Mukowiscydoza
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Wychodzgc naprzeciw potrzebom dorostych chorych oraz rodzicow
I opiekundw dzieci 2 mukowiscydozq, oddajemy w Twoje rece przewod-
nik po programach wsparcia realizowanych przez Polskie Towarzystwo
Walki 2 Mukowiscydozq. Pragniemy w prosty i przystepny sposob
przedstawi¢ Ci formy pomocy, ktdre prowadzimy, zachecajgc jedno-
czesnie do wspdlnego dziatania na rzecz chorych na mukowiscydoze.
Stuzymy informacjq i wsparciem. Pamietaj, ze jestesmy dla Ciebie.
2arzqd | pracownicy
Polskiego Towarzystwa Walki 2 Mukowiscydozq

I. KTO MOZE ZOSTAC BENEFICJENTEM POLSKIEGO
TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA?

Bedac beneficjentem PTWM, bedziesz mdogt korzystac ze wszystkich form
pomocy udzielanych przez PTWM. Wystarczy jak przeslesz na gtéwny adres
siedziby Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg oryginat zaswiadcze-
nia lekarskiego o rozpoznaniu mukowiscydozy wystawionego przez osrodek
specjalizujacy sie w leczeniu mukowiscydozy lub przez lekarza rodzinnego
oraz oryginat wypetnionej karty beneficjenta. Wypetniajac karte beneficjen-
ta nie zapomnij o wtasnorecznym podpisie wszystkich oséb upowaznionych.
Dokumenty niezbedne do rejestracji znajdziesz na naszej stronie internetowej
www.oddychaj.pl w strefie podopiecznego.

PAMIETAJ!

Wynik badania DNA ani karta leczenia szpitalnego nie sq zaswiadcze-

niem o rozpoznaniu choroby! 2aswiadczenie takie z pewnoscig wystawi
lekarz prowadzqcy leczenie Twoje lub Twojego dziecka.
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Il. DLACZEGO WARTO ZOSTAC CZLtONKIEM
POLSKIEGO TOWARZYSTWA
WALKI Z MUKOWISCYDOZA?

Cztonkostwo w PTWM nie jest obligatoryjne. Jezeli jednak chcesz
mie¢ aktywne prawo gtosu, decydowac o ksztatcie Towarzystwa i jego
rozwoju oraz na biezgco by¢ informowanym o dostepnych formach po-
mocy - zostan jego cztonkiem. Wypetnij i przeslij na adres siedziby wy-
petniong ,Deklaracje cztonkowsk3”. Gotowy formularz wraz ze statutem
organizacji dostepny jest na naszej stronie internetowej www.oddychaj.pl.
Roczna sktadka cztonkowska wynosi 30 zt.

Jezeli nie jestes zainteresowany aktywnym prawem gtosu w naszym sto-
warzyszeniu, ale chciatby$ udzieli¢ nam wsparcia finansowego lub rzeczo-
wego, mozesz zostaé cztonkiem wspierajgcym PTWM. Wiecej informacji na
temat tej formy cztonkostwa znajdziesz w statucie PTWM oraz u naszych pra-
cownikéw.

. ZAKLADANIE | PROWADZENIE SUBKONT

SUBKONTO - CZYM JEST?

Subkonto jest sposobem na gromadzenie srodkéw na leczenie i rehabilita-
cje, w tym zakup lekéw, odzywek, srodkéw do dezynfekcji, sprzetu, pokrycie
kosztéw zajec rehabilitacyjnych, kosztéw zwigzanych z pobytem na turnusie
rehabilitacyjnym oraz w os$rodkach leczniczych. Proponujemy Ci mozliwosé
zatozenia i prowadzenia:

e subkonta darowizn, na ktérym gromadzone s3 pienigdze pochodzace z in-
dywidualnych wptat darczyncéw oraz zbiorek,

e subkonta 1% umozliwiajgcego gromadzenie srodkéw uzyskanych z odpi-
sow 1% podatku dochodowego.

