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Czy zapowiadane zmiany standardow opieki nad
pacjentem z NTM przyniosq oczekiwang poprawe?
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uwzgledniajaca takze perspektywe oséb cierpigcych

na NTM, wymaga cofniecia si¢ do zrédel takie-
go, a nie innego podejscia panistwa do wspierania oséb
w trudnej sytuacji zyciowej. W przypadku oséb z NTM
jest to niezbedne, gdyz spoleczna skala zjawiska oraz
réznorodnosé¢ przyczyn, perspektyw leczenia, deficytéw
funkcjonalnych i metod ich kompensowania, kryteriéw
dostepnosci do spolecznego wsparcia oraz ponoszonych
calo$ciowych kosztéw, uniemozliwia wskazanie prostej
recepty na spelnienie oczekiwari milionéw interesariuszy.
Dodatkowo, przy ocenie ich perspektyw, uczucie zagu-
bienia poglebia duza ilos¢ strategicznych dokumentéw
stanowiacych prawng podstawe do przyszlych decyzji,
majacych poprawi¢ standard Zycia oséb z deficytami
funkcjonalnymi oraz $wiadczeniodawcéw i ich opieku-

Obiektywna ocena polskich standardéw opieki,
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néw. Chodzi tu o brak szczeg6téw bedacych przetaczni-
kiem teorii na praktyke.

Podziat kompetencji w swietle prawa, potrzeb i realnych
mozliwosci panstwa

W preambule do Konstytucji RP zapisana jest zasada
pomocniczosci paristwa (subsydiarnosci), poprzez ktora
nalezy interpretowa¢ kazdy zapis prawa. Zasada ta sta-
nowi, ze wladza powinna mie¢ znaczenie pomocnicze,
wspierajace w stosunku do dzialan obywateli, ktérzy ja
ustanowili. Konstytucja RP m.in. wytycza koncepcje na-
szej polityki spolecznej, a polski model opieki okreslany
jest jako hierarchiczny model kompensacyjny. W ujeciu
realnym oznacza to, ze nie mozna ingerowal w sprawy,
z ktérymi poszczegélne osoby sa w stanie poradzi¢ so-
bie same, lecz jedynie tam, gdzie pomoc jest niezbedna.
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Ograniczong zdolnos¢ do samoopieki nalezy tu postrze-
gac zaréwno w perspektywie samodzielnosci zyciowej -
biologicznej, spolecznej, jak i finansowe;.

Zgodnie z Konstytucja kazdy obywatel ma prawo do za-
bezpieczenia spolecznego w razie niezdolnosci do pracy
ze wzgledu na chorobe lub inwalidztwo oraz po osig-
gnigciu wieku emerytalnego (art. 67). Mamy tez prawo
do ochrony zdrowia, co oznacza réwny dostep do swiad-
czen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw pu-
blicznych (art. 68), a wladze publiczne udzielajg pomocy
osobom niepetnosprawnym w zabezpieczaniu egzysten-
¢ji (art. 69). Jako spoleczeristwo uznalismy, ze wladze
publiczne s3 zobowigzane do zapewnienia szczegdlnej
opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ci¢zarnym, oso-
bom z niepelnosprawnosciami i osobom w podeszlym
wieku. Ta podstawowa koncepcja funkcjonowania pan-
stwa zostala uszczegélowiona w dziesigtkach aktéw praw-
nych, od ustaw po rozporzadzenia, ustalajacych polityke
spoleczng, w tym system opieki zdrowotnej oraz pomocy
spolecznej. Obszarem tym zarzadzaja dwa odrebne resorty
[od 1999 roku - przyp. red.], ktére tworzg infrastrukture
wsparcia i obowiazujace w niej standardy postepowania.
Ustawa o dzialalnosci leczniczej oraz ustawa o swiadcze-
niach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw pu-
blicznych reguluja takie kwestie jak profilaktyka choréb
i niepelnosprawnosci, wykrywanie choréb, ratowanie zy-
cia, leczenie, pielegnowanie chorych oséb niesamodziel-
nych, ale takze zasady wykonywania dziatalnosci leczni-
czej 1 funkcjonowania podmiotéw leczniczych. Ponadto
ustawy te okreslaja zakres, warunki, zasady i tryb udzie-
lania $wiadczen zdrowotnych. W tym zawarte s réwniez
regulacje dotyczace refundacji zakupu sprzg¢tu medycz-
nego i srodkéw pomocniczych zabezpieczajacych osoby
z inkontynencja. Natomiast system pomocy spolecznej,
regulowany ustawg o pomocy spolecznej, ma umozliwia¢
osobom i rodzinom przezwyci¢zenie trudnych sytuacji
zyciowych, ktérych nie sa w stanie pokona¢, wykorzystu-
jac wlasne srodki, mozliwosci i uprawnienia. Chodzi tu
o wspieranie ich wysitkéw zmierzajacych do zaspokojenia
podstawowych potrzeb zyciowych w warunkach odpowia-
dajacych godnosci czlowieka. W znacznej mierze dotyczy
to os6b borykajacych si¢ z chorobami przewleklymi, cigz-
kimi urazami lub deficytami s¢dziwego wieku. Ponadto,
pomocowe dziatania systemowe na rzecz oséb z niepeino-
sprawnosciami potwierdzonymi formalnym orzeczeniem
realizuje Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepet-
nosprawnych (PFRON).

Jakie sq perspektywy?

W biezacym roku rzad przyjal ,Strategi¢ na rzecz oséb
z niepelnosprawnosciami 2021-2030”. Wiele oséb
z NTM jest objetych wsparciem w powyzszych syste-
mach, takim jak nieodplatna opieka zdrowotna, pomoc
finansowa, rzeczowa i ustugi opiekuncze. Niestety, pod-
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noszona od lat potrzeba koordynacji mi¢dzyresortowej jest
pomijana w kolejnych zmianach legislacyjnych. W reakcji
na demonstrowane przez kolejne grupy spoleczne nieza-
dowolenie i narastajace oczekiwania poprawy standardu
zycia rzad uchwalil w 2017 roku strategie rozwoju paristwa
[Strategia na rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju do roku
2020 (z perspektywa do 2030 r.) - przyp. red.]. Wsréd wy-
tyczonych celéw strategicznych uwzglednit takze poprawe
dostepnosci do ustug, w tym spolecznych i zdrowotnych.
Takze polityka spoleczna wobec 0s6b starszych do roku
2030 ukierunkowana zostala na promowanie aktywno-
§ci zyciowej oraz na zabezpieczenie zdrowotne i socjal-
ne starych ludzi. Nowe perspektywy polityki spoleczne;j
kierowanej do wszystkich kategorii wiekowych polskich
obywateli s3 szeroko dyskutowane i rozpoznawalne pod
znakiem ,plus”. Mimo ze jest to warto$¢ dodana do tego,
co juz osiagnelismy jako spoleczeristwo, proponowane
i wdrazane przez rzad kolejne programy pomocowe budza
kontrowersje i sa w mediach szeroko kontestowane jako
zbedne wydatki spoteczne.

Ministerstwo Rodziny i Polityki Spolecznej przedstawito
,Strategie rozwoju (lata 2021-2040) ustug opiekunczych”
i system jej realizacji od 2041 roku. Zawiera ona cieka-
we propozycje rozwigzan dotyczacych milionéw oséb
w réznych kryzysach zyciowych, w tym oséb z niepetno-
sprawnoscia funkcjonalng skutkujaca niesamodzielnoscia
zyciowa. Pojawily si¢ w niej zapisy dotyczace funkcjono-
wania opieki dlugoterminowej, jej rozwoju i modelu sta-
bilnych Zrédel finansowania. Zmiana standardéw opieki
stacjonarnej i planowane srodowiskowe centra opieki sg
zapowiedzig realizacji artykulowanych i dyskutowanych
od wielu lat oczekiwan spolecznych. W drugim etapie
realizacji ,Strategii...” ma doj$¢ do deinstytucjonalizacji
w postaci stabilnego i trwalego systemu realizacji ustug
spolecznych w srodowisku zamieszkania, co uchroni wie-
le 0s6b od koniecznosci korzystania z ustug stacjonar-
nych.

Podobnie w sektorze ochrony zdrowia rzad w projek-
cie strategicznego rozwoju systemu ochrony zdrowia
»Zdrowa Przyszto$¢” zaakcentowal deinstytucjonalizacje
i zaplanowal zniesienie limitéw w wybranych grupach
$wiadczen, rozwdéj opieki domowej i sSrodowiskowej oraz
szersze wykorzystanie rozwigzan telemedycznych. Polo-
zono tu akcent nie tylko na przedluzanie zycia, ale takze
na jego jakos¢.

Co jest stabosciq dokumentow strategicznych?

Oprécz zapewnienia odpowiedniej opieki medycznej,
poprawiajacej zdrowotno$¢ obywateli, duza range po-
winno si¢ nada¢ profesjonalnemu kompensowaniu utra-
conej sprawnosci i powszechnemu dostepowi do nowo-
czesnych technologii. Jest to zadanie miedzyresortowe,
multidyscyplinarne i multibranzowe. Tego niestety nie
zauwaza si¢ w zadnym z ostatnio prezentowanych doku-



mentéw. Kazdy z nich dotyczy segmentu rzeczywistosci
i jezeli jest mowa o koordynacji, to tylko w obrebie da-
nego resortu. Uzasadniony niepokdj budzi dotkliwy juz
teraz brak kadr medycznych i opiekuriczych w placéw-
kach stacjonarnych, co moze podwazaé urzeczywistnienie
planowanej w obu resortach deinstytucjonalizacji. Nie-
zaplanowanie ponadresortowej koordynacji srodowisko-
w3 opieka nad osobami przewlekle chorymi i niepetno-
sprawnymi skazuje planowane strategie na porazke. Od
kilku lat prébuje si¢ rozwigzaé ten problem, tworzac réz-
ne formy dziennego, pélstacjonarnego wsparcia i opieki
domowej. Niestety sa one tworzone odrebnie dla obu
resortéw, a ich rodzaj, liczba i usytuowanie geograficzne
sg dalece niewystarczajace oraz zbyt niedoszacowane, by
mogty wplynaé na zwigkszenie zainteresowania zawoda-
mi medycznymi i opiekuiczymi.
Decydenci maja juz $wiadomo$¢, ze nieograniczony do-
step do szerokiego spektrum interdyscyplinarnych ustug
srodowiskowych moze wplyna¢ na rzeczywista popra-
we standardu zycia wigkszosci oséb przewlekle chorych
i niepelnosprawnych, ale nie maja pomystu, jak poradzié
sobie z brakiem profesjonalnej kadry opiekuncze;j. Jak
na razie tylko w projekcie strategii ustug spolecznych
pojawila si¢ zapowiedZ wprowadzenia nowego zawodu
- specjalisty ds. opieki. Planuje si¢ tworzenie lokalnych
i regionalnych centréw wsparcia kompetencji opieku-
néw, zaklada nadanie okreslonych kompetencji zawodo-
wych, ustanowienie stopni specjalizacji oraz okreslenie
minimalnych wynagrodzen, co ma pozwoli¢ na zmiang
wizerunkows zawodu opiekuna. Natomiast w resorcie
ochrony zdrowia dokonala si¢ tylko niekorzystna zmia-
na w roli zawodowej opiekuna medycznego - dodano mu
zadania zawodowe wykraczajace poza podstawows pie-
legnacje i opieke oraz ograniczono dopuszczalne formy
ksztalcenia tylko do ksztalcenia w dziennych szkolach
z jednoczesnym wydluzeniem czasu nauki do 1,5 roku.
Tym samym wyeliminowano gléwna grupe zaintereso-
wanych tym zawodem, tj. kobiety powyzej 30 lat, ktére
chcg lub juz pracuja na rynku opiekuniczym i ktére mu-
sz3 zdoby¢ kwalifikacje. Forma kwalifikacyjnych kurséw
zawodowych byla dla nich optymalng propozycja, gdyz
z powodu niskiego standardu materialnego nie moga one
przerwaé pracy na czas nauki.
Obecnie nie ma zadnych przeslanek, by spodziewac si¢
wickszego zainteresowania mlodziezy $wiadczeniem
ustug opiekuriczych i pielegnacja chorych. Nawet jezeli
zamiast opiekunami bedg nazywac si¢ specjalistami ds.
opieki.
Przyjete strategie zdecydowanie poprawig sytuacje oséb
samodzielnych zyciowo, natomiast sytuacja oséb cal-
kowicie zaleznych od opieki zewnetrznej, w tym oséb
z NTM i ich opiekunéw, w mojej opinii nie ulegnie po-
prawie.
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Jesli opiekujesz sie osobg starsza wiesz, ze jej skor
jest bardzo wrazliwa i wolniej sie goi, zwtas '
przy nietrzymaniu moczu.

Wyprébuj produkty chtonne i kosmetyki
ktére wspieraja zdrowie skory. Dzieki ni
sucha, czysta i zabezpieczona.

TENA. Najlepsza opieka dla Twoich bliski
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