 Polskie Towarzystwo Walki  z Mukowiscydozą.                                       Rabka -Zdrój 15.09.2017r.
    Konsultacje społeczne ,,Za życiem”.  W służbie chorym na mukowiscydozę.
       1. Orzekanie o niepełnosprawności (w momencie postawienia diagnozy – mukowiscydoza - 
choroba genetyczna nieuleczalna i postępująca - orzeczenie o niepełnosprawności do 16 
roku życia powinno być przyznawane choremu bez problemu, z uwzględnieniem punktu 
5,6,7,8,9 i 10 na TAK. Po ukończeniu 16 roku życia, stopień znaczny, punkty 5,6,7,8, 9 i 10 
na TAK.
2. Refundacja sprzętu do fizjoterapii układu oddechowego także dla dorosłych chorych na mukowiscydozę bez uwzględniania okresów użytkowania (choroba nie znika po ukończeniu 18 roku życia, potrzeby sprzętu są takie jak u dzieci a często wzrastają. Dzieci mają wsparcie w postaci rodziców,  dorośli chorzy bywają samotni.)
3. Dostęp do specjalistów w dziedzinie mukowiscydozy (lekarzy orzeczników, lekarzy sądowych) podczas orzekania o niepełnosprawności, rentach itp.  (Obecnie często brak zrozumienia specyfiki choroby przez lekarzy).
4. Stworzenie wysoko wyspecjalizowanych ośrodków leczenia ze standardami europejskimi, gdzie oprócz pomocy medycznej chory i jego rodzina znajdzie także duże wsparcie psychologiczne.
5. Wprowadzenie do systemu lecznictwa fizjoterapii domowej dla chorych na mukowiscydozę z przeszkolonymi w temacie choroby rehabilitantami. Obecnie cały ciężar poszukiwań oraz opłaty za usługi spoczywa na rodzinach i samych chorych.
6. Asystent rodziny z ustawy a nie z wniosku.
7. Zwiększona refundacja na leki niezbędne do życia dla chorych na mukowiscydozę, np., kreon, leki poprzeszczepowe.
Uzasadnienie: Chory na mukowiscydozę jest osobą niepełnosprawną od momentu urodzenia. Niepełnosprawność ta polega na upośledzeniu układu oddechowego i układu trawiennego. Są to jedne z głównych układów w organizmie, decydujące o długości i jakości życia. Bez wsparcia służby zdrowia, rodzin oraz instytucji socjalnych chory na mukowiscydozę skazany jest na przedwczesną śmierć.
Mukowiscydoza to choroba nieuleczalna i postępująca, w której stan chorego może ulec pogorszeniu w bardzo krótkim czasie. Mimo, że czasami na pierwszy rzut oka choroby nie widać, to mukowiscydoza nie znika wraz z wiekiem a wręcz przeciwnie – zaostrza się. Upośledzenie głównych narządów (płuca, wątroba, trzustka) oraz współtowarzyszące schorzenia, które pojawiają się z czasem, np. cukrzyca, znacznie ograniczają normalne funkcjonowanie chorego w społeczeństwie (dysfunkcje narządów, częste hospitalizacje, codzienna  fizjoterapia, przyjmowanie leków, stany lękowe i depresyjne) stąd osoba chora zawsze będzie wymagała większego wsparcia, przewyższającego wsparcie potrzebne osobie w danym wieku. Codzienna fizjoterapia (kilka razy dziennie), wymaga pomocy osób trzecich oraz używania różnorakiego sprzętu do inhalacji, drenażu płuc, ćwiczeń – sprzęt ten szybko się eksploatuje dlatego potrzebne jest stałe wsparcie w postaci dostępu do refundowanych środków z NFZ – bez limitu dla wszystkich chorych na mukowiscydozę nieważne w jakim wieku! Codzienne przyjmowanie leków i odżywek– często jest to bardzo wysoki koszt leczenia, dlatego potrzebne jest uwzględnienie tego faktu przy refundacji leków.  Inhalacje lekami i antybiotykami powodują szkodliwe wyziewy i opary stąd potrzeba posiadania oddzielnego pokoju czy pomieszczenia aby nie szkodzić pozostałym zdrowym członkom rodziny. Kiedy natomiast mukowiscydoza zaczyna w znacznym stopniu naruszać sprawność organizmu chory bardzo często staje się niezdolny do podjęcia pracy zarobkowej a jego możliwości ruchowe ulegają dużemu osłabieniu (konieczność używania tlenu).