Subkonta prowadzone sg przez PTWM bezptatnie, bez oprocentowania,
imiennie (pod nazwiskiem chorego na mukowiscydoze), jawnie (zgromadzone
kwoty sg udostepniane do wgladu posiadaczowi subkonta).

Beneficjenci subkont w PTWM otrzymuja dostep do swojego konta online.
Po zalogowaniu sie mozna na biezgco sprawdzac stan srodkéw, wptaty oraz
zrealizowane ptatnosci.
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PAMIETAJ!

Srodki 2gromadzone na subkoncie 1% i subkoncie darowizn sq wyko-

raystywane na pokrycie kosztow leczenia i rehabilitacji w pierwszej
kolejnosci, przed innymi formami pomocy udzielanymi przez PTWM.

SUBKONTO - JAK ZALOZYC?

Otwarcie subkonta jest bardzo proste. W tym celu nalezy przestac na adres
naszej siedziby nastepujgce dokumenty:

e pisemny wniosek o otwarcie subkonta,
e prawidtowo wypetniony i podpisany regulamin ,Prowadzenie subkont”,

e oryginat zaswiadczenia lekarskiego o rozpoznaniu mukowiscydozy i karty
beneficjenta (o ile wczesniej nie zostaty one dostarczone do PTWM).

Po otwarciu subkonta darowizn i/lub subkonta 1% otrzymasz od nas za
potwierdzeniem odbioru przesytke polecong, w ktoérej znajdowac sie beda:
identyfikator oraz hasto dostepu. Umozliwig Ci one dostep do Twojego konta
przez Internet oraz uzyskanie informacji telefonicznie o zdarzeniach na sub-
kontach. Identyfikator i hasto mogg zostac¢ przestane réwniez SMS-em na
zweryfikowany wczesdniej numer telefonu lub mozesz odebrac je osobiscie
w naszym biurze.

Druk regulaminu oraz wzér wniosku o otwarcie subkont dostepne s3
w strefie podopiecznego na naszej stronie www.oddychaj.pl.

SUBKONTO - JAK KORZYSTAC ZE ZGROMADZONYCH SRODKOW?

Jezeli posiadasz $rodki na subkoncie, mozesz rozliczy¢ koszty leczenia i re-
habilitacji na dwa sposoby:

e w formie bezgotowkowej - PTWM ptaci bezposrednio sprzedawcy/ustu-
godawcy. W tej sytuacji popros o wystawienie faktury/rachunku na Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, 34-700 Rabka-Zdrdj, ul. Prof. Jana
Rudnika 3B, NIP 735-002-76-93. Faktura/rachunek w tresci musi zawieraé
imie i nazwisko osoby chorej, dla ktérej prowadzone jest subkonto, oraz
okreslac¢ forme ptatnosci jako przelew. Fakture/rachunek przed wystaniem
do PTWM nalezy opisa¢, na przyktad: ,Leki z tej faktury otrzymatem i prze-
znaczytem na leczenie mojego dziecka (imie i nazwisko) chorego na muko-
wiscydoze/na wtasne leczenie”,
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e w formie gotéwkowej - ptacisz gotéwka lub kartg sprzedawcy/ustugodawcy,
a potem przesytasz fakture do PTWM w celu zwrotu kosztéw na wskazany
rachunek bankowy. Faktura/rachunek powinna by¢ wystawiona na Twoje na-
zwisko i powinna by¢ opisana wedtug przyktadu podanego powyzej.

W przypadku checi sfinansowania przejazdu do osrodka leczniczego ze $rod-
kéw zgromadzonych na subkoncie, nalezy przestaé¢ do naszej siedziby oswiadcze-
nie o liczbie przejechanych kilometréw wraz z okresleniem trasy, terminu i celu
podrézy, lub fakture za zakupione paliwo, badz bilet potwierdzajacy przejazd. Aby
uzyskac zwrot kosztow przejazdu, konieczne bedzie réwniez potwierdzenie wizy-
ty pieczecia i podpisem lekarza lub innym potwierdzeniem.

