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Wstep

Ten e-book powstat z potrzeby serca — i z doswiadczenia, ktore by¢é moze
jest Ci bliskie.

Kiedys bytam doktadnie w tym samym miejscu co Ty, drogi Rodzicu.
Czutam, ze cos jest nie tak z moim dzieckiem, ale zaden lekarz nie potrafit
postawic¢ diagnozy. Bytam odsytana od specjalisty do specjalisty, od jedne;j
poradni do drugiej. Styszatam: ,prosze czekac”, ,nic niepokojgcego nie
widzimy”, ,prosze nie panikowac”. A ja czutam coraz wiekszy lek — ze czas
ucieka. Batam sie, ze w konicu moze byc¢ za pozno. Nie tak dramatycznie,
jak okazato sie w rzeczywistosci, ale po prostu, po ludzku — za pézno.
Bytam zagubiona. Nie wiedziatam, co robié. Nie znatam swoich praw jako
rodzic dziecka w szpitalu. Nie wiedziatam, o jaka pomoc moge sie ubiegac
ani gdzie jej szukac.

Zebratam w tym e-booku cata wiedze, ktdra zdobytam w ciggu ostatnich
kilkunastu miesiecy — najtrudniejszych w moim zyciu. Wolatabym jej nie
mie¢. Wolatabym nigdy nie musie¢ sie nia zajmowal. Ale zycie
zdecydowato inaczej.

Mam swiadomosé, ze ten materiat nie zawiera wszystkich odpowiedzi. Nie
jest to profesjonalny poradnik medyczny czy prawny — to zapis osobistego
doswiadczenia. Dziele sie tym, co mi pomogto, co sama odkrytam i czego
dowiedziatam sie dzieki rozmowom z innymi rodzicami, lekarzami,
prawnikami i terapeutami. To kompas, ktéory — mam nadzieje — pomoze Ci
lepiej odnalez¢ sie w tej trudnej rzeczywistosci.

Bardzo wierze i z catego serca Ci zycze, by Wasza historia zakonczyta sie
dobrze.

Jesli to, co tu znajdziesz, cho¢ troche Ci pomoze — to znaczy, ze ten e-
book miat sens.




[. Walka o diagnoze

Co robi¢, gdy lekarze rozktadaja rece?

.Nie wiemy, co dalej?” albo ,Nie wiemy, co dolega
Panstwa dziecku” - By¢ moze ustyszatas takie stowa.
Moze widziatas spojrzenia, ktére mdwia wiecej niz
wypowiedziane zdania. Lekarze bezradnie rozktadaja
rece, a Ty stoisz przy tdzku swojego dziecka i
probujesz ztapad oddech.

To moment, ktéry odbiera grunt pod nogami. Ale to
nie koniec. To moment, w ktérym mozesz — i musisz -
zaczac dziatad inaczej.

Ten rozdziat to przewodnik po tym, co mozesz zrobic,
gdy system nie wie, jak Ci pomdc. Gdy lekarz moéwi
.nie wiemy”, masz prawo powiedziec: ,to szukajmy
dalegj”.




1. Masz prawo do drugiej
opinii

W sytuacji, gdy zdrowie Twojego dziecka budzi niepokdj, a diagnoza
lub brak diagnozy pozostawia Cie z watpliwosciami, masz petne prawo
poprosi¢ o konsultacje z innym specjalista — zarobwno w tej samej
placdéwece, jak i poza nia.

To nie jest objaw braku zaufania wobec lekarzy. To przejaw troski,
odpowiedzialnosci i Swiadomego rodzicielstwa. Ty znasz swoje dziecko
najlepiej, a medycyna, chod rozwinieta, nie jest nieomylna.

Co mozesz zrobi¢ w praktyce:

Popros$ o skierowanie na konsultacje specjalistyczng — np. do innego
lekarza w tej samej dziedzinie lub lekarza o wezszej specjalizacji.

Zt6z wniosek o konsylium lekarskie, czyli spotkanie kilku lekarzy
réznych specjalnosci, ktdore ma na celu omdwienie przypadku i ustalenie
wspdlnego stanowiska diagnostycznego lub terapeutycznego.

Uzyskaj kopie petnej dokumentacji medycznej — masz do tego prawo
w kazdej chwili. Mozesz ja wykorzystac¢ do konsultacji poza osrodkiem —
np. w szpitalu klinicznym, osrodku referencyjnym lub u eksperta w danej
dziedzinie.

Poszukaj specjalisty samodzielnie — mozesz zasiegnaé opinii w
internecie, grupach rodzicow, fundacjach lub u innych lekarzy. Nie musisz
ogranicza¢ sie do miejsca zamieszkania — w przypadku powaznych
problemow warto szukad najlepszych dostepnych ekspertéow, nawet jesli
wigze sie to z podrdza do innego miasta czy wojewoddztwa.




Mdj synek byt po prostu wiotki — to byt jedyny objaw przez dtugie
miesigce, ktory sygnalizowat, ze co$ jest nie tak. Lekarze powtarzali:
.No troche taki wiotki, ale to sie zdarza”. Nikt nie potraktowat tego jako
sygnatu alarmowego.

Musiatam zaczalé szukaé¢ sama. Konsultowatam sie z neurologami,
genetykami, zadawatam pytania w grupach dla rodzicéw, prositam
moich obserwatorow w mediach spotecznosciowych o polecenie
sprawdzonych lekarzy. Czytatam, poréwnywatam, sprawdzatam opinie.
Umawiatam wizyty tam, gdzie byty szanse na odpowiedzi — niewazne,
czy to byto 50, czy 500 kilometrow od domu. Potrzebowatam kogos,
kto pomoze mi zrozumied, co naprawde dzieje sie z moim dzieckiem.

PAMIETAIJ!

Masz prawo by¢ dociekliwym rodzicem.

Masz prawo szukacé odpowiedzi.

Masz prawo sie nie zgadzacd i zadawac pytania.

| masz prawo do drugiej, trzeciej — i kazdej kolejnej — opinii.

Twoje dziecko zastuguje na wszystko, co najlepsze. A Ty masz prawo, by
starac sie mu to zapewnic.




2. Zacznij szuka¢ na wtasna reke — ale madrze

Wpisywanie objawdw w Google to putapka — wszyscy to wiemy.
Internet potrafi przestraszyd, przecigzyé, wrzuci¢ cztowieka w wir
przypadkowych i nie zawsze wiarygodnych informacji. Ale
jednoczesnie... to wtasnie dzieki takim poszukiwaniom wielu rodzicéw —
tak jak ja — po raz pierwszy zetkneto sie z mozliwa prawdziwa
diagnoza.

Lekarze nie zawsze widza to, co widzi rodzic. My jesteSmy z naszym
dzieckiem codziennie, widzimy najmniejsze zmiany, dziwne reakcje,
subtelne rdznice, ktdre moga umykacd przy rutynowej wizycie. Czasem
czujemy, ze ,co$ jest nie tak”, ale nie potrafimy tego nazwad. | wtedy
zaczyna sie szukanie.

Ja tez szukatam. Wpisywatam ,wiotkos¢ niemowlecia” i trafiatam na
dziesigtki wynikdw: od tagodnych zaburzen napiecia po bardzo ciezkie,
rzadkie choroby. | cho¢ miatam momenty, kiedy trafiatam na nazwy,
ktdre dzis brzmia dla mnie bolesnie znajomo, to wtedy... mimo wszystko
oszukiwatam sama siebie. Nie chciatam uwierzyé, ze cos tak
powaznego moze dotyczyé mojego dziecka.

Ale szukatam dalej. | cho¢ to trudne, uwazam dzis, ze warto byto. Nie
dlatego, ze internet postawit diagnoze. Ale dlatego, ze dat mi jezyk do
rozmowy z lekarzami, kierunek do badan, pytania, ktére trzeba byto
zadac.




1 Symptoma - www.symptoma.com
e Umozliwia wpisanie objawow i
otrzymanie listy mozliwych diagnoz,
takze rzadkich chordb.
e Obstuguje wiele jezykdow, w tym
polski.
e Pozwala na bardzo precyzyjne

opisywanie objawdw i ich lokalizacji.

2 Isabel Healthcare Symptom Checker -
’ symptomchecker.isabelhealthcare.com

e Profesjonalne narzedzie
wykorzystywane réwniez przez
lekarzy.

e Pozwala na okreslenie wieku i ptci
dziecka.

e Narzedzie w jezyku angielskim, ale
bardzo precyzyjne.

Pamietaj jednak:

Zadne z tych narzedzi
nie zastapi badania
lekarskiego, obserwacji
dziecka, testow
diagnostycznych i — w
przypadku podejrzenia
choroby rzadkiej -
badan genetycznych.



https://www.symptoma.com/
https://symptomchecker.isabelhealthcare.com/
https://symptomchecker.isabelhealthcare.com/

W naszym przypadku objaw byt tylko jeden - wiotkosé. Bardzo
niespecyficzny sygnat, ktéry nie budzit powaznych podejrzenn wsréd
lekarzy. Narzedzia online réwniez nie wskazywaty jednoznacznie, ze
moze to byc¢ leukodystrofia. Dopiero badanie genetyczne WES (Whole
Exome Sequencing) zasugerowato, ze mamy do czynienia z bardzo

powazna, rzadka choroba — chod i ono nie dato od razu stuprocentowej
odpowiedzi.

Co warto zapamietac?

Szukanie w sieci to nie zto — traktuj je jednak jako narzedzie

pomocnicze, nie jako zrodto prawdy absolutne;j.

Korzystaj z wiarygodnych, najlepiej medycznych i specjalistycznych
zrédet.

Zapisuj objawy i mozliwe choroby — moze to pomdéc w rozmowie z
lekarzem.

Nie wstydz sie powiedziec: ,czytatam o tym, czy to mozliwe?”, ,czy
mozemy to wykluczyc?”.

Masz prawo szukaé. Masz prawo pytaé. Masz prawo watpic.
| przede wszystkim — masz prawo walczyé o zrozumienie sytuacji
Twojego dziecka wszystkimi dostepnymi metodami.




3. Jak szukac bezpiecznie?

Kiedy zaczynasz szukad informacji na temat zdrowia swojego dziecka,
tatwo sie pogubié. Internet to ogromne zrédto wiedzy — ale tez
dezinformacji. Pojawia sie mndstwo sprzecznych informacji, porad ,,od
serca”, dramatycznych historii i ofert, ktére moga obiecywacd zbyt wiele.
Zeby nie zatona¢ w tym chaosie, warto kierowad sie kilkoma prostymi
zasadami:

Szukaj w sprawdzonych, wiarygodnych zrédtach:

e Orphanet - oficjalna europejska baza chordéb rzadkich, bardzo
przydatna przy podejrzeniu konkretnego schorzenia. Zawiera
informacje o objawach, metodach diagnozy, leczenia i osrodkach
referencyjnych.

e PubMed / Medline — miedzynarodowe bazy danych z publikacjami
naukowymi. Cho¢ teksty sa czesto po angielsku i pisane jezykiem
medycznym, bywaja bezcennym zrédtem wiedzy o rzadkich
przypadkach.

e Strony fundacji pacjenckich — zaréwno polskich, jak i zagranicznych.
Daja dostep do doswiadczenia innych rodzicéw, materiatdw
edukacyjnych, list sprawdzonych lekarzy i oSrodkow.



https://www.orpha.net/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/

4. Zbierz petna dokumentacje medycznga — jak to robié
skutecznie?

W sytuacjach kryzysowych porzadek to sita. Dobrze uporzadkowana
dokumentacja medyczna moze nie tylko utatwié diagnoze, ale tez
przyspieszy¢ dostep do odpowiedniego leczenia, pomdc przy
konsultacjach z innymi lekarzami i by¢ niezbedna przy kontaktach z
fundacjami, specjalistycznymi osrodkami czy instytucjami
zagranicznymi.

Zbieraj i archiwizuj wszystkie dokumenty — nawet te, ktére wydaja sie
na pierwszy rzut oka nieistotne. Ja sama jestem osobg dosé
niezorganizowana, ale w pewnym momencie zrozumiatam, ze musze
wzig¢ sie za porzadek. Kupitam duzy segregator, drukowatam
wszystkie wyniki przesytane mailowo, a kazda nowa konsultacja trafiata
do odpowiedniej koszulki. To byt mdj sposdb na odzyskanie choclby
odrobiny kontroli w chaosie.

Stworzytam tez krétkie streszczenie historii medycznej synka — z
datami, kluczowymi badaniami i objawami. Uwzglednitam przebieg
cigzy i porodu. Taki dokument — z uwzglednieniem cigzy, porodu,
kluczowych dat i badan — bardzo sie przydaje przy pierwszym
kontakcie z lekarzem. Dodatkowo zlecitam ttumaczenie opisu i
najwazniejszych wynikdow (m.in. badania WES trio, rezonansu, badan
enzymatycznych) na jezyk angielski, by przygotowac sie do konsultacji
Za granica.




Co warto Zgromadzié?

CHECKLISTA #1

e Co warto zgromadzi¢:

e Wypisy ze szpitali i kartoteki z
poradni.

e Wyniki badan: laboratoryjnych,
obrazowych (np. USG, rezonans,
EEG), genetycznych.

e QOpisy konsultacji lekarskich.

e Harmonogramy leczenia,

zalecone terapie, listy lekow.

CHECKLISTA #2

e Nagrania z badan obrazowych — czesto mozna otrzymac ptyte CD/DVD lub
nagra¢ na wiasny nosnik (np. rezonans magnetyczny, tomografia
komputerowa. Zdjecia dokumentujgce objawy chorobowe — szczegdlnie
istotne, jesli objawy sg zmienne lub trudne do opisania.

e Korespondencje z lekarzami i szpitalami - np. wazne e-maile, oficjalne
pisma, skierowania.

e Opinie innych specjalistdw — moga by¢ pomocne przy konsultacjach

miedzyosrodkowych.




JAK UPORZADKOWAC DOKUMENTACIJE:

e Chronologicznie — segregator mozna podzieli¢ na etapy choroby, np. ,przed

diagnoza”, ,,w trakcie diagnostyki”, ,leczenie i terapia”.

Tematycznie — osobno dokumentacja medyczna, korespondencja, kwestie
formalne zwigzane z fundacjami, ubezpieczeniami, odwotaniami.

Cyfrowo — skanuj wazniejsze dokumenty i przechowuj je w zabezpieczonej
chmurze. To bardzo utatwia szybkie wyszukanie dokumentdéw oraz
umozliwia tatwe przesytanie plikdw droga elektroniczng lekarzom lub
instytucjom, bo tak naprawde w duzej mierze dokumenty bedziesz czesto

musied przesytacd.

WAZNE WSKAZOWKI PRAKTYCZNE:

Regularnosé — raz w tygodniu lub miesigcu przeznacz godzine na
uporzadkowanie dokumentacji. To minimalizuje stres i chaos zwigzany z
nagtym poszukiwaniem dokumentéw.

Spis tresci — w segregatorze mozesz umiegcid krétkie zestawienie
wszystkich dokumentdow z odnosnikami, dzieki czemu tatwiej bedzie cos
szybko znalez¢.

Numery kopii — przy wazniejszych dokumentach (np. wypisach czy
wynikach) przygotuj kilka kopii papierowych. Wiele instytucji wymaga

oryginatu lub uwierzytelnionej kopii, wiec zawsze miej zapas.




PRZYGOTUJ DODATKOWO:

e Streszczenie historii medycznej dziecka — najlepiej na 1-2 stronach A4,
z chronologicznym przebiegiem objawdw, badan, diagnoz i leczenia.

e Ttumaczenia — jesli planujesz kontakt z lekarzami zagranicznymi,
przygotuj wersje angielska streszczenia i najwazniejszych wynikéw
(mozesz zlecié to ttumaczowi lub poprosi¢ fundacje o pomoc).

e Lista kontaktéw — telefon, e-mail, nazwiska lekarzy prowadzacych,
specjalistow, pielegniarek, terapeutdow, oséb z fundacji. Warto miec

taki dokument zawsze przy sobie.

Dobrze prowadzona dokumentacja daje Ci realng site i poczucie
sprawczosci. To Ty jestes osoba, ktdra najlepiej zna historie swojego
dziecka i potrafi potaczy¢ rozproszone informacje w catosc.
Uporzadkowane dokumenty nie tylko wzmacniaja Twoja pozycje w
rozmowach z lekarzami, ale przede wszystkim oszczedzajg czas |
pozwalaja szybciej dotrze¢ do tych specjalistéw, ktérzy beda w stanie

skutecznie pomdc Twojemu dziecku.




5. Popros lekarzy o opis, czego doktadnie NIE wiedzg -
jak zadawac pytania i drazy¢ temat?

Zadawanie trudnych pytan lekarzom moze wydawad sie stresujagce —
zwitaszcza gdy jestesmy przyttoczeni i zdezorientowani. Ale wtasnie wtedy
warto zdoby¢ sie na odwage i precyzyjnie ustali¢, na jakim etapie jest
diagnostyka. Czasem nie chodzi o to, by ustysze¢ odpowiedz — ale by
dowiedzied sie, jakie odpowiedzi jeszcze nie padty.

W naszym przypadku po otrzymaniu pierwszych sygnatéw z zagranicy, ze
co$ moze by¢ powaznie nie tak, nie tracitam czasu na kolejne wizyty — od
razu dzwonitam na oddziaty neurologiczne w szpitalach, ttumaczac, jaka jest
sytuacja. Trafilismy do szpitala, ktory — jak sie pdzniej okazato — nie byt
najlepszy, co rowniez nauczyto mnie, jak wazne jest sprawdzanie opinii o
konkretnych placéwkach i oddziatach przed zgtoszeniem sie na leczenie.
Ostatecznie trafiliSmy na oddziat neurologiczny jednodniowy, gdzie
wykonano nam podstawowe badania. Potem jednak odestano nas do
poradni specjalistycznych: genetycznej, neurologicznej, neurochirurgicznej —
z terminami nawet na rok czy dwa lata w przdd.

