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Streszczenie

Telemedycyna rozwijala sie od lat, a rozpowszechnienie jej stosowania, do ktérego przyczynita sie
pandemia SARS-CoV-2 sprawilo, ze trudno wyobrazi¢ sobie bez niej opieke zdrowotng w przy-
szto$ci. Podobnie jak w przypadku innych dzialan z zakresu ochrony zdrowia, istnieje potrzeba
kontrolowania jakosci oddzialywan telemedycznych. Jednym z wyznacznikéw tej jakosci jest do-
pasowanie ustug do potrzeb ich odbiorcéw. Od lat zwraca si¢ uwage na fakt, iz osoby z niepetno-
sprawno$ciami majg trudnoséci w dostepie do opieki zdrowotnej. Stad pytanie, czy telemedycyna
jest szansg na osiagniecie rownosci, czy tez stanowi kolejne zagrozenie dla tej grupy oséb? Jakie
wyzwania wigzg si¢ ze stosowaniem ustug medycznych opartych na nowoczesnych technologiach?
Niniejsze opracowanie jest probg odpowiedzi na te pytania w odniesieniu do 0s6b z dysfunkcjami
narzgdu wzroku.

Stowa kluczowe
dostep do opieki zdrowotnej, e-zdrowie, niepelnosprawno$¢ wzrokowa, telemedycyna, telezdro-
wie, wykluczenie cyfrowe.

Telemedicine and visual impairment — opportunities, threats, challenges

Abstract

Telemedicine has been evolving for years, and the prevalence of its use spurred by the SARS-
-CoV-2 pandemic has made it difficult to imagine healthcare without it in the future. As with
other healthcare activities, there is a need to control the quality of telemedicine interventions. One
of the determinants of this quality is the fit between the services and the needs of the recipients.
For years, attention has been drawn to the inequalities in access to health care experienced by
people with disabilities. Hence, the question is whether telemedicine is an opportunity to achieve
equality or is it another threat for this group of people? What challenges are associated with the
use of technology-based health care services? This study is an attempt to answer these questions
in relation to people with visual dysfunctions.
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WPROWADZENIE

Ustawa o dzialalnosci leczniczej z dn. 15 kwietnia 2011 r. definiuje telemedycyne (ang.
telemedicine) jako udzielanie §wiadczen zdrowotnych za posrednictwem systemow
teleinformatycznych lub systemoéw tacznosci. W Polsce tego typu ustugi zostaty prawnie
dopuszczone w pazdzierniku 2015 r. wraz z nowelizacjg ustawy o systemie informacji
w ochronie zdrowia z dn. 28 kwietnia 2011 r. Telemedycyna jest jednym z elementéow
telezdrowia (ang. telehealth), ktére odnosi sie do klinicznych i nieklinicznych oddzia-
tywan stuzacych zdrowiu i realizowanych na odlegtos¢. Pojeciem nadrzednym dla obu
wczes$niej wymienionych jest e-zdrowie (ang. e-Health), ktére swoim zakresem obejmuje
ponadto zastosowanie narzedzi i ustug technologii informacyjnych i komunikacyjnych
(ang. Information and Communication Technologies, ICT) w celu przechowywania i prze-
sylania dokumentacji medycznej, promocji zdrowia oraz realizacji zadan dydaktycznych
i badawczych (Kaczan, 2017, s. 94, za: Lecka, 2011). W ten zakres wchodzg e-recepty,
e-skierowania i e-zwolnienia.