PAMIETAJ!
Aby rozliczy¢ wydatki dotyczqce poprzedniego roku kalendarzowe-

9o, dokumenty do rozliczenia nalezy przestac do siedziby PTWM do
3| stycznia roku nastepujgcego po roku, ktdrego wydatki dotyczq.

W razie pytan skontaktuj sie z nami pod numerem telefonu:

18 267 60 60 wew. 342 lub 531 110 250.

IV. WYPOZYCZALNIA SPRZETU
REHABILITACYIJNEGO | POMOCNICZEGO

JAK DZIALA WYPOZYCZALNIA?

Chorzy na mukowiscydoze mogg nieodptatnie wypozyczyé sprzet wspo-
magajacy codzienne leczenie i rehabilitacje. Aktualny stan wypozyczalni jest
aktualizowany na stronie internetowej www.oddychaj.pl. Stan wypozyczalni
zalezy od ilosci srodkéw przekazywanych przez darczyrncéw. Dziatalno$¢ wy-
pozyczalni jest nieodptatna. Przy wypozyczeniu sprzetu jest brana pod uwage
sytuacja materialna chorego, stopien zaawansowania choroby oraz wysoko$¢
i formy wsparcia dotychczas udzielone beneficjentowi. Choremu przystugu-
je prawo do wypozyczenia po jednym sprzecie kazdego rodzaju w odstepie
czasu minimum 2 lat przy zatozeniu, ze wykorzystat on juz przystugujgce mu
prawo do uzyskania refundacji NFZ na zakup sprzetu.
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PAMIETAJ!

Osoby chore na mukowiscydoze majg mozliwosé uzyskania refundacji

NF2 na zaopatrzenie w wyroby medyczne w postaci:

« 800 2t raz na G lata na sprezarke powietrza (inhalator dyszowy)
lub inhalator membranowy (kod P.104),
1S0 2t raz na 6 miesiecy na nebulizator lub gtowice do inhalatora
membranowego (kod P.103),

200 2t raz na 2 lata na sprzet do indywidualnej fizjoterapii uktadu
oddechowego (urzqdzenia wytwarzajgce podwyzszone lub 2mienne
cisnienie wydechowe; kod P.10S).
Powyzsze limity czasowe nie dotyczq osob chorych na mukowiscydoze
do 18. roku zycia, ktdre posiadajg zaswiadczenie lekarskie okreslone
w ,,Ustawie za 2yciem” oraz chorych z orzeczonym 2nacanym stopniem
niepetnosprawnosci.

Sprzety takie jak: wyparzacz, Pari PEP system, trampolina, Flutter, RC Cor-
net, Acapella, Jala Neti, klin do drenazu, inhalatory, nasadki do oklepywania,
pitki rehabilitacyjne uznaje sie za zuzyte po uptywie 2 lat od wypozyczenia
i nie podlegajg obowigzkowi zwrotu.

JAK SKORZYSTAC Z WYPOZYCZALNI PTWM?
Jezeli potrzebujesz wypozyczy¢ sprzet rehabilitacyjny lub urzadzenie po-
mochnicze, musisz dostarczy¢ do biura PTWM komplet dokumentéw:
e zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy oraz karte benefi-
cjenta (o ile nie zostaty juz wczesniej dostarczone do PTWM),
e pisemny wniosek beneficjenta.
Whiosek mozesz ztozy¢ droga pocztows, elektroniczng (skan) oraz osobi-
Scie w naszej siedzibie w Rabce-Zdroju. Jesli wypozyczony sprzet popsuje sie
przed uptywem 2 lat od daty wypozyczenia, przeslij nam wniosek o kasacje

sprzetu. Jezeli minety 2 lata od wypozyczenia, to wypetnianie tego wniosku
nie jest konieczne.

Whioski o wypozyczenie oraz o kasacje sprzetu dostepne sa w strefie pod-
opiecznego na naszej stronie www.oddychaj.pl.

