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W ramach Il Europejskiego Tygodnia Swiadomosci Mukowiscydozy 18 listopada (piatek) o godz. 15.00 w sali
wyktadowej Katedry Anatomii U, ul. Kopernika 12 odbedzie sie | Ogdélnopolskie Forum ,MUKOWISCYDOZA
BYWA KOBIETA" o sytuacji kobiet opiekujacych sie dzie¢mi chorymi na mukowiscydoze w Polsce i innych
krajach europejskich. Na debate zapraszaja Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze MATIO i
Urzad Miasta Krakowa.

Forum ma charakter otwarty, a jego celem jest wypracowanie wspélnego stanowiska pozwalajgcego
ustali¢ potrzeby kobiet zajmujgcych sie chorymi przewlekle dzie¢mi w Polsce wobec istniejgcych
standarddéw europejskich. Organizatorzy, biorgc pod uwage sytuacje naszego kraju, a jednoczesnie
sposdéb dziatania w innych krajach europejskich, wspdlnie z ekspertami i rodzicami chorych chcag
stworzy¢ projekt wtgczajacy wykluczone dotad kobiety w aktywne zycie spoteczne i zawodowe.

Temat jest bardzo szeroki, a rozwigzania ktére bedg starali sie wypracowa¢ moga pomaoc wszystkim
chorym na choroby rzadkie. Uczestnicy zastanowig sie czy muszg narazac dostatecznie juz chore
dzieci na pobyty w szpitalu w przypadku zaleconej antybiotykoterapii, ktérg w innych krajach mozna
prowadzi¢ w domu. Oprécz korzysci dot. stanu zdrowia dzieci (brak narazania na kontakty z innymi
chorymi) jest to takze wymierna korzys$¢ dla budzetu panstwa. Koszt leczenia chorego na
mukowiscydoze w przypadku hospitalizacji powyzej 4 dni ponoszony przez NFZ to 9588 zt.
Uwzgledniajac fakt, ze w Sredniej wielkosci klinice przeprowadza sie okoto 300 hospitalizacji
trwajacych powyzej czterech dni w celu zastosowania antybiotykoterapii dozylnej, oszczednos¢
wynikajgca z wprowadzenia antybiotykoterapii domowej w skali roku wyniostaby w tym okresie, tylko
dla jednego takiego osrodka 975 000 zt (pomijamy tu stosunkowo rzadkie przypadki hospitalizacji
koniecznej ze wzgledu na stan zdrowia).Matki chorych na mukowiscydoze dzieci chciatyby pracowac.

Dlaczego jest to w wielu przypadkach niemozliwe? Wiele z nich jest samotnych, a wychowuje nawet
wiecej niz 1 chore dziecko. Jakie wsparcie otrzymuja od spoteczenstwa i pahstwa? Czy my, zdrowi,
zbyt tatwo nie zwalniamy sie z odpowiedzialnosci za chorych? Chorzy z mukowiscydoza majg prawo
do orzeczenia do niepetnosprawnosci. Mukowiscydoza jest chorobg, ktéra nie naznacza chorych
wyraznymi symptomami. Niepetnosprawny to jezdzacy na wézku inwalidzkim, czasami posiadajgcy
biata laske, potrzebujacy wsparcia opiekuna. W mukowiscydozie cata ucigzliwos¢ choroby widoczna
jest dla bliskich, nie tych, ktérych chorzy mijaja na ulicy. Czy z tego powodu muszg by¢ oni pomijani w
pewnych przywilejach?

Patroni medialni Forum: TVP Krakéw, Radio Krakéw Matopolska, www.krakow.pl

Wiecej informacji na www.mukowiscydoza.pl (JD).



http://www.krakow.pl/
http://www.mukowiscydoza.pl/

