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Diagnoza choroby nowotworowej u dziecka to jeden z najtrudniejszych momentéw w zyciu rodziny. W
obliczu nowych wyzwar rodzice czg¢sto czujg si¢ przyttoczeni ogromem informacji i formalnosci, z
ktorymi musza si¢ zmierzy¢. Eksperci Kliniki Onkologii 1 Chirurgii Onkologicznej IMiD podpowiadaja,
jakie prawa przystuguja dziecku oraz jego opiekunom, aby sprawnie przejs¢ przez proces leczenia i
zapewni¢ malemu pacjentowi jak najlepsze warunki opieki i wsparcia. Ich znajomos¢ pozwoli rodzicom
skoncentrowac si¢ na tym, co najwazniejsze — zdrowiu i komforcie dziecka.

— W pierwszej kolejnosci nalezy wskazad, ze kaidemu pacjentowi, niezaleznie od tego, czy korzysta z
prywatnej czy publicznej opieki zdrowotnej, przystuguje pewien zakres szczegolnych praw, ktory wynika z
ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Jako szczegdlnie istotne mozemy wskazac prawo
do swiadczen zdrowotnych odpowiadajqcych wymaganiom aktualnej wiedzy medycznej, prawo dostepu
do dokumentacji medycznej, prawo do informacji o swoim stanie zdrowia, a takze prawo do
poszanowania godnosci i intymnosci — wylicza Wojciech Koguciuk, radca prawny.

Prawo do pelnej informacji medycznej

Co do zasady kazdy opiekun prawny (czyli osoba uprawniona do opieki nad dzieckiem) ma prawo do
uzyskania petnej informacji na temat stanu zdrowia dziecka, w tym szczegétowych wyjasnien
dotyczacych diagnozy, przebiegu choroby oraz planu leczenia. Lekarze maja obowiazek odpowiadac na
pytania 1 thumaczy¢ wszystkie watpliwosci w sposob zrozumiaty i przystepny. Ponadto rodzice maja
niezalezne prawo dostgpu do dokumentacji medycznej, a placowka ma obowiazek ja udostgpnic. Co
wigcej, opiekunowie maja prawo do pierwszego, bezplatnego egzemplarza dokumentacji medyczne]
swojego dziecka.

— Rodzice dziecka chorego onkologicznie majq prawo uczestniczy¢ takze w konsylium lekarskim,
szczegolnie gdy chodzi o wazne decyzje dotyczqce leczenia ich pociechy. Majq prawo do zadawania
pytan, wyrazania opinii i wspotdecydowania o planie leczenia. Udziat rodzica w konsylium
onkologicznym dziecka moze by¢ szczegolnie istotny, poniewaz zapewnia nie tylko wsparcie emocjonalne,
ale i lepszq komunikacje z lekarzami — ttumaczy prof. Anna Raciborska, Kierownik Kliniki Onkologii 1
Chirurgii Onkologicznej Dzieci 1 Mtodziezy w Instytucie Matki 1 Dziecka.

Prawo do wyrazenia zgody na udzielenie §wiadczen zdrowotnych albo odmowy takiej zgody

Opiekunowie maja prawo wspotdecydowac o metodach leczenia dziecka. Lekarz prowadzacy powinien
przedstawi¢ wszystkie dostgpne opcje, uwzgledniajac ich skutecznosé, ryzyka oraz mozliwe efekty
uboczne. Dzigki temu rodzice moga Swiadomie podejmowac decyzje dotyczace terapii ich dziecka.

W przypadku dzieci, u ktérych standardowe postgpowanie nie przynosito oczekiwanych rezultatow,
rodzice moga skorzysta¢ z mozliwosci udzialu w badaniach klinicznych. Sg to programy, ktére pozwalaja
na dostep do nowoczesnych terapii 1/lub nowoczesnej diagnostyki, czgsto niedostgpnych w tradycyjnym
leczeniu. Coraz czgsciej odchodzi sig jednak od traktowania badan klinicznych jako leczenia ostatniej
szansy — postrzega si¢ je raczej jako jedna z opcji, z ktérej moga korzystac pacjenci.

