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ZBIORKA 1% PODATKU
NA KONKRETNYCH CHORYCH

Jeszcze raz z catego serca dziekujemy wszystkim,
ktorzy przekazali 1% podatku na rzecz naszego Stowa-
rzyszenia. Dzieki Wam mogliSmy rozszerzy¢ nasze dzia-
tania w niesieniu wszechstronnej pomocy ludziom cho-
rym na stwardnienie zanikowe boczne (SLA). Udato nam
sie zebra¢ 310 291,27 zi! Dzieki tym pienigdzom podnie-
sliSmy pomoc finansowg w ramach programu ,Pomocna
Dton” z 500 zt do 700 zt oraz zakupilismy sprzet celem

o)
1% podatku 2013 i do 30.04.2013 o
wysta¢ na adres Stowarzyszenia,
- w terminie 1.09-1.10.2013 wysta¢ aktualne za-
Swiadczenie lekarskie na naszym wzorze oraz kopie
wypisu ze szpitala z rozpoznaniem.

Wzo6r umowy (w formie pliku do $ciggniecia) znajduje
sie na forum serwisu internetowego www.mnd.pl w dziale

jego wypozyczania.

Zwracamy sie do Was z ogrom-
ng prosba o przekazanie naszemu
stowarzyszeniu 1% podatku réwniez
w tym roku. To nic nie kosztuje, po-
niewaz nie wskazujgc zadnej organi-
zacji, pienigdze i tak trafig do budzetu
panstwa. Skorzystajmy wiec z okaz;ji,
aby wesprze¢ naszg organizacje.
Wystarczy w zeznaniu podatkowym
wpisa¢ nasz numer KRS:

KRS: 0000287744
Tak jak w zesztym roku, chorzy na |

SLA i ich rodziny, ktérzy pomagajg
nam w zbiodrce 1%, otrzymaja potowe

LArtykuty” w temacie o tytule: ,Kam-
pania 1% podatku na rzecz stowa-
rzyszenia i indywidualnych chorych”.
Zachecajac  znajomych, rodzine
i inne osoby do przekazania 1% po-
datku na chorego nalezy zaznaczy¢,
aby w zeznaniu podatkowym obok nr
| KRS Stowarzyszenia: 0000287744
wpisywali imie i nazwisko chorego.
Juz teraz mozecie to robi¢, nawet
jesli jeszcze nie podpisaliscie z nami
umowy. Dokumenty doslecie po6z-
niej, a nie ma na co czekadé, ludzie
juz zaczynaja wypetnia¢ zeznania
podatkowe!

Aby utatwi¢ wszystkim zbiorke
1% mozemy bezptatnie przestaé

kwoty, jakg z ich pomoca pozyskamy. Pomozcie tez so-
bie! Indywidualnie zbierajacy chorzy otrzymali od nas ok.
120 tys. zt darowizn.

Jak zbiera¢ pienigdze dla konkretnego chorego?
- nalezy wypeié i podpisa¢ 2 egzemplarze umowy

Wam ulotki, aby Wasze dziatania byly jeszcze skutecz-
niejsze! A jesli chcecie samodzielnie wydrukowaé ulotki,
na ktérych wpiszecie imie i nazwisko chorego przeslemy
Wam projekt takiej ulotki!

Pawet Bata

WYPOZYCZALNIA SPRZETU MEDYCZNEGO
| NOWY NUMER KONTAKTOWY STOWARZYSZENIA

Prowadzimy dozywotnig i bezptatng wypozyczalnie dla chorych na SLA:

- materacéw przeciwodlezynowych,
- t6zek elektrycznych.

Zainteresowanych prosimy o kontakt: mnd-sla@wp.pl

Jesli potrzebujesz porady, masz problemy z organizacjg opieki, nie wiesz gdzie zwrdci¢ sie 0 pomoc
albo po prostu chcesz mie¢ kontakt z kim$, kto zrozumie Twéj problem zadzwon do nas: 795 185 502 —
Jesli Cie nie sta¢ na rozmowe lub masz problemy z potgczeniem sie z nami, napisz SMS - oddzwonimy.

Telefon prowadzi Jolanta Stopa.

Pawet Bata
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POMOC FINANSOWA DLA CHORYCH
— TRWA Il EDYCJA PROGRAMU ,,POMOCNA DLON?”

Po raz trzeci stowarzyszenie Dignitas Dolentium po-
maga cierpigcym na SLA w ramach programu ,Pomoc-
na dto””. Poniewaz wiemy, ze najciezszym i najbardziej
wymagajacym etapem choroby, rowniez pod wzgledem
finansowym, jest jej terminalna faza, kiedy przykutego
do t6zka chorego nierzadko wspomaga respirator i PEG,
postanowilismy wesprze¢ jednorazowg pomoca finanso-
wa wynoszaca 700 zt chorych spetniajacych ponizsze
kryteria:

- chory na SLA lub inng chorobe z grupy MND prze-
bywa w domu;

- chory jest wentylowany mechanicznie lub zywiony
enteralnie (np. PEG) lub jest chory obtoznie.

Rozumiejgc, ze chorzy i ich bliscy majg dosy¢ zma-
gania sie z biurokracjg przez wypetnianie pism urzedo-
wych, zaswiadczen, itp., ograniczyliSmy do minimum wy-
magania natury formalnej. Co zatem nalezy zrobi¢, aby
otrzymac tg pomoc? Gdy cierpigcy na SLA spetnia wyzej
wymienione kryteria, dalsze czynnosci zmierzajace do
otrzymania pomocy sa bardzo proste.

Wystarczy bowiem, aby:

- jakikolwiek lekarz w zaswiadczeniu potwierdzit, ze
dana osoba choruje na SLA/MND, przebywa w domu
i jest w stanie ciezkim (spetnia przynajmniej jedno
z trzech z wyzej wymienionych kryteriéw),

- chory ubiegajacy sie o pomoc wypetnit formularz -
whniosek (tylko jedna strona A4).

- do wniosku i zaswiadczenia dotaczyt kserokopie wy-
pisu ze szpitala.

Wszystkie te dokumenty nalezy nastepnie wysta¢ na
nasz adres:

Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium

ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

Stowarzyszenie deklaruje przekazac pienigdze w ter-
minie do 7 dni od otrzymania dokumentéw osobom, ktére
zakwalifikujg sie do programu. Osoby, ktére juz raz sko-
rzystaty z naszej pomocy w poprzednich edycjach mogag
to zrobi¢ ponownie. Ze wzgledu na ograniczenia finan-
sowe ,Pomocna dton” dziata do wyczerpania funduszy,
przeznaczonych na ten cel. Termin zakonczenia bedzie
podany na stronie gtéwnej www.mnd.pl.

Wzory wymaganego zaswiadczenia lekarskiego, formularz
wniosku oraz regulamin programu ,Pomocna dton” znajdujg
sie na naszej stronie internetowej www.mnd.pl w dziale
Aktualnosci. Zaswiadczenie lekarskie musi by¢ wydane

na wskazanym wzorze.

Pawet Bata

I ODESZLA KATARZYNA ROSICKA-JACZYNSKA

2012 rok przyniést smutng wiadomo$¢ - zmarta Ka-
tarzyna Rosicka-Jaczynska. Autorka bestsellerowej au-
tobiografii ,Otéwek” opowiadajgcej miedzy innymi o jej
zmaganiu z SLA, napisata réwniez powies¢ ,tawka”.
Niestety nie zdazyta dokonczy¢ trzeciej ksigzki...

Pozostanie w naszej pamieci jako ciepta, silna, po-
zytywnie nastawiona, waleczna i pomocna osoba. Byta
uosobieniem aktywnego podejscia do zycia w chorobie.
Pokazata nam, ze pomimo SLA mozna dobrze i wartos-
ciowo spedzac¢ czas. Nawet tak trudny. Nie chodzac oraz
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prawie nie mowiac, byta
w Indiach i na Wyspach
Bali. Duzo pisafa, udzie-
lata wywiadodw itd.

2012 r. w wieku 52 lat,
po 11 latach walki z SLA.

Dzigkujemy.

Pawet Bata




I XXIII MIEDZYNARODOWE SYMPOZJUM POSWIECONE SLA/MND

Miedzy 5 a 7 grudnia 2012 r. w Chicago w USA, od-
byto sie coroczne, prestizowe sympozjum naukowe po-
swiecone SLA.

Co roku brytyjskie stowarzyszenie MNDA (Motor
Neurone Disease Association) organizuje w roéznych
miejscach na swiecie sympozjum w cato$ci poswieco-
ne zagadnieniom zwigzanym z SLA. Celem sympozjum
jest zebranie i przedstawienie srodowisku medycznemu
najnowszych osiagnie¢ naukowych dotyczgcych tej cho-
roby.

W tym roku na
sympozjum  byto
przedstawionych

wiele interesuja-

e neesie CHICAGO 2012

uczonych z catego swiata. Najwazniejsze i najcieckawsze
z nich zaprezentujemy w kolejnych artykutach.

) Pawet Bata
Zrodto: www.mndassociation.org

BADANIA NAD KOMORKAMI MACIERZYSTYMI

- BADANIE FIRMY NEURALSTEM

Komorki macierzyste sg nadziejg dla wielu cho-
rych neurologicznie, nie tylko na SLA. Unikalne moz-
liwosci szybkiego dzielenia i przeksztatcania sie w rézne
typy komérek np. neurony, umozliwiajg tym komérkom
regeneracje uszkodzonych tkanek. Ten sposob leczenia
okazat sie skuteczny np. w hematologii. Niestety w neu-
rologii na razie brak efektow. W leczeniu SLA komorki
macierzyste byly podawane dotychczas jedynie do pty-
nu mozgowo-rdzeniowego, co okazato sie nieskuteczne.
UWAGA na oszustéw z dalekich krajéw np. Chin, kto6-
rzy proponuja wlasnie taki zabieg za ciezkie pienia-
dze obiecujac poprawe!
Firma Neuralstem po raz pierwszy na Swiecie prze-
szczepita komérki macierzyste bezposrednio do rdze-

.................................................................

nia kregowego, a nie do ptynu mézgowo-rdzeniowego.
Badanie byto fazg | majaca oceni¢ bezpieczenstwo me-
tody. Po zakonczeniu testow na 18 pacjentach z SLA
stwierdzono, ze metoda jest bezpieczna i mozna roz-
poczgc¢ faze Il badan klinicznych. Czy pomaga? Jedyne
informacje na ten temat, to: u 17 pacjentow SLA nadal
postepowato (nie wiadomo czy wolniej niz normalnie?),
a u jednego nastapita znaczna poprawa.

