Raport Cass 2024 6/6

Ostateczny raport dr Hilary Cass analizujacy dotychczasowe $wiadczenia kliniczne NHS dla
dzieci i mtodziezy dotknietych dysforig ptciowa oraz ogélny stan tzw pediatrycznej "medycyny
gender"

Independent review of gender identity services for children and young people

ervice

model

Ttumaczenie Magda Lewandowska

Grupa ttumaczek WOKIiEm

https://wokiem.substack.com/

MODEL SWIADCZEN

W tej czesci przyjrzano sie modelowi Swiadczen w klinikach gender dla dzieci i mtodziezy,
$ciezkom klinicznym, pracownikom i szkoleniom [pracownikéw], doskonaleniu ustug i badaniom
naukowym. Ma to na celu odniesienie sie do nastepujacych aspektow, w odniesieniu do ktérych
Przeglad zostat poproszony o przedstawienie zalecen:

Sciezki opieki w/dostepu do lokalnych placowek, w tym podejscia do postepowania klinicznego
dla pacjentéw z mniej ztozonymi przejawami inkongruenc;ji ptciowej, ktére nie potrzebujg ustug
specjalistycznych klinik gender

e Sciezki opieki w/dostepu do specjalistycznych klinik gender, w tym kryteria kierowania do
specjalistycznych klinik gender oraz kryteria kierowania do innych odpowiednich [dla
danego pacjenta] specjalistycznych swiadczen

e obecneiprzyszte wymagania dotyczgce personelu
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e przeprowadzany na biezgco audyt kliniczny, dtugoterminowe badania kontrolne,
raportowanie danych i przyszte priorytety badawcze.

17. Istniejace modele swiadczen

17.1 W raporcie okresowym podkreslono szereg kwestii zwigzanych z istniejgcym modelem
ustug:

17.2 Do specjalistycznej kliniki gender przy Tavistock and Portman NHS Foundation Trust
[Gender Identity Development Service] (GIDS) [pacjenci] kierowani byli bezposrednio, co jest
nietypowe. Na wczesnym etapie przegladu stato sie jasne, ze kierowanie szybko rosngcej liczby
dzieci i mtodziezy do jednej placéwki z niewystarczajagcymi powigzaniami z lokalnymi ustugami
nie byto efektywne. Placéwka ta nie byta w stanie odpowiedzie¢ na rosngce zapotrzebowanie i
nie byta bezpieczng ani realng opcja dtugoterminowa.

17.3 Doprowadzito to do rosnacej listy oczekujacych [na przyjecie w GIDS], co klinicysci, mtodzi
ludzie i ich rodzice/opiekunowie wymieniajg jako najwieksze wyzwanie w zapewnianiu wysokiej
jakosci opieki dla dzieci i mtodziezy z dysforig ptciowa.

17.4 Dtugie oczekiwanie [na wizyte w klinice] moze nasili¢ cierpienie psychologiczne,
spowodowacé pogorszenie wspotwystepujgcych probleméw zdrowia psychicznego i utrudnié
dzieciom i mtodziezy zbadanie petnego zakresu opcji radzenia sobie z zaburzeniami tozsamosci
ptciowe;j.

17.5 Mtodzi ludzie uczestniczacy w grupach fokusowych i badaniu jakosciowym opisywali, ze
brak komunikacji i wsparcia w oczekiwaniu na specjalistyczne ustugi oznaczat, ze musieli
szuka¢ pomocy/informacji samodzielnie. Do czasu, gdy [ci mtodzi ludzie] zostali przyjeci przez
GIDS, czesto podjeli juz decyzje o tym, czego potrzebuja i podjeli kroki, ktére pomogty im
poradzi¢ sobie ze swoimi odczuciami, wtgczajac w to przeprowadzenie tranzycji spoteczne,;.

17.6 W narracjach rodzicow i pacjentow opisywano dzieci i mtodziez majgce wiecej niz jeden
problem, ale ustugi (na przyktad GIDS, CAMHS, lekarze ogélni) zajmowaty sie kazda kwestia
oddzielnie, bez uwzglednienia wptywu réznych kwestii na siebie nawzajem. Moze to obejmowac
wptyw neuro-réznorodnosci lub znaczacych problemow ze zdrowiem psychicznym, w tym
zaburzen odzywiania w przesztosci, doswiadczen zwigzanych ze stratg i/lub trauma oraz bycie
ofiarg nekania [np. w szkole].

17.7 Rodzice opisywali, ze brak wsparcia po skierowaniu do placéwki sprawit, ze byli
zaniepokojeni i sfrustrowani, nie wiedzac, gdzie uzyska¢ pomoc. Badanie jako$ciowe
przeprowadzone przez University of York (Zatgcznik 3) wykazato, ze: "Rodzice wyrazaja ciggta
niepewnosc¢ i watpliwosci co do tego, co jest najlepsze dla ich dziecka. Martwig sie, ze zrobig
cos$ "zle". Martwig sie rowniez o to, w jakim stopniu placoéwki stuzby zdrowia mogg zrozumie¢ ich
dziecko i odpowiednio interweniowadg".

17.8 Ponadto, mtodzi ludzie i ich rodziny podkreslali, ze skierowanie do kliniki zajmujacej sie
wytgcznie kwestiami tozsamosci ptciowej rodzi problem "przyémienia diagnostycznego". [W
przeprowadzonych przez Przeglad wywiadach] opisywane byty dzieci, u ktérych wystepowat
wiecej niz jeden problem, ale rézne placéwki (na przyktad GIDS, CAMHS, lekarze ogélni)
zajmowaty sie kazdym problemem osobno, nie biorgc pod uwage, w jaki sposéb [te problemy]
moga wptywacé na siebie nawzajem.



17.9 Powodem do niepokoju jest rdwniez brak jasnosci co do odpowiedzialnosci klinicznej za
dziecko/mtoda osobe po skierowaniu [do GIDS} oraz fakt, ze czesto wstepna ocena ryzyka i
bezpieczenstwa [dziecka/mtodej osoby] byta niewielka lub nie byto jej wcale.

17.10 Rozwigzanie tych problemoéw wymaga podjecia dziatan obejmujgcych caty system
[zdrowia]. Po tym, jak w raporcie okresowym Przegladu stwierdzono, ze niezbedny jest
zasadniczo odmienny model swiadczen, przeprowadzono testy roznych modeli Swiadczen,
uwzgledniajgcych:

e zwiekszenie ilosci przyjmowanych pacjentoéw zaréwno na poziomie opieki wyzszej, jak i
Sredniej

e umozliwienie wstepnej ewaluacji na wczesnym etapie sciezki pacjenta

e podejscie do postepowania klinicznego poprzez szerszg perspektywe pediatryczng i
zdrowia psychicznego

e zatrudnienie multi-dyscyplinarnego personelu zdolnego do holistycznego spojrzenia na
dzieci i mtodziez

e przygotowanie szerszego grona klinicystéw do pracy z dzieémi i mtodzieza
kwestionujgcymi tozsamos¢ ptciowa, demokratyzujgc w ten sposéb wiedze i
zwiekszajgc mozliwosci systemu.

17.11 W przegladzie uwzgledniono réwniez kwestie praktyczne:
e opieka musiby¢ swiadczona jak najblizej domu

e pozycje muszg by¢ atrakcyjne dla zatrudnianego personelu i wykorzystywac jak
najszerszy zakres umiejetnosci [pracownikéw].

e rekrutacja do najbardziej wyspecjalizowanych osrodkéw nie powinna destabilizowac
ustug lokalnych.

17.12 W lipcu 2022 r. Przeglad napisat do NHS England, uzupetniajgc rekomendacje zawarte w
raporcie okresowym (zatgcznik 6). W pismie okreslono kluczowe elementy regionalnego
sieciowego modelu opieki, aby, w ramach NHS, zapewni¢ tej populacji dzieci i mtodziezy
odpowiedni poziom holistycznych swiadczen opisanych w czesci 4.

17.13 Celem proponowanych nowych zregionalizowanych klinik gender NHS dla dzieci i
mtodziezy jest zapewnienie kompleksowej ustugi i Swiadczen skoncentrowanych na pacjencie i
rodzinie, [Swiadczen] ktére wspierajgca dzieci i mtodziez, kwestionujgcag tozsamosé ptciowa lub
doswiadczajgcg dysforii ptciowej, w znalezieniu wtasciwej, indywidualnej Sciezki.

Tymczasowe swiadczenia NHS England - ustanowienie Swiadczeniodawcow Fazy 1

17.14 Od czasu otrzymania raportu okresowego Przegladu, NHS England podjeto kroki w celu
zwiekszenia ilosci przyjmowanych pacjentdw oraz zarzadzania zamknieciem GIDS, ustanawiajgc
dwie nowe krajowe sieci ustug, ktére majg byé prowadzone przez specjalistyczne szpitale
dzieciece. Jest to pierwszy krok w kierunku uruchomienia w nadchodzgcych latach sieci
regionalnych ustug w catym kraju.

17.15 W ramach transferu swiadczen, placéwki Swiadczace ustugi w ramach Fazy 1 przejma
odpowiedzialnos¢ kliniczng za przyjmowanie dzieci i mtodziezy z krajowej listy oczekujacych, a



takze zapewnia ciggtos¢ opieki nad pacjentami pozostajacymi pod opiekg GIDS w momencie
zamkniecia tej placowki.

17.16 Ze wzgledu na ztozonos$¢ programu i ogromne wyzwania zwigzane z tworzeniem nowej
ustugi, wystgpity opdznienia [w jej budowie]. To spowodowato koniecznosé zaprojektowania i
zlecenia nowego modelu klinicznego i [ogblnie, modelu] Swiadczen, a nie tylko przeniesienie
istniejgcego modelu do swiadczeniodawcoéw Fazy 1. Pojawita sie rowniez potrzeba rekrutaciji i
przeszkolenia personelu klinicznego, aby spetni¢ wymagania nowych placowek.

17.17 Z doswiadczen klinicystow przyjmujacych pacjentdw w ramach ustug tymczasowych
Przeglad miat nadzieje wyciagna¢ wnioski na temat charakterystyki kohorty pacjentéw i
optymalnych Sciezek opieki. Zamiast tego uzyskano wglad i wyciggnieto wnioski z powaznych
wyzwan zwigzanych z ustanowieniem ustugi tymczasowej. Obejmowato: [sposoby mozliwie]
najlepszego postepowania z istniejaca liczbg pacjentow oraz rekrutacje i szkolenie personelu na
potrzeby nowych placéwek.

Istniejgca liczba pacjentéw

17.18 Jednym z kluczowych wyzwan zwigzanych z ustanowieniem tymczasowej ustugi byto
przeniesienie pacjentow w trakcie leczenia [do nowej placowki]. Okazato sie to trudne w Swietle
braku informacji na temat kohorty pacjentéw oraz oczekiwan mtodych ludziiich
rodzin/opiekundéw, ktdrzy rozpoczeli leczenie w ramach innego modelu klinicznego.

17.19 Chociaz przedstawiciele GIDS byli zaangazowani w te dyskusje, wyzwaniem okazato sie
przekazywanie informacji nowym swiadczeniodawcom na temat istniejgcych pacjentow, gdyz
trudno byto ustali¢ charakterystyke populacji. Podobna sytuacja ma miejsce w przypadku oséb
znajdujacych sie na liscie oczekujgcych.

Rekrutacjai szkolenia

17.20 We wczesniejszych czesciach Przegladu zwrdciliSmy uwage na nieche¢ klinicystéw do
angazowania sie w opieke kliniczng nad dzieémi i mtodziezg kwestionujacymi tozsamosé
ptciowa. Klinicysci twierdza, ze wynika to ze stabej bazy dowodowej, braku spéjnych
profesjonalnych wskazéwek i wsparcia [dla klinicystéw] oraz dtugoterminowych konsekwencji
dokonania niewtasciwej oceny dostepnych opcji leczenia. Ponadto wyrazono obawy dotyczace
potencjalnych oskarzen o terapie konwersyjna, jesli [to tej kohorty] stosuje sie podejscie, ktére
bytoby uwazane za normalng praktyke kliniczng podczas pracy z innymi grupami dzieci i
mtodziezy.

17.21 W trakcie przeprowadzania Przegladu klinicysci pracujacy z tg populacjg wyrazili obawy
dotyczace interpretacji potencjalnych przepiséw dotyczacych terapii konwersyjnych iich
wptywu na praktyczne problemy zwigzane z zapewnieniem profesjonalnego wsparcia mtodym
ludziom kwestionujgcym tozsamosé ptciowg. To sprawito, ze niektdrzy klinicysci obawiajg sie
przyjmowania skierowan tych dzieci i mtodych ludzi.

17.22 Nie moze byc¢ tak, ze personel kliniczny obawia sie, ze wywigzywanie sige z
odpowiedzialnosci klinicznej i zawodowej moze wigzac sie z ryzykiem pozwu sadowego, a
wszelkie potencjalne przepisy dotyczace terapii konwersyjnej muszg uwzgledniaé
zabezpieczenia sie przed taka ewentualnoscia. Bedzie to miato ogromne znaczenie dla
budowania (a nie zmniejszania) zaufania dla klinicystéw pracujgcych w tym obszarze.
Jakakolwiek dwuznacznos$¢ moze przyczynié sie do dalszej niekorzystnej sytuacji tych dzieci i
mtodych ludzi, zamiast [te dzieci i mtodziez] wspieraé.



17.23 Od klinicystéw wymaga sie pracy na bardzo emocjonalnej i upolitycznionej arenie. To, w
potaczeniu z obawami o stabos¢ bazy dowodowej i brakiem profesjonalnych wytycznych,
wptyneto na zdolnos¢ nowych placéwek do rekrutacji odpowiedniej multi-dyscyplinarnej kadry.

17.24 Z tych powoddw, podczas gdy Przeglad z zadowoleniem przyjmuje pierwszy krok podjety
przez NHS England w celu rozpoczecia tworzenia regionalnego modelu opieki, [Przeglad] nalega,
ze aby sprosta¢ obecnemu zapotrzebowaniu i zapewni¢ bardziej odpowiednie holistyczne,
lokalne i terminowe podejscie do opieki nad dzie¢mi i mtodziezg potrzebujacymi wsparcia w
zakresie ich tozsamosci ptciowej, potrzebny jest znacznie bardziej rozproszony model opieki.

17.25 Oznacza to, ze ustugi nie powinny by¢ zlokalizowane wytacznie w specjalistycznych
osrodkach. Potrzebny jest znacznie szerszy model ustug z elastyczng kadrag, pracujgca w catym
regionie, we wspotpracy z wyznaczonymi lokalnymi specjalistycznymi ustugami.

Praktyka miedzynarodowa
17.26 Uniwersytet w Yorku przyjrzat sie organizacji ustug w innych systemach opieki zdrowotne;.

17.27 Kazdy z tych modeli postrzega kliniki gender jako oddzielne jednostki. Jednak modele
opieki, ktére zapewniaja ustugi kliniczne w wielu lokalizacjach, moga potencjalnie utrzymacé
geograficzny dostep do ustug, jednoczesnie poprawiajgc jakos¢ opieki i optymalizujac
wykorzystanie personelu.

Rysunek 39: Réznice w modelach ustug w zakresie specjalistycznych klinik gender
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Uwaga: Powyzsze to tylko przyktady modeli, ktore zostaty opisane w réznych krajach, ale istnieje
rowniez znaczne zréznicowanie w obrebie kraju.

Rézne modele ustug w ramach NHS

17.28 Systematyczny przeglad modeli opieki "w wielu lokalizacjach i w ramach jednej ustugi”
zostat opublikowany przez Public Health England (2019) i opisat szereg takich modeli.

17.29 Tymczasowa ustuga, zdwoma poczatkowymi osrodkami, to model opieki
"specjalistycznego osrodka", ktéry obejmuje specjalistyczny ("trzeciorzedowy") osrodek
przyjmujacy skierowania ze szpitali podlegtych na okreslonym obszarze geograficznym. Ma to
by¢ krok w kierunku podejscia opartego na sieci kliniczne;j.
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17.30 "Kliniki wyjazdowe" obejmuje klinicystow z centrum specjalistycznego podrézujacych z
centrum do mniejszych osrodkéw, aby zaoferowaé pewne elementy wsparcia dla klinicystéw,
porady kliniczne i / lub opieke nad pacjentem. Wiele specjalizacji, zaréwno w opiece
pediatrycznej, jak i nad dorostymi, prowadzi kliniki wyjazdowe. GIDS dziatat w tym modelu,
prowadzac kliniki w réznych lokalizacjach w Wielkiej Brytanii.

17.31 "Sieé kliniczna" opisuje sie¢, w ktérej specjalistyczny osrodek zapewnia specjalistyczne
leczenie pacjentom zamieszkatym na okreslonym obszarze, ale w ktérej inne szpitale wykonuja
pewna forme wstepnej oceny, diagnostyki i postepowania medycznego przed przekazaniem
pacjenta [pod specjalistyczna opieke]. Jest to model konsultowany przez NHS England w
odniesieniu do ustug przejsciowych: opieka wtérna zapewnia wstepna ocene przed
skierowaniem pacjenta do osrodkéw specjalistycznych.

Rysunek 40: Ramy opisujgce rézne rodzaje modeli opieki obejmujacych wiele lokalizacji i jedna
ustuge

System wielu
lokalizacji

Siec€ kliniczna +

Kliniki wyjazdowe

Centrum
specjalistyczne

Zrédto: Public Health England (pazdziernik 2019 r.)

17.32 "Sieé kliniczna plus" opisuje sie¢, w ktorej wszystkie placéwki zapewniajg pacjentom takie
samo leczenie, ale niekiedy niektére aspekty opieki sg ograniczone do mniejszej liczby
placowek. W ramach tych modeli niektdre ustugi na poziomie drugorzednym petnia role
posrednig miedzy opieka drugorzedowa a trzeciorzedowa [osrodki specjalistyczne], a dzieki
dodatkowemu personelowi i szkoleniom zapewniajg dodatkowy poziom opieki, ktory nie jest
rutynowo dostepny we wszystkich ustugach na poziomie drugorzednym (na przyktad rézne
poziomy opieki neonatologicznej).

17.33 " System wielu lokalizacji" opisuje model opieki, w ktérym wszystkie osrodki kliniczne
zapewniajg pacjentom ten sam poziom opieki, w oparciu o wspolne Sciezki leczenia i protokoty
kliniczne oraz wspélne zarzadzanie w catym systemie.


https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2Fa648623e-704a-4793-811e-7775ec729443_757x437.png
https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2Fa648623e-704a-4793-811e-7775ec729443_757x437.png
https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2Fa648623e-704a-4793-811e-7775ec729443_757x437.png

17.34 Modele sieci klinicznej plus i systemu wielu lokalizacji sg najbardziej zblizone do modelu
zaproponowanego w Przegladzie, gdyz:

Zapewniajg lepsza ciggtosc¢ opieki, sg blizej domu [pacjental], a dzieci i mtodziez moga
przemieszczac sie miedzy komponentami ustugi we wtasnym tempie.

Istnieje ograniczona liczba pracownikoéw, ktérzy moga zaspokoié potrzeby tej populaciji i szerszej
populacji mtodych ludzi o ztozonych potrzebach. W zwigzku z tym nalezy rozwija¢ kooperacje z
lokalnymi ustugami, tak aby cata sie¢ mogta dzieli¢ kadre, bez destabilizacji lokalnych ustug.

17.35 Bez takiego podejscia wyzwania zwigzane z rekrutacja, ktérych doswiadczajg zaréwno
GIDS, jak i swiadczeniodawcy Fazy 1, beda dalej miaty miejsce.

18. Nowy model klinik gender dla dzieci i mtodziezy

Rysunek 41: Proponowany model ustug
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Osrodki regionalne

18.1 Pomimo wzrostu liczby dzieci i mtodziezy wymagajacych wsparcia ze strony NHS w
kwestiach zwigzanych z tozsamoscia ptciowa, liczba ta pozostaje stosunkowo niewielka i nadal
bedzie istniata potrzeba specjalistycznej opieki trzeciego stopnia dla czesci tej kohorty.

18.2 Osrodki regionalne beda odgrywacé kluczowa role w $wiadczeniu nowych ustug. Bedg one
odpowiedzialne za administracje listy pacjentéw wymagajacych wsparcia w zakresie
tozsamosci ptciowej oraz za ewaluacje i leczenie bardziej ztozonych przypadkdéw, wymagajacych
bardziej specjalistycznej opieki. Bedg nadzorowac i dziataé za posrednictwem operacyjne;j sieci
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Swiadczen [ang. operational delivery network, przyp. tt.] (ODN) w danym regionie, a takze
zapewnig wsparcie konsultacyjne i szkolenia dla lokalnych swiadczeniodawcoéw.

18.3 W przegladzie zalecono, aby osrodki te znajdowaty sie w doswiadczonych placéwkach
pediatrycznej opieki specjalistycznej, ktére sg w stanie zapewni¢ niezbedne swiadczenia w celu
wsparcia szerokiego zakresu prezentacji, jakie moze miec ta grupa dzieci i mtodziezy (lub by¢ w
stanie uzyskac dostep do takich ustug poprzez wspotprace z zrzeszeniem swiadczeniodawcow).
Te podstawowe ustugi powinny obejmowag, ale nie ograniczac sig do: ustug w zakresie zdrowia
psychicznego, ustug dla dzieci i mtodziezy z autyzmem i innymi objawami neuro-réznorodnosci
oraz dla pacjentéw poszukujacych interwencji medycznej, dostepu do ustug
endokrynologicznych i ustug w zakresie ptodnosci.

18.4 Istotne bedzie réwniez, aby osrodki regionalne posiadaty funkcje akademickie i edukacyjne,
aby zapewni¢ osadzenie dalszych badan i szkoleh w ramach modelu $wiadczenia ustug.

Wyznaczone lokalne placéwki specjalistyczne

18.5 Chociaz Przeglad uznaje, ze znaczna cze$¢ ewaluacji opisanej w czesci 4 mogtaby zostac
przeprowadzona bardziej lokalnie przez ustugi opieki wtérnej, ma réwniez Swiadomosc, ze nie
wszystkie lokalne ustugi bedg miaty zdolnos¢, mozliwosci i / lub aspiracje do wspierania tej
kohorty, szczegdlnie biorgc pod uwage, ze zasoby ustug w zakresie zdrowia psychicznego dzieci i
mtodziezy (CAMHS) sg juz przetadowane, ze znacznymi wymaganiami ograniczajgcymi liczbe
skierowan.

18.6 Zaleca sig, aby poczatkowo zidentyfikowa¢ mniejszg liczbe placéwek drugiego stopnia w
ramach CAMHS i ustug pediatrycznych, ktore beda dziata¢ jako regionalne Wyznaczone Lokalne
Placéwki Specjalistyczne [ang. Designated Local Specialist Services, przyp. tt.] (DLSS).
Zwiekszytoby to dostepng kadre poprzez elastyczng, pracujacg w wielu lokalizacjach grupe
klinicystéw pracujgcych pomiedzy DLSS a centrum regionalnym, z mozliwoscig zapewnienia
ukierunkowanych szkolen i podnoszenia kwalifikacji.

18.7 To potaczenie ustug pediatrycznych i zdrowia psychicznego stanowi fundamentalng zmiane
w istniejacym modelu ustug. Aby zaspokoi¢ szersze potrzeby tej populacji, ustugi te beda
musiaty wykazac sie doswiadczeniem w pracy w zakresie zdrowia dzieci i mtodziezy oraz z
mtodymi ludZmi o ztozonych potrzebach, a takze dostepem do wsparcia w zakresie zdrowia
psychicznego. Wsréd pracownikdow moga znalez¢ sie lekarze rodzinni szczegélnie
zainteresowani zdrowiem nastolatkdw.

18.8 Poczgtkowo Przeglad zaleca, aby osrodki regionalne dziataty w ramach istniejgcych relacji,
aby umozliwié, przy odpowiednim finansowaniu, jak najszybsze uruchomienie tej ustugi.
Wspoélne kontrakty pomiedzy regionalnymi centrami i DLSS powinny by¢ wykorzystywane do
wspierania elastycznosci kadry.

18.9 Kilka szpitali dzieciecych prowadzi sSrodowiskowe ustugi pediatryczne i/lub w zakresie
zdrowia psychicznego. Na przyktad Alder Hey Children's NHS Foundation Trust zapewnia
zarowno pilne, Srodowiskowe, jak i psychiatryczne ustugi pediatryczne dla lokalnej populacji
dzieci i mtodziezy. Zakres ustug zdrowia psychicznego obejmuje srodowiskowe ustugi zdrowia
psychicznego dla dzieci i mtodziezy, Srodowiskowe ustugi zdrowia psychicznego dla dzieci i
mtodziezy, Srodowiskowe ustugi zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy, Srodowiskowe
ustugi leczenia zaburzen odzywiania, catodobowa opieke kryzysowa, obejmujaca leczenie w
domu, ustugi zdrowia psychicznego w szkotach, dodatkowy zespét wsparcia i regionalny oddziat



szpitalny dla dzieci poziomu 4 (Sunflower House). Swiadczenia te sg zapewniane sg w ramach
srodowiskowych i neurorozwojowych ustug pediatrycznych, ktére obejmujg réwniez ewaluacje i
diagnostyke zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) i zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej z
deficytem uwagi (ADHD), co zapewnia zintegrowane, holistyczne i wspierajace podejscie do
fizycznych i emocjonalnych potrzeb zdrowotnych dzieci i mtodziezy.

18.10 Przeglad spotkat sie z klinicystami pracujacymi w klinikach stworzonych w celu wspierania
szerokiego zakresu potrzeb zwigzanych ze zdrowiem i dobrostanem nastolatkéw; na przyktad
Well Centre, ustuga prowadzona przez lekarza rodzinnego w Lambeth w Londynie oraz Onward
Clinic w Brandon Centre, ustuga srodowiskowa z personelem opieki wtérnej z siedzibg w Kentish
Town w Londynie.

18.11 Osrodki te Swiadczg szeroki zakres ustug, pomagajac mtodym ludziom w przezwyciezaniu
mozliwych psychologicznych i spotecznych potrzeb i wyzwan, a takze zapewniajac wsparcie w
zakresie zdrowia psychicznego oraz dobrego samopoczucia fizycznego i emocjonalnego za
posrednictwem lekarzy rodzinnych, specjalistéw ds. zdrowia psychicznego i dobrostanu. Mtodzi
ludzie otrzymuja rowniez wsparcie od pracownikéw opieki spotecznej, wyspecjalizowanych w
pracy z mtodzieza.

18.12 Regionalne osrodki moga wspotpracowac z tego typu ustugami w celu zapewnienia
holistycznej ewaluacji potrzeb i niektérych sciezek leczenia, ktére mozna zidentyfikowac
poprzez sformutowanie i zindywidualizowany plan opieki. Takie ustugi moga rowniez zapewniac
wsparcie dla rodzicow i rodziny.

18.13 Rozszerzenie takich modeli mogtoby wspieraé nie tylko te populacje mtodych ludzi, ale
takze szerszg populacje dzieci i mtodziezy zgtaszajgcych sie do NHS, przy czym tozsamosé
ptciowa bytaby jednym z elementéw adresowanych potrzeb. W przyszto$ci mozna réwniez
rozwazy¢ wtaczenie dtugoterminowej opieki fizycznej; na przyktad srodowiskowe badania
przesiewowe i wspieranie potrzeb w zakresie zdrowia publicznego tej populaciji.

18.14 Istniejg szerokie mozliwosci lokalnych innowacji i partnerstwa sektora wolontariatu w
rozwijaniu tych ustug w réznych srodowiskach. Na przyktad Yellow Door - Gender ldentity
Therapy Service [Z6tte Drzwi — Ustuga Terapii Tozsamosci Ptciowej] to ustuga $wiadczona przez
wolontariuszy w Southampton na zlecenie NHS, ktdrej celem jest zapewnienie bezpiecznej i
wspierajgcej przestrzeni do przemyslen dla dzieci i mtodziezy, na ktére negatywnie wptywa
dezorientacja, niepokdj lub trudnosci interpersonalne zwigzane z tozsamosciag ptciowa.

18.15 Swiadczenia NHS dla mtodych ludzi wymagaja rozwoju ustug i kadry oraz dodatkowych
trwatych inwestycji. Istnieje mozliwos¢ zintegrowania inwestycji i rozwoju klinik gender z
ambicjami okreslonymi w dtugoterminowym planie NHS (2019) szerszej oferty [opieki
zdrowotnej] dla nastolatkéw. Podczas rozwijania ustug i kadry, nalezy rozwazy¢ integracje
miedzy sektorem zdrowia, opieki spotecznej i innymi sektorami, szczegdlnie w przypadku
mtodych ludzi o ztozonych i/lub wielorakich potrzebach.

Operacyjne Sieci Swiadczen [ang. Operational Delivery Networks, ODN, przyp. tt.]

18.16 Kazdy osrodek regionalny powinien posiada¢ ODN. ODN to grupy sieciowe sktadajace sie
z przedstawicieli osrodka regionalnego, DLSS i odpowiednich agenciji, na przyktad opieki
spotecznej i edukacji. ODN powinien posiada¢ umowy o wspélnej opiece z DLSS, aby zapewnié
tej populacji dostep do wsparcia i odpowiedniego leczenia jak najblizej domu.



18.17 Nalezy ustanowic¢ rade ODN z formalng odpowiedzialnoscig nadzorcza za dzieci i mtodziez
w regionie. ODN jest ustanowiong strukturg NHS England (NHS Commissioning Board, 2012). Jej
celem jest:

zapewnienie skutecznego zarzadzania przeptywem pacjentéw przez system
Swiadczeniodawcow wraz ze wspotpraca kliniczng w celu Swiadczenia ustug w sieci

podejscie oparte na wspotpracy w ramach catego systemu, zapewniajace swiadczenie
bezpiecznych i skutecznych ustug na catej Sciezce [leczenia] pacjenta.

poprawa miedzyorganizacyjnego, wielospecjalistycznego zaangazowania klinicznego w
celu poprawy $ciezek opieki

umozliwienie opracowania spojnych wytycznych dla swiadczeniodawcow i ulepszonych
standardéw ustug, zapewniajgcych spéjne i state doswiadczenia pacjentéw iich rodzin

skupienie sie na jakosci i skutecznosci poprzez utatwienie analizy poréwnawczej i audytu
ustug, wraz z wdrozeniem wymaganych ulepszen

odgrywanie kluczowej roli w zapewnianiu swiadczeniodawcow i zleceniodawcéw o
wszystkich aspektach jakosci [leczenia], a takze koordynowaniu zasobdéw
Swiadczeniodawcow w celu zapewnienia najlepszych wynikéw dla pacjentow na
szerokich obszarach geograficznych.

18.18 W odniesieniu do tej konkretnej populacji Zarzagd ODN:

bedzie wspiera¢ planowanie wydajnosci i monitorowanie aktywnosci poprzez wspoélne
prognozowanie popytu oraz dopasowywanie popytu i podazy [ustug]

zapewni, ze DLSS spetnia wymogi i standardy gromadzenia danych ustanowione przez
Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw.

stworzy podgrup do zarzadzania funkcjami administracyjnymi zwigzanymi z danymi,
skierowaniami i nadzorem nad biezgcymi lokalnymi szkoleniami i doskonaleniem
zawodowym.

18.19 Takie podejscie powinno zapewnié, ze ryzyko kliniczne jest utrzymywane na poziomie
lokalnym i pomoéc w utatwieniu dostepu do lokalnych ustug wsparcia oraz integracji [tych ustug].
Ustalenia dotyczace wspdlnej opieki bedg wymagaty od organizacji korzystania z tego samego
systemu dokumentacji, aby umozliwi¢ wspdélng prace.

Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw

18.20 Osrodki regionalne bedg musiaty potgczy¢ sity w celu utworzenia Krajowego Zrzeszenia
Swiadczeniodawcédw, aby zapewnié utrzymanie standardéw opieki i réwnego dostepu [do ustug].
Ta kierownicza rola bedzie kluczowa dla powodzenia modelu i powinna obejmowac nastepujgce
funkcje:

opracowanie wspoélnych standardoéw, procedur operacyjnych i protokotéw klinicznych,
na przyktad w zakresie ewaluacji i leczenia

aktualizowanie ram ewaluacji zgodnie z nowymi dowodami [naukowymi], audytem i
poprawa jakosci



e opracowanie jasnych kryteriow skierowan do specjalistow i procedur przyjmowania
[pacjentow] w celu zapewnienia rownego dostepu do ustug

o forum do dyskusji nad ztozonymi przypadkami i wszystkimi decyzjami dotyczgcymi
opieki medycznej (krajowy zespot multi-dyscyplinarny), ostatecznie przejmujacy role
Multi-dyscyplinarnej Grupy Kontrolnej (MPRG)

o forum etyczne dla przypadkow, w ktdrych istnieje niepewnosc¢ lub brak zgody co do
dobra pacjenta lub odpowiedniej opieki

e proces wzajemnej oceny miedzy osrodkami regionalnymi

e opracowanie programu ciggtego rozwoju zawodowego (CPD) dla pracownikéw na
wszystkich poziomach, a takze standardéw edukacyjnych dla klinicystéw na réznych
poziomach swiadczenia ustug

e zhidriewaluacja danych [pacjentow] z catego kraju i przeprowadzenie audytu krajowego
e opracowanie programu poprawy jakosci w celu zapewnienia rozwoju najlepszych praktyk
e uwzglednienie wymagan dotyczacych badan

e biezgce badania w obszarach o stabych dowodach [naukowych].

18.21 Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcédw powinno sktadaé sie z przedstawicieli
klinicznych i akademickich z osrodkéw regionalnych, a takze wszelkich ekspertéw zewnetrznych
uznanych za niezbednych do jej pracy. Bedzie to wymagato zapewnienia zasobéw dla
sekretariatu i kadry w celu wypetnienia obowigzkéw [tej organizaciji].

Podsumowanie - model ustug

18.22 Celem jest, aby bez wzgledu na region/miejsce zamieszkania dziecko/mtoda osoba
otrzymywata takie same wysokie standardy opieki opartej na dowodach [naukowych] i lepsze
informacje, niezbedne do podjecia decyzji, unikajgc tak zwanej "loterii kodéw pocztowych[1]"

18.23 Proponowany nowy model ustug ze sformalizowanymi strukturami sieciowymi na
poziomie krajowym i regionalnym oraz zwiekszong liczbg swiadczeniodawcoéw powinien
umozliwi¢ aktywne zarzadzanie opieka i ryzykiem na réznych poziomach [ustug] w zaleznosci od
potrzeb, skracajgc czas oczekiwania na specjalistyczng opieke.

18.24 Przewiduje sig, ze model ten bedzie rdwniez wspierat integracje miedzy réznymi ustugami
dla dzieci i utatwi wczesny dostep do lokalnych ustug pry pomocy elastycznych $ciezek, ktére
lepiej odpowiadajg indywidualnym potrzebom dzieci i mtodziezy. Ogdlnie rzecz biorgc, model
ten powinien poprawic¢ jako$¢ opieki nad dzie¢mi i mtodziezg kwestionujacymi swojg tozsamosé
ptciowa.

18.25 Nowi swiadczeniodawcy powinni szybko rozwija¢ sieci ODN i DLSS, wykorzystujac w
pierwszej kolejnosci istniejgce relacje z tymi placéwkami, ktére majg zdolnosé, mozliwosci i
zainteresowanie wspieraniem tej kohorty, aby szybciej ustanowic¢ ten kluczowy poziom
Swiadczenia ustug.

18.26 Podejscie to stanowitoby pierwszy krok do podniesienia kwalifikacji [kadry] wszystkich
ustug na poziomie drugorzedowym w celu zapewnienia ewaluacji i wsparcia psychologicznego
dla tych dzieci i mtodziezy, przy czym interwencja medyczna pozostataby na poziomie
trzeciorzedowym.
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Zalecenie 11:

NHS England i Swiadczeniodawcy powinni jak najszybciej rozwing¢ regionalne sieci ustug
zlokalizowanych w wielu osrodkach. Mogtoby to opierac sie na modelu wiodgcego
swiadczeniodawcy, w ktérym NHS England przekazuje odpowiedzialnos¢ za zlecanie ustug
lokalnym swiadczeniodawcom w regionie.

Zalecenie 12:

Bezzwtocznie powinno zostaé ustanowione Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcoéw

Kadra

18.27 Przeglad dostrzega, ze niedobory kadry sg jednym z najtrudniejszych aspektow
Swiadczenia tej ustugi.

18.28 W ramach istniejgcego modelu opieki zdecydowana wiekszos¢ dzieci i mtodziezy
kwestionujgcych tozsamos¢ ptciowa, ktore szukajg pomocy w ramach NHS, jest kierowana do
wysoko wyspecjalizowanych klinicystow zajmujgcych sie wytacznie opiekg gender. Mniejsza
liczba jest z powodzeniem wspierana w lokalnych CAMHS lub ustugach pediatrycznych.
Podejscie to przyniosto niezamierzone konsekwencje w postaci obnizenia kwalifikacji pozostatej
czesci kadry i wygenerowania niemozliwych do utrzymania dtugich list oczekujgcych.

18.29 Biorac pod uwage rosnacg liczbe mtodych ludzi o zréznicowanej tozsamosci ptciowe;j i
kwestionujgcych tozsamos¢ ptciowa, wazne jest, aby personel kliniczny byt w stanie wspieraé
[te grupe pacjentéw] w réznych srodowiskach w catym NHS. Réwnie wazne jest, aby specjalisci
zaangazowani w opieke posiadali szerokg wiedze w zakresie zdrowia fizycznego i psychicznego
nastolatkow, tak aby mtodzi ludzie byli traktowani holistycznie, a nie wytgcznie w odniesieniu do
prezentacji tozsamosci ptciowe;j

18.30 Wiekszos¢ miedzynarodowych wytycznych zaleca, aby w ewaluacje i opieke
zaangazowany byt zespot ztozony z wielu specjalistéw. Szczegbty sktadu zalecanego zespotu
réznig sie, ale dostep do specjalistéw w zakresie zdrowia psychicznego w ramach
specjalistycznego zespotu i/lub w ramach lokalnych zespotéw jest kwestig poruszang we
wszystkich wytycznych.

18.31 Zgodnie z miedzynarodowa praktyka, regionalne centra bedg musiaty dysponowac¢ kadrg z
szerokimi, multi-dyscyplinarnymi kwalifikacjami. Kompetencje oséb pracujgcych w ramach
klinik gender muszg odzwierciedla¢ potrzeby tej heterogenicznej grupy, a klinika musi mieé
[zesp6t z] odpowiednim zestawem kompetencji, aby wspieraé¢ zaréwno osoby wymagajace
interwencji medycznej, jak i te, ktére [takich interwencji] nie wymagaja.

18.32 W sktad kadry powinni wchodzi¢ pediatrzy, psychiatrzy, psychologowie, psychoterapeuci,
pielegniarki kliniczne, pracownicy socjalni, terapeuci rodzinni, specjalisci w zakresie autyzmu i
innych neuro-réznorodnych prezentacji, terapeuci mowy i jezyka, specjalisci medycyny pracy
oraz dla podgrupy, dla ktérej leczenie medyczne moze byé uznane za wtasciwe, endokrynolodzy i
specjalisci od ptodnosci. [Pracownicy] opieki spotecznej réwniez powinni by¢ zintegrowani [z



zespotem kliniki] aby obecna byta wiedza specjalistyczna w zakresie bezpieczenstwa i wsparcia
dla dzieci zdomow opieki/zastepczych oraz dzieci, ktére doswiadczyty traumy.

18.33 Rola pediatréw i specjalistow w zakresie zdrowia psychicznego w tym obszarze jest dobrze
znana, ale rola pokrewnych pracownikow stuzby zdrowia jest niedoceniana. Terapeuci mowy i
jezyka sag szczegdlnie wazni, biorgc pod uwage, ze duza czesc tej populacji jest neuro-
réznorodna lub ma inne potrzeby komunikacyjne. Badanie przesiewowe pod katem tych
problemoéw i/lub doradztwo w zakresie dostepnosci pisemnych i ustnych informacji dotyczacych
swiadomej zgody [na leczenie] jest niezbedne. Niektérzy mtodzi ludzie moga potrzebowad
specjalistycznej interwencji [trenera] gtosu.

18.34 Ze wzgledu na problem neuro-réznorodnosci i zaburzen sensorycznych oraz mozliwych
barier w uczestnictwie w szkole lub innych srodowiskach réwiesniczych, ktére mogg wymagac
ewaluaciji i poradnictwa, ta grupa mtodych ludzi moze réwniez potrzebowaé dostepu do terapii
zajeciowej,

18.35 Aby osadzi¢ opieke nad dzie¢mi i mtodziezg z zaburzeniami zwigzanymi tozsamosci
ptciowej w szerszym kontekscie zdrowia dzieci i mtodziezy, personel powinien zachowac szerokag
perspektywe klinicznag, pracujac w powigzanych ustugach niezwigzanych z tozsamoscia ptciowa
w osrodku wyzszego szczebla oraz jako grupa pracownikéw wielu osrodkéw [pracujaca]
pomiedzy osrodkami wyzszego i Sredniego szczebla. Ma to dodatkowe korzysci w postaci braku
destabilizacji istniejgcych ustug, wspierania ciggtosci i wiezi oraz dzielenia sie doswiadczeniem i
wiedza.

18.36 [Opieka na dzie¢mi/mtodziezg z zaburzeniami tozsamosci ptciowej] jest bardzo
wymagajaca, ztozong i emocjonalng dziedzing pracy [klinicznej]. [Klinicysci] pracujacy z tg grupa
potrzebujg profesjonalnego nadzoru i wsparcia, aby zapewni¢ miejsce do zbadania wtasnego
podejscia i zakresu emocji zwigzanych z tg dziedzing. Powinny istnie¢ formalne, wykraczajace
poza bezposredni nadzér, procesy zgtaszania obaw/watpliwosci. Powinno to wspiera¢ spojnosé
w podejsciu i poprawic¢ retencje kadry.

18.37 Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcdw powinno réwniez rozwazyé prowadzenie
zorganizowanych foréw, na ktérych wszyscy pracownicy, zaréwno kliniczni, jak i niekliniczni,
spotykaja sie regularnie, aby oméwi¢ emocjonalne i spoteczne aspekty pracy w ramach ustugi -
wspierajac pracownikdéw, dajac im bezpieczne miejsce do poruszania kwestii i zadawania pytan.

Zalecenie 13:

Aby zwiekszy¢ dostepna kadre i utrzymac szerszg perspektywe kliniczna, nalezy wykorzystaé
wspolne kontrakty, w celu wsparcia kadry w pracy w catej sieci i w réoznych ustugach.

Zalecenie 14:

NHS England, poprzez swoja funkcje Workforce Training and Education [Szkolenie i Edukacja
Kadry], musi zapewnié, ze wymagania [kompetencji dla kadry] w tym obszarze ustug sg
uwzglednione w ogélnym planowaniu kadry dla ustug dla nastolatkéw.

Szkolenia i edukacja



18.38 W trakcie Przegladu stato sig jasne, ze istnieje ogdlna nieche¢ posrdod pracownikéw [NHS]
do angazowania sie w prace z dzie¢mi i mtodziezg kwestionujacag tozsamos¢ ptciowa. Wielu
klinicystéw pracujacych z dzieémi i mtodziezg posiada odpowiednie umiejetnosci i wiedze, ale
istnieje potrzeba, aby wszyscy klinicysci w catej NHS przeszli lepsze szkolenie w zakresie
taktownej i skutecznej pracy z mtodymi ludzmi trans, niebinarnymi i kwestionujacymi tozsamosé
ptciowa.

18.39 Klinicysci pracujacy z dzie¢mi i mtodziezg oraz rodzinami/opiekunami bedg musieli
posiada¢ umiejetnosci kompetentnego angazowania rodzin/opiekunéw z szerokiego zakresu
srodowisk oraz by¢ swiadomi i posiadac wiedze o szeregu priorytetéw, ktére mtodzi ludzie i ich
rodzice/opiekunowie moga prezentowac w klinice.

18.40 Mtodzi ludzie powiedzieli, ze chca, aby klinicysci ich wystuchali, szanowali ich uczucia i
wspierali ich w analizowaniu ich uczué i opcji. [Mtodzi ludzie] oczekuja, ze klinicysci beda
okazywac wspoétczucie, zrozumienie i traktowa¢ ich indywidualnie.

18.41 Programy szkoleniowe powinny by¢ zgodne z praktykg stosowang w innych obszarach
ustug (na przyktad w zakresie bezpieczenstwa), gdzie poziomy kompetencji i potrzeby
szkoleniowe zalezg od grupy pracownikéw i obszaru klinicznego.

18.42 Ponadto swiadczeniodawcy powinni wspoétpracowac ze zleceniodawcami, aby
zrealizowa¢ zobowigzanie wynikajace z dtugofalowego planu NSH dotyczacego personelu,
zgodnie z ktérym: "Zapewnione zostanie dodatkowe specjalistyczne szkolenie w zakresie dysforii
ptciowej, aby sprostac¢ brakom kadry w tej specjalistycznej ustudze; bedziemy podnosic
Swiadomos¢ na temat tej grupy pacjentéw wsréd pracownikdéw i wspieraé pracownikéw stuzby
zdrowia w prowadzeniu i wspieraniu pacjentéw" (NHS England, 2023).

18.43 Skutecznym podejsciem bytoby ustanowienie konsorcjum obejmujgcego odpowiednie
izby lekarskie, grupy specjalnych zainteresowan i inne organizacje zawodowe, w tym m.in:

e Stowarzyszenie Psychologéw Klinicznych

e Stowarzyszenie Psychoterapeutéow

e Krolewskie Kolegium Terapeutéw Mowy i Jezyka

e Krolewskie Kolegium Terapeutéw Zajeciowych

e Brytyjskie Stowarzyszenie Pracownikéw Socjalnych.

18.44 Konsorcjum powinno opracowac wspoélne ramy kwalifikacji i kompetencji odpowiednie
dla wszystkich pracownikéw klinicznych i opieki spotecznej pracujacych w tym obszarze
[praktyki] na réznych poziomach systemu. Powinno to obejmowac szersze umiejetnosci w
zakresie opieki nad nastolatkami, a takze bardziej szczeg6towe aspekty zwigzane z opieka nad
pacjentami z zaburzeniami tozsamosci ptciowe;.

18.45 Poszczegdlne organizacje zawodowe powinny okresli¢, ktére z mozliwych do przeniesienia
kwalifikacji i kompetencji sg juz uwzglednione w programach szkoleniowych dla konkretnych
grup pracownikow i gdzie sg luki.

18.46 Konsorcjum powinno nastepnie opracowac program nauczania obejmujacy zagadnienia,
ktérych brakuje w istniejgcych programach szkoleniowych i programach nauczania, a ktére sa
niezbedne do szkolenia uzupetniajacego / doskonalenia zawodowego / poswiadczania
kwalifikacji dla oséb pracujgcych w tym obszarze.



18.47 Materiaty szkoleniowe opracowane przez MindEd i materiaty wprowadzajgce opracowane
dla dostawcow Fazy 1 beda pomocnymi punktami wyjscia do tej pracy (MindEd, 2023).

18.48 Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw bedzie odpowiedzialne za wspétprace z
konsorcjum edukacyjnym i zapewnienie, ze nowe dowody naukowe i praktyki sg wtaczane do
materiatow dydaktycznych.

18.49 Oprdécz rozwoju krajowych zasobéw szkoleniowych, Krajowe Zrzeszenie
Swiadczeniodawcéw i poszczegélne osrodki regionalne/ODN beda odpowiedzialne za
zapewnienie programu szkolen obejmujacego prezentacje przypadkdéw, najnowsze badaniai
inne metody wspodlnego uczenia sie, tak jak we wszystkich innych obszarach specjalizaciji.

18.50 Pacjenci i rodziny poinformowali Przeglad, ze nie ma jednego zaufanego zrédta informac;ji
dostepnego w ramach NHS. Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw powinno podjaé prace nad
opracowaniem regularnie aktualizowanych informacji dla pacjentéw, rodzin i innych agenciji,
takich jak szkoty i ustugi opieki spotecznej.

Zalecenie 15:

NHS England powinna zleci¢ organizacji wiodacej utworzenie konsorcjum odpowiednich
organizacji zawodowych w celu:

e opracowania ram kompetencji
e identyfikacji luk w programach szkolen zawodowych

e opracowania zestawu materiatdw szkoleniowych w celu uzupetnienia kompetenc;ji
zawodowych, odpowiednich do dziedziny klinicznej i poziomu [kwalifikacji klinicysty].
Powinno to obejmowaé¢ modut dotyczgcy holistycznych ram ewaluacji i podejscia do
formutowania i planowania opieki.

Zalecenie 16:

Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcédw powinno koordynowaé rozwéj opartych na dowodach
naukowych informacji i zasobéw dla mtodych ludzi, rodzicow i opiekundéw. Nalezy rozwazy¢, czy
powinien to by¢ centralnie hostowany zaséb internetowy NHS.

Ulepszanie ustug

18.51 Jak okreslono w raporcie okresowym, kluczem do poprawy jakosci ustug jest
systematyczne i spéjne gromadzenie danych na temat wynikéw leczenia.

18.52 W trakcie przegladu okazato sie, ze nie udato sie wiarygodnie zebraé nawet najbardziej
podstawowych danych i informacji w spdjny i kompleksowy sposéb; dane czesto nie byty
udostepniane lub byty niedostepne. Doprowadzito to do trudnosci w zrozumieniu kohorty
pacjentéw, danych dotyczacych skierowan i wynikdéw [leczenia], co utrudnito prace Przegladu.
Co wazniejsze, byto to ze szkodg dla mozliwosci podejmowania swiadomych decyzji przez
mtodych ludziiich rodziny.



18.53 Konieczna jest zmiana kulturowa, z aktywnym przywodztwem wspierajacym wszystkich
sSwiadczeniodawcow w przyjeciu proaktywnej kultury uczenia sie w ramach nowych ustug.

18.54 Powinien istnie¢ proces ciggtego doskonalenia ustug i refleks;ji klinicznej, z
uwzglednieniem tego, w jaki sposob ustugi powinny ewoluowac wraz z rozwojem bazy
dowodowej i oceng Sciezek opieki.

18.55 W Przegladzie zalecono wczesniej, aby Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcoéw
nadzorowato ten proces, zapewniajgc wprowadzenie krajowych protokotéw leczenia i
wytycznych, aby umozliwi¢ standaryzacje i spojnosé praktyki, w tym w zakresie zarzadzania
przypadkami, ewaluacji, Swiadomej zgody [na leczenia] i bezpieczenstwa [pacjentow].

18.56 Osrodki regionalne powinny zapewni¢ rozpowszechnianie i wdrazanie tych standardow za
posrednictwem swoich sieci oraz rekrutacje i szkolenie odpowiedniej kadry, w zaleznosci od
rodzaju wsparcia, terapii lub leczenia, jakiego potrzebuje ta populacja.

18.57 Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcow powinno mie¢ niezalezny nadzdér nad poprawa
jakosci (na przyktad poprzez podejscie zlecone przez Healthcare Quality Improvement
Partnership [ang. partnerstwo na rzecz poprawy jakosci opieki zdrowotnej, przyp. tt.], aby
zapewni¢ najwyzsze mozliwe standardy zarzadzania danymi i ich wykorzystania. Centra
regionalne powinny rowniez posiada¢ struktury nadzoru i raportowania w celu monitorowania
jakosci i poprawy w swoich sieciach.

18.58 Nadal istnieje potrzeba gromadzenia ustalonych podstawowych danych w celu
nadzorowania doskonalenia ustug i badan naukowych, w oparciu o podobne podejscia juz
ustanowione w innych specjalnosciach; na przyktad PICANet - Paediatric Intensive Care Audit
Network [ang. sie¢ audytu oddziatéw intensywnej opieki pediatrycznej] dla Wielkiej Brytanii i
Irlandii w krytycznej opiece pediatrycznej. Bedzie to miato kluczowe znaczenie dla
modyfikowania obecnej i przysztej praktyki klinicznej i opieki nad tg populacja.

Zalecenie 17:

Nalezy zdefiniowaé podstawowe dane, zbierane w catym kraju, zaréwno w placéwkach
specjalistycznych, jak i wyznaczonych lokalnych ustugach specjalistycznych.

Zalecenie 18:

Nalezy stworzy¢ krajowa infrastrukture do zarzadzania gromadzeniem danych i audytem, ktéra
powinna by¢ wykorzystywana do ciggtego podnoszenia jakos$ci[ustug] i prowadzenia badan w
srodowisku aktywnego uczenia sie.

Mozliwosci badawcze

18.59 Podkreslono luki w bazie dowodowej dotyczace wszystkich aspektow opieki nad dzie¢mi i
mtodziezg w zakresie tozsamosci ptciowej, od epidemiologii po ewaluacje, diagnoze, wsparcie
terapeutyczne i leczenie.

18.60 Niepokojgce jest to, ze tak niewiele wiadomo o tej kohorcie i wynikach [jej leczenia].
Wymagany jest ciggty program prac [badawczych], aby w petni zrozumieé nowa kohorte dzieci i



mtodziezy oraz ich potrzeby, a takze krétko-, sSrednio- i dtugoterminowe skutki wszystkich
interwenc;ji klinicznych.

18.61 Biorac pod uwage szczegdlnie niewiadome odnosnie dtugoterminowych skutkow
interwencji medycznych i niemedycznych, a takze szersze luki w wiedzy w tym obszarze,
wczesniej Przeglad zwrécit uwage na potrzebe wbudowania potencjatu badawczego w krajowa
sie¢ [$wiadczen zdrowotnych].

18.62 Ten potencjat badawczy jest potrzebny do:

e zapewnienia ciggtej oceny nowej literatury i szybkiego stosowania wynikéw badan w
praktyce klinicznej

e ciggte zwracanie uwagi na obszary praktyki, w ktérych potrzebne sa dalsze badania

e opracowanie portfolio badawcze, ktore bedzie zrédtem wiedzy dla protokotéw w zakresie
ewaluaciji, wsparcia i opieki klinicznej nad dzie¢mi z dysforig ptciowa, od prezentac;ji po
odpowiednie postepowanie spoteczne, psychologiczne i medyczne.

18.63 Odpowiednie kwestie badawcze i protokoty beda musiaty zosta¢ opracowane przy udziale
panelu naukowcow, klinicystow, pacjentow i etykow.

18.64 Aby wykorzystac¢ prace podjete przez University of York i utrzymac aktualne zrozumienie
tego ztozonego i szybko zmieniajacego sie obszaru badan, nalezy rozwazy¢ podejscie oparte na
ciggtych przegladach systematycznych. Dzieki takiemu podejsciu przeglady systematyczne
mogtyby by¢ stale aktualizowane, wtaczajgc odpowiednie nowe dowody naukowe, gdy stajg sie
one dostepne, aby stanowic¢ zrédto danych dla podejscia klinicznego nowych ustug, zapewniajgc
ich aktualnos$¢ i dynamike.

18.65 Jak wyszczegdlniono w niniejszym raporcie, priorytety w zakresie badan powinny
obejmowa¢ analize charakterystyki populacji oraz formalne protokoty badawcze lezgce u
podstaw zaréwno interwencji medycznych, jak i niemedycznych, z obserwacjg do wieku
dorostego.

18.66 Bez ustalonej strategii i infrastruktury badawczej, nierozstrzygniete pytania pozostang bez
odpowiedzi, a luki w dowodach naukowych bedg nadal wypetniane opiniami i przypuszczeniami.

18.67 Ma to kluczowe znaczenie, jesli NHS ma zapewni¢ wiarygodne, przejrzyste informacje i
rekomendacje wspierajgce dzieci, mtodziez, ich rodzicéw i opiekunéw w podejmowaniu
potencjalnie zmieniajgcych zycie decyzji.

Zalecenie 19:

NHS England i Narodowy Instytut Badan Zdrowia i Opieki powinien zapewni¢, ze infrastruktura
akademicka i administracyjna wspierajgca program badan klinicznych jest wbudowana w
osrodki regionalne.

Zalecenie 20:

Nalezy ustanowi¢ ujednolicong strategie badawczg we wszystkich osrodkach regionalnych,
koordynowana przez Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw i Grupe Nadzoru Badan, tak aby



wszystkie zebrane dane zostaty wykorzystane w jak najlepszy sposéb i dla na tyle duzej liczby
0s6b, aby byty znaczace.

Zalecenie 21:

Aby zapewnié, ze ustugi dziatajg zgodnie z najwyzszymi standardami naukowymi, Narodowy
Instytut Badan Zdrowia i Opieki powinien zlecic¢ ciagty systematyczny przeglad w celu
aktualizowania wiedzy, [niezbednej do] ulepszania podejscia klinicznego.

19. Sciezki

19.1 W raporcie okresowym stwierdzono, ze: "Potrzebne beda jasne kryteria kierowania do ustug
wzdtuz sciezki od podstawowej do trzeciorzedowej opieki zdrowotnej, tak aby dzieci i mtodziez
kwestionujgce tozsamos¢ ptciowa, ktére szukaja pomocy w NHS, miaty réwny dostep do ustug".

Praktyka miedzynarodowa

19.2 Przeglad miedzynarodowych wytycznych przeprowadzony przez University of York (Hewitt et
al.: Guidelines 2: Synthesis) i miedzynarodowe badanie (Fraser et al.: Clinic survey) wykazaty, ze:

e Istniejg réznice wtym, czy ustugi wymagaja, aby skierowania pochodzity z klinik zdrowia
psychicznego dzieci i mtodziezy, czy tez nie. Kilka klinik okresla, ze skierowanie musi
pochodzi¢ od klinicysty. Finlandia jest wyjatkowa pod wzgledem kryteriéow skierowan
zwigzanych z wspotwystepujgcymi schorzeniami, ktére nalezy uwzglednié przed
przyjeciem skierowania.

o Sciezka opieki dla wiekszosci wytycznych jest podobna, poczawszy od opieki
psychospotecznej dla dzieci przed okresem dojrzewania, nastepnie blokady
dojrzewania, a nastepnie hormonoéw dla kwalifikujgcych sie nastolatkéw.

e Zazwyczajistnieje oddzielna $ciezka dla dzieci przed okresem dojrzewania, obejmujgca
jednorazowa ewaluacje, a nastepnie leczenie/wsparcie w lokalnej [placéwce] do czasu
zakwalifikowania do leczenia blokerami dojrzewania.

e DaniaiFinlandia zgtosity odmienne Sciezki dla mtodych ludzi z problemami
psychospotecznymi lub krétka historig cierpienia psychicznego.

¢ Wspodtwystepujace schorzenia psychiczne lub neuroréznorodnosc¢ sg zwykle leczone
przez innych swiadczeniodawcdw i czasami majg dtuzszy proces ewaluac;ji.

e W krajach, ktére udostepnity informacje odnosnie postepowania z pacjentami
niebinarnymi, podejscie to jest ogélnie ostrozne, zwykle z powstrzymywaniem sie od
leczenie do wieku dorostego.

¢ Tylko jedna wytyczna wspomina o przeniesienie [pacjenta] do ustug dla dorostych.
Aktualna sciezka skierowan

19.3 Zwykta praktyka w NHS jest to, ze aby pacjenci mogli uzyska¢ dostep do trzeciorzedowej
(specjalistycznej) opieki, musza w pierwszej kolejnosci zosta¢ zbadani przez lekarza pierwszego
kontaktu (np. CAMHS, pediatria). Lekarz [pierwszego kontaktu] wystawi skierowanie [do



specjalisty] jesli po wstepnej ewaluacji uzna, ze sprawa jest wystarczajgco ztozona lub ze dany
pacjent spetnia kryteria opieki trzeciego stopnia (specjalistycznej).

19.4 W momencie rozpoczecia Przegladu dostep do specjalistycznej kliniki GIDS byt nietypowy,

gdyz klinika przyjmowata skierowania bezposrednio od podstawowej opieki zdrowotnej (lekarza

rodzinnego) oraz od pracownikéw niebedacych pracownikami stuzby zdrowia, w tym nauczycieli
i 0s6b pracujacych z mtodzieza.

19.5 Audyt kart wypisowych GIDS, przeprowadzony przez Arden & Gem CSU wiosng 2023 .
(Zatacznik 6), wykazat, ze 48,6% pacjentéw skierowanych do GIDS zostato skierowanych przez
CAMHS / kliniki zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy, a 40,68% zostato skierowanych przez
lekarza rodzinnego. Pozostali pacjenci zostali skierowani przez innych swiadczeniodawcow
(2,6%), wtadze lokalne (3,3%), sektor wolontariatu (3,1%) i szkoty (1,8%).

19.6 To stworzyto to szereg problemow:

¢ Informacje zapisane na skierowaniu byty bardzo zmienne i czesto brakowato nawet
podstawowych informacji, ktérych zespét specjalistow potrzebowatby do badan
przesiewowych i wstepnej ewaluacji pacjenta.

o [Do GIDS} kierowani byli pacjenci, ktorzy zwykle nie osiggneliby progu kwalifikujgcego do
specjalistycznych ustug, co oznaczato, ze czas oczekiwania wydtuzyt sie dla wszystkich,
bez mozliwosci odrdznienia tych, ktdrzy rzeczywiscie wymagali specjalistycznej opieki,
od tych, ktérzy mogliby by¢ leczeni w ramach opieki wtérnej, a nawet podstawowej lub
Srodowiskowe;j.

e Po skierowaniu nie byto jasne, kto ponosi odpowiedzialnos¢ kliniczng za opieke nad
mtodg osoba.

o Zwykta ewaluacja, [zwykle] przeprowadzana przez lekarza opieki wtérnej (na przyktad
ocena bezpieczenstwa lub zdrowia psychicznego), nie zostata przeprowadzona dla tych
mtodych ludzi, szczegdlnie tych, ktdrzy otrzymali skierowanie poza systemem opieki
zdrowotnej. Oznacza to, ze istnieje nieznany poziom ryzyka zwigzany z listg
oczekujgcych, tzn. nie wiadomo, ktérzy mtodzi ludzie mogg by¢ zagrozeni
samookaleczeniem lub samobdjstwem, a ktérzy mogag by¢ zagrozeni z powodu rozpadu
rodziny lub innych zagrozen bezpieczenstwa.

19.7 W nastepstwie raportu tymczasowego Przegladu, NHS England przeprowadzito konsultacje
W sprawie propozycji, aby wszystkie skierowania do osrodkéw regionalnych pochodzity z opieki
wtdérnej. Popieramy to podejscie z nastepujacych powodow:

e Osrodkiregionalne muszg nadal koncentrowaé sie na mtodych ludziach, ktérych moga
najlepiej wspieraé, a podobnie jak w przypadku innych ustug trzeciego stopnia, wstepna
ewaluacja na poziomie lokalnym zapewnia, ze skierowania, ktére docieraja do osrodka
trzeciego stopnia, majg odpowiednie wskazania i obejmujg pacjentéw, ktérych potrzeb
nie mozna zaspokoic¢ lokalnie.

e Mozna zidentyfikowa¢ i rozwigza¢ wszelkie bezposrednie kwestie bezpieczenistwa lub
zagrozenia dla zdrowia psychicznego, utrzymujgc odpowiedzialnos$é lokalnego osrodka
za ten aspekt opieki.

Zalecana sSciezka kierowania [pacjentéw do osrodkow specjalistycznych]



19.8 Biorac pod uwage nowy model ustug, opisany wczesniej, proces kierowania bytby
nastepujacy:

Rysunek 42: Sciezka skierowania
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Rola podstawowej opieki zdrowotnej

19.9 Wstepna konsultacja powinna odby¢ sie z lekarzem rodzinnym, ktéry powinien dokonaé
wstepnej ewaluacji, tak jak w przypadku kazdego innego nastolatka. Lekarz rodzinny bedzie miat
historie wszelkich istotnych wczesniejszych [problemoéw] medycznych i kontekstu rodzinnego.

19.10 Jesli lekarz rodzinny uzna, ze mtoda osoba moze wymagac¢ skierowania do centrum
regionalnego, powinni w pierwszej kolejnosci skierowa¢ [pacjenta] do drugorzednego osrodka.
Jesli mtoda osoba osiggnie prég skierowania do CAMHS, powinna zostac¢ skierowana do tej
ustugi, w przeciwnym razie powinna zostac skierowana do pediatry. Powinno to mie¢
natychmiastowy wptyw na skrécenie czasu oczekiwania dzieci i mtodziezy na wizyte w
placowkach NHS.

19.11 Lekarz rodzinny powinien réwniez udostepni¢ dziecku lub mtodej osobie linki do
zaufanych zrédet informacji NHS. W dtuzszej perspektywie zrédta te powinny by¢ nadzorowane
przez Krajowe Zrzeszenie Swiadczeniodawcéw. W miedzyczasie MindEd (2023) zapewnia
wstepne informacje dla kadry pierwszego kontaktu, rodzicow i nauczycieli.

Rola opieki drugorzedowej

19.12 Obowigzkiem opieki drugorzedowej jest dokonanie oceny bezposrednich zagrozen dla
mtodej osoby - zaréwno w zakresie bezpieczenstwa, jak i zdrowia psychicznego. Jesli istnieja
powazne obawy, bedg one wymagaty [stworzenia] lokalnego planu zarzadzania.


https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2F93b84247-7e5f-4377-854b-a19634e13dbb_777x432.png
https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2F93b84247-7e5f-4377-854b-a19634e13dbb_777x432.png
https://substackcdn.com/image/fetch/f_auto,q_auto:good,fl_progressive:steep/https%3A%2F%2Fsubstack-post-media.s3.amazonaws.com%2Fpublic%2Fimages%2F93b84247-7e5f-4377-854b-a19634e13dbb_777x432.png

19.13 Opieka wtérna bedzie rowniez musiata wypetni¢ formularz skierowania do Regionalnego
Centrum. Bedzie on zawierat podstawowe informacje, w tym krétka historie prezentacji
tozsamosci ptciowej mtodej osoby, historie rodziny, wszelkie wspoétistniejgce schorzenia oraz
liste innych ustug lub agencji zaangazowanych w opieke nad mtodg osoba.

19.14 Informacje te powinny zosta¢ wykorzystane jako zrédto informaciji/rozpoczecie
uzupetniania informacji dotyczacych ram ewaluacji opisanych w czesci 4, tak aby pacjenci nie
musieli powtarzac¢ informacji, chyba ze jest to konieczne.

Rola Operacyjnych Sieci Swiadczer [ODN]

19.15 ODN powinien organizowac regularne spotkania dotyczgce zarzadzania skierowaniami.
Uczestnictwo [w tych spotkaniach] powinno obejmowac personel kliniczny z ustug
trzeciorzedowych, a takze DLSS. Zespét powinien réwniez obejmowac menedzera danych
skierowanych pacjentédw i moze obejmowac przedstawicieli opieki spotecznej, edukacjiiinnych
odpowiednich cztonkdw zespotu wedtug uznania ODN.

19.16 Istotne jest, aby informacje o skierowaniach byty gromadzone w podstawowej bazie
danych w celu lepszego zrozumienia charakterystyki populacji skierowanych [pacjentow], ktéra
jest obecnie staba zarowno w kraju, jak i na arenie miedzynarodowej.

19.17 Grupa zarzadzajaca skierowaniami podejmie decyzje o odpowiedniej $ciezce opieki dla
mtodej osoby, zapewniajac najszybszy dostep do odpowiedniego zespotu. Decyzja ta powinna
zostac¢ przekazana mtodej osobie/rodzicom dziecka. ODN powinien stosowa¢ podejscie
"przezroczystych scian" miedzy osrodkiem trzeciorzedowej opieki a DLSS, tak aby wstepna
ewaluacja miata miejsce w najbardziej odpowiednim zespole. Pozwoli to na elastycznos$é w
zakresie ilosci mozliwych do przyjecia pacjentéow i kompetencji miedzy DLSS a zespotem opieki
trzeciorzedowe;.

19.18 Opcje moga byé¢ nastepujace:

e starszy klinicysta moze nawigzaé¢ wczesny kontakt z [lekarzem rodzinnym] kierujacym
[pacjenta] lub rodzing w celu uzyskania dalszych informacji potrzebnych do podjecia
decyzji o odpowiedniej Sciezce skierowania

e skierowanie do opieki specjalistycznej z poradg dotyczaca kwestii, ktére moga wymagac
leczenia na poziomie lokalnym, zanim mtoda osoba bedzie mogta zostaé przyjeta do
placéwki specjalistycznej

e przyjecie do specjalistycznej kliniki.

19.19 Zmiany te powinna zapewnig, ze dzieci i mtodziez sg odpowiednio zaangazowani w system
opieki zdrowotnej, a NHS ponosi wyrazng odpowiedzialnos¢ za ich opieke, w tym wsparcie
podczas przebywania na liscie oczekujacych. Bedzie to musiato byé poparte dostepem do
wsparcia i informaciji dla [lekarzy] kierujacych [pacjentéw], aby caty system opieki zdrowotne;j
lepiej rozumiat potrzeby tej populaciji.

Sciezki w ramach ustug zdrowotnych

19.20 Dyskusje z klinicystami podkreslity znaczenie rozrézniania podgrup w ramach skierowanej
populaciji, [podgrup] ktére moga by¢ zagrozone i/lub potrzebowac pilniejszego wsparcia,
ewaluaciji lub interwencji; moga réwniez istnie¢ podgrupy, dla ktérych wczesne porady dla
rodzicow lub kadry szkolnej moga by¢ bardziej odpowiednim pierwszym krokiem.



19.21 W przypadku przyjecia do placéwki specjalistycznej dziecko/mtoda osoba powinna:

e by¢ przypisana do okreslonej Sciezki w ramach ustugi (na przyktad sciezka przed
okresem dojrzewania lub sciezka dla nastolatkdéw, z czasem moga pojawic sie inne
dostepne Sciezki)

e zostac przydzielona do okreslonego zespotu klinicznego w ramach DLSS lub zespotu
terapeutycznego, z uwzglednieniem kompetencji [zespotu] odpowiednich dla
zidentyfikowanych potrzeb danej osoby (na przyktad doswiadczenie w zakresie ASD,
terapia zajeciowa w celu rozwigzania problemow uczestnictwa [w szkole, grupach
réwiesniczych] itp.)

e by¢ poddana petnej ewaluaciji i otrzymac holistyczny plan majacy na celu zaspokojenie
zidentyfikowanych potrzeb.

19.22 Dzieci i mtodziez powinny mie¢ mozliwos$é elastycznego przechodzenia miedzy réznymi
elementami ustugi w modelu krok-do-gory lub krok-do-dotu, umozliwiajgc imiich
rodzicom/opiekunom podejmowanie decyzji we wtasnym tempie bez koniecznosci ponownego
kierowania do systemu. Mogtoby to zmniejszy¢ poczucie pilnosci, jakie moze odczuwaé mtoda
osoba przy pierwszym dostepie do swiadczen. Obecne dowody sugeruja, ze dzieci, u ktérych w
mtodym wieku wystepuje inkongruencja ptciowa, [ta inkongruencja] najprawdopodobniegj
rozwiaze sie przed okresem dojrzewania, cho¢ u niewielkiej liczby dzieci inkongruencja ta bedzie
sie utrzymywac. Rodzice i rodziny potrzebujg wsparcia i porad odnosnie tego, jak najlepiegj
wspierac¢ swoje dzieci w zrownowazony sposob i bez wydawania osgdéw. Dokonujgc przegladu
przypadkéw zgtoszonych do leczenia blokerami dojrzewania, MPRG zauwazyta, ze dzieci, ktore
przeszty wczesng i catkowitg tranzycje spoteczng, prawdopodobnie zblizaty sie do okresu
dojrzewania w stanie leku i niepokoju, bo zyty "w ukryciu” [tzn. ukrywaty swoja pte¢, przyp. tt.].
Waznym aspektem swiadczenia opieki jest pomoc rodzicom i rodzinom, aby zapewnié, ze opcje
dostepne dla dziecka pozostajg otwarte i elastyczne, przy jednoczesnym zapewnieniu, ze
dziecko jest w stanie dobrze funkcjonowacé w szkole i spotecznie, i nie powinno by¢ dolnej
granicy wieku dla dostepu do takiej pomocy i wsparcia. Co wazne, niektdre dzieci z tej grupy, u
ktérych inkongruencja ptciowa nie rozwiagzuje sie w okresie dojrzewania, mogg odnies¢ korzysci
z [przyjmowania] blokeréw dojrzewania i, jesli sg juz pod nadzorem sieci regionalnej, bedg mogty
uzyska¢ dostep do specjalistycznego komponentu ustugi i zostac przyjete [jako uczestnicy]
badania [klinicznego] blokeréw dojrzewania.

Zalecenie 22:

W ramach kazdej sieci regionalnej nalezy ustanowi¢ oddzielng $ciezke dla dzieci przed okresem
dojrzewania i dla ich rodzin. Swiadczeniodawcy powinni zapewnié, ze dzieci przed okresem
pokwitania i ich rodzice/opiekunowie sg traktowani priorytetowo w celu wczesnej dyskusji ze
specjalistg z odpowiednim doswiadczeniem.

Wypis [z kliniki gender]
19.23 Dzieci i mtodziez przyjete do klinik gender moga zosta¢ wypisane w nastepujacy sposob:

e [skierowanie] do innych ustug NHS zgodnie z ich zindywidualizowanym planem opieki



e powrot do podstawowej opieki zdrowotnej
e przeniesienie do kliniki gender dla dorostych.
e przeniesienie do kliniki gender dla dorostych.

19.24 Obecnie mtodzi ludzie mogag zosta¢ przeniesieni do klinik gender dla dorostych w wieku 17
lat. Te kliniki dla dorostych postrzegane sg jako zupetnie inne niz GIDS, a mtodzi ludzie
zgtaszajacy sie w starszym wieku moga nie mie¢ dostepu do takiej samej holistycznej opieki, jak
opisano w niniejszym raporcie.

19.25 Istnieja rowniez obawy dotyczace wptywu zmiany klinicysty na mtoda osobe w kluczowym
momencie opieki, szczegdlnie w przypadku oséb z zaburzeniami nerwicowymi/specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi lub innymi problemami, zwiekszajgcymi wrazliwo$¢ na zmiane.

19.26 W przegladzie uwzgledniono szersze implikacje zwigzane z transferem z kliniki gender dla
dzieci i mtodziezy do kliniki dysforii ptciowej dla dorostych (GDC), ktére obejmuja:

e ryzyko kliniczne w momencie transferu, ktére obejmuje zwiekszong samobodjczose,
utrate dla badan kontrolnych [kliniki pediatrycznej], wydtuzone okresy przyjmowania
blokeréw pokwitania

e osiagganie petnoletnosci w okresie pozostawania na liscie oczekujacych, z powodu braku
miejsca dla danej mtodej osoby w klinice gender dla dzieci i mtodziezy

e bardziej ogélnie, wyzwania zwigzane z listami oczekujacych na przyjecie w klinice dla
dorostych

e potrzeba dtugoterminowego audytu i [zbierania] dalszych danych z badan kontrolnych,
ktore [to dane] sg obecnie tracone w momencie tranzycji do ustug dla dorostych

Podejscia przyjete przez inne ustugi NHS: na przyktad [opieka nad] dorostymi [pacjentami] z
wrodzonymi wadami serca, ktérej [protokoty] sg juz ugruntowane; ustugi onkologiczne [dla
pacjentéow w wieku] 0-25, dostepne w niektérych czesciach kraju; oraz aspiracje w ramach
dtugoterminowego planu NHS (2019).

19.27 Obecnie znaczna liczba mtodych ludzi jest przenoszona z GIDS do osrodkdw dla
dorostych. Niektérzy z [tych pacjentéw] byli pod opiekg GIDS, ale niektdrzy, w wieku powyzej 17
lat, nie byli pacjentami GIDS, ale ich oczekiwanie na [wizyte w] GIDS jest wliczane do
oczekiwania na [przyjecie] w klinice dla dorostych. Powoduje to wydtuzenie list oczekujacych na
ustugi dla dorostych i jest niekorzystne dla starszych oséb poszukujgcych wsparcia NHS.

19.28 Biorac pod uwage wszystkie powyzsze kwestie, kontynuacja ustug do 25 roku zycia
wyeliminowataby potrzebe transferu w tym wrazliwym okresie i przyniostaby korzysci zaréwno
mtodszej populaciji, jak i dorostym. W dtuzszej perspektywie przyniesie to dodatkowa korzys¢ w
postaci zwiekszenia mozliwosci Swiadczenia ustug dla dorostych w catym kraju, w miare
tworzenia wiekszej liczby klinik gender.

19.29 Bytoby to spdjne z innymi obszarami ustug wsparcia dla mtodych ludzi, ktérzy selektywnie
przenosza sie do ustug "0-25 lat" w celu poprawy ciggtosci opieki.

"Brak bezpiecznego transferu [do ustug dla dorostych] moze prowadzié do braku zaangazowania,
braku odpowiedzialnosci za stan [pacjenta] i ostatecznie gorszych wynikéw zdrowotnych. Do
2028 r. dgzymy do przejscia na modele ustug dla mtodych ludzi, ktére oferujg skoncentrowanag



na pacjencie i dostosowang do wieku opieke w zakresie potrzeb zwigzanych ze zdrowiem
psychicznym i fizycznym, a nie arbitralng tranzycje do ustug dla dorostych w oparciu o wiek, a nie
potrzeby" (NHS Long Term Plan, 2019).

Zalecenie 23:

NHS England powinno zapewnic, aby kazde regionalne centrum miato ustuge kontynuacji dla
0s6b w wieku 17-25 lat; albo poprzez rozszerzenie zakresu regionalnych ustug dla dzieci i
mtodziezy, albo poprzez powigzane ustugi, aby zapewni¢ ciggtos¢ opieki i wsparcia na
potencjalnie wrazliwym etapie leczenia. Umozliwi to rowniez gromadzenie danych klinicznych i
badawczych.

19.30 W ramach Przegladu poproszono o dane demograficzne dotyczace skierowan do klinik
gender dla dorostych, a NHS England zwrdcita sie do klinik, [proszac] o te dane w imieniu
Przegladu. Zbidr danych byt niekompletny (szczegélnie odnosnie biologicznej ptci), ale pokazat,
ze wiekszos¢ skierowan (okoto 70%) stanowity pacjentki ptci zeriskiej w wieku ponizej 25 lat.
Dane dotyczyty jednak wytacznie nowych skierowan i nie obejmowaty bezposrednich skierowan
pacjentow z GIDS, ktérzy osiggneli wiek 17 lat [w czasie przebywania na liscie oczekujacych]. W
zwigzku z tym ostrozne szacunki wskazuja, ze osoby w wieku 17-25 lat stanowig okoto 75%
skierowan do klinik gender dla dorostych.

Tabela 11: Skierowania otrzymane i przyjete przez kliniki gender dla dorostych w Anglii od
kwietnia 2023 r. do lipca 2023 .

OTRZYMANE SKIEROWANIA  KWIECIEN CZERWIEC LIPIEC
(WIEK OSOB) 2023 2023 2023
Ogoétem w wieku ponizej 268 621 503 521
25 lat

Ogétem w wieku 25-49 lat 133 150 231 218
Ogotem w wieku 50 lat i 21 21 28 38
wiecej

tacznie 422 792 762 777
PRZYJETE SKIEROWANIA KWIECIEN CZERWIEC LIPIEC
(WIEK OSOB) 2023 2023 2023
Ogotem w wieku ponizej 245 603 447 496
25 lat

Ogétem w wieku 25-49 lat 125 145 218 213
Ogotem w wieku 50 lat i 23 20 24 37
wiecej

tacznie 393 768 689 746
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Zrédto: Raport z audytu GIDS, Arden & GEM

Uwaga: Wszystkie wykorzystane dane zostaty dostarczone do NHS Arden & GEM CSU przez
kliniki dysforii ptciowej dla dorostych (GDC). Kwiecien 2023 r. byt pierwszym miesigcem, w

ktérym GDC zgtosity dane dotyczgce aktywnosci przy uzyciu nowego szablonu/procesu. W
zwigzku z tym dane zebrane / zgtoszone w kwietniu i maju byty eksperymentalne, a jakosc¢

danych poprawita sie od tego okresu

Rysunek 43: Skierowania otrzymane i przyjete przez kliniki gender dla dorostych w Anglii,

kwiecien 2023 - lipiec 2023 r.
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Zrédto: Raport z audytu GIDS, Arden & GEM

Uwaga: Wszystkie dane zostaty dostarczone do NHS AGEM CSU przez GDC. Kwiecien 2023 r. byt
pierwszym miesigcem, w ktorym GDC zgtosity dane dotyczace aktywnosci przy uzyciu nowego
szablonu/procesu. W zwigzku z tym dane zebrane / zgtoszone w kwietniu i maju miaty charakter
eksperymentalny, a jakos¢ danych poprawita sie od tego okresu.

GDC w Northampton, Newcastle, Nottingham i Exeter nie dostarczyty danych dotyczacych
otrzymanych/przyjetych skierowan (odnosnie ptci). AGEM CSU: Arden & GEM Commissioning
Support Unit; GDC: Adult

Klinika Dysforii Ptciowej

19.31 Podczas gdy swiadczenie ustug w klinikach gender NHS dorostych wykracza poza zakres
niniejszego Przegladu, wielu obecnych i bytych pracownikéw GDC skontaktowato sie z
Przegladem w zaufaniu, wyrazajgc obawy dotyczace ich doswiadczen zwigzanych z pracg w
klinikach gender dla dorostych. Ich doswiadczenia obejmowaty kliniki w réznych czesciach kraju,
a niniejszy Przeglad przedstawi gtowne punkty budzace obawy NHS England. Ponizej
przedstawiono powtarzajgce sie obawy [przekazane przez klinicystow].

¢ Klinicysci potwierdzili zmiany demograficzne, o ktorych swiadczg powyzsze dane.
Opisali, ze zmiana ta nastgpita w ciggu 2 lat miedzy 2017 a 2019 ., z grupy 0 mieszanym
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przedziale wiekowym z wiekszoscig pacjentow ptci meskiej do 70-80% pacjentek ptci
zenskiej w wieku ponizej 25 lat.

e Jesli chodzi o ztozonosé, klinicysci opisywali duzy odsetek pacjentéw z réznymi
kombinacjami dezorientacji odnosnie orientacji seksualnej, psychozy, zaburzen
neurorozwojowych, traumy i deprywacji, problemoéw zwigzanych z przestepczosciag i
szeregu innych niezdiagnozowanych zaburzen.

e |Istniato oczekiwanie, ze pacjenci otrzymajg hormony maskulinizujgce/feminizujgce
przed druga wizyta, co, biorgc pod uwage ztozonos¢ prezentacji, byto powodem obaw
[klinicystow].

e Klinicysci zgtaszali rosnacg liczbe os6b dokonujgcych detranzycji, opisujac, ze czesto ci
pacjenci przenosili sie do innej kliniki, bo woleli nie wracac do kliniki, w ktorej byli
pierwotnie leczeni.

19.32 W miare rozwoju ustug dla dzieci i mtodziezy potrzebne bedzie strategiczne podejscie, aby
zapewnic, ze swiadczenie ustug dla dorostych uwzglednia rézne potrzeby populacji i nowe
dowody [naukowe].

Zalecenie 24:

Biorgc pod uwage, ze zmieniajgce sie dane demograficzne dotyczace klinik dla dzieci i mtodziezy
znajdujg odzwierciedlenie w zmianie prezentacji w klinikach dla dorostych, NHS England
powinna rozwazy¢ przyspieszenie wszelkich planowanych aktualizacji specyfikacji ustug dla
dorostych oraz dokona¢ przegladu modelu opieki i procedur operacyjnych.

Detranzycja

19.33 Kwestie zwigzane z de/re-tranzycjg zostaty podkreslone w czesci 4 w odniesieniu do
wynikéw interwencji medycznych i dtugoterminowych badan kontrolnych. Istnieje potrzeba
lepszych ustug i sciezek dla tej grupy, ktérej wielu [cztonkdéw] zyje z nieodwracalnymi skutkami
tranzycji i nie ma prostego sposobu dostepu do ustug.

19.34 Kliniki gender NHS powinny wspiera¢ wszystkie osoby zgtaszajace sie z inkongruencja
ptciowa i dysforia, niezaleznie od tego, czy chodzi o tranzycje, detranzycje czy re-tranzycje.
Osoby, ktore zdecyduja sie na detranzycje, powinny by¢ uwaznie monitorowane we
wspierajacym otoczeniu, szczegblnie po zakonczeniu leczenia hormonalnego.

19.35 Wazne jest rowniez, aby stuzby rozumiaty i uczyty sie od tych, ktérzy decyduja sie na
detranzycje, poniewaz ich doswiadczenia mogg by¢ wykorzystane do zrozumienia, jakie ustugi
sg wymagane na wczesnhiejszym etapie leczenia. Istnieje réwniez potrzeba dalszych badan, aby
zrozumieg, jakie czynniki przyczyniaja sie do decyzji o detranzyciji.

19.36 W ramach przegladu dowiedzieliSmy sie, ze osoby doswiadczajgce zalu [odnosnie
dokonania tranzycji] moga niechetnie nawigzywac kontakt z klinika gender, ktéra wspierata ich w
trakcie tranzycji. Nalezy rozwazy¢, czy istniejace specyfikacje ustug musza zosta¢ dostosowane
tak, aby w szczegélnosci zapewniaty Sciezki detranzycji, czy tez powinna to by¢ oddzielnie
zlecona ustuga. Powinno sie to odby¢ w porozumieniu z osobami, ktdre przeszty detranzycje.



Zalecenie 25:

NHS England powinna zapewni¢ odpowiednie warunki dla osdb rozwazajgcych detranzycje,
uznajac, ze moga one nie chcie¢ ponownie korzystac¢ z ustug, z ktérych wczesniej korzystaty.

Swiadczenia prywatne

19.37 W ramach Przegladu dowiedzieliSmy sig, ze wiele mtodych osob szukato prywatnej opieki,
bedac na liscie oczekujgcych na GIDS, a takze [ustyszeliSmy] o rodzinach prébujacych
zrownowazy¢ ryzyko zwigzane z zamawianiem nieuregulowanych i potencjalnie niebezpiecznych
hormonow przez Internet z ciggta trauma zwiazana z przedtuzajgcym sie oczekiwaniem na
ewaluacje. Informacje zwrotne z grup fokusowych przedstawiaja to jako "wymuszony wybér (bo
Swiadczenia NHS nie sg dostepne w odpowiednim czasie), a nie preferencje". Staty koszt tego
leczenia i pdzniejszego monitorowania moze by¢ dla niektérych zaporowy.

19.38 Ponadto lekarze rodzinni wyrazili zaniepokojenie presjg wywierang na nich w celu
przepisywania lekow blokujacych dojrzewanie ptciowe lub hormondéw
maskulinizujgcych/feminizujgcych po ich wprowadzeniu przez prywatnych swiadczeniodawcow
oraz brakiem jasnosci co do ich obowigzkéw w zakresie monitorowania.

19.39 Przeglad rozumie i podziela obawy dotyczace stosowania nieuregulowanych lekéw i
Swiadczeniodawcow, ktdrzy nie sg regulowani w Wielkiej Brytanii. Kazdy klinicysta, ktéry
stwierdzi, ze mtoda osoba otrzymuje leki z nieuregulowanego zrddta, powinien uswiadomié
mtodej osobie i jej rodzinie ryzyko zwigzane z takim leczeniem.

19.40 Jesli chodzi o wspb6lng opieke i odpowiedzialno$¢ za przepisywanie lekdw, powinno to
odzwierciedla¢ inne obszary praktyki. W szczegélnosci, zaden klinicysta nie powinien
przepisywac lekdw poza swoimi kompetencjami, ani nie nalezy oczekiwacé, ze lekarze rodzinni
zawrg umowe o wspolnej opiece z prywatnym dostawca, zwtaszcza jesli ten prywatny dostawca
dziata poza wytycznymi NHS. Ponadto farmaceuci sg odpowiedzialni za zapewnienie, ze leki
przepisywane pacjentom sg odpowiednie (General Pharmaceutical Council, n.d.).

19.41 Niemniej jednak, powinny istnie¢ ustalenia dotyczace przeprowadzania odpowiednich
badan w celu zapewnienia, ze mtodej osobie nie dzieje sie krzywda (na przyktad monitorowanie
gestosci kosci).

19.42 Jesli chodzi o finansowanie, NHS England zazwyczaj sfinansuje leczenie pacjenta
przebywajacego poprzednio pod prywatng opieka zdrowotna, tylko wtedy, gdy klinicysta NHS
jest przekonany, ze leczenie jest wskazane z klinicznego punktu widzenia. Decyzja ta
wymagataby zazwyczaj wpisania danej osoby na odpowiednig liste oczekujgcych na ewaluacje
przez klinicyste NHS zgodnie z protokotami NHS przed podjeciem decyzji [odnos$nie leczenia].
Przepisany [prywatnie] lek mogtby by¢ nastepnie kontynuowany, jesli klinicysta bytby
przekonany, ze leczenie jest klinicznie wskazane i bezpieczne.

19.43 W przypadku blokeréw pokwitania, NHS England ustalito, ze bedg one dostepne wytacznie
w ramach protokotu badawczego (NHS England, 2024). Po przystgpieniu do badania mtoda
osoba przejdzie szereg testow w celu ustalenia poziomow wyjsciowych w celu [pdzniejszego]
monitorowania; na przyktad w odniesieniu do gestosci kosci, a takze innych wstepnych ocen.



Jesli dana osoba przyjmowata blokery pokwitania poza badaniem, moze to mie¢ wptyw na
zakwalifikowanie do badania.

Zalecenie 26:

Departament Zdrowia i Opieki Spotecznej oraz NHS England powinny rozwazy¢ wptyw prywatne;j
opieki zdrowotnej na wszelkie przyszte wnioski do NHS o leczenie, monitorowanie i/lub udziat w
badaniach. Nalezy to wyraznie zakomunikowac pacjentom i prywatnym swiadczeniodawcom.

Zalecenie 27:

Departament Zdrowia i Opieki Spotecznej powinien wspotpracowac z Naczelng Radag
Farmaceutycznag w celu okreslenia obowigzkéw farmaceutéw w zakresie realizacji prywatnych
recept i rozwazy¢ inne rozwigzania ustawowe, ktére zapobiegtyby niewtasciwemu przepisywaniu
lekoéw za granica.

Zmiana numeru [ubezpieczenia] NHS i dostep do opieki zdrowotnej

19.44 Obecnie, gdy pacjent wnioskuje o zmiane znacznika ptci w swojej karcie NHS, wytyczne
NHS wymagajg nadania temu pacjentowi nowego numeru NHS.

19.45 Klinicysci zgtosili obawy dotyczace niekonsekwentnej zmiany numeréw NHS u dzieci i
mtodziezy, poniewaz nie ma konkretnych wytycznych dla lekarzy rodzinnych i innych oséb, kiedy
nalezy to zrobi¢ dla tej populacji i na podstawie jakiej zgody.

19.46 Ma to wptyw na postepowanie kliniczne i bezpieczenstwo tych dzieci i mtodziezy oraz
moze wptywacé na dtugoterminowa ochrone zdrowia w wieku dorostym (na przyktad w zakresie
badan przesiewowych).

19.47 Specjalisci ds. bezpieczenstwa opisali szereg sytuacji, w ktérych [zmiana numeru NHS]
narazita dzieci/mtodziez na ryzyko. Nalezg do nich mtodzi ludzie przebywajgcy w szpitalu po
samookaleczeniu, ktérych nie mozna zidentyfikowa¢ jako dzieci juz objete sgdowym nakazem
ochronnym [np. zakazujgcym kontaktéw z osoba, ktéra wczesniej dziecko molestowata, przyp.
tt.]; utrata historii wczesniejszej traumy i / lub ztego stanu zdrowia fizycznego; osoby, ktére nie
maja odpowiedzialnosci rodzicielskiej, zmieniajace imie i [znacznik] ptci dziecka; niemowleta
ponownie rejestrowane jako ptci przeciwnej; dzieci znajdujgce sie w rejestrze ochrony dzieci,
ktérych nie mozna zidentyfikowac po przeprowadzce do innej czesci kraju.

19.48 Obawy zwigzane ze zmiang numeru NHS rzucity réwniez swiatto na ré6znorodne
doswiadczenia i potrzeby oséb trans, ktdre czesto znajdujg sie w niekorzystnej sytuaciji, gdy
uzyskuja dostep do opieki zdrowotnej (na przyktad ustug badan przesiewowych) i co wigze sie z
ryzykiem btednej diagnozy.

19.49 Nie jest jasne, dlaczego numer NHS powinien zosta¢ zmieniony, gdy pacjent ma mniej niz
18 lat.

19.50 Z perspektywy badaczy, wydawanie nowych numeréw NHS utrudnia okreslenie
dtugoterminowych wynikéw dla populacji pacjentow, dla ktérych baza dowodowa jest staba.



Zalecenie 28:

NHS i Departament Zdrowia i Opieki Spotecznej musza dokonac przegladu procesu i
okolicznosci zmiany numeréw NHS i znalez¢ rozwigzania, ktore pozwola zaradzié
konsekwencjom klinicznym i badawczym.

20. Wdrozenie

20.1 Przeglad przyznaje, ze realizacja aspiracji okreslonych w niniejszym raporcie bedzie
wymagac znaczacych zmian. Przejscie do proponowanego modelu ustug bedzie wymagato
podejscia etapowego i moze minac kilka lat, zanim petny model zostanie wdrozony w catym
kraju. Niezbedne sg tu pragmatyczne plany strategiczne i operacyjne, w przejrzysty sposob
okreslajace kroki konieczne w celu osiggniecia transformacji ustug. Bedzie to niezbedne do
budowania zaufania i zarzadzania oczekiwaniami.

20.2 Nalezy wprowadzi¢ system zarzadzania w celu nadzorowania wdrazania wymaganych
zmian i zapewnienia kierownictwa w catym systemie. [System zarzadzania] by¢ niezaleny do
dziatu specjalnych zamowien [NHS] i zatrudniac¢ liderdw klinicznych z organizacji zawodowych.
Bioragc pod uwage poziom zewnetrznego zainteresowania tymi ustugami, nalezy informowac o
postepach w realizacji planéw wdrozeniowych.

Zalecenie 29:

NHS England powinno opracowac plan wdrozenia z okresleniem krokéw niezbednych do
stworzenia modelu klinicznego i ustugowego. [Plan ten] powinien by¢ nadzorowany na poziomie
zarzadu i opracowany we wspotpracy z osobami odpowiedzialnymi za zdrowie dzieci i mtodziezy,
aby wspierac wieksza integracje w celu zaspokojenia réznorodnych ztozonych potrzeb
nastolatkow.

Zalecenie 30:

NHS England powinno ustanowi¢ solidne i kompleksowe procesy zarzgdzania umowami i
audytem oraz wymagania dotyczgce gromadzenia danych dotyczacych swiadczenia tych ustug.
[Procesy te] powinny by¢ przestrzegane przez placéwki odpowiedzialne za Swiadczenie tych
ustug dla dzieci i mtodziezy.

20.3 Podczas gdy Przeglad koncentrowat sie na dzieciach i mtodych ludziach z inkongruencja
ptciowa i zaburzeniami tozsamosci ptciowej, NHS musi by¢ ambitny w swojej ofercie dla
wszystkich dzieci i mtodych ludzi szukajgcych wsparcia NHS.

20.4 Nalezy wzig¢ pod uwage potrzebe integracji ustug w zakresie zdrowia, opieki spotecznej i
innych sektoréw, zwtaszcza w przypadku mtodych ludzi o ztozonych i/lub wielorakich
potrzebach.



20.5 Dzieki pracy Przegladu jasne jest, ze rodzaj holistycznych ustug i struktur opisanych dla
klinik gender moze dobrze sprawdzi¢ sie w sposobie, w jaki NHS wspiera dzieci i mtodziez
bardziej ogolnie.

20.6 Swiadczenia NHS dla nastolatkéw wymagaja wiekszego rozwoju ustug i kadry oraz trwatych
inwestycji. Bez tego zawodzimy przyszte pokolenia. NHS England powinno wykorzystac te okazje
do zintegrowania inwestycji i rozwoju klinik gender z ambicjami okreslonymi w dtugoterminowym
planie NHS dotyczacym szerszej oferty dla nastolatkéw, z uwzglednieniem ztozonej Sciezki dla
nastolatkow.

Szersze uczenie sie systemu

20.7 Personel kliniczny potrzebuje wsparcia i wskazéwek od organizacji zawodowych, aby
stosowac opisane w niniejszym raporcie podejscia oparte na dowodach naukowych.
Konsorcjum zebrane w celu opracowania zasobow szkoleniowych powinno by¢ rowniez
narzedziem do uzgadniania profesjonalnych wytycznych dla odpowiednich grup klinicznych.
Podejscie oparte na wspoétpracy powinno obejmowac procesy stuchania spotecznosci, dla ktérej
tworzona jest ustuga.

20.8 Innowacje sg wazne, jesli medycyna ma i$¢ naprzdd, ale musi istnie¢ proporcjonalny
poziom monitorowania, nadzoru i regulacji, ktéry nie hamuje postepu, ale zapobiega wkradaniu
sie niesprawdzonych podejs¢ do praktyki klinicznej. Innowacje musza czerpac¢ z bazy
dowodowej i wnosi¢ do niej swoj wktad.

20.9 Pomimo tego, ze GIDS przeprowadzito badanie majgce na celu ocene stosowania blokeréw
pokwitania, przez cztery lata nie opublikowato jego wynikoéw i kontynuowato operowanie poza
wtasnymi ustaleniami oraz ograniczeniami specyfikacji ustug.

Zalecenie 31:

Organizacje zawodowe muszg razem pracowac, aby zapewni¢ przywddztwo i wytyczne
dotyczgce postepowania klinicznego w tej populaciji, biorac pod uwage ustalenia niniejszego
raportu.

20.10 Na poziomie lokalnym regulacje dotyczace innowacji powinny by¢ zintegrowane z
regulacjami dotyczacymi opieki klinicznej. Odpowiedzialne innowacje wymagajg wprowadzenia
procesow zarzadzania antycypacyjnego, zabezpieczen organizacyjnych i poddania innowacji
przegladowi zewnetrznemu. Raportowanie musi obejmowacé zaréwno niepowodzenia, jak i
sukcesy (Centre for Medical Ethics and Law HKU, 2024 [wideo]).

20.11 Na poziomie krajowym istnieja systemy zapewniajace, ze kazdy nowy lek jest poddawany
rygorystycznym testom, ocenie i zatwierdzeniu zanim zostanie wprowadzony do
nieograniczonego stosowania u pacjentéw. Wyroby medyczne réwniez podlegajag kontroli i
zatwierdzeniu. W odpowiedzi na brak takiego systemu w odniesieniu do procedur
interwencyjnych, w 1996 r. Kolegia Krélewskie utworzyty Rejestr Bezpieczenstwa i Skutecznosci
Nowych Procedur Interwencyjnych [ang. Safety and Efficacy Register for New Interventional
Procedures, przyp. tt.] (SERNIP), ktéry umozliwit dobrowolna rejestracje nowych procedur.
Nastepnie National Institute for Clinical Excellence przejat odpowiedzialno$¢ za
bezpieczenstwo i skutecznos$¢ procedur interwencyjnych (Campbell & Maddern, 2003).



20.12 W przypadku stosowania blokerow dojrzewania ujawniona zostata kolejna stabos¢
systemu, polegajgca na tym, ze stosowanie poza wskazaniami wykraczato poza zwykty poziom
dopuszczalnosci w rozszerzaniu stosowania [leku] przy zupetnie odmiennych wskazaniach.
NICE moze by¢ w stanie poprowadzi¢ prace majace na celu okreslenie, w jaki sposéb nalezy
zarzadzac tego rodzaju innowacjami.

Zalecenie 32:

W celu wsparcia swiadczeniodawcow i zleceniodawcow, powinny zosta¢ opracowane szersze
wytyczne majgce zastosowanie do wszystkich ustug NHS, aby zapewnié, ze innowacje sa
wspierane, ale istnieje odpowiednia kontrola i zarzadzanie kliniczne, aby unikng¢ wprowadzania
praktyki, [na ktdrej skutecznosé] nie ma dowoddéw.

Koncowe przemyslenia przewodniczacej

20.13 Przeprowadzenie tego waznego i bardzo potrzebnego Przegladu byto przywilejem, ale
momentami rozdzierato serce, gdy styszatam o zmaganiach mtodych ludzi i ich rodzin,
probujacych odnalezé sie w systemie opieki [zdrowotnej]. Przez wiele lat dzieci i mtodzi ludzie,
ktérych dotyczy niniejszy przeglad, byli pomijani przez lokalne stuzby i kierowani do jednej
krajowe;j kliniki, ktéra, cho¢ petna pasji i catkowicie zaangazowana w opieke nad nimi,
opracowata zasadniczo odmienna filozofie i podejscie w poréwnaniu z innymi klinikami
pediatrycznymi i zdrowia psychicznego.

20.14 Chociaz zbudowanie catej sieci ustug zajmie troche czasu, mam wielkg nadzieje, ze dzieki
temu nowemu podejsciu, ktére przywraca tych mtodych ludzi do gtéwnego nurtu opieki,
personel kliniczny dostrzeze, ze jest to wazny i satysfakcjonujgcy obszar pracy. Co
najwazniejsze, mam nadzieje, ze dzieci i mtodziez skorzystajg z dostepu do holistycznego,
wieloaspektowego modelu opieki, wraz z infrastrukturg badawcza, ktéra zapewni im
solidniejsze, oparte na dowodach informacje, na podstawie ktérych bedg mogli podejmowac
decyzje, ktére mogg miec¢ dtugoterminowe konsekwencje.

20.15 Wreszcie, zdaje sobie sprawe, ze niniejszy raport wywota wiele dyskusji i ze wyrazone
zostang zdecydowane poglady. Chociaz potrzebna jest otwarta i konstruktywna debata,
zachecam wszystkich do pamietania o dzieciach i mtodych ludziach, ktérzy probujg zy¢é swoim
zyciem, a takze o rodzinach / opiekunach i klinicystach, ktérzy robig wszystko, co w ich mocy,
aby ich wspiera¢. Wszyscy powinni by¢ traktowani ze wspoétczuciem i szacunkiem.

Ttumaczenie: Magda Lewandowska

[1] loteria kodéw pocztowych (postcode lottery) to angielska fraza, opisujgca rézng jakosé
Swiadczen/doswiadczen (jakos$¢ szkoét panstwowych, przychodni, szpitali w zaleznosci od
miejsca zamieszkania (czyli kodu pocztowego).
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