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5 maja przypada Europejski Dzien Walki z Dyskryminacjg Os6b Niepetnosprawnych. Doktadnie
dwa lata temu Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci z Porazeniem M6zgowym przekazato
Marszatkowi Sejmu RP petycje zawierajgca propozycje zmian w ustawodawstwie polskim. Do
dzisiejszego dnia wigkszos¢ z postulatow nie zostato zrealizowane. Rodzice niepetnosprawnych
dzieci licza, ze przynajmniej w najblizszym czasie zapadnie pozytywna decyzja w kwestii
leczenia za pomocg pompy baklofenowe;.

W maju mijajg dwa lata od ztozenia przez Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci z Porazeniem
Mozgowym petycji na rece dwczesnego Marszatka Sejmu Bronistawa Komorowskiego.
Postulaty nadal nic nie stracity ze swojej aktualnosci. Srodowisko chorych na mézgowe
porazenie dzieciece (MPD) wcigz domaga sie m.in.: przyznania rodzicowi statusu ?asystenta ?
opiekuna dziecka niepetnosprawnego?, umozliwienia chorym dostepu do leczenia za pomoca
uznanych w krajach Europy Zachodniej i USA terapii z zastosowaniem pompy baklofenowe;j i
toksyny botulinowej oraz stworzenie centralnego rejestru oséb chorych na MPD. Rodzice
wystali dodatkowe pisma do Ministerstwa Zdrowia w sprawie utworzenia centralnego rejestru
0s6b chorych na MPD oraz wpisania terapii pompg baklofenowg na liste $wiadczen
refundowanych.

Stowarzyszenie Rodzicéw Dzieci z MPD od momentu ztozenia petycji z uwaga $ledzi wszelkie
propozycje rzgdu i zmiany prawne dotyczace osob niepetnosprawnych. ?W przeciggu dwdch lat
wprowadzono pewne nowe rozwigzania i instrumenty przyczyniajace sie do poprawy jakosci
zycia 0soOb niepetnosprawnych i ich rodzin, ale sg one niewymierne do potrzeb. Mozna
wspomnieé o podwyzce swiadczenia pielegnacyjnego o 100 zt i zniesieniu kryterium
dochodowego przy jego przyznawaniu. Rodzica, ktéry rezygnuje z pracy, aby opiekowac sie
swoim niepetnosprawnym dzieckiem, objeto réwniez Swiadczeniami emerytalnymi i
zdrowotnymi. Ale to zbyt mato, bo w sferze ustug medycznych nie zmienito sie nic. Rodzice
licza, ze w najblizszym czasie przynajmniej zostanie podjeta pozytywna decyzja odnoscie
refundacji leczenia za pomocg pomp baklofenowych? ? méwi Ewa Jagietto, Prezes
Stowarzyszenia Rodzicéw Dzieci z MPD.

W sferze opieki medycznej oczekiwane zmiany zachodzg bardzo powoli. Gtownym postulatem
Stowarzyszenia jest ujednolicenie metod i standarddéw leczenia oraz rehabilitacji. Nadal w
naszym kraju nie powstajg regionalne placéwki skupiajgce pacjentéw chorych na mézgowe
porazenie dzieciece. Nie powstat réwniez centralny rejestr chorych na mézgowe porazenie
dzieciece, ktory umozliwitby monitorowanie loséw chorych na MPD w catej Polsce, a wdrozony
w wojewodztwie wielkopolskim pilotazowy projekt o nazwie Centralny Rejestr Chorych z
Mézgowym Porazeniem Dzieciecym (CRCMPD) ze wzgledu na brak srodkéw nie funkcjonuje.
Ograniczenie dostepu do wspotczesnej wiedzy na temat profilaktyki dodatkowo pogarsza stan
opieki medycznej nad chorymi z MPD, dlatego tez Stowarzyszenie w marcu 2011 roku
wystosowato pismo do Ministerstwa Zdrowia z zapytaniem, kiedy faktycznie zacznie dziata¢
CRCMPD.

Stowarzyszenie Rodzicéw Dzieci z MPD domaga sie tez dostepu dla chorych z MPD do
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nowoczesnych metod leczenia, ktére sg uznane i powszechnie stosowane w krajach Europy
Zachodniej i USA.

W Polsce leczenie spastycznosci u oséb z MPD przy pomocy pompy baklofeownej i toksyny
botulinowej jest praktycznie niedostepne. Od kilku dtugich miesiecy chorzy czekajg na
pozytywny finat starah o wpisanie terapii leczenia za pomocg pompy baklofenowej na liste
refundowanych swiadczen medycznych. W najblizszym czasie spodziewana jest decyzja
Agenciji Oceny Technologii Medycznych w sprawie programu terapeutycznego leczenia za
pomoca tego urzadzenia. Przez kilka lat pompy baklofenowe byty refundowane na podstawie
tzw. indywidualnej zgody NFZ. Od marca 2010 r. urzadzenie praktycznie nie jest refundowane,
chorzy licza, ze sytuacja zmieni sie z poczatkiem czerwca br.

