PETYCIA

w sprawie okresow decyzji o poziomie wsparcia uprawniajgcych do swiadczenia wspierajgcego
Na podstawie Ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach, ustawy o dostepie do informacji publicznej
i ustawy z dnia 26 stycznia 1984 r. — Prawo prasowe (Dz.U. 1984 nr 5 poz. 24 z pdin. zm.), jako
) sktadam :
Petycje w zakresie :
Zréwnania okres6w wydawanych decyzji o potrzebie wsparcia potrzebnych do uzyskania
swiadczenia wspierajgcego — 7 lat przy chorobach statych nie ulegajacych poprawie z okresami
wydanych orzeczen o niepetnosprawnosci.
Naleiy przyjac zasade :
- Osoba majaca orzeczenie o niepetnosprawnosci na okres nie okreslony dostaje Decyzje o
potrzebie wsparcia na okres staty, osoba majgca orzeczenie o niepetnosprawnosci na okres
okreslony dostaje decyzje o potrzebie wsparcia na ten sam okres co orzeczenie o
niepetnosprawnosci, jednak nie krétszy niz na 7 lat.
Postulat gidwny:
Decyzje o potrzebie wsparcia potrzebnych do uzyskania $wiadczenia wspierajacego, musza by¢
wydawane na ten okres co orzeczenie o niepetnosprawnosci, ze szczegdélInym uwzglednieniem

schorzen takich jak DPM gdyz jest schorzeniem nie uleczalnym i wymaja tego samego wsparcia.

DPM jest schorzeniem statym i wymaga tego samego wsparcia przez cate zycie trwania, i nie ulega
ona obnizeniu o potrzebne jest zwiekszania wsparcia.

Na prosbe osdb z niecierpliwoscig i ich rodzin protestujgcych podczas ubiegtych kadencji Sejmu RP w
Sejmie RP sktadam niniejszg interwencje.

Prosze o szczegétowe odniesienie sie do ponizszego :

- https://acnr.co.uk/articles/navigating-cerebral-palsy-from-childhood-to-adulthood/

- https://www.mdpi.com/2076-3425/13/9/1296

https://www.euskadi.eus/contenidos/documentacion/doc _sosa cerebral palsv _adults/eu def/adiu
ntos/d5 cerebral-palsv-in-adults-pdf-66141606816709.pdf

https://www.frontiersin.org/iournals/neurologv/articles/10.3389/fheur.2021.734139/full

Szanowna Pani Minister, z w/w materiatéw publikacji naukowych wynika, ze DPM jest chorobg statg
nieuleczalng, osoby chorujgce na DPM sg zagrozone znaczacym ryzykiem depresji przy zmianach i
zaburzeniu poczucie bezpieczenstwa.



Kluczowe przestania
Przejscie do ustug dla dorostych musi by¢ indywidualne i zaczynac sie juz od 14 roku zycia.

Wspieraj i wzmacniaj mtodych ludzi do aktywnego zaangazowania sie w zdrowie od najmtfodszych lat,
aby rozwija¢ umiejetnosci czytania i samodzielnego zarzadzania zdrowiem.

Dostep do ustug neurorehabilitacji jest niezbedny dla dorostych z MPD, aby zminimalizowac wtérne
powiktania zwigzane z starzeniem sie z chorobg neurologiczng pojawiajacg sie w dziecinstwie.

Wszystkie ustugi neurologiczne i rehabilitacyjne majg obowigzek ustanowi¢ ustugi MDT dla osdb z
dozywotnimi schorzeniami neurologicznymi, w tym z CP.