— Badania kliniczne stuiq przede wszystkim optymalizacji sposobu leczenia i poprawie jego wynikow.
Projekty z udziatem dzieci sq prowadzone wedtug specjalnie opracowanych protokotow, ktore
uwzgledniajq ich unikalne potrzeby zdrowotne, rozwojowe i psychologiczne. Regulacje te gwarantujq, Ze
badania sq odpowiednie dla wieku, dojrzatosci i stanu zdrowia dzieci. Rodzice lub opiekunowie prawni
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muszq wyrazi¢ Swiadomq zgode na udziat ich dziecka w badaniu, a w przypadku nastoletnich, bardziej
dojrzatych pacjentow, od nich réowniez wymagana jest zgoda na udziat w projekcie — wyjasnia prof. Anna
Raciborska, Kierownik Kliniki Onkologii 1 Chirurgii Onkologicznej Dzieci 1 Mtodziezy w Instytucie
Matki i Dziecka.

Do udzialu w badaniu pacjent moze by¢ zaproszony przez lekarza-badacza lub zgtosi€ si¢ samodzielnie
do osrodka badan. Che¢ wzigcia udziatu to jednak za mato — dziecko musi zosta¢ zakwalifikowane na
podstawie wynikOw oraz spetniaé tzw. kryteria wiaczenia, ktére weryfikowane sa przez zespot
specjalistow z osrodka prowadzacego dane badanie.

Mozliwos¢ kontynuowania edukacji dziecka w trakcie leczenia

Dtugotrwale leczenie onkologiczne nie musi oznaczaé przerwania edukacji dziecka. Rodzice moga
korzysta¢ z r6znych form wsparcia edukacyjnego, takich jak nauczanie indywidualne w domu lub zajecia
organizowane w szpitalach. W wielu placéwkach medycznych funkcjonuja specjalne klasy, a nawet
szkoly, ktore pozwalaja dzieciom na nauke¢ 1 utrzymanie kontaktu z réwiesnikami.

Aby uzyskac¢ dostep do indywidualnego nauczania, nalezy ztozy¢ odpowiedni wniosek w szkole dziecka,
dotaczajac zaswiadczenie lekarskie. R6zne organizacje 1 fundacje rOwniez czg¢sto oferujag pomoc w
prowadzeniu zajec, zapewniajac m.in. dodatkowe materiaty edukacyjne czy korepetycje.

Wsparcie finansowe i sprzet medyczny

Zgodnie z ustawa o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych, kazdemu
ubezpieczonemu przystuguje prawo do bezptatnych swiadczen zdrowotnych. Niestety nie wszystkie
formy terapii moga by¢ pokrywane z budzetu pafistwa. Zwykle nowoczesne, drogie metody
terapeutyczne nie sa refundowane i opiekunowie, jesli chca skorzystac z takiej formy leczenia, musza
zadbac o sfinansowanie ich we wlasnym zakresie. Wowczas jednym z rozwigzan moze by¢ wsparcie
r6znego rodzaju fundacji, ktére oferuja Swiadczenia pieni¢zne lub pomoc w zbidrce funduszy na cele
zdrowotne. Organizacje te czgsto pomagaja rowniez w pokryciu kosztow zakupu lub wypozyczenia
sprz¢tu medycznego, niezb¢dnego do codziennej opieki nad dzieckiem, jak np. wozki inwalidzkie.

Dodatkowo opiekunom chorego dziecka przystuguja czgsto rozne Swiadczenia np. zasitek opiekunczy,
ktore pomagaja udzwignac¢ cigzar zwiazany z procesem leczenia.

Wsparcie psychologiczne i prawo do poszanowania godno$ci i intymnosci

Choroba nowotworowa 1 zwigzany z nig proces leczenia stanowia ogromne obcigzenie emocjonalne,
zaréwno dla dzieci jak 1 ich najblizszych. Mali pacjenci muszg zmierzy¢ si¢ z zaawansowanymi
procedurami medycznymi i obawami o swoje zdrowie, a takze izolacja 1 ograniczeniem kontaktow z
przyjaciéimi. To moze prowadzi¢ do uczucia bezsilnosci i niepewnosci. Opiekunowie z kolei stajg w
obliczu obawy o przysztos¢ swojego dziecka. Musza przewartoSciowaé swoje dotychczasowe zycie, co
moze prowadzi¢ do duzego obcigzenia psychicznego. Dlatego rodzice oraz mali pacjenci maja liczy¢ na
wsparcie psychologiczne.

