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(data wptywu do Biura Rzecznika Praw Pacjenta: 29 lipca 2013 r.), przy ktorym przekazano

W nawiazaniu do pisma z dnia 5 lipca

projekt rozporzqdzenia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu
Swiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych w ramach opieki dlugoterminowej, uprzejmie

proszg o przyjgcie ponizszych uwag.

Do Biura Rzecznika Praw Pacjenta wplynely pisma pacjentow i rodzin pacjentow
korzystajacych z leczenia realizowanego przez zespol diugoterminowej opieki domowej
dla doroslych, dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie. W przedmiotowych pismach
wnioskodawcey  zglosili uwagi dotyczace ww. projektu rozporzqdzenia, wskazujac

na ograniczenie dostepu do $wiadczen zdrowotnych odpowiadajacych wymaganiom aktualne;

wiedzy medycznej.

W' projekeie rozporzadzenia rozdzielono wentylacje mechaniczng na wentylacje
mechaniczng inwazyjna i nieinwazyjna. Pacjenci wentylowani mechanicznie metoda
inwazyjna nadal maja mozliwos¢ korzystania ze $wiadczen lekarskich, pielegniarskich oraz
0sob, o ktorych mowa w ppk 3 pkt 1 czesci I zatacznika nr 4 (4. m.in. fizjoterapeuty, osoby,
ktora ukonczyta studia wyzsze na kierunku rehabilitacja ruchowa), natomiast ograniczono
czgstotliwos¢ swiadczen lekarskich i pielegniarskich dla pacjentéw wentylowanych metoda

nieinwazyjna, ktorym dodatkowo nie przystuguja swiadczenia oséb, o ktérych mowa w ppk 3

pkt 1 czescei L.



Powyzsze w znaczny sposob ogranicza dostep do swiadczen zdrowotnych udzielanych
przez lekarza, jak rowniez dostgp do rehabilitacji, fizjoterapii. Wskaza¢ nalezy,
iz w przekazanych do Biura Rzecznika Praw Pacjenta pismach pacjentow i ich rodzin
podkreslono, iz stata rehabilitacja pozwala na utrzymanie sprawnosci ruchowej pacjentow,
a takze jest jednym ze sposobow przeciwdzialania poglebieniu si¢ choroby, ktora rozpoznano
u pacjenta. Ponadto, wentylacja mechaniczna metodg nieinwazyjna pozwala na uniknigcie

wykonania zabiegu tracheotomii.

Niezaleznie od powyzszego wskazania wymaga, ze zastrzezenia budzi wymog
okreSlony w § 7 ust. 4 pkt 1 rozporzqdzenia, tj. ukonczenia i udokumentowania leczenia
przyczynowego, jako warunek objgcia osoby, o ktorej mowa w § 7 ust. 1 rozporzqdzenia
$wiadezeniami udzielanymi w warunkach domowych przez zespdt dtugoterminowej opieki
domowej. Projektodawca nie uwzglednit bowiem okolicznodci, w ktorych niewydolnosé

oddechowa jest faktem bezspornym, natomiast jej przyczyna nie zostata okreslona.

Nalezy podkresli¢, ze przewlekla niewydolno$¢ oddechowa nie jest zagadnieniem
wylacznie z zakresu pulmonologii, ale rowniez neurologii i genetyki. Projekt rozporzadzenia
nie rozrdznia niewydolnoséci oddechowej w przebiegu POChP lub innych schorzen drog
oddechowych, a niewydolnosci oddechowej w przebiegu takich schorzen jak SLA
(stwardnienie zanikowe boczne), SM (stwardnienie rozsiane), czy chorob wieku dzieciecego
o podiozu genetycznym, takich jak SMA (rdzeniowy zanik migsni), dystrofia mig$niowa typu

Ducheanne’a, miopatie o roéznej etiologii z porazeniem migéni oddechowych.

