-I ? KRS 0000342412
_O_‘ Organizacja Pozytku Publicznego V
Gdansk, listopad 2017r. LI

.. . . cystic fibrosis
»~Nadzieja przychodzi do cztowieka

wraz z drugim cztowiekiem” POLSKIE TOWARZYSTWO
WALKI z Mukowiscydoza

- Dante : 7 1
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] . . www.muko.gda.pl
Mukowiscydoza jest nieuleczalna, genetyczna choroba, Kktéra wyniszcza organy

wewnetrzne, zwlaszcza pluca i uklad pokarmowy. Leczenie polega na nieustannej fizjoterapii i
antybiotykoterapii pomagajacej usungé zalegajacy w organizmie $luz. Zycie chorych to codzienne
wielogodzinne inhalacje, czasochtonna rehabilitacja oddechowa, przyjmowanie duzej ilosci bardzo

drogich lekéow i wielokrotne hospitalizacje w ciggu roku, a ostatecznie przedwczesna $mier¢.
Mukowiscydoza uwarunkowuje catkowicie zycie chorego oraz jego najblizszego otoczenia, nie tylko
poprzez konieczno$¢ statej opieki i fizjoterapii ale takze ogromne koszty leczenia, ktére daja szanse na
poprawe jakosci i wydtuzenie zycia.

W zwiazku ze zblizajacymi sie Swietami Bozego Narodzenia zapraszamy do wlaczenia sie w akcje
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Zostart Mékotajem

Podaruj usmiech tym,
ktérzy codziennie walczg o zycie!

Przygotuj paczke,
my jg przekazemy!

ko.ada.ol e
www.muko.gda.p Oddzial w Gdarsku

Oddziatl Gdanski Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza (www.muko.gda.pl) dziata juz
ponad 20 lat. Obecnie obejmujemy swoja opieka 176 os6b. Wspieramy réwniez ich rodzenstwo i
rodziny. Teren naszego dziatania to przede wszystkim rejon czterech wojewo6dztw: pomorskiego,
zachodniopomorskiego, kujawsko-pomorskiego oraz warminsko-mazurskiego.

Codziennos¢ naszych Podopiecznych to m.in.:

- wielogodzinne inhalacje i drenaze oraz fizjoterapia oddechowa

- ogromne ilosci lekéw doustnych i wziewnych

- odpowiednia, specjalistyczna dieta oraz czasem zywienie dojelitowe (PEG)
- czeste pobyty w szpitalu oraz antybiotykoterapia dozylna

adres biura: ul.Polanki 119, 80-308 Gdansk, tel. /58/ 554 30 96
e-mail: biuro@muko.gda.pl , KRS: 0000342412 , Bank Millennium S.A. nr 26 1160 2202 0000 0000 5464 4607
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Najbardziej potrzebne w codziennosci s3 :
» Chusteczki do nosa, chusteczki dezynfekujace
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Rekawiczki jednorazowe, maseczki medyczne i :

) . o ) WALKI z Mukowiscydoza
Odzywki - np. Nutridrink, Nutrison, Fantomalt, Resource Oddziat w Gdahsku
Witaminy Cystisorb, ADEKmed w ptynie www.muko.gda.pl

Sél hipertoniczna do inhalacji - Salitol 7%

Srodki dezynfekcyjne - np. biosanitizer, Aniosept Activ, zele i mydto w ptynie dezynfekujace
Osprzet do inhalatordw, ktdry czesto sie zuzywa - nebulizatory, filtry, wezyki

Konewki do ptukania nosa

Inhalatory oraz sterylizatory do osprzetu inhalacyjnego
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Co réwniez sprawi rados$¢ w prezentach Swiatecznych:

» Nowe gry karciane i planszowe, zabawki, materialy plastyczne, pendrive, ksigzki, gry PC

» sprzet sportowy niezbedny w rehabilitacji (do ¢wiczen - pitki z uszami, tasmy, motylek, hantle
fitness, skakanki, trampoliny, pitki do gier zespotowych, rakietki do kometki i tenisa stotowego)
KosmetyKki, nowe ubrania, radosne posciele
Produkty kaloryczne niezbedne w naszej diecie - np. suszone owoce, orzechy, stodycze itp.
Sprzet kuchenny pomocy w przygotowaniu potraw - blendery, sokowiréwki, szatkownice itp.
Karnety wejsciowe do kina, teatru, sfinansowanie nauki jezykéw, gry na instrumentach, jazdy
konnej itp.

