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Sami w chorobie
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Nasz system ochrony zdrowia nie refunduje statej i fachowej opieki, niezbednej osobom trwale
niesamodzielnym. Zeby godnie zyé, musza same walczyé o kazdy grosz. Czasem jedynym ratunkiem jest
pomoc jakiejs fundacji.

Pawetek jest karmiony dojelitowo. Jego oddychanie wspomaga tlenoterapia. To wszystko pochtania ogromne
koszty

Roman Koszowski

lle jest takich osob, trudno powiedziec. Nikt nie prowadzi takich statystyk, bo przyczyny braku samodzielnosci
bywajg rozmaite. Czasem sg nimi wylewy, czasem wypadki, innym razem defekty centralnego uktadu
nerwowego. Nie mogg tez o wlasnych sitach funkcjonowac cierpigcy na tzw. choroby rzadkie, na ktére

nie wynaleziono dotad lekéw i skutecznej terapii. W Europie zmaga sie z nimi okoto 30 min oséb. W Polsce —
kilkadziesiat tysiecy. Nazwy tych schorzen brzmig obco: — SLA (stwardnienie zanikowe boczne), choroba
Huntingtona, choroba Recklinghausena. Za tajemniczymi terminami kryje sie dramat, cierpienie i poczucie
osamotnienia chorych, ktérym brakuje wsparcia. Trudno zdoby¢ finanse na rehabilitacje, opieke pielegniarska,
leki czy odpowiednio sprofilowang diete.

W dzien i w nocy

Nasz system opieki zdrowotnej i spotecznej nie rozwigzat najwazniejszego dla chorych problemu optacania
wyspecjalizowanego asystenta, ktory towarzyszytby stale choremu. Taka praca powinna by¢ traktowana jako
etatowa, z wynagrodzeniem pozwalajgcym na utrzymanie. Chory zdany jest na pomoc swojej rodziny, ktéra
przeciez musi nadal funkcjonowa¢. Domownicy muszg pracowac, wychodzi¢ na zakupy, zy¢ w miare normalnym
zyciem. Okazuje sie to niemozliwe, bo nad chorym oddychajgcym przy pomocy respiratora trzeba czuwaé nawet
w nocy. Dlatego tak potrzebna jest osoba z zewnatrz, odcigzajgca rodzine. Janusz Switaj, cierpigcy na niedowtad
po wypadku, ttumaczy, ze swojg prosbe o zaprzestanie uporczywej terapii napisat, bo przezywat kryzys

w kontaktach z nim rodzicami, ktérzy musieli by¢ dyspozycyjni 24 godziny na dobe.

Wypalenie dawato sie we znaki i co chwila wybuchaty konflikty o najmniejszg btahostke. Jego dramat,
nagtosniony przez media, rozegrat sie na oczach catej Polski. Wtedy odczut zainteresowanie i zaczat otrzymywac
wsparcie, a co za tym idzie — nadzieje, ze uda mu sie godnie zy¢. — Wystaratem sie o tzw. zasitek celowy dla
0s6b, ktére majg trudng sytuacje. Moje miasto Jastrzebie-Zdréj przyznato mi go w wysokosci 1600 zt.
Przeznaczytem go na wynagrodzenie dla asystenta, ktéry pomaga mi przez 6 dni w tygodniu po siedem godzin.
Zeby z tej kwoty optacié ubezpieczenie zdrowotne, skladki emerytalne i jeszcze przezyé, dobrze by byto, gdyby
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dostawat na czysto 2 tys. zt. A przeciez potrzebny bytby i drugi opiekun na zmiane. W sumie koszty opieki
wynosityby 4 tys. zt. Byt czas, ze do pana Janusza na 10 godzin tygodniowo przychodzita opiekunka na koszt
NFZ. Aktualnie nie ma osoby posiadajgcej odpowiednie kwalifikacje. — Powinna by¢ $miata, pewna, umie¢
nawigza¢ kontakt z tak powaznie chorym i zachowaé¢ zimng krew, kiedy ten nagle dostanie ataku dusznosci albo
krztusi sie wydzieling zalegajgcag w gardle — mowi pan Janusz.

Ludzka proteza

Pawet Dusza z Dgbrowy Gorniczej, od trzech lat chory na SLA, przez ostatnie poéttora roku nie moze
samodzielnie oddychac i korzysta z finansowanego przez NFZ tzw. pakietu wentylacji domowej, oddychajgc
przez respirator. W ramach tej pomocy raz w tygodniu na godzine przyjezdza do niego lekarz, dwa razy

po godzinie odwiedza go pielegniarka, a takze dwa razy w tygodniu przez godzine zajmuje sie nim rehabilitant.
Przez pozostate dni specjalisci muszg by¢ optacani z jego wtasnych srodkoéw. Prywatnie rehabilitant kosztuje 50 zt
za godzine, kiedy jest to udokumentowane fakturg. Na czarno troche mniej — 30 zt. Optata za godzine pracy
pielegniarki, ktéra musi nad nim czuwag, to 15 zt. Po podliczeniu wychodzi z tego niezta suma. W Dabrowie
Gorniczej miasto nie dofinansowuje asystentury, wiec ta pomoc odpada. Na szczescie pieluchomaijtki, ssaki