We wszystkich tych przypadkach diagnostyka schorzenia podstawowego
(przyczynowego) moze by¢ rozciagnigta w latach, zwlaszcza w przypadku chorob
genetycznych rzadkich, gdzie jednoznaczne postawienie diagnozy przyczynowej moze by¢
pozniejsze w stosunku do zdiagnozowania przewleklej niewydolnosci oddechowej,
wymagajacej wentylacji mechanicznej. Szczegolne znaczenie nabiera to w przypadku dzieci
do 18 roku zycia, u ktérych nie zostal zakonczony etap diagnostyki (np. wrodzonych wad
genetycznych lub zespotéw wad genetycznych lub o nieokreslonej etiologii). Objecie tej
grupy S$wiadczeniobiorcow domowa wentylacja mechaniczng pozwala na spowolnienie

objawow choroby podstawowej oraz na rehabilitacj¢ zdrowotna i spoleczng chorych.

W tym przypadku spelnienie wymogu zakonczenia leczenia przyczynowego moze

oznacza¢ brak dostepu do wentylacji mechanicznej $wiadczeniobiorcow z przewlekla



niewydolnoscia oddechowa. Proponuje si¢ zatem doprecyzowanie zapisu, ze wskazaniem

na zakonczenie diagnostyki niewydolnosci oddechowej przy nieokreslonej etiologii.

Ponadto, w § 7 ust. 4 pkt 2 rozporzqdzenia, wskazane zostalo, iz warunkiem realizacji
swiadczen udzielanych w warunkach domowych przez zespol dlugoterminowej opieki
domowej jest migdzy innymi: ,wykonanie niezbednych badan diagnostycznych,
uzasadniajacych rozpoznanie i potwierdzajacych niemoznos¢ stosowania innej formy terapii

niz ciagla wentylacja mechaniczna™.

Powyzszy przepis jest niespojny z § 7 ust. 1 rozporzqdzenia, zgodnie z ktérym
wskazane powyzej $wiadczenia udzielane sg osobom wymagajacym ciaglej lub okresowe;
terapii oddechowej. Doswiadczenia zaktadow domowej wentylacji mechanicznej wskazuja
na koniecznos¢ profilaktyki oddechowej w leczeniu chorob genetycznych z porazeniem
migsni  oddechowych. Sytuacja, w ktorej spelnienic wymogu ,.ciaglej” wentylacji
jest nieodzownym warunkiem udzielenia Swiadczen wentylacji mechanicznej, zamyka droge
np. dzieciom z SMA typu II do rehabilitacji oddechowej i spowolnienia choroby

podstawowe;.

Nalezy roéwniez zwrocic uwage na role jaka pelni nieinwazyjna wentylacja
mechaniczna w leczeniu przewleklej niewydolnosci oddechowej w przebiegu choréb innych
niz przewlekla obturacyjna choroba ptuc. Powyzsze najpelniej wyraza sie w zataczniku IV
do rozporzadzenia, ktore w czgsei II pkt 4 ppkt 2 okresla minimalne normy wizyt lekarskich
W postaci minimum jednej wizyty na kwartal u $wiadczeniobiorcy wentylowanego
nieinwazyjnie (dla poréwnania dla pacjenta wentylowanego inwazyjnie jest to minimum
Jjednej wizyty lekarskiej na tydzien i dwoch wizyt pielegniarskich na tydzien). Tym bardziej
niepok6j budzi wyeliminowanie $wiadczen rehabilitacji ze $wiadczen udzielanych
wentylowanym nieinwazyjnie. W uproszczeniu mozna by stwierdzié, ze rehabilitacja bedzie
potrzebna wtedy, kiedy $wiadczeniobiorca nie bedzie zdolny do innej wentylacji jak tylko
inwazyjnej, zatem wykluczono catkowicie profilaktyke oddechowa z leczenia choréb

neurologicznych z postgpujacym ostabieniem migs$ni oddechowych.

Wyeliminowanie nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej jest dzialaniem niezgodnym
z aktualnym stanem wiedzy medycznej. Zasadnym wydaje sie, aby przy kwalifikowaniu
do wentylacji mechanicznej wprowadzi¢ inne kryteria dla pacjentow z POChP (na ogot
z wysoka punktacja w skali Barthel) i inne dla pacjentéw niewydolnych oddechowo
w przebiegu schorzen neurologicznych o podtozu genetycznym (niska lub zerowa punktacja

w skali Barthel, konieczno$¢ zapewnienia oddechu wspomaganaego lub okresowo
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zastgpczego jako leczenie objawowe niewydolnosci oddechowej w przebiegu schorzenia

podstawowego).
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