Samotnos¢ opiekuna chorego
w domu - potrzeba zmiany!

Posrod beneficjentéw Fundacji Pomocy Lekarzom Senio-
rom dziatajacej przy Okregowej Izbie Lekarskiej w Gdarisku,
mamy juz od dwéch lat lekarza cierpigcego na po-
stepujaca chorobe - stwardnienie zanikowe boczne
(SLA). Ten nasz kolega Zygmunt ma obecnie 75 lat. (]
Studiowat w Poznaniu, jest internistg i kardiologiem. g
Choroba rozpoczeta sie u niego przed czterema laty. =
Aktualnie pan Zygmunt przebywa w domu pod i
troskliwg opieka zony (pedagoga z zawodu), nie S
opuszcza tézka, nie méwi i pozostaje na oddechu
kontrolowanym.

Kontakty z t3 rodzing uswiadomity mi bardzo dobitnie,
przed jakze trudnymi wyzwaniami stojg opiekunowie takich
pacjentéw i jak wysoce niezadowalajacy jest w tej sytuagji
nasz system ochrony zdrowia i opieki spotecznej. Czuje
potrzebe podzielania sie tymi obserwacjami niejako,u zr6-
dta” w nadziei, Ze nie tylko przyczynig sie one do wsparcia
dziatalnosci naszej Fundacji, ale moze podniosa Swiadomosé
o niedostatkach funkcjonowania systemu ochrony zdrowia
i/lub opieki spotecznej. Problem jest wysoce ztozony, bo
przedmiotem pomocy w tych okolicznosciach musi by¢
zaréwno sam chory, jak i jego opiekun.

Rzadkos¢ choroby czyni opiekunéw mato widocznymi,
stanowia oni mniej dostrzegalna grupe, pozostawionga z wie-
loma problemami samym sobie. Czesto stysza stowa petne
podziwu, wspdtczucia lub szczere zyczenia wytrwatosci, ale
tak naprawde pozostaja bardzo samotni. Trwaja przy chorym
24 godziny na dobe, starajac sie stworzy¢ mu jak najlepsze
warunki. Niestety choroba niszczy bliska osobe, ale jedno-
cze$nie tez opiekunéw. Jak méwi zona p. Zygmunta: moja
sytuacja zdrowotna zmusza mnie do zatrudniania kilku opie-
kunek, ktore pomagajq mi otoczy¢ wiasciwg opiekqg meza przez
catq dobe. To jest najwiekszy problem, ktérego doswiadczam
sprawujqc opieke nad mezem - to, poszukiwanie i zdobycie
opiekunek dla chorego z respiratorem, PEG-iem i cewnikiem,
ktéremu trzeba co tydzien robic lewatywy i ktéry wymaga
ciqgtej uwagi stanu urzqdzert wspomagajqcych jego zycie. Nie
jestesmy zadnq konkurencjq na rynku pracy. NFZ nie doktada
nam ani jednej ztotéwki, co wedtug mnie jest bardzo niespra-
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wiedliwe, gdyz zaktady opiekuricze, oddziaty szpitalne opieku-

jqce sie takimi chorymi otrzymujg pomoc finansowgq. My opie-

kunowie takich samych chorych, opiekujqc sie w do-
mach, mamy do dyspozycji jedynie swoje emerytury.

Powaznym problemem sa takze kwalifikacje
opiekunek. Niektore z nich koriczyty kursy przygo-

nigdy nie odsysafa chorego, nie znata zasad pracy
respiratora. Kazdej z oséb zatrudnionych trzeba
poswieci¢ kilka dni uczac je samodzielnego bycia
przy chorym na SLA, nauczy¢ odsysania i pielegnacji. Nale-
zy postawic pytanie do jakiej pracy przygotowujemy opie-
kunki na kursach — przeciez to one gtéwnie trafiaja do opie-
ki w naszych domach. Czy praca ich ma ograniczac sie jedy-
nie do mycia podtogi i wycierania kurzu? Jak dtugo wytrzy-
ma opiekun bez snu i choc¢by krétkiego odpoczynku? Pani
Barbara méwi: Ja znam odpowiedZ na to pytanie, bez pomo-
¢y nie jesteSmy w stanie juz po kilku dniach, zyjgc w cigglym
stresie, walczqc ciggle znowymi objawami sugerujgcymi gor-
szy stan chorego i bez prawidtowego snu, nie jesteSmy w stanie
dtugo pomagac, bo sami opadamy z fizycznych i psychicznych
sifl Mysle, ze wszyscy opiekunowie chorych na SLA wymagajq
wiecej uwagi, a co za tym idzie pomocy ze strony panstwa.
Mozna duzo pomdc opiekunom, ale trzeba poznac zycie opie-
kundw chorych wich domach, trzeba tez umiec stuchac, o czym
mdowiq i na jakie trudnosci napotykajq.

Niestety opiekun napotyka tez wiele barier biurokratycz-
nych, ktére mozna tatwo usuna¢. Chorzy z SLA objeci sa
zwykle opiekg wentylacji t6zkowej, wiec czyz nie bytoby
logiczne, by lekarz odwiedzajacy raz w tygodniu chorego
miat mozliwos¢ wypisac recepty dla opiekuna i chorego -
bytoby to wielkim utatwieniem, brak tylko stosownego
przyzwolenia. W przychodniach pierwszenstwo w przyjeciu
przez lekarza ma kilka grup spotecznych. Wydaje sie, ze
opiekunowie zastugujg tez w petni na taki przywilej. Nie-
zwykle wazne w ich trudnej sytuacji jest usankcjonowanie
priorytetu dostepu do lekarzy specjalistow i lekarza pierw-
szego kontaktu. Dla pacjenta i dla opiekuna ogromne zna-
czenie ma dobra wspbdtpraca z lekarzem pierwszego kon-
taktu, ktérego zadaniem jest koordynowanie catosci poste-
powania leczniczego i opiekuriczego.

Wrasciwe sprawowanie opieki nad takim chorym niesie
ze sobg ogromny wzrost kosztéw bezposrednich (leki, ma-
teriaty do pielegnacji, ptatna opieka i in.), jak i niektérych
posrednich (prad, woda, srodki komunikacjii in.), ktéry nie-
mal w catosci spada na rodzine. Pomoc panstwa w tym wzgle-
dzie jest wysoce niedostateczna. Nie jest jej w stanie w tej
skali zastapi¢ pomoc organizacji pozarzadowych, takich jak
nasza Fundacja. Tu naprawde potrzebna jest dobra zmiana!

prof. Wiestaw Makarewicz,
Fundacja Pomocy Lekarzom Seniorom
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