Nie zamierzatam tyle czekad. Posztam bezposrednio do rejestracji poradni w
szpitalu uniwersyteckim i zaczetam pytaé o wszelkie mozliwosci. W jednej z
poradni — neurochirurgicznej — panie z rejestracji doradzity, jak mozna
szybciej dosta¢ sie do profesora. Udato sie — wizyte mieliSsmy w dwa
tygodnie zamiast w poéttora roku. W poradni genetycznej rdwniez sie udato:
W ciggu miesigca odbyliSmy pierwsza konsultacje. W przypadku niektorych
specjalizacji korzystatam ze ,smutnego standardu”: prywatna wizyta, na
ktorej lekarz sam zalecat szybki powrdt w trybie NFZ, co pozwalato
przyspieszy¢ procedure.

To nie powinno tak wygladad, ale niestety czesto wtasnie tak dziata system.
Dlatego warto wykazac sie determinacja i nie przyjmowac za ostateczne
wszystkiego, co zostaje powiedziane na pierwszej wizycie.




Co mozesz zrobic, by efektywniej zadawac

pytania lekarzom?

e Zawsze pytaj o konkrety:
Jesli lekarz méwi: ,Nie wiemy, co sie dzieje” — pytaj: ,Czy to oznacza, ze
wykluczylismy choroby X, Y, Z?”, ,Jakie choroby pozostaty do sprawdzenia?”,
.Dlaczego nie wykonano jeszcze badania A, B lub C?”

e Popros o okreslenie priorytetow diagnostycznych:
Zapytaj wprost, ktére badania sg kluczowe w pierwszej kolejnosci i dlaczego wtasnie
one. Popros o to, by lekarz jasno wskazat, jaka Sciezka warto pdjsé, a jakie badania
mozna odtozyc.

e Pytaj, na co jeszcze czekaja lekarze:
Zadaj lekarzowi pytanie: ,,Co musiatoby sie wydarzyé, zebysmy zlecili kolejne badania
lub przyspieszyli diagnoze?” Czasem lekarze czekaja na pojawienie sie konkretnego
objawu lub sygnatu. Wiedzac to, mozesz szybciej zauwazy¢, ze nadszedt czas na
kolejny krok.

e Popros o konsultacje interdyscyplinarna:
Zapytaj, czy Twaj przypadek zostat lub mogtby byé omowiony na konsylium. Czesto
takie spotkanie roznych specjalistdow pozwala dostrzec cos, czego pojedynczy lekarz
nie widzi.

e Zapytaj, czy lekarz konsultowat sie z innymi specjalistami:
Nie bdj sie zadad pytania: ,,Czy konsultowat Pan/Pani przypadek mojego dziecka z
innym specjalista z tej dziedziny?”. To bardzo istotne, szczegdlnie w chorobach
rzadkich lub nietypowych, gdy wspdtpraca kilku ekspertdw moze przyniesc efekty.

e Jesli lekarz nie jest w stanie pomdc — popros o jasna rekomendacje dalszych

krokow:

Czasem lekarz moze powiedzied, ze nic wiecej nie moze zrobié. Warto wtedy poprosic¢
go o pisemna rekomendacje, do jakich osrodkdéw lub specjalistow najlepiej sie udad.

e Zawsze pytaj o kwalifikacje do badan zagranicznych:
Jesli podejrzewasz, ze badanie zagraniczne mogtoby pomadc, dowiedz sie wprost,
jakie warunki musi spetniaé dziecko, by zostato zakwalifikowane. Lekarze nie zawsze

o tym mowia, a czasem jest to mozliwe, nawet gdy tego wyraznie nie proponuja.




6. Zachowaj emocje, ale dziataj strategicznie — pozwal
sobie pomoc

Masz petne prawo odczuwad zto$é, strach, rozpacz czy bezradnosé. To
naturalne reakcje w obliczu powaznej choroby dziecka. Jednak aby
skutecznie pomagacd dziecku i podejmowacd wtasciwe decyzje, potrzebujesz
dobrego planu i jasnych strategii dziatania.

Nie wszystko da sie zrobi¢ samodzielnie. Wiem z wtasnego doswiadczenia,
jak trudno jest myslec racjonalnie, kiedy emocje biora gdre. Bywaty dni,
kiedy czutam sie zdruzgotana, bezsilna i pozbawiona jakiejkolwiek energii
do dziatania. Miatam poczucie, ze kazda minuta spedzona na
przeszukiwaniu internetu odbiera mi cenny czas, ktéry mogtabym po prostu
spedzi¢ ze swoim dzieckiem.

Wtasnie dlatego ogromnie wazne jest znalezienie osdb, ktére beda Twoimi
sprzymierzenicami — tych, ktérzy wespra Cie emocjonalnie, ale przede
wszystkim odcigza w poszukiwaniu informacgji, leczenia czy specjalistéw. Z
mojego doswiadczenia wiem, ze warto poprosi¢ bliskich o konkretna
pomoc, np.:

e Wyszukiwanie informacji medycznych: sledzenie najnowszych publikacji
naukowych, dostepnych badani klinicznych, nowatorskich terapii czy
rekomendacji specjalistow.

e Tworzenie i pilnowanie harmonogramu wizyt lekarskich: planowanie
termindw, rezerwowanie wizyt, pilnowanie dokumentaciji.

e Wsparcie w komunikacji z lekarzami: pisanie maili, przygotowywanie
zestawow pytan przed wizytg, notowanie informacji przekazywanych
przez lekarzy.




Bardzo pomagata mi moja siostra oraz szwagier, ktdrzy regularnie
przegladali strony internetowe, kontaktowali sie z innymi rodzinami i
sprawdzali dostepne opcje leczenia. Pdzniej dotaczyta do nas niezwykle
zaangazowana obserwatorka mojego profilu, posiadajagca wyksztatcenie
farmaceutyczne, ktéra sama zaproponowata pomoc. Dzieki jej wiedzy i
determinacji udato sie dotrze¢ do najnowszych badan i innowacyjnych metod
leczenia, ktore mogty potencjalnie pomdc mojemu dziecku. To wsparcie byto
dla mnie bezcenne — dawato poczucie, ze niczego istotnego nie przeoczymy,
a jednoczesnie pozwalato mi skupi¢ sie na tym, co najwazniejsze — byciu
blisko dziecka.




I1. Szukanie odpowiedzi — diagnostyka,

ktora ma znaczenie

Co to jest badanie WES - i kiedy warto
je zrobic?

Czasem diagnoza nie pada od razu. Przez tygodnie,
a nawet miesigce, jestes w zawieszeniu — miedzy
podejrzeniami, badaniami, testami I milczeniem. Ten
stan potrafi by¢ réwnie wykaniczajacy jak sama
diagnoza. WSsSrdd rodzicow dzieci z  trudnymi
historiami mdéwi sie o tym wprost: ,odyseja
diagnostyczna”. Bo trwa. Bo czasem zdaje sie, ze nie
konczy sie nigdy. Bo zabiera czas, nadzieje i sity.
W naszym przypadku — kiedy juz wiedzieliSmy, ze cos
jest nie tak, ale wcigz nikt nie potrafit powiedzied, co
konkretnie, a kolejne badania czy oczekiwania na
wyniki wydtuzaty sie — zdecydowaliSmy sie na badanie
WES TRIO na cito (wyniki w 4 tygodnie). Dopiero ono
dato odpowiedz. Nie byta jednoznaczna, ale
zasugerowata, w ktdra strone is¢ i co dalej sprawdzic.
Uniknelismy dalszego btadzenia i szukania po omacku.




1.Badanie WES - co to takiego?

CZYM JEST WES?

WES (Whole Exome Sequencing) to badanie catego egzomu, czyli wszystkich
sekwencji kodujacych gendw - tych, ktére zawieraja instrukcje do budowy
biatek. To zaledwie ok. 1-2% catego DNA, ale zawiera az 85% znanych

mutacji odpowiedzialnych za choroby genetyczne.

WES analizuje tysigce gendw jednoczesnie — nie jak w panelach, ktére
skupiaja sie tylko na konkretnych grupach chordb. To znacznie zwieksza
szanse znalezienia przyczyny, zwtaszcza w przypadkach nietypowych,
ztozonych |lub rzadkich. W poradniach genetycznych zwykle najpierw
proponuja i robia poszczegdlne panele. My mieliSmy kilka tych paneli. Na

wyniki niektérych przyszto nam czekad nawet 8 miesiecy.

JAKIE SA RODZAJE WES?

WES pojedynczy (solo) — wykonywany tylko u dziecka.
WES TRIO - wykonywany u dziecka i obojga biologicznych rodzicow.
To wtasnie TRIO pozwala:
e |lepiej zinterpretowad warianty genetyczne (czy sa odziedziczone, czy de
novo),
e wykluczy¢ btedne tropy,
e skrécic czas analizy i zwiekszyd jej trafnosé.
W przypadku chordb o niejasnym przebiegu, bez jednoznacznych wskazan —
WES TRIO jest ztotym standardem.




CZY WARTO ROBIC WES WCZESNIEJ?

Z perspektywy czasu powiem — zdecydowanie tak.

WES TRIO zrobione od razu po porodzie (lub nawet w cigzy — jesli sa
przestanki) moze dac klucz do szybkiej diagnozy i decyzji terapeutycznych,
ktére w chorobach postepujacych moga decydowad o wszystkim.

Wiedzac to, co wiem dzis, zrobitabym WES juz w ciazy, gdy tylko pojawity sie
pierwsze watpliwosci. A najlepiej — jeszcze wczesniej, jako badanie
nosicielstwa jako badanie nosicielstwa recesywnych chordb genetycznych dla
siebie i partnera.

Trzeba jednak pamietaé, ze badanie WES po porodzie — jesli nie ma
konkretnych wskazan — nie jest rutynowo zalecane i kazdorazowo powinno

by¢ poprzedzone decyzja lekarza.




2. Co to znaczy by¢ nosicielem i kiedy warto wykonac
badanie przed planowaniem cigzy?

Bycie nosicielem choroby genetycznej oznacza, ze masz mutacje w
jednym z gendw - ale nie chorujesz. Problem pojawia sie, gdy oboje rodzice
sa nosicielami tej samej choroby. Wtedy istnieje 25% ryzyka, ze dziecko
urodzi sie chore.

W naszym przypadku nikt nigdy nie zlecit badan — bo w rodzinie nie
wystepowaty wczesniej choroby genetyczne. Dopiero po czasie
wykonalismy analize naszych wynikdw WES w kierunku nosicielstwa.
Wykryto tylko jedna chorobe - chorobe Krabbego. Tylko. | az.

Gdybym wiedziata, ze sa takie badania, mogtabym:
e wykonad badanie nosicielstwa przed ciaza,
e przeprowadzi¢ $wiadoma diagnostyke prenatalna,
e byc¢ przygotowana i dziataé tuz po porodzie.

Kiedy warto rozwazy¢ badanie nosicielstwa?
e Gdy planujesz cigze (nawet jesli jestes zdrowa i w rodzinie nic ,,nie byto”),
e Gdy jestes w ciazy i niepokoja Cie wyniki badan lub objawy,
e Gdy urodzito sie juz dziecko z niewyjasnionymi objawami.

Nosicielstwo dotyczy niestety kazdego z nas — to nie tylko ,,obcigzenie
rodzinne”, jak czesto myslimy, ale po prostu biologia. Kazdy cztowiek jest
nosicielem kilku, a nawet kilkunastu wadliwych gendw, ktére w codziennym
zyciu nie daja zadnych objawodw. Nie jesteSmy przez to chorzy, nie czujemy
sie inaczej — ale jesli druga osoba, z ktérg mamy dziecko, ma mutacje w tym
samym genie, moze dojs¢ do ujawnienia choroby u dziecka. To czysta
matematyka i genetyka, nie ,wina” kogokolwiek, nie skutek stylu zycia, i nie
cos, co mozna przewidziec¢ bez badan.




3. Testy NIPT w ciazy - co pokazuja, a czego nie?

Testy NIPT (nieinwazyjne prenatalne testy genetyczne) polegaja na
analizie wolnego DNA ptodowego obecnego we krwi matki. S3 catkowicie
bezpieczne dla dziecka, mozna je wykona¢ juz od 10. tygodnia cigzy i
charakteryzuja sie bardzo wysoka czutoscia w wykrywaniu wybranych
nieprawidtowosci liczby chromosoméw (tzw. aneuploidii).

Ze wzgledu na wiek zdecydowatam sie prywatnie wykonac taki test. Wynik
byt prawidtowy — bez wykrytych anomalii. Wtedy mnie to uspokoito. Nie
miatam jednak Swiadomosci, ze test ten nie obejmuje zadnych chordb
rzadkich ani nie analizuje mutacji pojedynczych gendw. Dzis wiem, zZe jego

zakres jest ograniczony — | niestety nie daje petnego obrazu ryzyka
genetycznego.
CO WYKRYWAJA: CZEGO NIE WYKRYWAIJA:
e najczestsze trisomie: zespdt e chordb rzadkich (np. Krabbego,
Downa, Edwardsa, Patau, Tay-Sachsa, leukodystrofii),
e czasem takze zaburzenia e mutacji pojedynczych gendw,
chromosomow ptci i wybrane ¢ chordb metabolicznych,
mikrodelecje. e nosicielstwa u rodzicow.

Od jakiego$ czasu dostepne sg testy NIPT wykrywajace choroby
monogenowe. To wazny krok w diagnostyce prenatalnej, jednak ich zakres
jest ograniczony — obejmuja jedynie 202 konkretne, wybrane schorzenia.
Dla poréwnania WES (Whole Exome Sequencing) analizuje dziesigtki tysiecy
mutacji w obrebie wszystkich gendw kodujacych biatka, co pozwala wykryé
nie tylko znane, ale takze rzadkie, nowe i czesto nieopisane mutacje. Dzieki
temu WES pozostaje znacznie bardziej kompleksowym i doktadnym
narzedziem diagnostycznym.




I11. Twoje dziecko j ako pacjent — jego

prawa i Twoje

Jakie mamy prawa?

Choé¢ w wielu placowkach prawa pacjenta sg generalnie
respektowane, moje wtasne doswiadczenia pokazuja, ze
nie zawsze wszystko funkcjonuje tak, jak powinno. Poza
oddziatami intensywnej terapii mogtam by¢é z moim
dzieckiem niemal caty czas. Badania wykonywano przy
mnie, nikt nie wypraszat mnie z sali — i to byto dla mnie
wazne. Wiem jednak, ze nie kazdemu rodzicowi byto to
dane. Dostaje wiele wiadomosci od rodzicow, ktorzy
spotkali sie z sytuacjami, gdzie ich prawa — a przede
wszystkim prawa ich dzieci — byty ignorowane lub otwarcie
tamane.

Nie chodzi o to, by znac¢ na pamiec¢ wszystkie ustawy. Ale
naprawde warto wiedzied, jakie podstawowe prawa
przystuguja dziecku jako pacjentowi — i Wam, jako jego
opiekunom. Ta wiedza moze w trudnej chwili okazacd sie
nie tylko pomocna, ale wrecz kluczowa.

Prawa kazdego pacjenta, rowniez Twojego dziecka jako
pacjenta wynikaja z Ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o
prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz.U. z 2012
r., poz. 159 z pézn. zm.). Kazde dziecko, bez wzgledu na
wiek, ma prawo do bezpiecznej, godnej i Swiadomej opieki
zdrowotnej. Nawet niemowle lub noworodek — choé nie
moze samo zabrac¢ gtosu — ma swoje prawa. A Ty, jako
jego rodzic lub opiekun, jestes jego gtosem.




1.Prawa Twojego dziecka

Twoje dziecko ma prawo do bezptatnych swiadczen opieki zdrowotnej
Dzieci do 18. roku zycia maja w Polsce prawo do leczenia finansowanego przez
NFZ — niezaleznie od statusu ubezpieczenia czy sytuacji materialnej rodziny.
Nikt nie moze odmodwic leczenia dziecka z powodu braku zgtoszenia do
ubezpieczenia.

Twoje dziecko ma prawo do poszanowania godnosci i intymnosci
Personel medyczny powinien traktowac dziecko z empatig i szacunkiem —
niezaleznie od jego zachowania, wygladu czy stanu zdrowia. Badania i zabiegi
powinny odbywaé sie w warunkach zapewniajacych dziecku poczucie
bezpieczenstwa i prywatnosci.

Nawet jedli Twoje dziecko jest zbyt mate, by wyrazi¢ sprzeciw — Ty mozesz
reagowad, jesli widzisz, ze jest traktowane nieodpowiednio lub bez szacunku.

Twoje dziecko ma prawo do ochrony przed bdlem
Jesli Twoje dziecko cierpi — personel medyczny ma obowigzek zadbad o jego
komfort i uSmierzenie bdlu. To nie taska — to standard i prawo pacjenta.

Masz prawo do petnej i zrozumiatej informacji o stanie zdrowia dziecka
Lekarz ma obowiazek wyjasni¢ Ci diagnoze, plan leczenia, mozliwe skutki
uboczne i wszystkie dostepne opcje — w sposdb jasny, prosty i zrozumiaty.
Masz prawo pytaé, prosi¢ o powtdrzenie lub dodatkowe materiaty. Nikt nie ma
prawa Cie zby¢ ani lekcewazy¢ Twoich watpliwosci.

Masz prawo do wyrazenia zgody (lub sprzeciwu) na leczenie dziecka
To Ty decydujesz, czy dziecko zostanie przyjete do szpitala, czy zgadzasz sie
na badanie, podanie leku, operacje. Masz tez prawo odmodwié. Mozesz zazadacd
dodatkowych wyjasnien, drugiej opinii, odroczenia decyzji. Nie musisz sie

ttumaczyd.




Masz prawo do dostepu do dokumentacji medycznej dziecka
Masz petne prawo wgladu do wynikdow badan, wypiséw, opinii specjalistow.
Mozesz poprosi¢ o kopie papierowa lub elektroniczna. Szpital ma obowiazek ja
wydadé w ciggu kilku dni.

