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ychodzac naprzeciw potrzebom dorostych chorych oraz rodzi-

Wcéw i opiekunéw dzieci z mukowiscydoza, oddajemy w Two-

je rece przewodnik po programach wsparcia realizowanych

przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg. Pragniemy w prosty

i przystepny sposéb przedstawi¢ Ci formy pomocy, ktére prowadzimy,

zachecajac jednoczesnie do wspoélnego dziatania na rzecz chorych na

mukowiscydoze. Stuzymy informacjg i wsparciem. Pamietaj, ze jestesmy
dla Ciebie.

Zarzad i pracownicy

Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

DLACZEGO WARTO ZOSTAC CZtONKIEM
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 biezaco by¢ informowanym o dostepnych formach pomocy — zostan
jego cztonkiem. Wypetnij i przeslij na adres siedziby wypetniong ,Deklara-
cje cztonkowska”. Gotowy formularz wraz ze Statutem organizacji dostep-
ny jest na naszej stronie internetowej www.ptwm.org.pl (wejdz w zaktadke
Towarzystwo, a po rozwinieciu wybierz ,Cztonkostwo”, ,Statut organiza-
cji"). Roczna sktadka cztonkowska wynosi 30 zt.

Jezelinie jestes zainteresowany aktywnym prawem gtosu w naszym sto-
warzyszeniu, ale chciatby$ udzieli¢ nam wsparcia finansowego lub rzeczo-
wego, mozesz zostac cztonkiem wspierajacym PTWM. Wiecej informacji na
temat tej Formy cztonkostwa znajdziesz w Statucie PTWM oraz u naszych
pracownikéw.

Nigdy nie korzystates z pomocy Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza? Zastanawiasz sie, jak to zrobic?

Jesli masz taka mozliwos¢, odwiedz nasza strone internetowg www.
ptwm.org.pl. Znajdziesz tam zaktadke ,Programy pomocowe”, a po roz-
winieciu wejdz w zaktadke: ,Kto moze skorzysta¢?” i otwoérz link do , Karty
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beneficjenta”. Wydrukuj ,,Karte”, wypetnij i wyslij drogg pocztowa na adres
Towarzystwa. Do ,Karty beneficjenta” koniecznie dotacz zaswiadczenie le-
karskie o rozpoznaniu mukowiscydozy. Wypetniajac ,Karte beneficjenta”,
nie zapomnij o wtasnorecznym podpisie.

PAMIETAJ!

Wynik badania DNA ani karta leczenia szpitalnego nie sg zaswiadcze-
niem o rozpoznaniu choroby! Zaswiadczenie takie z pewnoscig wysta-
wi lekarz prowadzacy leczenie Twoje lub Twojego dziecka.

. ZAKLADANIE | PROWADZENIE SUBKONT

SUBKONTO - CZYM JEST?

Subkonto jest sposobem na gromadzenie srodkéw na leczenie i reha-
bilitacje, w tym zakup lekéw, odzywek, srodkéw do dezynfekcji, sprzetu,
pokrycie kosztéw zajec rehabilitacyjnych, kosztéw zwigzanych z pobytem
na turnusie rehabilitacyjnym oraz w osrodkach leczniczych. Proponujemy
Ci mozliwos¢ zatozenia i prowadzenia:

» subkonta darowizn, na ktérym gromadzone s3 pienigdze pochodzace
z indywidualnych wptat darczyncéw,

» subkonta 1% umozliwiajacego gromadzenie srodkéw uzyskanych z odpi-
sow 1% podatku dochodowego.
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Subkonta prowadzone sa przez PTWM bezptatnie, bez oprocentowania,
imiennie (pod nazwiskiem chorego na mukowiscydoze), jawnie (zgroma-
dzone kwoty sg udostepniane do wgladu posiadaczowi subkonta).

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

PAMIETAJ!

Srodki zgromadzone na subkoncie 1% i subkoncie darowizn s3 wyko-
rzystywane na pokrycie kosztéw leczenia i rehabilitacji w pierwszej
kolejnosci, przed innymi formami pomocy udzielanymi przez PTWM.

SUBKONTO - JAK ZALtOZYC?

Otwarcie subkonta jest bardzo proste. W tym celu nalezy przesta¢ na
adres naszej siedziby nastepujace dokumenty:

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

« oryginat zaswiadczenia lekarskiego od lekarza specjalisty choréb ptuc
o rozpoznaniu mukowiscydozy (o ile wczesniej nie zostato ono dostar-
czone do PTWM).

