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»Chorzy na mukowiscydoze tez sie dusza!” Protest srodowiska pacjentow wobec decyzji Wojewody
Mazowieckiego

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, organizacja reprezentujgca chorych na mukowiscydoze i ich
rodziny, ztozyta protest wobec decyzji Wojewody Mazowieckiego Konstantego Radziwitta o przeznaczeniu
znacznego odsetka bazy tézkowej Instytutu Gruilicy i Choréb Ptuc w Warszawie na potrzeby leczenia
pacjentéw z COVID-19. Mukowiscydoza jest ciezkg, rzadka chorobe genetyczng wptywajaca bardzo na uktad
oddechowy. Decyzja, ktora pozbawi chorych na mukowiscydoze dostepu do jedynego w regionie
specjalistycznego osrodka leczniczego dla dorostych chorych moze by¢ dla wielu z nich $miertelna w skutkach.

Decyzja Wojewody ma obowigzywac od 22 marca br — w ten sposdb chorzy na mukowiscydoze bedacy pod
opieka Instytutu z dnia na dzien zostajg praktycznie bez dostepu do leczenia. Pod opiekg osrodka jest obecnie
ponad 120 pacjentdw — wielu w stanach ciezkich, oczekujacych na transplantacje ptuc, wymagajacych
intensywnego, specjalistycznego leczenia. Pacjenci z mukowiscydozg w stanach zaostrzenia choroby oskrzelowo-
ptucnej wymagajg pilnej — bardzo czesto z godziny na godzine — hospitalizacji i intensywnego leczenia
prowadzonego przez doswiadczony zespdt terapeutyczny. Pozbawienie ich w takim stanie dostepu osrodka
leczniczego moze sprowadzi¢ na nich bezposrednie zagrozenie zycia. PTWM ztozyto juz w tej sprawie pisemny
protest do Wojewody Mazowieckiego.

,Zdajemy sobie sprawe z trudnosci przed jakimi w dobie pandemii stoi system ochrony zdrowia. Jednak w trosce
0 naszych pacjentow oraz w poczuciu odpowiedzialnosci za grupe dorostych chorych leczonych w Instytucie
Gruzlicy i Chordb Ptuc w Warszawie apelujemy do Wojewody Mazowieckiego Konstantego Radziwitta o zmiane
decyzji, ktorej konsekwencje mogq byc dla naszych chorych smiertelne w skutkach. Chorzy na mukowiscydoze
tez sie duszq!” — podkreslit Waldemar Majek, Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Srodowiska pacjentéw od wielu lat zwracaty uwage na ograniczony dostep dorostych chorych na mukowiscydoze
do opieki wyspecjalizowanych centréw leczenia mukowiscydozy. Szczegdlnie odczuwalne jest to w Polsce
Centralnej, gdzie znajdujg sie duze skupiska pacjentéw, a jedynym w tym regionie osrodkiem majgcym
doswiadczenie w prowadzeniu pacjentéw z mukowiscydozg jest warszawski Instytut Gruzlicy i Choréb Ptuc.

Kontakt:
Magdalena Moranska, tel: 500 279 139, email: mmoranska@ptwm.org.pl
Waldemar Majek, tel: 509 903 445, email: wmajek@ptwm.org.pl

Mukowiscydoza to ciezkg, ogdlnoustrojowa choroba o podfozu genetycznym. Organizm chorego produkuje
nadmiernie lepki sluz, ktdry powoduje zaburzenia we wszystkich narzqdach posiadajgcych gruczoty sluzowe, a
przede wszystkim w uktadzie oddechowym i pokarmowym. Mukowiscydoza to choroba nieuleczalna, ale wczesna
diagnoza, odpowiednie systematyczne leczenie objawowe, rehabilitacja oraz szybki rozwdj medycyny (nowe leki,
ktore dziatajg na przyczyne choroby) dajqg szanse na dtuzsze i lepsze zycie chorych.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq (PTWM) zostato powofane w 1987 r. i jest najstarszq i najwiekszq
w Polsce organizacjq, ktéra dziata na rzecz chorych na mukowiscydoze. Naszq misjq jest wspieranie chorych na
mukowiscydoze i ich rodzin w walce o godne i jak najdtuzsze zycie.
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