Ustugi z zakresu telezdrowia stosowane sg na $wiecie od wielu lat. Ich forma rézni
sie w zaleznosci od sytuacji spoleczno-gospodarczej i charakterystyki zdrowotnej spote-
czenstw danego kraju, a jedng z najczesciej dostrzeganych zalet jest mozliwos¢ wspolpra-
cy miedzy pacjentami i specjalistami z miejsc znacznie od siebie oddalonych (Kufel, Kret,
Kozik, Szydziak, 2019). W Polsce, zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia
31 pazdziernika 2019 r., poradnie podstawowej opieki zdrowotnej (POZ) od 1 stycznia
2020 r. maja obowiazek zapewnienia pacjentom mozliwosci korzystania z wizyt online.
W $wietle regulacji prawnych teleporady podlegaja takim samym zasadom jak wizyty
stacjonarne. Lekarz ma wigc obowiazek udzielania $wiadczen zgodnie z aktualng wie-
dza medyczng, nalezytg starannoscig i z zasadami etyki zawodowej, stosujac dostepne
metody i srodki (Wrze$niewska-Wal, Hajdukiewicz, 2020). Zwracajac uwage na zmiany
demograficzne zachodzace w Polsce, Bartlomiej Oreziak w 2018 r. (s. 138) stwierdzil, ze
telemedycyna ,,nie jest juz tylko mozliwoscia, ona stata si¢ wrecz koniecznoscig”. Jednak
upowszechnienie jej stosowania nastgpito gtéwnie pod wplywem pandemii wywolanej
wirusem SARS-CoV-2, ogloszonej w marcu 2020 r. (Mann, Chen, Chunara, Testa, Nov,
2020; Robakowski, Synowe¢, 2020). Pandemia znaczaco ograniczyta dostep do ustug
medycznych w Polsce (Omyta-Rudzka, 2020) i na $wiecie, jednocze$nie uwidaczniajac
pilng potrzebe cyfryzacji opieki zdrowotnej wraz z wykorzystaniem sztucznej inteligen-
¢ji (Ting, Deshmukh, Said, Dua, 2020; Ting, Foo, Yang, Sia, Ang, Lin, Chodosh, Mehta,
Ting, 2021). Wedlug raportu opublikowanego w sierpniu 2020 r. przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia (NFZ) pacjenci, ktérzy od marca do czerwca 2020 r. korzystali z teleporad
w kontakcie z lekarzem POZ, w wigkszo$ci ocenili je pozytywnie. W badaniu tym zabra-
kto wyodrebnienia opinii 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Autorzy analizy kosztow i korzysci ptynacych z zastosowania telemedycyny twierdza,
ze moze ona by¢ efektywna medycznie i optacalna kosztowo, jednak opinia ta nie jest
wystarczajaco potwierdzona naukowo (Ruzik-Sierdzinska, Sierdzinski, 2018). Potrzeba
eksploracji obszaru telezdrowia dotyczy réwniez stosowania jej wsréd oséb z niepetno-
sprawno$ciami, na co wskazuje m.in. przeglad systematyczny, dotyczacy telerehabilitacji
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0sob stabowidzacych (Bittner, Wykstra, Yoshinaga, Li, 2020). Andrzej Twardowski (2018)
uznal telemedycyne za jedno z osiggnie¢ modelu medycznego, poszerzajace mozliwosci
leczenia i usprawniania 0s6b z niepelnosprawnosciami. Inwestycje w telemedycyne zna-
lazty sie¢ w punkcie ,,stuzba zdrowia” wymienionym jako jeden z o$miu obszaréw wyma-
gajacych dzialan w ramach programu ,,Dostepnos¢ Plus”, przyjetego przez Sejm Polski na
lata 2018-2025 i majgcego na celu podniesienie jakosci Zycia obywateli ze specjalnymi
potrzebami.

Celem niniejszej pracy jest przedstawienie szans, zagrozen i wyzwan zwiazanych ze
stosowaniem rozwigzan telemedycznych wsrod oséb z niepelnosprawnoscig wzrokowa.
Artykul ma charakter przegladowy i stanowi podsumowanie aktualnego stanu wiedzy na
podstawie wybranych aktéw prawnych, raportéw oraz publikacji naukowych indeksowa-
nych w internetowych bazach danych: PubMed, Google Scholar i CEJSH.

NIEPEELNOSPRAWNOSC A OPIEKA ZDROWOTNA

Osoby z niepelnosprawnosciami charakteryzuja si¢ gorszym ogdlnym stanem zdrowia
i wigkszymi potrzebami zdrowotnymi w poréwnaniu z osobami bez niepetnosprawno-
$ci (Kuper, Mactaggart, Dionicio, Canas, Naber, Polack, 2018). Z opdznieniem uzyskuja
pomoc medyczna oraz doswiadczaja barier finansowych i niewystarczajacej opieki (Da-
vidsson, Sodergard, Sodergard, 2016).

Od lat opisywane sg bariery zwigzane z fizyczng dostepnoscig opieki stacjonarnej, fun-
duszami, brakiem wiedzy i postawami wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami, a takze
trudnosci komunikacyjne i niedostatki systemu ochrony zdrowia (Morrison, George,
Mosqueda, 2008). Wspolczesne przemiany w opiece zdrowotnej wyznaczaja nowy kie-
runek badan i analiz, dotyczacych szans i ograniczen w stosowaniu rozwigzan z zakresu
telezdrowia, w tym telemedycyny. Valdez z zespolem (2021) podkreslajg, ze bez zwrd-
cenia uwagi na projektowanie, wdrazanie i kontekst polityczny telezdrowia moze ono
przynies¢ osobom z niepelnosprawnosciami wiecej szkdd niz korzysci.

Wedlug ostatnich dostepnych oszacowan na catym $wiecie zyje ponad 2,2 miliarda os6b
z roznym stopniem niepelnosprawnosci wzrokowej (World Health Organization, 2019).
Wedlug danych udostepnionych przez Biuro Pelnomocnika Rzagdu do Spraw Oséb Nie-
petnosprawnych w czwartym kwartale 2020 r. 148 tys. 914 0s6b po 16 roku zycia i 15 tys.
944 mlodszych Polakéw ma orzeczong niepetnosprawnos¢ z powodu uszkodzen i cho-
réb narzadu wzroku (tzw. niepelnosprawnos$¢ prawna). O wiele wigcej jest 0sob z niepet-
nosprawnoscig biologiczng, czyli deklarujacych posiadanie probleméw ze wzrokiem, ale
nieposiadajgcych orzeczenia o niepelnosprawnosci. Wedlug metaanaliz do 2050 r. krot-
kowzroczno$¢ (wiodaca przyczyna niepelnosprawnosci wzrokowej) bedzie dotyczyta bli-
sko polowy ogolnej populacji $wiata (Holden, Fricke, Wilson, Jong, Naidoo, Sankaridurg,
Wong, Naduvilath, Resnikoff, 2016). Dysfunkcja wzroku oddziatuje zaréwno na funk-
cjonowanie fizyczne, jak i na dobrostan psychospoleczny oséb nig dotknietych (Court,
McLean, Guthrie, Mercer, Smith, 2014). Wyniki badan wskazujg, ze w poréwnaniu z oso-
bami bez niepelnosprawnosci wzrokowej osoby stabowidzace i niewidome maja nizszy
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poziom zdrowia funkcjonalnego i deklarowanego w samoocenie, czeéciej zapadaja na
choroby przewlekle oraz doswiadczaja nizszego poziomu dobrostanu rozumianego jako
satysfakcja z Zycia, pozytywny afekt, brak objawow depresyjnych i poczucia samotnosci
(Wettstein, Spuling, Hans-Werner-Wahl, 2021). Z niepelnosprawnoscig wzrokowa zwig-
zane sg szczegolne potrzeby i trudnosci ujawniajgce sie w trakcie hospitalizacji (Waterman,
Webb, 1992; Carlson, Howe, Pedersen, Yoder, 2020) oraz korzystania ze §wiadczen ambu-
latoryjnych, m.in. z zakresu stomatologii (Lim, Im, Cho, 2019; Campos, Cartes-Velasquez,
2020) czy profilaktyki (Assi, Varadaraj, Shakarchi, Sheehan, Reed, Ehrlich, Swenor, 2020).
Przeglad literatury opublikowany w 2019 r. wskazuje, Ze osoby z niepelnosprawnosciami
sensorycznymi majg trudnosci z uzyskaniem wlasciwej opieki zdrowotnej, a specjalistom
brakuje przygotowania do pracy z nimi (Campos, Cartes-Velasquez, 2019).