Streszczenie

Porazenie mézgowe (MPD) to niepostepujace zaburzenie neurologiczne wywodzone w wyniku
wczesnego uszkodzenia mozgu, z czestoscig wystepowania 1,4-3 na 1000 zywych urodzen. Chociaz
jest to gtownie choroba neuroruchowa, czesto obejmuje powigzane zaburzenia, takie jak padaczka,
niepetnosprawnos¢ intelektualna oraz trudnosci komunikacyjne. Postepy w opiece znaczgco
wydtuzyty oczekiwang dtugos¢ zycia, a wiekszos¢ oséb z MPD dozywa obecnie poznej dorostosci. Jako
zaburzenie trwale zycie, leczenie wymaga indywidualnych strategii interwencji dostosowanych do
aktualnej funkcji motorycznej oraz potencjalnych ograniczen w udziale. W ustugach pediatrycznych
wczesna i regularna interwencja jest kluczowa, aby zoptymalizowac¢ kamienie milowe rozwojowe i
wspierac rozwdéj uktadu miesniowo-szkieletowego, umozliwiajgc dzieciom osiggniecie petnego
potencjatu. W dorostfosci niezbedne jest umiejetne, terminowe leczenie, aby radzi¢ sobie z
ewoluujgcymi wyzwaniami, takimi jak powikfania miesniowo-szkieletowe, bdl i zmeczenie. Przejscie
do opieki nad dorostymi niestety czesto uwypukla luki w ciggtosci i wiedzy, pozostawiajgc osoby
poruszajace sie po rozproszonych systemach opieki zdrowotnej z niezaspokojonymi potrzebami.
Skuteczne planowanie przejscia, zainicjowane we wspotpracy z mfodg osobg i jej rodzing, jest
kluczowe, aby wzmocnic¢ i wyposazy¢ osoby w umiejetnosci i pewnos¢ siebie potrzebna do radzenia
sobie z opiekg nad dorostymi, zmniejszenia komplikacji i poprawy jakosci zycia przez caty okres zycia.

Wprowadzenie

Porazenie mézgowe (MPD) to zaburzenie neurologiczne pojawiajace sie u dzieci, spowodowane
uszkodzeniem rozwijajgcego sie mozgu ptodu lub niemowlecia. Czestos¢ wystepowania wynosi okoto
1,4 do 3 na 1000 zywych urodzen [1-3]. Jest to przede wszystkim zaburzenie neuroruchowe, ale mogg
wystepowac réwniez zaburzenia takie jak padaczka, niepetnosprawnos¢ intelektualna czy trudnosci
komunikacyjne [2,4].

Chociaz choroba nie postepuje, CP trwa cate zycie, a wiekszos$¢ dzieci dozyje pdznej dorostosci [3,5-
6]. Chociaz poczatkowy uraz moézgu pozostaje stabilny, jego wpltyw moze ewoluowac wraz z wiekiem
osoby. Dzieci z MPD czesto doswiadczajg opdznien rozwojowych, co wymaga wczesnej interwencji
wspierajgcej umiejetnosci motoryczne i ogdlny rozwdj fizyczny [7]. W dorostosci osoby mogag
doswiadczac "przedwczesnego starzenia" lub tzw. zespotu post-uposledzenia z powodu
nieprawidtowego rozwoju i obcigzen uktadu miesniowo-szkieletowego, co czesto prowadzi do
ciggtych probleméw z bolem, zmeczeniem oraz pogorszeniem sity i mobilnosci, co czyni
dtugoterminowe leczenie niezbednym [8-10]. Skuteczne zarzgdzanie musi by¢ dostosowane do
zmieniajgcych sie potrzeb oséb przechodzacych z dziecinstwa do dorostosci, zapewniajac nie tylko



zapobieganie powiktaniom wtérnym, ale takze promujac niezaleznos¢ i ogdlne dobrostan w
pozniejszym zyciu. Zrozumienie tej dtugoterminowej trajektorii jest kluczowe dla opracowania
strategii, ktore moga ztagodzi¢ wyzwania zwigzane ze starzeniem sie z porazeniem mozgowym.

Zarzadzanie w ustugach pediatrycznych

Skuteczne zarzadzanie MPD w ustugach pediatrycznych jest niezbedne do zbudowania fundamentéw
dtugoterminowego zdrowia, dobrostanu i samodzielnosci pacjenta. Wczesna, ukierunkowana
interwencja jest kluczowa przy rozwigzywaniu probleméw rozwojowych i maksymalizacji potencjatu
dziecka. Funkcje funkcjonalne i kamienie milowe motoryczne sg uwaznie monitorowane przez
terapeutéw i pediatréw od momentu postawienia diagnozy, a w razie potrzeby wdrazane sa
indywidualne programy leczenia. Rdéznice w podejsciach terapeutycznych od pediatrii do dorostych
koncentrujg sie na ztozonosci rozwoju z chorobg neurologiczng, a termin interwencji w okresach
szybkiego wzrostu i zmian hormonalnych w okresie dojrzewania jest kluczowy. U typowo
rozwijajacych sie dzieci dtugos¢ miesni zwykle nadgza za wzrostem kosci podczas skokéw
wzrostowych, jednak w MPD kilka badan uwidocznito zmieniong morfologie miesni [10]. U dzieci jest
to istotne, poniewaz wzrost miesni czesto jest zahamowany, nie nadgzajgc za wydtuzeniem kosci z
powodu spastycznosci, co moze prowadzi¢ do przykurczéow zginajgcych kolana, deformacji equinus
oraz wtérnych deformacji kostnych [10,11].

Terminowa interwencja, taka jak zastrzyki toksyny botulinowej moga pomaoc obnizy¢ napiecie
miesniowe oraz umozliwi¢ skuteczniejsze rozcigganie i fizjoterapie. Wczesne zastrzyki, potgczone z
fizjoterapig podczas skokéw wzrostu, moga pomoc zapobiegac powstawaniu przykurczéw,
tymczasowo zmniejszajgc spastycznosc i pozwalajgc miesniom na skuteczniejsze wydtuzenie [10-12].
W przypadku powazniejszego uposledzenia mogg by¢ konieczne interwencje chirurgiczne, ale ich
termin jest kluczowy. Operacje ortopedyczne, takie jak wydtuzenie $ciegien czy osteotomie, czesto sg
planowane tak, aby zbiegty sie z skokami wzrostu, aby skorygowac¢ deformacje stawdw zanim stany
stang sie nasilniejsze. Badanie Hagglunda i in. z 2005 roku podkreslito, ze operacje sg bardziej
skuteczne, gdy wykonuje sie je przed wystgpieniem powazinych deformacji, najlepiej podczas
wczesnych lub srednich skokéw wzrostu, co moze zmniejszy¢ ryzyko pézniejszych zwichniec biodra i
poprawi¢ jakos¢ zycia [12].

Poza uposledzeniem fizycznym wazine jest uwzglednienie psychospotecznego wptywu CP zaréwno na
rodzicow, jak i dzieci. Poruszanie sie po skomplikowanych decyzjach dotyczgcych interwenciji
farmakologicznych i chirurgicznych moze by¢ wyzwaniem zaréwno dla opiekundw, jak i cztonkéw
rodziny. Dzieci z MPD réwniez mierzg sie ze ztoZzonymi wyzwaniami spotecznymi i emocjonalnymi, w
tym trudnosciami w relacjach miedzyludzkich i poczuciem wtasnej wartosci podczas poruszania sie po
systemach opieki zdrowotnej i edukacyjne;.

Weczesna i kompleksowa opieka moze znaczgco poprawic¢ dtugoterminowe rezultaty, tworzac
fundamenty pod ptynniejsze przejscie do opieki dla dorostych i pomagajgc zminimalizowac
komplikacje czesto pojawiajgce sie pdzniej w zyciu. Multidyscyplinarne, skoncentrowane na rodzinie
podejscie stosowane przez zespoty pediatryczne odgrywa kluczowg role w zapewnieniu, ze dzieci z CP
dorastajg z narzedziami, wsparciem i umiejetnosciami niezbednymi do rozwoju.

Zarzadzanie w ustugach dla dorostych



Przejscie z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych czesto podkresla luki w ustugach opieki
zdrowotnej dla oséb z MPD i czesto opisuje sie go jako "krawedz przepasci" dla mtodych oséb z MPD.
W przeciwienstwie do opieki pediatrycznej, gdzie znajdujg sie specjalistyczne kliniki i zespoty
multidyscyplinarne, ktore znajg tych mtodych ludzi od kilku lat, systemy opieki nad dorostymi mogg
by¢ rozproszone i brakuje im takiego samego poziomu koordynacji. Wielu dorostych z MPD trudno
znalez¢ pracownikow medycznych majacych doswiadczenie w zarzgdzaniu tym schorzeniem, co
prowadzi do trudnosci w uzyskaniu odpowiedniej opieki [13]. Lekarze rodzinni mogg nie znac tak
dobrze ztozonosci CP, co prowadzi do opdznien w leczeniu lub niewtasciwych strategii leczenia. Brak
specjalistycznej wiedzy w placéwkach opieki nad dorostymi moze pozostawi¢ osoby z CP czujace sie
pozbawione wsparcia, gdy przechodza od dobrze skoordynowanej opieki pediatrycznej do bardziej
rozproszonego i reaktywnego systemu opieki zdrowotnej dla dorostych [14].

U dorostych z MPD wiadomo, Ze majg zwiekszone ryzyko rozwoju chordb niezakaznych, takich jak
nadcisnienie, cukrzyca czy udar, najprawdopodobniej przypisywanych ograniczeniu aktywnosci
fizycznej [5]. Dodatkowo, potrzeba ciggtego monitorowania neurologicznego zostata zasugerowana
przez Smith iin. 2021 ze wzgledu na uznang wyzszg czestos¢ mielopatii szyjnej macicy, pogorszenia
chodzenia, zmeczenia, leku i depresji w populacji z CP [15-18]. Wszystkie te czynniki moga prowadzic¢
do zmniejszenia uczestnictwa i izolacji spotecznej [19,20].

Dlatego gtéwnym celem leczenia CP u dorostych jest czesto utrzymanie funkcji, jakosci zycia i
samodzielnosci, jednoczesnie zajmujgc sie wtornymi powiktaniami wynikajgcymi z wieloletniego zycia
z niepetnosprawnoscig ruchowa. Takie podejscie czesto inicjowane jest poprzez promowanie i
utatwianie samozarzadzania, co cho¢ jest kluczowe, moze by¢ nowym doswiadczeniem dla mtodych
o0s0b z MPD, ktdre do tej pory przechodzity regularne i uporzgdkowane interwencje w szkole
prowadzone przez terapeutow oraz w domu przez opiekundw i rodziny.

Specjalistyczne doswiadczenie serwisowe

Po publikacji wytycznych NICE dla dorostych [NG119] w maju 2019 roku, University College London
Hospitals (UCLH) uruchomity interdyscyplinarng ustuge CP dla dorostych, wspierajgcg dorostych z CP
[21]. Ustuga zapewnia wsparcie zespotu pracownikéw stuzby zdrowia, w tym konsultantow
neurologow, klinicznych pielegniarek, fizjoterapeutow, terapeutow zajeciowych, logopedow,
psychologdéw oraz wsparcia administracyjnego. Specjalisci pielegniarstwa klinicznego petnig role
kluczowego pracownika, poniewaz pacjenci mogg kontaktowac sie z zespotem e-mailem lub
telefonicznie w kazdej porze. Wstepne oceny multidyscyplinarne (MDT) pozwalajg na dyskusje na
temat probleméw oraz ukierunkowane interwencje, takie jak leki na hipertonicznos$¢ lub dalsze
skierowania do ortopedycznych wktadek, szyny, ustug dla wézkéw inwalidzkich itp. Niedawny audyt
100 pacjentéw obejrzanych w klinice oceny MDT (Tabela 1) pokazuje demografie kliniki oraz gtéwne
obawy pacjenta na poczatku wizyty w MDT:
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Tabela 1: Demografia (n=100) *GMFCS: To jest skala 5-punktowa oceniajgca mobilnos¢; 1 —
chodzenie, wspinanie sie po schodach bez poreczy, potrafi biega¢, skaka¢, 2 — chodzi, ale moze
potrzebowac pomocy, np. kija na dtuisze dystanse, 3 — chodzenie na krétkich dystansach z pomocg,
wozek inwalidzki na diuzsze dystanse, 4 — polega na mobilnosci napedowej, ale potrafi samodzielnie
prowadzic¢ i moze zrobic kilka krokow w pomieszczeniach, 5 — potrzebuje wsparcia w mobilnosci,
zwykle wymaga zarzadzania gtowg i postawa.

Jednak co ciekawe, na podstawie systematycznych badan widac, ze czestos¢ wystepowania zaburzen
pecherzai jelit oraz problemoéw ze zdrowiem psychicznym jest znacznie wyisza u oséb niz
oczekiwano na podstawie danych z Tabeli 1, co by¢ moze odzwierciedla stabg swiadomos¢ zwigzku
miedzy posiadaniem CP a wspdétistnieniem tych objawow. Na podstawie naszych wczesnych
doswiadczen podkreslajgcych powszechne problemy oséb z CP, wypracowalismy sSciezki wspotpracy z
gastroenterologia, oddychowoscig, urologia, opiekg paliatywng i ortopedig w ramach UCLH,
umozliwiajac dostosowane i skoordynowane interwencje w razie potrzeby przy wsparciu gtéwnego
zespotu CP. Wyniki 100 oséb audytowanych podczas pierwszej wizyty w klinice MDT sa
udokumentowane w Tabeli 2.
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Plan dalszej kontroli:



Klinika

kontrolna MDT w klinice toksyny botulinowej / Badanie
intratekalne z baklofenem Kontrola terapii (unidyscyplinarna)
Kliniczna pielegniarka specjalistyczna telefoniczna klinika
Kontrola inicjowana przez pacjenta (PIFU)

6%

5%

38%

25%

26%

Tabela 2: Wyniki z kliniki MDT (n=100)

Ustanowienie i wzmocnienie samozarzadzania jest kluczowym aspektem dobrego zycia z
niepetnosprawnoscig w dziecinstwie. Aby to utatwic, grupy online prowadzone przez terapie staty sie
integralng czescig naszej ustugi. Dostarczajg one informacji, a poprzez dyskusje z rowiesnikami i
ekspertami zachecajg uczestnikéw do rozwijania narzedzi do samodzielnego zarzgdzania w obszarach
takich jak radzenie sobie z bélem, zmeczeniem, komunikacjg spoteczng, aktywnym relaksem oraz
zarzadzaniem psychologicznym dla mfodych ludzi i ich rodzin w okresie przejscia. Te internetowe
interwencje grupowe wspierajg naszych pacjentéw w budowaniu sieci réwiesniczych i modelowaniu
nowych podejs¢ do zycia z CP jako dorosty.

Wielu dorostych pozostanie pod naszg stuzbg przez cate zycie lub tak dtugo, jak bedg chcieli, inni
przeniosg sie do bardziej lokalnych ustug, gdy te stang sie dostepne. Wykorzystanie pacjentéw
inicjowanych przez pacjentow kontrolnych (PIFU) byto kluczowe dla zapewnienia naszej reakcji na
problemy, zamiast przydzielania terminowej kontroli, cho¢ planowana coroczna kontrola dla oséb
wrazliwych moze byc¢ zorganizowana zgodnie z wytycznymi NICE [21]. Pogarszajaca sie dystonia,
skurcze i bdl to najczestsze przyczyny aktywacji ich PIFU w niedawnym przegladzie.

Przejscie od opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych

Tranzycja zazwyczaj rozpoczyna sie w okresie dojrzewania, czesto miedzy 14. a 18. rokiem zycia, ale
czas moze sie rozni¢ w zaleznosci od indywidualnych okolicznosci i systemow opieki zdrowotne;.
Idealnie bytoby, gdyby przejscie byto stopniowe i dobrze zaplanowane, przygotowujgce mtodych
dorostych iich rodziny na réznice, z jakimi napotkajg sie w ustugach dla dorostych. Zasoby i sciezki dla
dzieci z przewlektymi schorzeniami pomogty zniwelowac te luke. 'Ready Steady Go' i NICE opracowaty
wytyczne i standardy jakosci, aby poprawi¢ przejscie dla mtodych ludzi [22,23].