» Sfinansowanie profesjonalnej rehabilitacji lub wsparcia psychologicznego
Prezenty dedykowane konkretnej rodzinie:
Mamy wsréd naszych Podopiecznych rodziny potrzebujace szczegdlnego materialnego wsparcia.
S3 to m.in. osoby samotnie wychowujace dzieci, dotkniete tegorocznymi nawatnicami, osoby po
przeszczepach ptuc oraz w trudnym stadium choroby wymagajacym kosztownego sprzetu - m.in.
przenos$nych koncentratoréow tlenu, czestszej wymiany inhalatoréw. Marzymy réwniez o skanerze zyl na
oddziale szpitalnym, ktéry bardzo utatwitby badania i leczenie naszych Podopiecznych, ktorych zyty sa
bardzo poniszczone przez czeste wktucia. Osoby pragngce obja¢ swoja opieka konkretna rodzine lub
sfinansowac zakup profesjonalnego sprzetu prosimy o bezposredni kontakt z biurem Towarzystwa.

YV YV V

Jak zosta¢ Mikotajem?

Zakupione rzeczy mozna dostarczy¢ lub przestaé na adres:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza oddzial w Gdansku
ul. Polanki 119, budynek nr 5, 80-308 Gdansk

lub przesta¢ darowizne na konto:

2611602202 0000 0000 5464 4607 Bank Millenium S.A.

Bedziemy niezmiernie wdzieczni za wszelka okazana pomoc, ktéra bedzie wielkim wsparciem dla
naszych Podopiecznych i ich rodzin. Ufamy, ze nasza Mikolajowa akcja zaowocuje tak, by chorym na
mukowiscydoze doda¢ mocy w walce o zyciodajny oddech, a zarazem wesprze¢ ich rodziny w
niezwykle trudnej i nieprzewidywalnej codzienno$ci.

Z pozdrowieniami

Aneta Puszko

Dyrektor PTWM o/Gdansk

tel. 793 754 769 a.puszko@muko.gda.pl

adres biura: ul.Polanki 119, 80-308 Gdarnsk, tel. /58/ 554 30 96

e-mail: biuro@muko.gda.pl , KRS: 0000342412 , Bank Millennium S.A. nr 26 1160 2202 0000 0000 5464 4607
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A oto nasi Podopieczni :
» Dopiero poznaje $wiat (kilka miesiecy): Zuza , Roch, Zuza 7 -
> Ucze sie chodzi¢ (1 roczek): Nikodem, Stasiu {)\( ’\l L\['::IZ rr\(l):lv\: i:flil\;‘/()l
» Ucze sie rozrabia¢ (2 latka): Maja, Hania, Rozalia, Tomek, Adam, Maja, Oddziat w G daﬁ SkLi
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Marcel www.muko.gda.pl
» Juz sie buntuje wobec inhalacji (3 lata): Antoni, Magda, Lena, Aniela, Ksawery, Nikodem

» Lubie stodkosci ale mi szkodzg (4 lata): Julia, Pola, Zuza, Kajetan, Agata, Nadia, Filip, Antoni,
Lena, Mikotaj, Antoni

» Kazdego dnia biore duzo tabletek i mam juz ich dos¢ (5 lat): Antoni, Magda, Oliwier, Aaron,
Alan, Alicja, Magdalena, Martyna, Marcel

» Lubie skaka¢ na trampolinie - i pani doktor méwi, Ze mi to bardzo pomaga © (6 lat): Bartosz,
Natalia, Marlena, Wojtek, Franek

» Szkota to dla mnie kolejne wyzwanie w codziennej walce z chorobg (7 lat): Hania, Alan, Zuza,
Grzes$, Adrian, Marta, Janek

» Poznaje swoich réwiesnikdw i dziwi mnie to, ze nie muszg mie¢ codziennej inhalacji (8 lat):
Michal, Amelia, Kaja, Kacper, Lucjan, Przemek