Informacje dodatkowe

Gtéwne postulaty z petycji

|

Przyjecie programu rzgdowego majgcego na celu uregulowanie sytuacji prawno-materialnej
rodzicow, ktdrzy nie podejmujg pracy zawodowej, aby catodobowo mogli opiekowacé sie
dzieckiem niepetnosprawnym w tym:

a) wprowadzenie norm prawnych, ktére przyznawatyby rodzicowi status ?asystenta ? opiekuna
dziecka niepetnosprawnego?,

b) wprowadzenie $wiadczenia socjalnego dla asystenta ? opiekuna dziecka
niepetnosprawnego w wysokosci minimalnego wynagrodzenia miesiecznego,

C) uniezaleznienie ww. Swiadczenia od dochodu na cztonka rodziny,

d) rewaloryzowanie Swiadczenia, tak jak przewidujg przepisy o waloryzacji wynagrodzen,

e) objecie rodzica lub opiekuna prawnego - asystenta dziecka niepetnosprawnego ? sktadkami
na ubezpieczenia emerytalne i rentowe oraz zdrowotne przez okres sprawowania opieki do
czasu osiggniecia ustawowego wieku emerytalnego,

f) nieuzaleznianie wysokos$ci sktadek na ubezpieczenie od dochodu na osobe w rodzinie.

Objecie swiadczeniem socjalnym obojga rodzicow, ktoérzy zrezygnujg z pracy zawodowej na
rzecz opieki nad wiecej niz jednym dzieckiem niepetnosprawnym w rodzinie wymagajgcym
state] opieki.

Umozliwienie rodzicowi/opiekunowi prawnemu samotnie wychowujgcemu dziecko/dzieci z
orzeczeniem o niepetnosprawnosci zrzeczenia sie statusu asystenta na rzecz osoby trzeciej,
ktora otrzymataby status asystenta

z wszelkimi przystugujacymi uprawnieniami.

Zastgpienie dziecku z orzeczeniem o niepetnosprawno$ci dotychczas przyznawanego zasitku
pielegnacyjnego $wiadczeniem pielegnacyjnym i przyznawanie go w wysoko$ci przewidzianej w
obecnie obowiazujacych przepisach dla $wiadczenia pielegnacyjnego. Swiadczenie to
przystugiwatoby niezaleznie od dochodu rodziny dziecka niepetnosprawnego.

!

Ujednolicenie metod i standarddw leczenia oraz rehabilitacji dzieci z porazeniem mézgowym w
Polsce wzorem panstw Europy Zachodniej, w tym:

utworzenie wzorcowych placowek regionalnych nadzorujgcych proces leczenia i integracji
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spotecznej pacjentéw chorych na dzieciece porazenie mbzgowe,

stworzenie centralnego rejestru chorych na dzieciece porazenie moézgowe,

zwiekszenie pacjentom chorym na dzieciece porazenie dostepu do wspodtczesnych metod
terapii spastyczno$ci powszechnie uznawanych w wysoko rozwinietych krajach Unii
Europejskiej.

Dane statystyczne na temat MPD

Na MPD cierpi w Polsce okoto 20-25 tysiecy dzieci. Jest to ponad potowa catej liczby dzieci
niepetnosprawnych ruchowo, ktérg w naszym kraju szacuje sie na okoto 40-50 tysiecy. Brak
centralnego rejestru chorych uniemozliwia doktadne oszacowanie liczby chorych.

Pompa baklofenowa

Pompa baklofenowa jest obecnie jedng z najnowszych metod leczenia spastycznosci u dzieci
z porazeniem mozgowym. Cierpigcym na tg nieuleczalng chorobe zapewnia podstawowe
funkcjonowanie. Terapia za pomocg programowalnej pompy baklofenowej polega na
podawaniu ptynnego baklofenu w sposob ciggty bezposrednio do ptynu
mdzgowo?rdzeniowego. Dawki leku ustalane sg indywidualnie do potrzeb konkretnego
pacjenta. Leczenie za pomocg urzgdzenia pozwala w znaczacy sposob zmniejszy¢ napiecie
mieéni, dolegliwosci bolowe, poprawia funkcje pecherza moczowego oraz pozwala na
zmniejszenie wystepowania ruchoéw mimowolnych. Dodatkowo redukuje ryzyko czesto
wystepujacego u dzieci z MPD uszkodzenia stawu biodrowego, wywotanego przez spastyke
mies$ni.

Zrédto: www.zdrowie-publiczne.com.pl
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