Pawet Bata

Zrédfo: Amyotrophic Lateral Sclerosis, 2012; 13(Suppl. 1): abstrakty
Z sympozjum

________________________________________________________________

POMOZ NAM POMAGAC INNYM!

Aby moc dalej rozwijac sig¢ w takim tempie potrzebujemy Ciebie! Drogi Czytelniku niezaleznie czy jeste$ chorym, : :

' kim$ z jego rodziny, lekarzem, czy osobag, ktérej przez przypadek wpadt w rece ten kwartalnik prosimy poméz nam'

Zostan cztonkiem naszego stowarzyszenia! Nie tylko wesprzesz nas w pomaganiu innym potrzebujgcym, ale sa-

- 1 memu uzyskasz wiele korzysci. Bedziesz na biezaco informowany o tym, co dzieje sie w medycynie w konteksme-
poszuklwama leku na SLA, o naszej dziatalnosci oraz bedziesz otrzymywat na swéj adres Kwartalnik dla chorych na .
SLA/MND Wystarczy wypetni¢ deklaracje czionkowska i przestaé jg na adres siedziby stowarzyszenia.

Jedynym obowigzkiem cztonka jest optacenie rocznej sktadki wynoszacej 50zt. Jesli jednak kwota to przekracza !
:czyjes mozliwosci finansowe, wystarczy, ze nam o tym napisze - zostanie wowczas zwolniony z optacenia sktadek. :
' Dzieki Tobie, drogi czytelniku nasza organizacja moze sie rozwija¢ tak, aby gtos srodowiska chorych na SLA oraz !

rich rodzin byt mocny i styszalny. Zatem wypetnij deklaracije juz teraz! E
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NP001 — OBIECUJACE WYNIKI BADAN

Zauwazono, ze u chorych na SLA ilos¢ komoérek
zwigzanych ze stanem zapalnym (A4bnormal inflammato-
ry macrophages AIM) w ptynie mézgowo-rdzeniowym jest
skorelowana z rozwojem choroby - im bardziej zaawan-
sowane stadium SLA tym jest ich wiecej. Substancja
NPO0O01 reguluje poziom czynnikéw odpowiedzialnych za
tworzenie AIM. NP001 moze opdzni¢ rozwoj SLA wpty-
wajgc na mechanizm zapalny, bedacy powigzany z pato-
logicznymi zmianami w SLA.

Badanie przeprowadzono na 136 pacjentach w nieza-
awansowanym stadium SLA. Chorych podzielono na trzy
grupy otrzymujgce dozylnie:

1. NP0OO1 1mg/kg

2. NP001 2mg/kg

3. Placebo. Wyniki badan sg obiecujace. Lek byt do-
brze tolerowany przez chorych. W grupie zazywajgcej
wyzszg dawke zauwazono spowolnienie (nie zatrzyma-
nie ani cofniecie) SLA. NP0OO1 bedzie badany ponownie
w lll fazie badan juz w drugiej potowie 2013 r.

Pawet Bata

Zrédfo: Amyotrophic Lateral Sclerosis, 2012; 13(Suppl. 1): abstrakty
Z sympozjum

I W NOWYM ROKU POJAWIL SIE ZAMIENNIK LEKU RILUTEK

Z dniem 1 stycznia 2013 r. Rilutek kosztuje 647,98 z}.
Jednak nie ma powodu do zmartwien - wchodzi na rynek
zamiennik innej firmy, réwniez zawierajacy Riluzolum o
nazwie ,Riluzol PMCS”. Lek bedzie dostepny za 3,20 z}.

Co to sg zamienniki?

Firmy farmaceutyczne inwestuja fundusze
w badania nad nowymi lekami, ta-
kimi jak
w latach 90-tych Riluzo- '\

stworzony

lum. Po ich wynalezieniu
firma, ktéra tego dokonata
ma wytacznos¢ na produk-
cje leku przez kilka lat. Po
tym czasie inne firmy moga
zaczg¢ go produkowaé, bo nie
chroni go patent. Wiasnie w ten
sposéb powstajg zamienniki.

Co to jest Riluzol PMCS?

Jest to zamiennik Riluteku produkowany przez cze-
skg firme PRO.MED.CS Praha a.s.: (www.promed.pl).

Zawiera te samg substancje czynng oraz w takiej samej
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dawce jak Rilutek. Jest jednak duzo tanszy. Dlaczego?
Cena leku obejmuije nie tylko marze i koszty wytworzenia,
ale rowniez koszty badan naukowych. Firma PRO.MED.

CS Praha a.s. ich nie po-

niosta, wiec moze pro-
dukowac tej samej
jakosci Riluzolum
duzo taniej.
Zaréwno Ri-
lutek, jak i Ri-
luzol PMCS ob-
jete sa refundacjg
w taki sposéb, by najtan-
szy lek kosztowat 3,20 zt. Refundacja
w wysokosci 305,86 zt powoduje, ze Riluzol PMCS
kosztuje 3,20 zt, jednak Rilutek jest duzo drozszy i z do-
ptata zaptacimy za niego 647,98 zi.
Oczywiscie ostateczng decyzje o wyborze leku podej-

mujemy osobiscie.

Pawet Bata



Pacjenci w Polsce mogg korzystac¢ opieki zdrowotnej w placowkach, ktére majg podpisang
umowe z Narodowym Funduszem Zdrowia, nie ponoszgc za nie zadnych dodatkowych
kosztow. W ramach tej opieki mogg leczy¢ sie zarobwno w ramach leczenia podstawowego
— U lekarza/pielegniarki/potoznej rodzinnej, jak rowniez u lekarzy specjalistow, w placowkach
ambulatoryjnych, szpitalnych, sanatoryjnych, ale rowniez w domu pacjenta. Kontraktowane
ponadto sg liczne ustugi diagnostyczne, rehabilitacyjne oraz leczenie dtugoterminowe

i paliatywne.

NFZ — przewodnik dla niewtajemniczonych

W niniejszym artykule pragniemy zapozna¢ Was z funkcjonowaniem stuzby zdrowia w Polsce. Przybli-
zy€irozjasni¢ chorym na SLA zwtaszcza te ustugi, z ktérych korzystajg lub powinni korzystac¢ na co dzien.
Goraco zachecamy do zapoznania sie z przedstawionymi informacjami — im wiecej bowiem wiemy o tym
jak powinna funkcjonowac opieka zdrowotna oraz jakie ustugi w ramach optacanych przez nas sktadek
nam przystuguja, tym wiecej skorzystamy, wymagajac przy tym, aby swiadczenia realizowane byly na

odpowiednim poziomie.
I Podstawowa Opieka Zdrowotna

POZ to podstawowa i najbardziej powszech-
na opieka lekarsko — pielegniarsko — potoznicza,
ktérg objeci sg wszyscy ubezpieczeni w Polsce.
To wiasnie lekarz | kontaktu zajmuje sie diugoter-
minowym prowadzeniem leczenia chorego na SLA,
anielekarz neurolog. Swiadczenia POZ realizowane
sg najczesciej w warunkach ambulatoryjnych, czyli
w przychodni lekarskiej, jednak w uzasadnionych
medycznie przypadkach moga by¢ realizowane
w domu pacjenta. Lekarz POZ nie moze odmowic
pacjentowi wizyty lekarskiej, nie ma jednak obowigz-
ku dotarcia do domu pacjenta w tak krétkim czasie
jak zespoty ratownicze. Wizyty domowe realizowa-
ne sa w przypadku pogorszenia stanu zdrowia lub
nagtego zachorowania pacjenta, ktéry nie moze do-
trze¢ do miejsca udzielania przez swojego lekarza
swiadczen — np. chory obtoznie, duze trudnosci w
poruszaniu sie chorego (zarzgdzenie Prezesa NFZ
nr 72/2009/DS0OZ z 3 listopada 2009 r. w sprawie
warunkow zawierania umow w rodzaju podstawo-
wa opieka zdrowotna). W przypadkach ostrych
schorzen i nagtych zachorowan a takze, gdy wy-
maga tego stan podopiecznego, porada powinna
by¢ zrealizowana w dniu zgtoszenia, natomiast
w przypadku pacjentéw z chorobami przewlekty-
mi porady moga by¢ realizowane w terminie usta-
lonym z pacjentem. PamietaC jednak nalezy, ze
wizyty domowe nie obejmujgq sytuacji, w ktorych
nastepuje stan bezposredniego zagrozenia zycia,

6

zwtaszcza w przypadku utraty przytomnosci, upad-
kéw z wysokosci, ztaman, wypadkéw komunika-
cyjnych, naglych zaburzen swiadomosci, urazéw
wypadkowych powstatych w sytuacjach nagtych,
nagtej dusznoéci, porazenia pradem elektrycznym.
W takich przypadkach pomoc powinna zostac
udzielona przez system ratownictwa medycznego
- zadzwonmy pod numer 112 lub 999.

Aby moéc w petni korzy-
sta¢é z ustug osrodkow
POZ, nalezy dokonaé¢ kilku
waznych wybordéw:

\
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- wybra¢ POZ — warto w tym miejscu kierowaé sie
nie tylko odlegtoscig od naszego miejsca zamiesz-
kania, ale rowniez renomag i jakoscig ustug oferowa-
nych w danej placowce.

- wybrac lekarza | kontaktu — wyboru dokonuje-
my sposrod lekarzy zatrudnionych w danym POZ.
Warto poswieci¢ wiecej czasu na dokonanie tego
wyboru, zapozna¢ sie z lekarzami pracujgcymi
w danej placéwce i wybraé osobe, ktéra jest naj-
bardziej kompetentna w kwestii prowadzenia cho-
rego na SLA lub przynajmniej otwarta na wiedze
i doksztatcanie w tym zakresie. To z tym lekarzem
chory bedzie miat najczestszy kontakt — musi wiec
dobrze i bezpiecznie czu¢ sie w jego towarzystwie
oraz mie¢ do niego zaufanie. To lekarz rodzinny
zobligowany jest do przygotowywania chorego na
kolejny etap choroby oraz do jak najszybszego wy-
chwycenia niepokojgcych objawéw choroby, takich
jak niewydolnos¢ oddechowa czy niedozywienie.
SLA jest chorobg rzadka, wielu wiec lekarzy rodzin-
nych jedyny kontakt z SLA miato czysto teoretyczny
podczas studiow medycznych. Wazne jest jednak
ogdlne podejscie lekarza do pacjenta, jego nasta-
wienie oraz cheé¢ pomocy choremu. Budujace dla
mnie sg przypadki (nie czeste, ale jednak...) lekarzy
rodzinnych, ktérzy dzwonig na telefon kontaktowy
stowarzyszenia z pro$ba o wskazanie publikacji czy
materiatéw, ktére pozwolityby im pogtebic praktycz-
na wiedze na temat leczenia SLA.

