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Rodzice dzieci z mézgowym porazeniem zwracajg sie do Pana Marszatka o objecie
swoim patronatem spraw podnoszonych w ponizszej petycji i licza, ze glos Marszatka
Rzeczpospolitej Polskiej w tej sprawie nie pozostanie bez wigzacej odpowiedzi. Poruszany
przez nas problem dotyczy rodzicow i opiekundéw dzieci niepethosprawnych, ktére bez
pomocy drugiej osoby nie sg w stanie samodzielnie funkcjonowa¢. Smutng rzeczywistoscig
jest to, ze rodzice i prawni opiekunowie 0s6b niepetnosprawnych zdani sg jedynie na siebie,
czesto pozostajac bez srodkéw do zycia i dalszych perspektyw.

W wiekszosci przypadkdéw rezygnujg z pracy zawodowej, kierujac sie dobrem wiasnego
dziecka lub bliskiej im osoby i nie przewidujg umieszczenia dziecka w osrodku pomocy
spotecznej, inaczej méwiac, nie przerzucajg odpowiedzialnosci oraz kosztéw utrzymania na
panstwo. Konieczno$¢ zapewnienia dziecku niepetnosprawnemu catodobowej i wieloletniej
opieki oraz rehabilitacji i nauki przy braku odpowiednich osrodkéw zdrowia i edukacji w
infrastrukturze lokalnej, powoduje przymusowa rezygnacje z pracy przynajmniej jednego z
rodzicow. Diugotrwate wylaczenie z zycia zawodowego przyczynia sie do dezaktualizacji
nabytych kwalifikacji, co staje sie dodatkowym czynnikiem dyskryminujagcym te osoby na
rynku pracy oraz wptywa na systematyczne pogarszanie sytuacji ekonomicznej rodziny.

Rodzic opiekujacy sie niepetnosprawnym dzieckiem zastuguje na pomoc ze strony Panstwa,
ktére w mysl Art.7 Konstytucji RP ma obowigzek uwzgledniaé dobro rodziny, a wiec i dobro
rodzicow, szczegolnie tych rodzicow.

Debata na ten temat powinna potozy¢é nacisk na korzysci, a w efekcie wymierne
oszczednosci w budzecie panstwa. Bez kompleksowego i rzeczowego spojrzenia na tg
kwestie nie bedzie to mozliwe. Ciggte odkladanie rozwigzania tego problemu przez Sejm
powoduje coraz gorszg sytuacje materialng i spoteczng rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym.

Drugim nie mniej waznym problemem, ktéry w tej petycji poruszamy, to koniecznos¢ jak
najszybszego stworzenia rozwigzan systemowych zapewniajacych dzieciom z porazeniem
mbzgowym dostep do wczesnego, dtugofalowego i wieloprofilowego usprawniania na
kazdym etapie ich rozwoju, ktéry da szanse ich rodzicom na w miare , normalne” zycie.
Ponadto bardzo potrzebne jest utworzenie wzorcowych placéwek diagnostyczno-
terapeutycznych dla tych dzieci a takze stworzenie centralnego rejestru dzieci i os6b z



porazeniem mobzgowym, co jest niezbedne do planowania budzetu i przygotowania
odpowiednich dziatan na ich rzecz.

Zdajemy sobie sprawe z sytuacji gospodarczej kraju oraz licznych zobowigzan Panstwa
wobec obywateli, ale kwestie ekonomiczne nie powinny by¢ stawiane ponad prawami
cztowieka. Dlatego bardzo prosimy Sejm RP na czele z Panem Marszatkiem o uregulowanie
sytuacji materialno-prawnej rodzica opiekujgcego sie swoim niepetnosprawnym dzieckiem
oraz wprowadzenie skutecznych rozwigzan systemowego wsparcia, ktére dadzg im wieksze
szanse na rozwoj i lepsze funkcjonowanie w srodowisku, a takze poprawig jakos¢ zycia
rodziny.

Postulujemy o:

4,

. Przyjecie programu rzadowego majacego na celu uregulowanie sytuacji

prawno-materialnej rodzicéw, ktérzy nie podejmujg pracy zawodowej, aby
catodobowo opiekowa¢ sie dzieckiem niepetnosprawnym w tym:

wprowadzenie norm prawnych, ktére przyznawatyby rodzicowi status
»asystenta — opiekuna dziecka niepetnosprawnego”,

wprowadzenie s$wiadczenia socjalnego dla asystenta — opiekuna dziecka
niepetnosprawnego w wysokosci minimalnego wynagrodzenia miesiecznego,
uniezaleznienie ww. swiadczenia od dochodu na czltonka rodziny,
rewaloryzowanie $wiadczenia, tak jak przewiduja przepisy o waloryzaciji
wynagrodzen,

objecie rodzica lub opiekuna prawnego - asystenta dziecka niepelnosprawnego
— skiadkami na ubezpieczenia emerytalne i rentowe oraz zdrowotne przez okres
sprawowania opieki , do czasu osiggniecia ustawowego wieku emerytalnego,
wysokos¢é skladek na ubezpieczenie nie bylaby uzalezniona od dochodu na
osobe w rodzinie.