SZANSE WYNIKAJACE Z ZASTOSOWANIA TELEMEDYCYNY
W PROFILAKTYCE I LECZENIU OSOB Z DYSFUNKCJAMI WZROKU

Rozwigzania z zakresu telemedycyny znajduja zastosowanie zaréwno w podstawowej,
jak i w specjalistycznej opiece zdrowotnej. Dla przykiadu, w przegladzie systematycznym
z 2019 r. Caffery z zespolem podsumowujg, Ze w okulistyce telemedycyna jest wyko-
rzystywana w ramach konsultacji, badan przesiewowych, triage i zdalnego nadzoru nad
pacjentami z roznymi rozpoznaniami. Bardziej szczegdtowo:

o U pacjentdw z za¢ma telemedycyna oparta na sztucznej inteligencji wykorzystywa-
na jest w celach diagnostycznych i terapeutycznych (Ting, Ang, Mehta, Ting, 2019).

« U 0s6b chorujgcych na cukrzyce rozwiazania telemedyczne umozliwiaja wykrycie
i monitorowanie postepu retinopatii cukrzycowej oraz edukacje zdrowotng, a tym
samym s3 waznym elementem prewencji utraty wzroku (Hautala, Aikkila, Korpe-
lainen, Keskitalo, Kurikka, Falck, Bloigu Alanko, 2014; Vujosevic, Modena, 2016;
Wong, Sabanayagam, 2019; Gunasekeran, Ting, Tan, Wong, 2020).

o Wedlug niektdrych zrédet telemedycyna umozliwia zaréwno badania przesiewowe
w kierunku jaskry, jak i dlugotrwate monitorowanie pacjentéw ze zdiagnozowa-
ng chorobg (Chandrasekaran, Kass, Thangamathesvaran, Mendez, Khouri, Szirth,
Khouri, 2019; Gan, Liu, Stagg, Rathi, Pasquale, Damji, 2020).

o Telemedycyna moze by¢ skuteczng forma pomocy okulistycznej w stosunku do
0s0b przebywajacych w instytucjach opiekunczych, ktore ze wzgledu na swoja sytu-
acje, tj. zaleznos¢ od innych i izolacje, majg utrudniony dostep do opieki zdrowotnej
(Bon, Ghemame, Fantou, Philliponnet, Mouriaux, 2020).

« U pacjentéw z jednostronnymi ubytkami pola widzenia powstalymi wskutek udaru
w tylnej okolicy ciemieniowej rehabilitacja prowadzona w warunkach domowych
i ze wsparciem w postaci konsultacji telemedycznych przyczynia si¢ do poprawy
w zakresie pola widzenia oraz, wtérnie, do usprawnienia zdolnosci czytania (Gall,
Sabel, 2012).

o Telemedycyna przeklada si¢ pozytywnie na gromadzenie danych epidemiologicz-
nych, wspdlprace interdyscyplinarna, koszty leczenia, a takze satysfakcje pacjenta,
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na co wskazuje wloski przyktad monitorowania retinopatii cukrzycowej (Vujosevic,
Modena, 2016).

« Swaidczenia telemedyczne wspieraja rehabilitacje oséb z niepetnosprawnoscia
wzrokowg (Christy, Keeffe, 2020).

o Telemedycyna umozliwia udzielanie porad na odlegtos¢ oraz kwalifikowanie do po-
mocy w trybie naglym w szczegdlnych okresach, co zostalo udowodnione w czasie
pandemii SARS-CoV-2 (Das, Rani, Vaddavalli, 2020).

