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Szanowny Panie Ministrze,

My, Rodzice/opiekunowie (osoby wspierajgce) dzieci i miodziezy z niepeinosprawnosciami
sprzezonymi (w tym wadami genetycznymi) jesteSmy gteboko zaniepokojeni faktem, Zze nasze dzieci
po ukonczeniu 18 roku zycia, tracg mozliwos¢ kontynuacji leczenia w wysokospecjalistycznej
placowce jakg jest Centrum Zdrowia Dziecka (dalej CZD).

Aktualnie dzieci po 18 roku zycia, zgodnie z przepisami prawa, tracg leczenie w CZD i nastepuje jego
przerwanie. Po tym czasie leczenie tych oséb zostaje “ograniczone do minimum”, jest rozproszone po
wielu placowkach, w ktérych czesto nie udaje sig¢ uzyskac potrzebnej pomocy. Budzi to nasz ogromny
niepokdj poniewaz bedzie prowadzi¢ do pogorszenia ich stanu zdrowia a w wielu przypadkach
zagrozenia zycia.

Zwracamy uwage na skale fego zjawiska. W CZD w 2020 r. (pomimo sytuacji epidemiologicznej
covid-19) zostalo przyjetych blisko 16 tys. dzieci do szpitala, a niemal 60 tys. dzieci mialo wizyty
ambulatoryjne. Dane przekazane przez Rzecznika Prasowego Centrum Zdrowia w dn. 09.02.2021 r.
Rekomendujemy aby taka placéwka powstata przy CZD. Osrodku, ktére przeprowadzito najwigkszg
liczbe pionierskich zabiegéw medycznych ratujacych Zycie, posiada wysoko wykwalifikowang kadre
lekarzy.

Trzeba podkreslic, ze wiekszos¢ tych dzieci, leczonych jest od urodzenia w specjalistycznych
placobwkach medycznych (fj. CZD) z uwagi na zdiagnozowane u nich choroby rzadkie i choroby
wspdtistniejgce. Sg to pacjenci:

- ktdrych leczenie trwa od pierwszych miesigcy (czasem dni zycia) i potrwa do konca ich zycia,

- ktérzy przebywajg jednocze$nie pod opiekg wielu specjalistow i poradni (tj.:
kardiologicznej,neurologicznej, neurochirurgicznej, nefrologicznej, okulistycznej, pulmonologicznej,
onkologicznej, stompacjenciatologicznej inne),




- u ktorych niemozliwe staje sie wykonanie operacji w szpitalu ,jednozadaniowym” (wymagane jest
Lobjecie” wielospecjalistyczng rekonwalescencjg po zabiegach i znajomoscig choréb rzadkich, na
ktéra cierpi dany pacjent,

- wykonywanie zabiegow w znieczuleniu ogélnym u pacjentéw z niepetnosprawnosciami,wymaga
szczegolnej ochrony i zaangazowania kadry specjalistéw z réznych dziedzin (zabieg wysokiego ryzyka
tym bardziej u pacjentéw o ktérych mowa),

- to pacjenci czesto z niepetnosprawnoscig intelektualng, wadami genetycznymi, niepetnosprawnoscig
sprzezong, chorobami wspdlistniejgcymi, ktorzy wymagajg regularnej/statej profilaktyki, kontroli,
wykonywania badan i konsultacji oraz scistego biezacego nadzoru lekarzy specjalistow,

- u ktérych bardzo czesto dochodzi do nagtych (nieplanowanych) sytuacji wymagajgcych ingerencji
medycznej z uwagi na nagle pogorszenie stanu zdrowia (konieczna jest wowczas natychmiastowa
specjalistyczna pomoc i interwencja lekarska),

- u ktorych leczenie jednego schorzenia wigze sie z koniecznoscig uwzglednienia innych schorzen,

- wymagajacy dostepu do petnego “koszyka $wiadczen zdrowotnych”

Wszyscy wiemy, ze leczenie tej szczegdlnej grupy pacjentéw ,w ramach leczenia
powszechnego”, nie jest mozliwe. Powodami sg m.in:odlegte terminy do specjalistéow, brak wiedzy o
chorobach rzadkich,genetycznych, zbyt mata ilo§¢ czasu poswiecona na pacjenta w ramach wizyty
(20 minut nie jest czasem wystarczajgcym do zdiagnozowania i zaproponowania leczenia u pacjenta z
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- lekarzy posiadajgcych wiedze na temat rzadkich choréb genetycznych niepetnosprawnosci,

- przeszkolonej kadry do obstugi i komunikacji z osobami z niepetnosprawnosciami,

- zaplecza medycznego (wiedza o chorobach rzadkich+wagski zakres badan),

- przystosowania logistycznego do przyjmowania takich pacjentow (bariery architektoniczne,
komunikacyjne) oraz brak przeszkolonego personelu do “obstugi pacjentéw z niepetnosprawnoscia
intelektualng”,

- mozliwosci wykonania badan takich jak np.: MR u pacjentéw ze stymulatorami (konieczne jest
wykonanie go w uspieniu po uprzednim ,wyfgczeniu wszczepionych stymulatoréw”,

- mozliwosci kontynuacji leczenia w ramach tzw. "programéw medycznych” (cze$¢ pacjentéw jest
objeta programami medycznym”, w ramach ktérych otrzymujg bezptatne leki do 18 r.z. Leki te nie sg
refundowane na terytorium RP a sg jedynym skutecznym i potwierdzonym w badaniach, Srodkiem
zahamowania choroby,

-przeszkolonego personelu ,o0gdlnego”, sg to pacjenci niesamodzielni, dla ktéorych sam fakt
przebywania bez opiekuna w takim miejscu jak szpital moze wywolywac nerwowos¢, lek, niepokdj,
rozdraznienie, brak poczucia bezpieczenstwa i pogorszenie stanu zdrowia.
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Narasta w nas jako rodzicach obawa o te najblizszg przyszio$¢. Obawiamy sie pogorszenia stanu
zdrowia naszych dzieci w wyniku utraty dotychczasowej opieki medycznej po 18 r.z.

Czujemy sie ogromnie osamotnieni w tym problemie. Mamy poczucie, ze nasze dzieci sq przez to
traktowane niesprawiedliwie, sg dyskryminowane i pozostawione (po 18 r. Z) same sobie w swojej
chorobie.




Apelujemy do Pana, Panie Ministrze, do Pana Premiera i rzadu RP o wspdlne podjecie dziatan na
rzecz stworzenia placéwki przy CZD o ktérej mowa w petycji a tym samym zapewnienia dostepnosci
do specjalistycznego leczenia dla osob z niepetnosprawnosciami po 18 r. z., oraz wygospodarowania
Srodkow na ten cel. Petycja dostgpna jest rowniez online.

Proponujemy spotkanie w ramach ktérego przystgpiliSmy do podjecia dziatan na rzecz opieki
medycznej osdb z niepetnosprawnosciami po 18 r.z. Liczymy na wspdlne zaangazowanie i z
niecierpliwoscig czekamy na pierwsze pozytywne decyzje w sprawie petycji.

Dw:
emier Rzadu RP
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