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Nie taka stomia straszna

Z Jerzym Kasprzakiem,
%rzwodnlczacvm Polskiego
owarzystwa Opieki Na

Chorymi ze Stomig

POL-ILKO

rozmawia Karolina Ciepiela

Czym zajmuje si¢ POL-ILKO?

Polskie Towarzystwo Opieki Nad Chory-
mi ze Stomia POL-ILKO jest organizacja
chorych dziatajaca na rzecz ludzi, u ktorych
wykonano zabieg chirurgicznego wytonie-
nia stomii, tzw. przetoki. Towarzystwo
dziata w Polsce od 1987 r. i od poczatku
swego istnienia jest pelnoprawnym czlon-
kiem Migdzynarodowego Towarzystwa
Stomijnego (International Ostomy Associa-
tion - I0A).

Gtéwnym celem naszego Towarzystwa
sa dziatania zmierzajace do petnej rehabili-
tacji leczniczej i readaptacji spolecznej
0sob ze stomia, ktore wymagaja statego za-
opatrzenia w sprzet stomijny. Jednym z naj-
wazniejszych obszarow dziatan naszego
Towarzystwa jest pomoc chorym w doste-
pie do odpowiedniej jako$ci sprzgtu stomij-
nego, ktory w Polsce jest refundowany jako
Srodek pomocniczy. Pacjent ze stomia musi
mie¢ stale zapewniony dobry jakosciowo,
prawidlowo dobrany i dostgpny w wystar-
czajacych ilosciach sprzet umozliwiajacy
funkcjonowanie w rodzinie oraz w spofe-
czenstwie. Rownolegle do wymienionego
wyzej obszaru zadan bardzo duzy nacisk
ktadziemy na szkolenie i prace wolontariu-
szy. Nasi wolontariusze - to wylacznie oso-
by posiadajace stomig¢, odpowiednio prze-
szkolone, w kazdej chwili mogace podzieli¢
si¢ swoim doswiadczeniem i wesprze¢ psy-
chicznie pacjentdw po raz pierwszy stykaja-
cych si¢ z problemem stomii, a przede
wszystkim poswiadczy¢ swoja osoba, ze ze
stomia mozna normalnie zyc.

Czy lekarze i personel medyczny do-
cenia i zauwaza wage dzialan wolonta-
riuszy?

Niestety, napotykamy na trudnosci ze
strony pielegniarek i lekarzy, gdy chcemy
nawiaza¢ kontakt z pacjentem w szpitalu.
Wydaje nam sig, ze osoba ze stomia, ktora
ma wszystkie problemy juz za soba i na-
uczyla si¢ cieszy¢ z zycia, mimo stomii,

najlepiej nawiaze kontakt z pacjentem i bg-
dzie potrafita go pocieszy¢ w trudnych dla
niego chwilach.

Ile jest osob na co dzien borykajacych
si¢ z problemem stomii?

Wg niepetnych danych, ktére otrzymali-
smy z wojewodzkich oddziatow NFZ,
w Polsce zyje okoto 20 tys. 0sdb ze stomia.
Z tego swoj akces do POL-ILKO zadekla-
rowato tylko 1200 osob. I tutaj mamy duze
pole do popisu - podejmujemy dziatania
zmierzajace do zwigkszenia ilosci czton-
kow naszego Towarzystwa. Wykorzystuje-
my spotkania organizowane przez firmy
rozprowadzajace sprzet stomijny (np. cykl
»Spotkajmy si¢* organizowany przez Co-
nvaTec, czy spotkania dla pielggniarek or-
ganizowane przez Coloplast) do zaprezen-
towania naszego Towarzystwa i zachgcanie
do zasilenia jego szeregow. W listopadzie
2004 r. utworzony zostat nowy Oddziat Re-
gionalny POL-ILKO w Opolu, zrzeszajacy
kilkudziesigciu ,,stomikow*. Im silniejsze
Towarzystwo, tym gtos jego bedzie bardziej
styszany przez decydentow.

Jakie sg glowne problemy z jakimi spo-
tyka si¢ Stowarzyszenie i pacjenci?

