Relacja ze spotkania Srodowiska pacjenckiego z Ministrem Zdrowia — Warszawa, 04.07.2018

Obecni

Ze strony ministerstwa:
- minister zdrowia tukasz Szumowski

- dyrektor Departamentu Zdrowia Publicznego Justyna Mieszalska

Ze strony ,, porozumienia stowarzyszen”

- Stowarzyszenie Stysze¢ bez Granic: Adrian Szatkowski, Jakub Paluszkiewicz, Dorota Krawczak

- Polska Fundacja Pomocy Dzieciom Niedostyszagcym ECHO: Aleksandra Wtodarska vel Gtowacka
- Stowarzyszenie Suita: Bartosz Goledzinowski

- Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciét Dzieci z Wadg Stuchu w Krosnie: Joanna Banasiewicz

- Polska Fundacja Oséb Stabostyszacych: Grzegorz Koztowski

Ze strony Polskiego Zwigzku Gtuchych

- 4-osobowa delegacja pod przewodnictwem prezesa Krzysztofa Kotyniewicza

Przebieg spotkania

e  Minister Szumowski rozpoczat spotkanie ogélnym omoéwieniem aktualnych dziatan rzadu (a takze
postéw) zmierzajacych przede wszystkim do poprawy sytuacji oséb niepetnosprawnych,
wyjasnienia kwestii zwigzanych z orzekaniem o niepetnosprawnosci.

Zadeklarowat tez, ze chetnie wystucha postulatéw srodowiska pacjenckiego, szczegdlnie jezeli
chodzi o kwestie zwigzane z udoskonaleniem systemu rehabilitacji.

e Krzysztof Kotyniewicz (PZG) przypomniat, ze PZG prowadzi 21 osrodkéw rehabilitacyjnych, ze
dziata w tej branzy od dtuzszego czasu i jest gotowy, zeby podjg¢ wyzwanie, tzn. wspottworzy¢



udoskonalony system rehabilitacji.

Moéwit rowniez o problemach zwigzanych z ograniczonym finansowaniem zakupu aparatéw
stuchowych, zestawiajac to ze 100-procentowym finansowaniem implantacji. Poinformowat, ze
bywajg sytuacje, gdy rodzicéw dzieci z wadg stuchu mozliwg do zniwelowania za pomocg
aparatéw, przekonuje sie do implantéw, bo ,,nie bedg musieli ptaci¢”. Nie rozwinat tego tematu
podczas spotkania .

K. Kotyniewicz méwit tez o ktopotach z zapewnieniem odpowiedniej ilosci ttumaczy jezyka
migowego, na przyktad w przychodniach. Wspominat, ze daleko niedoskonate sg systemy badan
diagnostycznych dla dzieci starszych niz noworodki (np. w szkotach).

Wspomniat tez o niedostatecznej jakosci informacji trafiajgcych do rodzicéw dzieci, u ktorych
zdiagnozowano niedostuch/gtuchote. Sg oni pozbawieni wiarygodnych i jakosciowych informacji.

Jakub Paluszkiewicz (Stowarzyszenie Stysze¢ bez Granic) odwotat sie do tego, co min. Szumowski
i K. Kotyniewicz moéwili o udoskonalaniu systemu rehabilitacji. Podkreslit, ze zaden system
rehabilitacji nie bedzie skuteczny, jezeli nie bedg dziata¢ implanty. Czyli jezeli bedzie fizyczna
przeszkoda w korzystaniu ze stuchu.

Opisat obszernie tto problemu, skale, niespdjnosc informacji, odwotujac sie do konkretnych
przyktadéw, z podaniem prognozowanych, odlegtych terminéw.

Podkreslit tragiczng sytuacje wielu rodzin i indywidualne dramaty oséb pozbawianych mozliwosci
kontynuowania pracy zawodowej, czy przerwanej edukacji dzieci.

Zaznaczyt, ze sprawa jest bardzo pilna, bo zaniechanie dziatan teraz bedzie skutkowato
narastaniu problemu i w efekcie — doprowadzi do katastrofy.

W tym miejscu podzielit problem na dwie czesci — problem aktualnych, poteznych kolejek (ktére
trzeba zmniejszy¢) i niedoskonatego systemu finansowania (bazujgcego na nieaktualnych
danych).

Aleksandra Wtodarska vel Gtowacka (Polska Fundacja Pomocy Dzieciom Niedostyszgcym Echo)
wsparta poprzednie postulaty stwierdzajac, ze réwniez do Fundacji Echo czesto zwracajg sie
osoby w skrajnie trudnej sytuacji zwigzanej z opdzniajaca sie wymiang procesora.