- wybrac pielegniarke i/lub potozng — mozna wy-
bracC pielegniarke z innej placowki niz ta, w ktorej
ztozylismy deklaracje do lekarza, wydaje sie to jed-
nak mato praktyczne.

Pamietajmy, ze raz podjeta decyzja nie musi
przywigza¢ nas do danej placowki POZ czy leka-
rza rodzinnego do konca zycia... Mamy prawo dwu-
krotnie w ciggu roku bezptatnie zmieni¢ lekarza
i/lub pielegniarke. Kazda kolejna zmiana, ktéra nie
bedzie uzasadniona przyczynami obiektywnymi,
kosztuje pacjenta 80 zt. Jezeli wiec z réznych przy-
czyn nie jesteSmy zadowoleni z proponowanej nam
formy leczenia/pomocy, nie tkwijmy w danym POZ
czy przy wybranym lekarzu... Mozna dokonaé no-
wego wyboru, ktory by¢ moze okaze sie znacznie
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trafniejszy. Podstawowa opieka zdrowotna ma zna-
czacy wplyw na jakosc¢ zycia chorego i jego rodziny!

Do kompetencji lekarza POZ nalezy:

- kierowanie pacjenta na badania laboratoryjne;

- kierowanie pacjenta na niektére kosztowne ba-
dania diagnostyczne (kolonoskopia, gastroskopia;
wszystkie pozostate badania kosztowne, tj. tomo-
grafia komputerowa, rezonans magnetyczny wyko-
nywane sg wytgcznie na zlecenie lekarza specjali-
sty);

- kierowanie pacjenta do lekarza specjalisty i do
szpitala (do specjalnosci, do ktérych skierowanie
lekarza POZ nie jest wymagane zaliczamy miedzy
innymi dermatologa, okuliste, ginekologa).

- wypisywanie recept, zlecanie leczenia farma-
kologicznego;

- kierowanie na zabiegi w gabinecie zabiegowym
lub w domu pacjenta;

- kierowanie na rehabilitacje, ktora realizowana
bedzie w poradni rehabilitacyjnej, w domu pacjenta
lub w osrodku/oddziale dziennym rehabilitacji. Skie-
rowanie jest wazne przez 30 dni od daty wystawie-
nia.

- kierowanie na leczenie uzdrowiskowe — wazne
jest przez 18 miesiecy liczac od dnia jego wysta-
wienia;

- wydawanie zlecenia na transport sanitarny.

W kompetencjach pielegniarki POZ lezy wyko-
nywanie zabiegow (np. pobieranie materiatu do
badan diagnostycznych) na zlecenie i na podsta-
wie skierowania od lekarza POZ. Ponadto pacjent
w kazdym wieku chorujacy na chorobe ograniczaja-
cg sprawnos$¢ psychofizyczng (a wiec SLA) ma pra-
wo korzystac z opieki pielegniarki POZ realizowanej
w warunkach domowych. Opieka taka sprawowana
jest w dni powszednie, od poniedziatku do piagtku,
w godzinach 8-18, w terminach ustalonych z pacjen-
tem. Wszelkie srodki pielegnacyjne, ortopedyczne,
farmakologiczne czy srodki higieny osobistej zuzy-
wane podczas czynnosci pielegnacyjno — opiekun-
czych powinien dostarczy¢ pacjent lub jego rodzina.



Ambulatoryjna opieka specjali-
I styczna, czyli wizyta u neurologa
Lekarzem specjalista, z ktérym wszyscy cho-

rzy na SLA majg kontakt, zwtaszcza na poczatko-
wym etapie choroby jest niewatpliwie lekarz neu-
rolog. To w jego kompetencjach lezy postawienie
diagnozy oraz ustalenie leczenia. Nalezy jednak
jeszcze raz podkresli¢, ze to lekarz rodzinny, czyli
lekarz pierwszego kontaktu, wybrany przez pacjen-
ta lekarz POZ bedzie sprawowat regularng, ,co-
dzienng” opieke nad chorym na SLA. Warto wiec
postarac sie o dobrego specjaliste na etapie diag-
nozowania SLA, p6zniej natomiast, szkoda trwonic
czas i energie, aby wozi¢ chorego po 100 km do
dobrego neurologa. Lepiej skupi¢ sie na znalezie-
niu dobrego, godnego zaufania lekarza rodzinnego
na miejscu, blisko chorego — to on bedzie sprawo-
wat codzienng opieke nad chorym. Lekarz specjali-
sta ma obowigzek poinformowaé pisemnie lekarza
POZ na temat postawionej diagnozy, sposobie le-
czenia, zaordynowanym leczeniu, rokowaniu oraz
wyznaczonych wizytach kontrolnych.

Porady specjalistyczne udzielane sa z reguty
w poradniach specjalistycznych lub innych placow-
kach lecznictwa ambulatoryjnego. W przypadkach
wynikajgcych ze stanu zdrowia chorego (np. chory
obtoznie, duze trudnosci w poruszaniu sie chore-
go), na podstawie opinii lekarza POZ lub w wyniku
zgtoszenia te faktu przez samego chorego lub jego
opiekunoéw, porady specjalistyczne mogg odbywac
sie w domu chorego — lekarz specjalista ma wow-
czas obowigzek ztozy¢ pacjentowi wizyte domowa.

Pamietajmy, ze przyjecie do lekarza neurologa
odbywa sie na podstawie skierowania lekarza POZ.
Zazwyczaj skierowanie to wazne jest dopoty, dopo-
ki istniejg przestanki wskazujace na potrzebe pod-
jecia dziatah diagnostycznych lub terapeutycznych.
W przypadku pacjentéw chorujgcych przewlekle
(a wiec chorych na SLA), kontynuujacych leczenie,
nie jest konieczne dostarczanie nowego skierowa-
nia.

Do kompetenciji lekarza specjalisty nalezy:

- przeprowadzanie badania lekarskiego oraz
orzekanie o stanie zdrowia;

- kierowanie na badania diagnostyczne, w tym
réwniez na tak zwane badania kosztochtonne
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(ASDK — ambulatoryjne swiadczenia diagnostycz-
ne kosztochtonne), takie jak rezonans magnetycz-
ny czy tomografia komputerowa. Pacjent nigdy nie
ponosi zadnych kosztéw zwigzanych z tymi bada-
niami!

- kieruje na badania kontrolne, do innego specja-
listy lub do szpitala;

- wykonuje niektére badania;

- kieruje na rehabilitacje oraz leczenie uzdrowi-
skowe;

- wykonuje badania profilaktyczne, prowadzi
edukacje oraz promocje dziatah prozdrowotnych;

- wydaje zlecenia na zaopatrzenie ortopedyczne
i pomocnicze.

Czesto chorzy pytaja, gdzie znalez¢ dobrego
neurologa? Niestety nie jest fatwo jednoznacznie
odpowiedzie¢ na to pytanie. Zawsze odsytamy
na nasze forum internetowe (www.mnd.pl/forum),
gdzie chorzy mogg wymienia¢ sie opinig na temat
danego specjalisty, polecajgc miedzy sobg dobrego
lekarza z danego miasta czy okolicy. W celach diag-
nostycznych polecamy natomiast poradnie neurolo-
giczne, czy tez poradnie choréb nerwowo — mies-
niowych dziatajgcych przy szpitalach klinicznych,
gdzie wiedza i doswiadczenie lekarzy jest na wy-
sokim poziomie. Polecamy zwlaszcza Poradnie¢
Neurologiczng przy Samodzielnym Publicznym
Centralnym Szpitalu Klinicznym na ul. Banacha
1 w Warszawie oraz Poradni¢ Choréb Nerwowo
— Miesniowych i Choréb Neuronu Ruchowego
przy Szpitalu Uniwersyteckim na ul. Botanicznej
w Krakowie.

I Rehabilitacja

Powszechng wiedzg jest fakt, ze chorzy na
SLA wymagajg regularnej, kompleksowej i ciggtej
rehabilitacji dostosowanej do aktualnego stanu
zdrowia oraz potrzeb chorego. | cho¢ jako$¢ reha-
bilitacji prowadzonej w licznych placowkach NFZ
pozostawia wiele do zyczenia, warto wiedziec, jakie
Swiadczenia oraz w jakiej ilosci ,nalezg sie” kazde-
mu ubezpieczonemu w Polsce. Finansowane przez
NFZ swiadczenia rehabilitacji realizowane mogg
by¢:
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- w warunkach ambulatoryjnych;

- w warunkach domowych;

- w o$rodku lub oddziale dziennym;
- w warunkach stacjonarnych.

Rehabilitacja w warunkach ambulatoryjnych
realizowana jest w poradniach rehabilitacyjnych,
na podstawie skierowania lekarza POZ lub lekarza
specjalisty. Pamietajmy, ze skierowanie traci waz-
no$¢ 30 dni od dnia jego wystawienia, nalezy wiec
jak najszybciej uda¢ sie do odpowiedniej placowki,
aby zrealizowa¢ swoje swiadczenie. NFZ finansuje
do 5 zabiegoéw dziennie w dziesieciodniowym cyklu
terapeutycznym.

Rehabilitacja domowa przeznaczona jest
dla pacjenta, ktory z powodu braku mozliwos¢ sa-
modzielnego przemieszczania sie, nie moze do-
trze¢ do poradni rehabilitacyjne;.

rehabilitacyjnym. Czas trwania tej formy rehabilitacji
zalezy od rodzaju prowadzonej rehabilitacji neuro-
logicznym, o czym decyduje lekarz oddziatu szpital-
nego.

Kolejng forma finansowanej przez NFZ rehabili-
tacji medycznej, z ktérej moga korzystac¢ chorzy na
SLA jest leczenie uzdrowiskowe, ktére traktowa-
ne jest jako kontynuacja leczenia szpitalnego lub
ambulatoryjnego pacjenta. Skierowanie na leczenie
uzdrowiskowe wystawia lekarz ubezpieczenia zdro-
wotnego (a wiec lekarz POZ lub lekarz specjalista),
nastepnie skierowanie to jest przesytane do odpo-
wiedniego oddzialu NFZ, gdzie lekarz specjalista
w dziedzinie balneoklimatologii i medycyny fizykal-
nej weryfikuje wskazania i przeciwwskazania do
leczenia uzdrowiskowego u danego pacjenta (na

podstawie przestanego skierowa-

Po otrzymaniu skierowania lekar-
skiego, pacjent powinien skontak-
towac sie z placoéwka ambulatoryj-
na, w celu ustalenia terminu wizyty
fizjoterapeutycznej lub zabiegéw w
domu. Czas rehabilitacji w warun-
kach domowych wynosi do 80 dni
w roku kalendarzowym, w trakcie [
jej realizacji wykonywanych jest do
5 zabiegow fizjoterapeutycznych
dziennie.