Twoje dziecko ma prawo do zachowania prywatnosci i kontaktu z rodzing
Jesli Twoje dziecko nie moze przebywaé w domu, powinno mieé¢ zapewniony
kontakt z bliskimi

Twoje dziecko ma prawo do opieki duszpasterskiej
Jedli dziecko lub Ty potrzebujecie kontaktu z duchownym (niezaleznie od
wyznania) — szpital powinien to umozliwié, nawet na oddziatach zamknietych.

Masz prawo do zgtoszenia sprzeciwu wobec decyzji medycznej
Jesli nie zgadzasz sie z opinig lekarza, mozesz ztozy¢ oficjalny sprzeciw — np. do
komisji lekarskiej, Rzecznika Praw Pacjenta lub kierownictwa placowki. Sprzeciw
nie czyni Cie ,trudnym rodzicem” — czyni Cie odpowiedzialnym opiekunem.

Masz prawo do dochodzenia swoich praw
Jesli Twoje dziecko zostato zle potraktowane, jego prawa zostaty naruszone —
mozesz zareagowac. Masz prawo do ztozenia skargi, napisania do Rzecznika
Praw Pacjenta, poproszenia o pomoc organizacje pacjenckie lub fundacje.

Masz prawo do zgtaszania niepozadanych dziatan lekow
Jesli podejrzewasz, ze lek zaszkodzit Twojemu dziecku — masz prawo zgtosic ten
fakt, nawet jesli nie jestes$ lekarzem. Zgtoszenie mozna wysta¢ do URPL (Urzad

Rejestracji Produktéw Leczniczych).

| najwazniejsze:

Twoje dziecko ma prawo do Twojej obecn&s’ci
Dziecko ma prawo do statej obecnosci rodzica lub opiekuna — rowniez na
oddziatach intensywnej terapii. Szpital nie moze zabronié¢ Ci bycia przy dziecku
bez konkretnego i uzasadnionego powodu medycznego. Szpital nie powinien Cl
odmawiaé, chociaz wiemy, ze tak sie dzieje w przypadku np. Oddziatéw

intensywnych terapii. Natomiast na podstawie Art. 34 ust. 1-3:




1. Pacjent ma prawo do dodatkowej opieki pielegnacyjnej.

2. Przez dodatkowa opieke pielegnacyjna rozumie sie opieke, ktdra nie polega na
udzielaniu $wiadczen zdrowotnych, w tym takze opieke sprawowana nad
pacjentem matoletnim albo posiadajacym orzeczenie o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci oraz nad pacjentka w warunkach cigzy, porodu i potogu.

3. Przez dodatkowa opieke pielegnacyjna sprawowana nad pacjentem matoletnim
lub posiadajacym orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci, w podmiocie
leczniczym, o ktérym mowa w art. 33 (czyli szpitalu), rozumie sie rowniez prawo do

pobytu wraz z nim przedstawiciela ustawowego albo opiekuna faktycznego.

Co to oznacza w praktyce?

e Masz prawo przebywaé z dzieckiem w szpitalu — réwniez na oddziatach
intensywnej terapii, noworodkowych (np. neonatologicznych, patologii
noworodka, OITN) — nawet jesli dziecko jest w inkubatorze, podtgczone do
aparatury, czy w ciezkim stanie.

e Obecnos$¢ rodzica nie jest ,wizytg” ani ,uprzejmoscig personelu”, ale forma
opieki pielegnacyjnej, ktdra wskazuje ustawa.

e Opieka ta nie polega na leczeniu, ale na byciu przy dziecku, trzymaniu za reke,
mowieniu do niego, karmieniu, uspokajaniu — czyli na wszystkim tym, co dla

dziecka jest rownie wazne jak leki i procedury medyczne.

Jesli szpital odmawia Ci bycia z dzieckiem, popros o pisemne uzasadnienie i zapytaj
o podstawe prawna decyzji.

Dodatkowo warto, zebys wiedziata, ze chod szpital moze w wyjatkowych sytuacjach
— np. w przypadku zagrozenia epidemiologicznego — ograniczy¢ obecnos¢ osoby
towarzyszacej, to taka decyzja musi by¢ uzasadniona, nie moze miec charakteru

statego i powinna zosta¢ odnotowana w dokumentacji medyczne;.

Znajomos¢ praw to nie teoria — to praktyczne narzedzie. To, co w teorii powinno byc¢
standardem, w praktyce czesto zalezy od Twojej wiedzy, stanowczosci i odwagi.
Badz przygotowana, by zadawad pytania, zadac¢ wyjasnien i przypominac o tym, co
oczywiste — ze Twoje dziecko jest matym pacjentem, a nie ,przypadkiem

medycznym”.




2. Prawa Twoje jako rodzica

Prawo do informacji i wspétdecydowania

Jako rodzic chorego dziecka nie jestes biernym odbiorca decyzji lekarzy. Masz
petne prawo do informacji i wspoétdecydowania o postepowaniu medycznym
— na podstawie faktow, a nie domystdw, presji czy autorytetu biatego
fartucha.

To, ze nie masz wyksztatcenia medycznego, nie oznacza, ze masz ,ufaé bez
pytania”. Masz prawo rozumied, pytacé, podejmowac decyzje — i to wszystko
na rownych prawach.

Masz prawo do jasnych i zrozumiatych informacji
Lekarz ma obowigzek:
e wyjasni¢ Ci, na co choruje Twoje dziecko (lub co podejrzewa),
e przedstawic plan leczenia i uzasadnié, dlaczego taki,
e poinformowadé o mozliwych skutkach ubocznych, ryzykach i dostepnych
alternatywach.

Informacje te musza by¢ przekazane prostym, zrozumiatym jezykiem — bez
medycznego zargonu, skrétdw i pospiechu. Masz prawo powiedzied:

»Nie rozumiem, prosze to powtdrzy¢ innymi stowami.”
Lekarz ma tez obowigzek dostosowal sposdéb komunikacji do Twojego
poziomu wiedzy i stanu emocjonalnego. Nie moze médwic¢ do Ciebie tak,
jakbys byt jego kolega z konferencji medyczne;.




Kiedy mozna (i warto) nie wyrazic¢ zgody na leczenie?

Jako rodzic lub opiekun prawny masz prawo decydowac o leczeniu swojego
dziecka. Oznacza to, ze wiekszos$¢ dziatan medycznych — od badan, przez
leki, po zabiegi — wymaga Twojej zgody.

Ale rownie wazne: masz tez prawo odmdwic tej zgody — i nie musisz sie z
tego ttumaczyd, o ile kierujesz sie dobrem dziecka.

Podstawa prawna:

Ustawa o prawach pacjenta (art. 16 ust. 1):
,Pacjent ma prawo do wyrazenia zgody na udzielenie okreslonych
sSwiadczen zdrowotnych lub odmowy takiej zgody.”

Ustawa o zawodach lekarza (art. 34 ust. 2):
~W przypadku pacjenta matoletniego zgody udziela jego przedstawiciel
ustawowy, a w razie jego braku — opiekun faktyczny.”

W jakich sytuacjach warto rozwazy¢ odmowe zgody?

Mozesz odmdwié, jesli:
Brakuje jasnego uzasadnienia medycznego - lekarz nie potrafi

wyttumaczy¢ celu zabiegu, jego korzysci ani koniecznosci.

Ryzyko powiktan jest zbyt wysokie — w porownaniu do przewidywanych
korzysci, np. w leczeniu eksperymentalnym lub inwazyjnym.

Nie wyczerpano innych, mniej inwazyjnych metod — mozesz zapytad: ,,Czy
naprawde to konieczne? Co innego prébowano?”

Masz watpliwosci co do kompetencji wykonujacego zabieg — np. brak
specjalizacji lub doswiadczenia.

Twoje dziecko sie boi, nie chce, jest w ztym stanie psychicznym — a jego
stan nie zostat uwzgledniony w decyzji lekarza (wazne zwtaszcza przy
starszych dzieciach).




Jak formalnie odmowié?
Odmowe wyrazenia zgody mozna wyrazic¢ ustnie lub pisemnie. Pisemnie jest
lepiej - zeby mieé dowdd w dokumnetacji medycznej.

A co, jesli lekarz uzna, ze narazasz dziecko?
Lekarz moze — ale tylko w okreslonych przypadkach — wystapi¢ do sadu
opiekunczego z wnioskiem o zgode na leczenie mimo Twojego sprzeciwu.

Ustawa o zawodach lekarza (art. 34 ust. 6):
~W  przypadku braku zgody przedstawiciela ustawowego pacjenta
matoletniego, lekarz moze wystapi¢ do sadu opiekuriczego o
rozstrzygniecie.”

Dotyczy to wytacznie sytuacji, gdy:
e zagrozone jest zycie dziecka,
e zaniechanie leczenia grozi ciezkim i nieodwracalnym pogorszeniem
zdrowia.
W pozostatych przypadkach lekarz musi uszanowac Twoja decyzje.




3. Co robi¢, gdy prawo jest tamane?

Prawa pacjenta — a zwtaszcza dziecka jako pacjenta — sg jasno okreslone

w przepisach, ale w praktyce nie zawsze sg respektowane.

Sama doswiadczytam sytuacji, w ktdrej ograniczano moja obecnos¢ przy
nim. | nie jestem wyjatkiem.
Zdarzyto mi sie wielokrotnie sktadac¢ skargi, m.in. w sprawie odmowy
przebywania z dzieckiem na oddziale intensywnej terapii. Po jednej z takich
skarg ztozonych do dyrekcji, mdj czas ,wizyty” wydtuzono z 3,5 godziny do
kilku godzin wiecej. Wystatam rdéwniez zgtoszenie do Rzecznika Praw
Pacjenta. Ta droga niestety nie jest szybka i wymaga cierpliwosci, ale warto
to robic.

Nawet jesli nie zmienimy systemu od razu, kazda skarga buduje presje i
dokumentuje realny problem. Ponizej znajdziesz praktyczne wskazdwki, co
mozesz zrobié, gdy prawa Twoje lub Twojego dziecka zostang naruszone.

Reaguj na biezaco
Nie czekaj, az sytuacja sie powtdrzy — reaguj natychmiast.
Zapisuj doktadnie, co sie wydarzyto — daty, godziny, nazwiska,
wypowiedzi, zachowania. Najlepiej tuz po zdarzeniu.
Popros$ o imie i nazwisko osoby, ktéra odmdwita Ci obecnosci, informacji
lub swiadczenia — masz do tego prawo.
Gromadz dokumenty: pisemne odmowy, e-maile, zdjecia kartek
informacyjnych, zapisy z karty pobytu dziecka.
Mozesz nagrac¢ rozmowe, jesli jestes jej uczestnikiem — ale potrzebujesz
zgody rozmoéwcy, jesli bedziesz to chciata wykorzystac jako dowdd.
Taka dokumentacja moze by¢ pdzniej wykorzystana w skardze do Rzecznika,
pisemnym wezwaniu do dyrekcji lub w sadzie — jesli sytuacja tego wymaga.




Zgtaszaj naruszenia
Jedli masz uzasadnione podejrzenie, ze Twoje prawa lub prawa Twojego
dziecka zostaty naruszone — zgtos to. Masz do tego petne prawo.
Im wiecej takich zgtoszen, tym wieksza szansa na realne zmiany systemowe.

Gdzie mozesz zgtosic?

Rzecznik Praw Pacjenta
e https://rpp.gov.pl
J catodobowa, bezptatna infolinia: 800 190 590

. e-mail: kancelaria@rpp.gov.pl

Zgtaszaj: odmowe obecnosci przy dziecku, brak informacji, naruszenie

intymnosci, bezprawne ograniczenia.

Rzecznik Praw Dziecka

e https://brpd.gov.pl

J e-mail: rod@brpd.gov.pl
/Zgtaszaj: tamanie praw dziecka — m.in. brak kontaktu z rodzicem,

niewtasciwe traktowanie, ignorowanie potrzeb dziecka.

Dyrekcja szpitala lub dyrektor/kierownik oddziatu
Warto zgtosi¢ problem bezposrednio kierownictwu placowki. Zréb
to pisemnie — najlepiej w dwdch egzemplarzach:
e —jeden zostawiasz,
e — na drugim zazadaj potwierdzenia przyjecia (data, pieczatka,

podpis). To dowdd, ze zgtoszenie zostato formalnie ztozone.



https://rpp.gov.pl/
https://brpd.gov.pl/

Oddziat Wojewddzki NFZ
Skargi dotyczace:
e — nieprawidtowosci w realizacji Swiadczen,
e — pobierania optat za obecnosc¢ rodzica,
e — utrudniania dostepu do leczenia finansowanego ze srodkdow publicznych.

Na koncu ebooka znajdziesz wzory listow, ktére mozesz wykorzystad.

Gdy trzeba dziataé - prawo do wsparcia i nagtosnienia

Nie zawsze da sie wszystko zatatwic¢ spokojna rozmowa. Jesli masz
poczucie, ze Twoje dziecko zostato zignorowane lub potraktowane
niezgodnie z naleznymi standardami, a wczesniejsze proby wyjasnienia
sytuacji nie przyniosty efektu — masz prawo szukac dalszego wsparcia.
Mozesz dziata¢ na wielu poziomach. | masz do tego petne prawo.

Skorzystaj z pomocy prawnej
Konsultacja z prawnikiem moze poméc Ci zrozumiel swoje prawa, ocenic
sytuacje i podja¢ Swiadoma decyzje o dalszych krokach.
Gdzie szukad bezptatnej pomocy:
e wiele fundacji oferuje darmowe porady prawne dla rodzin dzieci ciezko
chorych,
* mozesz skorzystacé z nieodptatnej pomocy prawnej finansowanej przez
panstwo — lista punktdw dostepna jest na stronie:

https://darmowapomocprawna.ms.gov.pl,

e niektore kancelarie prawne oferuja pro bono wsparcie dla rodzin dzieci
z ciezkimi chorobami.
Prawnik moze pomac Ci:

e napisac pismo, wniosek lub pozew,

e ztozy¢ zawiadomienie do prokuratury,

e reprezentowad Cie w sprawie o naruszenie praw pacjenta.



https://darmowapomocprawna.ms.gov.pl/

Skontaktuj sie z mediami — jesli inne kroki nie dziataja

Choc to czesto krok ostateczny, nagtosnienie problemu w mediach bywa
skuteczniejsze niz formalne pisma — zwtaszcza jesli placowka ignoruje
interwencje, a instytucje dziatajg opieszale.
Kiedy warto rozwazy¢ kontakt z mediami:
e gdy doszto do sytuacji, ktéra spowodowata zagrozenie zdrowia lub
bezpieczenstwa dziecka
e gdy systemowo tamane sa prawa rodzicow lub dzieci (np. zakaz
obecnosci na OIOM bez uzasadnienia),
e gdy mimo wielu préb nikt nie odpowiada na skargi i zgtoszenia,
e gdy chcesz ochronié inne dzieci przed podobnymi sytuacjami.
Gdzie szukac¢ pomocy:
e redakcje programow interwencyjnych (np. ,Uwaga!”, ,Sprawa dla
reportera”, ,Interwencja”),
e |okalne media i portale informacyjne,
e media spotecznosciowe — czasem dobrze napisany post porusza wiecej
niz urzedowe pismo.
Zadbaj o prywatnos¢ dziecka — nie udostepniaj wrazliwych danych bez

zgody. Pamietaj o jego bezpieczenstwie — takze emocjonalnym.

Nie bdj sie walczy¢ o swoje dziecko
Wiem, ze stowo ,skarga” moze budzi¢ lek. Kojarzy sie z donoszeniem,
konfliktem, z etykieta ,problematycznego” rodzica. Wiem tez, ze wielu
rodzicow mowi:
.Nie sktadam skargi, bo boje sie, ze lekarze sie zemszcza, ze nastepnym
razem moje dziecko bedzie traktowane gorzej.”

Ten strach jest zrozumiaty.
Jestes w trudnej sytuacji, jestes zalezny od personelu, walczysz o zdrowie i
godnosé — swoja i dziecka. Ale wtasnie dlatego nie mozesz zosta¢ z tym

Sama Czy Ssam.




Masz prawo sie ba¢ — i masz prawo sie bronic
To nie Ty tamiesz zasady, gdy domagasz sie informacji, szacunku,
obecnosci. To nie Ty jestes ,trudna”, gdy pytasz, prosisz o uzasadnienie,
sktadasz skarge. To Ty jeste$ rodzicem — czyli pierwszym i najwazniejszym
obronca swojego dziecka.

Mozesz ztozy¢ skarge anonimowo
Wiele osdéb nie wie, ze do Rzecznika Praw Pacjenta mozna zgtosi¢ skarge
anonimowo, bez podawania danych.
Jesli obawiasz sie, ze Twoja interwencja moze zaszkodzi¢ dziecku — masz
prawo chroni¢ swojg tozsamosd.
Wystarczy:
e jasno opisaé, co sie wydarzyto — gdzie, kiedy, w jakich okolicznosciach,
e przestaé zgtoszenie bez danych osobowych — ono rowniez zostanie
rozpatrzone,
e Rzecznik Praw Pacjenta moze interweniowac¢ i przeprowadzi¢ w
placéwce kontrole.

Masz wptyw — wiekszy, niz Ci sie wydaje
Kazde pismo, kazda skarga, kazda interwencja zostawia $lad. Buduje
dokumentacje, statystyki, wywiera presje. A czasem wystarczy jedno
dobrze napisane pismo, zeby cos sie ruszyto.

Zmieniasz nie tylko dla siebie
Moze Twoje dziecko juz nie wrdci do tej placowki. Moze to nie pomoze dzis.
Ale moze pomdc komus jutro — kolejnej mamie, ktéra bedzie siedzieé na tym
samym krzesle, kolejnemu tacie w tej samej bezsilnosci.

Dlatego pisz, zgtaszaj, nie milcz.
Nie robisz tego przeciwko lekarzom. Robisz to dla swojego dziecka — i dla

tych, ktdrzy przyjda po Tobie. A przynajmniej ja tak robie.