Grzegorz Koztowski (PFOS) podkreslit istnienie licznych barier dla oséb gtuchych i z
niedostuchem, zwigzanych gtéwnie z brakiem ttumaczy jezyka migowego, ale rowniez — ze
stabym przygotowaniem réznego rodzaju instytucji do obstugiwania osdb z taka



niepetnosprawnoscig. Zaznaczyt, ze wyposazenie osoby stabostyszgcej w aparat stuchowy czy
implant jest bardzo waznym, ale tylko pierwszym krokiem w procesie jej petnego wtgczenia w
zycie spoteczne - nie rozwigzuje problemu wtasciwego funkcjonowania tej osoby w przestrzeni
publicznej (w urzedach, placdwkach stuzby zdrowia itp.) konieczne jest stosowanie sprzetu
wspomagajacego styszenie — np. petli indukcyjnych i systeméw FM). Zwrdécit uwage, iz brak tego
typu sprzetu prowadzi m.in. do naruszenia débr osobistych pacjenta stabostyszgcego, bowiem
np. informacje przekazywang mu gtosno w rejestracji jest styszana przez wszystkich w poblizu.
System wspomagania stuchu takie sytuacje eliminuje lub istotnie redukuje dlatego bardzo wazne
jest wyposazanie placéwek medycznych w taki sprzet.

Koztowski méwit tez o koniecznosci racjonalnego podejscia do ,,inwestowania” w leczenie i
rehabilitacje i wyposazenie w sprzet osdb niepetnosprawnych. Nawigzat tu m.in. do problemoéw
z wymiang procesordow, ktdra niweczy wczesniejsze starania o przywrdcenie stabostyszacego
spoteczenstwu (wydatki na implantacje, na rehabilitacje, edukacje, tworzenie miejsc pracy) —
jezeli przyktadowo, osoba wymagajgca wymiany procesora dzwieku nie otrzyma nowego
procesora i straci prace lub zostanie zepchnieta na margines spoteczny —to wspomniana
»inwestycja” zostanie zaprzepaszczona, jest w pewnym sensie marnotrawstwem pieniedzy
publicznych. W tym kontekscie bardzo wazne jest przynajmniej czesciowe dofinansowywanie
napraw sprzetu (aparatéw stuchowych, systemoéw FM) to przedtuzy ich zywotnosc¢ i uzytkowanie.
Natomiast podniesienie dofinansowania na zakup aparatéw stuchowych moze zniwelowac
wykonywanie wszczepienia implantéw w sytuacjach, gdy jest to podyktowane wzgledami
finansowymi (petne finansowanie implantéw a bardzo mate dofinansowywanie zakupu
aparatéw). Taka redystrybucja funduszy NFZ sprawi, ze tatwiej bedzie uzyskac pienigdze na
dofinansowywanie wymiany procesorow dzwieku.

Bartosz Goledzinowski (Stowarzyszenie Suita) zilustrowat problem wtasnym przypadkiem —
mtodego cztowieka po studiach, rozpoczynajgcego prace zawodowg. Méwit o swoich 23-letnich
doswiadczeniach z implantem, o wczeéniejszych ,, ptynnych” wymianach procesoréw i o ostatnich
problemach z wymiang. Opowiedziat, ze niewiele brakowato, by przez uszkodzony procesor
stracit prace.

Wystgpienie byto bardzo emocjonalne i sugestywne. Goledzinowski dodat, ze w podobnej
sytuacji (ryzyko utraty pracy zwigzane z problemami z wymiang procesora) jest wiele oséb
zgtaszajacych sie do Stow. Suita.

Minister Szumowski powiedziat, ze rozumie istote problemu i troske pacjentéw. Dodat, ze w
podobnej sytuacji sg osoby korzystajgce z wszczepianych urzadzen kardiologicznych. Tam
rowniez istnieje koniecznosé okresowej wymiany niektérych elementoéw, co jest kosztowne, a w
dodatku — warunkuje pozostanie pacjenta przy zyciu.



Zapewnit, ze w petni rozumie i popiera postulaty pacjentéw. Poprosit o uporzagdkowanie i
spisanie postulatéw, zaréwno biezgcych jak i przysztosciowych, oraz o przestanie ich do
ministerstwa. Zapewnit, ze zadba o to, by ministerialny zespot (nie sprecyzowat o jaki zespot
chodzi) powaznie zajat sie tymi sprawami.

Zaznaczyt jednoczesnie, ze najbardziej realna jest wspotpraca przy tworzeniu programoéw
pilotazowych, w szczegdlnosci — dotyczgcych udoskonalenia catego systemu rehabilitacji.

W tym miejscu podziekowat za przybycie i ttumaczac sie waznymi sprawami — opuscit spotkanie.

Jakub Paluszkiewicz zapytat pozostatg w sali dyr. Mieszalskg — w jakim trybie sSrodowisko
pacjentéw ma kontaktowac sie z ministerstwem, a przede wszystkim — co przedstawiciele
stowarzyszen mogg powiedzie¢ swoim podopiecznym, jezeli chodzi o wnioski ze spotkania (no i
rozwigzanie ewentualnych problemdéw).

