Szczecin 14.03.2022 r.

Opinia dotyczaca interpretacji do orzeczen o konieczno$ci
statej lub dtugotrwatej opieki na dziec¢mi z cukrzyca typu 1.

Najczestszym typem cukrzycy w populacji wieku rozwojowego jest cukrzyca typu 1
(insulinozalezna), o etiologii autoimmunizacyjnej. Cukrzyca ta stanowi ok. 95% wszystkich
przypadkow cukrzycy w tej populacji. Pozostate typy cukrzycy to cukrzyca typu 2, cukrzyca wtorna
(typ 3), w tym m.in. cukrzyce monogenowe i cukrzyca zwigzana z mukowiscydoza.

Cukrzyca zaliczana jest do najczestszych chorob przewlektych wieku rozwojowego. Szacuje
sie, ze na cukrzyce typu 1 w Polsce choruje obecnie 1/300 dzieci. Nie mamy doktadnego rejestru
wystepowania tej choroby, ale szacuje si¢, ze ok. 20 000 dzieci w Polsce zmaga si¢ z tg choroba.

W Polsce obserwuje si¢ najwiekszy przyrost zachorowan na cukrzyce w Europie.
Najczesciej chorujg dzieci w wieku 10-14 lat. Najwigkszy przyrost zapadalnosci obserwujemy
jednak w grupie najmlodszych dzieci, ponizej 5 roku zycia.

Nie zidentyfikowano dotychczas jednego czynnika odpowiedzialnego za ten gwaltowny
przyrost zachorowan, prawdopodobna jest koincydencja wielu zjawisk, ktore inicjujg lub modulujg
przebieg reakcji immunologicznych. Przypuszczalnie zmiana stylu zycia i odzywiania oraz szeroko
pojety ,,postep cywilizacyjny”, jaki w ostatnich latach wystepuje w Polsce, wplynat znaczaco na
liczbe nowych zachorowan.

W cukrzycy typu 1 dochodzi do catkowitego i nieodwracalnego zniszczenia komorek § wysp
trzustkowych, struktury odpowiedzialnej za syntez¢ insuliny i utrzymanie odpowiedniego stezenia
glukozy w organizmie.

Od chwili rozpoznania zarowno przezycie chorego, jak réwniez jakos$¢ jego zycia
uzaleznione sg od prawidtowej podazy insuliny (tylko w wielokrotnych i zmiennych w ciagu doby
iniekcjach, kazdorazowo dostosowany do sytuacji w jakiej znajduje si.g maly pacjent),
odpowiedniego zywienia, uwzgledniajacego nie tylko dokladnie okreslong ilo$¢ spozywanych
weglowodanow, ale rowniez biatek 1 thuszczéw. Bardzo wazna jest w takze aktywnos¢ fizyczna
dziecka, ktora wymaga modyfikacji dawki insuliny oraz odpowiedniego positku.

Dziecko z cukrzyca typu 1 musi takze stale monitorowaé glikemig, optymalnie za pomoca
jednego z refundowanych w Polsce, nowoczesnych systemow cigglego monitorowania glikemii
(systemy CGM-RT lub FGM) oraz za pomocg glukometru.

Nalezy podkreslic, ze choroba jest przewlekla, nieuleczalna i postepujaca. Przy
niewlasciwym leczeniu prowadzi do ostrych powiktan (jak hipoglikemia, tj. niskich stezen glukozy
w krwi lub kwasicy ketonowej, przy ponadnormatywnym stezeniu glukozy). Oba te ostre powiktania
choroby zagrazajg zyciu dziecka. Oba bardzo cze¢sto wystepuja w wieku rozwojowym. Z czasem
trwania cukrzyca prowadzi¢ moze réwniez do przewleklych powiklan w wieku dorostym,
zwigzanych z niewydolnoscig wielu narzgdow i uktadow (retinopatia, nefropatia, stopa cukrzycowa),
powodujac trwate kalectwo, znaczne obcigzenie zaréwno systemu opieki zdrowotnej, jak i budzetu

panstwa. Prowadzi rowniez do skrocenia czasu przezycia chorych oraz ich wykluczenia spotecznego.