W razie pytan skontaktuj sie z nami pod numerem telefonu:

18 267 60 60 wew. 331 lub 730 115 919.
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V. JAK POZYSKAC SRODKI FINANSOWE
NA LECZENIE | REHABILITACJE?

ZBIORKA PUBLICZNA - JAK ZORGANIZOWAC
| SKUTECZNIE PRZEPROWADZIC

Zbiorka publiczna to forma gromadzenia dobrowolnie przekazywanych
ofiar w gotowce lub daréw rzeczowych w miejscach publicznych, za ktére
uwaza sie miedzy innymi: parki, ulice, punkty ustugowo-handlowe itp. Zbiér-
ke publiczng mozna przeprowadzi¢ rowniez podczas eventow lub wydarzen
majacych miejsce w Twojej okolicy i sg to np. koncerty, dni miejscowosci, lo-
kalne imprezy. Zbidrka publiczna wymaga zgtoszenia w Ministerstwie Spraw
Wewnetrznych i Administracji. Pozyskiwanie ofiar pienieznych winno zatem
odbywac sie do przeznaczonych w tym celu skarbon czy puszek kwestarskich,
na ktérych powinny znalez¢ sie: numer zbiérki oraz informacja o celu prze-
znaczenia pozyskanych datkow. Osoby biorace udziat w zbidrce (np. wolonta-
riusze) majace bezposredni kontakt z darczyricami powinny posiada¢ imienny
identyfikator, z ktérego osoba wspierajgca moze odczyta¢ dane osobowe,
numer pozwolenia nadany przez MSWIA, jak réwniez cel, na ktéry zostanie
przekazana pozyskana z ofiarowanych datkéw kwota.

Organizujac zbidérke publiczng razem z PTWM, dostajesz gotowe narzedzia
do jej przeprowadzenia: skarbony, puszki, koszulki, jak réwniez identyfikato-
ry. Wystarczy, ze na 14 dni przed planowanym terminem akcji ztozysz u nas
osobiscie lub przeslesz listownie oryginaty wypetnionych dokumentéw przy-
gotowanych przez nas i zapoznasz sie z naszym regulaminem. Za sprawozda-
nie z przeprowadzonej zbiérki publicznej, a takze za sprawozdanie z rozdy-
sponowania ofiar w niej pozyskanych odpowiada Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza. To my sktadamy do Ministerstwa Spraw Wewnetrznych
i Administracji stosowne dokumenty. O przebiegu naszych dziatan mozesz
dowiedzie¢ sie na stronie www.zbiorki.gov.pl, wystarczy, ze w okienko ,Szu-
kaj zbidrki” wpiszesz numer zbiérki lub podasz petng nazwe naszej organizacji.

SIEPOMAGA.PL

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg posiada profil na platformie
Siepomaga.pl. Podopieczni PTWM w ramach posiadanego subkonta darowizn
moga za naszym posrednictwem umiescic¢ apel z prosba o wsparcie i zebrac
srodki finansowe na leczenie, rehabilitacje czy zakup sprzetu medycznego.
Woystarczy przesta¢ do nas prosbe o uruchomienie zbiérki i w zatgczeniu umie-
$ci¢ minimum 5 zdjec (jpg, png), historie, ktdrg chcemy przekazac¢ darczyncom
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(plik Word), zaswiadczenie lekarskie o kosztach zwigzanych z leczeniem (plik
PDF) lub w przypadku sprzetu medycznego fakture proforma (oryginat doku-
mentu) z podanym kosztem zakupu. Od niedawna istnieje rowniez mozliwosc
samodzielnego zgtoszenia swojego apelu na platformie Siepomaga.pl. Jako
organizacja zostaniemy powiadomieni i poproszeni o zweryfikowanie apelu
podopiecznego i jego zatwierdzenie.