Objecie swiadczeniem socjalnym obojga rodzicéw, ktérzy zrezygnuja z pracy
zawodowej na rzecz opieki nad wiecej niz jednym dzieckiem niepetnosprawnym
w rodzinie wymagajacym statej opieki.

Umozliwienie rodzicowi/opiekunowi prawnemu samotnie wychowujacemu
dziecko/dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci zrzeczenia sie statusu
asystenta na rzecz osoby trzeciej, ktéra otrzymataby status asystenta z
wszelkimi przystugujacymi uprawnieniami.

Zastapienie dotychczas przyznawanego zasitku pielegnacyjnego dziecku z
orzeczeniem o0 niepetnosprawnosci, sSwiadczeniem pielegnacyjnym i
przyznawanie go w wysokosci przewidzianej w obecnie obowigzujacych
przepisach dla $wiadczenia pielegnacyjnego. Swiadczenie to przystugiwatoby
niezaleznie od dochodu rodziny dziecka niepetnosprawnego.



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

a) utworzenie wzorcowych placéwek regionalnych nadzorujacych proces leczenia
i integracji spotecznej pacjentow chorych na dzieciece porazenie mézgowe,

b) stworzenie centralnego rejestru chorych na dzieciece porazenie mézgowe,

c) zwiekszenie pacjentom chorym na dzieciece porazenie dostepu do
wspotczesnych metod terapii spastycznosci powszechnie uznawanych w
wysoko rozwinietych krajach Unii Europejskiej

Uzasadniajgc, swoje oczekiwania podkreSlamy, ze opieka nad dziecmi
niepetnosprawnymi jest bardzo ciezka i odpowiedzialng praca. Najczesciej trwa nie osiem, a
dwadziescia cztery godziny na dobe, bez dni wolnych i urlopéw. Dla prawidtowego rozwoju i
mozliwosci funkcjonowania, dzieciom tym konieczne jest nieustanne okazywanie mitosci,
szczegolnej cierpliwosci, bliskosci i zrozumienia ich potrzeb oraz dawanie rodzinnego ciepta,
czego nie jest w stanie zastgpi¢ opieka zadnej innej osoby czy placéwki opiekuhczo-
wychowawczej.

Istotny jest fakt, Zze podobne rozwigzania na rzecz opiekunéw 0sbéb
niepetnosprawnych funkcjonujg w krajach Unii Europejskie;j.

Jednoczesnie przedstawiamy swoje propozycje rozwigzan, ktére uwazamy za
sprawiedliwe i zasadne:

Ad. |

1. Skfadki na ubezpieczenie spoteczne za rodzica - asystenta opiekujacego sie dzieckiem
niepetnosprawnym odprowadzatyby wiasciwe dla miejsca zamieszkania osrodki pomocy
spoteczne;.

2. Swiadczenie socjalne i pielegnacyjne nie mogtoby byé zawieszone, ani zmniejszone z
powodu wysokosci osigganego przychodu przez pozostate osoby bedace we wspdolnym
gospodarstwie domowym.

3. Rodzic otrzymatby status asystenta dziecka z orzeczeniem o niepetnosprawnosci z
chwilg prawomocnego orzeczenia komisji lekarskiej spetniajac tacznie nastepujace
warunki:

- wyrazatby zgode na sprawowanie petnej i osobistej opieki nad dzieckiem i nie
podejmowatby pracy zawodowej,
- jest rodzicem osoby niepetnosprawnej lub posiada tytut opiekuna prawnego.

4. Srodki na odprowadzanie sktadek na ubezpieczenia emerytalno-rentowe i zdrowotne
oraz swiadczenie socjalne i Swiadczenie pielegnacyjne pochodzityby z budzetu panstwa,
a organem przyznajacym i wyptacajagcym bytaby wiasciwa terenowo placéwka pomocy
spoteczne;.

5. Prawo do $wiadczenia socjalnego dla rodzica lub opiekuna prawnego podlegatoby
zawieszeniu w przypadku niewtasciwego obchodzenia sie z osobg niepetnosprawng lub
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jesli osoba, ktéra wymagata statej opieki w wyniku zastosowanego leczenia i rehabilitacji
uzyskata poprawe zdrowia w takim stopniu, ze bytaby w stanie samodzielnie egzystowac.

Ad. Il

a) W systemie opieki medycznej nad dzieckiem z wczesnodzieciecym uszkodzeniem
centralnego uktadu nerwowego nalezy wykorzysta¢ i potgczy¢é dwa modele. Pierwszy z nich
zaktada rozwoj wojewddzkich, centralnych placéwek diagnostyczno — terapeutycznych,
petnigcych role nadzorczg nad funkcjonowaniem zintegrowanego systemu opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem. Drugi model zaktada utworzenie licznych, matych placéwek
medyczno - edukacyjno - spotecznych realizujgcych swe zadania ,blisko domu”
niepetnosprawnego dziecka w $cistej wspétpracy z placéwkami specjalistycznymi.

b) Centralny Rejestr Chorych z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym (CRCMPD) to system
internetowy,  ktéry umozliwitby  monitorowanie loséw  klinicznych  pacjentow  z
przedporodowym, okotoporodowym i wczesnodzieciecym uszkodzeniem tzw. gornego
neuronu ruchowego, ktérego nastepstwa stanowig zespét objawdéw mobzgowego porazenia
dzieciecego. Celem CRCMPD jest zmniejszenie liczby chorych ze skrajnie nasilonymi
zaburzeniami odzywienia, neurogennymi skrzywieniami kregostupa, zwichnieciami stawow
biodrowych i cierpigcych z powodu bélu somatycznego. Ponad potowa chorych z mézgowym
porazeniem dzieciecym (mpd) nalezy do grupy o najwyzszym stopniu uposledzenia
funkcjonalnego, a niejednokrotnie réwniez umystowego. Z grupy tej rekrutujg sie réwniez
chorzy o najwiekszym stopniu ryzyka wystgpienia powiktan mpd. Do najpowazniejszych
nalezg: zwichniecia stawow biodrowych, boczne skrzywienia kregostupa, niedozywienie,
odlezyny, a w ich konsekwencji prowadzi to do pogorszenia jakosci zycia chorych i
pojawienia sie bolu o podtozu somatycznym. Wystepowanie tych problemoéw dotyczy,
kilkunastu procent chorych - w skali kraju stanowi to grupe kilku tysiecy chorych. Koszty
spoteczne i indywidualne, powstate w wyniku powiktan i komplikacji sg niezwykle dotkliwe,
eliminujg i tak juz ograniczone mozliwosci egzystenciji chorych. Wzrastajg réwniez koszty
leczenia : leczenie operacyjne zwichnie¢ stawow, bocznych skrzywien kregostupa, leczenie
substytucyjne, farmakologiczne, specjalistyczne leczenie rehabilitacyjne i réwniez
postepowanie paliatywne. Ograniczenie dostepu do wspoiczesnej wiedzy na temat
mozliwoéci profilaktycznych dodatkowo pogarsza stan opieki medycznej nad tg specyficzng
grupg chorych.

c) Zastosowanie w Polsce znanych i uznanych w krajach Europy Zachodniej i w USA metod
leczenia spastycznosci jest niemozliwe, bgdZz znacznie utrudnione w ramach spotecznego
systemu opieki zdrowotnej opartego na Narodowym Funduszu Zdrowia. W Polsce
praktyczne niedostepne sg terapie leczenia spastycznosci u oséb z mpd przy pomocy tzw.
pomp baklofenowych oraz toksyny botulinowej. Wprowadzone ograniczenia dawki toksyny
botulinowej badz wiekowe kwalifikowanie do leczenia chorego uniemozliwiajg skuteczne
leczenie lub jego kontynuacje u chorych tego wymagajacych. Sytuacja taka prowadzi do
pogtebiania poczucia niepetnowarto$ciowosci leczenia i stopniowego zniechecania sie
chorego i/lub jego opiekundéw do placéwek spotecznej opieki zdrowotnej. Najwyzszej jakosci
badania kliniczne, opublikowane w ostatnich latach jednoznacznie sugerujg wyzszg
skuteczno$¢ pomp baklofenowych w poréwnaniu ze standardowym leczeniem w terapii
pacjentéw ze zdiagnozowang spastycznoscia w przebiegu Mobozgowego Porazenia
Dzieciecego. Ponadto na poczatku roku 2009 zostata przeprowadzona w Polsce analiza

4



ekonomiczna programowalnych pomp baklofenowych w leczeniu spastycznosci u dzieci.
Wyniki wskazujg , ze terapia z zastosowaniem pompy baklofenowej jest technologig
efektywng kosztowo w warunkach polskich. W zakresie diagnostyki znaczng niedogodnoscig
jest brak lub ograniczenie dostepu chorym do wspoétczesnych metod diagnostycznych —
badan obrazowych, badan funkcjonalnych np. diagnostyki laboratoryjnej ruchu i chodu, ktére
sq podstawg wtadciwej obserwaciji klinicznej dziecka oraz wskazah do leczenia.

Majac na uwadze szczegdlny charakter przedmiotowe] petycji, zwracamy sie do Pana

Marszatka z uprzejmg prosba o nadanie jej wtasciwego biegu i wyrazamy nadzieje ,ze
nasze propozycje i wotanie 0 pomoc wptyng na zmiany w przepisach prawa.
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