To nie jest kraj dla chorych
ludzi
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0 tym, ze publiczny system opieki zdrowotnej nie dziata w
Polsce najlepiej, przekonata sie zapewne wiekszosé¢ z
czytajagcych niniejszy tekst. Kolejki, utrudniony dostep do
specjalistéw, staba opieka w szpitalach — to najczesciej
wymieniane trudnosci, na jakie napotykaja pacjenci. W
sytuacjach, gdy chorujemy czasowo i niezbyt powaznie, problemy
te jedynie nas irytujg. Polska jest jednak krajem jak z
koszmaru dla oséb trwale niepetnosprawnych.

Aby nie by¢ gotostownym, przedstawie historie mojej mamy,
ktéora od kilku lat zmaga sie ze stwardnieniem zanikowym
bocznym (SLA). Przez ten czas nasza rodzina wielokrotnie
przekonywata sie, ze nie jest prawdg, iz system opieki
medycznej ma luki. On przypomina raczej jedng wielka czarng
dziure. Co ciekawe, z systemowych brakéw doskonale zdaja sobie
sprawe medycy, cho¢ raczej na wiekszg otwarto$¢ pozwalaja
sobie w czasie wizyt prywatnych.

Moja mama byta osobg aktywng. Zblizajgc sie do szesédziesigtki
jezdzita na rowerze niemal codziennie, takze zimg, nierzadko
pokonujgc kilkadziesigt kilometréw. Przed piecioma laty
musiata jednak zrezygnowal z tych przejazdzek. Zacze*o sie od
tego, ze czuta sztywnienie w lewej stopie. Nie zbagatelizowata
objawow. Poszta do lekarza rodzinnego, ktéry odestat ja do
neurologa. W miedzyczasie nadal jezdzit*a na rowerze, do
momentu, kiedy bezwtadnie z niego spadta, bo noga zwyczajnie
sie pod nig ugieta. Szczesliwie skonczyto sie zaledwie na
kilku siniakach, ale mama na rower juz nie wsiad*a. Neurolog,
do ktéorego trafita na poczatku, zlecat badania, ktdére nijak
sie miaty do rzeczywistego schorzenia. Widzgc, ze lekarz
czasem wrecz ostentacyjnie manifestuje swojg bezradnos$¢, mama
poprosita o konsultacje neurochirurga, ktéry kiedys uratowat
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ja przed operacjg kregostupa. Tym razem jednak stwierdzit, ze
interwencja chirurgiczna jest nieunikniona. Mama z wiara
zgodzita sie na zabieg.

Po operacji, jak to po operacji, rehabilitacja i powolne
dochodzenie do peinej sprawnos$ci. Tak miato by¢, ale
rzeczywisto$¢ okazata sie okrutna. Tygodnie mijaty, a mama
wcale nie czuta sie lepiej, dodatkowo odczuwata coraz wieksze
zmeczenie. Wejscie po schodach na pierwsze pietro stanowito
dla niej nie lada wyczyn. Postanowilis$my poradzié¢ sie innego
neurologa. Ten typowat na poczagtku polineuropatie. Wtedy
jeszcze nie wiedzielismy, ze byta to diagnoza
arcyoptymistyczna. Skierowat mame do Gornoslgskiego Centrum
Medycznego w Katowicach-Ochojcu na szczegétowe badania. SLA
brzmiato jak wyrok. Choremu systematycznie zanikaja mies$nie,
Ygcznie z mies$niem oddechowym. Po pewnym czasie nie moze
samodzielnie jes$¢ (konieczno$¢ =zainstalowania zywienia
dojelitowego) ani oddycha¢ (najpierw oddychanie wspomagane
jest przez respirator, az w koncu trzeba dokona¢ zabiegu
tracheotomii, po ktorym chory oddycha przez specjalng rurke,
ale nie jest w stanie moéwic). Dtugos¢ zycia od ujawnienia sie
pierwszych objawdw choroby wynosi przecietnie trzy lata, a
chory wumiera zazwyczaj przez uduszenie (spowodowane
ostabieniem miesni oddechowym). OczywisScie, jak przy kazdej
chorobie, a zwtaszcza neurologicznej, postep objawdéw jest
sprawg indywidualng. Stephen Hawking potrafit przezy¢ z SLA
ponad 50 lat.