Po otwarciu subkonta darowizn i/lub subkonta 1% otrzymasz od nas za po-
twierdzeniem odbioru przesytke polecong, w ktérej znajdowac sie beda: iden-
tyfikator oraz hasto dostepu. Umozliwia Ci one dostep do Twojego konta przez
Internet oraz uzyskanie informacji telefonicznie o zdarzeniach na subkontach.
Identyfikator i hasto moga zostac przestane réwniez SMS-em na zweryfikowa-
ny wczesniej numer telefonu lub mozesz odebrac je osobiscie w naszym biurze.

Druk regulaminu oraz wzér wniosku o otwarcie subkonta 1% i/lub sub-
konta darowizn dostepne s3 na stronie PTWM pod adresem www.ptwm.
org.pl w zaktadce ,Subkonta”.

SUBKONTO - JAK KORZYSTAC ZE ZGROMADZONYCH SRODKOW?

Jezeli posiadasz srodki na subkoncie, mozesz rozliczy¢ koszty leczenia
i rehabilitacji na dwa sposoby:

« w formie bezgotéwkowej— PTWM ptaci bezposrednio sprzedawcy/ustu-
godawcy. W tej sytuacji popros o wystawienie faktury/rachunku na Pol-
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skie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, 34-700 Rabka-Zdrdj, ul. Prof.
Jana Rudnika 3B, NIP 735-002-76-93. Faktura/rachunek w tresci musi
zawierac¢ imie i nazwisko osoby chorej, dla ktérej prowadzone jest sub-
konto, oraz okresla¢ forme ptatnosci jako przelew. Fakture/rachunek
przed wystaniem do PTWM nalezy opisac¢ na przyktad: ,Leki z tej faktury
otrzymatem i przeznaczytem na leczenie mojego dziecka (imie i nazwi-
sko) chorego na mukowiscydoze/na wtasne leczenie”.

« w formie gotéwkowej — ptacisz gotéwka lub kartg sprzedawcy/ustugodaw-
cy, a potem przesytasz fakture do PTWM w celu zwrotu kosztéw na wskaza-
ny rachunek bankowy. Faktura/rachunek powinna by¢ wystawiona na Twoje
nazwisko i powinna by¢ opisana wedtug przyktadu podanego powyze;j.

W przypadku checi sfinansowania przejazdu do osrodka leczniczego ze
srodkéw zgromadzonych na subkoncie, nalezy przesta¢ do naszej siedziby
oswiadczenie o liczbie przejechanych kilometréw wraz z okresleniem trasy,
terminui celu podrézy, lub Fakture za zakupione paliwo, badz bilet potwierdza-
jacy przejazd. Aby uzyskac zwrot kosztéw przejazdu, konieczne bedzie rowniez
potwierdzenie wizyty pieczecia i podpisem lekarza lub innym potwierdzeniem.

PAMIETAJ!

Aby rozliczy¢ wydatki dotyczace poprzedniego roku kalendarzowe-
go, dokumenty do rozliczenia nalezy przesta¢ do siedziby PTWM do
31 stycznia roku nastepujacego po roku, ktérego wydatki dotycza.

W razie pytan skontaktuj sie z nami pod numerem telefonu:
18 267 60 60 wew. 342 lub 531 110 250

Il. WYPOZYCZALNIA SPRZETU
REHABILITACYJNEGO | POMOCNICZEGO

JAK DZIALA WYPOZYCZALNIA?

Chorzy na mukowiscydoze moga nieodptatnie wypozyczy¢ sprzet wspo-
magajacy codzienne leczenie i rehabilitacje. Aktualny stan wypozyczalni
jest podawany na stronie Towarzystwa, w zaktadce ,,Programy pomocowe —
wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego”. Stan wypozyczalni zalezy od ilo-
sci srodkéw przekazywanych przez darczyncéw. Dziatalnos¢ wypozyczalni
jest nieodptatna. Przy wypozyczeniu sprzetu jest brana pod uwage sytuacja
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materialna chorego, stopief zaawansowania choroby oraz wysokos¢ i for-
my wsparcia dotychczas udzielone beneficjentowi. Choremu przystuguje
prawo do wypozyczenia po jednym sprzecie kazdego rodzaju w odstepie
czasu minimum 2 lat przy zatozeniu, ze wykorzystat on juz przystugujace mu
prawo do uzyskania refundacji NFZ na zakup sprzetu.

PAMIETAJ!
Osoby chore na mukowiscydoze majg mozliwos¢ uzyskania refundacji
NFZ na zaopatrzenie w wyroby medyczne w postaci:

» 800 ztraz na 4 lata na sprezarke powietrza (inhalator dyszowy) lub
inhalator membranowy (kod P.104),

« 150 zt raz na 6 miesiecy na nebulizator lub gtowice do inhalatora
membranowego (kod P.103),

« 200 zt raz na 2 lata na sprzet do indywidualnej fizjoterapii uktadu
oddechowego (urzadzenia wytwarzajgce podwyzszone lub zmien-

ne ciSnienie wydechowe; kod P.105).

Sprzety takie jak: wyparzacz, Pari PEP system, trampolina, Flutter, RC
Cornet, Acapella, Jala Neti, klin do drenazu, inhalatory, nasadki do oklepy-
wania, pitki rehabilitacyjne uznaje sie za zuzyte po uptywie 2 lat od wypozy-
czenia i nie podlegaja obowigzkowi zwrotu.

JAK SKORZYSTAC Z WYPOZYCZALNI PTWM?
Jezeli potrzebujesz wypozyczyc¢ sprzet rehabilitacyjny lub urzadzenie
pomocnicze, musisz dostarczy¢ do biura PTWM komplet dokumentéw:

« zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy (o ile nie zostato
juz wczesniej dostarczone do PTWM),
« pisemny wniosek beneficjenta.

Whniosek mozesz ztozy¢ drogg pocztowg, elektroniczng (skan, faks) oraz
osobiscie w naszej siedzibie w Rabce-Zdroju. Jesli wypozyczony sprzet po-
psuje sie przed uptywem 2 lat od daty wypozyczenia, przeslij nam wnio-
sek o kasacje sprzetu. Jezeli minety 2 lata od wypozyczenia, to wypetnianie
whniosku nie jest konieczne.

Whioski o wypozyczenie oraz o kasacje sprzetu dostepne sg na naszej
stronie internetowej www.ptwm.org.pl (wejdz w zaktadke ,Programy po-
mocowe”, a nastepnie wybierz ,Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego”).

W razie pytan skontaktuj sie z nami pod numerem telefonu:
18 267 60 60 wew. 331 lub 730 115919
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I11. ZBIORKI SRODKOW PIENIEZNYCH | RZECZOWYCH
CO ZROBIC, JESLI NIE POSIADAM SRODKOW NA SUBKONCIE?

PAMIETAJ!

Aby pozyskac srodki na indywidualne subkonto, rozwaz przeprowadze-
nie zbiérki publicznej, akcji charytatywnej na platformie siepomaga.pl
lub skorzystaj z serwisu charytatywni.allegro.pl. S to niektére z dzia-
tan, przy uruchamianiu ktérych pracownicy PTWM stuza pomoca.

ZBIORKA PUBLICZNA

Jednga z form pozyskania srodkéw na leczenie i rehabilitacje jest tzw.
zbiérka publiczna. Zbiérka publiczng jest kwesta do puszki oraz zbiérka
srodkéw pienieznych do skarbony stacjonarnej, umieszczonej w miejscu
publicznym. Zbiérki w tej formie wymagaja uprzedniego otrzymania ze-
zwolenia od Towarzystwa na ich przeprowadzenie. Zezwolenie otrzymuje
sie na podstawie wypetnionego Wniosku, ktéry dostepny jest do pobrania
na stronie www.ptwm.org.pl. Zbiérki publiczne na rzecz Podopiecznego
mogga by¢ prowadzone wytacznie w okresie, na jaki Towarzystwo posiada
zgode wydang przez Ministerstwo Administracji i Cyfryzacji. Osobom zain-
teresowanym przekazujemy informacje z zakresu przeprowadzenia zbiérki
w miejscu publicznym, wypozyczamy puszki, nadzorujemy zbiérke i rozli-
czamy zebrane fundusze.

AKCJA CHARYTATYWNA NA SIEPOMAGA.PL

Inng forma pozyskania Srodkéw na leczenie i rehabilitacje jest przepro-
wadzenie tzw. akcji charytatywnej na platformie siepomaga.pl. Zbiérka
taka uruchamiana jest przez PTWM w odpowiedzi na realne potrzeby oso-
by chorej w oparciu o dokumenty wskazujace na zasadnos¢ oraz wysokosc
prowadzonej zbiérki. W publikacji oraz rozliczeniu zgromadzonych fundu-
szy posredniczy PTWM.