Jednym z gtéwnych wyzwan podczas przejscia jest zapewnienie mtodym ludziom i ich rodzinom
punktu kontaktu, ktérzy naprawde rozumiejg i dostosowujg sie do réznic miedzy rolami i celami
opieki pediatrycznej i dorostych. Pediatryczne "aktywne" leczenie, majgce na celu zréwnowazenie
zmian w rozwijajgcym sie ukfadzie miesniowo-szkieletowym w ustugach dzieciecych, jest
bezposrednio poréwnywane do podejscia "z dala od ingerencji" u dorostych. To poréwnanie bez
zrozumienia powodow, dla ktorych opieka jest inna, moze dodatkowo prowadzi¢ do poczucia
porzucenia i niesprawiedliwosci z powodu braku uznanej potrzebnej interwencji. Dorosli z MPD
zgtaszali poruszanie sie w podzielonym systemie opieki zdrowotnej bez centralnego zespotu
nadzorujgcego ich ztozone potrzeby zdrowotne oraz brak zaufania do wiedzy o leczeniu CP od kilku
klinicystow [24]. Przygotowanie, nauczanie dzieci dobrego zycia z dtugotrwatg chorobg oraz
angazowanie ich w rozmowy o opiece sg niezbedne juz w mtodym wieku, aby zaszczepic
odpowiedzialnos¢ za wtasne zdrowie i dobrostan oraz unikng¢ poczucia porzucenia w ustugach dla
dorostych.

Historycznie CP byta niedofinansowana i niedostatecznie badana w ustugach dla dorostych, co
prowadzito do rozbieznosci opieki i trudnosci w dostepie do ustug, za ktére nie odpowiadata zadna
ustuga (neurologia czy medycyna rehabilitacyjna) [13]. Obecnie powszechnie docenia sie, ze cho¢
pierwotny uraz mdzgu jest statyczny, ztozonos¢ przypisywana starzeniu sie z tym schorzeniem juz nie.
Proaktywne przekazywanie wiedzy na temat dostepnych ustug, zdrowego stylu zycia i lokalnych
zasobow wzmacnia pozycje mtodych ludzi w trakcie tranzyciji i jest niezbedne do poprawy
umiejetnosci zdrowotnych oraz uzyskania terminowej interwencji, gdy jest to konieczne. To na nas
wszystkich pracujgcych w neurobiologii i rehabilitacji spoczywa obowigzek wyposazenia naszych
pacjentéw w narzedzia do dobrego 7ycia, ktore sg szybko dostepne w trudnych momentach dla oséb
Z2yjacych z MPD przez cate zycie.

To od nas wszystkich pracujgcych w neurobiologii i rehabilitacji spoczywa obowigzek zapewnic
naszym pacjentom narzedzia do dobrego zucia.
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Prosze o odpowiedz na :

1. Czemu Ministerstwo nie chce sie zgodzi¢ na przyjecia zasady, ze decyzje o potrzebie wsparcia
bytyby wydawane na okres bezterminowy przy schorzeniach trwatych?

2. Czy wedtug Ministerstwa DPM jest schorzeniem trwatych nieulegajgcym wyleczeniu ?

3. Czy Komisja orzekajace w przedmiocie potrzeby wsparcia majg wiedze o tym, ze DPM jest
schorzeniem trwatych nieulegajacym wyleczeniu ?

4. Czemu orzeczenia o niepetnosprawnosci s3 wydawane z okres bezterminowy przy schorzeniu
DPM ? — O decyzje o poziomie wsparcia na okres czasowy przy DMP ?

Pytanie od rodzin i samych osdb z niepetnosprawnoscia :

1. Czemu Ministerstwo naraza osoby niepetnosprawne na depresja wynikajacg ze strachu o
Koniecznosci ponownej weryfikacji o potrzebie wsparcia przy schorzeniach trwatych ?

W imieniu osdb z niepetnosprawnoscia Prosze o ponowne przemyslenie w/w kwestii.

Postulat zawarty w pepitum niniejszej petycji jest — pro spoteczny, pro budzetowy ( oszczednosci
finansowa wynikajgca z braku koniecznosci przeprowadzania ponownej komisji w cele okreslania
potrzeb osoby niepethosprawne;j ). Jest Konstytucyjny — zasada gwarancji swiadczen spotecznych.



Prowadza spokéj w rodzinach z osoba niepetnosprawng, brak leku i strachu wynikajg z koniecznoscig
ponownej weryfikacji przez komisje ze szczegdlnym uwzglednieniem statych i statych schorzen nie
uleczalnych takich jak DPM.

Majac na uwadze wysoki interes spoteczny uzasadnione jest w/w.

Whioskodawca