» Tak bardzo nie lubie tych czestych pobytéw w szpitalu (9 lat): Bartosz, Janek, Ola, Wiktoria,
Maja, Milena

» Ucze sie, ze codzienne ¢wiczenia oddechowe bardzo utatwiajg mi oddychanie (10 lat): Jakub,
Kacper, Zuza

» Mama wciaz stara sie o moja diete, by byta wysokokaloryczna (11 lat): Radek, Filip, Mateusz,
Pawel, Natalia, Janek, Gabrysia

» Pani wychowawczyni bata sie zabra¢ mnie na wycieczke szkolng, a przeciez moje codzienne
zabiegi sg do ogarniecia (12 lat): Julka, Michat

» Lubie gra¢ w pitke ale szybciej sie mecze niz inni (13 lat): Krystian, Kamil, Daria, Vanessa, Zuza,
Wiktoria

» Smutno mi, ze moi znajomi jadg na wakacje, a ja czesto spedzam je w szpitalu (14 lat): Jakub,
Jakub, Konrad, Ola, Julka, Patrycja, Dominika, Bartosz, Julia, Szymon, Pawetl

» Mysle o swojej przysztosci ale okazuje sie, Ze nie kazdy zawdd jest dla mnie mozliwy(15 lat):
Julia, Kacper

» Chciatbym realizowa¢ swoje marzenia ale zbyt duzo pieniedzy wydajemy na leczenie (16 lat):
Piotr, Mateusz, Szymon, Damian

» Lubie sport ale czesto brakuje mi oddechu (17 lat): Kinga, Kacper, Jedrzej, Sandra, Korneliusz,
Kamil, Wiktoria

» Zaczynam dostrzegac, ze podejmowanie codziennej odpowiedzialnos$ci za swoj stan zdrowia
sprawit, Ze jestem bardziej dojrzaty/a niz moi rowiesnicy (18 lat): Oliwia, Marta, Wiktoria,
Patrycja, Jan, Mateusz

» Chce rozpocza¢ studia ale taki ttum ludzi to ryzyko nieustannych infekcji, koriczace sie pobytem w
szpitalu (19 lat): Weronika, Kamila, Ania, Marta, Adam, Angelika, Pawel, Paulina

» Marze o zatozeniu rodziny (20-25 lat): Damian, Kacper, Patrycja, Dawid, Arek, Ola, Pawel, Ola,
Dominik, Piotr, Wiktor, Jarek, Iwona, Dawid, Patrycja, Asia, Tomek, Michal, Tobiasz, Ewa

» Tak trudno znalez¢ pracodawce, ktéry zrozumie i uszanuje moje ograniczenia, a przeciez leczenie
jest tak kosztowne, wiec musze jako$ zarabia¢ (26-30 lat): Michal, Martyna, Tomek, Artur,
Krzysztof, Magda, Rafal, Justyna, Marcelina, Karolina, Emilia, Marta, Piotr, Tomek

» Wszyscy zyja w pospiechu i trudno im zrozumieé, Ze ja potrzebuje klika godzin wiecej w ciggu
kazdego dnia na rehabilitacje, inhalacje i zadbanie o wtasciwa diete (31-40 lat): Ania, Ania,