W ten sposéb teleokulistyka daje szanse na profilaktyke pierwotna (stosowang zanim
problem zdrowotny wystapi) i wtérna (nakierowang na osoby ze stwierdzong choroba
narzadu wzroku), minimalizujac ryzyko powstawania lub poglebiania sie¢ niepetnospraw-
nosci. Stosowanie narzedzi z zakresu telemedycyny znalazto si¢ wéréd rekomendacji ma-
jacych zapobiega¢ wptywowi COVID-19 na opieke okulistyczng (Brandao-de-Resende,
Diniz-Filho, de Almeida Brito, Vasconcelos-Santos, 2020) i opisywane jest jako standard
w opiece okulistycznej w przyszlosci (Mack, Fraser-Bell, 2021). W 2005 r. Tang z zespo-
fem (Tang, Morales, Ricur, Schiffman, 2005) jako jedng z zalet teleokulistyki wskazat do-
stepnos¢ do ustug zdrowotnych dla oséb z obszaréw niewystarczajaco objetych opieka,
jej oplacalnos$¢ i mozliwo$¢ zaangazowania bogatszych krajow w pomoc medyczng. Pigt-
nascie lat pdzniej te argumenty przemawiajace na rzecz telemedycyny pozostaja aktualne
i odnoszg si¢ rowniez do innych dziedzin medycyny. Telemedycyna niesie nowe mozli-
wosci w zakresie profilaktyki, diagnozy i leczenia oraz ulatwia podtrzymanie kontaktu
pacjenta z personelem medycznym w celu kontroli jego stanu zdrowia m.in. w takich
dziedzinach, jak: kardiologia (Lin, Yuan, Huang, Zhang, Mai, Wang, Lin i in. 2017; Krol,
Brodny, 2018), gastroenterologia (Siegel, 2017) czy psychiatria (Krzystanek, Matuszczyk,
Krupka-Matuszczyk, Kozmin-Burzynska, Segiet, Przybylo, 2020). Okazuje si¢ skuteczna
réwniez w przypadku szczegélnych grup pacjentéw, jak np. 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng (Krysta, Romanczyk, Diefenbacher, Krzystanek, 2021). Zyskujg na tym za-
réwno pacjenci, $wiadczeniodawcy, jak i szeroko pojety system ochrony zdrowia.

Najogolniej ujeta korzyscia telemedycyny dla oséb z niepelnosprawnosciami jest po-
prawa opieki nad nimi (Fundacja Telemedyczna Grupa Robocza, 2018).

Jedng z najczesciej wymienianych zalet telemedycyny jest ograniczanie koniecznosci
przybycia pacjenta do placowki ochrony zdrowia. W literaturze wielokrotnie opisywano
bariery w dostepie do ustug medycznych doswiadczane przez osoby z niepelnospraw-
no$ciami. Wynikajg one z ich ograniczonej mobilnosci, potrzeby zorganizowania sobie
transportu, zadbania o pomoc drugiej osoby oraz z trudnosci w odnalezieniu si¢ w prze-
strzeni publicznej (Valdez, Rogers, Claypool, Trieshmann, Frye, Wellbeloved-Stone, Ku-
shalnagar, 2021). W przypadku oséb stabowidzacych i niewidomych teleporady elimi-
nuja rowniez trudnosci z poruszaniem si¢ w niedostosowanej przestrzeni, znalezieniem
wlasciwego gabinetu, czy z podgzaniem za kolejka.

Kolejng wartoscig telemedycyny w odniesieniu do opisywanej grupy oséb jest popra-
wa bezpieczenstwa. Dysfunkcje wzroku zwigkszaja prawdopodobienstwo poslizgniec,
upadkéw i spowodowanych nimi urazéw (Dhital, Pey, Stanford, 2010; Reed-Jones, So-
lis, Lawson, Loya, Cude-Islas, Berger, 2013; Krzepota, Sadowska, 2015). Ryzyko takich
niepomyslnych zdarzen rosnie w niesprzyjajacych warunkach pogodowych - w czasie
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deszczu, opadéw $niegu, przy ograniczonym swietle dziennym lub o zmroku, kiedy po-
garsza sie¢ widoczno$¢. Takie okolicznosci utrudniaja samodzielne poruszanie si¢ na ze-
wnatrz i mogg zniecheca¢ do opuszczania domu (Salminen, Karhula, 2014). Mozliwos¢
zasiegniecia teleporady wydaje si¢ by¢ opcja zapobiegajaca rezygnacji z wizyty lekarskie;.

Réwniez z perspektywy podnoszenia bezpieczenstwa mozna spojrze¢ na telemedycyne
stosowang w wyjatkowych okresach. Teleporady w czasie pandemii SARS-CoV-2 umozli-
wity zachowanie ciggtosci opieki nad pacjentami bez koniecznosci ich wizyty w placéwce
medycznej, a tym samym staly si¢ jednym ze sposobow zapobiegania rozprzestrzenianiu
sie wirusa. W codziennym funkcjonowaniu w przestrzeni publicznej (w sklepie, w ko-
lejce, w srodkach transportu publicznego) utrzymanie zalecanego dystansu spotecznego
osobom sfabowidzacym i niewidomym moze sprawia¢ trudno$¢. Osoby z dysfunkcja-
mi wzroku polegaja w wigkszym stopniu niz pozostate na zmysle dotyku (np. w czasie,
gdy sa prowadzone przez przewodnika lub dotykowo odbieraja informacje z otoczenia).
Sprawia to, Ze znajduja si¢ w grupie zwigkszonego ryzyka zachorowania na choroby wi-
rusowe, co bylo podnoszone w czasie pandemii SARS-CoV-2 (Christy, Keeffe, 2020).
Korzystanie z porad zdalnych minimalizuje potencjalne niebezpieczenstwa.