IV. Gdy znasz diagnoz¢ — co mozesz

zrobic dalej?

Diagnoza i co dalej?

W koncu — po tygodniach, miesigcach, a czasem latach
— udaje sie postawicé diagnoze, pojawia sie cos, co trudno
jednoznacznie nazwad. Ulga, ze wreszcie wiadomo.
Strach, bo to, co wiadomo, przeraza. Bezsilnosé, bo wiele
choréb nie ma leczenia. | jednoczesnie — ogromna
potrzeba dziatania.
Dla wielu z nas diagnoza nie oznacza konica drogi. To
poczatek zupetnie nowej. Juz nie pytasz: ,co to moze
byc?”, tylko: co dalej? Gdzie jechad? Kto moze pomdc? Czy
sq jakie$ badania, terapie, fundacje?
Diagnoza — nawet najtrudniejsza — otwiera nowy etap.
Etap, w ktérym mozna dziataé bardziej konkretnie. To
etap, w ktérym wiedza i sie¢ kontaktdw moga by¢ réwnie
wazne jak leki. To moment, w ktérym — jesli tylko masz site
— mozesz zndw wziac¢ sprawy w swoje rece. Co mozesz
zrobicé?




1.Poszukiwania osrodkéw/klinik/badan

Poszukaj osrodkdéw specjalistycznych w Polsce.
Zréb liste placdwek zajmujacych sie choroba Twojego dziecka:
e Centrum Zdrowia Dziecka (CZD) - Warszawa
e |nstytut Centrum Zdrowia Matki Polki (ICZMP) — £6dz
e Instytut Matki i Dziecka (IMiD) — Warszawa
e Uniwersyteckie szpitale kliniczne (Warszawa, Woroctaw, Poznan,
Gdansk)

Poszukaj klinik i specjalistow zagranicznych, ktérzy zajmuja sie
konkretna choroba.
W chorobach rzadkich warto rozwazy¢ konsultacje za granica:
Najczesciej polecane kierunki:
J Niemcy — Charité Berlin, Uni-Klinikum Heidelberg
. Francja — Hopital Necker-Enfants Malades (Paryz)
J Witochy — Ospedale Pediatrico Bambino Gesu (Rzym)
. Hiszpania — Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona)
. Wielka Brytania — Great Ormond Street Hospital (GOSH)
USA - Mayo Clinic, Boston Children’s Hospital, Johns Hopkins
Children’s Center

Nie warto jednak zamykac sie tylko na Europe i Stany Zjednoczone.

Gdzie szukac?:
e W zaktadkach "international patients" na stronach klinik
e Na EURORDIS (https://www.eurordis.org/)
e W grupach rodzicow (RareConnect, Facebook)
Przygotuj:
e Ttumaczenia wynikéw
e Podsumowanie przypadku (case)

e Dane kontaktowe do dziatu zagranicznego




Szukaj badan klinicznych
Badania kliniczne daja dostep do nowatorskich terapii:
Gdzie szukac?

e https://clinicaltrials.gov

e https://www.clinicaltrialsregister.eu
e strony CZD, ICZMP, Orphanet

Szukaj fundacji i grupy wsparcia
Fundacje to jedno z najwazniejszych zrédet wsparcia po diagnozie:
Jak je znalez¢?
e Wyszukaj po nazwie choroby
e Sprawdz https://chorobyrzadkie.gov.pl

e Szukaj grup tematycznych na Facebooku
Co oferuj3a?
e Pomoc prawna, psychologiczna, organizacyjna
e Kontakty do ekspertow
e Pomoc w organizacji zbidrek, uzyskaniu grantéow i dostepie do terapii

zagranicznych

Nawet jesli przypadek Twojego dziecka jest unikalny — inne mamy i

ojcowie moga mie¢ wskazowki, ktérych nie znajdziesz nigdzie indziej.



https://clinicaltrials.gov/
https://clinicaltrials.gov/
https://www.clinicaltrialsregister.eu/
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl

2. Terapie niestandardowe - jak szukac leczenia off-
label i compassionate use?

Gdy diagnoza jest juz znana, ale nie ma dostepnego leczenia
standardowego - albo gdy leczenie oferowane w Polsce jest
niewystarczajgce — wielu rodzicow zaczyna szukad alternatyw. Czesto s3 to
terapie genowe, enzymatyczne, komodrkowe, a takze dwie opcje coraz
czesciej pojawiajace sie w dyskusjach: leczenie off-label i programy
compassionate use. Cho¢ brzmia skomplikowanie, to czesto wtasnie one sa
szansg na czas, poprawe jakosci zycia, a czasem nawet przetom.

Co to jest leczenie off-label?

To zastosowanie leku poza oficjalnie zarejestrowanym wskazaniem — czyli
np. w innym wskazaniu, wieku pacjenta, dawce lub drodze podania, niz
przewiduje to ulotka i charakterystyka produktu leczniczego.

Przyktad: lek zarejestrowany dla dorostych z choroba X jest podawany
dziecku z choroba Y, bo istniejg opisy przypadkdéw (case reports), w ktérych
to zadziatato.

Off-label moze by¢ legalnie stosowany w Polsce — pod warunkiem, ze
lekarz uzasadni decyzje, a rodzic wyrazi Swiadoma zgode.

Co to jest compassionate use?
To program wczesnego dostepu do lekédw, ktére nie s3 jeszcze
zarejestrowane w Europie, ale s3 w fazie badan klinicznych — i moga byc¢
udostepnione pacjentowi w szczegdlnym stanie, jesli nie ma innych opgji.

Przyktad: terapia genowa, ktdra jeszcze nie przeszta petnej procedury
dopuszczenia, ale jest dostepna dla ciezko chorych dzieci za zgoda
producenta i komisji bioetycznej.

Wymaga zgody producenta i zespotu lekarzy oraz czesto takze opinii
komisji bioetycznej.




Gdzie i jak szukac tych opcji?

W publikacjach naukowych i medycznych bazach danych:
e PubMed
e Google Scholar
e Wyszukuj w jezyku angielskim: nazw chordb + "off-label treatment"

lub "compassionate use".

W bazach badan klinicznych:
e ClinicalTrials.gov

e EU Clinical Trials Register

Wpisz nazwe choroby, genu lub leku. Sprawdz, czy prowadzone s3
badania. Niektdore badania maja zaktadki ,,Expanded access” lub

~Compassionate use”.

Na stronach producentow lekow

e Wejdz na oficjalne strony firm farmaceutycznych, ktére rozwijaja
terapie dla danej choroby. — Szukaj zaktadek typu:

e Early access

e Expanded access

e Compassionate use

e For physicians / For patients

J Zwykle kontakt z firma podejmuje lekarz prowadzacy — warto

wczesniej uzgodnid to z zespotem medycznym dziecka.

Przez fundacje i grupy pacjentow
Fundacje czesto maja aktualne informacje o mozliwosciach
niestandardowego leczenia. Rodzice dzieci z podobna diagnoza moga

podpowiedzied, gdzie i jak sie zgtaszal.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/
https://scholar.google.com/
https://clinicaltrials.gov/
https://www.clinicaltrialsregister.eu/
https://www.clinicaltrialsregister.eu/

Co przygotowac?

Krétkie podsumowanie przypadku dziecka (case report):
e dane dziecka,
e diagnoza,

e objawy,

wyniki badan,

jesli to mozliwe — zatacz takze dokumentacje obrazowa (MR, EEG),

dotychczasowe leczenie,

pytania i cel kontaktu (np. prosba o ocene mozliwosci leczenia).
Przettumacz dokumenty na jezyk angielski.
Popros lekarza prowadzacego o opinie lub list intencyjny.

Skonsultuj sie z komisja bioetyczna, jesli terapia nie jest zatwierdzona.

Warto zapamietac:

Off-label i compassionate use to realne mozliwosci — ale wymagaja
Zaangazowania.

Im lepiej przygotowana dokumentacja — tym wieksza szansa na
pozytywna decyzje.

Fundacje, rodzice i lekarze z doswiadczeniem w danej chorobie moga
by¢ Twoim najwiekszym wsparciem.

Nie bdj sie pytad, wysytad zapytan, pisa¢ maili — czesto jedno zapytanie

otwiera drzwi, ktore wydawaty sie zamkniete.




V. Szpital — jak przetrwac?

Co zabrac ze soba do szpitala?

Nawet jesli wydaje Ci sie, ze jedziesz do szpitala tylko
»-na chwile” — np. na badania kontrolne czy jednodniowa
obserwacje — warto przygotowad sie na diuzszy pobyt.
Wielu z nas, rodzicow dzieci chorych na rézne choroby,
zna to z wtasnego doswiadczenia — jechaliSmy na oddziat
na jeden dzien, a zostawaliSmy na tygodnie.

Szczegdlnie jesli trafiasz do szpitala oddalonego od
miejsca zamieszkania i nie masz nikogo, kto madgtby
szybko dowiez¢ potrzebne rzeczy — warto zadbad o to z
wyprzedzeniem. Sama wielokrotnie przez to
przechodzitam.

Pamietam nasza pierwsza hospitalizacje z Noaszkiem. Nie
miatam pojecia, co bedzie potrzebne. Nie zabratam ani
poduszki, ani koca. Pierwsze noce spedzatam,
przykrywajac sie witasng kurtka, a jako poduszki
uzywatam zwinietych ubranek synka. Tego typu
doswiadczenia ucza na przysztosé¢ — dlatego dziele sie ta
listg, bys Ty nie musiata uczy¢ sie tego w ten sam sposadb.




1.Dla siebie i dziecka

Dokumenty i rzeczy formalne
Zawsze miej pod reka:

e dowdd osobisty i dokument
dziecka (np. PESEL),

e skierowanie lub wypis z
ostatniego leczenia,

e kopie wynikéw badan, zdjecia
(na pendrive lub w chmurze),

e karte ubezpieczenia / numer
eWUs,

e liste lekéw dziecka (z
dawkowaniem).

Dobrze miec segregator lub
duza koperte na wszystkie
dokumenty, ktére dostaniesz na
miejscu.

Dla gtowy i serca:

» ksigzke, zeszyt, dtugopis (do
notatek i spisywania emocji),

e stuchawki — by mie¢ ,swoja
przestrzen” wsrdd hatasu,

e cos$ osobistego — np. mate

zdjecie, bransoletke, zapach z

domu.

Rzeczy dla Ciebie —

podstawowe

Co zabrac dla siebie (jesli

zostajesz na noc lub na dtuzej):

wygodne ubrania (dres, bluza,
cos do spania),

koc, poduszke,

ciepte skarpety i kapcie
(szpitalne podtogi sa lodowate),
recznik, zel pod prysznic, mydto,
pasta i szczoteczka,

zapas podpasek / wktadek
chusteczki, rowniez mokre,
kubek, sztuéce, maty talerzyk,
butelke na wode,

tadowarke do telefonu (najlepiegj
z dtugim kablem!),

powerbank (na wypadek braku
gniazdka w zasiegu t6zka),
zatyczki do uszu, opaske na
oczy (noc w szpitalu to nie noc
w domu).




Jedzenie i picie

W wielu szpitalach rodzic nie
otrzymuje positkdw (chyba ze jest
matka karmiacg). Warto zabrad:

e cos tatwego do przechowywania:
orzechy, batony, herbatniki,
suszone owoce,

e termos lub kubek termiczny na
herbate/kawe,

e saszetki z herbatg i mate
opakowanie kawy
rozpuszczalnej,

e gotowe dania do podgrzania, jesli
jest mikrofaléwka (zwykle na
oddziatach jest pokdj socjalny dla
rodzicow, gdzie jest czajnik).

Nie zaktadaj, ze dostaniesz
cokolwiek — lepiej mie¢ swojg baze
przetrwania.

Na dtuzszy pobyt — warto dodac:

Dla dziecka

Zaleznie od wieku i stanu dziecka:
jego ulubiony kocyk, przytulanka,
poduszka,
ksigzeczki, kolorowanki, kredki,
zabawki (nawet najmniejsze
potrafig uratowac dzien),
pieluchy, chusteczki, mleko
modyfikowane — jesli dziecko tego
potrzebuje (w szpitalu z reguty
zamawiaja mleko dla dziecka, ale
lepiej zabezpieczy¢ sie samemu),
ubrania na zmiane (wygodne,
tatwe do przebierania),
kubek niekapek, bidon, ulubiona
tyzeczka — znajome rzeczy daja
dziecku poczucie bezpieczenstwa.

e cienki materac/karimata, jesli nie ma zapewnionego t6zka,

e klapki pod prysznic i worek na brudne rzeczy,

e sznurek i klamerki — zeby wysuszy¢ co$ na kaloryferze,

e przedtuzacz —jesli gniazdko jest daleko.




2. Jak wyglada dzien w szpitalu — rytm oddziatow i jak
sie w tym odnalez¢?

Dzien na oddziale szpitalnym ma swdj okreslony rytm — z powtarzalnymi
czynnos$ciami, zmianami personelu i niepisanymi zasadami, o ktérych nikt
oficjalnie nie informuje, ale ktdére szybko zaczynaja wyznaczaé¢ rytm
codziennosci. Znajomosc tego schematu pomaga nie tylko lepiej sie odnalezé,
ale tez skuteczniej komunikowac z personelem i zadbad o potrzeby dziecka.
Oczywiscie kazdy szpital i oddziat moze dziatac nieco inaczej, ale z mojego
doswiadczenia wynika, ze wiele elementdw - niezaleznie od miejsca —

wyglada bardzo podobnie.

Poranek: pobudka i poranny obchéd

Poranki w szpitalu zaczynaja sie wczesnie — czesto juz miedzy 6:00 a 7:00
(czasem wczesniej) rozpoczynaja sie pomiary, pobrania krwi, toalety i
przygotowania do obchoddw.

Obchdd lekarski — zazwyczaj miedzy 8:00 a 10:00, ale rdézni sie w
zaleznosci od oddziatu i szpitala.
To moment, kiedy lekarze przechodza od tdzka do tézka i omawiajg stan
pacjenta.
Czasem trwa 2 minuty (na pacjenta), czasem dtuzej — wszystko zalezy od
personelu i liczby pacjentow.

Badz wtedy przy dziecku. Jesli mozesz — przygotuj krétkie pytania lub
notatki, ktére chcesz zadal. Lekarze czesto sa w pospiechu, ale to Twdj
moment, by cos sie dowiedzieé. Jesli nie ma czasu — popro$ o rozmowe po
obchodzie.




Dzien: zabiegi, badania, wizyty

W ciggu dnia (od ok. 9:00 do 14:00) odbywaja sie:
badania obrazowe (USG, rezonans, RTG),

konsultacje specjalistyczne,

podania lekow i zabiegow pielegnacyjnych,

spotkania z rehabilitantem, psychologiem czy dietetykiem (jesli sa dostepni).

W tym czasie personel czesto sie zmienia — w potowie dnia konczy sie jedna
zmiana, zaczyna druga. Warto zanotowac imiona pielegniarek czy lekarzy, ktérzy
zajmuja sie Twoim dzieckiem — to pomaga w komunikacji i daje poczucie orientacji
w zespole.

Popotudnie: wzgledny spokéj

Po godzinie 14:00-15:00 zycie na oddziale nieco zwalnia. To czas, kiedy:
e rzadziej wykonuje sie zabiegi,
e czesc lekarzy konczy prace,
e zmieniaja sie pielegniarki.
To dobry moment, zeby zaja¢ sie dokumentacja (o ile to mozliwe), odpisaé na
maile, zadzwonic do bliskich — ale tez chwile odetchnad. Jesli Twoje dziecko $pi lub
oglada bajke, sprébuj tez dac sobie chwile na ztapanie oddechu.

Wieczor i noc: dyzury, cisza nocna, obchéd wieczorny

Cisza nocna zwykle obowigzuje od 22:00 do 6:00, ale nie tudz sie — szpital nie
$pi nigdy. O tej porze:
e podawane s3a leki wieczorne i kontrolowane stany dzieci,
e odbywa sie wieczorny obchdéd, chod czesto w znacznie okrojonej formie (lekarz
dyzurny + pielegniarka).
W nocy mozesz by¢ budzonaly kilkakrotnie — przez pomiar temperatury dziecka,
leki, ptacz innych dzieci, alarmy pomp infuzyjnych.




Kilka praktycznych wskazéwek, ktore utatwia funkcjonowanie:

Rdéb notatki z rozmoéw z lekarzami — nawet krétkie. Potem wszystko sie
miesza.

Notuj pytania, ktére chcesz zada¢ — emocje utrudniajg przypomnienie
sobie waznych informagji

Jesli czujesz sie zignorowana — popros o rozmowe z lekarzem dyzurnym
lub kierownikiem oddziatu.

Nie bdj sie zapytad, kto opiekuje sie Twoim dzieckiem danego dnia — masz
prawo wiedziec.




3. Jak nie zgubic siebie w szpitalnej codziennosci

Szpital to nie tylko miejsce leczenia — to codziennos$¢ zanurzona w hatasie,
napieciu, stresie i nieprzewidywalnosci. W takiej rzeczywistosci tatwo stracié
z oczu siebie i wtasne granice. A jednak jedno jest pewne: nie da sie by¢ w
petni obecnym dla dziecka, jesli same jestesmy emocjonalnie na skraju.
Dlatego ponizej dziele sie tym, co pomagato mi chol troche zachowad
rownowage i odzyskaé minimalne poczucie sprawczosci.