Rehabilitacja w osrod-
ku lub oddziale dziennym to
Swiadczenie, ktdére proponowane
jest chorym, ktérzy ze wzgledu
na stan zdrowia nie mogg skorzy-
sta¢ z rehabilitacji prowadzonej
w warunkach ambulatoryjnych, réwnoczesnie jed-
nak nie wymagajg catodobowej opieki. Rehabi-
litacja w osrodku dzienny trwa od 3 do 6 tygodni
w zaleznosci od wskazan lekarskich, obejmuje do 5
zabiegow dziennie.

Rehabilitacja w warunkach stacjonar-
nych jest Swiadczeniem kierowanym do pacjentéw,
ktérzy wymagajg nie tylko kompleksowych dziatan
usprawniajgcych, ale réwniez catodobowej opieki
medycznej. W przypadku chorych na SLA, $wiad-
czenie to moze byc realizowane w formie stacjonar-
nej rehabilitacji neurologicznej przez oddziaty reha-
bilitacji neurologicznej lub oddziaty o profilu ogoino-
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nia lekarskiego), po czym skie-
rowanie potwierdza wskazujac
miejsce i rodzaj leczenia uzdrowi-
skowego lub skierowanie odrzu-
ca — jego decyzja jest ostateczna
i nie ma mozliwosci odwotywania
sie od niej. Potwierdzone skiero-
wanie ma waznos¢ 18 miesiecy.
W tym czasie pacjent oczekuje na
Jliscie oczekujgcych na leczenie
uzdrowiskowe” informacji, kiedy
| doktadnie rozpocznie rehabilitacje
— NFZ ma obowigzek poinformo-
wac o tym pacjenta nie pézniej niz
na 2 tygodnie przed rozpoczeciem
leczenia. Pamietajmy, ze decydu-
jac sie na skorzystanie z tej formy
rehabilitacji, nie mamy wptywu ani na termin, ani na
miejsce swojego ,wypoczynku”.

Swiadczenia leczenia uzdrowiskowego realizo-
wane sg w ramach:

- pobytu w szpitalu uzdrowiskowym (czas trwa-
nia pobytu — 21 dni, pobyt jest bezptatny)

- pobytu w sanatorium uzdrowiskowym (czas
trwania pobytu — 21 dni, pobyt jest czesciowo od-
ptatny — obowigzuje odptatnos¢ za zakwaterowanie
i wyzywienie wedtug stawek okreslonych przez roz-
porzadzenie ministra zdrowia)

- pobytu w szpitalu uzdrowiskowym na rehabili-
tacji uzdrowiskowej (czas trwania pobytu — 28 dni,
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pobyt jest bezptatny)

- pobytu w sanatorium uzdrowiskowym na re-
habilitacji uzdrowiskowej (czas trwania pobytu
— 28 dni, pobyt jest czesciowo odptatny)

- uzdrowiskowego leczenia ambulatoryjnego
(czas trwania — 6-18 dni)

NFZ nigdy nie pokrywa kosztow dojazdu pacjen-
ta do uzdrowiska oraz kosztow pobytu opiekuna
chorego.

Inng ciekawg i korzystng z punktu widzenia pa-
cjenta opcjg wyjazdu rehabilitacyjnego sg turnusy
rehabilitacyjne, ktore sg ptatng formg rehabilitacji,
mozna sie jednak stara¢ o czesciowe dofinanso-
wanie z Panstwowego Funduszu Osoéb Niepetno-
sprawnych — aby wiec z nich korzysta¢ (konieczne
jest posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci).
PFRON przekazuje pienigdze wladzom powiato-
wym, ktére za posrednictwem PCPR dysponujg
pieniedzmi na konkretne potrzeby konkretnych cho-
rych. Istotng réznice w poréwnaniu z ,NFZ-owski-
mi” wyjazdami sanatoryjnymi stanowi fakt, ze w tym
przypadku pacjent sam decyduje gdzie i kiedy chce
pojechaé. Co nalezy zatem zrobi¢, aby pojechac
na turnus rehabilitacyjny?

Podja¢ decyzje, gdzie chcemy pojechaé — po-
mocny przy wyborze moze okazac¢ sie serwis www.
turnusy.rehabilitacyjne.pl, mozemy réwniez zasieg-
na¢ porady bezposrednio w PCPR.

Uzyska¢ wniosek na turnus rehabilitacyjny od
naszego lekarza rodzinnego lub innego lekarza
ubezpieczenia zdrowotnego. Warto zasiegnac
wczesniej porady urzednikow PCPR, co w takim
whniosku powinno sie znalez¢, czasami sg to spe-
cjalne druki dostepne w oddziatach PCPR.

Ztozy¢ wniosek wraz z prosbg o dofinansowanie
w naszym PCPR.

Na decyzje o dofinansowaniu trzeba czasami
czekac nawet kilka miesiecy, warto wiec odpowied-
nio wczesnie ztozy¢ wniosek i dopetni¢ wszelkich
formalnosci. Uzyskang decyzje o dofinansowaniu
nalezy przesta¢ do organizatora turnusu i..... mozna
sie pakowac:)

O dofinansowanie moze sie réowniez stara¢ opie-
kun chorego — szczegotowe informacje mozna uzy-
ska¢ w kazdym PCPR.

Pamietajmy, aby wybiera¢ osrodki cieszgce sie
dobrg renoma, dostosowane do potrzeb osob nie-
petnosprawnych (wbrew pozorom, nadal nie jest to
w Polsce tak oczywiste...). Warto zasiegng¢ opinii
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chorych, ktorzy wczesniej korzystali z ustug danego
osrodka (zapraszamy na nasze forum internetowe
www.mnd.pl/forum), by¢ moze dobrym pomystem
bedzie, aby opiekun chorego wybrat sie do danego
osrodka wczesniej, aby osobiscie oceni¢ panujgce
tam warunki.

I Opieka domowa

Opieka domowa chorego przewlekle w ra-
mach Swiadczen zdrowotnych finansowanych ze
srodkéw publicznych (a wiec refundowanych przez
NFZ) moze by¢ w Polsce realizowana na kilka spo-
sobéw — w formie diugoterminowej opieki pieleg-
niarskiej, w ramach dziatania zespotu dtugotermi-
nowej opieki nad pacjentem wentylowanym mecha-
nicznie oraz w formie hospicjum domowego.

Dtugoterminowa opieka pielegniarska to opie-
ka nad obtoznie i przewlekle chorymi, ktérzy wyma-
gaja regularnej i intensywnej opieki pielegniarskiej.
Ze Swiadczenia tego mogaq skorzystac¢ osoby w kaz-
dym wieku, obtoznie i/lub przewlekle chore na do-
wolng jednostke chorobowa, ktére w ocenie opartej
na skali Barthel otrzymali 40 lub mniej punktéw oraz
dodatkowo wymagajg bezwzglednie realizacji przy-
najmniej jednego z wymienionych nizej swiadczen
pielegniarskich przez okres powyzej 2 tygodni:

» kroplowego wlewu dozylnego wynikajgcego ze
statego zlecenia lekarskiego zwigzanego z pro-
wadzonym procesem leczenia;

* wykonywania zabiegdw pielegnacyjno-lecz-
niczych w stomiach, przetokach, odlezynach,
troficznych owrzodzeniach podudzi i trudno go-
jacych sie ranach;

* karmienia przez zgtebnik i przez przetoke;

» ptukania pecherza moczowego;

+ pielegnacji w zwigzku z zatozong rurka tracheo-
tomijng;

« zaktadania i usuwania cewnika (state zlecenie
lekarskie).

W ramach swiadczenia dtugoterminowej opieki
pielegniarskiej pielegniarka wykonuje przy pacjen-
cie wszystkie niezbedne czynnosci pielegnacyjne,
zgodnie z rozpoznanym przez nig problemem pie-
legnacyjnym i na podstawie ustalonego planu pie-
legnacyjnego. Pamietajmy jednak, ze wszystkie
wyroby medyczne — opatrunki, leki, srodki higie-
niczne niezbedne przy wykonywaniu tych czynno-
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$ci, zapewnione by¢ muszg przez chorego lub jego
rodzine (opiekuna).

Ponadto do zadan pielegniarki dtugoterminowej
nalezy przygotowanie rodziny i pacjenta do samo-
opieki i samopielegnacji, wspieranie umiejetnosci
radzenia sobie z chorobg i niepetnosprawnoscia
oraz pomoc w pozyskaniu sprzetu medycznego
i rehabilitacyjnego niezbednego w sprawowaniu
opieki. Udziela ona rowniez wsparcia psychiczne-
go rodzinie, na kazdym etapie choroby, réwniez
w okresie terminalnym i w procesie umierania.

| ostatnia wazna informacja na temat tego swiad-
czenia: pielegniarka opieki dtugoterminowej wy-
konuje Swiadczenia zdrowotne na rzecz pacjenta
w jego domu nie krécej niz 1,5 godz. dziennie,
srednio 4 dni w tygodniu.

Pamietajmy, ze dzieki ztozonej deklaracji wyboru
pielegniarki POZ, mamy réwniez prawo, w warun-
kach domowych, korzysta¢ z jej ustug - w dni po-
wszednie, od poniedziatku do piatku, w godzinach
8-18, w terminach ustalonych z pacjentem. Pole-
camy to rozwigzanie szczegodlnie chorym na SLA,
ktorzy wymagajg juz pomocy w wykonywaniu za-
biegbéw pielegnacyjno — higienicznych, nie spetniajg
natomiast warunkow do korzystania ze swiadczenia
dtugoterminowej opieki pielegniarskiej, wypunkto-
wanych powyzej.