Ustugi zdalne ulatwiaja osobom doswiadczajacym niepelnosprawnosci nawigzywanie
kontaktu ze $wiatem zewnetrznym oraz zdobywanie informacji. W ten sposob nabieraja
one znaczenia wlgczajacego (Zuchowska-Skiba, 2020). W przypadku lekarskich wizyt
stacjonarnych osoby stabowidzace i niewidome majg utrudniony dostep do informacji
- czesto nie s3 w stanie samodzielnie odczytac tresci zamieszczonych na tablicach infor-
macyjnych, wypelni¢ otrzymanych drukéw lub zapozna¢ si¢ z dostepnymi materialami
edukacyjnymi. Udostepnienie tego typu tresci w formie elektronicznej moze w istotny
sposob podnies¢ samodzielnos$¢ i swiadomo$¢ zdrowotng oséb z dysfunkejg narzadu
wzroku. Ponadto w trakcie wizyt stacjonarnych osoby te moga poczuc si¢ niekompetent-
ne i lekcewazone, gdy personel medyczny zwraca si¢ do oséb im towarzyszacych, zamiast
bezposrednio do nich. Teleporady, odbywajace sie¢ w zaciszu domowym, dajg szans¢ na
wigksza niezaleznos¢ osob z niepelnosprawnosciami i na wzmocnienie ich poczucia sa-
mostanowienia. Stanowig réwniez odcigzenie dla ich opiekunow/oséb towarzyszacych.

ZAGROZENIA ZWIAZANE Z WDRAZANIEM USEUG TELEMEDYCZNYCH
W SRODOWISKU OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WZROKOWA

Jak pisze Kanownik (2017, s. 625, za Meyer i in. 2013): ,,dostep do ustug medycznych po-
winien by¢ zalezny jedynie od stanu zdrowia pacjentow, a nie od ich statusu spoleczno-
-ekonomicznego” W przypadku osob z niepelnosprawnos$ciami sensorycznymi zaréwno
ich stan zdrowia, jak i sytuacja zyciowa, moga generowac trudnosci w dostepie do ochro-
ny zdrowia.

Jednym z podstawowych zagrozen w stosowaniu telemedycyny sa bariery cyfrowe.
Wynikajg one z niedostatecznej infrastruktury teleinformatycznej, niewystarczajacego
dostepu do potrzebnego sprzetu i oprogramowania oraz z braku umiejetnosci korzy-
stania z nich. Problem ten na calym $wiecie dotyczy szczego6lnie 0s6b mieszkajacych na
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terenach wiejskich, osiggajacych niskie przychody i doswiadczajacych niepetnospraw-
nosci. W Polsce w ostatnich latach znaczaco przybylo oséb korzystajacych z internetu
i obecnie nie ustepujemy w tym wzgledzie innym krajom europejskim (Garwol, 2019).
Jednak osoby z niepelnosprawno$ciami znaczgco rzadziej korzystajg z internetu w po-
réwnaniu z przedstawicielami populacji ogdlnej i nadal sg zagrozone wykluczeniem
cyfrowym (Duplaga, 2017; Fundacja Telemedyczna Grupa Robocza, 2018). Z ryzykiem
tym zwigzane s3 zmienne socjodemograficzne, takie jak: stopien niepelnosprawnosci
(Mastyk, Migaczewska, 2014), starszy wiek, zycie w pojedynke i ograniczenia finansowe
(Scholz, Yalcin, Priestley, 2017).

Dysfunkcje wzroku wymuszaja wyposazenie uzytkownikdéw w specjalistyczne opro-
gramowania, np. udzwiekawiajace lub powigkszajace tekst oraz w urzadzenia asystujace,
jak np.: lupy, powigkszalniki ekranu czy drukarki brajlowskie. Wskazane jest rowniez
rozwijanie umiejetnosci personalizowania ufatwien dostepu do indywidualnych potrzeb.
Stad wynika potrzeba specjalistycznych szkolen, co generuje koszty czasowe i finanso-
we znaczaco wyzsze od tych, ktére ponosza osoby bez niepelnosprawnosci. Jednocze-
$nie wsrod osob z niepetlnosprawnosciami odnotowuje si¢ wyzszy wskaznik ubdstwa niz
w populacji ogolnej (Czaplinski, Panek, 2015; Allen, Smith, 2020).

Whbrew powszechnym w Polsce skojarzeniom, telemedycyna nie opiera si¢ wylacznie
na rozmowie pacjenta z lekarzem przez telefon. Moze ona przybiera¢ forme wideokon-
sultacji i moze jej towarzyszy¢ wykorzystanie tzw. peryferyjnych urzadzen stuzacych do
pomiaru réznych funkeji fizjologicznych (ci$nieniomierze, spirometry, glukometry).
W kontekscie niepelnosprawnosci sensorycznych pojawia si¢ tutaj kwestia wyposazenia
pacjentéw w narzedzia, ktore bedg dostosowane do ich potrzeb i mozliwosci odbiorczych
(Annaswamy, Verduzco-Gutierrez, Frieden, 2020).