i cewniki do odsysania os6b po tracheotomii, a takze czesciowo leki, sg refundowane. Tyle Zze trzeba najpierw is¢
po recepte do lekarza, a potem do sklepu medycznego. A do tego tez potrzebny byiby asystent. — W Polsce

nie ma spojnego sposobu finansowania ustug asystenckich — wyjasnia Robert Lorczyk, cierpigcy na postepujgcy
zanik miesni i poruszajgcy sie na wdzku, prawnik, doradca podatkowy, prezes Fundaciji ,Wiecej z zycia”

w Gliwicach, dziatacz spoteczny na rzecz upowszechniania idei asystenta dla oséb niepetnosprawnych. — W kilku
miastach projekty asystenckie oparte sg na finansowaniu z budzetéw lokalnych. Jako pierwsza w kraju wdrozyta
takg metode towarzyszenia chorym Fundacja Pomocy Chorym na Zanik Migesni w Policach. W Warszawie opiekg
40 asystentdéw objetych jest okoto 800 osob. W Katowicach potrzebujgcy moze korzystac z opieki asystenta

za symboliczne dwa ziote ptacone za godzine. Nalezy pamietac, ze asystent asystentowi nierowny. — Nasi
asystenci wypetniajg luke w niepetnosprawnosci podopiecznych. Starajg sie by¢ ludzkg protezg — mowi Lorczyk,
ktéry w ramach swojej fundacji uruchomit dziatalnosé wtasnych asystentéw, bo nie udato mu sie uzyska¢ wsparcia
miasta. — To nie opiekun podejmuje decyzje za chorego, ale jest przez niego kierowany. Potrafi wykonaé
czynnosci pielegnacyjne, pomoc zatatwi¢ potrzeby fizjologiczne, umyé, ale tez ugotowaé obiad i nakarmic.
Wiekszo$¢ wyksztatconych w Polsce fachowych asystentéw pracuje za granicg, bo tam otrzymujg odpowiednie
wynagrodzenie — ubolewa Lorczyk. Polska pomoc spoteczna zapewnia opieke asystenta na kilka godzin

w tygodniu. Jego kompetencje sg zupetnie inne. Jest zwykle nastawiony na wywiezienie na spacer, zrobienie
zakupoéw. A przeciez nie tylko o to w opiece nad chorym chodzi.

Pawetek i inni

Innym problemem jest opieka nad dzie¢mi czy dorostymi w ciezkim stanie klinicznym. Mama Pawelka, ktéry trzy
lata temu niemal sie utopit, od tamtego czasu zyje miedzy kuchnig a pokojem syna. ,Funkcjonowanie

na poziomie uposledzenia umystowego w stanie gtebokim” — czytam diagnoze wystawiong na skierowaniu

do logopedy, ktorego wizyty domowej dotgd nie udato sie zatatwi¢ w NFZ. — Lekarz stwierdzit, ze do 12. roku
rozwija sie mézg Pawetka i w kazdej chwili moze sie uaktywni¢ — ma nadzieje jego mama. Chiopiec jest karmiony
dojelitowo. Jego oddychanie wspomaga tlenoterapia. Koszty samego prgdu na funkcjonowanie koncentratora
tlenu to 400 zt miesiecznie. Zuzywa dwa i p6t tysigca watow (wiecej niz grzejnik). Leki to dodatkowe 300 zt
miesiecznie. 500 zt — filtry na rurke tracheotomijng. Odzywki, oliwki, podktady na t6zko, gaziki, chusteczki — 300
zt. 150 zt — dodatkowe pampersy. Tych, ktére dostajg z opieki spotecznej, starczytoby po dwa na dobe. Oprécz
tego dochodzg te same co u dorostych wydatki na rehabilitacje chlopca. Mama Pawetka zwykle wstaje o 8 rano
i zaczyna obmywanie synka, zmienianie pampersow, podawanie lekow. Co dwie godziny karmienie, zwykle
ostatni raz o wp6t do pierwszej w nocy. Zainspirowane historig Pawetka Katowickie Stowarzyszenie SPES
(www.spes.org.pl) stworzyto program stypendialny dla ubogich rodzin zajmujgcych sie intensywng terapig dzieci
w swoich domach. Mozna wptacac kazdg kwote, nawet 5 zt, aby wesprze¢ rodziny heroicznie opiekujgce sie
dzie¢mi w ciezkim stanie klinicznym: www.dla-dzieci.spes.org.pl tel. 32 205 38 80. Gdyby wymienia¢ fundacje

i prywatne inicjatywy zajmujgce sie wsparciem ludzi w podobnej sytuacji, zabrakioby pewnie stron naszego
pisma. Jednak chorym pomaga gtéwnie nasz odpis podatkowy w wysokosci 1% i tak pomniejszony o koszty
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funkcjonowania pozarzgdowych organizacji posredniczgcych. Przydatyby sie upraszczajgce sprawe odgorne
rozwigzania legislacyjne. Zeby nie dochodzito do takich sytuacji jak w przypadku Janusza Switaja, ktéry zresztg
do tej pory nie wycofat prosby o zaprzestanie uporczywego leczenia, bo nie wie, czy znajdzie odpowiednig
opieke, gdy zabraknie jego rodzicow. ¢
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