Znajdz swoja mikropauze
Nawet 3 minuty przy otwartym oknie, tyk herbaty wypity swiadomie, krétki
spacer po korytarzu okazywat sie dla mnie ratunkiem. Jesli nie mozesz odejsc
od tézka dziecka, zamknij na chwile oczy i skup sie na oddychaniu. Cwiczenia
oddechowe, “szybkie” medytacje pomagaty mi na chwile odetchnad.
Inni rodzice — wspdlnota czy bomba emocjonalna?
Obecnos¢ innych rodzicow bywata wspierajaca — ale tez przyttaczajaca.
Czasem ich historie byty zbyt ciezkie. Czasem ich potrzeba rozmowy nie
zostawiata mi przestrzeni na wtasny spokd;.
Masz prawo:
e powiedzie¢ ,nie mam sity rozmawiac”,
e milczed,
e wyjsc z sali, by odetchnac,
e nie komentowac cudzej historii.
Zbuduj rytm — cho¢by symboliczny
W swiecie bez statej godziny positkdw, planu dnia — warto mie¢ cho¢ jedna
stata:
e poranna chwile dla siebie,
e zapisanie jednej mysli wieczorem,
e spojrzenie przez okno zawsze o tej samej porze.




Nie musisz wszystkiego wiedzie¢, umieé, rozumiec
To nie Twoje zadanie, by znaé¢ wszystkie procedury, rozumieé kazdy skrét
medyczny, przewidywac kazdy etap leczenia.
Masz prawo powiedziec:
— .Nie rozumiem, prosze powtorzyc.”
— ,Nie wiem, co odpowiedzieé.”
— ,Potrzebuje czasu, zeby to przetrawid.”

Zamien sie z tata dziecka
Jedli nie wychowujesz dziecka sama, pamietaj, ze masz petne prawo
zamienic sie z tatg — by to on spedzit czas w szpitalu, a Ty mogta chod chwile
odetchngé. Pamietam doskonale pierwszy raz, kiedy to zrobitam.
Teoretycznie wszystko byto w porzadku — przeciez nie zostawiatam dziecka
z obca osobg, ale z jego tata, ktdry sSwietnie sie nim opiekowat, znat jego
potrzeby, wiedziat, co robi¢. A mimo to.. czutam wyrzuty sumienia.
Ogromne. Ze mnie tam nie ma. Ze ,zostawiam”.
To bardzo czesty mechanizm - zwtaszcza u mam. Wychowywane w
kulturze odpowiedzialnos$ci za ,wszystko i wszystkich”, czesto mamy
wewnetrzne przekonanie, ze to my musimy by¢ przy dziecku zawsze. Ze jesli
tylko na chwile odejdziemy, to znaczy, ze zawodzimy. Ale to nieprawda.
Nasza obecnos¢ ma wartosé¢ wtedy, gdy jesteSmy w stanie dawac — uwage,
troske, bliskosé. A tego nie da sie robi¢ bez konca, bez odpoczynku, bez
chwili ciszy i snu.
Dla mnie ta jedna przespana noc, gdy maz czuwat przy naszym dziecku, byta
jak reset. Wrdcitam do szpitala ze spokojniejsza gtowa, z nowa energia. |
dopiero wtedy zrozumiatam, ze prawdziwa sita to nie nieprzerwana
obecnosé — ale umiejetnos¢ zadbania réwniez o siebie, by by¢ naprawde
obecna wtedy, kiedy to najbardziej potrzebne.




VI. Biurokracja i finanse

Pierwsze formalnosci

Biurokracja na poczatku przerazata mnie chyba
najbardziej. Wydawata mi sie nie do przejscia. A jednak — ku
mojemu zaskoczeniu — wiekszos$¢ formalnosci w naszym
przypadku przebiegta catkiem sprawnie. Po pierwszych
badaniach w szpitalu, w tym genetycznym, otrzymalismy
zaswiadczenie ,Za zyciem”. Nie miatam wtedy pojecia, do
czego uprawnia i jak mozna je wykorzystac. To nie byt tatwy
dokument — sam jego sens emocjonalnie mnie przyttoczyt —
ale miat otwierac droge do konkretnego wsparcia.

Zaraz potem wudato nam sie uzyskad¢ orzeczenie o
niepetnosprawnosci. Nasz synek dostat je na trzy lata —
jakby genetyczna choroba miata nagle ustapic¢. Ze wzgledu
na ciezki i nieuleczalny charakter choroby nie musieliSmy sie
stawiac¢ na komisji. ZtozyliSmy tez wniosek o $wiadczenie
pielegnacyjne — i tu takze poszto wyjatkowo szybko i bez
przeszkad.

Nie korzystalismy z wielu innych $wiadczen - poza
jednorazowym wsparciem ,Za zyciem” i tym pielegnacyjnym
— ale wiem, ze tych form pomocy jest sporo. Niestety, kazda
z nich to kolejne formularze, zaswiadczenia i wnioski.
Dlatego dziele sie z Wami tym, co juz przesztam — zeby
moze komus byto chod troche tatwiej odnalez¢ sie w tym
catym urzedowym labiryncie.




1.Zaswiadczenie “za zyciem”

Czym jest zaswiadczenie ,,Za zyciem”?
To dokument potwierdzajacy, ze dziecko urodzito sie z ciezka, nieodwracalna
wada rozwojowa lub nieuleczalna choroba zagrazajaca zyciu, wydawany na
podstawie przepisdw ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkdw publicznych.

Kto moze wystawic¢ zaswiadczenie?

Lekarz ubezpieczenia zdrowotnego z tytutem specjalisty lub specjalizacja |l
stopnia w jednej z dziedzin:

— potoznictwo i ginekologia

— perinatologia

— neonatologia

— neurologia dziecieca

— kardiologia dziecieca

— chirurgia dziecieca

Alternatywnie — lekarz podstawowej opieki zdrowotnej lub pediatra (z
wymieniona wyzej specjalizacjq).

Komu przystuguje?
Dzieci do ukonczenia 18. roku zycia, u ktdorych stwierdzono schorzenia
uprawniajace do wydania takiego zaswiadczenia.

Jak uzyskac¢ zaswiadczenie?
e umow wizyte u lekarza majacego odpowiednia specjalizacje (lub popros
w szpitalu, w ktérym stawiaja/stawiali diagnoze)
e przedstaw petna dokumentacje medyczna dziecka (karta informacyjna z
oddziatu, wyniki badan).
e |ekarz sporzadza zaswiadczenie ,Za zyciem” i odnotowuje symbole ICD-
10 oraz opis stanu zdrowia.




Do czego uprawnia zaswiadczenie?

Refundowane wyroby medyczne — bez limitu okresu uzytkowania, do
wysokosci limitu finansowania ze srodkow publicznych

Dzieci posiadajace zaswiadczenie wystawione na podstawie ustawy ,Za
zyciem” majg prawo do korzystania z refundacji wyrobéw medycznych (np.
pieluchomaijtki, srodki opatrunkowe, sprzet do odzywiania dojelitowego,
ssaki, pulsoksymetry i wiele innych) bez uwzgledniania okreséw
uzytkowania, ktére normalnie obowiazuja przy realizacji zlecen. Oznacza to,
ze jesli lekarz lub pielegniarka wystawi zlecenie na taki wyrdb i zaznaczy
odpowiednie wskazanie (z ustawy ,Za zyciem”), nie trzeba czekac na ,nowy
okres rozliczeniowy” - refundacja przystuguje do wysokosci limitu
finansowania okreslonego w przepisach, zgodnie z potrzebami medycznymi
dziecka.

Przyktad: Jesdli dziecko potrzebuje wiekszej ilosci pieluchomajtek niz
standardowy miesieczny limit, lekarz moze wpisaé wyzsza liczbe, a apteka
(lub punkt zaopatrzenia) ma prawo to zrealizowa¢ — o ile nie zostanie
przekroczony limit kwotowy refundacji na dany produkt.

Priorytet w udzielaniu swiadczen — Swiadczenia opieki zdrowotnej i ustugi
farmaceutyczne w aptekach realizowane poza kolejnoscia
Dziecko objete ustawa ,Za zyciem” ma prawo do korzystania z wizyt u
lekarzy, badan diagnostycznych oraz ustug farmaceutycznych w aptekach
poza kolejnoscia. To oznacza, ze nie musi czekaé w standardowej kolejce —
zarowno w przychodni, jak i np. w rejestracji czy podczas realizacji recepty.




Wazne: Warto miec przy sobie kopie zaswiadczenia ,Za zyciem” —
choc¢ nie zawsze kto$s o nie poprosi, moze ono by¢ podstawa do
skorzystania z tego prawa. W wielu miejscach (szczegdlnie w
szpitalach i wiekszych przychodniach) nadal zdarza sie, ze trzeba
przypominac personelowi o tym uprawnieniu.

Uwaga praktyczna: Zdarza sie, ze placéwki medyczne nie znaja
przepisow ustawy lub nie chcg ich respektowaé — w takiej sytuacji
warto powotac sie na art. 47c ust. 1 pkt 2 i 3 ustawy o swiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych. Jesli to nie

wystarczy, mozna skontaktowac sie z Rzecznikiem Praw Pacjenta.




2. Swiadczenia | pomoc spoteczna - co Ci sie nalezy?

Swiadczenia opiekuricze - zasitek opiekuriczy z ZUS

Zasitek opiekuriczy to swiadczenie z ubezpieczenia chorobowego (ZUS),
ktore przystuguje osobom zatrudnionym lub prowadzacym dziatalnosc
gospodarcza, jesli musza tymczasowo zrezygnowac z pracy, by osobiscie
zajaC sie bliskim wymagajacym opieki.

Komu przystuguje zasitek?
Zasitek mozesz otrzymad, jesli opiekujesz sie:
e dzieckiem do 8. roku zycia — np. w przypadku zamkniecia ztobka,
przedszkola, szkoty;
e chorym dzieckiem do 14. roku zycia;
e niepetnosprawnym dzieckiem do 18. roku zycia;
e chorym cztonkiem rodziny — np. matzonkiem, rodzicem, rodzenstwem,
tesciem.
Wysokosc i dtugos¢ swiadczenia
e 80% podstawy wymiaru zasitku (czyli $redniego miesiecznego
wynagrodzenia) — wyptacane za kazdy dzien sprawowanej opieki,
rowniez w dni ustawowo wolne od pracy.
e tacznie maksymalnie 60 dni w roku kalendarzowym, niezaleznie od
liczby osdb, nad ktérymi sprawujesz opieke.
Jakie dokumenty ztozy¢?
e 7Z-15A - jesli opiekujesz sie dzieckiem (zdrowym, chorym lub
niepetnosprawnym);
e 7-15B —jesli opiekujesz sie innym cztonkiem rodziny.




Gdzie i jak sktadaé?
e Najwygodniej przez PUE ZUS - Platforme Ustug Elektronicznych;
e Mozna rowniez ztozy¢ papierowy wniosek bezposrednio w oddziale ZUS
— nalezy dotaczy¢ zwolnienie lekarskie (ZLA) od lekarza;
e Termin — nie ma ustawowego limitu czasowego na ztozenie wniosku, ale
pamietaj o rocznym limicie 60 dni.

Uwaga:

W szczegdlnych sytuacjach, np. gdy drugi rodzic nie moze sprawowac opieki
z powodu witasnej niezdolnosci do pracy, mozesz staraé sie o specjalny
zasitek opiekunczy - Swiadczenie wyptacane w wysokosci 620 zt
miesiecznie — jesli opiekujesz sie dzieckiem z orzeczeniem o znacznym
stopniu niepetnosprawnosdci. Swiadczenie przystuguje niezaleznie od wieku
dziecka, ale warunkiem jest rezygnacja z pracy lub niepodejmowanie
zatrudnienia.




Swiadczenie pielegnacyjne — state wsparcie dla opiekunéw

Swiadczenie pielegnacyjne to comiesieczne  wsparcie  finansowe
przyznawane osobom, ktére sprawuja stata, catodobowa opieke nad
dzieckiem z niepetnosprawnoscia lub osoba dorosta wymagajaca
intensywnej opieki.

Wbrew powszechnym opiniom $wiadczenie to nie jest uzaleznione od
dochodu rodziny. Przyznawane jest przez gminne lub miejskie osrodki
pomocy spotecznej (MOPS/OPS).

Dobra wiadomos¢: dzieki determinacji srodowisk rodzicielskich, od 2024
roku mozesz pobiera¢ sSwiadczenie i pracowad jednoczesnie. To ogromna
zmiana w porownaniu z poprzednimi latami, kiedy pobieranie swiadczenia
wigzato sie z catkowitym zakazem zatrudnienia.

Kiedy przystuguje swiadczenie?
Gdy opiekujesz sie dzieckiem do 16. roku zycia z orzeczeniem o
niepetnosprawnosci.
Gdy opiekujesz sie osoba dorosta z orzeczeniem o znacznym lub
umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, wymagajaca catodobowej
opieki.

Wysokos¢ swiadczenia

e Od 1 stycznia 2025 r. Swiadczenie wynosi 3 287 zt miesiecznie (netto).

e Gdy sprawujesz opieke nad wiecej niz jedna osoba z
niepetnosprawnoscia - mozesz ztozy¢ oddzielny wniosek o
podwyzszenie swiadczenia, ktdre zostanie zwiekszone o 100% na kazda
kolejna osobe.




Gdzie i jak sktadac?
W Migjskim lub Gminnym Osrodku Pomocy Spotecznej (MOPS/OPS).
Osobiscie — formularz dostepny w urzedzie.
Elektronicznie — w niektdrych gminach przez ePUAP.

Co dotaczy¢?

Kopie orzeczenia o niepetnosprawnosci (lub zaswiadczenie lekarskie o
stanie zdrowia dziecka),

Kopie dokumentu tozsamosci opiekuna,

Oswiadczenie o sprawowaniu faktycznej opieki.

Czas oczekiwania na decyzje do 30 dni od dnia ztozenia kompletnego
whniosku.




3. PFRON, czyli Panstwowy Fundusz Rehabilitacji

PFRON (Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych) oferuje
szereg programow  wspierajgcych dzieci, mitodziez i dorostych z
niepetnosprawnosciami oraz ich rodziny. Ponizej znajdziesz najwazniejsze z
nich.

Wiem, ze to wszystko moze na pierwszy rzut oka przyttacza¢ - tyle nazw,
programow, skrotow, termindw i warunkdw. Sama miatam wrazenie, ze trzeba
by skonczy¢ prawo i administracje, zeby sie w tym odnalezé. U nas — ze
wzgledu na tempo choroby i jej przebieg — nie zdazylismy z wielu z tych rzeczy
skorzystad. Ale wiem, ze sg rodziny, ktorym te formy wsparcia realnie pomagaja
i odcigzaja choc¢ troche w codziennosci. Dlatego zebratam w jednym miejscu
wszystko, co wiem — zeby$ nie musiata szukad, klika¢ po stronach i pytaé po
omacku. Nie musisz z tego korzystaé od razu, ale dobrze wiedzieé, ze te opcje
istnieja.

Program ,,Samodzielnos¢ — Aktywnos¢ — Mobilnos¢!”
Program ten ma na celu zwiekszenie niezaleznosci osdb z niepetnosprawnoscia
— w tym dzieci. Dzieli sie na kilka modutéw:
Mobilnos¢ osdéb z niepetnosprawnoscia
e Dofinansowanie do zakupu i montazu oprzyrzadowania auta (np.
podnosniki, systemy sterowania recznego).
e Dotacja na wdzek aktywny lub elektryczny dla dziecka do 16. roku zycia,
ktdre posiada wazne orzeczenie i wymaga statej opieki.
Dostepne mieszkanie
e Doptata do zakupu mieszkania pozbawionego barier architektonicznych
e Dla 0sdb poruszajacych sie wytacznie na wdzku inwalidzkim (wniosek moze
ztozy¢ opiekun prawny).
Mieszkanie dla absolwenta
e Doptaty do zakupu lub wynajmu mieszkania dla absolwentow szkdt (w tym
podstawowych) z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci
Warunek: rozpoczecie pracy lub poszukiwanie zatrudnienia poza miejscem
dotychczasowego zamieszkania.




Program ,,Aktywny samorzad”

To jeden z najbardziej rozbudowanych programdéw wsparcia, dostepny
réwniez dla dzieci i ich opiekundw. Obejmuje kilka obszardw:

Obszar A - likwidacja bariery transportowej
e Dofinansowanie oprzyrzadowania samochodu.
e Kurs prawa jazdy — takze ze wsparciem ttumacza migowego.
e Specjalistyczne przystosowanie pojazdéw do potrzeb osoby niestyszace;j.
Obszar B - spoteczenstwo informacyjne
e Zakup sprzetu elektronicznego i oprogramowania dla osdb z dysfunkcja
wzroku, stuchu lub konczyn gérnych.
e Szkolenia komputerowe i obstugowe.
e Serwis i konserwacja sprzetu zakupionego wczesniej w ramach
programu.
Obszar C - likwidacja bariery w poruszaniu sie
e Zakup i serwis wdzkdw elektrycznych i skuteréw inwalidzkich.
e Zakup protez koriczyn z nowoczesnymi rozwigzaniami.
e Oprzyrzadowanie do wdzka recznego.
Obszar D - zapewnienie opieki osobie zaleznej
e Dofinansowanie opieki w ztobku lub przedszkolu dla dziecka, gdy jego
niepetnosprawny opiekun pracuje lub sie uczy.

Modut Il - wsparcie edukacji wyzszej
e Stypendia i doptaty do kosztéw edukacji dla 0séb z niepetnosprawnoscia,
ktore studiuja lub ucza sie na poziomie ponadpodstawowym.




Program ,,Zajecia klubowe w WTZ”
e Dofinansowanie zajec terapeutycznych i aktywizujacych organizowanych
przez Warsztaty Terapii Zajeciowej.
e Minimalny wymiar: 5 godzin miesiecznie.
e Miesieczna stawka osobowa: 515 zt.
Program skierowany do nowych uczestnikdw oraz osdb, ktére wczesniej
uczeszczaty do WTZ.

Jak aplikowacé?

e Sprawdz wymagania — kazda forma wsparcia ma swoje warunki (np.
wiek, stopienn niepetnosprawnosci). Aktualne zasady znajdziesz na:
www.pfron.org.pl lub www.gov.pl.

e Zbierz dokumenty — orzeczenia, zaswiadczenia lekarskie, potwierdzenia
zameldowania, statusu ucznia lub pracownika.

e 716z wniosek:

- Online — przez System Obstugi Wsparcia (SOW) lub ePUAP.