Justyna Mieszalska (Departamentu Zdrowia Publicznego MZ) stwierdzita, ze na tym etapie
wiasciwie nie mozna przekazac¢ zadnej informacji, poniewaz spotkanie miato charakter
informacyjny, by minister i ona mogli sie zorientowac — z jakimi problemami borykaja sie osoby
gtuche i z niedostuchem.

Dodata, ze Ministerstwo wystosowato pismo do Agencji Oceny Technologii Medycznych i
Taryfikacji, z prosbg o analize i przedstawienie wnioskdw dotyczgcych efektywnosci i
optymalizacji wydatkow na leczenie za pomocg implantow stuchowych. | dopiero wyniki tej
analizy dadzg odpowiedz na pytanie — czy cos trzeba zmienid.

Jakub Paluszkiewicz skontrowat, ze do Ministerstwa juz wczesniej trafiaty wielokrotnie
informacje o problemie z procesorami ze strony stowarzyszen, ze z pewnoscig MZ ma réwniez
informacje/dane od krajowego konsultanta, a takze — ze przed samym spotkaniem
stowarzyszenia reprezentujgce osoby implantowane przekazaty do jej departamentu omdwienie
problemu. Wiec trudno méwi¢ o ,charakterze informacyjnym” (dla urzednikéw).

Zazadat konkretnej odpowiedzi na pytanie — jakie wiadomosci na tym etapie mozna przekazac
pacjentom. Na przyktad — jakie jest stanowisko MZ w kwestii rozbieznych informacji co do
odpowiedzialnosci za kolejki. Czy odpowiada klinika (ktéra zdaniem NFZ jest jedynym
dysponentem budzetu przeznaczonego na caty program implantacji), czy NFZ (ktéry zdaniem
klinik nie daje wystarczajacych pieniedzy w ramach kontraktu).

J. Mieszalska powiedziata, ze wie iz delegacje pacjentéw rozmawiaty z NFZ i podziela zdanie NFZ i



uwaza, ze kwestia dysponowania pieniedzmi przeznaczonymi na rdzne elementy programu
implantacji (miedzy innymi — na wymiany procesoréw) lezy w wytacznej kompetencji klinik. | ze
by¢ moze sytuacja zmieni sie, kiedy bedzie wiecej placéwek zajmujacych sie tym programem.

J. Paluszkiewicz zapytat, czy w takim razie pacjenci nie mogg liczy¢ na to, ze problem biezacych
kolejek zostanie rozwigzany?

J. Mieszalska powiedziata, ze MZ nie prowadzi i nie planuje prowadzi¢ prac zmierzajgcych do
zmiany przepisdw, co datoby mozliwos¢ szybkiego zatatwienia problemu. Dodata, ze w podobne;j
sytuacji (tzn. braku pieniedzy na leczenie) boryka sie wiele 0séb, cierpigcych na rézne choroby.

J. Paluszkiewicz zapytat, jak brak mozliwosci pomocy osobom z zepsutymi implantami ma sie do
ustawy o finansowaniu swiadczen zdrowotnych ze srodkéw publicznych, a konkretnie — do
przepisu gwarantujgcego pacjentowi , kontynuacje leczenia”. Zapytat, czy pozbawienie
sprawnego procesora (bedacego elementem niezbednym do zapewnienia pacjentowi styszenia)
nie jest przerwaniem procesu leczenia.

J. Mieszalska odparta, ze ,nie jest to miejsce by prowadzi¢ takg dyskusje” i nie odpowiedziata na
zadane pytanie.

Powtdrzyta, ze minister zadeklarowat powotanie zespotu roboczego i ze najlepszym trybem
bedzie przestanie postulatéw dotyczgcych programow pilotazowych z dziedziny rehabilitacji do
Ministerstwa.

Zadeklarowata, ze jest gotowa wystuchac propozycji pacjentéw — jezeli chodzi o rozwigzanie
problemu z wymiang procesorow.

J. Paluszkiewicz zapewnit, ze Srodowisko pacjentéw bardzo chetnie ztozy swoje propozycje w tym
zakresie. Jednak zaznaczyt, ze sama wymiana procesoréw (jako zagadnienie zwigzane z
procesami finansowymi i proceduralnymi) nie jest tematem, w ktérym pacjenci mogg miec
wtasne pomysty.

J. Mieszalska powtdrzyta, ze Ministerstwo czeka na sformutowanie postulatéw i korespondencije
pisemng, poniewaz — z racji specyfiki pracy urzedu — jakiekolwiek sprawy powinny by¢ zatatwiane
drogg pisemng. Niejako ,,na pocieszenie” dodata, ze wymiana procesoréw moze stac sie
elementem tej wiekszej, zaproponowanej, pilotazowej strategii.

Podata adres korespondencyjny, sugerujac, by korzystaé z formy papierowej.