Domowa opieka nad pacjentem wentylo-
wanym mechanicznie to Swiadczenie dla obtoznie
chorych pacjentdéw z niewydolnoscig oddechowa,
ktorych terapia wymaga stosowania respiratora,
jednoczesnie jednak pacjenci ci nie wymagajg ca-
todobowej opieki i pobytu w zaktadach opieki ca-
todobowej. Wiecej na temat samej wentylacji me-
chanicznej oraz funkcjonowania tego programu
w Polsce pisaliSmy w 1 numerze Kwartalnika, wiele
cennych informacji znajdg Panhstwo réwniez w na-
szym ,Poradniku dla chorych na MND/SLA”. W tym
miejscu przypomnimy jedynie, ze jest to Swiadcze-
nie to jest bardzo wartosciowe z punktu widzenia
chorego na SLA. Zapewnia bowiem pacjentom re-
gularne wsparcie i pomoc profesjonalistow (wizyta
lekarska — raz w tygodniu, wizyta pielegniarska — 2
razy w tygodniu, wizyta fizjoterapeuty — 2 razy w
tygodniu), ktoérzy z reguly majg spore doswiadcze-
nie w terapii chorych na SLA, poniewaz najczesciej
mieli juz wczesniej okazje zetkng¢ sie z tg rzadka
choroba.
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Pamietajmy jednak, ze korzystanie z tego sSwiad-
czenia wymaga duzego zaangazowania ze strony
rodziny (opiekunéw) chorego, ktérzy muszg zo-
sta¢ przeszkolenia w zakresie pielegnacji chorego
wentylowanego, obstugi aparatury medycznej oraz
zasad udzielania pierwszej pomocy. Niewatpliwie
jednak jest to bardzo ciekawe i cenne Swiadczenie,
ktérym warto zainteresowac sie juz od wystgpienia
pierwszych symptomoéw niewydolnoéci oddecho-
wej — wéwczas pacjenci mogg korzystaé z wenty-
lacji mechanicznej nieinwazyjnej (bez koniecznosci
wykonania tracheotomii), co jak pokazuje zaréwno
nauka jak i codzienna praktyka, znacznie podnosi
standard zycia chorego na SLA.

Hospicjum domowym objeci moga by¢ chorzy
w terminalnym stadium choroby, czyli osoby z za-
awansowanymi objawami choroby przewlektej, nie-
poddajacej sie leczeniu, o ztym rokowaniu. Opieka
hospicyjna zapewnia pomoc kilku specjalistow: le-
karza, pielegniarki, fizjoterapeuty, psychologa, kt6-
rych zadaniem jest zapobieganie cierpieniu, niesie-
nie ulgi, usmierzanie bolu oraz pomoc w rozwigzy-
waniu problemdw, z ktérymi boryka sie chory i jego
rodzina. Ogolnie mozna powiedzie¢, ze celem ich
dziatan powinna by¢ poprawa jakosci zycia chore-
go i jego rodziny. W ramach hospicjum domowego
wizyty lekarza powinny odbywac sie nie rzadziej niz
dwa razy w miesigcu, a wizyty pielegniarskie nie
rzadziej niz dwa razy w tygodniu. Wizyty pozosta-
tych specjalistow ustalane sg indywidualnie przez
lekarza sprawujgcego opieke nad chorym, w zalez-
nosci od potrzeb chorego i jego rodziny.

Warto pamietac, ze korzystanie z wyzej wymie-
nionych swiadczen realizowane jest na podstawie
skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego
(a wiec kazdego lekarza, ktéry ma podpisang umo-
we z NFZ lub zatrudniony jest przez zaktad, ktory
takg umowe podpisat, a wiec rowniez zadeklarowa-
ny przez kazdego z nas lekarz pierwszego kontak-
tu). Wyzej wymienionych swiadczen nie wolno
laczy¢! Chorym na SLA poleca sie skupienie sie
na: ,,Domowej opiece nad pacjentem wentylo-
wanym mechanicznie”.

Opieka dtugoterminowa w warunkach stacjonar-
nych

Pacjenci wymagajacy catodobowej opieki me-
dycznej mogg korzysta¢ z Zaktadow Pielegnacyj-
no — Opiekuhczych oraz Zaktadéw Opiekunczo —
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Leczniczych. Ze $wiadczen tych moga korzystaé
chorzy na choroby przewlekte, ktorzy otrzymali 40
i mniej punktow w skali Barthel, i ktérych stan zdro-
wia i stopien niepetnosprawnosci, brak samodziel-
noéci w samoopiece i samopielegnacji wymaga
statej kontroli lekarskiej, profesjonalnych zabiegéw
pielegnacyjnych oraz rehabilitacji. Warto podkresli¢,
ze pacjent korzystajacy z takiej pomocy zapewnio-
ne ma niezbedne leki, zaopatrzenie higieniczne
i ortopedyczne, badania diagnostyczne, zywienie
dojelitowe i pozajelitowe, pokrywa natomiast koszty
zakwaterowania i wyzywienia.

Réwniez chorzy z niewydolnoscig oddechowa,
zaopatrzeni w respirator, ale niewymagajacy prze-
bywania na oddziale intensywnej terapii mogg sko-
rzystaé ze stacjonarnej opieki dtugotermiowej w for-
mie pobytu w Zaktadzie Opiekuhczo - Leczniczym
dla dorostych wentylowanych mechanicznie.

Transport sanitarny

Bardzo ciekawym i pomocnym chorym na
SLA $wiadczeniem medycznym w wielu przypad-
kach moze okazac¢ sie transport sanitarny. Jest to
Swiadczenie, ktore w uzasadnionych przypadkach
moze by¢ realizowane catkowicie bezpfatnie dla
chorego (u chorych z dysfunkcjg ruchu uniemozli-
wiajgcg samodzielne korzystanie ze Srodkéw trans-
portu publicznego bez wzgledu na schorzenie pa-
cjenta oraz w przypadku wystgpienia koniecznosci
kontynuacji leczenia chorego w innej placéwce)
w formie przewozu specjalnymi srodkami transportu
medycznego w obecnosci ratownika medycznego.
Nie jest to natomiast transport karetkg pogotowia,
te bowiem, zgodnie z ustawa, przeznaczone sg do
przewozenia wytgcznie chorych bedacych w stanie
zagrozenia zycia.

Skierowanie na transport sanitarny wysta-
wia lekarz POZ w nastepujacych sytuacjach:

- kiedy zachodzi koniecznosS¢ leczenia w innej
placéwce medycznej (za wyjatkiem standéw zagra-
zajacych zyciu)

- dla zachowania ciggtosci leczenia.

Swiadczenie to obejmuje przejazd pacjenta
Z miejsca zamieszkania do swiadczeniodawcy oraz
Z powrotem.

I Opieka catlodobowa a pogotowie

W przypadku nagtego zachorowania lub na-
gtego pogorszenia stanu zdrowia, chory moze sko-
rzysta¢ w ramach podstawowej opieki zdrowotnej
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z opieki lekarskiej i/lub pielegniarskiej w ramach
nocnej i $wigtecznej opieki zdrowotnej. Porady takie
udzielane sg w dni wolne od pracy oraz w dni po-
wszednie w godzinach 18-8. Informacje o tym, gdzie
w danym rejonie sprawowana jest ta opieka pacjent
moze uzyskac¢ od swojego lekarza rodzinnego lub
w odpowiednim wojewddzkim oddziale NFZ. Ponad-
to informacja na temat zasad Swiadczenia nocnej
i Swigtecznej opieki powinna by¢ umieszczona
w widocznym miejscu wewnatrz i na zewnatrz wy-
branej przez nas przychodni POZ.

Dyzurujgcy w przychodni lekarz udziela porad
w warunkach ambulatoryjnych, telefonicznie lub —
w uzasadnionych medycznie sytuacjach —w warun-
kach domowych.

Skorzystanie z tego typu porady uzasadniajg
miedzy innymi zaostrzenia dolegliwosci choroby
przewlektej, infekcje drég oddechowych z wyso-
kg goraczka, béle brzucha i gtowy, nieustepujgce
mimo stosowania odpowiedniego leczenia farma-
kologicznego, biegunka lub wymioty, zatrzymanie
stolca, moczu, wiatrow. Wszystkie wymienione wy-
zej stany, w przypadku chorego na SLA mogqg za-
grazac¢ jego zyciu, warto wiec w razie watpliwosci
zasiegna¢ porady lekarskiej!

Pamietajmy jednak, ze nocna i swigteczna opie-
ka medyczna nie stuzy uzyskaniu recepty na sto-
sowane, w zwigzku z przewlektym leczeniem, leki,
odbywaniu rutynowej wizyty lekarskiej czy uzyska-
niu rutynowego zaswiadczenia o stanie zdrowia
chorego.

W sytuacjach nagtych, zagrazajacych zyciu cho-
rego, nalezy skorzystac¢ z pomocy pogotowia ratun-
kowego. Sytuacje te to miedzy innymi utrata przy-
tomnosci, nagty, ostry bol brzucha czy bél w klatce
piersiowej, nasilona dusznos¢, drgawki, zaburzenia
Swiadomosci, zatrucia lekami, rozlegte oparzenia,
podtopienia, itp. Karetke pogotowia nalezy wezwaé
dzwonigc pod numer telefonu 999 lub 112. Nalezy
odpowiada¢ na pytania dyspozytora oraz dosto-

sowac sie do jego zalecen w zakresie udzielania
pierwszej pomocy przedmedycznej. Chorzy mogg
ponadto skorzysta¢ z doraznej pomocy w szpitalne;j
izbie przyjec¢. Pamietajmy jednak, ze miejsce to nie
jest miejscem udzielania planowych porad, udziela-
ne sg tam Swiadczenia wytacznie w trybie nagtym.

Anna Schab

Zrédto: Swiadczenia opieki zdrowotnej finansowane ze $rodkéw

publicznych. Vademecum 2012. (broszura informacyjna NFZ)
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Ptace wiec wymagam, czyli jak w petni korzystac¢
z optaconych skiadkami zdrowotnymi swiadczen z NFZ.

JesteSmy Swiadomi tego, ze S$wiadczenia
medyczne z NFZ nam — osobom ubezpieczonym
i regularnie optacajgcym sktadki zdrowotne — sie
nalezg. Mimo tego, bardzo czesto zdarza sie, ze
rezygnujemy z tych swiadczen na rzecz swiadczen
dodatkowo ptatnych — prywatnych. Réwnoczesnie
do nierzadkich nalezg sytuacje, kiedy chory rezyg-
nuje z wykonania naleznych procedur medycznych,
Z gory zaktadajac, ze z ,systemem”, ,molochem” nie
wygra... Czesto wynika to rowniez z naszej niewie-
dzy nt. Swiadczen gwarantowanych lub szczegotéw
dotyczacych realizacji jakiegos swiadczenia. Nie
wiemy tak na prawde czego powinnisSmy wyma-
gac... W naszym spoteczenstwie pokutuje sformu-
towanie ,bezptatna stuzba zdrowia”, btednie pojmu-
jemy panstwowa stuzbe zdrowia jako leczenie bez-
ptatne. Nalezy w pierwszej kolejnosci uswiadomié
sobie, ze ,niby darmowe ustugi” sg w rzeczywistosci
Swiadczeniami, za ktére zaptaciliSmy. Warto wiec o
ich realizacje oraz jako$¢ zadbaé, podobnie jak czy-
nimy to w gabinetach prywatnych.