Kolejnym obszarem, w ktérym moga pojawi¢ si¢ bariery, zar6wno w stacjonarnym,
jak i w zdalnym kontakcie osoby z dysfunkcjg narzagdu wzroku z personelem medycz-
nym, jest komunikacja. Robakowski i Synowe¢ (2020) stwierdzaja, Ze proces diagno-
styczny w trakcie teleporad moze by¢ zakldcany nieznajomoscig zargonu medycznego
przez pacjentéw oraz ich nieumiejetnoscig opisywania dolegliwosci. Dysfunkcje wzro-
ku utrudniajg samodzielna ocene stanu zdrowia, uniemozliwiajac np. zaobserwowanie
zmian pojawiajacych si¢ na skorze i doktadne opisanie ich. Trudnosci w komunikacji
moga wynika¢ ponadto z niedostosowania materiatéw informacyjnych, dokumentow
medycznych i wykorzystywanych narzedzi (sprzetow, oprogramowan, aplikacji, stron
internetowych) do specjalnych potrzeb uzytkownikéw (Annaswamy, Verduzco-Gutier-
rez, Frieden, 2020). Na niedostosowanie materiatéw multimedialnych i stron interneto-
wych do potrzeb 0séb z niepelnosprawnosciami zwrocita uwage Najwyzsza Izba Kontroli
w 2015 r. W trakcie wizyt stacjonarnych personel medyczny niejednokrotnie nie potrafi
w odpowiedni sposéb zakomunikowa¢ osobie z dysfunkcja wzroku np. potozenia lezan-
ki w gabinecie. W przypadku porad zdalnych podobne btedy komunikacyjne moga na
przyklad sie pojawi¢, gdy lekarz poprosi osobe niewidomg o nakierowanie kamery na
twarz, nie dajac jej dokladniejszych instrukcji, w jaki sposob moze ten cel osiaggnac.

Kolejnym zagrozeniem i obawg pacjentow jest utrata prywatnosci i bezpieczenstwa
danych (Mold, Hendy, Lai, de Lusignan, 2019). W odniesieniu do catego systemu e-zdro-
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wia jest to powigzane z kwestig bezpieczenstwa cyfrowego i ochrony przed cyberatakami.
Stad wynika konieczno$¢ wprowadzania odpowiednich zabezpieczen od strony infor-
matycznej oraz rozwijania swiadomosci niebezpieczenstw i odpowiedzialnej postawy
u $wiadczeniodawcow i $wiadczeniobiorcéw. Wykazano, ze z dysfunkejg narzadu wzro-
ku wiaze si¢ wyzsze ryzyko doswiadczania cyberprzemocy (Heiman, Olenik-Shemesh,
2017). Prywatnos¢ pacjentow moze by¢ ponadto zagrozona, gdy nie nabeda kompetencji
cyfrowych umozliwiajacych im samodzielne nawigzanie i podtrzymanie kontaktu z per-
sonelem medycznym, a w efekcie osoby trzecie stang sie $wiadkami ich wizyty lekarskiej
lub uzyskaja dostep do dotyczacej ich dokumentacji.

W czasie pandemii SARS-CoV-2 osoby z chorobami przewleklymi czesciej zgtaszaty
niezadowolenie z dominacji zdalnej formy kontaktu z lekarzem nad tradycyjnym, bezpo-
srednim kontaktem (Robakowski, Synowe¢, 2020). Dlatego niezbedne jest, by zachowac
mozliwo$¢ bezposredniego kontaktu ze specjalistg. Dotyczy to réwniez pacjentdw z nie-
pelnosprawnosciami, czesto doswiadczajacych wielochorobowosci. Ustugi swiadczone
w formie zdalnej, jesli stang si¢ dominujaca opcja kontaktu ze swiadczeniodawcg, moga
by¢ kolejnym elementem wykluczenia spolecznego, co zaprzecza idei rehabilitacji psy-
chospotecznej, opierajacej si¢ na wlaczaniu oséb z niepelnosprawnosciami w srodowisko.

WYZWANIA ZWIAZANE Z WDRAZANIEM TELEMEDYCYNY
WSROD OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WZROKOWA

W Polsce telemedycyna najczesciej kojarzy si¢ z rozmowga z lekarzem przez telefon. Jednak
wspolczesne rozwigzania z zakresu telezdrowia oferuja o wiele wiecej mozliwosci, wyko-
rzystujac innowacje cyfrowe, np.: sztuczng inteligencje (ang. artificial intelligence, Al), te-
lekomunikacje piatej generacji (5G), sieci i internet rzeczy (ang. networks and the Internet
of Things, IoT) (Li, Liu, H., Ting, Jeon, Chan, Kim, Sim, Thomas, Lin, Chen, Sakomoto,
Loewenstein, Lam, Pasquale, Wong, Lam, Ting, 2021). Wykorzystywanie tego potencjatu
jest najbardziej ogdlnym wyzwaniem systemdw ochrony zdrowia na calym $wiecie.

Telemedycyna moze ulatwi¢ funkcjonowanie i pozytywnie wplyna¢ na zdrowie szcze-
golnych populacji, w tym 0s6b stabowidzacych i niewidomych. Aby tak sig stalo, istotne
jest uwzglednianie ich specyficznych potrzeb i mozliwosci. Dotychczas gléwnie ustugi
medyczne $wiadczone stacjonarnie, w bezposrednim kontakcie z pacjentem, byly pod-
dawane analizie pod katem ich dostepnosci dla oséb doswiadczajacych niepetnospraw-
nosci. Obecnie, gdy stosowanie telemedycyny upowszechnia sig, i gdy staje si¢ ona nie
tylko uzupelnieniem, ale réwniez alternatywa dla tradycyjnych form opieki zdrowotnej,
istnieje potrzeba rewizji tematu dostepnosci dla 0séb z réznymi niepelnosprawnoscia-
mi (Annaswamy, Verduzco-Gutierrez, Frieden, 2020). Przeciwdzialanie nieréwno$ciom
w dostepie do opieki zdrowotnej, niezaleznie od jej formy, jest wyzwaniem wspolcze-
snych systeméw ochrony zdrowia.

Autorzy pracy poswieconej telerehabilitacji oséb z wadg stuchu (Pankowska, Rost-
kowska, Skarzynski, 2015) stwierdzaja, ze coraz chetniej z teleopieki korzystaja nie tylko
osoby zamieszkujace daleko od placowki medycznej i aktywne, ale takze osoby starsze
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i samotne. Ponadto, za Pauline Mashima i Charlesem Doarnem (2008), wskazujg, ze
w planowaniu tego typu pracy z pacjentem powinny by¢ wziete pod uwage m.in. jego
mozliwo$ci motoryczne, poznawcze, wspoldziatanie z rodzing i otoczeniem oraz swo-
boda dostepu i obslugi potrzebnych urzadzen. Sa to wskazéwki istotne do stosowania
réwniez w innych obszarach telezdrowia.

Dostepnos¢ cyfrowa wydaje si¢ by¢ kluczowym tematem. Ustugi z zakresu e-zdro-
wia, obejmujace swoim zakresem telemedycyne, jesli nie beda dostosowane do specjal-
nych potrzeb uzytkownikéw z niepelnosprawnosciami, stang si¢ kolejnym zrédtem juz
doswiadczanych przez nich nieréwnosci w zdrowiu i w dostepie do opieki zdrowotnej
(Crawford, Serhal, 2020). We wspdlczesnym $wiecie wykluczenie cyfrowe przyczynia
sie do wykluczenia spotecznego (Garwol, 2019; Zuchowska-Skiba, 2020). Zdaniem Ka-
tarzyny Garwol (2019), wykluczenie cyfrowe wynika z przyczyn obiektywnych (zwia-
zanych z brakiem dostgpu do internetu lub z barier finansowych) oraz z przyczyn su-
biektywnych (strach przed nowymi technologiami lub brak motywacji do rozwijania
umiejetnosci postugiwania si¢ nimi), ktore autorka okresla jako ,,samowykluczenie cy-
frowe”. Stad wynikaja wyzwania takie jak:

» Rozwijanie infrastruktury teleinformatycznej i zwigkszanie dostepu do urzadzen

elektronicznych, internetu i technologii asystujacych.

o Znoszenie barier finansowych poprzez programy pomocowe, ulgi podatkowe

i zwigkszanie udzialu oséb z niepelnosprawno$ciami na rynku pracy (sprzyjajace
podniesieniu ich statusu socjoekonomicznego).

o Propagowanie idei projektowania uniwersalnego, dzieki ktéremu sprzety, programy

i aplikacje beda dostepne dla wiekszej grupy odbiorcéw, a przez to tansze.
 Zachecanie do rozwijania umiejetnosci cyfrowych.

« Propagowanie szkolen doskonalgcych umiejetnosci cyfrowe swiadczeniodawcow

i pacjentéw.

o Wdrazanie i kontrola przestrzegania standardéw dostepnosci.

Powyzsze potrzeby opisali m.in. Tarricone i Rognoni (2020) oraz Valdez i in. (2021).
Sytuacja pandemii COVID-19, ktdra z dnia na dzien wymusila na nas zmiang¢ sposobu
funkcjonowania, szczegdlnie wyraznie pokazala, ze posiadanie umiejetnosci cyfrowych
jest istotnym zasobem o znaczeniu profilaktycznym. Osoby, ktdre ich wczesniej nie nabyly,
potrzebowaly dluzszego czasu, aby nauczy¢ sie np. obstugi komunikatoréw, byly bardziej
zalezne od innych oraz narazone na nieréwnosci w réznych dziedzinach zycia spolecznego.

Rynek ustug cyfrowych dynamicznie si¢ rozwija. Kolejne dziedziny zycia przechodza
w $wiat wirtualny (poza zdrowiem s3 to m.in.: ustugi administracyjne, zakupy, edukacja).
Stad wynika potrzeba regularnego monitorowania, czy osoby z niepelnosprawnosciami po-
siadaja dostep do urzadzen elektronicznych i internetu, czy s3 wyposazone w kompetencje,
by si¢ nimi sprawnie i samodzielnie postugiwac, oraz czy oferowane ustugi sa zaprojekto-
wane w sposob dla nich dostepny. Regularne analizy pozwolg tworzy¢ programy pomocy
finansowej i szkoleniowej, dedykowane osobom i instytucjom najbardziej ich potrzebuja-
cym.

