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Raport podsumowuje wnioski z sesji roboczych prowadzonych w 16 wojewddztwach w ramach
warsztatéw z udziatem 10 organizacji pacjenckich, czyli zdefiniowane przez przedstawicieli
organizacji bariery w zakresie dostepnosci pacjentéw z trzema rdéinymi jednostkami
chorobowymi (choroby rzadkie, nietrzymanie moczu - NTM, stomia).

CZESC PIERWSZA: CHOROBY RZADKIE
. Wprowadzenie.

Choroby rzadkie to choroby, ktére dotykajg niewielky liczbe oséb w poréwnaniu do catej
populacji i spetniajg pewne kryteria odnosnie swojej rzadkosci. W Europie choroba uznawana
jest za rzadka, jesli dotyka 1 osobe na 2000. Choroba moze byé¢ rzadka w jednym regionie,
a wystepowac powszechnie w innym.

Liczba rzadkich choréb siega tysiecy. Do dzi$ wykryto szes¢ do siedmiu tysiecy rzadkich chordb,
a nowe choroby sg regularnie opisywane w literaturze medycznej. Na ilos¢ rzadkich chordb
wptyw ma takze stopien specyficznosci uzywany w trakcie klasyfikowania poszczegdlnych
jednostek chorobowych/zaburzen. Do niedawna, w medycynie, chorobe definiowano jako
odstepstwo od stanu zdrowia, manifestujgce sie jako unikalny zespét objawdéw z jednym
sposobem leczenia. To czy dany zespo6t objawdw, wzorzec jest uznany za unikatowy, zalezy
wytgcznie od stopnia definicji przeprowadzanej analizy. Im bardziej skrupulatna analiza, tym
wiecej pewnych niuanséw mozna dostrzec.

Prawie wszystkie choroby uwarunkowane genetycznie sg chorobami rzadkimi, jednakze nie
wszystkie choroby rzadkie to choroby genetyczne. lIstniejg np. takze bardzo rzadkie choroby
infekcyjne, jak réwniez choroby autoimmunologiczne czy rzadkie nowotwory. Do dzi$ nie jest
znana przyczyna wielu rzadkich chordéb.

Szacuje sie, ze okoto 20 proc. chordb rzadkich rozwija sie wskutek przebycia infekcji, alergii, pod
wptywem czynnikéw srodowiskowych, zaburzen ukfadu odpornosciowego czy proliferacji
komorek.

Choroby rzadkie to choroby powazne. Najczesciej ich przebieg jest przewlekty i postepujacy,
a takze prowadzi do fizycznej i umystowej niepetnosprawnosci. Niemal 75% sposréd nich
zaczyna sie juz w dziecinstwie. Jednakze ponad 50% rzadkich choréb ujawnia sie klinicznie
dopiero w wieku dorostym.

W przewazajgcej ilosci przypadkdow schorzenia rzadkie sg btednie diagnozowane we wczesnych
stadiach, co opdinia podjecie odpowiednich srodkéw zaradczych i pozwala chorobie sie
rozwijac.
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Zagadnienie rzadkich chordb charakteryzuje niedobdr wiedzy naukoweji medycznej. Przez dtugi
okres lekarze, naukowcy i legislatorzy nie brali pod uwage rzadkich chordb, do niedawna nie
przeprowadzano badan naukowych ani nie zajmowano sie politykg zdrowia publicznego na tym
polu.

Dla wielu rzadkich choréb nie ma lekéw, ale odpowiednie leczenie i opieka medyczna moze
poprawic jakos¢ zycia i wydtuzy¢ czas zycia chorych. Znaczacy postep, jaki dokonat sie w zakresie
niektorych choréb pokazuje, ze nie nalezy poddawacd sie, a wrecz przeciwnie, kontynuowac
i powiela¢ wysitek wktadany w badania naukowe i budowanie solidarnosci spoteczne;j.

Osoby dotkniete tymi chorobami napotykajg podobne trudnosci w poszukiwaniu diagnozy,
wiasciwe] informac;ji i skierowania do wykwalifikowanych profesjonalistow. Takie specyficzne
kwestie, jak dostep do odpowiedniej jakosci opieki zdrowotnej, ogblne wsparcie spoteczne
i medyczne, efektywna wspdtpraca miedzy szpitalami i lekarzami pierwszego kontaktu, a takze
zawodowa i spoteczna integracja oraz niezaleznosé, majg tu znaczenie.

Osoby dotkniete rzadkimi chorobami sg bardziej wrazliwe pod wzgledem psychicznym,
socjologicznym, ekonomicznym i kulturowym. Te trudnosci mogg zosta¢ przezwyciezone przez
odpowiednie dziatania. Z powodu niewystarczajacej wiedzy naukowej i medycznej wielu
pacjentéw jest niezdiagnozowanych. Ich choroba pozostaje niezidentyfikowana. Sg to ludzie,
ktdérzy cierpig najbardziej z powodu trudnosci w otrzymaniu odpowiedniego wsparcia.

Dla wszystkich rzadkich choréb nauka umie odpowiedzie¢ jedynie na niektore pytania. Setki
rzadkich choréb mogga zosta¢ obecnie zdiagnozowane dzieki badaniom prébek biologicznych.
Wiedza o naturalnej historii tych choréb jest pogtebiana dzieki tworzeniu rejestréw niektorych
z nich. Badacze coraz czesciej organizujg sieci wspotpracy, aby dzieli¢ sie wynikami badan
i umozliwiaé postep w nauce. Polityka europejska, a takze narodowa w wielu krajach Europy
daje nadzieje na nowe perspektywy na polu rzadkich choréb.

Choroby rzadkie sg bardzo niejednorodng grupa schorzen — posrdd nich wyrdznia sie wezsze
podgrupy, m.in.:

. rzadkie choroby krwi i szpiku

. choroby spichrzeniowe

. zespoty wad wrodzonych

. choroby o podtozy neurologicznym, dystrofia nerwowo-miesniowa,

Niektore choroby rzadkie, pomimo klasyfikacji zaliczajgcej je do tej grupy, wystepujg duzo
czesciej niz inne, co przekfada sie tez na ich fatwiejszg rozpoznawalnosé, a nierzadko takze
skuteczniejsze terapie.

Choroby rzadkie sg bardzo niejednorodng grupg schorzen o odmiennej genezie, przebiegu oraz
rokowaniach. Cho¢ wspdlnie obejmujg znaczng ilos¢ osdb (w Polsce nawet 3 miliony obywateli),
na konkretne przypadki chordb rzadkich lub ultra rzadkich cierpi po kilka, kilkanascie osdb. Ich
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leczenie wymaga interdyscyplinarnego podejscia oraz dostepu do najnowszych technologii
medycznych, czesto niedostepnych dla pacjentow ze wzgleddéw finansowych.

Na przestrzeni lat choroby rzadkie nigdy nie znajdowaty sie na listach programéw
refundowanych ani priorytetowych — zaréwno w Polsce jak i innych krajach europejskich. To
podejscie stopniowo ulega zmianie i coraz silniej dostrzegana jest potrzeba intensywnego
wsparcia tej szczegdlnej grupy pacjentéw. W 2021 w Polsce zostat przyjety Plan dla Choréb
Rzadkich (przewidziany na lata 2021-2023), zawierajgcy konkretne dziatania majgce na celu
realnie poprawe sytuacje pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Dokument ten stanowi kompleksowy model opieki medycznej nad pacjentami dotknietymi
rzadko wystepujgcymi schorzeniami i przewiduje 37 zadan, ktérych realizacja ma zapewnic
m.in. lepszg diagnostyke laboratoryjng i genetyczng, poprawe opieki medycznej
w specjalistycznych osrodkach referencyjnych oraz wiekszy dostep do technologii i lekow
sierocych. Plan dla Chordb Rzadkich zaktada m.in. uruchomienie o$rodkdw eksperckich choréb
rzadkich, zwiekszenie dostepu do lekdw i srodkéw specjalnego przeznaczenia zywieniowego
w chorobach rzadkich i prowadzenie Polskiego Rejestru Chordb Rzadkich.

Dodatkowo Agencja Badari Medycznych ogtosita réwniez pierwszy w Europie Srodkowo -
Wschodniej program na dziatalno$¢ badawczo-rozwojowg, przeznaczony w szczegdélnosci
pacjentom dotknietym chorobg rzadka.

W przypadku nielicznych choréb rzadkich wdrozone programy badan przesiewowych pozwalajg
na ich szybkie wykrycie. Tak jest na przyktad z fenyloketonurig — prosty nieinwazyjny test jest
wykonywany u kazdego noworodka w Polsce. W wiekszosci choréb rzadkich nie ma jednak
mozliwosci zastosowania tego rodzaju testéw, pozostaje doswiadczenie i wiedza lekarzy. Nic
dziwnego, ze diagnostyka choréb rzadkich jest procesem trudnym, ztozonym i czasami trwa
wiele lat. Czesto jedyng droga ku leczeniu sg kosztowne badania genetyczne.

W znacznej czesci choréb rzadkich nie ma opcji wyleczenia, ale wdrozenie indywidualnie
dobranej rehabilitacji oraz wigczenie leczenia objawowego moze tagodzi¢ poszczegdlne objawy
choroby. Od momentu wystgpienia pierwszy objawdw u pacjenta z chorobg rzadkg w Polsce do
precyzyjnego rozpoznania mija wiele lat. Pacjenci sg bardzo czesto diagnozowani dopiero, gdy
ta choroba jest zaawansowana i niewiele mozna wtedy zrobié. Dtugotrwata diagnostyka czesto
wynika z niespecyficznych objawdw oraz ograniczonego dostepu do badan diagnostycznych.
Natomiast samo leczenie choréb rzadkich jest trudne ze wzgledu na niskg czestos$c
wystepowania, trudnosci w rozpoznaniu, a takze brak swiadomosci i niedostateczng wiedze na
temat choréb rzadkich zaréwno wsréd personelu medycznego, jak i w spoteczenstwie.

Diagnozowanie i leczenie choréb rzadkich jest o tyle trudne, Zze populacje pacjentéw
rozprzestrzenione sg na catym kontynencie (podobnie jak eksperci zajmujgcy sie takimi
schorzeniami), a wiele sposréd przypadtosci zaliczanych do szeroko pojetych ,,choréb rzadkich”
sprawia trudnosci w zakresie prawidtowego rozpoznania i klasyfikacji. Jedna choroba rzadka
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moze dotyka¢ zaledwie garstki pacjentow w catej UE, a inna nawet 245 000 osdb.
W konsekwencji wielu pacjentdw ma utrudniony dostep do wysokiej jakosci opieki medycznej
i leczenia.

Ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania kazdej z tych choréb jest niewielu specjalistéw, ktérzy
sie nimi zajmujg, wiedza medyczna na ich temat czesto jest niepetna, a badania naukowe
ograniczone. W rezultacie, postawienie prawidtowego rozpoznania choroby rzadkiej trwa
Srednio ponad cztery lata. Dlatego jest niezwykle istotne, aby osoby z takimi chorobami uwaznie
monitorowaty swéj stan zdrowia i, gdy tylko pojawig sie nowe objawy, kontaktowaty sie
z lekarzem, aby otrzymywa¢ jak najlepszg opieke.

Przy podejrzeniu choroby rzadkiej nalezy zwracaé uwage, czy obserwowane objawy,
dolegliwosci, odchylenia w badaniach laboratoryjnych wskazujg na celowos¢ konsultacji
lekarskiej, np.:

. pogorszenie samopoczucia, uczucie ociezatosci, meczliwo$é, state pogarszanie sie
tolerancji wysitku,

. powiekszenie watroby lub/i Sledziony w USG,

o skaza krwotoczna: krwawienia z dzigset, krwawienia z nosa, obfite miesigczki,
przedtuzajgce sie krwawienia po skaleczeniach,

. bdle kostno-miesniowe,

. sktonnos¢ do infekgji,

. izolowany niedobodr ptytek krwi w badaniu kontrolnym morfologii,

] niedokrwisto$¢, obnizenie ilosci krwinek biatych i ptytek krwi w badaniach krwi
obwodowe;.

Pacjenci z chorobami rzadkimi to osoby niezwykte. W swoim codziennym zyciu stawiajg czota
wielu wyzwaniom, czesto po cichu, bez rozgtosu. Osoby cierpigce na rzadkie schorzenia czesto
czujg sie samotne i odizolowane. Tymczasem w Unii Europejskiej mieszka okoto 30 milionow
0s6b z chorobami rzadkimi. To oznacza, ze w sumie wiele 0séb réwniez boryka sie z podobnymi
wyzwaniami w swoim codziennym zyciu.

Zycie z chorobg rzadka moze wptywa¢ na stan emocjonalny nie tylko chorego, ale catej jego
rodziny.

1. Problem dostepnosci dla pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Dostepnosci nie da sie ustanowi¢ jedynie poprzez prawo. Ona sama jest prawem kazdego
obywatela. Mozna natomiast utatwic¢ jej wprowadzenie poprzez ustanowienie odpowiednich
przepisdw, a nastepnie monitorowanie ich wdrazania oraz proponowanie dalszych usprawnien.

20 wrzesnia 2019 r. weszta w zycie ustawa o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi
potrzebami. Celem ustawy jest poprawa warunkdw zycia i funkcjonowania obywateli ze
szczegblnymi potrzebami, ktdrzy sg narazeni na marginalizacje lub dyskryminacje np. ze
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wzgledu na niepetnosprawnos¢ lub obnizony poziom sprawnosci z powodu wieku czy choroby.
Ustawa jest kluczowym elementem rzgdowego programu ,,Dostepnos¢ Plus”, ktéry rzad przyjat
17 lipca 2018 r. Rozwigzania przewidziane w ustawie realizujg zapisy Konwencji ONZ o prawach
0sOb niepetnosprawnych, zobowigzujgce do zapewnienia takim osobom na réwni z innymi
obywatelami dostepu do réznych obiektéw.

Zgodnie z zapisami ustawy, sektor publiczny jest zobowigzany do zapewnienia co najmniej
minimalnej dostepnosci, ktéra zagwarantuje dostepnos¢ podmiotu publicznego. Podmiot
publiczny zapewnia dostepnos$¢ przez stosowanie uniwersalnego projektowania nowych
rozwigzan lub racjonalnych usprawnief w usuwaniu istniejgcych barier. Minimalne wymagania
obejmujg zapewnienie w instytucjach publicznych:

. dostepnosci architektonicznej — zaréwno korytarze, jak i klatki schodowe powinny by¢
wolne od barier i zapewnia¢ mozliwos¢ poruszania sie po nich miedzy innymi oséb na wdzku,
0s0b korzystajgcych z kul, lasek i innych pomocy ortopedycznych, oséb starszych, a takze osdb
z wdzkami dzieciecymi, majacych rdézne problemy z poruszaniem sie (windy, schody, korytarze,
ciggi piesze w budynku),

. dostepnosci cyfrowej — zostata kompleksowo uregulowana w ustawie o dostepnosci
cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych

. dostepnosci informacyjno-komunikacyjnej — zapewnienie informacji na temat rozktadu
pomieszczen w budynku, co najmniej w sposdb wizualny (np. plan, schemat, oznaczenia
kierunkowe) i dotykowy (np. tyflomapa, makieta, fakturowe $ciezki prowadzace) lub gtosowy
(informacja w urzadzeniu typu infokiosk, infomat, nagranie audio na stronie internetowej),
ktéry umozliwi np. osobie niewidomej samodzielne zorientowanie sie w zakresie mozliwosci
dotarcia do danego pomieszczenia.

. Na podstawie ustawy utworzony zostat Fundusz Dostepnosci, ktorego celem jest
udzielanie wsparcia finansowego na dostosowanie budynkéw podmiotédw publicznych oraz
budynkéw mieszkalnictwa wielorodzinnego. Dzieki tym srodkom mozna budowaé windy i inne
usprawnienia w budynkach — co jest bardzo wyraznym oczekiwaniem spotecznym. Wsparcie ze
Srodkéw Funduszu, udzielane jest w formie pozyczki, ale z mozliwoscig czesciowego jej
umorzenia po spetnieniu okreslonych kryteriow (np. jesli z inwestycji korzysta¢ bedzie duza
liczba 0séb niepetnosprawnych czy senioréw). Dzieki tym srodkom mozliwy jest montaz windy
i innych urzadzen, umozliwiajgc swobodng komunikacje w obiektach wielorodzinnych.

. Ustawa przewiduje sankcje za brak realizacji zasady dostepnosci. Na podmioty
publiczne, ktére nie spetnig minimalnych wymagan w zakresie dostepnosci, przystugiwaé bedzie
skarga na brak dostepnosci. W celu jej ztozenia, osoba ze szczegdlnymi potrzebami musi
najpierw zawnioskowaé o zapewnienie jej dostepnosci, a dopiero brak lub niewtasciwa reakcja
ze strony podmiotu publicznego umozliwia ztozenie skargi do Prezesa Panstwowego Funduszu
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Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Pozytywne rozpatrzenie skargi moze skutkowac
nakazem zapewnienia dostepnosci, a niewywigzanie sie z tego — natozeniem kary pienieznej.

1R Problemy i rekomendacje dot. dostepnosci.

W wyniku analizy i dyskusji, prowadzonych w ramach Warsztatéw — dziatan projektowych
z organizacjami pacjenckimi, reprezentujgcymi choroby rzadkie, wyrdznione nastepujgce
obszary, w ktérych szczegdlnie wazne jest wprowadzenie zmian i usprawnien, aby zwiekszy¢
dostepnos¢ miejsc i ustug publicznych dla oséb z chorobami rzadkimi:

Ad. Ustawa o dostepnosci — propozycje:

*  Transport medyczny — umozliwienie bezptatnego przewiezienia pacjentéw pochodzacych
spoza danego wojewddztwa — do jego wojewddztwa/miejsca zamieszkania. W szczegdlnosci
pacjentéw cierpigcych na wiele rodzajow choréb rzadkich, ktére uniemozliwiajg samodzielne
poruszanie sie pacjentéw. Obecnie obowigzujgce przepisy stanowig, iz z transportu ,dalekiego”
w POZ mozna skorzystac jedynie w nastepujgcych sytuacjach:

- kiedy z przyczyn uzasadnionych medycznie pacjent musi korzystaé ze swiadczen konkretnej
poradni specjalistycznej oddalonej od miejsca zamieszkania o wiecej niz 120 km ,tam i z
powrotem”, a ogdlny stan jego zdrowia nie pozwala na samodzielne dotarcie do poradni.
Transport przystuguje wtedy z miejsca zamieszkania pacjenta do najblizszego
Swiadczeniodawcy, ktéry udzieli mu $wiadczen, i z powrotem;

- kiedy pacjent musi ze wzgledéw medycznych korzystac¢ z wysokospecjalistycznych swiadczen
ambulatoryjnych, ktére realizowane sg jedynie przez niektére poradnie, do ktérych odlegtosé
Z miejsca jego zamieszkania przekracza 120 km ,tam i z powrotem”, a ogdlny stan zdrowia nie
pozwala na samodzielny dojazd do poradni. Transport przystuguje wtedy od miejsca
zamieszkania do poradni i z powrotem.

