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Szanowna Pani
Elzbieta Rafalska

Minister Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej

Sxouovme, o Minester /

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng (PSONT)
zwraca si¢ do Pani Minister jako odpowiedzialnej za ,,koordynowanie i nadzorowanie
realizacji Programu” - zgodnie z postanowieniem § 2 Uchwaty Nr 160 Rady Ministréw
z dnia 20 grudnia 2016 roku w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla
rodzin ,,Za zyciem” — z apelem o uwzglednienie zmian w przepisach dotyczacych
wdrazanego Programu.

W Stanowisku Stowarzyszenia z dnia 09 grudnia 2016 r., skierowanym do Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia oraz do wiadomosci Pani Minister (pismo:
SUU/W/960/WW/16), sygnalizowalismy juz kluczowe problemy, ktore dotycza
dzieci zagrozonych niepetnosprawno$cia, dzieci =z niepelnosprawnoscia
intelektualng oraz ze sprz¢zonymi, wielorakimi chorobami i niepelnosprawnosciami,
a takze ich rodzin.

Tworzace Program ,,Za zyciem” ustawodawca pominagt ogromna grupe pacjentow
placéwek prowadzonych przez nasze Stowarzyszenie - dzieci z ciezkimi wadami
wrodzonymi i rozwojowymi, w tym letalnymi oraz z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktérych nie rozpoznaje sig zaraz po urodzeniu, a narastajgce objawy
uwidoczniajg pelny obraz czesto dopiero ok. 1-2 roku zycia lub p6Zniej. To zespoty
takie, jak mozgowe porazenie dziecigce, dystrofia miesniowa typu Duchenne’a,
rdzeniowe zaniki mig¢$ni, choroby metaboliczne, zesp6t Angelmana, zespot Retta,
encefalopatie niedotlenieniowo-niedokrwienne i inne. Pominigcie w Programie
wZa zyciem” tej grupy spowoduje powazne negatywne konsekwencje dla
funkecjonowania tych dzieci i ich rodzin.

PSONI jako tworca systemu i sieci wezesnej interwencji dziatajacych na terenie
calego kraju oraz idei dziennej opieki nad dzieckiem w Osrodkach Wczesnej
Interwencji, wielokrotnie podkreslal wage jak najwczesniejszego zapoczgtkowania
rehabilitacji medycznej w formie zespolowej, wielospecjalistycznej, kompleksowej




i cigglej opieki nad matym dzieckiem i jego rodzing w oparciu o najblizsze
srodowisko.

W chwili obecnej nasze Stowarzyszenie, realizujagc swoja misje, prowadzi 33
Osrodki Wczesnej Interwencji, ktore wspierajg w trybie cigglym 16.000 dzieci
z mozgowym porazeniem dziecigcym, wadami wrodzonymi, przepukling oponowg-
rdzeniowa, calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi, niepelnosprawnoscig
intelektualng i in. (zrédlo: dane z ankiety PSONI, maj 2017). W 2016 roku
401 811 kompleksowych porad udzielilo 423 specjalistow: lekarzy specjalistow
rehabilitacji medycznej, neurologdw dziecigcych, ortopedéw, psychiatrow,
neurologopedéw, psychologdw klinicznych, psychologéw, fizjoterapeutow,
pedagogdéw specjalnych, terapeutdow zajeciowych, terapeutéw reki, terapeutdw
zaburzen integracji sensorycznej, terapeutdéw wzroku oraz stuchu. Wiekszosé
z nich ma wieloletnie doswiadczenie w pracy oraz posiada liczne kursy
doszkalajace. SpecjaliSci zatrudniani przez Stowarzyszenie dajg gwarancje nie
tylko rehabilitacji na najwyzszym $wiatowym poziomie, ale roéwniez whasciwej
diagnozy oraz oceny potrzeb pacjenta i jego rodziny.

Apelujemy o:

I. Wpisanic wezesnej interwencji w przyjety Uchwala nr 160 Rady Ministréw
z dnia 20 grudnia 2016 r. program kompleksowego wsparcia dla rodzin
»Za zyciem”, dokonujgc modyfikacji nastepujacych zapisow:
1) wrozdziale CELE PROGRAMU

— cel szczegélowy 4.
zapewnienie interdyscyplinarnej wezesnej interwencji

i wezesnego wspomagania rozwoju dziecka, umozliwiajacego objecie
specjalistyczng opieka dziecka oraz jego rodziny,

— cel szczegilowy 6.
podniesienie jakosci i dost¢pnosci Swiadezen opieki zdrowotnej oraz
zwigkszenie efektywnoSci i dostgpnosci do rehabilitacji dzieci,
u ktorych zdiagnozowano ci¢zkie i nieodwracalne upos$ledzenie
albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, powstalych w
prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu oraz ujawnionych

w_okresie niemowlecym i poniemowlecym;

2)  wprowadzenie wczesnej interwencji do Priorytetu II Programu,
uzupehiajac tytut w sposdéb nastepujacy:



IL.