AKCJA CHARYTATYWNA NA CHARYTATYWNI.ALLEGRO.PL

Kolejna Forma zbierania srodkéw na leczenie i rehabilitacje jest korzysta-
nie z serwisu charytatywni.allegro.pl. Aby rozpocza¢ aukcje, nalezy przestac
do nas informacje o celu (najlepiej gdyby zawarte w nim byto imie i nazwi-
sko osoby, dla ktérej otwierana jest zbiérka), opis sytuacji chorego wraz
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z jego zdjeciem. Kazdy, kto chce wspomoc leczenie osoby, dla ktérej uru-
chomiono aukcje, moze wystawiac przedmioty na konkretny cel.

INNE SPOSOBY POZYSKIWANIA FUNDUSZY

Zachecamy réowniez do pozyskiwania fFunduszy na indywidualne subkon-
ta poprzez portale zaangazowani.org oraz fanimani.pl. Oferujemy réwniez
pomoc przy zaktadaniu dla naszych podopiecznych stron internetowych, na
ktérych mozna zamieszczac zdjecia, tresci dotyczace chorego oraz odnosni-
ki do zbidrek i innych wydarzen.

Jesli myslisz o pozyskaniu dodatkowych srodkéw finansowych na lecze-
nie swoje badz swojego dziecka, skontaktuj sie z nami pod numerem tele-
fonu:

18 267 60 60 wew. 342 lub 536 210 250

IV. WSPARCIE FINANSOWE

ZNALAZLES SIE W TRUDNEJ SYTUACJI MATERIALNEJ?

Jezeli nie posiadasz srodkéw na subkontach oraz z réznych wzgledéw
nie mozesz podja¢ dziatan zmierzajacych do pozyskania srodkéw na lecze-
nie, mozesz ubiegac sie o wsparcie finansowe. Wsparcie to pokrywa koszty
zwigzane z leczeniem i rehabilitacja Twojg lub Twojego dziecka. Aby uzy-
skac wsparcie, przeslij do PTWM komplet dokumentéw:

s pisemna prosbe wraz z uzasadnieniem,

« zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy (jezeli nie zosta-
to ono dostarczone wczesniej),

» oswiadczenie o kontach celowych/subkontach/subkontach 1% prowadzo-
nych w innych niz Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg organiza-
cjach pozytku publicznego (o$wiadczenie wypetnia petnoletnia osoba cho-
ra ubiegajaca sie o wsparcie — na formularzu A lub rodzic/opiekun prawny
niepetnoletniego dziecka chorego na mukowiscydoze — na formularzu B),

» ,Karte beneficjenta” (jesli nie zostata dostarczona wczesniej do PTWM).
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Wymagane oswiadczenia dostepne s3 na naszej stronie internetowej
www.ptwm.org.pl (rozwin zaktadke ,Programy pomocowe” i wybierz ,,Po-
krycie kosztow leczenia i rehabilitacji”).

PAMIETAJ!

Taka forma pomocy udzielana jest ze srodkéw statutowych PTWM
nie czesciej niz raz w roku. Mozesz sie o nig zwréci¢ przede wszyst-
kim wtedy, gdy nie posiadasz srodkéw na leczenie na subkontach
w PTWM badz w innych organizacjach.

V. PORADNICTWO DLA CHORYCH | ICH OPIEKUNOW

POTRZEBUJESZ PORADY SPECJALISTY Z ZAKRESU PSYCHOLOGII,
POMOCY SOCJALNEJ, PRAWA CZY FIZJOTERAPII?

Wychodzac naprzeciw Twoim potrzebom, zdniem 1.04.2016 ruszyt nowy
projekt poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze. Obecnie dziatajg dwa
punkty poradnictwa: W Rabce Zdroju — w siedzibie Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg przy ul. Prof. Jana Rudnika 3B, oraz w Warszawie
- na terenie Instytutu Matki i Dziecka, przy ul. Kasprzaka 17A. W obu pla-
cowkach przyjmuja specjalisci z zakresu pomocy socjalnej, fizjoterapii, psy-
chologii. Z prawnikiem mozesz skontaktowac¢ sie online. Mozliwe jest tez
uzyskanie porady podczas spotkania. Pracownik socjalny uméwi Cie na wy-
brany dzien.

PAMIETAJ!

Program poradnictwa kierowany jest do podopiecznych Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, posiadajacych orzeczenie
o niepetnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu umiarkowanym, lub
znacznym lub inne rownowazne. Projekt jest wspétfinansowany przez
PFRON.