— Wsparcie psychologiczne powinno byc¢ integralng czesciq procesu leczenia. Rolq psychoonkologa jest
pomoc dzieciom i ich rodzinom w radzeniu sobie z emocjonalnymi aspektami choroby i rekonwalescenciji.
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Dzieci najbardziej obawiajq sie tego, czego nie rozumiejq, dlatego istotne jest, aby objasni¢ matemu
pacjentowi caly proces leczenia, co pozwoli ztagodzi¢ niepewnos¢ i lek. Psychoonkolodzy potrafiq
zrozumieé emocje towarzyszqce dziecku czy rodzicom w tym trudnym czasie i zabezpieczyc¢ ich potrzeby
emocjonalne oraz odpowiednio przygotowac do zmierzenia sie z chorobq — podkresla mgr Joanna Pruban,
psychoonkolog, pedagog, Instytut Matki 1 Dziecka.

Dzieci 1 ich rodziny maja takze prawo do poszanowania ich godnosci 1 intymnosci. Obejmuje to m.in.
obowiazek odpowiedniego postgpowania personelu placowki, zapewnienie odpowiednich warunkow
pobytu w szpitalu, a takze prawo do leczenia bolu 1 zapewnieniu mozliwosci obecnosci 0s6b bliskich przy
pacjencie.

Jak korzystaé z pomocy organizacji pozarzadowych i fundacji?

W Polsce dziata wiele organizacji wspierajacych dzieci chore onkologicznie i ich rodziny. Fundacje takie
jak Sarcoma czy Herosi oferuja pomoc finansowa, sprz¢t medyczny, wsparcie prawne 1 psychologiczne
matym pacjentom oraz ich najblizszym.

Aby skorzystaé z takiej pomocy, warto odwiedzi¢ strony internetowe tych organizacji i zapoznac si¢ z
warunkami aplikacji. Wigkszos¢ fundacji wymaga wypetnienia formularza zgtoszeniowego 1
przedstawienia dokumentacji medycznej. Warto takze Sledzi¢ lokalne inicjatywy, ktore czgsto oferuja
pomoc w postaci zbidrek czy warsztatow dla rodzicéw 1 dzieci.

Co w przypadku naruszenia praw pacjenta?

Prawa pacjenta, w tym prawa dzieci chorych onkologicznie i ich rodzicéw, sa zagwarantowane
przepisami. Opiekunowie powinni wiedziec, ze w przypadku nieodpowiedniej opieki medycznej,
niewtasciwego traktowania lub braku dostgpu do przystugujacych swiadczen, maja mozliwos¢é wnies¢
skarge, zarowno do dyrekcji danej placowki, jak 1 do Rzecznika Praw Pacjenta. Moga réwniez zwrocié
si¢ do organdw nadzorczych, takich jak Ministerstwo Zdrowia, Narodowy Fundusz Zdrowia czy
wojewdédzkie oddziaty inspekcji sanitarnej. Swiadomos¢ przystugujacych praw i dostepnych srodkéw ich
egzekwowania pozwala rodzicom skuteczniej chroni¢ swoje dzieci oraz dazy¢ do poprawy standardow
opieki. Wszystkie informacje na temat przystugujacych pacjentowi praw mozna zalez¢ na stronie
pacjent.gov.pl oraz na stronie Rzecznika Praw Pacjenta.

Znajomos¢ praw przystugujacych dzieciom chorym onkologicznie i ich rodzinom to wazny element
radzenia sobie z nowq sytuacja. Dzigki odpowiednim narzedziom i wsparciu mozna skuteczniej stawié
czota wyzwaniom zwigzanym z leczeniem, zapewniajac dziecku jak najlepsza opiekg. Warto korzystac z
dostepnych mozliwosci, pytac, szuka¢ wsparcia. Nalezy rOwniez pamigtaé, ze pacjenci 1 ich opiekunowie
moga wnieS¢ skarge w przypadku, gdy ich prawa zostang naruszone.
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