- Tradycyjnie — w lokalnym PCPR lub MOPS/OPS.

e Zwrdd¢ uwage na terminy!

Programy PFRON maja okreslone okresy naboru (najczesciej: wiosna i
jesien).
Nabdr do zajed klubowych WTZ — zwykle w listopadzie.



https://www.pfron.org.pl/
https://www.gov.pl/

Standardowe dofinansowania z PFRON

Te formy pomocy realizowane s3a lokalnie — przez:

e MOPS (Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej) lub

e PCPR (Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie).
Sa to najczesciej wykorzystywane formy wsparcia — najtatwiej dostepne i
bez rozbudowanych warunkdw.

Turnusy rehabilitacyjne
e Dofinansowanie wyjazdu na turnus rehabilitacyjny dla dziecka i opiekuna.
e Wymagane aktualne orzeczenie o0 niepetnosprawnosci oraz
zaswiadczenie lekarskie.
e Wysokos¢ dofinansowania zalezy od dochodu i stopnia
niepetnosprawnosci.

Sprzet rehabilitacyjny
e Dofinansowanie do zakupu np. rowerka, fotelika rehabilitacyjnego, t6zka
z regulacja, podnosnika.
* Wysokos¢ dofinansowania: do 80% wartosci zakupu (nie wiecej niz 60%
przecietnego wynagrodzenia).

Przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze
e PFRON moze pokry¢ réznice miedzy limitem refundacji z NFZ a realnym

kosztem (czyli to, co trzeba bytoby doptaci¢ z wtasnej kieszeni).

Whniosek sktada sie po otrzymaniu zlecenia z NFZ.




Ulgi i znizki dla dzieci z niepetnosprawnosciag w 2025 r.

Ulgi i znizki dla dzieci z niepetnosprawnoscia i ich opiekunéw

Telekomunikacyjne
Niektdrzy operatorzy oferuja 50% znizki na optate aktywacyjna oraz abonament
miesieczny dla 0s6b z niepetnosprawnoscia wzroku, stuchu lub mowy (I grupa
inwalidzka) oraz ich opiekunéw. Warto sprawdzi¢ bezposrednio w ofertach
poszczegolnych dostawcow.

Ulga rehabilitacyjna w PIT
Opiekunowie moga skorzysta¢ z tzw. ulgi rehabilitacyjnej, odliczajac od podatku
wydatki poniesione na cele rehabilitacyjne oraz te zwigzane z codziennym
funkcjonowaniem osoby z niepetnosprawnoscia — np. zakup sprzetu, lekarstw,
dojazdy na zabiegi czy adaptacje mieszkania.

Ulgi na przejazdy
Osobom z orzeczeniem przystuguje prawo do ulgowych biletdw w komunikagcji
publicznej — znizki wynosza zazwyczaj 49% lub 95%, a w niektérych miastach
przejazdy moga by¢ catkowicie bezptatne. Zakres ulg reguluje ustawa z dnia 20
czerwca 1992 r. o uprawnieniach do ulgowych przejazdéw srodkami publicznego
transportu zbiorowego.

Karta parkingowa
Dla dzieci z ograniczona mozliwoscia samodzielnego poruszania sie mozna
wystapic o karte parkingowa, ktdra uprawnia do parkowania na miejscach dla osdb
z niepetnosprawnosciag. Whniosek sktada sie do zespotu ds. orzekania o
niepetnosprawnosci.

Zasitek rodzinny i dodatki
Rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia maja prawo do zasitku rodzinnego
przy wyzszym progu dochodowym (764 zt/osobe). Moga otrzymad tez dodatki
m.in. z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka, samotnego wychowywania,
wielodzietnosci czy nauki poza miejscem zamieszkania.

Kazda forme wsparcia mozna uzyskad, sktadajac wniosek w odpowiednim
urzedzie (MOPS/PCPR/ZUS) z niezbednymi orzeczeniami i dokumentami.
Szczegdtowe warunki i terminy naborow sprawdz na stronach gov.pl oraz w
lokalnych jednostkach pomocy spotecznej.




VII. Opieka hospicyjna

Inna forma opieki

Z pojeciem hospicjum zetkneliSmy sie bardzo szybko —
niemal natychmiast po postawieniu diagnozy, jeszcze w
szpitalu. Gdy ustyszatam, ze otrzymamy skierowanie do
hospicjum domowego, poczutam, jakby ktos wiasnie
przekreslit catg nasza przysztosé. ,Hospicjum?” — myslatam z
przerazeniem. ,Czy oni oszaleli? Przeciez hospicjum to
miejsce, do ktdrego trafia sie na sam koniec. Miejsce, ktdre
oznacza smieré. A ja nie zamierzatam pozwoli¢, by moje
dziecko umarto.”

To stowo brzmiato dla mnie jak wyrok. Dtugo nie potrafitam
przyjac tej informacji. Potrzebowatam czasu, by zrozumied,
ze opieka hospicyjna nie oznacza rezygnacji z walki ani
pogodzenia sie z koncem. To byta — choé trudna — bardzo
racjonalna decyzja. Decyzja o wspotpracy z zespotem, ktéry
miat wspiera¢ nas medycznie, logistycznie i emocjonalnie.
Ale zeby to przyjaé, musiatam dojrzed.

Ostatecznie dotaczylismy do hospicjum, choé nie bylisSmy
pod jego opieka dtugo. To konkretne miejsce nie spetnito
wszystkich naszych oczekiwan - zakres oferowanego
wsparcia byt ograniczony. A jednak sam fakt, ze mogtam w

kazdej chwili zadzwoni¢, gdy co$ dziato sie z moim
dzieckiem, i ze lekarz mégt przyjecha¢ do domu, byt nie do
przecenienia. Nie musiatam juz dzwoni¢ po przychodniach,
szukaé pomocy na wtasng reke. To poczucie, ze nie jestem z
tym sama, byto dla mnie ogromnym odcigzeniem.




Kazda kolejna decyzja — o zatozeniu gastrostomii, tracheostomii, o dotaczeniu
do poradni zywieniowej, wentylacyjnej czy wtasnie hospicjum — moze byc dla
rodzica symbolicznym krokiem dalej od ,normalnosci”. Od zycia, jakie znamy,
czy jakie sobie wyobrazaliSmy z naszym dzieckiem. Od nadziei, ze moze
jednak wszystko wrdci na swoje miejsce. | to boli.

Dzi$ wiem jednak jedno: przyjecie pomocy hospicjum nie byto przyznaniem
sie do porazki. Byto wyrazem troski, mitosci i odpowiedzialnosci. Hospicjum —
jesli dziata dobrze — potrafi by¢ nie koncem, lecz bezpiecznym oparciem w

niepewnosci. Czasem jedynym.




1. Czym jest opieka hospicyjna?

Opieka hospicyjna to pomoc dla dzieci, ktére choruja na ciezkie, postepujace
choroby, ktérych nie da sie juz wyleczyé. W takiej sytuacji leczenie nie skupia
sie juz na pokonaniu choroby, ale na tym, zeby dziecku - i jego rodzinie — byto
jak najlepiej tu i teraz. Chodzi o to, by zmniejszy¢ bdl, ztagodzi¢ objawy,
zapewni¢ poczucie bezpieczenstwa i jak najwiekszy komfort w codziennym
ZyCiu.

To nie tylko wizyty lekarza czy pielegniarki. To takze wsparcie psychologiczne,
czasem duchowe, a przede wszystkim — obecno$é¢ ludzi, ktorzy wiedza, jak
pomoac, gdy jest trudno. Hospicjum to zespot specjalistow, ktdorzy sa po to, by
odciazy¢ rodzicéw, pomdc dziecku, a czesto po prostu — byc.

W Polsce opieka hospicyjna dla dzieci jest bezptatna i finansowana przez
Narodowy Fundusz Zdrowia. Moze odbywad sie w dwdéch formach: w domu
dziecka (czyli tzw. hospicjum domowe) albo - jesli to konieczne - w
specjalistycznym osrodku stacjonarnym, gdzie dziecko przebywa na miejscu i
ma zapewniong catodobowa opieke.

Hospicjum domowe

To najczestsza forma opieki hospicyjnej w przypadku dzieci. Zespdt medyczny
(lekarz, pielegniarka, fizjoterapeuta) przyjezdza do domu pacjenta. To pozwala
rodzinie funkcjonowaé w znanym otoczeniu, bez koniecznosci roztaki i
hospitalizacji.
Opieka domowa umozliwia dostep do:

e regularnych wizyt lekarza i pielegniarki (pielegniarka zwykle 2 razy w

tygodniu, lekarz 1-2 razy w miesiacu),
e leczenia objawowego (np. przeciwbdlowego, przeciwdrgawkowego),
e zaopatrzenia w sprzet medyczny (ssaki, koncentratory tlenu,
pulsoksymetry),

e pomocy psychologicznej dla catej rodziny (nie w kazdym hospicjum),

e edukacji i wsparcia dla opiekundw.
Zgodnie z zasadami NFZ, hospicjum domowe musi zapewnia¢ catodobowa
gotowos¢ zespotu, 7 dni w tygodniu.




Hospicjum stacjonarne

Hospicjum stacjonarne to miejsce, w ktérym dziecko przebywa na state i ma
zapewniong catodobowa opieke. Taka forma wsparcia moze by¢ potrzebna
wtedy, gdy stan zdrowia dziecka wymaga nieustannego nadzoru medycznego,
albo gdy z réznych powoddw — np. samotnej opieki czy braku odpowiednich
warunkdw w domu - rodzina nie jest w stanie samodzielnie zajmowac sie
dzieckiem.

W Polsce takich miejsc dla dzieci jest niestety bardzo mato. Dlatego hospicja
stacjonarne dziatajg gtdwnie w wiekszych miastach lub przy duzych osrodkach
specjalistycznych, co nie zawsze utatwia dostep do takiej opieki.

Opieka perinatalna
To wsparcie, gdy wiesz, ze Twoje dziecko umrze przed lub tuz po narodzinach
Sa sytuacje, w ktdrych rodzice stysza najtrudniejsze stowa w swoim zyciu — ze
ich dziecko nie przezyje. Ze umrze jeszcze w brzuchu mamy, podczas porodu
albo krdotko po narodzinach.
W takiej sytuacji nie trzeba — i nie powinno sie — by¢ samemu. Witasnie wtedy
mozna skorzystac z opieki perinatalnej, czyli wsparcia hospicyjnego dla rodzin,
ktore wiedzg, ze ich dziecko odejdzie.
Taka opieka zaczyna sie juz od momentu diagnozy. Towarzyszy rodzicom przez
czas cigzy, porodu i pozegnania z dzieckiem. Pomaga podja¢ decyzje, przejsc¢
przez to wszystko w sposdb mozliwie spokojny i godny — na wiasnych
warunkach.
Zespot opieki perinatalnej to nie tylko lekarze. To takze potozne, psycholodzy,
czasem duchowni i osoby, ktére po prostu wiedza, jak by¢ przy kims, kto bardzo
cierpi. Pomagaja zaplanowad pordd, by¢ razem z dzieckiem po narodzinach,
zrobié¢ pamiagtkowe zdjecia, pozegnac sie tak, jak chce rodzina.
Sa tez po to, by pomdc w zatobie. By nie zostawia¢ rodzicow samych w ciszy
po stracie.




2. Kiedy zgtosi¢ dziecko do hospicjum?

Wielu rodzicow styszy o hospicjum dopiero wtedy, gdy lekarze mdwia, ze ,nic
wiecej nie da sie juz zrobi¢”. Ale prawda jest taka, ze opieka hospicyjna wcale
nie musi — i nie powinna — zaczynac sie dopiero w ostatnich chwilach zycia.
Najlepiej zgtosi¢ dziecko jak najwczesniej po postawieniu diagnozy, zwtaszcza
jesli wiadomo, ze leczenie przyczynowe (czyli takie, ktére miatoby catkowicie
wyleczyé chorobe) nie przynosi efektéw. Hospicjum moze wtedy pomadc nie
tylko dziecku, ale tez catej rodzinie — zapanowaé nad objawami, bdlem,
oddechem, karmieniem, rehabilitacja. Po prostu: nad codziennoscia.

Jak wyglada przyjecie dziecka do hospicjum?
Proces przyjecia jest prosty i nie wymaga wielu formalnosci:
1.Whniosek — moze go wypisac¢ lekarz prowadzacy (np. ze szpitala lub
poradni), ale mozna tez skontaktowac sie bezposrednio z hospicjum — one
same pomoga w formalnosciach.
2.Wizyta kwalifikacyjna — zespdt hospicyjny przyjezdza do domu lub zaprasza
rodzine, by ocenié potrzeby dziecka i ustali¢, jaka pomoc bedzie potrzebna.
3.Podpisanie dokumentéw - rodzice wyrazaja zgode na objecie opieka
hospicyjna.
4.Plan opieki — tworzony indywidualnie dla dziecka, z uwzglednieniem jego
stanu zdrowia i potrzeb rodziny (np. jak czesto wizyty, kto przyjezdza, co
ma by¢ monitorowane, kto odpowiada za co).
Cata opieka — wizyty, leki, sprzet, porady — jest bezptatna, finansowana przez
NFZ.




3. Opieka hospicyjna w praktyce

Jak znalez¢ dobre hospicjum domowe?
W Polsce dziata wiele hospicjow domowych dla dzieci, ale ich jakos¢ i zakres
opieki moga sie rozni¢. Warto sprawdzi¢ kilka rzeczy, zanim podejmiesz
decyzje:
Zadaj pytania:
e lle dzieci maja jednoczesnie pod opieka? (Czy beda miec czas dla Was?)

Czy maja catodobowy numer kontaktowy?

Czy przyjezdzaja w nagtych sytuacjach, np. w nocy lub w swieta?
e Czy w zespole jest psycholog, fizjoterapeuta, pracownik socjalny?

Czy wspdtpracuja z hospicjum perinatalnym (jesli dotyczy to sytuacji ciazy)?

Jak dtugo trwato oczekiwanie na objecie opieka w przypadku innych rodzin?
Poszukaj opinii rodzicow — w grupach wsparcia, na forach, przez fundacje.
Zadzwon i porozmawiaj — juz po pierwszej rozmowie czesto ,czuc”, czy to
odpowiednie miejsce.

Skrécona lista sprawdzonych placéwek znajdziesz tutaj: (tu mozesz dodad
link lub wybrane pozycje z wczesniej stworzonej listy)

Co mozna taczy<¢ z opieka hospicyjna:

e wizyty u lekarzy specjalistdw (np. neurolog, gastroenterolog, genetyk),

e diagnostyke (np. badania obrazowe, laboratoryjne - zgodnie ze
wskazaniami),

e leczenie objawowe,

e rehabilitacje — jesdli hospicjum jej nie zapewnia, mozna korzystac¢ z niej z
innego zrédta (np. z NFZ lub prywatnie),

e poradnie zywieniowa, gdy dziecko karmione jest przez gastrostomie

e wsparcie psychologiczne (takze niezaleznie od hospicjum, np. przez
poradnie zdrowia psychicznego),

e leczenie szpitalne w przypadku nagtego pogorszenia (cho¢ hospicja staraja
sie zapewni¢ leczenie w domu, hospitalizacja jest mozliwa, jesli jest
potrzebna).




Wazne:

Jesli Twoje dziecko korzysta z respiratora i wczesniej byto pod opieka tzw.
zespotu wentylacji domowej, to po przejsciu do hospicjum nie mozna juz
korzystac z obu tych form pomocy jednoczesnie.

To znaczy, ze od momentu objecia dziecka opieka przez hospicjum domowe, to
wtasnie hospicjum przejmuje odpowiedzialno$¢ za caty proces wentylagcji
mechanicznej — czyli za opieke nad dzieckiem, obstuge respiratora, ewentualny
serwis sprzetu i dostarczanie potrzebnych materiatéw.

W praktyce: nie ma juz osobnego zespotu wentylacyjnego — wszystko
organizuje hospicjum.

| tu wazna uwaga: warto wczesniej zapytaé, czy dane hospicjum ma
doswiadczenie z opieka nad dzie¢mi wentylowanymi mechanicznie, bo nie
kazde ma odpowiedni zespdt i sprzet.

Zrédta oficjalne:
e gov.pl — Opieka paliatywna i hospicyjna



https://pacjent.gov.pl/archiwum/2021/opieka-paliatywno-hospicyjna

VIII. Jak nie zwariowac?

Opieka nad powaznie chorym dzieckiem to jedno z
najwiekszych wyzwan, z jakimi mozna sie zmierzyé. Cata
uwaga skupia sie na jego potrzebach, a przestrzeni na
odpoczynek czy regeneracje czesto po prostu nie ma. W
naszym przypadku przez wiele miesiecy nasz syn wymagat
nieprzerwanej opieki obojga rodzicow. W nielicznych
chwilach wytchnienia — trwajacych zaledwie godzine czy
dwie — stawatam przed trudnym wyborem: sen, praca, a
moze chociaz kroétki spacer lub chwila dla siebie? Zdarzato

sie, ze jedynym momentem tylko dla mnie byt szybki
prysznic — kilka minut pod goraca woda.

Dopiero z perspektywy czasu w petni uswiadomitam sobie,
jak bardzo ta sytuacja wptyneta na moje zdrowie fizyczne i
psychiczne. Zmeczenie, utrata formy, poczucie, ze
postarzatam sie o kilkanascie lat w zaledwie kilkanascie
miesiecy — to wszystko byty realne skutki nieustannego
napiecia i braku troski o siebie.

Dlatego z petnym przekonaniem powtarzam: pamietaj o
sobie. Wiem, ze jest trudno, ale nawet najmniejszy krok w
strone réwnowagi — krdtka przerwa, oddech, rozmowa — ma
znaczenie. Bez Twojej sity i energii nie dasz rady niesé
pomocy na dtuzsza mete. W dalszej czesci rozdziatu
znajdziesz zestaw praktycznych wskazdwek opartych na
moim osobistym doswiadczeniu. Potraktuj je jako propozycje
— wybierz to, co zadziata u Ciebie i dopasuj je do wtasnych

mozliwosci i potrzeb.