Po kilku dniach badan mame wypisano jedynie z recepta na lek,
ktédry dziata bardziej jak placebo, niz rzeczywiscie hamuje
rozwdj choroby. W aptece okazato sie, ze kosztuje ponad 1000
zX. Na szcze$Scie uprzejma pani farmaceutka poinformowata nas o
refundowanym zamienniku. Dlaczego takiej informacji nie
uzyskalismy w klinice, nie mam pojecia. Poczatkowo niewiele
sie zmienito. Mama byt*a w stanie samodzielnie chodzié¢, chod
p6Zzniej juz jedynie o lasce. Przez caty czas konsultowalismy
sie z réznymi specjalistami. Jeden z nich, patrzac na wypis z



Katowic, stwierdzit, ze mamie nie zrobiono kilku kluczowych
badan. Trafita zatem do kliniki w Krakowie, gdzie niestety
potwierdzono diagnoze z Katowic. Po pewnym czasie pojawity sie
coraz wieksze problemy z oddychaniem, wiec zaproponowano tzw.
opieke domowg, w ramach ktdérej chory otrzymuje respirator.
Oczywiscie nie z dnia na dzien, bo trzeba poczeka¢ w kolejce.

I teraz najciekawsze. Niepetnosprawny, przed zakwalifikowaniem
do programu, musi spedzi¢ kilka dni w szpitalu. 0t tak, nie
wiadomo za bardzo po co. Wiadomo natomiast, ze wizyta w
szpitalu oznacza zwiekszenie ryzyka =zapalenia ptuc,
szczegdlnie przy obnizonej odpornos$ci, co u o0s6b majgcych
problemy z oddychaniem moze okazac¢ sie zabdjcze. Zgodnie z
prawem Murphy’ego mama juz pierwszego dnia pobytu w klinice
nabawita sie zapalenia ptuc i musiata zostad przewieziona na
oddziat intensywnej terapii. W szpitalu spedzita okoto dwdch
tygodni. Lekarz prowadzacy poinformowat jg, ze po przyjezdzie
do domu bedzie musiata sie przyzwyczaié, bo opiekowal sie nig
ma caty sztab ludzi: anestezjolog, pielegniarka, rehabilitant,
a kiedy trzeba takze psycholog. Mama zartowata, ze czuje sie
jak VIP z tak kompleksowa opieka. Rzeczywistos¢ jednak zwykle
rozmija sie z oczekiwaniami. Tak byto i tym razem.

Gdy przyjechata do domu karetka, oprécz nas (ktdérzy wczesniej
zostalismy przeszkoleni z obstugi respiratora) nie byto
nikogo, a transportujacy jg ratownicy marudzili, ze musza
wnies¢ mame na pierwsze pietro. A dalej radZz sobie cztowieku
sam. Po dwdéch tygodniach, gdy nikt do nas nie przyjezdzat — a
teoretycznie lekarz powinien by¢ raz w tygodniu, a
pielegniarka i rehabilitant dwukrotnie - zadzwonilismy do
firmy organizujgcej opieke dla mamy. Okazato sie, ze osoby za
nig odpowiedzialne.. nie dostaty informacji, ze pacjent juz
wyszedt ze szpitala (!). A mama potrzebowata opieki
natychmiastowej, bo zapalenie ptuc stato sie przyczyna nagtego
przyspieszenia choroby. Nie jest juz w stanie samodzielnie
chodzié¢, a pod respiratorem spedza cat*g noc i sporg czesd
dnia.



To, co przedstawitem powyzej, stanowi tylko wycinek tego, z
czym musimy mierzy¢ sie na co dzien. Mysle, ze podobnymi
doswiadczeniami mogtaby podzieli¢ sie wiekszo$¢ o0sob
sprawujgcych opieke nad niepetnosprawnymi. Jest to zajecie
wyczerpujgce fizycznie i psychicznie, bo przy chorym trzeba
czuwa¢ 24 godziny na dobe. P6t biedy, jezeli opiekunowi
pomagajg inni cztonkowie rodziny, jak jest w naszym przypadku.
Jezeli jednak zostaje on z chorym sam, to praktycznie nie ma
nawet chwili, by zajagé¢ sie swoimi sprawami. Wykonywanie
obowigzkéw zawodowych staje sie niemozliwe bez zatrudnienia
osoby z zewnagtrz do pomocy. A jezeli decydujemy sie
zrezygnowa¢ z pracy, to opiekun osoby dorostej moze liczy¢ na
zasitek opiekuniczy w oszatamiajgcej kwocie 620 ztotych
miesiecznie.