AKCJA CHARYTATYWNA NA CHARYTATYWNI.ALLEGRO.PL

Kolejna forma zbierania srodkéw na leczenie i rehabilitacje jest serwis Cha-
rytatywni Allegro. Za pomoca portalu mozesz wystawi¢ przedmioty na aukcje
charytatywne, z ktérych catkowity dochod przeznaczony jest dla wskazanego
podopiecznego. Aby uruchomié aukcje charytatywna, przeslij do nas naste-
pujace informacje: imie i nazwisko, zdjecie podopiecznego oraz informacje
o celu, na ktéry zbierane beda $rodki. Po otwarciu przez nas wskazanego celu,
zarowno Ty, jak i Twoi bliscy mozecie wystawia¢ przedmioty, z ktérych do-
chéd trafi na subkonto podopiecznego.

INNE SPOSOBY POZYSKIWANIA FUNDUSZY

Zachecamy réwniez do pozyskiwania funduszy na indywidualne subkonta
poprzez portale zaangazowani.org oraz FaniMani.

Wszelkich informacji dotyczacych pozyskiwania srodkéw finansowych
udzieli Ci dziat fundraisingu, ktéry jest do Twojej dyspozycji pod numerem
telefonu 536 210 250 w godzinach pracy biura lub poprzez adres mailowy
fundraising@ptwm.org.pl.

VI. RAZEM MOZEMY WIECE)!

Jeste$my organizacjg, ktorg tworza ludzie dziatajacy na rzecz wspdlnego
celu, jakim jest walka z mukowiscydoza. Dziatajgc razem, mozemy osiggnaé
wiecej. Nawet jesli w danym momencie pomoc nie jest potrzebna Tobie lub
bliskiej Ci osobie, mozesz poméc tym, ktérzy z uwagi na dtugoletnig walke
z chorobg lub inne przeciwnosci losu wymagaja wsparcia. Zachecamy rodzi-
céw i opiekunéw do organizowania spotkan, dzieki ktérym w wiekszej grupie
tatwiej wymienic sie i podzieli¢ doswiadczeniami zwigzanymi z chorobg oraz
zorganizowad wspdélnymi sitami akcje na rzecz oséb chorych na mukowiscy-
doze. PTWM pomaga i koordynuje organizacje spotkan grup rodzicow.

Jesli potrzebujesz naszej pomocy, zadzwon 18 267 60 60 wew. 331 lub
napisz na adres: pomoc@ptwm.org.pl.

Poradnik dla rodzicow i chorych na mukowiscydoze 9



VIl. WSPARCIE FINANSOWE

ZNALAZLES SIE W TRUDNEJ SYTUACJI MATERIALNEJ?

Jezeli znalaztes sie w ciezkiej sytuacji losowej lub materialnej i nie posia-
dasz rowniez Srodkéw na subkontach, mozesz ubiegac sie o wsparcie finan-
sowe na pokrycie czesci kosztodw leczenia i rehabilitacji Ciebie lub Twojego
dziecka. Aby uzyskaé wsparcie, przeslij do PTWM komplet dokumentow:

e pisemng prosbe wraz z uzasadnieniem,

e zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy (jezeli nie zostato
ono dostarczone wczesniej),

e osSwiadczenie o kontach celowych/subkontach/subkontach 1% prowadzo-
nych w innych niz Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza organiza-
cjach pozytku publicznego (o$wiadczenie wypetnia petnoletnia osoba chora
ubiegajaca sie o wsparcie - na formularzu A lub rodzic/opiekun prawny nie-
petnoletniego dziecka chorego na mukowiscydoze - na formularzu B),

e karte beneficjenta (jesli nie zostata dostarczona wczesniej do PTWM).

Wymagane o$wiadczenia dostepne sg w strefie podopiecznego na naszej
stronie www.oddychaj.pl.

PAMIETAJ!

Taka forma pomocy udzielana jest ze Srodkéw statutowych PTWM nie

czesciej niz raz w roku. Mozesz sie o nig zwroci¢ przede wszystkim
wtedy, gdy nie posiadasz Srodkdw na leczenie na subkontach w PTWM
bgdZ w innych organizacjach.
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VIil. DOMOWA REHABILITACIA,
SPORTOWA REHABILITACJA | COACHING

CO MOZEMY ZAPROPONOWAC TOBIE BADZ TWOJEMU DZIECKU
W RAMACH POMOCY FIZJOTERAPEUTYCZNEJ | PSYCHOLOGICZNEJ?

Od 2010 roku realizujemy projekty domowej rehabilitacji dla chorych na
mukowiscydoze w postaci indywidualnych zaje¢ z fizjoterapeutami. Projekt
fizjoterapii domowej jest projektem innowacyjnym PTWM - nikt takiego pro-
jektu nie realizowat przed naszym Towarzystwem, chociaz ta forma opieki
nad chorymi na mukowiscydoze jest powszechnie stosowana w krajach wy-
soko rozwinietych jako najbardziej zalecana. Projekt polega na prowadzeniu
indywidualnych zaje¢ z fizjoterapeuta w domu chorego w wymiarze 1 godziny
srednio 1-2 razy w tygodniu. Celem zaje¢ jest nauka i motywacja do regu-
larnego i prawidtowego wykonywania drenazu ptuc, stosowania aktywnych
technik fizjoterapii, zwiekszenia aktywnosci fizycznej oséb chorych. W pro-
jekcie udziat biorg zaréwno dzieci, nastolatki, jak i osoby doroste.

W czesci projektow poszerzyliSmy oferte o wsparcie psychologiczne dla
wybranych grup chorych. Spotkania z psychologiem majg na celu zwiekszenie
motywacji do leczenia, rehabilitacji, samodzielnos$ci w zyciu spotecznym.

Rehabilitacja domowa jest dla chorych bezpieczna, gdyz jest prowadzo-
na w domu pacjenta, a nie w osrodku rehabilitacyjnym, gdzie chorzy mogliby
sie ze sobg kontaktowad. Zajecia prowadza wytgcznie specjalisci przeszkoleni
przez Towarzystwo.

PAMIETAJ!

PTWM realizyje projekty domowej i sportowej rehabilitacji w miare
pozyskanych Srodkéw 2 projektow PFRON i od innych sponsordw. Aby

2 nich skorzystad, niezbedne jest posiadanie aktualnego orzeczenia
o niepetnosprawnosci. Informacje o nowych naborach do projektow
domowej rehabilitacji publikujemy na stronie www.oddychaj.pl.
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IX. POZOSTALE FORMY POMOCY

PLATFORMA POMOCOWA ODPLATNEJ DZIALALNOSCI PTWM

Beneficjenci PTWM mogg zakupié witaminy, suplementy diety, sole do in-
halacji, wyparzacze oraz Srodki do dezynfekcji w nizszych cenach. Zaméwienie
mozna zrealizowac poprzez sklep internetowy na stronie www.oddychaj.pl.

Wybrane przez siebie produkty mozesz réwniez zamowi¢ poprzez formu-
larz zamowienia przestany do nas pocztg tradycyjng lub skanem na adres:
sklep@ptwm.org.pl. Ptatnos$¢ za zaméwione produkty moze byé uregulowa-
na ze Srodkéw znajdujacych sie na subkoncie lub przelewem, a w razie takiej
potrzeby, finansowanie zaméwienia moze pochodzi¢ z wczesniej udzielonego
choremu wsparcia finansowego.

KWARTALNIK ,,MUKOWISCYDOZA”

»,Mukowiscydoza” jest kwartalnikiem wydawanym przez Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg. W czasopi$mie poruszamy sprawy istotne dla
nas wszystkich. Wspdétpracujemy m.in. z lekarzami, psychologami, eksperta-
mi z zakresu pomocy socjalnej, ktdrzy poruszajg szerokie spektrum tematéw.
Na tamach ,Mukowiscydozy” jest réwniez miejsce na artykuty naszych pod-
opiecznych. Zachecamy Cie, by$ wspottworzyt z nami pismo, dzielit sie swoimi
doswiadczeniami czy swoja twdérczoscia.