Jak to zrobi¢?

Po pierwsze powinnismy wiedzie¢, jakie ustugi
oraz w jakiej formie nalezg nam sie jako osobom
ubezpieczonym. Jest to istotne zwlaszcza w sytu-
acji przewlektej choroby — kiedy kontakt ze stuzbg
zdrowia jest duzo czestszy. Warto dobrze poznaé
swoje prawa i obowigzki jako pacjenta. W tym celu
odsytamy to artykutu pt. ,ABC pacjenta, czyli pod-
stawowa wiedza nt. Swiadczen gwarantowanych
NFZ”.

W dalszej czesci tego artykutu postaramy
sie pomoéc Wam w rozwigzywaniu sytuacji proble-
mowych — przedstawimy podstawowe zasady ra-
dzenia sobie z nierzetelnymi pracownikami stuzby
zdrowia odmawiajgcych wykonania Swiadczenia,
ktére nam sie nalezy, nieprawidiowo realizowanych
swiadczeh opieki dtugoterminowej oraz w wielu in-
nych sytuacjach, z ktérymi moga spotkac sie chorzy
na SLA.

Najwazniejsze zasady.

1. BgdZz konsekwentnym i asertywnym pacjen-
tem, znajgcym swoje prawa.

Nie nalezy zaktada¢ z gory, ze jeSli np. lekarz
twierdzi, ze czego$ nie da sie zrobi¢, bo NFZ za to
nie ptaci, to ma racje... Czesto pracownicy stuzby
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zdrowia sami do konca nie sg swiadomi, co aktual-
nie nalezy sie pacjentom, a co nie. Dlatego wazne
jest, abysmy sami zdobyli informacje, czy odmow-
na decyzja ma uzasadnienie. Dobrym zrédtem in-
formaciji jest strona NFZ, a najlepiej konkretnego
oddzialu wojewoddzkiego NFZ, ktéry odpowiada
miejscu zamieszkania chorego. Zawsze tez mozna
napisa¢ lub zadzwoni¢ do stowarzyszenia z prosbg
0 pomoc w znalezieniu konkretnej informacii.

2. Wymagaj wydawania pisemnej odmowy wy-
konania $wiadczenia medycznego.

Gdy juz wiemy, ze dane $wiadczenie nam przy-
stuguje, np. wizyta domowa lekarza, a pomimo tego
lekarz odmawia, najlepszym rozwigzaniem jest po-
proszenie o wydanie pisemnej odmowy wraz z jej
uzasadnieniem, celem ztozenia skargi do NFZ. Pra-
cownicy stuzby zdrowia majg obowigzek takie pismo
wydac¢ pacjentowi. Gdy jednak pracownik odmowi
sporzadzenia pisma, zwréémy sie o jego wydanie
réwniez drogq pisemng, sporzgdzajac odpowiednie
podanie. Najlepiej taki wniosek przedtozy¢ w dwéch
egzemplarzach w rejestracji i zazgda¢ potwierdze-
nia odbioru podpisem wraz z datg wptyniecia pisma.
Da nam to gwarancje uzyskania pisemnej odpowie-
dzi na nasze pismo w terminie nie przekraczajacym
2 tygodnie. Po co nam takie pismo? Teoretycznie
w celu ztozenia skargi do NFZ, w praktyce nieko-
niecznie musimy taka skarge ztozy¢. Najczesciej
sam fakt zagrozenia skargg moze spowodowaé
zamiane decyzji na korzystng dla nas. Z naszego
doswiadczenia wynika, ze ta metoda dziata w wiek-
szoéci przypadkéw. Podczas podpisywaniu kon-
traktéw z NFZ, fundusz bierze pod uwage miedzy
innymi takie skargi pacjentéw. Placowki bojg sie
tych skarg, tym bardziej, ze NFZ potrafi uzy¢ ich
jako pretekstu do zaoszczedzenia pieniedzy i np.
obnizenia stawki za swiadczenie lub natozenie du-
zej kary finansowej.

Gdy pomimo tych dziatan, pracownik stuzby
zdrowia odmowi nam $wiadczenia medycznego
lub bezpodstawnie odméwi stworzenia dokumen-
tu pisemnej odmowy, to nalezy skontaktowac sie
z nami. Podejmiemy odpowiednie dziatania indywi-
dualnie rozpatrujac kazdy przypadek.

3. Nie bdj sie ,zemsty’.

Czesto obawiamy sie docieka¢ swoich praw
z obawy przed zemstg pracownikéw stuzby zdro-
wia. Jest to obawa mato uzasadniona. Pracownicy
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instytucji medycznych wolg nie ,zadziera¢” z aser-
tywnym pacjentem, unikajac w ten sposob niepo-
trzebnych probleméw. Ewentualna ,zemsta” czy po
prostu zte traktowanie chorego, mogtoby rodzi¢ ko-
lejne skargi do NFZ i kolejne kiopoty. Poza tym jest
stowarzyszenie i jako organizacja pozytku publicz-
nego mozemy wiecej zdziata¢, chociazby interwe-
niujgc w mediach, czego zadna placowka medycz-
na zapewne by nie chciata.

Jak rozwigzywac problemy
Z nierzetelnym swiadczeniodawca?

1. Znaj swoje prawa i konsekwentnie domagaj
sie ich realizaciji.

2. W razie odmowy swiadczenia medycznego,
ktére gwarantowane jest przez NFZ, popros o
sporzadzenie pisemnej odmowy z uzasadnieniem,
celem ztozenia skargi w NFZ.

3. W razie dalszych problemow i/lub watpliwosci
skontaktuj sie ze stowarzyszeniem.

Ktopoty z POZ i lekarzem rodzinnym

Z naszego doswiadczenia wynika, ze najczest-
szymi problemami, z ktérymi spotykajg sie chorzy
w przychodniach POZ sa:

- nieche¢ lekarzy rodzinnych do wizyt domowych
u chorych na SLA,;

- niewiedza lekarzy w zakresie leczenia chorego
na SLA oraz co gorsze - nieche¢ do jej pogtebiania.

W zwigzku z pierwszym, wymienionym wyzej
problemem, nalezy zawsze pamietac, ze wizyty do-
mowe nalezg sie kazdemu choremu, ktéry ma prob-
lemy ruchowe (np. jezdzi na wozku inwalidzkim)
i nie moze dotrze¢ do swojej przychodni. Lekarz ro-
dzinny ma wiec obowigzek pojawi¢ sie w domu za
kazdym razem, gdy chory tego potrzebuje, np. chce
zaswiadczenie lekarskie albo ma grype. Niestety
odmowy nie nalezg do rzadkosci... Co zatem nale-
zy zrobi¢ w takim przypadku? Proponujemy zasto-
sowaé metode opisang na poczatku artykutu oraz
powaznie zastanowi¢ sie nad zmiang lekarza ro-
dzinnego. Jest to bardzo tatwe i zupetnie bezpfatne,
szczegotowo temat tez zostat opisany w poprzed-
nim artykule.

Lekarze rodzinni, jak wielu z nas, obawia sie nie-
znanej i rzadkiej choroby, jaka jest SLA. Nie nalezy
wymagacé od lekarza medycyny rodzinnej, aby przy
pierwszym kontakcie z tg chorobg wiedziat, czym
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ona jest i jak mozna pomoc pacjentowi. To, czego
jednak zdecydowanie nalezy od lekarza rodzinnego
wymagagé, to uzupetnienie swojej wiedzy, np. zeby
nie mylit SLA ze stwardnieniem rozsianym (SM).
Polecamy materialy zamieszczone na naszej stro-
nie internetowej — znajdujg sie tam réwniez cenne
artykuty medyczne przeznaczone dla specjalistow.
Prosze poleci¢ lekarzowi naszg strone internetowa;
www.mnd.pl lub kontakt (mailowy lub telefoniczny)
z nami. Chetnie przeslemy bardzo wartosciowe
publikacje pod wskazany adres.

Efektem niewiedzy lekarzy | kontaktu na temat
SLA moze by¢ tak zwana ,spychologia” - chory na
SLA z btahym problemem odsytany jest do lekarza
specjalisty, np. neurologa i musi czekac¢ kilka mie-
siecy w kolejce po porade, ktérg z powodzeniem
mogtby udzielic mu lekarz rodzinny.

Zespot diugoterminowej opieki me-
dycznej nad pacjentami wentylowa-
nymi mechanicznie zamieszkujacymi
w domu

Niestety w swoim przebiegu, SLA atakuje réw-
niez miesnie oddechowe. Stad wiekszos¢ chorych
na SLA predzej czy pdzniej ma kontakt ze Swiad-
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czeniem w petni refundowanym przez NFZ - wenty-
lacja mechaniczng w domu przy uzyciu respiratora.
Najczestszym problemem zwigzanym z tym swiad-
czeniem jest ograniczanie sie Swiadczeniodawcy
do zajmowania sie wytgcznie wentylacjg chorego,
zapominajgc lub raczej ignorujgc ustugi zwigzane
z pielegnacjg chorego. Pamietajmy, ze swiadcze-
nie to jest ustugg z zakresu opieki dtugoterminowej,
a wiec zdecydowanie szerszg. To, czego powinni-
Smy oczekiwal zostato omoéwione w poprzednim
artykule. Pokrétce jedynie zwrécimy uwage na kilka
szczegotow:

- zaktad opieki zdrowotnej, ktéry prowadzi wen-
tylacje domowg zobowigzany jest do zapewnienia
wszechstronnej opieki lekarskiej i pielegniarskiej
oraz rehabilitacyjne;j.

- $wiadczeniodawca zobowigzany jest dostar-
czy¢ pacjentowi sprzet jednorazowy dotyczacy za-
réwno wentylacji, jak i pielegnacji chorego, a wiec
réwniez wenflony, cewniki, itp.

Jak rozwigzywac te problemy? Polecamy meto-
dy opisane powyzej, a jesli pojawig sie watpliwosci,
czy nalezy oczekiwac od firmy dostarczenia danego
sprzetu jednorazowego, czy tez kupowac go samo-
dzielnie, polecamy kontakt ze stowarzyszeniem lub
uzyskanie porady za posrednictwem forum naszej
strony internetowe;.

Pobyt w szpitalu

Niestety czestg praktykg w polskich szpitalach
jest wykorzystywanie rodziny pacjentéw do sprawo-
wania opieki nad hospitalizowanym. Nalezy pamie-
ta¢, ze pacjent przebywajgcy w szpitalu ma miec
zapewniong nie tylko porade lekarskg oraz badania
diagnostyczne, ale rowniez cato$ciowag opieke, czyli
wyzywienie, opieke pielegniarska, leki oraz srodki
czystosci. Protestujmy, gdy kazg Wam przynosic
np. ,pampersy”, leki, szampon lub wymagajg by
rodzina sprawowata opieke nad chorym myjac go
czy przewracajac z boku na bok, bo pielegniarki nie
majg czasu... Tutaj trzeba by¢ bardzo stanowczym,
bo dtuzszy pobyt w szpitalu, w czasie ktérego chory
nie bedzie nalezycie pielegnowany, moze dopro-
wadzi¢ do znacznego zaniedbania chorego na SLA
oraz pogorszenia stanu jego zdrowia.

Przyjmowanie chorego na SLA na
oddziat rehabilitacyjny

Niestety nadal istnieje wiele placowek medycz-
nych, ktére w poszukiwaniu oszczednosci... dobie-
rajg sobie pacjentow, przyjmujac gtéwnie te Izejsze
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przypadki. NFZ ptaci doktadnie tyle samo za po-
byt na oddziale szpitalnym kazdego pacjenta, nie-
zaleznie od stanu jego zdrowia oraz mozliwosci
samodzielnego funkcjonowania. Chorzy na SLA
napotykajg na ten problem gtéwnie na oddziatach
rehabilitacyjnych. Argumentem podawanym wow-
czas przez swiadczeniodawce jest twierdzenie, ze
rehabilitacja i tak nic choremu na SLA nie da (a wie-
my, ze da wiele, oj bardzo wiele!) oraz ze na oddziat
przyjmowani sg jedynie pacjenci samodzielni, kto-
rzy nie wymagajg np. pomocy podczas karmienia.
Taka argumentacja jest bezprawna. Placowka ma
obowigzek zapewnic¢ opieke pacjentowi w zalezno-
Sci od jego potrzeb, a to ze na oddziale rehabilita-
cyjnym pracuje za mato pielegniarek jest nie naszym
problemem.

Kolejng trudnos¢ stwarzajg sytuacje, w ktérych
jakas placéwka medyczna (np. hospicjum) odmawia
przyjecia chorego na SLA twierdzac, ze zajmuje sie
np. jedynie chorymi na choroby nowotworowe. Pa-
mietajmy, ze NFZ nie uwzglednia podziatu na kon-
kretne choroby, a jedynie na dziedziny medycyny
oraz na dzieci i dorostych. Nawet wiec jesli osrodek
ma w nazwie jakas jednostke chorobowg (np. SM),
to majac podpisany kontrakt z NFZ, ma obowigzek
zajg¢ sie rowniez innymi pacjentami. Z problemem
tym spotykamy sie zwtaszcza w opiece paliatywnej,
nakierowanej gtdwnie na chorych na nowotwory.

W opisanych sytuacjach polecamy skorzystanie
z metod opisanych powyzej lub kontakt ze stowa-
rzyszeniem.

Btedy medyczne i nieetyczne za-
chowania
Sytuacje, w ktérych zostat popetniony btagd me-
dyczny lub pacjent zostat potraktowany w sposob
nieetyczny nalezg do probleméw najciezszego ka-
libru. Nie jesteémy w stanie podac jednego, uni-
wersalnego rozwigzania. Zdecydowanie w takich
sytuacjach polecamy skontaktowanie sie z nami.
Postaramy sie poméc, podpowiadajgc co nalezy
zrobi¢, a gdy sprawa bedzie miata merytoryczne
uzasadnienie, postaramy sie odpowiednio zareago-
wac i wesprzec chorego. Istniejg konkretne, praw-
ne mozliwosci dochodzenia swoich praw, dlatego
nigdy nie nalezy biernym i nalezy dziata¢, gdy tylko
taki ktopot sie pojawi.
Anna Schab

Zrédfo: Swiadczenia opieki zdrowotnej finansowane ze $rodkéw

publicznych. Vademecum 2012. (broszura informacyjna NFZ)
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I Pacjencie! Znaj swoje prawa!

Prawa pacjenta okreslone sg w kilku waznych doku-
mentach i ustawach takich jak Konstytucja Rzeczypo-
spolitej Polskiej, ustawa o swiadczeniach opieki zdro-
wotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych, ustawie
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz
w ustawie o dziatalnosci leczniczej. Niezmiernie wazne
jest, aby kazdy z nas byt ich $wiadomy, tak, abysmy mo-
gli w petni korzysta¢ z zagwarantowanych nam Swiad-
czen medycznych z poczuciem poszanowania naszej
godnosci oraz respektowania naszych potrzeb.

Do najwazniejszych praw KAZDEGO pacjenta
naleza:

Prawo do swiadczen zdrowotnych — i to nie byle
jakich, ale udzielanych ze starannoscig oraz zgodnych
z aktualng wiedzg medyczna.... Istotne jest rowniez to,
ze w razie watpliwosci pacjent ma prawo do drugiej opinii
lekarskiej lub pielegniarskiej, ma rowniez prawo zada¢ od
lekarza lub pielegniarki, aby sami zasiegneli kolezenskiej
opinii lub zwotali konsylium w danej sprawie. Wazne, aby
pacjent zadbat o to, aby Zzadanie oraz ewentualna od-
mowa zostaty odnotowane w dokumentacji medycznej
pacjenta.

Prawo wyboru — pacjent ma prawo wyboru lekarza
| kontaktu, pielegniarki, potoznej, lekarza specjalisty oraz
lekarza dentysty sposrdd placéwek, ktére majg podpisa-
ng umowe z NFZ. Ma ponadto prawo wyboru dowolnego
szpitala, posiadajgcego umowe z NFZ, na terenie catej
Polski.

Prawo do informacji — informacja ta powinna by¢
przedstawiana w sposob dla pacjenta przystepny oraz
zrozumiaty. Pacjent ma prawo do informacji na temat
stanu swojego zdrowia, co wiecej ma prawo prosic¢
o wyjasnienia tak dtugo, az informacja ta bedzie dla nie-
go zrozumiata. Pacjent ma prawo do informac;ji na temat
stosowanych metod diagnostycznych i leczniczych, na-
stepstwach zdrowotnych stosowania tych metod, wyni-
kach leczenia oraz rokowaniu. Lekarz nie moze zataié¢
informacji o np. przebiegu SLA by ,go nie dotowa¢”. Pa-
cjent ma réwniez prawo do rezygnacji z otrzymywania
informacji, powinien jednak jasno zaznaczy¢, z ktérych
informacji rezygnuije.

Prawo do wyrazania zgody — oraz do odmowy oraz
zadania zaprzestania wykonywania swiadczenia.

Prawo do poufnosci — czyli zachowania w tajemnicy
wszelkich informaciji zwigzanych z pacjentem — jego oso-
ba, stanem zdrowia, rozpoznaniu, rokowaniu, wynikach
badanh. Pacjent ma prawo wskazaé osobe, ktérej infor-
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macje te moga by¢ przekazywane.
Nie moze by¢ sytuacji, gdy lekarz
informuje o rozpoznaniu najpierw
rodzine a pdzniej chorego lub co
gorsza tylko rodzinie.

Prawo do poszanowania in-
tymnosci i godnosci - w tym
réwniez prawo do godnego umie- —
rania oraz obecnosci osoby bliskiej
podczas wykonywania swiadczen
medycznych.

Prawo do wgladu do swojej dokumentacji me-
dycznej.

Prawo do przechowywania rzeczy wartosciowych
w depozycie.

Prawo do zgtoszenia sprzeciwu wobec opinii lub
orzeczenia lekarza — sprzeciw taki wnosi sie do Komisiji
Lekarskiej dziatajacej przy Rzeczniku Praw Pacjenta.

Prawo do poszanowania zycia rodzinnego i pry-
watnego — pacjent przebywajacy w placéwce catodobo-
wej opieki (np. w szpitalu) ma wiec prawo do kontaktu
osobistego lub telefonicznego z bliskimi, ma réwniez pra-
wo odmowy takiego kontaktu.

Prawo do opieki duszpasterskiej — niezaleznie od
wyznania chorego, zwlaszcza w sytuacji pogorszenia
stanu zdrowia lub sytuacji zagrazajacej jego zyciu.

Pacjent ma prawo do wnoszenia skargi na placowke,
lekarza, pielegniarke, rehabilitanta, z ktérych ustug ko-
rzystat w ramach swiadczen finansowanych przez NFZ.
Skargi moga by¢ sktadane ustnie lub pisemne, muszg
natomiast sktadane by¢ personalnie, z podaniem imie-
nia i nazwiska oraz adresu osoby, ktéra skarge wniosta.
Skargi moga by¢ sktadane w:

- centrali i oddziatach wojewddzkich NFZ;

- Biurze Rzecznika Praw Pacjenta;

- Biurze Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodowej
Izby Lekarskiej;

- Biurze Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodowej
Okregowej Izby Pielegniarek i Potoznych;

- Biurze Generalnego Inspektora Ochrony Danych
Osobowych.

Anna Schab

Zrédfo: Swiadczenia opieki zdrowotnej finansowane ze $rodkéw

publicznych. Vademecum 2012. (broszura informacyjna NFZ)
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Codzienne niecodzienne rozmowy...