Skandalem, na ktdéry w tym miejscu trzeba zwrécic¢ uwage, jest
konsekwentne rdéznicowanie przez ustawodawce niepracujacych
opiekundéw niepetnosprawnych dzieci (ktérym przystuguje zasitek
pielegnacyjny w wysokosci wartosci ptacy minimalnej, bez
kryterium dochodowego) oraz osoby sprawujgce opieke nad
cztonkami rodziny, ktdre staty sie niepektnosprawne w dorostym
zyciu (majg prawo do zasitku w wysokosci 620 ztotych, ale
jedynie pod warunkiem, ze dochdd na osobe w gospodarstwie
domowym nie przekracza 764 ztotych). Sprawa jest jeszcze
bardziej kuriozalna, gdy wczytujemy sie doktadniej w zapisy
Ustawy o Swiadczeniach rodzinnych. W obowigzujgcym stanie
prawnym wyzsze Swiadczenie przystuguje tez opiekunom znacznie
niepetnosprawnych oséb dorostych, ale jedynie pod warunkiem,
ze owa niepetnosprawno$¢ powstata jeszcze w okresie
dziecinstwa lub przed 24. rokiem zycia w przypadku osoby
uczacej sie. I tak, gdyby studiujgcy 23-latek ulegt wypadkowil
skutkujgcemu niepetnosprawnoscig, jego opiekun otrzymywatby
zasitek pielegnacyjny w wysokosci ptacy minimalnej. Opiekunowi
osoby, ktéra stataby sie niepetnosprawng w wieku 22 lat, ale
zakohczyta wczesSniej edukacje, przystugiwatoby natomiast
zaledwie 620 ztotych zasitku. Trybunat Konstytucyjny juz w
2014 r. jednoznacznie wskazat* na niekonstytucyjnos¢ tych



przepisdéw, ktdére pomimo tego do dzisiaj pozostajg w mocy.

Powyzej staratem sie przedstawi¢ dwie najbardziej widoczne
patologie polskiego systemu opieki zdrowotnej w odniesieniu do
choréb rzadkich i ciezkich. Po pierwsze fatalnie funkcjonujaca
kwalifikacja medyczna, skutkujgca tym, ze chory dowiaduje sie
o chorobie, ktdora rzeczywiscie posiada zbyt pézno, by wdrozy¢
jakie$ sensowne leczenie. Jak w przypadku mojej mamy,
nierzadko same procedury sg bezposSrednia przyczyng pogorszenia
sie stanu zdrowia (dodatkowe wizyty w szpitalu). Mozna nabawid
sie depresji, patrzac na Sredni czas oczekiwania na realizacje
Swiadczen specjalistycznych. Na wizyte do endokrynologa trzeba
czeka¢ Srednio.. ponad 11 miesiecy.

Coraz bardziej niepokojgce dane piyna z corocznego raportu
Barometr WHC. Kolejki do specjalistéw z roku na rok sie
wydtuzajg. W 2019 r. przecietny czas oczekiwania na
gwarantowane Swiadczenie zdrowotne w Polsce wynosit 3,8
miesigca. Dla pordwnania w 2015 r. byto to 2,9 miesigca.

BezpoSrednig przyczyna ograniczenia dostepnos$ci do Swiadczen
gwarantowanych sg kurczgce sie kadry lekarzy specjalistow i,
co moze szczegdlnie alarmujgce, rosngca Srednia wieku medykow.
Obecnie wynosi ona 50 lat, a w przypadku specjalistow nawet 54
lata (!). Oficjalnie na tysigc mieszkancow przypada w Polsce
2,4 lekarza, przy Sredniej europejskiej na poziomie 3,6. Dla
pordwnania, w Austrii i Szwajcarii wskaznik ten jest ponad
dwukrotnie wyzszy. Teoretycznie nie powinno by¢ tak Zle,
biorgc pod uwage, ze z roku na rok rosnie liczba absolwentdw
studiow medycznych. Jednak az 25 % z nich to obcokrajowcy,
ktérzy po zakonczeniu studidéw najczesciej wracajg do rodzimego
kraju lub wyjezdzajg do miejsc, gdzie komfort pracy jest
wyzszy.