Kryzys, wypalenie, ztos¢ i poczucie winy — co z nimi robic¢?

Nie przypuszczatam, ze mozna odczuwac az tyle emocji naraz — frustracje,
smutek, zto$¢, lek, a momentami nawet rozpacz. A jednak towarzyszyty mi
niemal codziennie. Ciato i psychika zaczynaja reagowad, kiedy funkcjonujesz
w trybie ciggtego zagrozenia, na tykajacej bombie emocjonalnej, bez chwili
wytchnienia.

W tamtym czasie ratowaty mnie mate rzeczy: krotkie ¢wiczenia oddechowe,
pie¢ minut medytacji znalezionej na YouTube, albo po prostu kilka gtebokich
wdechdw z zamknietymi oczami. W momentach kryzysu takie proste
czynnosci moga wydawac sie smieszne albo niewystarczajace — ale dziataty.
Pomagaty wréci¢ do siebie chod na chwile.

Pisatam tez. Cos w rodzaju dziennika — notowatam to, co mnie wyprowadzito
z rdwnowadgi, ale tez drobiazgi, ktdre sie udaty. Mate zwyciestwa. To byt taki
moj pamietnik z czasdw diagnozy i choroby — bardzo osobisty zapis tamtych
dni, ktdry z czasem okazat sie nieocenionym zrdodtem sity.

Poczucie winy? Byto moim codziennym towarzyszem. Ze robie za mato. Ze
inne mamy jezdzg na turnusy, na dodatkowe terapie, a ja ,tylko” ¢éwicze z
dzieckiem w domu, chodze na rehabilitacje, ogarniam dokumenty. W koncu
zaczetam patrzed na to, co faktycznie robie. Bez emogji. | udato mi sie — krok
po kroku — sprowadzi¢ siebie na ziemie i zauwazyd, ile naprawde robie.

Nie porownujcie sie. Naprawde. To jedna z najgorszych rzeczy, jakie mozna
sobie zafundowad w tak trudnej sytuacji. Kazde dziecko jest inne, kazda
choroba przebiega inaczej, kazda rodzina ma inne mozliwosci i zasoby. To,
ze ktos$ jezdzi na turnusy, chodzi na dodatkowe zajecia, prébuje kolejnych
terapii — nie oznacza, ze Ty tez musisz.

Rob tyle, ile czujesz, ze mozesz. Tyle, na ile masz sity, przestrzeni i
emocjonalnego zasobu. | to bedzie wystarczajace. Dla Twojego dziecka —
jesli robisz to z uwaznoscia i mitoscig — to wtasnie jest najlepsze.




Gdzie szuka¢ wsparcia?
W najtrudniejszych momentach nie dawaty mi sity poradniki, tylko inni
rodzice. Gtdwnie mamy dzieci z chorobami rzadkimi — te, ktére przechodzity
przez to samo. Kiedy pisaty, ze majg podobnie, ze tez ptacza, ze tez nie Spia,
ze tez czuja sie samotne — nagle byto mi troche Izej. Bo nie bytam sama.
Fundacje, grupy wsparcia, sieci kontaktow — to wszystko ma ogromna
wartosé. Tam naprawde mozna znalez¢ zrozumienie i konkretne wskazowki.

Réwnowaga w codziennosci
Z opieka nad chorym dzieckiem trudno pogodzi¢ ,zadbaj o siebie” — wiem. Ale
witasnie dlatego warto prébowad. To nie muszga by¢ wielkie rzeczy — czasem
wystarczy, ze cho¢ przez 10 minut nie jestes tylko opiekunka, pielegniarka,
organizatorka, tylko... soba. Postuchaj ulubionej muzyki. Napij sie cieptej
herbaty w ciszy. Przejdz sie sama wokdt bloku. Te mate chwile moga
uratowacd dzien.
Ucz sie tez mowic ,,nie”. Masz prawo do granic — nie musisz wszystkiego robic
sama, nie musisz by¢ zawsze dostepna. Mozesz poprosi¢ o pomoc i przyjac ja
bez wyrzutow sumienia.
Pomocne bywa tez wyznaczanie mikroceldw. Nic wielkiego — jeden telefon do
lekarza, umdwienie rehabilitacji, zrobienie porzadku w jednej szufladzie. Takie
drobne cele porzadkuja chaos i dajg poczucie, ze co$ jednak masz pod
kontrola.

Jak prosi¢ o pomoc?
To jedno z trudniejszych zadan — wiem, bo sama przez to przechodzitam.
Wydawato mi sie, ze nikt nie zrobi tego tak dobrze jak ja, ze to wszystko moja
odpowiedzialnosé. Ale prawda jest taka, ze jesli nie poprosisz, nikt sie nie
domysli. Dlatego warto przygotowad liste konkretnych zadan: zakupy,
zatatwienie recepty, godzina na zmiane przy tézku. Ludziom tatwiej pomac,
gdy wiedzg, co maja zrobid.
| najwazniejsze — nie miej wyrzutdw sumienia. Dziekuj, doceniaj, ale pamietaj:
proszac o pomoc, dbasz nie tylko o siebie, ale tez o dziecko. Bo Twoje sity to
jego bezpieczenstwo.




Przyotuj liste zadan, ktére mozesz przekaza¢ — konkretyzacja utatwia
bliskim wsparcie.

Wyrazaj wdziecznos¢ — krétka wiadomosé lub drobny gest wzmacniaja
ched dalszej pomocy.

Przypomnij sobie, ze przyjmowanie wsparcia to inwestycja w Twoje
zdrowie psychiczne, ktére jest fundamentem opieki nad dzieckiem.

Korzystaj z formalnych form pomocy (wolontariat, grupy wsparcia), by
odcigzyd rodzine i zachowad emocjonalna przestrzen.

Fundacje i organizacje oferujace wsparcie psychologiczne:

Fundacja Synapsis
Specjalizuje sie w pomocy dzieciom ze spektrum autyzmu i ich rodzinom.
Oferuje wsparcie psychologiczne, terapie oraz poradnictwo rodzinne.

Fundacja Avalon

Wspiera osoby z niepetnosprawnosciami oraz ich opiekundw. Prowadzi
m.in. grupy wsparcia dla rodzicéw, konsultacje psychologiczne oraz dziatania
edukacyjne.

fundacjaavalon.pl

Fundacja Kolorowy Most
Oferuje dedykowane wsparcie psychologiczne dla rodzicow i opiekunow
dzieci nieuleczalnie chorych.
Pomaga zarowno w trakcie choroby dziecka, jak i po jego Smierci — tworzac
bezpieczna przestrzen do rozmowy i przezywania trudnych emoc;ji.
Na stronie znajdziesz:
— artykuty o emocjach i codziennych wyzwaniach,
— mozliwos$c¢ kontaktu z psychologiem,
— historie innych rodzicow.
kolorowymost.org.pl/wsparcie-rodzicow-opiekunow



https://synapsis.org.pl/
https://kolorowymost.org.pl/poczytaj/wsparcie-rodzicow-opiekunow-dzieci-nieuleczalnie-chorych/
https://fundacjaavalon.pl/

Ogodlnopolska, catodobowa pomoc psychologiczna dla dorostych

Centrum Wsparcia dla Osdb Dorostych w Kryzysie Psychicznym
Bezptatna, anonimowa i profesjonalna pomoc psychologiczna dostepna 24
godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. Projekt finansowany przez Ministerstwo
Zdrowia w ramach Narodowego Programu Zdrowia.

Telefon: 800 70 2222

Czat: dostepny na stronie

E-mail: porady@centrumwsparcia.pl

centrumwsparcia.pl

Gdzie jeszcze szukac wsparcia

e Poradnie psychologiczno-pedagogiczne — dziataja w kazdym powiecie i
oferuja bezptatne wsparcie dla dzieci i ich rodzin.

e Osrodki Pomocy Spotecznej (OPS) i Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie
(PCPR) — czesto maja psychologdw dostepnych dla mieszkanicéw.

e Szpitale dzieciece — wielu z nich zatrudnia psychologdéw, ktérzy wspieraja
zarowno dzieci, jak i ich rodziny, zawsze mozesz poprosi¢ bedac w
szpitalu o rozmowe z psychologiem.

e Organizacje lokalne — warto poszukacd lokalnych stowarzyszen i fundacji,
ktore oferuja wsparcie w Twoim regionie.



https://centrumwsparcia.pl/

Zataczniki

Swiadczenie Kwota
Zasitek pielegnacyjny 348,22 zt / mies.
Swiadczenie pielegnacyjne 3287 zt/ mies.
Zasitek opiekunczy 80% wynagrodzenia
Zasitek rodzinny 95-135 zt / mies.
Specjalny zasitek opiekunczy 620 zt / mies.

Jednorazowe Swiadczenie ,Za zyciem" 4 000 zt (jednorazowo)

Ulga rehabilitacyjna (PIT) Odliczenie kosztéw

Karta parkingowa —

Zasitek celowy / pomoc z OPS Zaleznie od sytuacji

Dla kogo

Dziecko z orzeczeniem

Rodzic pracujgcy/niepracujacy

Pracujacy rodzic

Rodzina spetniajgca kryterium dochodowe

Inny cztonek rodziny niz rodzic

Rodzice dziecka z ciezkim uposledzeniem

Opiekun dziecka

Dziecko z ograniczong mobilnosciag

Rodzina w trudnej sytuacji zyciowej

Uwaga: Kwoty i zasady moga ulega¢ zmianie. Zawsze warto sprawdzi¢

aktualne informacje na stronie gov.pl lub w lokalnym MOPS/OPS.



https://www.gov.pl/

Skarga do Rzecznika Praw Pacjenta - przyktad skargi
Adresat:
Rzecznik Praw Pacjenta
ul. Mtynarska 46
01-171 Warszawa
e-mail: kancelaria@rpp.gov.pl

Temat: Zgtoszenie naruszenia praw pacjenta — dziecko [imie i nazwisko,
wiek]

Szanowni Panstwo,
zgtaszam naruszenie praw pacjenta, ktore dotkneto mojego dziecka — [imie i
nazwisko], ur. [data urodzenia], hospitalizowanego w dniach [daty] w [petna
nazwa szpitala, oddziat, miejscowosc].
W trakcie pobytu:

— odmdwiono mi obecnosci przy dziecku / ograniczono czas mojej
obecnosci do [opis sytuacji],

— nie przekazano mi petnych informacji o stanie zdrowia / planowanym
leczeniu mojego dziecka,

— [inne: np. nie udostepniono dokumentacji, zignorowano prosbe o
konsultacje itp.].
Moim zdaniem naruszono m.in. art. 9 oraz art. 34 ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.
W zataczeniu przesytam dokumentacje i opis sytuacji. Prosze o podjecie
dziatan wyjasniajgcych oraz wskazanie dalszych krokdw, ktére moge podjac
w tej sprawie.

Z powazaniem,
[imie i nazwisko]

[adres korespondencyjny / e-mail / telefon]




Skarga do dyrekcji szpitala / kierownika/ordynatora oddziatu -
przyktad skargi

Adresat:
Dyrekcja [nazwa szpitala]

[adres]

Temat: Skarga na naruszenie praw pacjenta — dziecko [imie i nazwisko]

Szanowni Panstwo,

zwracam sie z prosba o wyjasnienie sytuacji oraz interwencje w zwiazku z
naruszeniem praw pacjenta, ktére miato miejsce w trakcie hospitalizacji
mojego dziecka — [imie i nazwisko], ur. [data urodzenia], przebywajacego na
oddziale [nazwa] w dniach [daty].

Opis sytuacji:

[tu wpisz, co sie wydarzyto — np. ograniczenie obecnosci, odmowa
informacji, brak kontaktu z personelem, niejasna decyzja medyczna itd.]
Zgodnie z obowiazujacymi przepisami (ustawa o prawach pacjenta z dnia 6
listopada 2008 r.), dziecko ma prawo do obecnosci opiekuna (art. 34), a
przedstawiciel ustawowy — do petnej informacji o stanie zdrowia dziecka i
podejmowania decyzji (art. 9 i art. 16).

Prosze o pisemne ustosunkowanie sie do sprawy oraz informacje, jakie
dziatania zostana podjete w celu zapobiezenia podobnym sytuacjom w

przysztosci.

/ powazaniem,
[imie i nazwisko]

[adres, e-mail, numer telefonu]




Skarga do Oddziatu Wojewddzkiego NFZ - przyktad skargi
Adresat:
[nazwa Oddziatu Wojewddzkiego NFZ — np. Pomorski Oddziat Wojewddzki
NFZ]
[adres]

e-mail: [sprawdz aktualny adres oddziatu NFZ na stronie:
https://www.nfz.gov.pl]

Temat: Zgtoszenie nieprawidtowosci w realizacji Swiadczen — dziecko [imie i
nazwisko]

Szanowni Panstwo,

zgtaszam  nieprawidtowos¢ w realizacji $wiadczen  zdrowotnych
finansowanych przez NFZ, ktéra miata miejsce podczas hospitalizacji
mojego dziecka — [imie i nazwisko], ur. [data], w [nazwa szpitala, oddziat,
miejscowosd], w dniach [daty].

Opis sytuacji:

— [np. pobrano optate za obecnos¢ rodzica przy dziecku, mimo ze nie
dotyczyta noclegu czy wyzywienial,

— [np. odmdwiono realizacji $wiadczenia finansowanego z NFZ, mimo
spetnionych kryteriow],

— [np. naruszono zasady dostepnosci Swiadczen lub kolejkowania].
Prosze o przeanalizowanie sprawy oraz informacje, czy postepowanie

placéwki byto zgodne z umowa z NFZ i obowigzujacymi przepisami.

/ powazaniem,
[imie i nazwisko]
[adres, e-mail, telefon kontaktowy]



https://www.nfz.gov.pl/

Whiosek o petny wglad w dokumentacje medycznga dziecka - przyktad

whiosku

[Imie i nazwisko rodzica/opiekuna]
[Adres]

[Telefon kontaktowy / E-mail]

[Nazwa szpitala / placéwki medycznej]
[Adres]

Data: [dd.mm.rrrr]

Dotyczy: wniosek o udostepnienie dokumentacji medycznej dziecka

Zwracam sie z uprzejma prosba o udostepnienie petnej dokumentacji
medycznej mojego dziecka:

[Imie i nazwisko dziecka, PESEL], hospitalizowanego / leczonego w
Panstwa placowce.

Prosze o umozliwienie:

— wgladu do dokumentacji,

— wykonania fotografii lub kopii dokumentacji,

— dostepu do dokumentacji w formie elektronicznej (jesli jest prowadzona w
e-karcie pacjenta).

Powotuje sie na art. 26 ust. 1 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta (Dz.U. z 2020 r. poz. 849 ze zm.).

Z wyrazami szacunku,
[Podpis]




Odwotanie od orzeczenia o niepetnosprawnosci dziecka - przyktad

odwotania

[Imie i nazwisko rodzica/opiekuna]

[Adres zamieszkania]

[Telefon / e-mail]

Do: Wojewddzki Zespdt ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci

za posrednictwem:

Powiatowego Zespotu ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci w [miejscowos(]
[Adres Zespotu Powiatowego]

Data: [dd.mm.rrrr]

Dotyczy: odwotanie od orzeczenia o niepetnosprawnosci dziecka

Na podstawie art. 129 § 1 Kodeksu postepowania administracyjnego (Dz.U. z
2023 r. poz. 775 ze zm.), wnosze odwotanie od orzeczenia nr [numer
orzeczenia] z dnia [data orzeczenia], wydanego przez Powiatowy Zespdt ds.
Orzekania o Niepetnosprawnosci w [miejscowosé] dotyczacego mojego
dziecka:

[Imie i nazwisko dziecka, PESEL].

Nie zgadzam sie z trescig orzeczenia, w szczegolnosci z:

[wpisz, co budzi Twdj sprzeciw — np. brak przyznania orzeczenia, brak
wskazan do statej opieki, nieprzyznanie stopnia niepetnosprawnosci, brak
wskazan do ksztatcenia specjalnego itp.]

Uzasadnienie:

[wpisz uzasadnienie — np. opis rzeczywistego stanu zdrowia dziecka,
objawy, czestotliwos¢ hospitalizacji, koniecznos¢ statej opieki, opinie lekarskie,
ktore nie zostaty uwzglednione itp.]

Wnosze o ponowne rozpatrzenie sprawy i wydanie orzeczenia zgodnego ze
stanem faktycznym i medycznym dziecka.

Z powazaniem,

[Podpis]




Whiosek o przeniesienie dziecka do innego szpitala / oddziatu /
specjalisty - przyktad wniosku

[Imie i nazwisko rodzica/opiekuna]
[Adres]

[Telefon kontaktowy / E-mail]

[Nazwa szpitala / lekarza prowadzacego]
[Adres placowki]

Data: [dd.mm.rrrr]

Dotyczy: wniosek o przeniesienie pacjenta do innego szpitala / oddziatu /
pod opieke innego specjalisty

Zwracam sie z prosba o przeniesienie mojego dziecka:

[Imie i nazwisko dziecka, PESEL],

do innej placéwki / na inny oddziat / pod opieke innego specjalisty, ze
wzgledu na:

[tu wpisz uzasadnienie — np. konieczno$é¢ leczenia w osrodku
specjalistycznym, utrate zaufania do obecnego zespotu, potrzebe
skorzystania z konkretnej terapii].

Prosze o wsparcie organizacyjne i przekazanie niezbednej dokumentacji

nowej jednostce.

Z wyrazami szacunku,
[Podpis]
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	👉 Dlatego pisz, zgłaszaj, nie milcz. Nie robisz tego przeciwko lekarzom. Robisz to dla swojego dziecka – i dla tych, którzy przyjdą po Tobie. A przynajmniej ja tak robię.
	IV. Gdy znasz diagnozę – co możesz zrobić dalej?
	📍 Diagnoza i co dalej?

	Poszukiwania ośrodków/klinik/badań
	🔹 Szukaj badań klinicznych 📌 Badania kliniczne dają dostęp do nowatorskich terapii: 🔍 Gdzie szukać?
	https://clinicaltrials.gov
	https://www.clinicaltrialsregister.eu
	strony CZD, ICZMP, Orphanet
	🔹 Szukaj fundacji i grupy wsparcia Fundacje to jedno z najważniejszych źródeł wsparcia po diagnozie: ✅ Jak je znaleźć?
	Wyszukaj po nazwie choroby
	Sprawdź https://chorobyrzadkie.gov.pl
	Szukaj grup tematycznych na Facebooku
	✅ Co oferują?
	Pomoc prawna, psychologiczna, organizacyjna
	Kontakty do ekspertów
	Pomoc w organizacji zbiórek, uzyskaniu grantów i dostępie do terapii zagranicznych
	💡 Nawet jeśli przypadek Twojego dziecka jest unikalny – inne mamy i ojcowie mogą mieć wskazówki, których nie znajdziesz nigdzie indziej.
	2. Terapie niestandardowe – jak szukać leczenia off-label i compassionate use?
	🧭 Gdzie i jak szukać tych opcji?
	✅ W publikacjach naukowych i medycznych bazach danych:
	✅ W bazach badań klinicznych:
	📝 Co przygotować? 🔹 Krótkie podsumowanie przypadku dziecka (case report):
	dane dziecka,
	diagnoza,
	objawy,
	wyniki badań,
	jeśli to możliwe – załącz także dokumentację obrazową (MRI, EEG),
	dotychczasowe leczenie,
	pytania i cel kontaktu (np. prośba o ocenę możliwości leczenia).
	🔹 Przetłumacz dokumenty na język angielski. 🔹 Poproś lekarza prowadzącego o opinię lub list intencyjny. 🔹 Skonsultuj się z komisją bioetyczną, jeśli terapia nie jest zatwierdzona.
	💡 Warto zapamiętać: ✅ Off-label i compassionate use to realne możliwości – ale wymagają zaangażowania. ✅ Im lepiej przygotowana dokumentacja – tym większa szansa na pozytywną decyzję. ✅ Fundacje, rodzice i lekarze z doświadczeniem w danej chorobie mogą być Twoim największym wsparciem. ✅ Nie bój się pytać, wysyłać zapytań, pisać maili – często jedno zapytanie otwiera drzwi, które wydawały się zamknięte.
	V. Szpital – jak przetrwać?
	📍 Co zabrać ze sobą do szpitala?

	Dla siebie i dziecka
	✅ Dokumenty i rzeczy formalne
	🗂️ Zawsze miej pod ręką:
	✅ Rzeczy dla Ciebie – podstawowe
	🧘‍♀️ Dla głowy i serca:

	✅ Jedzenie i picie
	✅ Dla dziecka
	✅ Na dłuższy pobyt – warto dodać:
	2. Jak wygląda dzień w szpitalu – rytm oddziałów i jak się w tym odnaleźć?
	🕗 Poranek: pobudka i poranny obchód

	🕙 Dzień: zabiegi, badania, wizyty
	🕓 Popołudnie: względny spokój
	🌙 Wieczór i noc: dyżury, cisza nocna, obchód wieczorny
	💡 Kilka praktycznych wskazówek, które ułatwią funkcjonowanie:
	3. Jak nie zgubić siebie w szpitalnej codzienności
	✅ Nie musisz wszystkiego wiedzieć, umieć, rozumieć To nie Twoje zadanie, by znać wszystkie procedury, rozumieć każdy skrót medyczny, przewidywać każdy etap leczenia. Masz prawo powiedzieć:  – „Nie rozumiem, proszę powtórzyć.”  – „Nie wiem, co odpowiedzieć.”  – „Potrzebuję czasu, żeby to przetrawić.” ✅ Zamień się z tatą dziecka Jeśli nie wychowujesz dziecka sama, pamiętaj, że masz pełne prawo zamienić się z tatą – by to on spędził czas w szpitalu, a Ty mogła choć chwilę odetchnąć. Pamiętam doskonale pierwszy raz, kiedy to zrobiłam. Teoretycznie wszystko było w porządku – przecież nie zostawiałam dziecka z obcą osobą, ale z jego tatą, który świetnie się nim opiekował, znał jego potrzeby, wiedział, co robić. A mimo to… czułam wyrzuty sumienia. Ogromne. Że mnie tam nie ma. Że „zostawiam”.  To bardzo częsty mechanizm – zwłaszcza u mam. Wychowywane w kulturze odpowiedzialności za „wszystko i wszystkich”, często mamy wewnętrzne przekonanie, że to my musimy być przy dziecku zawsze. Że jeśli tylko na chwilę odejdziemy, to znaczy, że zawodzimy. Ale to nieprawda. Nasza obecność ma wartość wtedy, gdy jesteśmy w stanie dawać – uwagę, troskę, bliskość. A tego nie da się robić bez końca, bez odpoczynku, bez chwili ciszy i snu. Dla mnie ta jedna przespana noc, gdy mąż czuwał przy naszym dziecku, była jak reset. Wróciłam do szpitala ze spokojniejszą głową, z nową energią. I dopiero wtedy zrozumiałam, że prawdziwa siła to nie nieprzerwana obecność – ale umiejętność zadbania również o siebie, by być naprawdę obecną wtedy, kiedy to najbardziej potrzebne.
	VI. Biurokracja i finanse
	📍 Pierwsze formalności

	Zaświadczenie “za życiem”
	🔹 Jak uzyskać zaświadczenie?

	🔹 Do czego uprawnia zaświadczenie?
	✅ Refundowane wyroby medyczne – bez limitu okresu użytkowania, do wysokości limitu finansowania ze środków publicznych
	📌 Ważne: Warto mieć przy sobie kopię zaświadczenia „Za życiem” – choć nie zawsze ktoś o nie poprosi, może ono być podstawą do skorzystania z tego prawa. W wielu miejscach (szczególnie w szpitalach i większych przychodniach) nadal zdarza się, że trzeba przypominać personelowi o tym uprawnieniu.
	📌 Uwaga praktyczna: Zdarza się, że placówki medyczne nie znają przepisów ustawy lub nie chcą ich respektować – w takiej sytuacji warto powołać się na art. 47c ust. 1 pkt 2 i 3 ustawy o świadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze środków publicznych. Jeśli to nie wystarczy, można skontaktować się z Rzecznikiem Praw Pacjenta.
	2. Świadczenia i pomoc społeczna – co Ci się należy?
	🔹 Świadczenia opiekuńcze – zasiłek opiekuńczy z ZUS

	✅ Gdzie i jak składać?
	🔹 Świadczenie pielęgnacyjne – stałe wsparcie dla opiekunów
	✅ Gdzie i jak składać?
	W Miejskim lub Gminnym Ośrodku Pomocy Społecznej (MOPS/OPS).
	Osobiście – formularz dostępny w urzędzie.
	Elektronicznie – w niektórych gminach przez ePUAP.
	✅  Co dołączyć?
	Kopię orzeczenia o niepełnosprawności (lub zaświadczenie lekarskie o stanie zdrowia dziecka),
	Kopię dokumentu tożsamości opiekuna,
	Oświadczenie o sprawowaniu faktycznej opieki.
	Czas oczekiwania na decyzję do 30 dni od dnia złożenia kompletnego wniosku.
	3. PFRON, czyli Państwowy Fundusz Rehabilitacji
	🔸 Dostępne mieszkanie
	🔸 Mieszkanie dla absolwenta

	✅ Program „Aktywny samorząd”
	🔸 Obszar A – likwidacja bariery transportowej
	🔸 Obszar B – społeczeństwo informacyjne
	🔸 Obszar C – likwidacja bariery w poruszaniu się
	🔸 Obszar D – zapewnienie opieki osobie zależnej
	Moduł II – wsparcie edukacji wyższej
	✅ Program „Zajęcia klubowe w WTZ”
	✅ Jak aplikować?
	✅ Standardowe dofinansowania z PFRON
	🔹 Turnusy rehabilitacyjne
	🔹 Sprzęt rehabilitacyjny
	🔹 Przedmioty ortopedyczne i środki pomocnicze
	Ulgi i zniżki dla dzieci z niepełnosprawnością w 2025 r.
	VII. Opieka hospicyjna
	📍 Inna forma opieki

	Każda kolejna decyzja – o założeniu gastrostomii, tracheostomii, o dołączeniu do poradni żywieniowej, wentylacyjnej czy właśnie hospicjum – może być dla rodzica symbolicznym krokiem dalej od „normalności”. Od życia, jakie znamy, czy jakie sobie wyobrażaliśmy z naszym dzieckiem. Od nadziei, że może jednak wszystko wróci na swoje miejsce. I to boli. Dziś wiem jednak jedno: przyjęcie pomocy hospicjum nie było przyznaniem się do porażki. Było wyrazem troski, miłości i odpowiedzialności. Hospicjum – jeśli działa dobrze – potrafi być nie końcem, lecz bezpiecznym oparciem w niepewności. Czasem jedynym.
	1. Czym jest opieka hospicyjna?
	🏥 Hospicjum stacjonarne Hospicjum stacjonarne to miejsce, w którym dziecko przebywa na stałe i ma zapewnioną całodobową opiekę. Taka forma wsparcia może być potrzebna wtedy, gdy stan zdrowia dziecka wymaga nieustannego nadzoru medycznego, albo gdy z różnych powodów – np. samotnej opieki czy braku odpowiednich warunków w domu – rodzina nie jest w stanie samodzielnie zajmować się dzieckiem. W Polsce takich miejsc dla dzieci jest niestety bardzo mało. Dlatego hospicja stacjonarne działają głównie w większych miastach lub przy dużych ośrodkach specjalistycznych, co nie zawsze ułatwia dostęp do takiej opieki.
	🤰 Opieka perinatalna To wsparcie, gdy wiesz, że Twoje dziecko umrze przed lub tuż po narodzinach Są sytuacje, w których rodzice słyszą najtrudniejsze słowa w swoim życiu – że ich dziecko nie przeżyje. Że umrze jeszcze w brzuchu mamy, podczas porodu albo krótko po narodzinach. W takiej sytuacji nie trzeba – i nie powinno się – być samemu. Właśnie wtedy można skorzystać z opieki perinatalnej, czyli wsparcia hospicyjnego dla rodzin, które wiedzą, że ich dziecko odejdzie. Taka opieka zaczyna się już od momentu diagnozy. Towarzyszy rodzicom przez czas ciąży, porodu i pożegnania z dzieckiem. Pomaga podjąć decyzje, przejść przez to wszystko w sposób możliwie spokojny i godny – na własnych warunkach. Zespół opieki perinatalnej to nie tylko lekarze. To także położne, psycholodzy, czasem duchowni i osoby, które po prostu wiedzą, jak być przy kimś, kto bardzo cierpi. Pomagają zaplanować poród, być razem z dzieckiem po narodzinach, zrobić pamiątkowe zdjęcia, pożegnać się tak, jak chce rodzina. Są też po to, by pomóc w żałobie. By nie zostawiać rodziców samych w ciszy po stracie.
	2. Kiedy zgłosić dziecko do hospicjum?
	3. Opieka hospicyjna w praktyce
	✅ Co można łączyć z opieką hospicyjną:

	📌 Źródła oficjalne:
	VIII. Jak nie zwariować?
	✅ Kryzys, wypalenie, złość i poczucie winy – co z nimi robić?
	✅ Gdzie szukać wsparcia? W najtrudniejszych momentach nie dawały mi siły poradniki, tylko inni rodzice. Głównie mamy dzieci z chorobami rzadkimi – te, które przechodziły przez to samo. Kiedy pisały, że mają podobnie, że też płaczą, że też nie śpią, że też czują się samotne – nagle było mi trochę lżej. Bo nie byłam sama. Fundacje, grupy wsparcia, sieci kontaktów – to wszystko ma ogromną wartość. Tam naprawdę można znaleźć zrozumienie i konkretne wskazówki. ✅ Równowaga w codzienności Z opieką nad chorym dzieckiem trudno pogodzić „zadbaj o siebie” – wiem. Ale właśnie dlatego warto próbować. To nie muszą być wielkie rzeczy – czasem wystarczy, że choć przez 10 minut nie jesteś tylko opiekunką, pielęgniarką, organizatorką, tylko... sobą. Posłuchaj ulubionej muzyki. Napij się ciepłej herbaty w ciszy. Przejdź się sama wokół bloku. Te małe chwile mogą uratować dzień. Ucz się też mówić „nie”. Masz prawo do granic – nie musisz wszystkiego robić sama, nie musisz być zawsze dostępna. Możesz poprosić o pomoc i przyjąć ją bez wyrzutów sumienia.  Pomocne bywa też wyznaczanie mikrocelów. Nic wielkiego – jeden telefon do lekarza, umówienie rehabilitacji, zrobienie porządku w jednej szufladzie. Takie drobne cele porządkują chaos i dają poczucie, że coś jednak masz pod kontrolą. ✅ Jak prosić o pomoc? To jedno z trudniejszych zadań – wiem, bo sama przez to przechodziłam. Wydawało mi się, że nikt nie zrobi tego tak dobrze jak ja, że to wszystko moja odpowiedzialność. Ale prawda jest taka, że jeśli nie poprosisz, nikt się nie domyśli. Dlatego warto przygotować listę konkretnych zadań: zakupy, załatwienie recepty, godzina na zmianę przy łóżku. Ludziom łatwiej pomóc, gdy wiedzą, co mają zrobić. I najważniejsze – nie miej wyrzutów sumienia. Dziękuj, doceniaj, ale pamiętaj: prosząc o pomoc, dbasz nie tylko o siebie, ale też o dziecko. Bo Twoje siły to jego bezpieczeństwo.
	Fundacje i organizacje oferujące wsparcie psychologiczne:
	🧭 Gdzie jeszcze szukać wsparcia
	Załączniki
	📄 Skarga do Rzecznika Praw Pacjenta - przykład skargi Adresat:  Rzecznik Praw Pacjenta  ul. Młynarska 46  01-171 Warszawa 📧 e-mail: kancelaria@rpp.gov.pl
	Temat: Zgłoszenie naruszenia praw pacjenta – dziecko [imię i nazwisko, wiek]
	Szanowni Państwo, zgłaszam naruszenie praw pacjenta, które dotknęło mojego dziecka – [imię i nazwisko], ur. [data urodzenia], hospitalizowanego w dniach [daty] w [pełna nazwa szpitala, oddział, miejscowość]. W trakcie pobytu:  – odmówiono mi obecności przy dziecku / ograniczono czas mojej obecności do [opis sytuacji],  – nie przekazano mi pełnych informacji o stanie zdrowia / planowanym leczeniu mojego dziecka,  – [inne: np. nie udostępniono dokumentacji, zignorowano prośbę o konsultację itp.]. Moim zdaniem naruszono m.in. art. 9 oraz art. 34 ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. W załączeniu przesyłam dokumentację i opis sytuacji. Proszę o podjęcie działań wyjaśniających oraz wskazanie dalszych kroków, które mogę podjąć w tej sprawie.
	Z poważaniem,  [imię i nazwisko]  [adres korespondencyjny / e-mail / telefon]
	📄 Skarga do dyrekcji szpitala / kierownika/ordynatora oddziału - przykład skargi
	📄 Skarga do Oddziału Wojewódzkiego NFZ - przykłąd skargi Adresat:  [nazwa Oddziału Wojewódzkiego NFZ – np. Pomorski Oddział Wojewódzki NFZ]  [adres] 📧 e-mail: [sprawdź aktualny adres oddziału NFZ na stronie: https://www.nfz.gov.pl]
	Temat: Zgłoszenie nieprawidłowości w realizacji świadczeń – dziecko [imię i nazwisko]
	Szanowni Państwo, zgłaszam nieprawidłowość w realizacji świadczeń zdrowotnych finansowanych przez NFZ, która miała miejsce podczas hospitalizacji mojego dziecka – [imię i nazwisko], ur. [data], w [nazwa szpitala, oddział, miejscowość], w dniach [daty]. Opis sytuacji:  – [np. pobrano opłatę za obecność rodzica przy dziecku, mimo że nie dotyczyła noclegu czy wyżywienia],  – [np. odmówiono realizacji świadczenia finansowanego z NFZ, mimo spełnionych kryteriów],  – [np. naruszono zasady dostępności świadczeń lub kolejkowania]. Proszę o przeanalizowanie sprawy oraz informację, czy postępowanie placówki było zgodne z umową z NFZ i obowiązującymi przepisami.
	Z poważaniem, [imię i nazwisko] [adres, e-mail, telefon kontaktowy]
	📄 Wniosek o pełny wgląd w dokumentację medyczną dziecka - przykład wniosku
	Dotyczy: wniosek o udostępnienie dokumentacji medycznej dziecka
	📄 Odwołanie od orzeczenia o niepełnosprawności dziecka - przykład odwołania
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	📄 Wniosek o przeniesienie dziecka do innego szpitala / oddziału / specjalisty - przykład wniosku
	O autorce
	Nazywam się Anita Demianowicz. Jestem fotografką i – odkąd zostałam mamą Noah – także aktywistką działającą na rzecz dzieci i ich rodziców. Rozpoczęłam walkę o prawo do obecności rodziców przy dzieciach na oddziałach intensywnej terapii. Stworzyłam fundację Arka Noaszka, by wspierać rodziny dzieci z chorobą Krabbego i innymi trudnymi diagnozami. Ale niezależnie od tego, z czym się mierzysz – jeśli jesteś rodzicem w trudnej drodze, nie jesteś sam. Jestem tu po to, by pomóc.
	Jeśli masz jakieś pytania, a może chciałabyś dodać od siebie komentarz do tego  e-booka, napisz do mnie na adres e-mail: anita.demianowicz@gmail.com
	Treść, zdjęcia: Anita Demianowicz Opracowanie graficzne: Anita Demianowicz