Wiasciwie to nawet trudno mi sobie przypomnieg,
kiedy to wszystko sie zaczeto. To byto chyba jesz-
cze w czasie moich studidow. Pawet poprosit mnie,
zebym wybrata jakis$ jeden dzien w tygodniu, jaka$
statg pore, w czasie ktérej mogtabym odbierac tele-
fony od chorych na SLA, pragnacych skontaktowaé
sie ze stowarzyszeniem. Byla to oczywiscie pora
wieczorna, w ciggu dnia zajeta zajeciami na uczel-
ni nie miatabym do tego gtowy. Obawiatam sie po-
czatkowo tych telefonéw — Pawet jednak zapewniat,
ze jestem osoba, ktora swietnie sie do tego nadaje,
a przeciez w razie
czego moge odestaé
do kontaktu mailowe-
go ze stowarzysze-
niem, czyli do kon-
taktu z samym preze-
sem;) Poczatkowo te-
lefon dzwonit rzadko
i z reguly w podanych
na stronie interneto-
wej godzinach. Z cza-
sem jednak, wydru-
kowalismy ulotki, po-
radnik, kwartalniki...
Oczywiscie na wszystkich tych materiatach pojawiat
sie méj numer telefonu. Telefon zaczat dzwonié¢ co-
raz czesciej — to znak, ze nasze materiaty docierajg
do tych wszystkich, dla ktérych powstajg. Dzwonig-
cy rzadko kiedy zwracali uwage na godziny ,urze-
dowania” telefonu, ktére zresztgq dosyé czesto ule-
gaty zmianie. Ja sama swojg drogg rowniez, przy
kolejnych dochodzacych obowigzkach zawodo-
wych i osobistych tracitam rachube czasu — ucina-
tam poétgodzinne pogawedki z chorymi w godzinach
porannych, a wieczorem, kiedy powinnam odebrac¢
telefon, nie mogtam — kapiac czy karmigc dziecko
brakuje trzeciej reki;). Z czasem telefony, w przeréz-
nych sprawach, zaczety towarzyszy¢ mi niemal kaz-
dego dnia. Wpisaly sie w mojg codziennos$¢. Choc¢
czasem dzwonek telefonu i nieznany numer na wy-
Swietlaczu, nie byty mi w jakim§ momencie na reke,
tych kilkaset, a moze i wiecej odebranych telefonéw
byto dla mnie niepowtarzalnym doswiadczeniem,
ktore tak wiele mnie nauczyto. Mimo, ze wszystkie
rozmowy w mniejszym lub wiekszym stopniu krecity
sie wokot SLA, kazda z nich byta catkowicie niepo-
wtarzalna. Cze$¢ moich rozméwcow do konca po-
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zostata anonimowa, z czescig, mozna powiedzie¢
— zaprzyjaznitam sie. Znajomy gtos w stuchawce te-
lefonu od razu wywotywat na mojej twarzy usmiech
sympatii. Obok czysto biurokratycznych (wysytka
ulotek, materiatéw stowarzyszenia, pomocna dton,
itp.), zdarzaty sie réwniez rozmowy petne emocji
i cierpienia... Nie zawsze mogtam pomdc, zawsze
jednak staratam sie wystuchac¢. Nigdy nie zapomne
telefonu pewnej pani, ktéra zadzwonita po lekturze
,Ofdwka” Kasi Rosickiej — Jaczynskiej. Znalazta nu-
mer telefonu na konhcu ksigzki i chciata upewnic sie,
ze.... to nie fikcja
literacka. Ze my —
stowarzyszenie,
ze chorzy, ze tak
okrutna choroba
jak SLA rzeczy-
wiscie  istnieja...
Ogromng  rado$¢
sprawiaty mi tele-
fony od chorych
i opiekunow, ktérzy
chcieli podzieli¢ sie
lekami, sprzetem,
itp. z innymi cho-
rymi za naszym posrednictwem. Bolaty natomiast
telefony od rodzin zmartych na SLA, ktérzy prosili,
zeby nigdy wiecej ich nie ,neka¢” nhaszymi materia-
tami, bo chcg juz o tym koszmarze zapomniec...

Moje pojecie o SLA byto na prawde zniko-
me. Najblizsza mi osoba chora na SLA mieszka 180
km ode mnie, widujemy sie tak rzadko... Nigdy tak
na prawde nie miatam okazji ,obcowac” z chorym
na SLA dtuzej, opiekowac sie, pielegnowac¢, poma-
gac¢ w sposbdb bezposredni. Te wszystkie odebrane
telefony pozwolity mi wgtebic sie, cho¢ w niewielkim
stopniu, w istote tej choroby. ,Poczu¢” dramat diag-
nozy SLA, pozna¢ codzienne problemy chorych
i ich najblizszych, wstuchac sie w potrzeby Srodo-
wiska chorych na SLA w Polsce. Przede wszystkim
jednak pozwolity mi pozna¢ ogrom ludzkiej nadziei,
site mitosci oraz niezwyktg wole walki z tg bezlitos-
ng choroba. Za to z catego serca wszystkim moim
rozméwcom dziekuje!

Anna Schab
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,» REFLEKSJA ,,

Przewaznie zyjemy tylko dla siebie
liczy sie dla nas to co tu i teraz

czesto zapominamy o Niebie

Boga kochamy tylko w potrzebie.
Wciaz powielamy te same btedy
Idziemy przez zycie wlasnymi drogami
O naiwnosci, pozwalasz nam wierzyd,
ze sami sobie jesteSmy Panami.
Nasuwa mi si¢ taka przestroga,

ze kazdy rodzi si¢ z kartg zycia,

ktora jest tylko we wtadaniu Boga,

to On decyduje o prawie bycia.

Jest jeden Swiat 1 drugi Swiat,

a mi¢dzy nimi jestem ja,

jak w prézni zawieszona - ja

1 moja bezlitosna choroba.

Nie stagpam juz prawie po ziemi

Po drugiej stronie jeszcze mnie nie ma
Czym jest wiec miejsce, w ktorym utknetam?
Piektem? Czysécem? Przedsionkiem Nieba?

/03.02.2010/

«DROGA PRZEZ ZYCIE»
Moéwia, ze Krzyz dajesz wybranym
przez Ciebie mocno umitowanym
wigc to mnie sobie upodobates

iz Toba w droge ruszy¢ kazates?

18

Krzyz jest przy mnie odkad pamigtam
bo moje zycie to droga kreta,
zawsze pod gore z kulg u nogi

wcigz obok Ciebie méj Boze drogi.

Niesienie Krzyza to trudna rola,
wiem Boze, taka jest Twoja wola,
zeby nie obok lecz z Tobg zdgzac,

by si¢ w blgdzeniu nie pograzac.

Kiedy Cig¢ wreszcie odszukatam
i przykazania Twe wypelniatam,
z ufnoscig wpadtam w Twoje ramiona

... zostatam cigzko doswiadczona.

Mo6j swiat zawalit si¢ z dnia na dzien
na moje zycie padt mroczny cien,
tracg nadziej¢ na Swiatlo w tunelu,

wiem co mi powiesz - tak cierpi wielu.

Mate to dla mnie pocieszenie
pragne by przyszto wybawienie
cierpigca dusza si¢ buntuje

Twojej litosci wcigz oczekuje.

Tu jestem, tutaj mé6j dobry Boze !
wotam do Ciebie, modlg si¢ jak umiem,
moze mnie tez w konicu ustyszysz
jak niegdys slepca w rozkrzyczanym tlumie ?

(06.12.2009)
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«BLEDNE KOLO» Jak to dobrze, ze mamy sny,

ze przez moment mozemy by¢ blisko
Boje si¢ kiedy jest Zle a ja tak wcigz tesknie za Tobag
bo trudno znosi€ cierpienie by Cig przytuli¢ oddam wszystko.

Boje si¢ kiedy jest lepiej

bo czai si¢ pogorszenie Tylko Ty jedna mnie rozumiatas

Boje¢ si¢ zmierzchania tyle tez nade mng wylatas

bo nocg odchodzi sen chociaz nie czgsto mi to méwitas
Boje¢ si¢ wybudzania czulam 1 wiem, ze mnie kochatas.

bo nie wiem co niesie dzien

Boje si¢ czestych wizyt Teraz tak bardzo mi brakuje

bo bardzo meczy mnie wrzawa Twojego ciepta i rozmowy

Boje si¢ zosta¢ sama ufam, ze Tobie dobrze jest w Niebie
bo jestem juz zbyt staba dla mnie tu Swiat jest nadal surowy.

Jak nad przepascig stoj¢

nieznane cienie wokoto Dzisiaj w zadumie stoj¢ nad grobem
Boje sig, boje sig¢, boje... patrz¢ na zdjecie, twarz Twoja zywa
toczy si¢ biedne koto. zapalam znicze, cicho si¢ modlg
(06.04.2010) i mysle , ze jestes tam szczgsliwa.

Zyije nadzieja na nasze spotkanie
juz teraz bym do Ciebie poszta
tak bardzo Zle jest bez Ciebie Mamo
«DO CIEBIE CHCE» Teskni¢ ogromnie, bardzo Ci¢ kocham.
/30.10.2010r./
Statas na konicu Mlecznej Drogi.
a ja po niej sztam do Ciebie
bytam tak bardzo szczgsliwa, Teresa Swierczyriska

ze za chwile spotkamy si¢ w Niebie.
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Stowarzyszenie Dignitas Dolentium jest organizacjg utworzong przez
chorych i ich rodziny, ktorych tgczy che¢ pomocy ludziom dotknigtym
dramatem SLA . Wiemy nie tylko jak ciezka jest ta choroba i ile trudno-
Sci sie z nig wigze, bo sami ich doSwiadczamy, ale rowniez wiemy jak
powinna wygladac fachowa i profesjonalna opieka nad chorym na SLA.

Co to jest SLA?

SLA, czyli Stwardnienie Boczne Zanikowe (tac. sclerosis lateralis amyo-
trophica), jest postepujaca, neurologiczng chorobg, ktdra prowadzi do
niszczenia pewnej specyficznej grupy komorek nerwowych (motoneu-
ronéw) odpowiedzialnych za prace migsni. W czasie rozwoju choroby
dochodzi do powolnego, ale systematycznego pogarszania si¢ spraw-
nosci ruchowej, a w pozniejszych etapach nawet do catkowitego para-
lizu i ostatecznie Smierci poprzez zatrzymanie pracy miesni oddecho-
wych. Sredni czas trwania choroby wynosi okoto 2,5 roku od momentu
postawienia diagnozy.
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Pomo6z nam pomagac innym -
przekaz swoj 1% !
KRS: 0000287744

Drodzy Czytelnicy!
Ukazalo si¢ juz 7 numerdéw ,,Kwartalnika dla chorych na SLA/MND”! Serdecznie
zache¢camy do zapoznania si¢ z ich trescig - ,Kwartalniki..” dostepne sg bezplatnie na
stronie internetowej stowarzyszenia: www.mnd.pl
Ponizej prezentujemy liste poruszonych do tej pory tematow:

Numer 1: Niewydolno$¢ oddechowa i sposoby jej leczenia

Numer 2: Kiedy milczenie przestaje by¢ zlotem, czyli o zaburzeniach mowy u chorych
na MND/SLA

Numer 3: M6c smakowac kazdy dzien... o Zzywieniu oraz zaburzeniach odzywiania
i sposobach radzenia sobie z nimi u chorego na MND/SLA

Numer 4: Ruch to... zycie! O potrzebie codziennej aktywnodci i rehabilitacji
w zyciu kazdego chorego na SLA/MND

Numer 5: Dusza zakleta w chorym ciele, czyli psychologiczne aspekty
zmagania sie z SLA

Numer 6: Rozpoznac besti¢ — diagnostyka SLA

Numer 7: Zeby bylo (wy)godniej — wsparcie finansowe i spoteczne dla chorych
na SLA/MNDArtysci chorym na SLA

,K Dignitas
e~ Dolentium
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