Odnoszac sie do wspomnianych wyzej barier komunikacyjnych, mozna wskaza¢ na-
stepujace wyzwania dla rozwoju telemedycyny:

Wirtualizacja zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia




» Potrzeba rozwijania §wiadomosci zdrowotnej u pacjentow, tak aby potrafili zrozu-
miale opisywac swoje dolegliwosci i potrzeby, samodzielnie bada¢ parametry zdro-
wotne metodami dostepnymi w warunkach domowych, reagowa¢ na sygnaly zagro-
zenia dla ich zdrowia oraz prosi¢ inne osoby o opisanie zmian na ciele, ktorych nie
s3 w stanie samodzielnie zarejestrowac.

o Doskonalenie umiejetnosci komunikacyjnych personelu medycznego w kontakcie
z pacjentami z dysfunkcjami narzadu wzroku. Powinno si¢ to przetozy¢ na:

a) wybieranie dostepnych form komunikacji - programéw wspierajacych wspo-
mniane ufatwienia dostepu,

b) przygotowywanie dokumentdéw, zalecen, materiatéw edukacyjnych, stron in-
ternetowych w sposob dostepny (czyli taki, aby osoba z dysfunkcja wzroku
mogta np. przetworzy¢ tekst na mowe, powiekszy¢ go lub zmieni¢ kontrast)
oraz

c) $wiadomo$¢ trudnosci i potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci wzroko-
wej — np. osoba stabowidzaca lub niewidoma, ktdra nie jest w stanie robi¢ od-
recznych notatek, moze skorzystac¢ z nagrania glosowego rozmowy z lekarzem.

Widrazanie telemedycyny wigze si¢ rowniez ze zmianami w organizacji opieki zdro-

wotnej, ktdre moga wymagacé wspdlpracy ze specjalistami z réznych dziedzin, koordy-
nacji i integracji dziatan oraz wigkszej otwartosci na to, by rodziny stawaly sie cztonkami
zespolow terapeutycznych. Christy i Keeffe (2020) opisujac doswiadczenia z telerehabili-
tacji 0sob z dysfunkcjami narzagdu wzroku podkreslili, ze wdrozone inicjatywy byly moz-
liwe dzigki wspotpracy interdyscyplinarnej i zaangazowaniu rodzin pacjentéw. W przy-
padku oséb doswiadczajacych niepelnosprawnosci i wielochorobowosci, wartosciowe
bytyby telekonsultacje lub telekonsylia, w trakcie ktérych zachodzitaby wymiana infor-
macji pomiedzy réznymi specjalistami, co mogloby przyspieszy¢ proces diagnostyczno-
-terapeutyczny i odcigzyloby pacjenta z konieczno$ci odbywania wielu wizyt lekarskich.
Dla zwigkszania efektywnosci réznych dzialan w ramach e-zdrowia potrzebne jest wstu-
chanie si¢ w glos pacjentéw - badanie ich potrzeb i doswiadczen oraz angazowanie w au-
dyty dostepnosci.

PODSUMOWANIE

Analizy raportéw, aktow prawnych i programéw zdrowotnych wskazuja, ze w Polsce
osoby z niepelnosprawnosciami nie uzyskuja opieki zdrowotnej wystarczajacej jakosci
(Szeroczynska, 2015; Woloszyn-Cichocka, 2017). Wspoélczesne przemiany wymuszajg
dwutorowe i rownolegte doskonalenie opieki zdrowotnej — zaréwno w zakresie $wiad-
czen stacjonarnych, jak i zdalnych.

Z jednej strony, uslugi swiadczone na odleglo$¢ sa zasobem, ktéry moze podniesé
jakos§¢ zycia 0sdb z niepelnosprawnosciami. Z drugiej zas, ich stosowanie wiaze sie
z ryzkiem wykluczenia spolecznego tej grupy. Dlatego wazne jest, zeby telemedycyna
pozostawala opcja do wyboru, a osoby z niepelnosprawnosciami byly przygotowane do
podejmowania aktywnosci w $wiecie wirtualnym i rzeczywistym.
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Rozwigzania majace na celu poprawe jakosci uslug z zakresu telezdrowia musza
uwzglednia¢ specyfike poszczegdlnych rodzajéw niepelnosprawnosci. Dysfunkcje sen-
soryczne wydajg si¢ szczegdlnie naraza¢ na doswiadczanie barier i nieréwnosci w tym
zakresie. Opisane szanse, zagrozenia i wyzwania w pewnym stopniu beda dotyczy¢ row-
niez os6b gluchoniewidomych, jednak zaburzenia stuchu wspotwystepujace z dysfunkeja
wzroku wymagaja odrebnej analizy.

Ze wzgledu na psychospoteczny charakter niniejszego opracowania nie opisano sze-
rzej aspektow prawnych, ekonomicznych i technologicznych, z ktérych wywodza si¢
specyficzne wyzwania dla upowszechniania telemedycyny w odniesieniu do populacji
ogolnej, jak i szczegdlnych grup pacjentow.

Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze pandemia COVID-19 przyczynita si¢ do rozwoju
informatyzacji w medycynie, uwypuklila problemy polityki zdrowotnej, ale tez pozwolita
dostrzec szanse ptynace z telemedycyny (Robakowski, Synowe¢, 2020). W polskich do-
niesieniach niewystarczajaco zauwazono w tym czasie osoby z niepelnosprawnos$ciami.
Stad wylania sie potrzeba badan i rutynowego uwzgledniania tej subpopulacji w rozwi-
janiu telemedycyny i e-zdrowia tak, aby stanowily one szanse, a nie kolejne zagrozenie
eskalujgce nieréwnosci w dostepie do opieki zdrowotne;.
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