Podstawowym problemem, z ktorym
spotykamy si¢ na co dzien, to niewystarcza-

jaca dla wigkszosci pacjentow ilos¢ sprzetu

stomijnego. Obecnie zaopatrzenie pacjen-
tow w sprzet stomijny odbywa si¢ w opar-
ciu o dwa Rozporzadzenia Ministra Zdro-
wia z 17 grudnia 2004 r.

W jednym - w sprawie szczegdtowego
wykazu wyrobow medycznych bedacych
przedmiotami ortopedycznymi i Srodkow

POL-LKO

pomocniczych (...) mowi sig, ze pacjentom
ze stomig nalezy si¢ miesigcznie 90 worecz-
kow jednorazowego uzytku.

W drugim - w sprawie limitu cen dla wy-
robéw medycznych bedacych przedmiota-
mi ortopedycznymi i $rodkéw pomocni-
czych (...) ustala si¢ miesigczne limity ceno-
we dla poszczegolnych rodzajow stomii.

Obowiazujace do 1 maja 2004 r. poziomy
limitow cenowych na sprzet stomijny nie
zabezpieczaly podstawowych potrzeb tej
grupy osob niepetnosprawnych - wystarcza-
1y one na 45 - 50 woreczkéw w zaleznosci
od rodzaju stomii. Od 1 maja 2004 r. wpro-
wadzono 7%-owy podatek VAT na sprzet
stomijny, co obnizylo ilos¢ dostgpnego
sprz¢tu do poziomu 30 - 45 woreczkéw na
miesiac.

Czy Stowarzyszenie interweniowalo
w tej sprawie w Ministerstwie Zdrowia?

Bardzo bogata korespondencja prowadzo-
na od m-ca marca 2004 r. do dnia dzisiejsze-
go (ostatnie pismo z 8§ lutego 2005r.), w kto-
rej zwracaliSmy si¢ do Ministra Zdrowia
o urealnienie limitdw cen przynajmniej
0 wysokos$¢ wprowadzonego podatku VAT,
nie odniosta zadnego skutku. Na dzien dzi-
siejszy jako$¢ zycia tej grupy pacjentOw si¢
pogorszyta.

Na jakie jeszcze utrudnienia napotyka-
ja pacjenci?

Oprocz niewystarczajacej ilo$ci sprzetu,
niezrozumiatym dla ,,stomikow* jest zli-
kwidowanie 39 Poradni dla Chorych ze
Stomig - nie znalazly si¢ one w Katalogu
Zakresu Swiadczefi NFZ na 2004 r. Jest to
sytuacja niezrozumiata: wciaz rozszerzaja-
ca sig rzesza chorych ze stomig byta do tej
pory objeta w Polsce systemem dobrze
zorganizowanej opieki, ktorej zostala
z dnia na dzien pozbawiona, tym samym
zaprzepaszczono 20 lat pracy. W skali kra-
ju dziafania te dotknety okoto 20 tysigcy
chorych. Sa to chorzy nie tylko z nowo-
tworami, ale gitownie miodzi chorzy
z wrzodziejacym zapaleniem jelita grube-
go 1 choroba Lesniewskiego-Crohna,
a wige z tak zwanymi chorobami spote-
czenstw wysoko cywilizowanych, ktorych
liczba stale rosnie. O braku zrozumienia
istoty problemu $wiadczy fakt, ze w Kata-
logu Swiadczen NFZ na 2004 r. uwzgled-
niono osobno poradnie gastrologiczne, po-
radnie gastroenterologiczne i poradnie
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chordb jelitowych - chociaz dotycza jednej
1 tej samej grupy chorych.

Przez 20 lat udato si¢ w Polsce stworzy¢
system opieki nad chorymi ze stomia, ktory
byt uznawany przez wiadze I0OA i EOA za
wzorzec w Europie Srodkowej. Poradnie te
udzielaly specjalistycznej pomocy chirur-
gicznej, pielggniarskiej i psychologicznej
pacjentom ze stomig. Dzigki istnieniu tych
osrodkow byta mozliwa petna rehabilitacja
zdrowotna, spoteczna i zawodowa tej grupy
pacjentow.

Jaka jest dostepnosé¢ Srodkow pomoc-
niczych. Jak wyglada droga pacjenta od
lekarza, przez NFZ do apteki?

W styczniu 2004 r. w zakresie zaopatrze-
nia w sprzgt stomijny przezyliémy horror.
Wielogodzinne wystawanie w NFZ w celu
otrzymania Karty Zaopatrzenia Miesigczne-
go, bez ktorej nie otrzyma si¢ sprzetu sto-
mijnego mamy juz za sobg. W tym roku
niektore Wojewodzkie Oddziaty NFZ przy-
gotowaly nam niespodzianke - przysylaly
Karty Zaopatrzenia do domow, ale np.
w Lodzi w dalszym ciagu co trzy miesiace
pacjent musi chodzi¢ do NFZ w celu zareje-
strowania Karty Zaopatrzenia.

Po otrzymaniu zlecenia na sprzet od chi-
rurga wzglednie lekarza rodzinnego, pa-
cjent z tym zleceniem i Karta Zaopatrzenia
udaje si¢ do punktu dystrybucji sprzgtu sto-
mijnego i odbiera go w tym samym dniu lub
za kilka dni. Niektore firmy rozprowadzaja-
ce sprzet przysyltaja go pacjentowi do do-
mu. Na naszym rynku znajduje si¢ bardzo
dobry sprzet stomijny czterech firm zachod-
nich 1 kazdy pacjent ma prawo do swobod-
nego wyboru tego sprzetu. Zdarzaja si¢ pro-

Co na liscie piszczy?
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by narzucania konkretnej firmy, ale z tym
probujemy walczyc.

Dochodza nas informacje, ze NFZ re-
funduje worki stomijne, ktorych pacjen-
ci juz nie uzywaja. Czy to prawda?

W Rozporzadzeniu z 17.12.2004, jak
i poprzednich rozporzadzeniach w sprawie
szczegOtowego wykazu wyrobow medycz-
nych bedacych przedmiotami ortopedycz-
nymi i srodkdw pomocniczych (...), znajdu-
ja si¢ pozycje sprzgtu, ktorych juz nikt nie
uzywa i nie jest on juz produkowany w kra-
ju. W tej sprawie pisalismy do Ministra
Zdrowia w 2003 r. i styczniu br. z prosba
o wykreslenie tych pozycji z wykazu.

Jak Pan mySli o czym to Swiadczy:
o niewiedzy, ignorancji czy niedbalstwie
urzednikow? Czy Ministerstwo Zdrowia
reaguje na Panstwa sugestie?

Moim zdaniem $wiadczy to o niepelnym
rozeznaniu potrzeb ,,stomikOw* i nowosci
sprzgtowych wchodzacych sukcesywnie na
rynek. My staramy si¢ wylapywac takie
wpadki o jakich méwilem, ale z uwzgled-
nianiem naszych wnioskow jest roznie.

Wiemy jakie przeszkody spotykacie
Panstwo w swojej dzialalno$ci: niewy-
starczajaca iloS¢ sprzetu, brak poradni.
A jak wyglada codzienna dzialalnos¢ Sto-
warzyszenia?

Tak, gtowny problem to niewystarczajaca
ilo$¢ sprzetu - ale o tym mowitem wezesniej,
tym zajmuje si¢ Zarzad Gidwny Towarzy-
stwa. Z codziennymi trudnoSciami walcza
nasi wolontariusze i przewodniczacy Od-
dziatow Regionalnych (jest ich 20). Kazdy
Oddziat organizuje raz na kwartat spotkania
swoich cztonkow i jest to forum do wymiany