Aby umozliwi¢ dostep do programu wiekszej liczbie chorych oraz ich
opiekunom, uruchomiliémy takze poradnictwo online dostepne pod adre-
sem www.poradnictwo.oddychaj.pl.
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W JAKI SPOSOB SKORZYSTAC Z PORADNICTWA ONLINE?

* Wejdz na strone www.poradnictwo.oddychaj.pl, zarejestruj sie i zadaj
pytanie wybranemu specjaliscie.

« Twoje uprawnienie do korzystania z programu zostanie zweryfikowane
przez koordynatora projektu.

» O fakcie zarejestrowania Twojego konta potwierdzajgcego uprawnienia
do korzystania z programu zostaniesz poinformowany drogg mailowa.

* Po pozytywnej weryfikacji konta w ciggu 3 dni dostaniesz odpowiedz na
zadane pytanie.

Jezeli posiadasz juz konto na www.poradnictwo.oddychaj.pl, wystarczy,
ze zalogujesz sie do serwisu poradnictwa.

VI. DOMOWA REHABILITACJA,
SPORTOWA REHABILITACJA 1 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 projektu nie realizowat przed naszym Towarzystwem, chociaz ta
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forma opieki na chorymi na mukowiscydoze jest powszechnie stosowana
w krajach wysoko 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 zajec jest nauka
i motywacja do regularnego i prawidtowego wykonywania drenazu ptuc,
stosowania aktywnych technik fizjoterapii, zwiekszenia aktywnosci fizycz-
nej oséb chorych. W projekcie udziat biorg zaréwno dzieci, nastolatki, jak
i osoby doroste.

W czesci projektédw poszerzyliSmy oferte o wsparcie psychologiczne dla
wybranych grup chorych. Spotkania z psychologiem majg na celu zwieksze-
nie motywacji do leczenia, rehabilitacji, samodzielnosci w zyciu spotecznym.

Rehabilitacja domowa jest dla chorych bezpieczna, gdyz jest prowadzo-
na w domu pacjenta, a nie w osrodku rehabilitacyjnym, gdzie chorzy mogli-
by sie ze soba kontaktowad. Zajecia prowadza wytacznie specjalisci prze-
szkoleni przez Towarzystwo.

PAMIETAJ!

PTWM realizuje projekty domowej i sportowej rehabilitacji w miare
pozyskanych srodkéw z projektéw PFRON i od innych sponsoréw. Aby
z nich skorzysta¢, niezbedne jest posiadanie aktualnego orzeczenia
o niepetnosprawnosci. Informacje o nowych naborach do projektéow
domowej rehabilitacji publikujemy na stronie www.ptwm.org.pl.

VIl. POZOSTALE FORMY POMOCY

PLATFORMA POMOCOWA ODPLATNEJ DZIALALNOSCI PTWM

Beneficjenci PTWM moga zakupi¢ witaminy, suplementy diety oraz $rod-
ki do dezynfekcji w najnizszych cenach. Zaméwienie zrealizowa¢ mozna po-
przez sklep internetowy (po wejsciu na naszg strone www.ptwm.org.pl wy-
bierz zaktadke ,Programy pomocowe”, a nastepnie ,Sprzedaz odzywek”).
Wybrane przez siebie produkty mozesz réwniez zaméwi¢ poprzez formu-
larz zamoéwienia przestany do nas poczta tradycyjng lub skanem na adres:
poczta@ptwm.org.pl. Ptatnos¢ za zamoéwione produkty moze by¢ uregu-
lowana ze srodkéw znajdujacych sie na subkoncie lub przelewem, a w ra-
zie takiej potrzeby, finansowanie zaméwienia moze pochodzi¢ z wczesniej
udzielonego choremu wsparcia finansowego.
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KWARTALNIK ,,MUKOWISCYDOZA"

.Mukowiscydoza” jest kwartalnikiem wydawanym przez Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza. W czasopiSmie poruszamy sprawy istotne
dla nas wszystkich. Wspoétpracujemy m.in. z lekarzami, psychologami, eks-
pertami z zakresu pomocy socjalnej, ktérzy poruszajg szerokie spektrum
tematéw. Na tamach ,,Mukowiscydozy” jest réwniez miejsce na artykuty na-
szych podopiecznych. Zachecamy Cie, bys wspéttworzyt z nami pismo, dzie-
lit sie swoimi doswiadczeniami czy swoja tworczoscia.