Do rozpoznania cukrzycy typu 1 dochodzi najczesciej na podstawie typowych objawow
klinicznych oraz stwierdzenia podwyzszonej glikemii. U ok. 40% dzieci w Polsce choroba
rozpoznawana jest dopiero w stadium tzw. kwasicy ketonowej, uznawanej za stan zagrozenia zycia
dziecka. Dzieci te wymagaja natychmiastowej hospitalizacji, w wyspecjalizowanych osrodkach
diabetologii dzieciecej oraz wielospecjalistycznej, intensywnej terapii. Kazde dziecko z nowo
rozpoznang cukrzycg typu 1 wymaga hospitalizacji, celem przeprowadzenia kompleksowe;,
wielogodzinnej edukacji, umozliwiajacej tzw. samokontrole cukrzycy, pozwalajaca na powrédt do
codziennego zycia, po wypisie dziecka ze szpitala.

Trudno jest mowi¢ o ,,charakterystycznym” przebiegu choroby, co czyni t¢ chorobe tak
unikalng i indywidualng w sposobie leczenia. Zalozeniem terapii jest opieka holistyczna i
dostosowanie leczenia do potrzeb rozwijajacego si¢ dziecka. A te zmieniaja si¢ z wiekiem dziecka.

W przebiegu choroby czesto obserwowany jest poczatkowo okres zmniejszonego
zapotrzebowania na insuline (tzw. ,remisja choroby” — ale nie jej wyleczenie). Okres ten trwa
réznie, najczescie] kilka miesiecy, maksymalnie do roku. Nie oznacza to jednakze mniejszej potrzeby
opieki nad tymi dzie¢mi, poniewaz zmienne zapotrzebowanie na insuling w tym okresie wymaga
bardzo wnikliwej obserwacji dziecka i umiejetnosci dostosowywania dawek insuliny, godzina po
godzinie, dzien po dniu. Kolejno nastepuje okres petnej zaleznosci od insuliny i catkowitego braku
sekrecji endogennej insuliny. W tym okresie cze¢sto dochodzi do duzych wahan glikemii, ktére moga
przybieraé postaé opisanych powyzej ostrych powiklan cukrzycy. Natomiast jesli nie wystepuja w
tak gwaltownej postaci to i tak istotnie wplywaja na jakos¢ zycia dziecka i jego rodziny, na codzienne
funkcjonowanie dziecka w rodzinie, szkole, w gronie réwiesnikoéw, spoleczenstwie. Nawet przy
bardzo dobrym zrozumieniu istoty choroby i zasad terapii przez rodzicow/opiekundéw, a z czasem
przez rosnace i coraz wigcej rozumiejace dziecko i przy w miare stabilnej glikemii (co jest mozliwe
tylko przy zastosowaniu nowoczesnych technologii dozujacych insuling i stale monitorujacych
glikemie) zdarzajg si¢ ,,trudne” okresy, np. infekcje, czy tez zmiany organizacji dnia, ktore wymagaja
na biezaco modyfikacji calego postgpowania. Momentami wigzacymi si¢ z moZliWos’ciq pogorszenia
wyrownania metabolicznego choroby jest rowniez pdjscie dziecka do przedszkola, szkoly, zmiana
szkoty, choroba cztonka rodziny, rozwod rodzicow i bardzo trudny dla dziecka okres dojrzewania
plciowego.

Terapi¢ cukrzycy typu 1 u dzieci i mlodziezy prowadzi si¢ zgodnie z wytycznymi
towarzystw naukowych, na zasadzie tzw. funkcjonalnej, intensywnej insulinoterapii, metoda
cigglego, podskornego wlewu insuliny, za pomocg osobistej pompy insulinowej lub wielokrotnych
iniekcji insuliny, za pomoca specjalnych wstrzykiwaczy (pendw). Dawki insuliny modyfikuje si¢ na
podstawie czestych pomiaréw glikemii za pomoca glukometru lub stosujac ciggly pomiar stezen
glukozy metodg CGM-RT lub FGM. W zwiazku z powyzszym wszystkie dzieci z cukrzycg typu 1
powinny pozostawaé pod stalg opiekg specjalistycznych poradni diabetologicznych dla dzieci.
Wizyty w tych poradniach powinny odbywac sie co 6—8 tygodni, nie rzadziej niz co 3 miesigce.
..Spotkania” ze specjalistg diabetologiem dziecigcym, wyszkolong pielegniarka i1 dietetykiem, a
nierzadko rowniez z psychologiem, umozliwiajg bowiem przeanalizowanie dotychczasowej terapii,

zaproponowanie jej modyfikacji oraz reedukacje w zakresach ewentualnych brakéw wiedzy na temat



istoty choroby i jej leczenia, a takze uzupelnienie wiedzy dziecka i jego rodzicéw/opiekunow o nowe
informacje. Efektem takiej terapii jest nabycie przez dziecko i jego rodzicow/opiekunow umiejetnosci
podejmowania wlasciwych, samodzielnych decyzji terapeutycznych, na podstawie zdobytej wiedzy
i wlasnego doswiadczenia.

Terapia zalecang i najczesciej stosowana jest terapia za pomocg indywidualnych pomp
insulinowych. Ok. 70% dzieci w Polsce leczonych jest za pomoca tej metody. Metoda ta powinna
by¢ wdrozona od zachorowania dziecka, o ile nie ma przeciwskazan. Przeciwskazaniami wzglednymi
do jej zastosowania, z ktorymi lekarze spotykaja si¢ najczesciej jest brak akceptacj i tej metody terapii
(dotyczy to najczesciej starszych dzieci i miodziezy). Urzadzenie to jest bowiem widoczne i nie
wszyscy chca, aby chorobe bylo ,,wida¢”. Czasami, chociaz rzadko, ewidentne problemy edukacyjno-
intelektualne lub techniczne ze strony rodziny dziecka, wymagaja podjecia decyzji o pozostaniu przy
,prostszej” terapii, za pomoca penow. Niestety zdarzaja si¢ przypadki odraczania decyzji o terapii za
pomoca pomp insulinowych (pomimo wskazan medycznych i checi rodziny), do czasu osiggnigcia
przez dziecko samodzielnosci w zakresie obstugi pompy, z powodu braku wspotpracy placowek
o$wiatowych, gdyz przedszkola i szkoly nierzadko odmawiaja jakiejkolwiek pomocy w
insulinoterapii malego dziecka. Rodzice/opiekunowie dziecka, realizujgc swoje obowigzki
zawodowe nie sg natomiast w stanie przebywac z dzieckiem przez 24 godziny/dobe.

Nalezy przy tym z calg stanowczoscia podkresli¢, ze terapia za pomoca pomp insulinowych
nie jest rodzajem sztucznej trzustki, ktora bez ingerencji pacjenta przejmie leczenie dziecka.
Powoduje to bledng ocene faktycznych mozliwoscei funkcjonowania chorego na cukrzyce dziecka.
Terapia za pomoca indywidualnych pomp insulinowych nie polega bowiem na ,.przyczepieniu”
zaprogramowanego urzadzenia do ciala dziecka, tylko na doktadnym wsparciu podejmowanych
decyzji przez rodzica/opiekuna, badz starsze dziecko. Decyzje te musza by¢ kazdorazowo
podejmowane indywidualnie, na podstawie aktualnej glikemii, ilosci weglowodandéw
przeznaczonych do spozycia i wielu innych okolicznosci wplywajacych na przewidywang glikemie.

Funkcjonowanie dzieci z cukrzycg typu 1 w rodzinie, gronie rowiesnikow, w przedszkolu,
szkole i spoleczefistwie zmienia si¢ z czasem trwania choroby, rozwojem dziecka i jest indywidulanie
zmienne. Pierwszym okresem bardzo trudnym w zyciu calej rodziny jest moment rozpoznania
choroby. Odnoszac si¢ do zaswiadczen o stanie zdrowia dziecka do celow orzekania o
niepelnosprawnos$ci niewatpliwie uzasadnione jest wtedy opisanie stanu Zdrdwia dziecka, jako
istotne jego pogorszenie. Przewidywany czas pogorszenia stanu zdrowia, czy utrzymywania si¢
niepelnosprawnosci bedzie wynosil zawsze powyzej 12 miesiecy, bowiem jak opisano powyzej
choroba jest nieuleczalna i post¢pujaca.

Pierwszy okres od rozpoznania choroby wiaze si¢ zazwyczaj z koniecznoscia
przeorganizowania zycia rodziny. Niestety wielokrotnie wiaze si¢ takze z konieczno$cig
rezygnacji z pracy jednego z rodzicow (dotyczy to przede wszystkim rodzicow/opiekunow
malych dzieci, ponizej ok. 10-12 roku zycia). Dla cz¢sci dzieci, zwlaszcza tych mlodszych, z calg
pewnos$cia mozna przyjac¢ zatem, ze dzieci te wymagaja stalej pomocy i nadzoru ze strony
rodzica/opiekuna.



Ponizej przedstawiono, z podzialem na grupy wickowe, zakresy wiedzy i umiejetnosci
problemy dotyczace insulinoterapii i kontroli cukrzycy. Podzial i informacje wynikajg z
wieloletniego doswiadczenia terapii cukrzycy u dzieci w Polsce: |

W wieku do 2 lat pelng wiedze i umiejetnosci dotyczace terapii cukrzycy posiadaja
wylgcznie rodzice/opiekunowie i na nich spoczywa catkowita odpowiedzialno$¢ za codzienne
funkcjonowanie malego dziecka.

W wieku 3-5 lat (czas ewentualnego rozpoczecia edukaciji przedszkolnej) to czas, kiedy
dziecko ma $wiadomos$¢ choroby, koniecznos¢ uzywania pompy i podawania insuliny oraz pomiaréw
glikemii. Moze takze sygnalizowaé hipoglikemie, jednak objawy sa w tym wieku trudne do
zdefiniowania. Pelna obstuga terapii cukrzycy u tych dzieci nadal lezy wylacznie po stronie
rodzicow/opiekunow. _

W wieku 6-9 lat, dziecko posiada podstawowe informacje na temat choroby, rozumie
konieczno$¢ pomiardéw glikemii, podawania insuliny, potrafi zinterpretowa¢ wartosci glikemii. Wie,
ze wysilek fizyczny moze spowodowaé hipoglikemie, zna podstawowe zasady postgpowania w
hipoglikemii, potrafi obliczy¢ dawke insuliny w bolusie, stosujac kalkulator bolusa. Nadal jednak
wymaga pelnego nadzoru ze strony rodzicow/opiekunéw. Wszystkie procedury wykonuje pod
nadzorem osoby doroslej, przeszkolonej w zakresie obstugi pompy insulinowej. Brak stalego
nadzoru moze skonczy¢ si¢ ostrym powiklaniem choroby, o ci¢zkim przebiegu, a nawet
zagrazaé zyciu dziecka.

W wieku 10-12 lat dziecko potrafi obliczy¢ spozyte weglowodany, zaczyna oblicza¢ dawke
insuliny w bolusie, dawke korekcyjng. Zna takze przyczyny hipo- i hiperglikemii oraz potrafi
postepowa¢ w przypadku hipo- i hiperglikemii. Wymaga jednak istotnego nadzoru ze strony
rodzicow/opiekunéw. W tym wieku dziecko powinno posiada¢ takze umiejetnosci umozliwiajgce
samodzielne funkcjonowanie w domu i w szkole. Nadal powinno by¢ jednak nadzorowane przez
rodzicoOw/opiekundw. '

Dzieci w wieku 13-15 lat, powinny posiada¢ wiedze¢ i umiejetnosci pozwalajace na
samodzielne podejmowanie decyzji terapeutycznych, w oparciu o wyniki pomiaru glikemii. Powinno
réwniez samodzielnie okresli¢ i oszacowac ilo$¢ spozytych weglowodanow, biatek i thuszczow. Jest
to jednak bardzo trudny okres rozpoczynajacego si¢ dojrzewania plciowego, czesto polaczonego z
buntem przeciwko chorobie. Mlodziez czesto wymaga wowczas zwigkszenia dawki insuliny. Buntuje
sie przeciwko chorobie, odmawia wykonania pomiaru glikemii, podania bolusa lub zapomina o ich
wykonaniu. Podejmuje rowniez ryzykowne zachowania, nieregularnie zmienia zestawy
infuzyjne/sensory. Chorzy w tym wieku wymagaja wsparcia, sprawdzania i okresowej kontroli
ze strony rodzicéw/opiekunow, ale nie wymagaja stalej opieki, jak dzieci ponizej 12 roku zycia.

W wieku 16 lat i powyzej, mlody cztowiek z cukrzyca typu 1 powinien wykazywac si¢ co
najmniej podstawowg samodzielnoscig w zakresie terapii 1 kontroli cukrzycy. Okresowe wsparcie i
pomoc ze strony rodzicoéw/opiekundw sa jednak nadal wskazane.

W podsumowaniu powyzszych informacji oraz opinii na temat funkcjonowania dziecka z
cukrzycg typu 1 nalezy rowniez odnie$¢ si¢ do merytorycznie uzasadnionego rozumienia spornego

punktu 7. w orzeczeniach o niepelnosprawnosci dzieci ponizej 16. roku zycia. Tak wiec punkt 7.,



uznajacy konieczno$¢ statej lub dhugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby, w zwiazku ze znacznie
ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji, stanowi czgsta przyczyng. spordw pomigdzy
zespotami orzekajgcymi o niepetnosprawnosci a rodzicami/opiekunami chorych dzieci.

Za ograniczona mozliwos¢ samodzielnej egzystencji uznaje si¢ bowiem brak
mozliwosci samoobslugi, komunikowania si¢ oraz poruszania, powodujace Kkoniecznos¢
zapewnienia stalej opieki lub pomocy, w sposéb przewyzszajacy zakres opieki nad zdrowym
dzieckiem w danym wieku. |

Chcialbym zatem jednoznacznie podkresli¢, ze dziecko chore na cukrzyce typu 1, ktore
nie jest w stanie samodzielnie wyliczy¢ ilosci spozytych weglowodanéw, obliczy¢ potrzebnej
dawki insuliny oraz nie potrafi technicznie podaé¢ insuliny (za pomoca penéw, czy pompy
insulinowej), nie potrafi zmierzy¢ samodzielnie stezenia glukozy we krwi, badz sprawdzi¢
wynik tego pomiaru, na urzadzeniu monitorujacym i zinterpretowa¢ ten wynik (wymaga to
umiejetnosci czytania, liczenia, rozumienia) — nie spelnia kryterium samoobslugi. Brak
umiejetnosci samoobstugi w tym zakresie, przy braku statej lub diugotrwalej opieki lub pomocy ze
strony innej osoby, grozi bowiem utrata zdrowia, a nawet zycia dziecka. .

Dziecko z cukrzycg typu 1, ktére nie potrafi zwerbalizowa¢ i zglosi¢
rodzicom/opiekunom symptoméw obnizonego poziomu cukru (hipoglikemii), a tym bardziej
podjaé si¢ samodzielnego leczenia niskiego stezenia cukru we krwi, nie spelnia takze kryterium
umiejetnosci komunikacji. Brak komunikacji w tym zakresie, przy braku stalej lub dtugotrwate;
opieki lub pomocy ze strony innej osoby grozi bowiem cigzka hipoglikemig u dziecka. Chciatbym
takze jednoznacznie podkresli¢, ze brak wyrownania hiperglikemii w stosunkowo krotkim okresie
czasu, najczesciej kilku dni, prowadzi natomiast do zagrazajgcej zyciu dziecka cigzkiej kwasicy
ketonowej.

Dziecko z cukrzycg typu 1, podejmujace jakikolwiek wysilek fizyczny/aktywnos¢
fizyczna bez nadzoru, bez wczesniejszego dostosowania dawki insuliny oraz iloSci spozytego
posilku, nie umiejace zinterpretowaé¢ aktualnej glikemii i dostosowa¢ to niej intensywnosci
éwiczen fizycznych, czy zwyklego ruchu, nie spelnia réwniez Kkryterium samodzielnego
poruszania si¢. Brak umieje¢tnosci samodzielnego poruszania si¢/spontanicznej aktywnosci
fizycznej, z brakiem umiejetnosci uwzglednienia wymogow zwiazanych z insulindterapiq, przy braku
statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy ze strony innej osoby grozi takze cigzkg hipoglikemig u
dziecka.

Biorac pod uwage opisane powyzej roznice w zakresie wiedzy, umiejetnosci 1 problemow,
dziecka z cukrzycg typu 1 uwazam, ze do 10. roku zycia dzieci nie s3 samodzielne w zakresie
samoobstugi, komunikacji i poruszania sie i wymagaja stalej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy ze
strony innej osoby, w zwigzku ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji. W
wieku 10-12 lat dzieci powinny nabywa¢ samodzielno$ci w zakresie samoopieki zwigzanej z
terapia cukrzycy, ale nadal wymagaja stalego udzialu rodzicow/opiekunéw w prowadzeniu
samokontroli cukrzycy i powinny mie¢ przyznany punkt 7.

Dzieci powyzej 13. roku zycia powinny by¢ w miar¢ samodzielne w zakresie samoopieki

zwiazanej z terapig cukrzycy (z podkresleniem jednak stalej potrzeby wsparcia, kontroli i



pomocy os6b dorostych — rodzicéw/opiekunéw). W tym wieku nie mozna jednak wykluczy¢
indywidualnych przypadkéw, w ktérych nauka ,,samodzielnego zycia” dziecka z cukrzyca (w
zakresie samoobshugi, komunikacji i poruszania si¢) z réznych powodéw, np. zdrowotnych lub
socjalnych, moze opéznia¢ si¢ lub jest niemozliwa.
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