Witam,

Pan Doktor Mariusz Wachulski przystat nam list otwarty do Ministra Zdrowia w sprawie
projektu nowego Rozporzadzenia w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
Swiadczen pielegnacyjnych i opiekunczych w ramach opieki dlugoterminowej.

Co dla nas istotne, rozporzadzenie to wprowadza rozréznienie w koszyku swiadczen
gwarantowanych wentylacji respiratorem inwazyjnej (tracheostomia) i nieinwazyjnej
(przez specjalne maseczki lub ustniki). O ile dla wentylacji inwazyjnej poziom Swiadczen
pozostat podobny, to dla wentylacji nieinwazyjnej znacznie ograniczono zakres swiadczen:

« zlikwidowano fizjoterapie oddechowa — do tej pory pacjentowi przystugiwaty 2
wizyty fizjoterapeuty tygodniowo

« zmniejszono czestotliwos¢ wizyt lekarza prowadzacego z 1-ej wizyty tygodniowo do
1-ej wizyty kwartalnie

« zmniejszono czestotliwosc wizyt pielegniarki z 2-ch wizyt tygodniowo do 1 wizyty
kwartalnie

W rozporzadzeniu okreslono réwniez szereg warunkow, jakie powinny by¢ spetnione, aby
pacjenta objg¢ wentylacjg mechaniczng w warunkach domowych. Niestety ich brzmienie
jest delikatnie mowigc nieprecyzyjne. W praktyce w przypadku dystrofii jak i innych choréb
rzadkich, nie bedzie mozliwe spetnienie podanych warunkéw. W ten sposéb doprowadzi
sie do sytuacji, gdy pacjent bedzie mogt otrzymacé domowe leczenie respiratorem tylko
przy ostrych powiktaniach niewydolnosci oddechowej i w sytuacji bezposredniego
zagrozenia zycia pacjenta. Przy ostrej niewydolnosci oddechowej nie bedzie juz
mozliwosci wspomagania nieinwazyjnego i niezbedna bedzie tracheostomia. Nie trzeba
ttumaczy¢, jak to sie odbije na dtugosci i jakosci zycia pacjenta z tracheostomig. Petna
analiza rozporzadzenia zawarta zostata w liscie dra Mariusza Wachulskiego. ktory
niniejszym zatgczam.

Nowe rozporzadzenie pomija potrzeby pacjentéw z chorobami nerwowo-miesniowymi. Po
raz kolejny okazuje sie, ze intencjg urzednikdw w MZ optacanych z pieniedzy publicznych
nie jest leczenie potrzebujacych, lecz wygenerowanie oszczednosci. Jednak nie chodzi tu
0 wybor pomiedzy lekami oryginalnymi lub generycznymi, lecz o wybor pomiedzy metodag
wentylacji inwazyjng i nieinwazyjna, czyli sprawe bardzo wazng — oddychanie. Dla wielu
naszych podopiecznych jest to sprawa zycia i Smierci.

W tej sytuacji prosimy o wsparcie w naszym protescie do Ministra Zdrowia, aby wyrazi¢
sprzeciw na tego typu zmiany oraz wptyng¢ na odrzucenie zaproponowanego projektu
rozporzadzenia. Rozporzadzenie jest wkasnie wystawione do konsultacji spotecznych.
Uwagi mozna przesyta¢ na adres uwagi-swiad.piel.i.op.dlugoter@mz.gov.pl.

Termin zgtaszania uwag uptywa w dniu 7 sierpnia 201 3 roku .
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