PAMIETAJ!

Czasopismo wysytane jest do wszystkich naszych podopiecznych. Aby
je otrzymywadé, wystarczy wysta¢ do sekretariatu PTWM wypetniong
.Karte beneficjenta”.

BEZPLATNA INFOLINIA PTWM 800 111 169
Pod tym numerem telefonu czekaja nasi eksperci, ktérzy w miare mozli-
wosci odpowiedza na nurtujace Cie pytania:
« prawnik: poniedziatek 15.00-17.00,
» pielegniarka epidemiologiczna: wtorek 16.00-18.00,
 fizjoterapeuta: wtorek 18.00-21.00,
« dietetyk: sroda 15.00-17.00.

PAMIETAJ!

Dla wtasciwej opieki bardzo wazna jest wiedza uzyskiwana z rzetel-
nego zrédta. Mukowiscydoza jest chorobg o bardzo wielu obliczach,
a kazdy moze chorowac inaczej. Rozmowy ze specjalista nie zastapi
wyszukiwarka, forum internetowe czy nawet rozmowa z kims, kto ma
podobny problem.

SZKOLENIA, WARSZTATY | KONFERENCJE

Raz w roku dla cztonkéw rodzin chorych na mukowiscydoze organizowa-
na jest ogélnopolska konferencja szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Wal-
ki z Mukowiscydoza. Nabér uczestnikdéw rozpoczyna sie najczesciej w kwiet-

Poradnik dla rodzicéw i chorych na mukowiscydoze — czesé¢ 2
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niu. W pierwszej kolejnosci przyjmowane sg osoby, ktére nie uczestniczyty
w konferencji w roku poprzednim.

PTWM zaprasza takze wyktadowcow oraz ekspertéw, organizujac lokal-
ne warsztaty i szkolenia fizjoterapeutyczne, zywieniowe, psychologiczne
oraz inne. Maja one na celu pogtebienie wiedzy o mukowiscydozie. S3 to
zwykle spotkania przeprowadzane w mniejszych grupach, czesto na za-
proszenie kilku rodzicéw, ktérzy w swoim miejscu zamieszkania gotowi s3
wspoétorganizowac takie szkolenie. Tematyka tych spotkarn bywa bardzo
rézna i zwykle zalezy od zgtoszonych potrzeb. Wspélnie z naszg doswiad-
czong kadra medyczng organizujemy tez szkolenia dla fizjoterapeutow,
dietetykoéw, pielegniarek oraz lekarzy, ktorzy chca pracowac z chorymi na
mukowiscydoze.

Informacje o szkoleniach i warsztatach publikowane s na biezgco w ak-
tualnosciach na stronie www.ptwm.org.pl.

PAMIETAJ!

Jestesmy po to, by Ci pomoéc. Jezeli masz pytania, Smiato do nas
dzwon badz napisz maila. Jezeli bedziesz w Rabce-Zdroju, ucieszy nas
rowniez Twoja wizyta. Czasami moze sie zdarzy¢, ze nie od razu be-
dziemy znali odpowiedzi na nurtujgce Cie pytania, badz nie bedziemy
mogli poméc. Prosimy wtedy o cierpliwos¢. Zapewniamy Cie, Zze swoja
prace wykonujemy z najwyzszg starannoscia i jest dla nas bardzo waz-
ne, abys otrzymat wsparcie.

MUKOWISCYDOZA - PROGRAMY POMOCOWE



NASZ ADRES:

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

Do
Pomoc i informacje dla os6b nowo zdiagnozowanych,

wsparcie finansowe:

pomoc@ptwm.org.pl

tel. 18 267 60 60 wew. 331
tel. 531 110 260
Do
Zaktadanie i prowadzenie subkont:
ksiegowosc@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 342
tel. 531 110 250

Do
Bezptatna wypozyczalnia sprzetu oraz dziatalnosc¢ odptatna:

wypozyczalnia@ptwm.org.pl

tel. 18 267 60 60 wew. 331
tel. 730115919
D
Zbiorki srodkow finansowych, aukcje, wolontariat:
fundraising@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342
tel. 536 210 250
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Polskie Towarzystwo
Walkl z Mukowwcydozq

www.oddychaj.pl

Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza

ul. Prof. Jana Rudnika 3B
34-700 Rabka-Zdrgj

tel. 18 267 60 60 wew. 331
poczta@ptwm.org.pl
www.ptwm.org.pl




