Agnieszka Kaminska-Szyszko Olsztyn, 01.10.2009 r.
ul.

Minister Zdrowia Ewa Kopacz
Ministerstwo Zdrowia

ul. Miodowa 15

00-952 Warszawa

W zwiazku z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dn. 30.08.2009 r. w sprawie
»Swiadczen gwarantowanych z zakresu §wiadczen pielegnacyjnych i opiekunczych w ramach
opieki dtugoterminowej” domagam si¢ zmiany rozporzadzenia Ministra Zdrowia 1 wlaczenia
terapii oddechowej nieinwazyjnej w warunkach domowych do =zakresu $wiadczen
gwarantowanych.

Nazywam si¢ Agnieszka Kaminska-Szyszko. Mam 33 lata. Mieszkam w Olsztynie.
Choruj¢ na rdzeniowy zanik migsni (SMA), ktory jest choroba postepujaca. Od 1,5 roku
jestem pod opieka SPZOZ Regionalnego Zespolu Opieki Paliatywnej — Dom Sue Ryder
w Bydgoszczy. W ramach jego oddzialu — Zespolu Domowego Leczenia Respiratorem —
jestem objeta nieinwazyjna terapia oddechowa. Uzywam respiratora przez maske nosowa
przez czg$¢ doby. Zastosowana metoda wsparcia oddechu poprawia nie tylko komfort mojego
zycia, ale tez daje szanse dluzszego zachowania wzglednej sprawnosci oddechowej
1 uniknigcia tracheotomii.

Po pierwsze, dzigki wentylacji nieinwazyjnej przez czgs¢ doby, dotleniam si¢ i unikam
skutkéw 1 dolegliwosci zwiazanych z okresowym niedotlenieniem, jakie wystepuje u osob
z ostabiona wydolnoscia oddechowa, ktora jest typowa dla choréb nerwowo-mig$niowych,
w tym SMA.

Po drugie, dzigki opisanej strategii terapeutycznej, moje migsnie oddechowe w czasie
wentylacji mechanicznej odpoczywaja. Dzigki naprzemiennej pracy samodzielnej i okresowi
odpoczynku, moga dtuzej zachowa¢ dotychczasowa sprawnos$¢. W ten sposdb mam szanse
utrzymania przez wiele lat obecnej sprawnosci ukladu oddechowego — w przeciwnym
wypadku moze nastapi¢ ostabienie tych migsni (w SMA praktycznie nieodwracalne), co
spowodowatoby konieczno$¢ wykonania tracheotomii i zastosowania wentylacji inwazyjnej,
co z kolei znacznie pogarsza jakos¢ zycia i w dodatku jest metoda drozsza.

Po trzecie, dzigki lepszemu dotlenieniu i wiazacemu si¢ z wentylacja mechaniczna
zwigkszeniu pojemnosci phluc, zmniejsza si¢ ilos¢ infekcji uktadu oddechowego, co ma
niebagatelne znaczenie w przypadku o0sob o ostabionej motoryce uktadu oddechowego.

Po czwarte, w pakiecie ustug medycznych zwiazanych z wentylacja mechanicznag mam
zapewniong réwniez rehabilitacj¢ na poziomie 2 godzin tygodniowo. Ma to dla mnie ogromne



znaczenie, gdyz dla zachowania sprawnosci fizycznej niezbgdne sa dla mnie ¢wiczenia

z fizjoterapeuta, w tym réwniez — dla zachowania sprawno$ci uktadu oddechowego —

¢wiczenia oddechowe, sposrdd ktorych wiele mozna wykonywaé tylko we wspotpracy

z wykwalifikowanym fizjoterapeuta. Jest to tym wazniejsze, ze osoby z zanikiem migsni,

choroba przewlekla i postgpujaca, nie maja zapewnionej stalej rehabilitacji refundowane;j

przez NFZ w ramach podstawowe] opieki zdrowotnej (cytat ze strony WWW 1odzkiego
oddzialu NFZ: ,Czas rehabilitacji w warunkach domowych wynosi do 4 tygodni

z mozliwoscia powtarzania cyklu, co 12 tygodni”). Wykupienie natomiast we wlasnym

zakresie odpowiednich zabiegéw fizjoterapeutycznych nie lezy zwykle w granicach

mozliwosci 0oséb chorych na choroby nerwowo-migsniowe, ktére czesto — tak jak ja — maja
rent¢ socjalna, ktorej wysokos¢ (504,04 zt netto) nie pozwala na zapewnienie jakiejkolwiek
opieki medycznej poza refundowanym zakresem.

Chciatabym podkresli¢, ze nieinwazyjna metoda wspomagania oddechu:

- jest standardem terapii zarowno w Polsce, jak 1 w Europie oraz USA,

- jest od wielu lat stosowana skutecznie w Polsce,

- jak juz wspomnialtam, moze op6zni¢ lub czgsto nawet zapobiec zastosowaniu
tracheotomii,

- w stosunku do wentylacji inwazyjnej zwigksza mobilno$¢ i utatwia dostgp do wielu
miejsc publicznych, oraz umozliwia o wiele bardziej swobodna komunikacje werbalna, co
wprost przektada si¢ na poziom funkcjonowania w spoteczenstwie,

- jest tansza od wentylacji inwazyjnej: tanszy jest sprzet i obstuga (nie wymaga tak duzego
rygoru sterylno$ci) oraz opieka (nie wystgpuja powiklania 1 infekcje zwiazane
z tracheotomia, czgsto nie jest nawet potrzebna stata opieka pielggniarska),

- zapewnia nam i naszym rodzinom wyzsza jakos¢ zycia.

Z powyzszych powodow protestuje przeciwko wykluczeniu nieinwazyjnej metody
wspomagania oddechu ze §wiadczen gwarantowanych i domagam si¢ zmiany wspomnianego
rozporzadzenia przywracajacej metodg nieinwazyjna do obszaru $wiadczen refundowanych
przez NFZ.

Z powazaniem
Agnieszka Kaminska-Szyszko