m System zaopatrzenia w $rodki ortope-
dyczne i srodki pomocnicze tworza dwa
Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 17
grudnia 2004 roku. Podstawowe problemy
z jakimi spotykaja si¢ pacjenci to: przesta-
rzaly sprzgt oraz zbyt niskie limity cen, nie
pozwalajace na zakup wystarczajacej ilo-
Sci sprzgtu. Problem ten nie jest obcy pa-
cjentom ze stomia. Na liscie srodkow re-
fundowanych znajduje si¢ pas do zbiorni-
kéw na kat do pasa wraz z workami.
Sprzet ten jest nie tylko nie uzywany przez
pacjentow, ale nie jest w ogole produko-
wany w naszym kraju. Po drugie limity
cen nie pozwalaja na zakup wystarczajacej
ilosci produktow (po wprowadzeniu 7%
VAT-u od 01.05.2004 limit cen pozwala
na zakup jeszcze mniejszej liczby Srod-
kow). Ministerstwo Zdrowia nie do konca
potrafi wyjasnic jak przestarzaty sprzgt tra-
fit na liste $rodkéw refundowanych.
Urzednicy nie sa przeciez lekarzami - ko-
mentuje anonimowy przedstawiciel Mini-
sterstwa Zdrowia - ale osoba, ktora odpo-

doswiadczen, dyskusji o problemach z piele-
gnacja stomii, oraz miejsce, gdzie mozna li-
czy¢ na wsparcie emocjonalne oraz podpa-
trze¢ jak ze stomia radza sobie inni. Na ta-
kich spotkaniach czgsto firmy rozprowadza-
jace sprzgt prezentuja swoje nowosci, a tak-
ze udzielaja porad jak prawidtowo eksplo-
atowac sprzet. Spotkania odbywaja si¢ nie
tylko w pomieszczeniach zamknigtych, ale
coraz czgsciej w plenerze, potaczone sa ze
zwiedzaniem ciekawych miejsc, grillowa-
niem, wspolnym Spiewaniem itp. Stowarzy-
szenie nie jest juz tylko miejscem, gdzie po
prostu spotykaja si¢ osoby ze stomig, ale
miejscem, gdzie zawiazuja si¢ przyjaznie.
Nie jestesmy juz tylko znajomymi, ale jeste-
$my dla siebie realng grupa wsparcia. Mimo
stomii potrafimy normalnie funkcjonowac
1 czerpac z zycia calymi garsciami.

Jak ocenia Pan sytuacje¢ osob ze stomig
w naszym kraju na tle innych panstw?

W kwestii dostepne;j ilosci sprzetu stomij-
nego polscy stomicy sa w o wiele gorszej sy-
tuacji niz pacjenci w krajach cztonkowskich
Unii Europejskiej. Kraje Europy Zachodnie;j,
majace znacznie wyzszy dochdd narodowy
na mieszkanca, posiadaja znacznie wyzsze
limity refundacyjne w poréwnaniu z Polska.
Ale np. w Czechach pacjent ma faktyczny
dostep do 60 woreczkéw na miesiac.

Czego wigce zyczy¢ na przyszlos¢ stomi-
kom i Stowarzyszeniu?

Aby doczekali si¢ chwili, kiedy przestana
si¢ martwic¢ o to, czy wystarczy im sprzetu
do konca miesiaca czy kwartatu. Zeby zyli
w przekonaniu, ze ze stomig mozna zyc.

wiadala merytorycznie za przygotowanie
listy juz nie pracuje w Ministerstwie. Mi-
nisterstwo stara si¢ naprawi¢ swoj biad,
w ciagu najblizszych tygodni ma powotaé
komisje, ktora dokona catosciowego prze-
gladu 1 aktualizacji srodkow refundowa-
nych. W sktad komisji maja wejs¢ przed-
stawiciele pacjentow, lekarzy, konsultanci
medyczni oraz reprezentanci producen-
tow. Prace koordynowac bedzie Departa-
ment Organizacji Ochrony Zdrowia. Cie-
kawe jest, ze sygnaly o przestarzalym
sprzecie plynely gtownie od pacjentow.
Narodowy Fundusz Zdrowia ani Panstwo-
wy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych nie alarmowaty. Czyz NFZ nie
zauwazyl, ze sprzetu nikt nie sprzedaje
i nikt nie kupuje? Strach budzi réwniez
bierno$¢ lekarzy.

Osobng kwesti¢ stanowia limity cen.
Ministerstwo przeciez pieniedzy na nic
nie ma... I te stowa niech stanowia wystar-
czajacy komentarz.
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