PAMIETAJ!

Czasopismo wysytane jest do wszystkich naszych beneficjentow. Aby

Je otrzymywad, wystarczy zarejestrowad sie w PTWM, przesytajgc do
siedziby Towarzystwa wypetniong karte beneficjenta oraz zaswiadcze-
nie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy.
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SZKOLENIA, WARSZTATY | KONFERENCIJE

Raz w roku dla cztonkéw rodzin chorych na mukowiscydoze organizowa-
na jest ogdlnopolska konferencja szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza. Nabér uczestnikdw rozpoczyna sie najczesciej w kwietniu.
W pierwszej kolejnosci przyjmowane sg osoby, ktére nie uczestniczyty w kon-
ferencji w roku poprzednim.

PTWM zaprasza takze wyktadowcédw oraz ekspertdéw, organizujac lokal-
ne warsztaty i szkolenia fizjoterapeutyczne, zywieniowe, psychologiczne oraz
inne. Maja one na celu pogtebienie wiedzy o mukowiscydozie. Sg to zwykle
spotkania przeprowadzane w mniejszych grupach, czesto na zaproszenie kilku
rodzicéw, ktoérzy w swoim miejscu zamieszkania gotowi sg wspoétorganizowac
takie szkolenie. Tematyka tych spotkan bywa bardzo rézna i zwykle zalezy od
zgtoszonych potrzeb. Wspdlnie z nasza doswiadczong kadrg medyczng or-
ganizujemy tez szkolenia dla fizjoterapeutéw, dietetykéw, pielegniarek oraz
lekarzy, ktérzy chcg pracowac z chorymi na mukowiscydoze.

Informacje o szkoleniach i warsztatach publikowane sg na biezgco w aktu-
alnosciach na stronie www.oddychaj.pl.

PAMIETAJ!

Dla wtasciwej opieki bardzo wazna jest wiedza uzyskiwana 2 rzetelnego
Zrodta. Mukowiscydoza jest chorobg o bardzo wielu obliczach, a kazdy
moze chorowac inaczej. Rozmowy ze specjalistg nie zastgpi wyszukiwarka,
forum internetowe czy nawet rozmowa 2 kims, kto ma podobny problem.
Jestesmy po to, by Ci pomdc. Jezeli masz pytania, $miato do nas

dzwon lub napisz maila. Jezeli bedziesz w Rabce-2droju, ucieszy nas
rowniez Twoja wizyta. Czasami moze sie zdarzyc, e nie od razu be-
dziemy znali odpowiedzi na nurtujgce Cie pytania bgdZ nie bedziemy
mogli pomdc. Prosimy wtedy o cierpliwosé. 2apewniamy Cie, ze swojg
prace wykonujemy 2 najwyzszq starannosciq i jest dla nas bardzo waz-
ne, abys otrzymat wsparcie.

Poradnik dla rodzicow i chorych na mukowiscydoze 13



NASZ ADRES:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdréj
Otwarte w dni robocze w godz. 7.30-15.30

S
Pomoc i informacje dla oséb nowo zdiagnozowanych,
wsparcie finansowe, zaktadanie i prowadzenie subkont:

pomoc@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 331
tel. 531 110 260

B

Zwrot kosztéw, rozliczenia kosztéw rehabilitacji i zakupu lekéw:

ksiegowosc@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 342
tel. 531 110 250

D

Bezptatna wypozyczalnia sprzetu oraz dziatalnos¢ odptatna:
wypozyczalnia@ptwm.org.pl
sklep@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 331
tel. 730 115 919

Riso

Zbiorki srodkéw finansowych, aukcje, wolontariat:
fundraising@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342
tel. 536 210 250
SHS
Biuro PTWM w Dziekanowie LesSnym:
ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 tomianki

dziekanow@ptwm.org.pl
tel. 533 370 757
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