adres biura: ul.Polanki 119, 80-308 Gdarnsk, tel. /58/ 554 30 96

e-mail: biuro@muko.gda.pl , KRS: 0000342412 , Bank Millennium S.A. nr 26 1160 2202 0000 0000 5464 4607
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Dominika, Malgosia, Grzegorz, Michal, Tomek, Dorota, Karol, Piotr, LI V o ,
Andrzej, Ania, Agnieszka, Krzysztof, Alina, Krzysztof, Robert, Damian e s
» Bez pomocy drugiej osoby nie ma szansy, by zrobi¢ sobie samemu drenaz, POLSKIE TOWARZYSTWO
s : . s . . WALKI z Mukowiscydoza
niezbedny do O(Iidychama kazdego dnia (41-50 lat): Agnieszka, Dorota, Oddzial s Gt SkLi
Marta, Andrzej '
. _ _ o ) ) o . www.muko.gda.pl
» Zycie z mukowiscydozg jest wielkim wyzwaniem, ktdrego nie jest w stanie
zrozumie¢ zdrowy cztowiek (50-60 lat): Danuta, Maciej
» JesteSmy rodzenstwem oséb chorych na mukowiscydoze i jest to dla nas wielkie wyzwanie i trud,
gdy nasi rodzice nie majg dla nas zbyt wiele czasu, a takze czesto angazujemy sie we wspieranie
naszych siostr i braci: Mikotaj, Mateusz, Paulina, Kamil, Wiktoria, Pawel, Oliwier, Wiktoria,
Hubert, Kacper, Remik, Magda, Marta, Gabriel, Ola, Filip, Wiktor, Zuza, Kacper, Dawid,
Magda, Wiktor, Kacper, Dawid, Justyna, Daria, Marcin, Dawid, Antos, Jakub, Filip, Natalia,
Nadia, Filip, Darek, Jakub, Mateusz, Kamila, Piotrek, Patryk, Malgosia, Wiktoria, Julka,
Natalia, Ula, Julka, Olek, Arek, Malgosia, Szymon i wielu innych ©

To my - MUKOWALECZNI !!!

Walczymy z mukowiscydoza, bo:
» od urodzenia niszczy nasz organizm, skraca nasze zZycie i uniemozliwia normalne funkcjonowanie;

» nasze pluca produkuja gesta i lepka wydzieline, ktora je zakleja i znaczaco utrudnia oddychanie;

» wydzielina ta, zapychajac nasze ptuca, staje sie miejscem nagromadzania bakterii, prowadzac do
ostrych stanéw zapalnych ptuc i oskrzeli, co powoduje czeste kilkutygodniowe hospitalizacje i
antybiotykoterapie;

» u wiekszoéci z nas, trzustki réwniez produkuja gesty sok trzustkowy, ktéry uniemozliwia
wlasciwe trawienie pokarméw, co powoduje duze wyzwanie dla naszej diety i sposobu odzywiania
oraz konieczno$ci przyjmowania specjalnych witamin i preparatéw, zapewniajacych optymalne
wchtanianie sktadnikéw odzywczych;

» gdy zostajemy zakwalifikowani do przeszczepu pluc lub watroby, ze wzgledu na dlugi czas
oczekiwania i bardzo zly stan fizyczny lub dlatego, Ze nie udaje nam sie zdoby¢ potrzebnych funduszy -
czesto jej nie dozywamy;

> naszej choroby nie widaé, bo niszczy nas od Srodka, dlatego czesto spotykamy sie z brakiem
zrozumienia ze strony naszego otoczenia;

» Kkazdego dnia spedzamy Kilka godzin na fizjoterapii oddechowej i inhalacji, ktére pomagajg nam
oddychag¢, gdy je zaniedbujemy - dusimy sie;

» w ciggu jednego miesigca przyjmujemy ok 500-900 tabletek;

» jeste$my bardzo osamotnieni w naszej walce, bo nie mozemy sie spotyka¢ z innymi chorymi, ktérzy
mogliby nas zrozumie¢ i wesprze¢, gdy nam brakuje motywacji do walki; jest to spowodowane duzym

niebezpieczenistwem zakazen krzyzowych i jeszcze wiekszym pogarszaniem naszego stanu zdrowia;

» utrudnia normalne funkcjonowanie naszej rodziny, ktéra jest obcigzona nieustannym
wspieraniem chorego w zabiegach fizjoterapeutycznych, jego czestymi pobytami w szpitalu oraz
organizowaniem funduszy na bardzo kosztowne leczenie oraz zakup sprzetu wspomagajace
oddychanie i rehabilitacje;

» czesto musimy dojezdza¢ do lekarza setki kilometréw, bo w naszej okolicy nie ma osrodka
specjalizujgcego sie w leczeniu mukowiscydozy;

» w rejonie Polski pdéinocnej nie ma szpitala, ktéry sprawowalby kompleksowe leczenie osdb
dorostych, chorych na mukowiscydoze - co jest wielkim wyzwaniem, gdy czasem kilka razy w roku
wymagamy kilkutygodniowej hospitalizacji.

adres biura: ul.Polanki 119, 80-308 Gdarnsk, tel. /58/ 554 30 96
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