Jednak, aby skorzystac z transportu sanitarnego ,,dalekiego” w POZ, pacjent powinien wystgpic¢
z wnioskiem do dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ. Wniosek taki nalezy ztozy¢ w oddziale
Funduszu, do ktdorego nalezy. Po rozpatrzeniu wniosku dyrektor oddziatu Funduszu wyda
pisemnie stosowng decyzje.

Z kolei, jezeli natomiast pacjent jest zdolny do samodzielnego poruszania sie bez statej pomocy
innej osoby, ale wymaga pomocy przy korzystaniu z transportu publicznego lub wymagasz
pojazdu dostosowanego do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia, przystuguje mu pfatny
transport. Jest on czesciowo ptatny w przypadku leczenia kilkunastu okreslonych schorzen. NFZ
pokrywa w takich przypadkach 40 proc. kosztow przejazdu. Poza tymi schorzeniami transport
taki jest petnoptatny.
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Tak sformutowane przepisy stanowig powazne utrudnienie systemowe, finansowe
i biurokratyczne, wykluczajgce wielu pacjentéw z dostepnosci do takiego transportu.

. Nalezy zbudowa¢ w ruchu miejskim znacznie wiecej tzw. przystankéw wiedenskich, aby
mozna byto wejsé bez stopni do tramwajow starszego typu, tj. tych nie niskopodtogowych.
Przystanek wiedenski to rodzaj przystanku tramwajowego, majgcego utatwi¢ osobom ze
specjalnymi potrzebami wejscie do tramwaju. Konstrukcja takiego przystanku polega na
podniesieniu nawierzchni jezdni, w rejonie przystanku tramwajowego, do poziomu chodnika.
Tory tramwajowe pozostajg nizej. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie tatwiejsze dojscie
i wsiadanie do tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczestwo. Przystanki wiedenskie
majg na celu poprawe komfortu zwigzanego z wsiadaniem do tramwaju, zwtaszcza osobom
starszym. Buduje sie je w miejscach, w ktdorych wystepuje duza réznica wysokosci pomiedzy
stopniem tramwaju, a jezdnig, z ktérej wsiadajg piesi. Ten problem jest najmocniej widoczny
w przypadku starszych modeli tramwajéw. Nalezy wysoko podnie$é noge, aby mdc wsigsc¢ do
tego srodka transportu, co stanowi trudnos¢ dla oséb starszych, a takze rodzicéw z dzieckiem
w wdzku, czy oséb niepetnosprawnych.

. Wiecej tramwajéw niskopodtogowych.

Podobng funkcje, utatwiajgca wsiadanie do tramwaju osobom ze specjalnymi potrzebami petnia
tramwaje niskopodtogowe. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie fatwiejsze wsiadanie do
tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczenstwo. Dotyczy to w szczegdlnosci osdb
starszych, a takze rodzicow z dzieckiem w wdzku, czy osdb niepetnosprawnych.

. Budowac znacznie wiecej wysokich kraweznikow — aby samochody nie parkowaty na
waskich chodnikach.

Zgodna z przepisami mozliwos¢ parkowania samochoddw na chodnikach odrdéznia Polske od
wielu innych panstw europejskich. Z punktu widzenia osob ze specjalnymi potrzebami sytuacje
pogarsza fakt, ze kierowcy nie stosujg sie do polskich przepiséw i nie zostawiajg pieszym
wystarczajacej ilosci miejsca na przejscie obok lub obejscie Zle zaparkowanego samochodu.
Stanowi do istotng trudnos¢ dla 0séb z niepetnosprawnosciami, ktérym trudno jest oming¢ taka
przeszkode, szczegdlnie wtedy, kiedy wymaga to wejscia na ruchliwg jezdnie.

. W urzedach i instytucjach publicznych nalezy montowaé szyny do obstugi foteli
wyposazonych w silnik.

Wiele instytucji publicznych, w tym urzeddéw, przychodni, szkét, np. To budynki stare lub
nienadajgce sie do takiego przerobienia, aby udostepni¢ wygodne podjazdy dla oséb
poruszajgcych sie na wodzkach lub zainstalowa¢ windy dla oséb nie dajacych rady wchodzié
o wtasnych sitach po schodach. W takim wypadku wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe nalezy
instalowac¢ wzdtuz schodéw napedzane elektrycznie, rozktadane fotele na szynach.

J Projektowanie tazienek w domach opieki i szpitalach — aby pacjenta bez czucia,
wymagajgcego petnej opieki, mozna byto wykagpac.
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Olbrzymim problemem w placéwkach opieki oraz w szpitalach, lub wszedzie tam, gdzie znajdujg
sie lezgcy, niesamodzielni pacjenci, jest wykonywanie podstawowych czynnosci higienicznych,
z ktérych nie wszystkie mozna dokfadnie wykona¢ wokét pacjenta lezgcego na tdézku. Zatem
tazienki powinny personelowi oraz opiekunom umozliwiaé, a wtasciwie utawiaé wykonywanie
tych uciazliwych czynnosci, niezbednych, aby zapewnié pacjentom niesamodzielnym
podstawowych warunkéw higieny osobiste;.

. Przewijanie w izbie przyje¢ — brak wyizolowanej lezanki mogacej nadawac sie do
przewiniecia dorostych oséb, wymagajgcych pieluch lub pamperséw.

Pacjenci z niektérymi chorobami rzadkimi oraz inni, wymagajacy statego noszenia pamperséw
powinni mie¢ mozliwosé ich wymiany takze w sytuacji innych zagrozen zdrowotnych, kiedy
przebywajg, niekiedy dtugie godziny na izbie przyje¢, w oczekiwaniu na przyjecie do szpitala.

J Dworce kolejowe — problem schoddw.

Na jednych sg tylko zwykte schody, na innych waskie schody ruchome a na inne mozna wjecha¢
réwniez windg. Jednak powszechnie wystepuje zjawisko, ze dostep do peronu z przejscia
podziemnego umozliwiajg jedynie schody. Dla wielu oséb ze specjalnymi potrzebami jest to
przeszkoda nie do przebycia. Dlatego wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe nalezy instalowac
wzdtuz schoddéw co najmniej napedzane elektrycznie, rozktadane fotele na szynach,
umozliwiajgce samoobstuge.

. Problem z dostepnoscig toalet dla oséb z niepetnosprawnosciami.

Toalety specjalnie dedykowane dla oséb z niepetnosprawnosciami bardzo czesto sg zamkniete
lub trzeba sie wylegitymowac, aby otworzyli dla oséb, po ktdrych nie wida¢ niepetnosprawnosci
(jest to szczegdlnie powszechnie wystepujgce zjawisko na stacjach benzynowych). A nie
wszystkie osoby majg legitymacje o niepetnosprawnosci, pomimo tego, ze witasnie z takich
toalet zmuszone sg korzystaé. Niektére osoby, pomimo posiadania takiego uprawnienia, akurat
nie posiadajg legitymacji przy sobie. Niekiedy réwniez, w urzedach brak takich dedykowanych
toalet.

] Whiosek o karte parkingowa osoby z niepetnosprawnoscig powinien by¢ potwierdzany
jedynie przez lekarza rodzinnego.

Karta parkingowa jest wydawana osobie niepetnosprawnej lub placdwce zajmujacej sie
osobami niepetnosprawnymi ze znacznie ograniczong mozliwosciag samodzielnego poruszania
sie. Dokument ten uprawnia do zajmowania specjalnie wyznaczonych miejsc do parkowania
(tzw. ”koperty”) oraz do niestosowania niektdrych znakéw drogowych dotyczacych zakazu
ruchu lub postoju.

Karta parkingowa jest dokumentem waznym na terenie catej Unii Europejskiej, ale
w poszczegdlnych krajach zastosowanie majg odrebne przepisy prawa drogowego, dlatego ulgi
i uprawnienia dla niepetnosprawnych kierowcdéw moga nieznacznie sie réznic.
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Oprocz mozliwosci parkowania na ,kopercie”, karta parkingowa uprawnia pod warunkiem
zachowania szczegolnej ostroznosci do niestosowania sie do dziewieciu znakéw zakazu.

Zgodnie z ustawg Prawo o ruchu drogowym karte parkingowa wydaje sie:

- osobie niepetnosprawnej zaliczonej do znacznego albo umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci majacej znacznie ograniczone mozliwosci samodzielnego poruszania sie;

- osobie niepetnosprawnej, ktéra nie ukonczyta 16 roku zycia majgcej znacznie ograniczone
mozliwosci samodzielnego poruszania sie;

- placéwce zajmujace;j sie opieka, rehabilitacjg lub edukacjg oséb niepetnosprawnych majgcych
znacznie ograniczone mozliwos$ci samodzielnego poruszania sie.

Imienng karte parkingowg mozna otrzymac tylko na podstawie orzeczenn wydawanych przez
Powiatowe lub Miejskie Zespoly do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. Orzeczenie
o niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci musi zawieraé wskazanie do wydania
karty parkingowej. Wypetniony wniosek wraz ze zdjeciem i dowodem optaty za wydanie karty
parkingowej nalezy ztozy¢ osobiscie w powiatowym zespole np. orzekania
o niepetnosprawnosci. Tam tez uzyskamy szczegdtowe informacje o trybie wydawania karty
parkingowej. Zwracamy uwage, aby nie podpisywac¢ wniosku w domu, podpis nalezy ztozy¢
w obecnosci urzednika przyjmujgcego wniosek.

Do 30 dni kalendarzowych od ztozenia wniosku otrzymamy pismo z informacja, czy karta
parkingowa zostanie wydana albo z prosbg o uzupetnienie brakow we wniosku.

Opisana, obowigzujgca procedura uzyskiwania przez osoby z niepetnosprawnosciami karty
parkingowe] postrzegana jest jako znacznie utrudniajgca dostep do tego przywileju, stad rézne
propozycje uproszczenia ww. procedury.

Ad. Proj. Ustawy o jakosSci w ochronie zdrowia — problemy dostepnosci wynikajgce z ustawy.

Jednym z projektow ustaw autorstwa Ministra Zdrowia, jaki wydaje sie niezwykle wazny
z punktu widzenia dostepnosci pacjentdw do Swiadczen medycznych odpowiedniej jakosci
w szpitalnictwie, jest proj. Ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczeristwie pacjenta,
z22.07.2021r.

Celem projektu ustawy jest wdrozenie rozwigzan prawno-organizacyjnych, ktére w sposdb
kompleksowy i skoordynowany beda realizowaty priorytety polityki zdrowotnej w obszarze
jakosci. Przedmiotem uregulowania bedzie wprowadzenie rozwigzan przede wszystkim
w zakresie:

1) autoryzacji podmiotdw wykonujgcych dziatalnos¢ leczniczg (szpitale);
2) monitorowania zdarzen niepozgdanych;

3) usprawnienia akredytacji w ochronie zdrowia;

4) usprawnienia wyptaty pacjentom rekompensat za zdarzenia medyczne;
5) tworzenia i prowadzenia rejestrow medycznych.
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Jak zapewnit Minister Zdrowia na spotkaniu z organizacjami pacjenckimi, Jakos¢ bedzie
doceniana finansowo. Te podmioty lecznicze, ktére beda Swiadczyty ustugi zgodnie
z oczekiwaniami formutowanymi przez pacjentéw, beda otrzymywaty gratyfikacje finansows,
czyli dodatkowe srodki. Premiowanie za jakos¢ ma promowac podmioty, ktdre spetniajg
oczekiwania pacjentéw, w tym dotyczgce bezpieczenstwa. Z zatozen wynika, ze szpitale beda
musiaty mie¢ wewnetrzny system zapewnienia jakosci i bezpieczenstwa. Dyrektorzy oddziatow
NFZ bedg go obligatoryjnie oceniali raz na pie¢ lat w ramach obowigzkowej autoryzaciji.
Sprawdzg tez spetnianie warunkdéw realizacji Swiadczen opieki zdrowotnej. Co wazne NFZ nie
przedtuzy uméw z podmiotami, ktére nie uzyskajg autoryzacji w ciggu 3 lat od wejscia w zycie
ustawy.

Szpitale bedg musiaty tez prowadzi¢ obowigzkowo rejestr zdarzen niepozgdanych.

Chcemy, by personel medyczny mégt zgtosi¢ zdarzenie niepozgdane anonimowo — mowit
Minister Zdrowia. Zgloszenie nie pociggnie wiec za sobg konsekwencji karnych,
administracyjnych czy dyscyplinarnych, ktérych obecnie bojg sie i pracownicy i szpitale. Wg
ekspertow, obecnie system zgtaszania zdarzen niepozadanych nie dziata, cho¢ z badan wynika,
ze w ponad 7 proc. hospitalizacji dochodzi do nich. Z danych niemieckich wynika zas, ze na
skutek zdarzen niepozgdanych umiera 10 tys. osob, a ponad 100 tys. ma ciezkie powiktania.
Polska takich danych nie ma, nie wiadomo wiec, gdzie cos zle dziata, co trzeba poprawié. Nie
wiadomo tez, gdzie takich zdarzen jest mato, a gdzie duzo. W efekcie podmioty nie sg doceniane
finansowo za jakos¢.

NFZ bedzie analizowat to, co jest wpisane w rejestrach i raportowat to, co sie dzieje
w podmiotach. To tez moze stanowic¢ podstawe do réznicowaniu ptatnosci. NFZ bedzie miat
szczegblng role w systemie, zgodnie z zasadg ptace i wymagam. Wymagania bedg
monitorowane pod kontem perspektywy pacjenta i wskaznikow, ktére, jak wskazat Minister
Zdrowia — razem z pacjentami zdefiniujemy. To zas oznacza, ze resort nie ma jeszcze gotowych
kryteriow. Mimo to prezes NFZ zapewnit, ze bedzie promowac te placéwki, ktore beda
proponowac pacjentom co$ wiecej i wyzszg jakos¢ ustug — np. osrodki o wysokiej jakosci nie
beda obowigzywaty limity Swiadczen. Jesli zas osrodek skupi sie tylko na operacji, a nie
kompleksowym leczeniu i nie osiggnie dobrych wynikdéw, bedzie miat nizsze finansowanie.
Bedzie tez widaé problemy, ktére wystepujg, co pozwoli poprawié jakosé¢, a na tym skorzystajg
wtasnie pacjenci wskazat przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.

Ocena jakosci bedzie dokonywana rowniez na podstawie ankiet/kwestionariuszy wypetnianych
przez pacjentow. M.in. na tej podstawie dokonywana bedzie autoryzacja placowek, od ktorej
zalezy ich finansowanie.

Art. 18. 1. stanowi, iz ,podmiot wykonujgcy dziatalnos¢ leczniczg w rodzaju swiadczenia
szpitalne jest obowigzany do prowadzenia wewnetrznego systemu zapewnienia jakosci
i bezpieczedstwa obejmujgcego opracowanie, wdrozenie, utrzymanie i usprawnianie tego
systemu na podstawie oceny jego skutecznosci oraz wynikow badan opinii i doswiadczen
pacjentow”.
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Potencjalny ksztatt ww. ankiet/kwestionariuszy byt przedmiotem dyskus;ji i analizy prowadzone;j
przez przedstawicieli organizacji pacjenckich zrzeszajgcych chorych na choroby rzadkie,
w ramach Warsztatéw Projektowych. Zgtoszone zostaty nastepujace, najistotniejsze uwagi
i rekomendacje:

W dyskusji pacjenckiej podczas Warsztatow zaistniat dylemat i podziat opinii — kiedy i w jakiej
sytuacji pacjenci opuszczajacy szpital powinni wypetniac ankiety? Wiekszos¢ opinii jest za tym,
aby ankiety wypetniane byty w szpitalu, w momencie wypisu pacjenta, ale nie anonimowo, tylko
informacja o tym kto wypetniat ankiete powinna by¢ dostepna jedynie dla uprawnionych oséb.
Przez uprawnione nalezy rozumie¢ osoby zajmujace sie w szpitalu analityka statystyczng, nie
majace bezposredniego kontaktu z pacjentami, aby ci nie czuli sie w jakikolwiek sposéb
zagrozeni. Powinny by¢ takze stworzone wifasciwe warunki do wypetnienia ankiety. Ankiety
powinny by¢ wypetniane z zachowaniem prywatnosci.

Postulowane punkty, sktadajgce sie na ocene zawartg w kwestionariuszu:

. Ocenie powinna podlegad jakos¢ dostepu fizycznego do szpitala. Ci pacjenci, ktorzy nie
sg przywozenia karetkami, lecz transportem prywatnym, na skutek ztej organizacji ruchu, czesto
nie mogqy przedostaé sie bezposrednio do izby przyje¢, ale muszg przebyé znaczny odcinek
piechot3 od miejsca zaparkowania pojazdu. Dotyczy to czasem takze o0séb
z niepeftnosprawnoscia ruchowg, uprawnionych formalnie do zaparkowania pojazdu
w miejscach uprzywilejowanych.

. Ocenie powinna podlega¢ dostepnosc niezbednych lekdw dostarczanych przez szpital.
Wprawdzie formalnie wszystkie leki niezbedne pacjentowi, tgcznie z tymi, ktére zazywat jeszcze
przed pobytem w szpitalu, powinny by¢ mu dostarczone przez szpitalng apteke, poniewaz
szpital ma obowigzek zapewnié bezptatnie pacjentowi leki oraz wyroby medyczne, zaréwno te,
ktére wigzg sie z pobytem w szpitalu, jak i te, ktore pacjent przyjmuje na co dzien w leczeniu
choréb przewlektych. Jednak informacje na ten temat, docierajgce do pacjentdw nie s3
jednoznaczne. Np. pacjenci wskazujg na nastepujgcy fragment instrukcji, jak pacjenci maja
przygotowac sie do pobytu w szpitalu —,,Przygotuj liste przyjmowanych lekéw, ktore aktualnie
zazywasz (takze homeopatycznych i suplementow diety). Wszystkie przyjmowane regularnie
leki trzeba wzig¢ z sobg do szpitala. Leki powinny byé zachowane w oryginalnych opakowaniach
z widoczng nazwg i dawka leku. Nie nalezy zabiera¢ lekdéw rozdzielonych w innych pojemnikach
uniemozliwiajgcych identyfikacje leku. Torbe z lekami nalezy przekaza¢ personelowi
medycznemu. Wszelkie potrzebne srodki farmakologiczne muszg by¢ kontrolowane przez
lekarza. Podczas pobytu w szpitalu zadnych tabletek nie wolno braé na wtasng reke. W praktyce
bywa, ze pacjent zmuszony jest korzystaé z wtasnych zasobéw, ktére ponadto, kiedy sie skoncza
nie sg uzupetniane przez szpital.
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* Ocena dotyczaca specjalnego traktowania przy przyjeciu do szpitala oséb po udarze. S3 to

osoby o ostabionym kontakcie. Najwazniejsze, aby nie pozostawaty same, bez nadzoru przez
dtuzszy okres czasu, niekiedy przez kilka godzin.

* Ocenie powinna podlegaé jedna z najwiekszych ucigzliwosci, z punktu widzenia pacjentéw —
tj. ich czas oczekiwania na rézne niezbedne czynnosci, jakim podlegajg w procesie przyjecia na
oddziat szpitalny. Ocenie powinna podlegac efektywnos¢ wykorzystania czasu pobytu pacjenta
w szpitalu, tj. np. powigzanie czasu pobytu z iloscig wykonywanych badan. Bardzo czesto zdarza
sie, ze z pacjentem po przyjeciu do szpitala, przez pierwszych kilka dni ,,niewiele sie dzieje”, tj.
czeka on dtugo na niezbedne badania oraz ich wyniki, diagnoze etc. Wiele z tych czynnosci
medycznych mogtoby by¢ przeprowadzone bez koniecznosci umieszczania pacjenta na tézku
szpitalnym albo powinny by¢ wykonane w znacznie krétszym czasie.

Dotyczy to w szczegdlnosci:

— czasu oczekiwania do rejestracji na izbie przyjec,

- czas oczekiwania na zbadanie przez lekarza na izbie przyjec,

- czas oczekiwania na tézko w pokoju/Sali,

- czas oczekiwania pomiedzy wejsciem na oddziat a potozeniem na tdzku (czesto wynikajacy
z koniecznosci przeprowadzenia powtdrnego badania)

- czas oczekiwania na badanie przez lekarza prowadzacego.

* Ocena dotyczgca wyzywienia szpitalnego. Jest to jeden z odwiecznych i nadal nie
rozwigzanych w wielu placéwkach problemdéw, na jakie wskazujg pacjenci. W wielu szpitalach
brak jest odpowiednich standardéw wyzywienia chorych ze specyficznymi jednostkami
chorobowymi, czyli oséb o specjalnej diecie. Standardy powinny by¢ dostosowane do rodzaju
jednostki chorobowe;j.

* Oddzielne powinna by¢ oceniana pomoc personelu szpitala przy spozywaniu positkdw przez
tych chorych, ktérzy nie sg w stanie sprawnie obstuzy¢ sie sami. Chodzi tu w szczegdlnosci
o positki ciepte, ktére w niektérych przypadkach powinny byé spozywane z asystg drugiej osoby
z personelu szpitala. Ale chodzi takze o inne positki, serwowane na zimno.

*  Oceniana powinna by¢ takze mozliwos¢ uzupetnienia standardowe] diety szpitalnej we
wtasnym zakresie przez pacjenta dzieki istnieniu szpitalnego sklepiku lub nawet bufetu. Nie
wszyscy pacjenci majg rodziny, ktore odwiedzajac ich mogg uzupetnié¢ zapasy zywnosci. Ale
nawet w przypadku pacjentéw, ktérych odwiedza rodzina lub znajomi, udostepnienie przez
szpital mozliwosci samodzielnego zaopatrzenia sie w potrzebne produkty zywnosciowe
i higieniczne stwarza znacznie lepsze ogdlne warunki terapii i powrotu do zdrowia.

*  Ocenie powinien podlegaé poziom zachowania intymnosci/prywatnosci pacjenta podczas
pobytu w szpitalu. Jak wskazujg prawnicy, prawo do intymnosci i godnosci to najbardziej
podstawowe prawo pacjenta i jego przestrzeganie stanowi fundament wspdtczesnej ochrony
zdrowia. Pojecia te sg trwale zakotwiczone w polskim systemie prawnym. Ich korzenie
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wyrastajg z praw cztowieka, sg wyrazone w Konstytucji RP, jest im poswiecony rozdziat 6.
Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Znajdziemy je rowniez w Kodeksie Etyki
Lekarskiej, ustawie o zawodzie lekarza i lekarza dentysty oraz licznych normach i standardach
miedzynarodowych.

Naruszenie ludzkiej godnosci w swoim najprostszym i najczestszym rodzaju objawia sie w
jezyku. Stowa, ktorymi postuguje sie personel, a takze relacje, jakie nawigzuje z pacjentami,
czesto sg przyczyng skarg ze strony pacjentow.

Jedng z takich powszechnych praktyk jest zwracanie sie do pacjentdw po imieniu. Chodzi
o sytuacje, gdy personel niejako z zatozenia daje sobie przyzwolenie na zwracanie sie do
pacjenta per ty, nieswiadomie podkreslajagc w ten sposéb nieréwnorzedna, protekcjonalng
relacje.

Z kolei zbyt gtosne omawianie stanu zdrowia pacjenta moze stanowi¢ nie tylko naruszenie
omawianych praw, ale réwniez byé podstawg do zarzutu niezachowania tajemnicy informacji
zwigzanych z pacjentem. Czesto ma to miejsce podczas obchoddéw ordynatora wraz ze
studentami.

Ponadto, w przypadku wielu czynnosci opiekuniczych i medycznych nalezy w znacznie wiekszej
skali stosowac izolacje, chociazby w postaci rozstawienia parawanu.

* Ocenie powinien podlegaé¢ stosunek personelu nielekarskiego — medycznego
i niemedycznego do pacjentéw. Podmiotowe traktowanie pacjenta przez poszczegdlne
kategorie obstugi, ich stosunek do pacjentéw jest bardzo waznym wyznacznikiem oceny jakosci
Swiadczenia szpitalnego.

* Ocenie powinien podlegac¢ dostep pacjentéw do podstawowej infrastruktury umozliwiajgcej
zachowanie higieny, takich jak toalety, tazienki i prysznice. Ich rozmieszczenie, liczba pacjentow
przypadajgca na jedng toalete/prysznic, stan techniczny i poziom czystosci — to wszystko sg
czynniki bardzo silnie wptywajgce nie tylko na sam stan higieny pacjentéw, ale takze na ich
odczucia psychiczne, wptywajgce z kolei na leczenie.

* Ocena dotyczaca tego, czy i w jakim stopniu pacjent w czasie badania lekarskiego oraz
w odniesieniu do wynikdw analiz otrzymat informacje zwrotng, wyjasniajaca jego aktualny stan
i status w procesie terapii. Pacjent ma prawo do uzyskania informacji o swoim stanie zdrowia,
w tym w szczegdlnosci o tym, na co choruje, jak moze by¢ leczony, jakie sg zagrozenia zwigzane
z wyborem danej metody leczniczej lub diagnostycznej, a takze o wynikach zastosowanego
leczenia. Jednak w praktyce wielu lekarzy i innych przedstawicieli zawodéw medycznych
prezentujg rézne postawy w kontakcie z pacjentem i nawet jesli udzielajg informacji, jest ona
zbyt ogdlnikowa i niepetna, co utrudnia pacjentowi podjecie $wiadomej decyzji dotyczgcej
przysztej terapii. W szczegdlnosci potrzebna jest wyczerpujgca informacja nt. ewentualnych
alternatywnych dostepnych terapii.
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* Ocenie powinien takze podlegac fatwos¢ dostepu opiekundw lub oséb bliskich do informacji
nt. stanu zdrowia oraz terapii pacjenta. Do uzyskania tych informacji pacjent moze upowaznic
dowolnie wybrang osobe. Upowaznienie nie wymaga szczegdlnej formy — mozna go udzieli¢ na
pisSmie, a takze ustnie w placéwce medycznej (pracownik tej placoéwki powinien to odnotowac
w dokumentacji medycznej). Jednak szczegdlne problemy majg osoby bliskie kontaktujgce sie z
placowka telefonicznie. Nalezy takze pamietaé, ze uzyskanie przedmiotowych informacji jest
mozliwe rowniez telefonicznie. W takim przypadku osoba dzwonigca powinna przekazac
lekarzowi wiadomosci niezbedne do tego, aby wykaza¢, ze jest osobg upowazniong (jesli jest
upowaznienie) lub osobg bliskg (jesli osoba nie ma upowaznienia). Placowka medyczna nie
powinna z géry odmawiac udzielenia informacji tg droga, tylko z tego powodu, ze nie ma
bezposredniej stycznosci z osobg dzwonigcg. Nalezy podjgé probe identyfikacji osoby
dzwonigce

* Ocenie powinny podlegaé utatwienia dla opiekundéw. Czesto zdarza sie, ze w przypadku
niektorych chordb przewlektych oraz pacjentéw z réznymi niepetnosprawnosciami a takze
pacjentéw-dzieci niezbedna jest stata obecnos¢ i ponad standardowa opieka ze strony bliskich
pacjenta. Aby byto to w ogdle mozliwe, szpital powinien, w miare mozliwosci, udostepnic
opiekunowi minimalng przestrzen, np. w postaci rozktadanego fotela oraz dostep do
infrastruktury zwigzanej z utrzymaniem higieny. Ponadto stosunek i nastawienie personelu
szpitalnego do obecnosci opiekuna powinno by¢ akceptujace, ze zrozumieniem, ze jest to osoba
niezbedna pacjentowi takze pod wzgledem psychicznym, oraz ze wykonuje szereg czynnosci
wokot pacjenta, ktére w przeciwnym wypadku musiatyby by¢ wykonane przez ten personel.

*  Ocenie powinno podlegaé terminowe przygotowanie wypisu ze szpitala. Czesto zdarza sie,
Ze pacjent opuszczajgcy szpital nie moze tego zrobic¢ wtedy,, kiedy zatatwit juz formalnosci i jest
gotowy do wyjscia, poniewaz musi czeka¢ na wypis ze szpitala, ktéry przygotowuje lekarz
prowadzacy. Wielu pacjentéw narzeka, ze taki lekarz, Sle organizujgc swoje codzienne
obowigzki nie jest gotowy z wypisem jeszcze przez pare nastepnych godzin, co jest bardzo
irytujace dla pacjentow i pozostawia niekorzystne ogdle wrazenie pobytu w szpitalu.

*  Ocena dotyczgca opieka nad osobami niedowidzgcymi w szpitalu — takie osoby nie moga
by¢ pozostawione same. Dotyczy to takze osdb z niepetnosprawnosciami oraz dzieci. Osoby
takie powinny mie¢ mozliwos¢ kontaktowania sie z personelem w dowolnym momencie, tak,
aby zaspokojenie ich uzasadnionych potrzeb jako pacjentéw byto bezproblemowe.

* Z tematéw nieco mniej istotnych, pacjenci chcieliby rowniez ocenia¢ w kwestionariuszu
ogolne wrazenie estetyczne dotyczace Sali szpitalnej w jakiej przebywajg i ogdlnego wygladu
szpitala, wplywajgce niejednokrotnie na nastréj pacjenta i jego gotowos$¢ do poddania sie
réznym rezymom procedur medycznych, w walce o wyzdrowienie. Istotny moze by¢ wystrdj
estetyczny Sali (np. kolor $cian, posciel, etc.).
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CZESC DRUGA:
NTM (Nietrzymanie moczu) JAKO CHOROBA SPOLECZNA — CYWILIZACYJNA.

. Wprowadzenie.

Choroby cywilizacyjne stajg sie coraz bardziej powszechne i dotykajg nie tylko ludzi starszych
czy dorostych, ale takze mtodziez, a nawet dzieci. Niektore sg tatwe do wyleczenia, ale niektore
wigzg sie z powiktaniami oraz dtugotrwatymi, kosztownymi i skomplikowanymi kuracjami,
a jeszcze inne sg nieuleczalne. Aby unikng¢ wszystkich, a moze przynajmniej niektérych z nich
nalezy prowadzi¢ zdrowy, aktywny tryb zycia przyczyniajac sie do wzrostu jakosci zycia.

Niestety, aby osoby dotkniete chorobami cywilizacyjnymi mogty to robié, potrzebne jest
rowniez stworzenie przyjaznych warunkdéw zewnetrznych, dostosowania najrozniejszych
aspektoéw otoczenia do potrzeb oséb ze specjalnymi potrzebami.

Nietrzymanie moczu (NTM) wg definicji Miedzynarodowego Towarzystwa np. Kontynencji (ang.
International Continence Society — ICS) to kazdy epizod niekontrolowanej utraty moczu
niezaleznie od tego, czy powoduje on problemy natury higienicznej lub spotecznej. Nie musi by¢
on udokumentowany zadnymi obiektywnymi testami. Uznana jest za chorobe spotfeczna.
Inkontynencja powinna réwniez by¢ przyjeta za chorobe cywilizacyjng (tj. taka, na ktéra cierpi
ponad 10% populacji), poniewaz wcigz rosnie odsetek osdb chorych, a ponadto czesto
wspotistnieje ona z innymi dolegliwosciami.

Nietrzymanie moczu dotyczy zaréwno kobiet, jak i mezczyzn, bez wzgledu na wiek. Jednak to
kobiety chorujg dwa razy czesciej ze wzgledu na swoje funkcje biologiczne oraz

budowe anatomiczng. Wraz z wiekiem wystepowanie NTM wzrasta. Jak wynika z analiz
medycznych, pierwszy szczyt zachorowalnosci przypada na okres okoto menopauzalny, po czym
zauwazalny jest staty wzrost wystepowania nietrzymania moczu po 65. Roku

zycia.

Do klinicznych postaci nietrzymania moczu zalicza sie: wysitkowe nietrzymanie moczu, naglace
nietrzymanie moczu, mieszane nietrzymanie moczu, moczenie, ciggte nietrzymanie moczu,
pozacewkowe nietrzymanie moczu oraz inne typy nietrzymania moczu. Nalezy réwniez
wspomniec o zespole pecherza nadreaktywnego (ang. Overactive bladder), ktéry co prawda nie
stanowi rodzaju nietrzymania moczu, a jedynie zawiera w sobie jeden z rodzajéw nietrzymania
moczu, jakim jest parcie naglace.

Wsrdd przyczyn i czynnikdw ryzyka wystepowania NTM najczesciej wymienia sie: wiek, przebyte
ginekologiczne zabiegi operacyjne, otytosé, porody przebyte drogami natury,

menopauze oraz inne schorzenia (zastoinowa niewydolnos¢ krgzeniowa, cukrzyca, udar mézgu,
przewlekta obturacyjna choroba ptuc).
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Problem nietrzymania moczu nie jest nowy, jednak mimo to w spoteczenstwie wcigz
funkcjonuje poglad o wstydliwym charakterze choroby. Czesto zdarza sie, ze osoby chore nie
zgtaszajg dolegliwosci lekarzowi przez wiele lat lub nie robig tego w ogéle. Tylko 20—25% kobiet
udaje sie po raz pierwszy do lekarza w celu leczenia choroby po ok. 5-9 latach od momentu
wystgpienia dolegliwosci.

Zaburzenia funkcji miesni dna miednicy i wynikajgce z tego objawy wysitkowego nietrzymania
moczu (WNM), nie zyskata do chwili obecnej oficjalnego statusu choroby cywilizacyjnej, mimo,
ze wedtug statystyk dotyczy okoto 10% populacji kobiet po trzydziestym roku zycia.

NTM czesto wystepuje jako objaw towarzyszgcy innym chorobom cywilizacyjnym, do ktérych
zaliczamy: cukrzyce, nadci$nienie tetnicze, patologiczng otytos¢, POChP (Przewlekta
Obturacyjna Choroba Ptuc) czy zespét jelita drazliwego.

Na podstawie przeprowadzonej analizy NTM jest chorobg powszechng, dotyczy wiecej niz 5%
populacji, wystepuje u kobiet w réznych okresach zycia oraz towarzyszy wielu chorobom
cywilizacyjnym.

Czestotliwos¢ wystepowania WNM wzrasta wraz z rozwojem innych chordb cywilizacyjnych
takich jak: cukrzyca, nadcisnienie, POChP, depresja czy zespdt jelita drazliwego. Wzrost
zachorowalnosci uzalezniony jest rowniez od ilosci porodéw, wagi urodzonych dzieci jak
rowniez od sposobu ukoriczenia cigzy. O czestosci wystepowania choroby decyduje rowniez
wydtuzenie zycia oraz spadek poziomu estrogendéw.

Wg innych badan, dokfadng czestos¢ wystepowania nietrzymania moczu trudno ustalié¢ ze
wzgledu na to, ze duza czes¢ chorych nie ujawnia swoich dolegliwosci, traktujac je jako
wstydliwe lub jako jeden z nieuniknionych objawow starosci. Rézne dane wskazujg, ze cierpi na
nie od 17% do 46%, a nawet 60% populacji. Wbrew powszechnie panujgcej opinii, choroba ta
nie dotyczy wytgcznie kobiet w starszym wieku, ale takze kobiet w 3 i 4 dekadzie zycia (odsetek
chorych w wieku 30-39 lat wynosi 12%). Obserwowane wspotczesnie zmiany demograficzne
w Polsce i Europie zachodniej wskazujagce na wyrazne zwiekszanie sie odsetka oséb w
podesztym wieku pozwalajg prognozowac wzrost liczby pacjentéw z nietrzymaniem moczu
(czestos¢ wystepowania nietrzymania moczu wzrasta z wiekiem). Obecnie ocenia sieg,
ze nietrzymanie moczu wystepuje u potowy kobiet po 60 roku zycia. Badania przeprowadzone
w USA cytowane przez Agencje Polityki Ochrony Zdrowia i Badan Naukowych (AHCPR)
wykazujg, ze jedna na cztery kobiety w wieku od 30 do 59 doswiadczyto nietrzymania moczu.

W Polsce brak jest kompleksowych danych epidemiologicznych o czestosci wystepowania NTM.
W oparciu o istniejgce informacje i wyniki badan prowadzonych w innych krajach mozna przez
analogie domniemywaé, ze choroba ta w naszym kraju moze dotyczy¢ okoto 6 min oséb.

Choroby cywilizacyjne to schorzenia szeroko rozpowszechnione w spoteczenstwie zwigzane
z ujemnymi skutkami zycia w warunkach wysoko rozwinietej cywilizacji (sytuacje stresowe,
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napiecie nerwowe, mafa ruchliwos¢ miesniowa, oddziatywanie skazen sSrodowiska hatasu,
nieracjonalne odzywianiu), chociaz w réwnym stopniu dotyczg spoteczenstw trzeciego swiata.
Pojecie chordb cywilizacyjnych nieroztgcznie wigzg sie z pojeciem chordb spotecznych, a to
dlatego, ze choroby cywilizacyjne przez swa powszechnosc stajg sie chorobami spotecznymi.

Przyczyng tych schorzen sg przede wszystkim: postep techniczny, rozwéj przemystu (a wiec
hatas, zanieczyszczenie srodowiska, a zwtaszcza skazenia gleb, wody, powietrza i zywnosci),
urbanizacji, motoryzacji (w tym zwiekszone ryzyko wypadkéw), oraz chemizacja srodowiska.

Te zdobycze pozwalajg cztowiekowi na maksymalne ograniczenie ruchu fizycznego, angazujac
tylko niektdre miesnie, ale rowniez eliminujg naturalne czynniki srodowiska, warunkujgce dobry
stan zdrowia cztowieka.

Do czynnikéw, usposabiajgcych do wystgpienia choroby cywilizacyjnej usposabiaja:
zanieczyszczenie Srodowiska, napiecie nerwowe, mafa aktywnos$¢ ruchowa, niewtasciwe
odzywianie (obiadokolacje), nieprawidtowa dieta (obfitujgca w ttuszcze zwierzece i cukry
proste), palenie papieroséw, naduzywanie alkoholu oraz wysoki poziom stresu. Nie bez
znaczenia sg rowniez: niestosowanie sie pacjentéw do zasad profilaktyki (niewykonywanie
badan, nieakceptowanie koniecznosci eliminacji czynnikéw ryzyka, ignorowanie wczesnych
objawdw choréb). Oprécz wspdlnych czynnikdéw wptywajacych na wystgpienie chordb
cywilizacyjnych to co jeszcze je taczy to wysokie koszty ich leczenia, renty inwalidzkie i sieroce,
usprawnianie oséb niepetnosprawnych, niezdolnych do pracy.

Z danych przedstawionych przez ICS wynika, ze w stosunku do chordéb zaliczanych do grupy
choréb cywilizacyjnych nietrzymanie moczu stanowi najwyzszy odsetek wszystkich schorzen —
30%. Depresja i nadcisnienie stanowig blisko okoto 20%, natomiast cukrzyca to niecate 10%.

Cywilizacja to nie tylko szybsze tempo zycia, stres, nieprawidtowe odzywianie, ale réwniez
wydtuzenie zycia. Ten czynnik z kolei jest $cisle zwigzany z wystepowaniem nietrzymania moczu,
szczegblnie wsrdd starszych kobiet. Jest wazne z tego wzgledu, ze od pewnego czasu obserwuje
sie proces starzenia spofeczenstwa. A wraz ze wzrostem liczby oséb w podesztym wieku wzrasta
réwniez skala problemu nietrzymania moczu.

Na catym Swiecie na skutek statego rozwoju cywilizacji oraz postepujgcego uprzemystowienia i
urbanizacji gwattownie wzrosfa liczba czynnikdw negatywnie

wptywajacych na nasze zdrowie oraz zycie. Cztowiek korzystajac z jej zdobyczy doprowadzit do
ograniczenia wielu aspektéw swojej aktywnosci zyciowej, w tym réwniez aktywnosci fizycznej.
W konsekwencji sam przyczynit sie do rozwoju wielu choréb. Nadmierne tempo zycia,
chroniczne zmeczenie oraz ciggty wzrost oczekiwan i wymagan innych w stosunku do nas oraz
nas samych w stosunku do siebie to przyczyny wielu schorzen o podtozu psychicznym (nerwice,
depresje, stres, manie) oraz nadcis$nienia tetniczego, choroby wienicowej czy otytosci. To
rowniez czestsze sieganie po uzywki typu kawa, alkohol lub nikotyna.

* % ox

Eld?g ug;sekie Rzeczpospolita Unia Europejska ST
Pe) - Polska Europejski Fundusz Spoteczny ot

Wiedza Edukacja Rozwdj

Projekt wspotfinansowany przez Unie Europejskq w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego



20

Powtarzajgce sie btedy dietetyczne bedace niejednokrotnie wynikiem nadmiaru obowigzkéw
i braku czasu na racjonalne positki, skutkujg zaburzeniami masy ciat oraz przewlektymi
zaparciami. Wydaje sie oczywiste, ze do grupy choréb zajmujgcych czotowe miejsce wsrod
schorzen spotecznych nalezy zaliczyé takze nietrzymanie moczu. Analizujgc aspekt ekonomiczny
— wydatki na leczenie NTM (zachowawcze, operacyjne), rehabilitacje, a w duzej mierze réwniez
materiaty wchtaniajgce sg bardzo duze i ciggle rosna.

1. Dostepnos¢ dla pacjentéw z NTM.

20 wrzesnia 2019 r. weszta w zycie ustawa o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi
potrzebami. Dostepnosci nie da sie ustanowic¢ jedynie poprzez prawo. Ona sama jest prawem
kazdego pacjenta. Mozna natomiast utorowac jej droge poprzez ustanowienie odpowiednich
przepisdw, a nastepnie monitorowanie ich wdrazania oraz proponowanie dalszych usprawnien.

Celem ustawy jest poprawa warunkow zycia i funkcjonowania obywateli ze szczegdlnymi
potrzebami, ktérzy s3 narazeni na marginalizacje lub dyskryminacje np. ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢ lub obnizony poziom sprawnosci z powodu wieku czy choroby. Ustawa jest
kluczowym elementem rzgdowego programu ,Dostepnos$é Plus”, ktory rzad przyjat 17 lipca
2018 r. Rozwigzania przewidziane w ustawie realizujg zapisy Konwencji ONZ o prawach osob
niepetnosprawnych, zobowigzujgce do zapewnienia takim osobom na réwni z innymi
obywatelami dostepu do réznych obiektéw.

Zgodnie z zapisami ustawy, sektor publiczny jest zobowigzany do zapewnienia co najmniej
minimalnej dostepnosci, ktéra zagwarantuje dostepnos¢ podmiotu publicznego. Podmiot
publiczny zapewnia dostepnos$¢ przez stosowanie uniwersalnego projektowania nowych
rozwigzan lub racjonalnych usprawnien w usuwaniu istniejgcych barier. Minimalne wymagania
obejmujg zapewnienie w instytucjach publicznych:

. dostepnosci architektonicznej — zaréwno korytarze, jak i klatki schodowe powinny by¢
wolne od barier i zapewniaé mozliwosé poruszania sie po nich miedzy innymi oséb na wdzku,
0s6b korzystajacych z kul, lasek i innych pomocy ortopedycznych, oséb starszych, a takze oséb
z wozkami dzieciecymi, majgcych rézne problemy z poruszaniem sie (windy, schody, korytarze,
ciggi piesze w budynku),

. dostepnosci cyfrowej — zostata kompleksowo uregulowana w ustawie o dostepnosci
cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych

. dostepnosci informacyjno-komunikacyjnej — zapewnienie informacji na temat rozktadu
pomieszczen w budynku, co najmniej w sposdb wizualny (np. plan, schemat, oznaczenia
kierunkowe) i dotykowy (np. tyflomapa, makieta, fakturowe $ciezki prowadzace) lub gtosowy
(informacja w urzadzeniu typu infokiosk, infomat, nagranie audio na stronie internetowej),
ktéry umozliwi np. osobie niewidomej samodzielne zorientowanie sie w zakresie mozliwosci
dotarcia do danego pomieszczenia.
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. Na podstawie ustawy utworzony zostat Fundusz Dostepnosci, ktérego celem jest
udzielanie wsparcia finansowego na dostosowanie budynkéw podmiotédw publicznych oraz
budynkdw mieszkalnictwa wielorodzinnego. Dzieki tym srodkom mozna budowac¢ windy i inne
usprawnienia w budynkach — co jest bardzo wyraznym oczekiwaniem spotecznym. Wsparcie ze
srodkéw Funduszu, udzielane jest w formie pozyczki, ale z mozliwoscig czesSciowego jej
umorzenia po spetnieniu okreslonych kryteriow (np. jesli z inwestycji korzysta¢ bedzie duza
liczba 0séb niepetnosprawnych czy senioréw). Dzieki tym srodkom mozliwy jest montaz windy
i innych urzadzen, umozliwiajgc swobodng komunikacje w obiektach wielorodzinnych.

. Ustawa przewiduje sankcje za brak realizacji zasady dostepnosci. Na podmioty
publiczne, ktére nie spetnig minimalnych wymagan w zakresie dostepnosci, przystugiwaé bedzie
skarga na brak dostepnosci. W celu jej ztozenia, osoba ze szczegdlnymi potrzebami musi
najpierw zawnioskowac o zapewnienie jej dostepnosci, a dopiero brak lub niewtasciwa reakcja
ze strony podmiotu publicznego umozliwia ztozenie skargi do Prezesa Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Pozytywne rozpatrzenie skargi moze skutkowac
nakazem zapewnienia dostepnosci, a niewywigzanie sie z tego — natozeniem kary pienieznej.

1. Problemy i rekomendacje dot. dostepnosci.

W wyniku analizy i dyskusji, prowadzonych w ramach Warsztatéw - dziatan projektowych
z organizacjami pacjenckimi, reprezentujgcymi NTM, wyrdznione nastepujgce obszary,
w ktérych szczegdlnie wazne jest wprowadzenie zmian i usprawnien, aby zwiekszy¢ dostepnosc
miejsc i ustug publicznych dla oséb z NTM:

Ad. Ustawa o dostepnosci — propozycje:

J Wiecej toalet publicznych w miescie oraz w parkach.

Osoby cierpigce na NTM zmuszone sg bardzo czesto korzystaé z toalety, niezaleznie od tego,
gdzie aktualnie sie znajdujg. Niezbednym warunkiem dla mozliwosci poruszania sie po miescie
0s6b dotknietych NTM jest dajgca sie kontrolowac przez pacjenta, stosunkowo niewielka
odlegtos¢ do najblizszej publicznej toalety. Bez spetnienia tego warunku, osoby z NTM nie moga
zaryzykowad zatatwiania spraw w urzedach i wszystkich innych podobnie, jak robig to inni
obywatele. Obecnie gestos¢ publicznych lub publicznie dostepnych toalet w miastach dalece
nie odpowiada tym potrzebom. Bez swiadomosci dostepu do toalety w stosunkowo niewielkiej
odlegtosci, tj. do ok. 15 min marszu, pacjenci z NTM zwykle nie ryzykujg wyjscia z domu i sg de
facto skazani na spoteczna izolacje, co jest niezgodne z przystugujgcymi im publicznymi
prawami, podobnie jak innym obywatelom. Ponadto, wiele z publicznie dostepnych toalet jest
udostepniana za wysokg, jednostkowg optatg (ptatne nawet po 5 zt).

Zatem w planach inwestycyjnych miast, dotyczgcych tzw. Matej architektury, sie¢ publicznych
toalet powinna by¢ wzmocniona na tyle, aby pacjenci z NTM oraz wszystkie inne osoby
z podobng przypadtosci, cho¢ nie majace tego statusu, mogty swobodnie poruszaé sie po
miescie i zatatwia¢ swoje sprawy, tak, jak moga to robic¢ inni obywatele.
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. Problem z dostepnoscig toalet dla osdb z niepetnosprawnosciami.

Toalety specjalnie dedykowane dla oséb z niepetnosprawnosciami bardzo czesto sg zamkniete
lub trzeba sie wylegitymowac, aby otworzyli osoby zarzadzajgce tak toaleta nie utrudniaty
korzystania z niej w szczegdlnosci przez osoby, po ktérych ,na pierwszy rzut oka” nie widac
niepetnosprawnosci (jest to szczegdlnie powszechnie wystepujgce zjawisko np. na stacjach
benzynowych). A nie wszystkie osoby majg przy sobie lub w ogdle legitymacje potwierdzajace
ich niepetnosprawnos$é, chociaz wiasnie z takich toalet zmuszone sg korzysta¢. Niektdre osoby,
pomimo posiadania takiego uprawnienia, akurat nie posiadajg legitymacji przy sobie. Ponadto,
niekiedy réwniez w urzedach brak takich dedykowanych toalet. Postulatem jest zatem, aby
zarzadzajgcy wszystkimi publicznie dostepnymi toaletami mieli, wynikajgcy z przepisow prawa,
obowigzek udostepnienia takiej specjalnej toalety wszystkim osobom, ktdre o to poprosza, bez
potrzeby legitymowania sie dokumentem o niepetnosprawnosci a ni bez potrzeby
»,opowiadania sie” dlaczego muszg wtasnie z takiej toalety skorzystaé.

. Przewijanie w izbie przyje¢ w szpitalach —zwykle brak jest wyizolowanej lezanki mogacej
nadawac sie do przewiniecia dorostych oséb, wymagajgcych pieluch lub pamperséw.

Pacjenci z NTM oraz inni, wymagajacy statego noszenia pampersdéw, powinni mie¢ mozliwos¢
ich wymiany takze w sytuacji pojawienia sie innych zagrozen zdrowotnych, kiedy przebywaja,
niekiedy dtugie godziny na izbie przyje¢, w oczekiwaniu na przyjecie do szpitala.

. Projektowanie fazienek w domach opieki i szpitalach — aby pacjenta bez czucia,
wymagajgcego petnej opieki, mozna byto wykgpad.

Olbrzymim problemem w placéwkach opieki oraz w szpitalach lub wszedzie tam, gdzie znajdujg
sie lezgcy, niesamodzielni pacjenci, w tym w szczegdlnosci osoby dotkniete chorob NTM, jest
wykonywanie podstawowych czynnosci higienicznych, z ktérych nie wszystkie mozna doktadnie
wykonaé wokét pacjenta lezgcego na tézku. Zatem dostep do odpowiednio zaprojektowanych
tazienek powinien personelowi oraz opiekunom umozliwia¢ lub utawia¢ wykonywanie tych
ucigzliwych czynnosci, niezbednych, aby zapewni¢ pacjentom niesamodzielnym podstawowe
warunki higieny osobistej. Konieczne jest zatem przeprojektowanie okreslonych pomieszczen
w domach opieki oraz w szczegdlnosci w szpitalach w taki sposéb, aby powstaty i byty fatwo
dostepne tazienki o wskazanych wyzej parametrach.

. Nalezy zbudowad w ruchu miejskim znacznie wiecej tzw. przystankdw wiedenskich, aby
mozna byto wejs¢ bez stopni do tramwajow starszego typu, tj. tych nie
niskopodtogowych.

Przystanek wiedenski to rodzaj przystanku tramwajowego, majacego utatwié osobom ze
specjalnymi potrzebami wejscie do tramwaju. Konstrukcja takiego przystanku polega na
podniesieniu nawierzchni jezdni, w rejonie przystanku tramwajowego, do poziomu chodnika.
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Tory tramwajowe pozostajg nizej. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie fatwiejsze dojscie
i wsiadanie do tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczenstwo. Przystanki wiedenskie
majg na celu poprawe komfortu zwigzanego z wsiadaniem do tramwaju, zwtaszcza osobom
starszym. Buduje sie je w miejscach, w ktdérych wystepuje duza réznica wysokosci pomiedzy
stopniem tramwaju, a jezdnig, z ktérej wsiadajg piesi. Ten problem jest najmocniej widoczny w
przypadku starszych modeli tramwajow. Nalezy wysoko podnies¢ noge, aby moc wsigsé do tego
$rodka transportu, co stanowi trudnos$¢ dla osdb starszych, a takze rodzicow z dzieckiem
w wdzku, czy 0séb niepetnosprawnych.

. Wiecej tramwajéw niskopodtogowych.

Podobng funkcje, utatwiajgcg wsiadanie do tramwaju osobom ze specjalnymi potrzebami petnia
tramwaje niskopodtogowe. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie tatwiejsze wsiadanie do
tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczenstwo. Dotyczy to w szczegdlnosci oséb
starszych, a takze rodzicow z dzieckiem w wdzku, czy oséb niepetnosprawnych.

. Budowac znacznie wiecej wysokich kraweznikéw — aby samochody nie parkowaty na
waskich chodnikach.

Zgodna z przepisami mozliwo$é parkowania samochoddw na chodnikach odrdéznia Polske od
wielu innych panstw europejskich. Z punktu widzenia oséb ze specjalnymi potrzebami sytuacje
pogarsza fakt, ze kierowcy nie stosujg sie do polskich przepiséw i nie zostawiajg pieszym
wystarczajacej ilosci miejsca na przejscie obok lub obejscie Zle zaparkowanego samochodu.
Stanowi do istotng trudnos¢ dla 0sdb z niepetnosprawnosciami, ktérym trudno jest oming¢ taka
przeszkode, szczegdlnie wtedy, kiedy wymaga to wejscia na ruchliwg jezdnie.

. W urzedach i instytucjach publicznych nalezy montowaé szyny do obstugi foteli
wyposazonych w silnik.

Wiele instytucji publicznych, w tym urzeddw, przychodni, szkdt, itp. to budynki stare lub
nienadajgce sie do takiego przerobienia, aby udostepni¢ wygodne podjazdy dla oséb
poruszajgcych sie na wdzkach lub zainstalowa¢ windy dla oséb nie dajgcych rady wchodzi¢ o
wiasnych sitach po schodach. W takim wypadku wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe nalezy
instalowac wzdtuz schodow napedzane elektrycznie, rozktadane fotele na szynach.

] Transport medyczny — umozliwienie bezptatnego przewiezienia pacjenta pochodzgcego
spoza wojewddztwa - do jego wojewddztwa/miejsca zamieszkania.

Obecnie obowigzujgce przepisy stanowig, iz z transportu ,,dalekiego” w POZ mozna skorzystac
m.in. w nastepujgcych sytuacjach:

- kiedy z przyczyn uzasadnionych medycznie pacjent musi korzysta¢ ze $wiadczen konkretnej
poradni specjalistycznej oddalonej od miejsca zamieszkania o wiecej niz 120 km ,tam i z
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powrotem”, a ogdlny stan jego zdrowia nie pozwala na samodzielne dotarcie do poradni.
Transport przystuguje wtedy z miejsca zamieszkania pacjenta do najblizszego
Swiadczeniodawcy, ktéry udzieli mu $wiadczen, i z powrotem;

- kiedy pacjent musi ze wzgledéw medycznych korzystac¢ z wysokospecjalistycznych swiadczen
ambulatoryjnych, ktére realizowane s jedynie przez niektére poradnie, do ktérych odlegtosé
z miejsca jego zamieszkania przekracza 120 km ,tam i z powrotem”, a ogdlny stan zdrowia nie
pozwala na samodzielny dojazd do poradni. Transport przystuguje wtedy od miejsca
zamieszkania do poradni i z powrotem.

Jednak, aby skorzystac z transportu sanitarnego ,,dalekiego” w POZ, pacjent powinien wystgpic¢
z wnioskiem do dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ. Wniosek taki nalezy ztozy¢ w oddziale
Funduszu, do ktdérego nalezy. Po rozpatrzeniu wniosku dyrektor oddziatu Funduszu wyda
pisemnie stosowng decyzje.

Z kolei, jezeli natomiast pacjent jest zdolny do samodzielnego poruszania sie bez statej pomocy
innej osoby, ale wymaga pomocy przy korzystaniu z transportu publicznego lub wymagasz
pojazdu dostosowanego do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscig, przystuguje mu ptatny
transport. Jest on czesciowo ptatny w przypadku leczenia kilkunastu okreslonych schorzen. NFZ
pokrywa w takich przypadkach 40 proc. kosztow przejazdu. Poza tymi schorzeniami transport
taki jest petnoptatny.

Tak sformutowane przepisy stanowig powazine utrudnienie systemowe, finansowe
i biurokratyczne, wykluczajgce wielu pacjentéw z dostepnosci do takiego transportu.

. Whiosek o karte parkingowa osoby z niepetnosprawnoscig powinien by¢ potwierdzany
jedynie przez lekarza rodzinnego.

Karta parkingowa jest wydawana osobie niepetnosprawnej lub placéwce zajmujacej sie
osobami niepetnosprawnymi ze znacznie ograniczong mozliwosciag samodzielnego poruszania
sie. Dokument ten uprawnia do zajmowania specjalnie wyznaczonych miejsc do parkowania
(tzw. "koperty”) oraz do niestosowania niektérych znakow drogowych dotyczgcych zakazu
ruchu lub postoju.

Karta parkingowa jest dokumentem waznym na terenie catej Unii Europejskiej, ale
w poszczegdlnych krajach zastosowanie majg odrebne przepisy prawa drogowego, dlatego ulgi
i uprawnienia dla niepetnosprawnych kierowcéw mogg nieznacznie sie rdznic.

Oprécz mozliwosci parkowania na ,kopercie”, karta parkingowa uprawnia pod warunkiem
zachowania szczegdlnej ostroznosci do niestosowania sie do dziewieciu znakéw zakazu.
Zgodnie z ustawg Prawo o ruchu drogowym karte parkingowa wydaje sie:

- osobie niepetnosprawnej zaliczonej do znacznego albo umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci majgcej znacznie ograniczone mozliwosci samodzielnego poruszania sieg;
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- osobie niepetnosprawnej, ktéra nie ukoniczyta 16 roku zycia majgcej znacznie ograniczone
mozliwosci samodzielnego poruszania sie;

- placéwce zajmujacej sie opieka, rehabilitacjg lub edukacjg oséb niepetnosprawnych majgcych
znacznie ograniczone mozliwosci samodzielnego poruszania sie.

Imienng karte parkingowa mozna otrzymac tylko na podstawie orzeczen wydawanych przez
Powiatowe lub Miejskie Zespoly do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. Orzeczenie
0 niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci musi zawieraé wskazanie do wydania
karty parkingowej. Wypetniony wniosek wraz ze zdjeciem i dowodem optaty za wydanie karty
parkingowej nalezy ztozy¢é osobiscie w powiatowym zespole ds. orzekania
o niepetnosprawnosci. Tam tez uzyskamy szczegétowe informacje o trybie wydawania karty
parkingowe]. Zwracamy uwage, aby nie podpisywac¢ wniosku w domu, podpis nalezy ztozyé
w obecnosci urzednika przyjmujgcego wniosek.

Do 30 dni kalendarzowych od ztozenia wniosku otrzymamy pismo z informacjg, czy karta
parkingowa zostanie wydana albo z prosbg o uzupetnienie brakow we wniosku.

Opisana, obowigzujgca procedura uzyskiwania przez osoby z niepetnosprawnosciami karty
parkingowej postrzegana jest jako znacznie utrudniajgca dostep do tego przywileju, stad rdézne
propozycje uproszczenia ww. procedury.

Problemy dostepnosci wynikajgce z ustawy o jakosci w ochronie zdrowia.

Ad. Proj. ustawy o jakosci w ochronie zdrowia — propozycje do Kwestionariusza oceny
wypetnianego przez pacjentow.

Jednym z projektédw ustaw autorstwa Ministra Zdrowia, jaki wydaje sie niezwykle wazny,
z punktu widzenia dostepnosci pacjentéw do Swiadczen medycznych odpowiedniej jakosci
w szpitalnictwie, jest proj. ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta,
z222.07.2021r.

Celem projektu ustawy jest wdrozenie rozwigzan prawno-organizacyjnych, ktére w sposob
kompleksowy i skoordynowany bedg realizowaty priorytety polityki zdrowotnej w obszarze
jakosci. Przedmiotem uregulowania bedzie wprowadzenie rozwigzan przede wszystkim
w zakresie:

1) autoryzacji podmiotow wykonujgcych dziatalnos¢ leczniczg (szpitale);
2) monitorowania zdarzen niepozgdanych;

3) usprawnienia akredytacji w ochronie zdrowia;

4) usprawnienia wyptaty pacjentom rekompensat za zdarzenia medyczne;
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5) tworzenia i prowadzenia rejestrow medycznych.

Jak zapewnit Minister Zdrowia na spotkaniu z organizacjami pacjenckimi, jako$¢ bedzie
doceniana finansowo. Te podmioty lecznicze, ktére bedg swiadczyly ustugi zgodnie
z oczekiwaniami formutowanymi przez pacjentow, beda otrzymywaty gratyfikacje finansows,
czyli dodatkowe srodki. Premiowanie za jako$¢ ma promowac¢ podmioty, ktére spetniajg
oczekiwania pacjentéw, w tym dotyczgce bezpieczenstwa. Z zatozen wynika, ze szpitale beda
musiaty mie¢ wewnetrzny system zapewnienia jakosci i bezpieczenstwa. Dyrektorzy oddziatéw
NFZ bedg go obligatoryjnie oceniali raz na pie¢ lat w ramach obowigzkowej autoryzaciji.
Sprawdzg tez spetnianie warunkdéw realizacji $wiadczen opieki zdrowotnej. Co wazne NFZ nie
przedtuzy umow z podmiotami, ktére nie uzyskajg autoryzacji w ciggu 3 lat od wejscia w zycie
ustawy.

Szpitale bedg musiaty tez prowadzi¢ obowigzkowo rejestr zdarzen niepozadanych.

Chcemy, by personel medyczny mdgt zgtosi¢ zdarzenie niepozgdane anonimowo - mowit
Minister Zdrowia. Zgloszenie nie pociggnie wiec za sobg konsekwencji karnych,
administracyjnych czy dyscyplinarnych, ktérych obecnie bojg sie i pracownicy i szpitale. Wg
ekspertow, obecnie system zgtaszania zdarzen niepozadanych nie dziata, cho¢ z badan wynika,
ze w ponad 7 proc. hospitalizacji dochodzi do nich. Z danych niemieckich wynika zas, ze na
skutek zdarzen niepozgdanych umiera 10 tys. oséb, a ponad 100 tys. ma ciezkie powiktania.
Polska takich danych nie ma, nie wiadomo wiec, gdzie cos Zle dziata, co trzeba poprawi¢. Nie
wiadomo tez, gdzie takich zdarzen jest mato, a gdzie duzo. W efekcie podmioty nie sg doceniane
finansowo za jakos¢.

NFZ bedzie analizowat to, co jest wpisane w rejestrach i raportowat to, co sie dzieje
w podmiotach. To tez moze stanowié¢ podstawe do réznicowaniu ptatnosci. NFZ bedzie miat
szczegblng role w systemie, zgodnie z zasadg ptace i wymagam. Wymagania bedg
monitorowane pod kontem perspektywy pacjenta i wskaznikéw, ktére, jak wskazat Minister
Zdrowia - razem z pacjentami zdefiniujemy. To za$ oznacza, ze resort nie ma jeszcze gotowych
kryteridw. Mimo to prezes NFZ zapewnit, ze bedzie promowac te placdwki, ktére beda
proponowac pacjentom co$ wiecej i wyzszg jako$¢ ustug - np. osrodki o wysokiej jakosci nie
bedg obowigzywaty limity Swiadczen. Jesli zas osrodek skupi sie tylko na operacji, a nie
kompleksowym leczeniu i nie osiggnie dobrych wynikéw, bedzie miat nizsze finansowanie.

Bedzie tez widac¢ problemy, ktére wystepuja, co pozwoli poprawic jakos¢, a na tym skorzystaja
wtasnie pacjenci wskazat przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.

Ocena jakosci bedzie dokonywana réwniez na podstawie ankiet wypetnianych przez pacjentéw.
M.in. na tej podstawie dokonywana bedzie autoryzacja placéwek, od ktérej zalezy ich
finansowanie.

Art. 18. 1. stanowi, iz ,podmiot wykonujacy dziatalno$¢ lecznicza w rodzaju Swiadczenia
szpitalne jest obowigzany do prowadzenia wewnetrznego systemu zapewnienia jakosci
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i bezpieczenstwa obejmujgcego opracowanie, wdrozenie, utrzymanie i usprawnianie tego
systemu na podstawie oceny jego skutecznosci oraz wynikdw badan opinii i doswiadczen
pacjentéw”.

Potencjalny ksztatt ww. ankiet/kwestionariuszy byt przedmiotem dyskusji i analizy prowadzone;j
przez przedstawicieli organizacji pacjenckich w ramach Warsztatéw Projektowych. Zgtoszone
zostaty nastepujace, najistotniejsze uwagi i rekomendacje:

W dyskusji pacjenckiej podczas Warsztatow zaistniat dylemat i podziat opinii — kiedy i w jakiej
sytuacji pacjenci opuszczajacy szpital powinni wypetnia¢ ankiety? Wiekszos¢ opinii jest za tym,
aby ankiety wypetniane byty w szpitalu, w momencie wypisu pacjenta, ale nie anonimowo, tylko
informacja o tym kto wypetniat ankiete powinna by¢ dostepna jedynie dla uprawnionych oséb.
Przez uprawnione nalezy rozumie¢ osoby zajmujgce sie w szpitalu analityka statystyczng, nie
majgce bezposredniego kontaktu z pacjentami, aby ci nie czuli sie w jakikolwiek sposdb
zagrozeni. Powinny byc¢ takze stworzone witasciwe warunki do wypetnienia ankiety. Ankiety
powinny by¢ wypetniane z zachowaniem prywatnosci.

Postulowane punkty, sktadajgce sie na ocene zawartg w kwestionariuszu:

* Ocenie powinien takze podlegac fatwos¢ dostepu opiekunéw lub osdéb bliskich do informac;ji
nt. stanu zdrowia oraz terapii pacjenta. Do uzyskania tych informacji pacjent moze upowaznic
dowolnie wybrang osobe. Upowaznienie nie wymaga szczegdlnej formy — mozna go udzieli¢ na
pismie, a takze ustnie w placéwce medycznej (pracownik tej placowki powinien to odnotowadé
w dokumentacji medycznej). Jednak szczegdlne problemy majg osoby bliskie kontaktujgce sie
z placéwka telefonicznie. Nalezy takze pamietaé, ze uzyskanie przedmiotowych informacji jest
mozliwe réwniez telefonicznie. W takim przypadku osoba dzwonigca powinna przekazaé
lekarzowi wiadomosci niezbedne do tego, aby wykaza¢, ze jest osobg upowazniong (jesli jest
upowaznienie) lub osobg bliskg (jesli osoba nie ma upowaznienia). Placbwka medyczna nie
powinna z géry odmawiac udzielenia informacji tg droga, tylko z tego powodu, ze nie ma
bezposredniej stycznosci z osobg dzwonigcg. Nalezy podjgé prébe identyfikacji osoby
dzwonigce

* Ocena dotyczaca tego, czy przy wypisie pacjenta ze szpitala zostata wskazana dalsza Sciezka
opieki nad pacjentem. Jet to jeden z najwiekszych probleméw, na jaki pacjenci wskazujg po
wypisie ze szpitala. Otrzymujg oni jedynie ogdlne wskazowki, ale w praktyce zostajg sami ze
swoja chorobg, wobec koniecznosci samodzielnego znalezienia specjalistycznej opieki lub
rehabilitacji, co dla wielu z nich konczy sie albo znaczgcym opdznieniem dalszej terapii albo
nawet rezygnacjg. Czesto tez sami dokonujg niewtasciwego wyboru lekarza i innego rodzaju
opieki.

* Ocena dotyczgca opieka nad osobami niedowidzgcymi w szpitalu — takie osoby nie moga by¢
pozostawione same. Dotyczy to takze osdb z niepetnosprawnosciami oraz dzieci. Osoby takie

Fundusze : . .
feli Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie - Po lskap P Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

Projekt wspotfinansowany przez Unie Europejskq w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego



28

powinny mie¢ mozliwo$¢ kontaktowania sie z personelem w dowolnym momencie, tak, aby
zaspokojenie ich uzasadnionych potrzeb jako pacjentéw byto bezproblemowe.

* Ocena dotyczgca specjalnego traktowania przy przyjeciu do szpitala oséb po udarze. Sg to
osoby o ostabionym kontakcie. Najwazniejsze, aby nie pozostawaty same, bez nadzoru przez
dtuzszy okres czasu, niekiedy przez kilka godzin.

*  Ocena dotyczaca tego, czy i w jakim stopniu pacjent w czasie badania lekarskiego oraz w
odniesieniu do wynikéw analiz otrzymat informacje zwrotng, wyjasniajaca jego aktualny stan
i status w procesie terapii. Pacjent ma prawo do uzyskania informacji o swoim stanie zdrowia,
w tym w szczegdlnosci o tym, na co choruje, jak moze by¢ leczony, jakie sg zagrozenia zwigzane
z wyborem danej metody leczniczej lub diagnostycznej, a takze o wynikach zastosowanego
leczenia. Jednak w praktyce wielu lekarzy i innych przedstawicieli zawoddéw medycznych
prezentuja rézne postawy w kontakcie z pacjentem i nawet jesli udzielajg informacji, jest ona
zbyt ogdlnikowa i niepetna, co utrudnia pacjentowi podjecie Swiadome] decyzji dotyczacej
przysztej terapii. W szczegdlnosci potrzebna jest wyczerpujgca informacja nt. ewentualnych
alternatywnych dostepnych terapii.

* Ocena dotyczgca wyzywienia szpitalnego. Jest to jeden z odwiecznych i nadal nie
rozwigzanych w wielu placéwkach problemdéw, na jakie wskazujg pacjenci. W wielu szpitalach
brak jest odpowiednich standardéw wyzywienia chorych ze specyficznymi jednostkami
chorobowymi, czyli osdb o specjalnej diecie. Standardy powinny by¢ dostosowane do rodzaju
jednostki chorobowe;j.

* Oddzielne powinna by¢ oceniana pomoc personelu szpitala przy spozywaniu positkéw przez
tych chorych, ktdérzy nie sg w stanie sprawnie obstuzy¢ sie sami. Chodzi tu w szczegdlnosci
o positki ciepte, ktore w niektérych przypadkach powinny byé spozywane z asystg drugiej osoby
z personelu szpitala. Ale chodzi takze o inne positki, serwowane na zimno.

*  Oceniana powinna by¢ takze mozliwosé uzupetnienia standardowej diety szpitalnej we
wtasnym zakresie przez pacjenta dzieki istnieniu szpitalnego sklepiku lub nawet bufetu. Nie
wszyscy pacjenci majg rodziny, ktdre odwiedzajgc ich mogg uzupetni¢ zapasy zywnosci. Ale
nawet w przypadku pacjentéw, ktérych odwiedza rodzina lub znajomi, udostepnienie przez
szpital mozliwosci samodzielnego zaopatrzenia sie w potrzebne produkty zywnosciowe
i higieniczne stwarza znacznie lepsze ogdélne warunki terapii i powrotu do zdrowia.

*  QOcenie powinna podlegac jakos¢ dostepu fizycznego do szpitala. Ci pacjenci, ktdrzy nie s3g
przywozenia karetkami, lecz transportem prywatnym, na skutek ztej organizacji ruchu, czesto
nie moggy przedostaé sie bezposrednio do izby przyjeé, ale muszg przeby¢ znaczny odcinek
piechot3 od miejsca zaparkowania pojazdu. Dotyczy to czasem takie o0séb
z niepetnosprawnoscig ruchowg, uprawnionych formalnie do zaparkowania pojazdu w
miejscach uprzywilejowanych.
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* QOcenie powinna podlegac jedna z najwiekszych ucigzliwosci, z punktu widzenia pacjentéw

- tj. ich czas oczekiwania na rézne niezbedne czynnosci, jakim podlegajg w procesie przyjecia na
oddziat szpitalny. Dotyczy to w szczegdlnosci:

— czasu oczekiwania do rejestracji na izbie przyjec,

- czas oczekiwania na zbadanie przez lekarza na izbie przyjec,

- czas oczekiwania na tézko w pokoju/sali,

- czas oczekiwania pomiedzy wejsciem na oddziat a potozeniem na tdzku (czesto wynikajacy
z koniecznosci przeprowadzenia powtdrnego badania)

- czas oczekiwania na badanie przez lekarza prowadzacego.

*  Ocenie powinna podlega¢ dostepnos¢ niezbednych lekéw dostarczanych przez szpital.
Wprawdzie formalnie wszystkie leki niezbedne pacjentowi, facznie z tymi, ktére zazywat jeszcze
przed pobytem w szpitalu, powinny by¢ mu dostarczone przez szpitalng apteke, poniewaz
szpital ma obowigzek zapewnié bezptatnie pacjentowi leki oraz wyroby medyczne, zaréwno te,
ktére wigzg sie z pobytem w szpitalu, jak i te, ktore pacjent przyjmuje na co dzien w leczeniu
choréb przewlektych. Jednak informacje na ten temat, docierajgce do pacjentow nie sg
jednoznaczne. Np. pacjenci wskazujg na nastepujacy fragment instrukcji, jak pacjenci majg
przygotowac sie do pobytu w szpitalu — ,,Przygotuj liste przyjmowanych lekéw, ktére aktualnie
zazywasz (takze homeopatycznych i suplementéw diety).

Wszystkie przyjmowane regularnie leki trzeba wzigé z sobg do szpitala. Leki powinny by¢
zachowane w oryginalnych opakowaniach z widoczng nazwg i dawka leku. Nie nalezy zabieraé
lekéw rozdzielonych w innych pojemnikach uniemozliwiajacych identyfikacje leku. Torbe
z lekami nalezy przekaza¢ personelowi medycznemu. Wszelkie potrzebne srodki
farmakologiczne muszg by¢ kontrolowane przez lekarza. Podczas pobytu w szpitalu zadnych
tabletek nie wolno bra¢ na witasng reke.” (www.certus.med.pl)

W praktyce bywa, ze pacjent zmuszony jest korzystac z wtasnych zasobdéw, ktére ponadto, kiedy
sie skonczg nie sg uzupetniane przez szpital.

* Ocenie powinna podlega¢ efektywnos¢ wykorzystania czasu pobytu pacjenta w szpitalu, tj.
np. powigzanie czasu pobytu z iloscig wykonywanych badan. Bardzo czesto zdarza sie, ze
z pacjentem po przyjeciu do szpitala, przez pierwszych kilka dni ,,niewiele sie dzieje”, tj. czeka
on dtugo na niezbedne badania oraz ich wyniki, diagnoze etc. Wiele z tych czynnosci
medycznych mogtoby by¢ przeprowadzone bez koniecznosci umieszczania pacjenta na fézku
szpitalnym albo powinny by¢ wykonane w znacznie krétszym czasie.

*  QOcenie powinno podlega¢ terminowe przygotowanie wypisu ze szpitala. Czesto zdarza sie,
Ze pacjent opuszczajacy szpital nie moze tego zrobi¢ wtedy, kiedy zatatwit juz formalnosci i jest
gotowy do wyjscia, poniewaz musi czekaé¢ na wypis ze szpitala, ktéry przygotowuje lekarz
prowadzacy. Wielu pacjentéw narzeka, ze taki lekarz, $le organizujgc swoje codzienne
obowigzki nie jest gotowy z wypisem jeszcze przez pare nastepnych godzin, co jest bardzo
irytujgce dla pacjentow i pozostawia niekorzystne ogéle wrazenie pobytu w szpitalu.
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* Pacjenci chcieliby rowniez ocenia¢ w kwestionariuszu ogdlne wrazenie estetyczne,
wptywajgce niejednokrotnie na nastrdj pacjenta i jego gotowos$é do poddania sie réznym
rezymom procedur medycznych, w walce o wyzdrowienie. Istotny moze by¢ wystrdj estetyczny
sali (np. kolor $cian, posciel, etc.).

*  Ocenie powinien podlega¢ poziom zachowania intymnosci/prywatnosci pacjenta podczas
pobytu w szpitalu. Jak wskazujg prawnicy, prawo do intymnosci i godnosci to najbardziej
podstawowe prawo pacjenta i jego przestrzeganie stanowi fundament wspétczesnej ochrony
zdrowia. Pojecia te sg trwale zakotwiczone w polskim systemie prawnym. Ich korzenie
wyrastajg z praw cztowieka, sg wyrazone w Konstytucji RP, jest im poswiecony rozdziat 6.
ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Znajdziemy je réwniez w Kodeksie Etyki
Lekarskiej, ustawie o zawodzie lekarza i lekarza dentysty oraz licznych normach i standardach
miedzynarodowych.

Naruszenie ludzkiej godnosci w swoim najprostszym i najczestszym rodzaju objawia sie
w jezyku. Stowa, ktédrymi postuguje sie personel, a takze relacje, jakie nawigzuje z pacjentami,
czesto s przyczyng skarg ze strony pacjentow.

Jedng z takich powszechnych praktyk jest zwracanie sie do pacjentow po imieniu. Chodzi
o sytuacje, gdy personel niejako z zatozenia daje sobie przyzwolenie na zwracanie sie do
pacjenta per ty, nieswiadomie podkres$lajagc w ten sposéb nieréwnorzedng, protekcjonalna
relacje.

Z kolei zbyt gtosne omawianie stanu zdrowia pacjenta moze stanowi¢ nie tylko naruszenie
omawianych praw, ale réwniez by¢ podstawg do zarzutu niezachowania tajemnicy informacji
zwigzanych z pacjentem. Czesto ma to miejsce podczas obchoddéw ordynatora wraz ze
studentami.

Ponadto, w przypadku wielu czynnosci opiekuriczych i medycznych nalezy w znacznie
wiekszej skali stosowaé izolacje, chociazby w postaci rozstawienia parawanu.

* Ocenie powinien podlega¢ dostep pacjentéw do podstawowej infrastruktury umozliwiajgcej
zachowanie higieny, takich jak toalety, tazienki i prysznice. Ich rozmieszczenie, liczba pacjentow
przypadajgca na jedng toalete/prysznic, stan techniczny i poziom czystosci — to wszystko s3
czynniki bardzo silnie wptywajgce nie tylko na sam stan higieny pacjentéw, ale takze na ich
odczucia psychiczne, wptywajgce z kolei na leczenie.

* Ocenie powinien podlegaé¢ stosunek personelu nielekarskiego — medycznego
i niemedycznego do pacjentéw. Podmiotowe traktowanie pacjenta przez poszczegdlne
kategorie obstugi, ich stosunek do pacjentéw jest bardzo waznym wyznacznikiem oceny jakosci
Swiadczenia szpitalnego.

*  Ocenie powinny podlegac¢ utatwienia dla opiekunéw. Czesto zdarza sie, ze w przypadku
niektorych chordb przewlektych oraz pacjentdw z réznymi niepetnosprawnosciami a takze
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pacjentdéw-dzieci niezbedna jest stata obecnos$¢ i ponad standardowa opieka ze strony bliskich
pacjenta. Aby byto to w ogdle mozliwe, szpital powinien, w miare mozliwosci, udostepnic
opiekunowi minimalng przestrzen, np. w postaci rozktadanego fotela oraz dostep do
infrastruktury zwigzanej z utrzymaniem higieny. Ponadto stosunek i nastawienie personelu
szpitalnego do obecnosci opiekuna powinno by¢ akceptujace, ze zrozumieniem, ze jest to osoba
niezbedna pacjentowi takze pod wzgledem psychicznym, oraz ze wykonuje szereg czynnosci
wokét pacjenta, ktére w przeciwnym wypadku musiatyby by¢ wykonane przez ten personel.

CZESC TRZECIA: STOMIA
L. Wprowadzenie

Zycie z chorobg przewlekts jest bardzo trudne i wielu pacjentéw nie potrafi sie z tym pogodzic.
Czeste zaostrzenia choroby, jej przebieg, liczne zabiegi chirurgiczne, stomia czy zmiany
w wygladzie fizycznym sprawiajg, ze potrafi ona znacznie pogorszy¢ jakosé zycia pacjentéw.
Ponadto ma wptyw na wiele ptaszczyzn funkcjonowania cztowieka: negatywnie odbija sie na
sferze zawodowej, finansowej, ogranicza aktywno$¢ spoteczna, fizyczng, zaburza obraz
wtasnego ciata, wptywa na jakos$¢ zycia seksualnego, co moze doprowadzi¢ chorego nawet do
depres;ji.

Stomia jest chirurgicznie wytworzonym potgczeniem czesci jelita z powierzchnig ciafa.
Konieczno$¢ przeprowadzenia operacji jej wytonienia moze by¢ spowodowana wieloma
czynnikami, ktére szczegétowo powinien wyjasni¢ lekarz prowadzacy.

Stomia najczesciej jest konsekwencjg wystepowania nowotworu jelita grubego, choréb
zapalnych, polipowatosci jelita grubego czy choroby Lesniowskiego-Crohna. W przypadku
nieprawidtowej pracy narzadu chirurg wycina chory fragment i tworzy nowg droge
wyprozniania znajdujgca sie na Scianie brzucha. Od tego momentu wyproznianie oraz wydalanie
gazow odbywa sie przez wytoniong stomie. Ze wzgledu na pominiecie zwieracza zamykajgcego
ujscie jelita, nie ma mozliwosci kontroli wyprdznien i wydalania gazéw dlatego pacjent korzystac
musi ze specjalnego worka stomijnego. oktadka przewodnika dla stomikow.

Wystepujg trzy typy stomii w zaleznosci od zmian chorobowych, ktére spowodowaty jej
wyfonienie:

ILEOSTOMIA. lleostomie tworzy sie, gdy konieczne jest usuniecie catego jelita grubego. Wytania
sie jg, wykorzystujgc do tego czes¢ jelita cienkiego, po prawej stronie brzucha.

KOLOSTOMIA Kolostomia tworzona jest wtedy, gdy konieczne jest usuniecie czesci jelita
grubego i/lub odbytnicy. W trakcie operacji jelito grube zostaje wytonione na powierzchnie
brzucha, by utworzy¢ z niego stomie. Koricowa kolostomia moze by¢ czasowa, gdy na przykfad
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przywrocenie ciggtosci jelita grubego w trakcie jednego zabiegu chirurgicznego, jest
niebezpieczne dla pacjenta.

UROSTOMIA Operacja wytonienia urostomii prowadzi do utworzenia nowej drogi oddawania
moczu z pominieciem pecherza moczowego. Konieczno$¢ przeprowadzenia zabiegu
w wiekszosci przypadkow wynika z usuniecia pecherza moczowego w wyniku choroby lub jego
uszkodzenia. W czasie operacji, chirurg wszczepia moczowody do wyizolowanego odcinka jelita.
Jego jeden koniec zostaje zaszyty, a drugi wprowadzony na powierzchnie brzucha, gdzie zostaje
utworzona stomia. Zwykle znajduje sie po prawej stronie ciata.

Stomie wytwarza sie w celu wprowadzania substancji odzywczych do s$wiatta przewodu
pokarmowego (gastrostomia czyli odzywcza przetoka Zzotadkowa) lub w celu wytworzenia
zastepczej drogi odprowadzenia katu (stomia w obrebie jelita grubego [kolostomia] i cienkiego
[ileostomia; jejunostomia]). Osobng grupe stanowig wytwarzane chirurgicznie zespolenia
omijajgce (np. gastroenterostomia), ktére co prawda tez mozna zakwalifikowac jako stomie, ale
ktore nie polegajg na zespoleniu $wiatta przewodu pokarmowego ze skdrg, a z inng czescia
jelita). Z kolei w obrebie drég moczowych réwniez moziemy mie¢ do czynienia
z odprowadzeniem moczu bezposrednio przez skdre, czy to poprzez wszycie do skory
moczowodu (urostomia), zbiornika zbierajgcego mocz lub bezposrednio pecherza
(cystostomia).

Mozna zatem powiedzie¢, ze istnieje kilka podziatow stomii:

. stomia odzywcza i odprowadzajgca (katowa lub moczowa)
. stomia czasowa i definitywna
. stomia katowa (jelitowa) i moczowa.

Odprowadzenie na zewnatrz organizmu katu lub moczu wigze sie z wyptywem poza organizm
danej wydzieliny. Poniewaz wyptyw odbywa sie niezaleznie od woli pacjenta (ktéry nie moze
samodzielnie ,,zamkngé¢” przetoki, aby nastapita przerwa w wyptywaniu wydalin), konieczne jest
zabezpieczenie otworu przetoki. Do zabezpieczenia wykorzystuje sie specjalne plastikowe
worki, w ktérych gromadzi sie kat (worki kolostomijne lub ileostomijne) lub mocz (worki
urostomijne).

Obstuge workéw polegajgcg na ich zmianie i odpowiednim przyklejaniu do skory wokét stomii
pacjent wykonuje samodzielnie. Czestotliwos¢ zmian workdw jest zalezna od rodzaju stomii,
wysokosci jej zatozenia w przebiegu jelita (im blizej odbytu, tym zmiana workdéw nastepuje
rzadziej) oraz diety. Czestotliwos¢ zmiany workdw urostomijnych nie jest uzalezniona od diety
i wysokosci jej zatozenia, a jedynie od pracy nerek i tego, czy urostomia polega na
wyprowadzeniu na skére bezposrednio moczowoddw, czy tez moczowody uchodzg do
zbiornika jelitowego, ktéry z kolei oprdznia sie do worka urostomijnego.

Stomie zaktada sie w czasie operacji wykonywanych z réznych wskazan. Czesto koniecznosé
zatozenia stomii wigze sie z operacjg wykonywang z powodu nowotworu jelita grubego lub
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uktadu moczowego, w ktérych guz nowotworowy zagraza zamknieciem Swiatta przewodu
pokarmowego lub drég moczowych. Gdy konieczne jest wyciecie catego narzadu, takiego jak
odbytnica z odbytem lub pecherz moczowy, rdwniez konieczne bedzie zatozenie stomii.

Stomie czasowe zaktada sie takze podczas niektorych operacji na jelitach, podczas ktérych
wykonuje sie zespolenie dwdch réznych fragmentéw jelita. W takiej sytuacji chirurg moze
zdecydowaé o czasowym zatozeniu stomii powyzej zespolenia, aby byty lepsze warunki do
petnego zagojenia. Wskazaniem do zatozenia stomii sg tez rozlegte urazy jamy brzusznej
z przerwaniem ciggtosci przewodu pokarmowego lub drég moczowych. Czesto stomia jest
zaktadana w zwigzku z zaawansowanymi chorobami zapalnymi jelita, takimi jak choroba
Lesniowskiego i Crohna. Kolejnym wskazaniem do wykonania stomii sg trudne w leczeniu
przetoki odbytniczo-pochwowe i odbytniczo-pecherzowe. Ponadto kazda operacja brzuszna
(zwtaszcza w obrebie jelit) obarczona jest pewnym ryzykiem wykonania stomii. W zaleznosci od
rodzaju zabiegu oraz wielkosci tego ryzyka, chirurg informuje pacjenta przed operacja, jaki
scenariusz operacji jest najbardziej prawdopodobny i czy nalezy sie obawiac¢ koniecznosci
zatozenia stomii.

Niekiedy stomia jest zaktadana na pewien czas, a nastepnie jest likwidowana podczas kolejnego
zabiegu operacyjnego, przez co przywraca sie naturalny odptyw katu lub moczu. Niemniej,
w niektérych wypadkach, juz w momencie zaktadania stomii podczas pierwszej operacji
wiadomo, ze stomia zostanie na zawsze, to oznacza, ze jest juz nieodwracalna. Dzieje sie tak
najczesciej podczas operacji, w czasie ktérych chirurg usuwa catkowicie koricowy odcinek drogi
pokarmowej lub moczowej, czyli odbytnice z odbytem lub pecherz moczowy.

Niekiedy stomia zaktadana w zatozeniu jako czasowa, moze sie okaza¢ definitywna. Dzieje sie
tak np., gdy stan ogdlny chorego nie pozwala na przeprowadzenie zabiegu odtworzenia ciggtosci
przewodu pokarmowego lub moczowego lub gdy nie udaje sie zlikwidowaé¢ powodu, dla
ktorego czasowa stomia zostata zatozona (np. przy stomii odbarczajgcej w przetokach
odbytniczo-pochwowych). Generalnie operacja zamkniecia stomii jest skomplikowanym
zabiegiem, niekiedy wykonywanym w trudnym polu operacyjnym i obarczonym wieloma
powiktaniami. W niektérych sytuacjach ryzyko zwigzane z operacjg odtworzenia ciggtosci
przewodu pokarmowego moze by¢ tak duze, ze chirurg wrecz moze odradza¢ pacjentowi
poddanie sie takiej operacji.

Opieka nad pacjentami ze stomig zajmuja sie poradnie stomijne (lub proktologiczno-stomijne),
w ktérych zazwyczaj dyzurujg lekarze chirurdzy oraz pielegniarki stomijne.

Powstajg rowniez organizacje majgce na celu pomoc pacjentom w przystosowaniu sie do zycia
ze stomig i readaptacji spotecznej. Ich gtéwnymi zadaniami s3: edukacja pacjentow, ich rodzin
i personelu medycznego w zakresie prawidtowej opieki nad pacjentem stomijnym,
integrowanie stomikdw umozliwiajgce im wymiane doswiadczen i wzajemne wsparcie, walka
o zwiekszenie (badz utrzymanie) limitéw na sprzet stomijny, propagowanie problematyki stomii
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poprzez media. Powstajg rowniez regionalne stowarzyszenia stomijne, grupy wsparcia i kluby
pacjentéw ze stomig.

Opieka nad kazdym rodzajem stomii jest dos$é zblizona. Kazdy pacjent po zatozeniu stomii
dowolnego rodzaju jeszcze przed wyjsciem ze szpitala powinien zostac¢ przeszkolony przez
doswiadczong pielegniarke w zakresie prawidtowego postepowania ze stomig. Po wyjsciu ze
szpitala zaleca sie rowniez kontrole w poradni stomijnej. Personel w tych poradniach bardzo
czesto potrafi szybko rozpoznac i rozwigzaé najczesciej wystepujgce problemy ze stomia.

Jezeli z jakiego$ powodu pacjent nie jest w stanie prowadzi¢ opieki nad stomig samodzielnie,
szkoli sie w tym zakresie opiekuna (zazwyczaj cztonka rodziny). Samodzielne wykonanie
zabiegdw pielegnacyjnych stomii (w tym wymiany worka) pod okiem doswiadczonej
pielegniarki jest najlepszym sposobem nauczenia sie prawidtowe] opieki nad stomia.
Poprawna opieka nad stomig pozwala zaktadaé jg w sposéb szczelny tak, aby unikngé
wydobywania sie przykrego zapachu. Osoba z dobrze dziatajgcg stomig moze funkcjonowaé
normalnie w wiekszosci sytuacji socjalnych, z wyjgtkiem np. ptywania na basenie.

Istniejg jednak dos¢ czeste powiktania. Najczesciej wystepujg przepukliny okotostomijne,
wypadanie stomii oraz zwezenie stomii. W najciezszych przypadkach konieczne jest leczenie
operacyjne.

Zazwyczaj lekarz zaleca odpowiedniag diete oraz suplementacje w zaleznosci od tego, ktory
rodzaj stomii zostat wytworzony i jaki odcinek jelita usuniety. Zazwyczaj u pacjentow
z ileostomig (czyli w przypadku usuniecia catego jelita grubego) zalecana jest suplementacja
witaming B12, kwasem foliowym, witaminami A,D,E,K oraz zelazem, wapniem, magnezem
i cynkiem. Pacjent powinien eliminowaé ze swojej diety produkty, po ktérych pojawiajg sie béle
brzucha, biegunka czy nudnosci. Nalezy jednak zachowaé rézinorodnos¢ pokarmow, aby
dostarczy¢ organizmowi wszystkich niezbednych sktadnikow. Wazine jest takze unormowanie
pory positkdw - dziennie powinno sie jes¢ 3 positki i 2 przekaski, najlepiej o statych porach.

Pacjent ma prawo do rzetelnych i wyczerpujgcych informacji na temat swojego stanu zdrowia.
Szczegdlnie wazne jest to dla pacjentéw z wytoniong stomig, ktorzy samodzielnie powinni
potrafi¢ obstuzy¢ stomie z chwilg opuszczenia szpitala.

Il. Dostepnos¢ dla pacjentow ze stomig.

20 wrzesnia 2019 r. weszta w zycie ustawa o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi
potrzebami. Dostepnosci nie da sie ustanowic¢ jedynie poprzez prawo. Ona sama jest prawem
pacjentéow. Mozna utorowac jej droge poprzez ustanowienie odpowiednich przepiséw,
a nastepnie monitorowanie ich wdrazania oraz proponowanie dalszych usprawnien.

Celem ustawy jest poprawa warunkéw zycia i funkcjonowania obywateli ze szczegdlnymi
potrzebami, ktérzy s3 narazeni na marginalizacje lub dyskryminacje np. ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢ lub obnizony poziom sprawnosci z powodu wieku czy choroby. Ustawa jest
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kluczowym elementem rzgdowego programu , Dostepnos¢ Plus”, ktory rzad przyjat 17 lipca
2018 r. Rozwigzania przewidziane w ustawie realizujg zapisy Konwencji ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych, zobowigzujagce do zapewnienia takim osobom na réwni z innymi
obywatelami dostepu do réznych obiektéw.

Zgodnie z zapisami ustawy, sektor publiczny jest zobowigzany do zapewnienia co najmniej
minimalnej dostepnosci, ktéra zagwarantuje dostepnos¢ podmiotu publicznego. Podmiot
publiczny zapewnia dostepnos¢ przez stosowanie uniwersalnego projektowania nowych
rozwigzan lub racjonalnych usprawnied w usuwaniu istniejgcych barier. Minimalne wymagania
obejmujg zapewnienie w instytucjach publicznych:

. dostepnosci architektonicznej — zaréwno korytarze, jak i klatki schodowe powinny by¢
wolne od barier i zapewnia¢ mozliwos¢ poruszania sie po nich miedzy innymi oséb na wdzku,
0s0b korzystajgcych z kul, lasek i innych pomocy ortopedycznych, oséb starszych, a takze oséb
z wdézkami dzieciecymi, majacych rézne problemy z poruszaniem sie (windy, schody, korytarze,
ciagi piesze w budynku),

. dostepnosci cyfrowej — zostata kompleksowo uregulowana w ustawie o dostepnosci
cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych

] dostepnosci informacyjno-komunikacyjnej — zapewnienie informacji na temat rozktadu
pomieszczen w budynku, co najmniej w sposdb wizualny (np. plan, schemat, oznaczenia
kierunkowe) i dotykowy (np. tyflomapa, makieta, fakturowe $ciezki prowadzace) lub gtosowy
(informacja w urzadzeniu typu infokiosk, infomat, nagranie audio na stronie internetowej),
ktéry umozliwi np. osobie niewidomej samodzielne zorientowanie sie w zakresie mozliwosci
dotarcia do danego pomieszczenia.

. Na podstawie ustawy utworzony zostat Fundusz Dostepnosci, ktérego celem jest
udzielanie wsparcia finansowego na dostosowanie budynkéw podmiotédw publicznych oraz
budynkéw mieszkalnictwa wielorodzinnego. Dzieki tym srodkom mozna budowaé windy i inne
usprawnienia w budynkach — co jest bardzo wyraznym oczekiwaniem spotecznym. Wsparcie ze
Srodkdw Funduszu, udzielane jest w formie pozyczki, ale z mozliwoscig czesciowego jej
umorzenia po spetnieniu okreslonych kryteriow (np. jesli z inwestycji korzysta¢ bedzie duza
liczba oséb niepetnosprawnych czy senioréw). Dzieki tym srodkom mozliwy jest montaz windy
i innych urzadzen, umozliwiajgc swobodng komunikacje w obiektach wielorodzinnych.

. Ustawa przewiduje sankcje za brak realizacji zasady dostepnosci.

Na podmioty publiczne, ktére nie spetnia minimalnych wymagan w zakresie dostepnosci,
przystugiwac bedzie skarga na brak dostepnosci. W celu jej ztozenia, osoba ze szczegdlnymi
potrzebami musi najpierw zawnioskowaé o zapewnienie jej dostepnosci, a dopiero brak lub
niewtasciwa reakcja ze strony podmiotu publicznego umozliwia ztozenie skargi do Prezesa
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Pozytywne rozpatrzenie skargi
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moze skutkowac nakazem zapewnienia dostepnosci, a niewywigzanie sie z tego — natozeniem
kary pieniezne;.

. Problemy i rekomendacje dot. dostepnosci.

W wyniku analizy i dyskusji, prowadzonych w ramach Warsztatéw - dziatan projektowych
z organizacjami pacjenckimi, reprezentujgcymi NTM, wyrdznione nastepujgce obszary,
w ktérych szczegdlnie wazne jest wprowadzenie zmian i usprawnien, aby zwiekszy¢ dostepnosé
miejsc i ustug publicznych dla oséb z NTM:

Ad. Ustawa o dostepnosci — propozycje:
. Problem z dostepnoscig toalet dla oséb z niepetnosprawnosciami.

Toalety specjalnie dedykowane dla oséb z niepetnosprawnosciami bardzo czesto sg zamkniete
lub trzeba sie wylegitymowa¢, aby otworzyli osoby zarzadzajgce tak toaleta nie utrudniaty
korzystania z niej w szczegdlnosci przez osoby, po ktérych ,na pierwszy rzut oka” nie widaé
niepetnosprawnosci (jest to szczegdlnie powszechnie wystepujgce zjawisko np. na stacjach
benzynowych). A nie wszystkie osoby majg przy sobie lub w ogdle legitymacje potwierdzajgce
ich niepetnosprawno$é, chociaz wtasnie z takich toalet zmuszone sg korzystac. Niektdre osoby,
pomimo posiadania takiego uprawnienia, akurat nie posiadajg legitymacji przy sobie. Ponadto,
niekiedy réwniez w urzedach brak takich dedykowanych toalet. Postulatem jest zatem, aby
zarzadzajacy wszystkimi publicznie dostepnymi toaletami mieli, wynikajacy z przepiséw prawa,
obowigzek udostepnienia takiej specjalnej toalety wszystkim osobom, ktdre o to poprosza, bez
potrzeby legitymowania sie dokumentem o niepetnosprawnosci a ni bez potrzeby
»,opowiadania sie” dlaczego muszg witasnie z takiej toalety skorzystac.

J Projektowanie fazienek w domach opieki i szpitalach — aby pacjenta bez czucia,
wymagajgcego petnej opieki, mozna byto wykgpad.

] Olbrzymim problemem w placéwkach opieki oraz w szpitalach, lub wszedzie tam, gdzie
znajdujg sie lezacy, niesamodzielni pacjenci, jest wykonywanie podstawowych czynnosci
higienicznych, z ktdrych nie wszystkie mozna doktadnie wykona¢ wokét pacjenta lezgcego na
tézku. Zatem tazienki powinny personelowi oraz opiekunom umozliwia¢, a wtasciwie utawiaé
wykonywanie tych uciazliwych czynnosci, niezbednych, aby zapewni¢ pacjentom
niesamodzielnym podstawowych warunkéw higieny osobistej.

. Przewijanie w izbie przyje¢ — brak wyizolowanej lezanki moggcej nadawac sie do
przewiniecia dorostych oséb, wymagajacych pieluch lub pampersow.

Pacjenci ze stomig oraz inni, wymagajacy statego noszenia workdéw stomijnych powinni miec
mozliwos¢ ich wymiany takze w sytuacji innych zagrozen zdrowotnych, kiedy przebywaja,
niekiedy dtugie godziny na izbie przyje¢, w oczekiwaniu na przyjecie do szpitala.
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. Wiecej toalet publicznych.

Osoby ze stomia zmuszone sg bardzo czesto korzystaé z toalety, niezaleznie od tego, gdzie
aktualnie sie znajdujg. Niezbednym warunkiem dla mozliwosci poruszania sie po miescie oséb
ze stomig jest dajgca sie kontrolowaé przez pacjenta, stosunkowo niewielka odlegtos¢ do
najblizszej publicznej toalety. Bez spetnienia tego warunku, osoby ze stomig nie moga
zaryzykowad zafatwiania spraw w urzedach i wszystkich innych podobnie, jak robig to inni
obywatele. Obecnie gestos¢ publicznych lub publicznie dostepnych toalet w miastach dalece
nie odpowiada tym potrzebom. Bez$wiadomosci do stepu do toalety w stosunkowo niewielkiej
odlegtosci, tj. do ok. 15 min marszu, pacjenci ze stomig zwykle nie ryzykujg wyjscia z domu i sg
de facto skazani na spoteczna izolacje, co jest niezgodne z przystugujgcymi im publicznymi
prawami, podobnie jak innym obywatelom. Ponadto, wiele z publicznie dostepnych toalet jest
udostepniana za wysokg, jednostkowg optatyg (ptatne nawet po 5 zf). Zatem w planach
inwestycyjnych miast, dotyczacych tzw. Matej architektury, sie¢ publicznych toalet powinna by¢
wzmochiona na tyle, aby pacjenci ze stomig oraz wszystkie inne osoby z podobng przypadtosci,
cho¢ nie majace tego statusu, mogty swobodnie poruszaé sie po miescie i zatatwia¢ swoje
sprawy, tak, jak mogg to robic¢ inni obywatele.

. Nalezy zbudowaé w ruchu miejskim znacznie wiecej tzw. przystankow wiedenskich,
aby mozna byto wejs¢ bez stopni do tramwajéw starszego typu, tj. tych nie niskopodtogowych.

Przystanek wiedenski to rodzaj przystanku tramwajowego, majacego utatwié¢ osobom ze
specjalnymi potrzebami wejscie do tramwaju. Konstrukcja takiego przystanku polega na
podniesieniu nawierzchni jezdni, w rejonie przystanku tramwajowego, do poziomu chodnika.

Tory tramwajowe pozostajg nizej. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie fatwiejsze dojscie i
wsiadanie do tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczenstwo. Przystanki wiedenskie
majg na celu poprawe komfortu zwigzanego z wsiadaniem do tramwaju, zwtaszcza osobom
starszym. Buduje sie je w miejscach, w ktorych wystepuje duza réznica wysokosci pomiedzy
stopniem tramwaju, a jezdnig, z ktérej wsiadajg piesi. Ten problem jest najmocniej widoczny w
przypadku starszych modeli tramwajéw. Nalezy wysoko podnies¢ noge, aby maéc wsigsé do tego
$rodka transportu, co stanowi trudnos$¢ dla osdb starszych, a takze rodzicow z dzieckiem
w wdzku, czy 0séb niepetnosprawnych.

] Wymienic¢ wiecej tramwajow na niskopodtogowe.

Podobng funkcje, utatwiajgcg wsiadanie do tramwaju osobom ze specjalnymi potrzebami petnia
tramwaje niskopodtogowe. Takie rozwigzanie umozliwia znacznie fatwiejsze wsiadanie do
tramwaju pieszym, a takze poprawia ich bezpieczenstwo. Dotyczy to w szczegdlnosci osdb
starszych, a takze rodzicow z dzieckiem w wdzku, czy oséb niepetnosprawnych.
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] Budowac znacznie wiecej wysokich kraweznikow — aby samochody nie parkowaty na
chodnikach.

Zgodna z przepisami mozliwo$é parkowania samochodéw na chodnikach odrdéznia Polske od
wielu innych panistw europejskich. Z punktu widzenia oséb ze specjalnymi potrzebami sytuacje
pogarsza fakt, ze kierowcy nie stosujg sie do polskich przepiséw i nie zostawiajg pieszym
wystarczajacej ilosci miejsca na przejscie obok lub obejscie Zle zaparkowanego samochodu.
Stanowi do istotng trudnos¢ dla oséb z niepetnosprawnosciami, ktérym trudno jest oming¢ taka
przeszkode, szczegdlnie wtedy, kiedy wymaga to wejscia na ruchliwg jezdnie.

. W urzedach i instytucjach publicznych nalezy montowad szyny do obstugi foteli
wyposazonych w silnik.

Wiele instytucji publicznych, w tym urzeddw, przychodni, szkét, itp. to budynki stare lub
nienadajgce sie do takiego przerobienia, aby udostepni¢ wygodne podjazdy dla oséb
poruszajgcych sie na wdézkach lub zainstalowaé¢ windy dla oséb nie dajgcych rady wchodzi¢
o wtasnych sitach po schodach. W takim wypadku wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe nalezy
instalowac¢ wzdtuz schodéw napedzane elektrycznie, rozktadane fotele na szynach.

. Transport medyczny — umozliwienie bezptatnego przewiezienia pacjenta pochodzgcego
spoza wojewddztwa - do jego wojewddztwa/miejsca zamieszkania.

Obecnie obowigzujgce przepisy stanowig, iz z transportu ,,dalekiego” w POZ mozna skorzystac
m.in. w nastepujgcych sytuacjach:

- kiedy z przyczyn uzasadnionych medycznie pacjent musi korzysta¢ ze swiadczen konkretnej
poradni specjalistycznej oddalonej od miejsca zamieszkania o wiecej niz 120 km ,tam i z
powrotem”, a ogdlny stan jego zdrowia nie pozwala na samodzielne dotarcie do poradni.
Transport przystuguje wtedy z miejsca zamieszkania pacjenta do najblizszego
Swiadczeniodawcy, ktéry udzieli mu Swiadczen, i z powrotem;

- kiedy pacjent musi ze wzgledéw medycznych korzystac¢ z wysokospecjalistycznych swiadczen
ambulatoryjnych, ktdre realizowane sg jedynie przez niektére poradnie, do ktérych odlegtosc z
miejsca jego zamieszkania przekracza 120 km ,tam i z powrotem”, a ogdlny stan zdrowia nie
pozwala na samodzielny dojazd do poradni. Transport przystuguje wtedy od miejsca
zamieszkania do poradni i z powrotem.

Jednak, aby skorzystac z transportu sanitarnego ,dalekiego” w POZ, pacjent powinien wystgpic
z wnioskiem do dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ. Wniosek taki nalezy ztozy¢ w oddziale
Funduszu, do ktdérego nalezy. Po rozpatrzeniu wniosku dyrektor oddziatu Funduszu wyda
pisemnie stosowng decyzje.
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Z kolei, jezeli natomiast pacjent jest zdolny do samodzielnego poruszania sie bez statej pomocy
innej osoby, ale wymaga pomocy przy korzystaniu z transportu publicznego lub wymagasz
pojazdu dostosowanego do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscig, przystuguje mu ptatny
transport. Jest on czesciowo ptatny w przypadku leczenia kilkunastu okreslonych schorzen. NFZ
pokrywa w takich przypadkach 40 proc. kosztow przejazdu. Poza tymi schorzeniami transport
taki jest petnoptatny.

Tak sformutowane przepisy stanowig powazne utrudnienie systemowe, finansowe
i biurokratyczne, wykluczajgce wielu pacjentéw z dostepnosci do takiego transportu.

. Problem schoddw w przejsciach podziemnych oraz na dworcach kolejowych.

Na jednych s3 tylko zwykte schody, na innych waskie schody ruchome a na inne mozna wjechaé
rowniez windg. Jednak powszechnie wystepuje zjawisko, ze dostep do peronu z przejécia
podziemnego umozliwiajg jedynie schody. Dla wielu oséb ze specjalnymi potrzebami jest to
przeszkoda nie do przebycia. Dlatego wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe nalezy instalowac
wzdtuz schoddw co najmniej napedzane elektrycznie, rozktadane fotele na szynach,
umozliwiajgce samoobstuge.

. Whiosek o karte parkingowg osoby z niepetnosprawnoscig powinien byé potwierdzany
jedynie przez lekarza rodzinnego.

Karta parkingowa jest wydawana osobie niepetnosprawnej lub placéwce zajmujacej sie
osobami niepetnosprawnymi ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnego poruszania
sie. Dokument ten uprawnia do zajmowania specjalnie wyznaczonych miejsc do parkowania
(tzw. "koperty”) oraz do niestosowania niektérych znakéw drogowych dotyczacych zakazu
ruchu lub postoju.

Karta parkingowa jest dokumentem waznym na terenie catej Unii Europejskiej, ale
w poszczegdlnych krajach zastosowanie majg odrebne przepisy prawa drogowego, dlatego ulgi
i uprawnienia dla niepetnosprawnych kierowcédw moga nieznacznie sie roznic.

Oproécz mozliwosci parkowania na ,kopercie”, karta parkingowa uprawnia pod warunkiem
zachowania szczegdlnej ostroznosci do niestosowania sie do dziewieciu znakéw zakazu.

Zgodnie z ustawg Prawo o ruchu drogowym karte parkingowg wydaje sie:

- Osobie niepetnosprawnej zaliczonej do znacznego albo umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci majgcej znacznie ograniczone mozliwosci samodzielnego poruszania sieg;

- osobie niepetnosprawnej, ktéra nie ukonczyta 16 roku zycia majacej znacznie ograniczone
mozliwos$ci samodzielnego poruszania sieg;
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- placéwce zajmujace;j sie opieka, rehabilitacjg lub edukacjg oséb niepetnosprawnych majgcych
znacznie ograniczone mozliwosci samodzielnego poruszania sie.

Imienng karte parkingowg mozna otrzymacé tylko na podstawie orzeczen wydawanych przez
Powiatowe lub Miejskie Zespoly do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. Orzeczenie
o niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci musi zawiera¢ wskazanie do wydania
karty parkingowej. Wypetniony wniosek wraz ze zdjeciem i dowodem optaty za wydanie karty
parkingowej nalezy ztozyé osobiscie w powiatowym zespole ds. orzekania
o niepetnosprawnosci. Tam tez uzyskamy szczegétowe informacje o trybie wydawania karty
parkingowej. Zwracamy uwage, aby nie podpisywac¢ wniosku w domu, podpis nalezy ztozy¢
w obecnosci urzednika przyjmujgcego wniosek.

Do 30 dni kalendarzowych od ztozenia wniosku otrzymamy pismo z informacjg, czy karta
parkingowa zostanie wydana albo z prosba o uzupetnienie brakow we wniosku.

Opisana, obowigzujgca procedura uzyskiwania przez osoby z niepetnosprawnosciami karty
parkingowej postrzegana jest jako znacznie utrudniajgca dostep do tego przywileju, stad rézne
propozycje uproszczenia ww. procedury.

Problemy dostepnosci wynikajgce z ustawy o jakos$ci w ochronie zdrowia.

Ad. Proj. ustawy o jakosci w ochronie zdrowia — propozycje do Kwestionariusza oceny
wypetnianego przez pacjentow.

Jednym z projektdw ustaw autorstwa Ministra Zdrowia, jaki wydaje sie niezwykle wazny,
z punktu widzenia dostepnosci pacjentdow do $wiadczen medycznych odpowiedniej jakosci
w szpitalnictwie, jest proj. ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta,
z22.07.2021r.

Celem projektu ustawy jest wdrozenie rozwigzan prawno-organizacyjnych, ktére w sposdb
kompleksowy i skoordynowany bedg realizowaty priorytety polityki zdrowotnej w obszarze
jakosci. Przedmiotem uregulowania bedzie wprowadzenie rozwigzan przede wszystkim
w zakresie:

1) autoryzacji podmiotdw wykonujgcych dziatalnosc¢ leczniczg (szpitale);
2) monitorowania zdarzen niepozgdanych;

3) usprawnienia akredytacji w ochronie zdrowia;

4) usprawnienia wyptaty pacjentom rekompensat za zdarzenia medyczne;
5) tworzenia i prowadzenia rejestrow medycznych.

Jak zapewnit Minister Zdrowia na spotkaniu z organizacjami pacjenckimi, Jakos$¢ bedzie
doceniana finansowo. Te podmioty lecznicze, ktére bedg $wiadczyly ustugi zgodnie
z oczekiwaniami formutowanymi przez pacjentdéw, beda otrzymywaty gratyfikacje finansows,
czyli dodatkowe srodki. Premiowanie za jako$¢ ma promowac podmioty, ktére spetniajg
oczekiwania pacjentéw, w tym dotyczgce bezpieczenstwa. Z zatozen wynika, ze szpitale beda
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musiaty mie¢ wewnetrzny system zapewnienia jakosci i bezpieczenstwa. Dyrektorzy oddziatéw
NFZ bedg go obligatoryjnie oceniali raz na pie¢ lat w ramach obowigzkowej autoryzacji.
Sprawdzg tez spetnianie warunkéw realizacji $wiadczen opieki zdrowotnej. Co wazne NFZ nie
przedtuzy uméw z podmiotami, ktére nie uzyskajg autoryzacji w ciggu 3 lat od wejscia w zycie
ustawy.

Szpitale bedg musiaty tez prowadzi¢ obowigzkowo rejestr zdarzen niepozgdanych.

Chcemy, by personel medyczny mdgt zgtosi¢ zdarzenie niepozgdane anonimowo - mowit
Minister Zdrowia. Zgtoszenie nie pociggnie wiec za sobg konsekwencji karnych,
administracyjnych czy dyscyplinarnych, ktérych obecnie bojg sie i pracownicy, i szpitale.
Wg ekspertéw, obecnie system zgtaszania zdarzen niepozadanych nie dziata, cho¢ z badan
wynika, ze w ponad 7 proc. hospitalizacji dochodzi do nich. Z danych niemieckich wynika zas, ze
na skutek zdarzen niepozadanych umiera 10 tys. oséb, a ponad 100 tys. ma ciezkie powiktania.
Polska takich danych nie ma, nie wiadomo wiec, gdzie cos$ zZle dziata, co trzeba poprawié¢. Nie
wiadomo tez, gdzie takich zdarzen jest mato, a gdzie duzo. W efekcie podmioty nie sg doceniane
finansowo za jakos¢.

NFZ bedzie analizowat to, co jest wpisane w rejestrach i raportowat to, co sie dzieje
w podmiotach. To tez moze stanowié podstawe do réznicowaniu pfatnosci. NFZ bedzie miat
szczegblng role w systemie, zgodnie z zasadg ptace i wymagam. Wymagania bedg
monitorowane pod kontem perspektywy pacjenta i wskaznikéw, ktére, jak wskazat Minister
Zdrowia - razem z pacjentami zdefiniujemy. To za$ oznacza, Ze resort nie ma jeszcze gotowych
kryteriow. Mimo to prezes NFZ zapewnit, ze bedzie promowaé te placéwki, ktdre beda
proponowac pacjentom cos$ wiecej i wyzszg jakos¢ ustug - np. osrodki o wysokiej jakosci nie
bedg obowigzywaty limity $wiadczen. Jesli za$ osrodek skupi sie tylko na operacji, a nie
kompleksowym leczeniu i nie osiggnie dobrych wynikéw, bedzie miat nizsze finansowanie.

Bedzie tez widaé problemy, ktére wystepuja, co pozwoli poprawic jako$é, a na tym skorzystajg
wtasnie pacjenci wskazat przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.

Ocena jakosci bedzie dokonywana réwniez na podstawie ankiet wypetnianych przez pacjentow.
M.in. na tej podstawie dokonywana bedzie autoryzacja placéwek, od ktoérej zalezy ich
finansowanie.

Art. 18. 1. stanowi, iz ,podmiot wykonujgcy dziatalno$¢ leczniczg w rodzaju swiadczenia
szpitalne jest obowigzany do prowadzenia wewnetrznego systemu zapewnienia jakosci
i bezpieczenstwa obejmujacego opracowanie, wdrozenie, utrzymanie i usprawnianie tego
systemu na podstawie oceny jego skutecznosci oraz wynikdw badan opinii i doswiadczen
pacjentow”.

Potencjalny ksztatt ww. ankiet/kwestionariuszy byt przedmiotem dyskusji i analizy prowadzonej
przez przedstawicieli organizacji pacjenckich w ramach Warsztatéw Projektowych. Zgtoszone
zostaty nastepujace, najistotniejsze uwagi i rekomendacje:
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W dyskusji pacjenckiej podczas Warsztatow zaistniat dylemat i podziat opinii — kiedy i w jakiej
sytuacji pacjenci opuszczajacy szpital powinni wypetniac ankiety? Wiekszos¢ opinii jest za tym,
aby ankiety wypetniane byty w szpitalu, w momencie wypisu pacjenta, ale nie anonimowo, tylko
informacja o tym kto wypetniat ankiete powinna by¢ dostepna jedynie dla uprawnionych oséb.
Przez uprawnione nalezy rozumie¢ osoby zajmujgce sie w szpitalu analityka statystyczng, nie
majgce bezposredniego kontaktu z pacjentami, aby ci nie czuli sie w jakikolwiek sposéb
zagrozeni. Powinny by¢ takze stworzone wifasciwe warunki do wypetnienia ankiety. Ankiety
powinny by¢ wypetniane z zachowaniem prywatnosci.

Postulowane punkty, sktadajgce sie na ocene zawartg w kwestionariuszu:
*  Ocena dotyczgca opieka nad osobami niedowidzgcymi w szpitalu — takie osoby nie mogg
by¢ pozostawione same. Dotyczy to takze oséb z niepetnosprawnosciami oraz dzieci. Osoby
takie powinny mie¢ mozliwos¢ kontaktowania sie z personelem w dowolnym momencie, tak,
aby zaspokojenie ich uzasadnionych potrzeb jako pacjentéw byto bezproblemowe.

*  Ocena dotyczaca specjalnego traktowania przy przyjeciu do szpitala oséb po udarze. S3 to
osoby o ostabionym kontakcie. Najwazniejsze, aby nie pozostawaty same, bez nadzoru przez
dtuzszy okres czasu, niekiedy przez kilka godzin.

* Ocena dotyczaca tego, czy i w jakim stopniu pacjent w czasie badania lekarskiego oraz
w odniesieniu do wynikow analiz otrzymat informacje zwrotng, wyjasniajgca jego aktualny stan
i status w procesie terapii. Pacjent ma prawo do uzyskania informacji o swoim stanie zdrowia,
w tym w szczegdlnosci o tym, na co choruje, jak moze byé leczony, jakie sg zagrozenia zwigzane
z wyborem danej metody leczniczej lub diagnostycznej, a takze o wynikach zastosowanego
leczenia. Jednak w praktyce wielu lekarzy i innych przedstawicieli zawodéw medycznych
prezentujg rézne postawy w kontakcie z pacjentem i nawet jesli udzielajg informacji, jest ona
zbyt ogdlnikowa i niepetna, co utrudnia pacjentowi podjecie swiadomej decyzji dotyczgcej
przysztej terapii. W szczegdlnosci potrzebna jest wyczerpujgca informacja nt. ewentualnych
alternatywnych dostepnych terapii.

* Ocenie powinien takze podlegaé fatwos¢ dostepu opiekundw lub osdb bliskich do informacji
nt. stanu zdrowia oraz terapii pacjenta. Do uzyskania tych informacji pacjent moze upowaznic
dowolnie wybrang osobe. Upowaznienie nie wymaga szczegdlnej formy — mozna go udzieli¢ na
pismie, a takze ustnie w placéwce medycznej (pracownik tej placdwki powinien to odnotowad
w dokumentacji medycznej). Jednak szczegdlne problemy majg osoby bliskie kontaktujace sie
z placéwka telefonicznie. Nalezy takze pamietaé, ze uzyskanie przedmiotowych informacji jest
mozliwe rowniez telefonicznie. W takim przypadku osoba dzwonigca powinna przekazac
lekarzowi wiadomosci niezbedne do tego, aby wykaza¢, ze jest osobg upowazniong (jesli jest
upowaznienie) lub osobg bliskg (jesli osoba nie ma upowaznienia). Placbwka medyczna nie
powinna z géry odmawiac udzielenia informacji tg droga, tylko z tego powodu, ze nie ma
bezposredniej stycznosci z osobg dzwonigcg. Nalezy podjgé prébe identyfikacji osoby
dzwonigce
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*  Ocena dotyczaca tego, czy przy wypisie pacjenta ze szpitala zostata wskazana dalsza sciezka
opieki nad pacjentem. Jet to jeden z najwiekszych problemdw, na jaki pacjenci wskazujg po
wypisie ze szpitala. Otrzymujg oni jedynie ogdlne wskazowki, ale w praktyce zostajg sami ze
swoja chorobg, wobec koniecznos$ci samodzielnego znalezienia specjalistycznej opieki lub
rehabilitacji, co dla wielu z nich koAczy sie albo znaczacym opdznieniem dalszej terapii albo
nawet rezygnacjg. Czesto tez sami dokonujg niewtasciwego wyboru lekarza i

innego rodzaju opieki.

* Ocena dotyczaca wyzywienia szpitalnego. Jest to jeden z odwiecznych i nadal nie
rozwigzanych w wielu placéwkach problemdw, na jakie wskazujg pacjenci. W wielu szpitalach
brak jest odpowiednich standardéw wyzywienia chorych ze specyficznymi jednostkami
chorobowymi, czyli osdb o specjalnej diecie. Standardy powinny by¢ dostosowane do rodzaju
jednostki chorobowe;j.

* Oddzielne powinna by¢ oceniana pomoc personelu szpitala przy spozywaniu positkéw przez
tych chorych, ktdérzy nie sg w stanie sprawnie obstuzy¢ sie sami. Chodzi tu w szczegdlnosci
o positki ciepte, ktore w niektérych przypadkach powinny byé spozywane z asystg drugiej osoby
z personelu szpitala. Ale chodzi takze o inne positki, serwowane na zimno.

* Oceniana powinna by¢ takze mozliwo$¢ uzupetnienia standardowej diety szpitalnej we
wtasnym zakresie przez pacjenta dzieki istnieniu szpitalnego sklepiku lub nawet bufetu. Nie
wszyscy pacjenci majg rodziny, ktdre odwiedzajgc ich mogg uzupetni¢ zapasy zywnosci. Ale
nawet w przypadku pacjentéw, ktérych odwiedza rodzina lub znajomi, udostepnienie przez
szpital mozliwosci samodzielnego zaopatrzenia sie w potrzebne produkty zywnosciowe
i higieniczne stwarza znacznie lepsze ogdlne warunki terapii i powrotu do zdrowia.

*  Ocenie powinna podlegac jakos¢ dostepu fizycznego do szpitala. Ci pacjenci, ktérzy nie s
przywozenia karetkami, lecz transportem prywatnym, na skutek ztej organizacji ruchu, czesto
nie moga przedostaé sie bezposrednio do izby przyjeé, ale muszg przebyé znaczny odcinek
piechot3 od miejsca zaparkowania pojazdu. Dotyczy to czasem takie o0s6b
z niepetnosprawnoscia ruchowg, uprawnionych formalnie do zaparkowania pojazdu
w miejscach uprzywilejowanych.

*  Ocenie powinna podlega¢ jedna z najwiekszych ucigzliwosci, z punktu widzenia pacjentow
-tj. ich czas oczekiwania na rézne niezbedne czynnosci, jakim podlegajg w procesie przyjecia na
oddziat szpitalny. Dotyczy to w szczegdlnosci:

— czasu oczekiwania do rejestracji na izbie przyjec,

- czas oczekiwania na zbadanie przez lekarza na izbie przyjeé,

- czas oczekiwania na tézko w pokoju/sali,

- czas oczekiwania pomiedzy wejsciem na oddziat a pofozeniem na t6zku (czesto wynikajacy
z koniecznos$ci przeprowadzenia powtdrnego badania)

- czas oczekiwania na badanie przez lekarza prowadzacego.
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* Ocenie powinna podlega¢ dostepnos¢ niezbednych lekéw dostarczanych przez szpital.
Wprawdzie formalnie wszystkie leki niezbedne pacjentowi, tgcznie z tymi, ktére zazywat jeszcze
przed pobytem w szpitalu, powinny by¢ mu dostarczone przez szpitalng apteke, poniewaz
szpital ma obowigzek zapewni¢ bezptatnie pacjentowi leki oraz wyroby medyczne, zaréwno te,
ktére wigzg sie z pobytem w szpitalu, jak i te, ktére pacjent przyjmuje na co dzien w leczeniu
choréb przewlektych. Jednak informacje na ten temat, docierajgce do pacjentow nie sg
jednoznaczne. Np. pacjenci wskazujg na nastepujacy fragment instrukcji, jak pacjenci maja
przygotowac sie do pobytu w szpitalu —,,Przygotuj liste przyjmowanych lekéw, ktére aktualnie
zazywasz (takze homeopatycznych i suplementéw diety). Wszystkie przyjmowane regularnie
leki trzeba wzigé z sobg do szpitala. Leki powinny byé zachowane w oryginalnych opakowaniach
z widoczng nazwg i dawka leku. Nie nalezy zabieraé lekow

rozdzielonych w innych pojemnikach uniemozliwiajgcych identyfikacje leku. Torbe z lekami
nalezy przekazac¢ personelowi medycznemu. Wszelkie potrzebne srodki farmakologiczne musza
by¢ kontrolowane przez lekarza. Podczas pobytu w szpitalu zadnych tabletek nie wolno bra¢ na
wtasng reke.”

W praktyce bywa, ze pacjent zmuszony jest korzystac z wtasnych zasobdw, ktére ponadto, kiedy
sie skoriczg nie sg uzupetniane przez szpital.

* Ocenie powinna podlega¢ efektywnos$¢ wykorzystania czasu pobytu pacjenta w szpitalu, tj.
np. powigzanie czasu pobytu z iloscig wykonywanych badan. Bardzo czesto zdarza sie,
Ze z pacjentem po przyjeciu do szpitala, przez pierwszych kilka dni ,niewiele sie dzieje”, tj. czeka
on dtugo na niezbedne badania oraz ich wyniki, diagnoze etc. Wiele z tych czynnosci
medycznych mogtoby by¢ przeprowadzone bez koniecznos$ci umieszczania pacjenta na t6zku
szpitalnym albo powinny by¢ wykonane w znacznie krétszym czasie.

*  Ocenie powinien podlegaé¢ poziom zachowania intymnosci/prywatnosci pacjenta podczas
pobytu w szpitalu. Jak wskazujg prawnicy, prawo do intymnosci i godnosci to najbardziej
podstawowe prawo pacjenta i jego przestrzeganie stanowi fundament wspdfczesnej ochrony
zdrowia. Pojecia te sg trwale zakotwiczone w polskim systemie prawnym. Ich korzenie
wyrastajg z praw cztowieka, sg wyrazone w Konstytucji RP, jest im poswiecony rozdziat 6.
ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Znajdziemy je rowniez w Kodeksie Etyki
Lekarskiej, ustawie o zawodzie lekarza i lekarza dentysty oraz licznych normach i standardach
miedzynarodowych.

Naruszenie ludzkiej godnosci w swoim najprostszym i najczestszym rodzaju objawia sie
w jezyku. Stowa, ktdrymi postuguje sie personel, a takze relacje, jakie nawigzuje z pacjentami,
czesto sg przyczyna skarg ze strony pacjentow.

Jedng z takich powszechnych praktyk jest zwracanie sie do pacjentdow po imieniu. Chodzi
o sytuacje, gdy personel niejako z zatozenia daje sobie przyzwolenie na zwracanie sie do
pacjenta per ty, nieswiadomie podkreslajagc w ten sposéb nieréwnorzedna, protekcjonalng
relacje.
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Z kolei zbyt gtosSne omawianie stanu zdrowia pacjenta moze stanowic¢ nie tylko naruszenie
omawianych praw, ale réwniez by¢ podstawg do zarzutu niezachowania tajemnicy informacji
zwigzanych z pacjentem. Czesto ma to miejsce podczas obchoddéw ordynatora wraz ze
studentami.

Ponadto, w przypadku wielu czynnosci opiekunczych i medycznych nalezy w znacznie wiekszej
skali stosowac izolacje, chociazby w postaci rozstawienia parawanu.

* Ocenie powinien podlegac dostep pacjentdw do podstawowej infrastruktury umozliwiajgcej
zachowanie higieny, takich jak toalety, tazienki i prysznice. Ich rozmieszczenie, liczba pacjentéw
przypadajgca na jedng toalete/prysznic, stan techniczny i poziom czystosci — to wszystko s3
czynniki bardzo silnie wptywajgce nie tylko na sam stan higieny pacjentéw, ale takze na ich
odczucia psychiczne, wptywajace z kolei na leczenie.

* Ocenie powinien podlega¢ stosunek personelu nielekarskiego — medycznego
i niemedycznego do pacjentéw. Podmiotowe traktowanie pacjenta przez poszczegdlne
kategorie obstugi, ich stosunek do pacjentéw jest bardzo waznym wyznacznikiem oceny jakosci
Swiadczenia szpitalnego.

* Ocenie powinny podlegaé utatwienia dla opiekunéw. Czesto zdarza sie, ze w przypadku
niektorych chordb przewlektych oraz pacjentow z réznymi niepetnosprawnosciami a takze
pacjentéw-dzieci niezbedna jest stata obecnosé i ponad standardowa opieka ze strony bliskich
pacjenta. Aby byto to w ogéle mozliwe, szpital powinien, w miare mozliwosci, udostepnic
opiekunowi minimalng przestrzen, np. w postaci rozktadanego fotela oraz dostep do
infrastruktury zwigzanej z utrzymaniem higieny. Ponadto stosunek i nastawienie personelu
szpitalnego do obecnosci opiekuna powinno byc¢ akceptujgce, ze zrozumieniem, ze jest to osoba
niezbedna pacjentowi takze pod wzgledem psychicznym, oraz ze wykonuje szereg czynnosci
wokot pacjenta, ktére w przeciwnym wypadku musiatyby by¢ wykonane przez ten personel.

*  Ocenie powinno podlegaé terminowe przygotowanie wypisu ze szpitala. Czesto zdarza sie,
Ze pacjent opuszczajacy szpital nie moze tego zrobi¢ wtedy, kiedy zatatwit juz formalnosci i jest
gotowy do wyjscia, poniewaz musi czeka¢ na wypis ze szpitala, ktéry przygotowuje lekarz
prowadzacy. Wielu pacjentéw narzeka, ze taki lekarz, sle organizujgc swoje codzienne
obowigzki nie jest gotowy z wypisem jeszcze przez pare nastepnych godzin, co jest bardzo
irytujace dla pacjentéw i pozostawia niekorzystne ogéle wrazenie pobytu w szpitalu.

* Pacjenci chcieliby rowniez ocenia¢ w kwestionariuszu ogdlne wrazenie estetyczne,
wptywajgce niejednokrotnie na nastréj pacjenta i jego gotowos$¢ do poddania sie réoznym
rezymom procedur medycznych, w walce o wyzdrowienie. Istotny moze by¢ wystrdj estetyczny
sali (np. kolor $cian, posciel, etc.).
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