Po drugie finanse, czyli temat rzeka. 0 sposdb finansowania
stuzby zdrowia politycy rdéznych opcji spierajg sie od zawsze.
Niewiele jednak dobrego z tego wynika dla samego pacjenta.
Wedtug Okregowej Izby Lekarskiej co roku w Polsce z powodu



braku funduszy na ochrone zdrowia umiera okoto 30 tys. osodb.
Przerazajgca statystyka.. To jednak nie powinno dziwi¢ w
sytuacji, kiedy znajdujemy sie w ogonie paniAstw Unii
Europejskiej w zakresie wydatkéw na ten cel. Wedtug danych
Eurostatu w 2016 r. na ochrone zdrowia w przeliczeniu na
jednego mieszkanca mniej od nas wydaty tylko Grecja i
Butgaria. Z kolei zestawienie WHO wskazuje, ze w 2017 r.
Polska przeznaczyta na ochrone zdrowia 4,51% PKB, zajmujgc pod
tym wzgledem szdéste miejsce od konca wsrdéd panstw UE. W tym
roku po raz pierwszy wydatki na stuzbe zdrowia maja
przekroczy¢ 100 mld ztotych, co ma odpowiada¢ ponad 5% PKB i
majg systematycznie rosng¢ do poziomu 6 % PKB w 2024 r. To i
tak jednak niewiele w pordwnaniu ze Szwecjg, Niemcami czy
Francjg. Kraje te na ochrone zdrowia wydajg okoto 9% PKB.

Jestem sSwiadomy, ze z dnia na dzien nie wyksztatcimy
odpowiedniej 1liczby lekarzy ani nie zreformujemy catego
systemu opieki zdrowotnej tak, zeby choroby byty rozpoznawalne
na poczagtkowym etapie i nawet, jezeli nie da sie pacjenta z
nich wyleczyé¢, to przynajmniej ,komfort” chorowania stanie sie
wyzszy. Sa to procesy, ktore wymagajg lat prowadzenia
konsekwentnej i rozumnej polityki zdrowotnej. No wtasnie, tyle
ze aby byto to mozliwe, ochrona zdrowia musiataby sie stacd
jednym z priorytetow polityki panstwa. Przez lata takim sie
nie stata, pomimo zapewnien kolejnych ekip rzadzacych.

Z rozwazan bardziej ogolnych wrdéémy do sytuacji indywidualnej.
Powyzsze trudno$ci nie sg jedynymi, z ktérymi muszg mierzyd
sie osoby niepetnosprawne 1 1ich opiekunowie. Z naszych
dosSwiadczen to, co jest najbardziej irytujgce, to poczucie
osamotnienia w chorobie. Wszystkiego trzeba dowiadywal sie na
wtasng reke, wszystko samemu zatatwiac¢, traci¢ czas na pisanie
wnioskéw itd. Rozwigzaniem, ktdére znacznie utatwitoby zycie
osobie niepetnosprawnej 1 jej opiekunowi, a nie wydaje sie
jako$ specjalnie kosztowne, mogtoby by¢ ustanowienie kogos$ w
rodzaju ,menedzera” osoby niepetnosprawnej. Bytby to ktos
posiadajagcy stosowne peitnomocnictwa do wystepowania w



interesie chorego. To on, oczywiscie po konsultacji z osobg
niepetnosprawng, organizowatby dodatkowa opieke, sktadat
wnioski o dofinansowanie do sprzetu medycznego, zatatwiat te
wszystkie formalnos$ci, ktdérymi na co dzien musi sobie
zaprzata¢ gtowe opiekun. Niby takie proste, a jednak nikt do
tej pory na to nie wpadi, a osoba sprawujgca opieke musi
przyzwyczai¢ sie, ze zasada ,umiesz liczy¢, licz na siebie” —
stanie sie jej codziennoscig. A wystarczytoby, gdyby
Ministerstwo Zdrowia zorganizowato wielka konferencje z
opiekunami oséb niepetnosprawnych, na ktérej ci mogliby
przedstawi¢ najbardziej palace problemy, z ktédrymi nieustannie
muszg sie mierzy¢. Nastepnie to wszystko spisal, opracowad z
ekspertami wtasciwe rozwigzania i przeku¢ je w konkretne akty
prawne. No tak, chyba jednak zbytnio sie rozmarzytem.. Tak
bytoby w idealnej rzeczywistosci, a polska nigdy takag nie byxa
dla osdéb z niepetnosprawnosciami.

W moim rozumieniu solidarne panstwo to takie, ktére potrafi
wtasciwie zatroszczy¢ sie o swoich obywateli najbardziej
potrzebujgcych opieki, a takimi sg niewagtpliwie osoby
niepetnosprawne. Dla kogo, jak nie dla nich, nie powinno nigdy
zabrakng¢ pieniedzy. Rozumiem, ze Srodki sg ograniczone, a
potrzeby os6b z niepetnosprawnosciami ogromne. Nie zawsze
jednak problemem s same pienigdze, ale raczej brak pomystu 1
checi, by zwiekszy¢ komfort zycia oséb tak dotkliwie
potraktowanych przez 1los.
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