III.

Iv.

PRIORYTET I1
WCZESNA INTERWENCJA I WCZESNE WSPOMAGANIE
ROZWOJU DZIECKA I JEGO RODZINY

oraz

— wprowadzenie §wiadczenia odrgbnie kontraktowanego - koordynowanej
opieki nad dzieckiem z ci¢zkim zaburzeniem rozwoju
psychoruchowego we wczesnej interwencji.

Zmiany Zarzadzenia Nr 125/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia z dnia 22 grudnia 2016 r. w sprawie okre$lenia warunkow zawierania
i realizacji umow o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej przez podmioty
realizujgce $wiadczenia koordynowanej opieki nad kobietg i dzieckiem oraz
zmiany niektérych zarzadzen Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
w zwigzku z przepisami ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”,
poprzez:

— wprowadzenia §wiadczenia odrebnie kontraktowanego - koordynowanej
opieki nad dzieckiem 2z ci¢zkim zaburzeniem rozwoju
psychoruchowego we wczesnej interwencji realizowanego przez
osrodki wezesnej interwencji/oSrodki dziennej rehabilitacji w poblizu
miejsca zamieszkania dziecka i rodziny.

Poszerzenie o OSrodki Wczesnej Interwencji katalogu podmiotéw
uprawnionych do bycia oSrodkiem koordynacyjno-rehabilitacyjno-
opiekunczym na terenie powiatu, ze szczegélnym uwzglednieniem
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu wykrycia
niepelnosprawnos$ci lub zagrozenia niepelnosprawnoscia.

Osrodki Wczesnej Interwencji stanowig istniejaca gotowa sie¢ placéwek
udzielajacych kompleksowego wsparcia dzieciom, u ktoérych wykryto wady
rozwojowe oraz rodzinom z dzieémi z niepelnosprawnoscig, wedtug
opracowanych spdjnych standardéow. Byly inicjatorami dziatan, w efekcie
ktorych wprowadzono wezesne wspomaganie rozwoju do systemu o$wiaty.
Dziatajagce w Polsce 33 Osrodki od wielu lat wzmacniajg istniejace formy
pomocy i czesto pozwalaja skoordynowaé dziatalnos$é réznych placowek
funkcjonujacych w powiecie.

Podejmowane przez 40 lat wspdlnie przez rodzicdw i profesjonalistéw réznych
dziedzin dzialania, w wyniku ktérych funkcjonuje w Polsce sieé
kompleksowego, skoordynowanego wsparcia matego dziecka i rodziny -
Osrodki Wczesnej Interwencji, w zwigzku z podejmowanymi zmianami
prawnymi sa zagrozone. Wprowadzenie finansowania ,sieci szpitali”,
ograniczenie puli srodkéw w ramach kontraktowania §wiadczen z NFZ oraz
bezpodstawne utozsamianie Osrodkéw Wezesnej Interwencji prowadzonych
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przez Stowarzyszenie z placéwkami komercyjnymi, przynosi niepewno$é
finansowania wsparcia ponad 16.000 dzieci z powaznymi zaburzeniami
rozZwojowymi,

W zwigzku z powyzszym, apelujemy o zmian¢ Rozporzadzenia Ministra
Zdrowia z dnia 17 maja 2012 r. w sprawie systemu resortowych kodéw
identyfikacyjnych oraz szczegélowego sposobu ich nadawania
W nastepujacym zakresie:

1)  nadanie i wpisanie nowego 4-znakowego kodu charakteryzujgcego
specjalno$¢ komdrki organizacyjnej przedsigbiorstwa podmiotu
leczniczego w dziale 2.0 $rodki (zespoly) opieki pozaszpitalne;j
(zalgcznik 2 do rozporzadzenia) OSrodkéow Wezesnej Interwencji
- wypracowanego sprawdzonego 1 wzorcowego standardu opieki na
dzieckiem zagrozonym i z niepetnosprawnoscia,

2)  wprowadzenie nowego, wyodrgbnionego w zalgczniku 3 do
rozporzadzenia, kodu funkcji ochrony zdrowia w dziale: HC.2. Ustugi
rehabilitacyjne — rehabilitacja we wczesnej interwencji.

Z nadziejg na uwzglednienie przez Paniag Minister sformutowanych powyzej uwag,
powstatych na podstawie najlepszej wiedzy oraz wieloletniego doswiadczenia zaréwno
specjalistow zatrudnionych w placowkach Stowarzyszenia, jak i rodzicow dzieci
z niepelnosprawnosciami tworzacych Stowarzyszenie,
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Do wiadomosci:

Krzysztof Michatkiewicz
Sekretarz Stanu, Pelnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepelnosprawnych

Konstanty Radziwilt, Minister Zdrowia

Andrzej Jacyna, p.o. Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia



