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W codziennosci rodzin wychowujacych dzieci przewlekle chore i1 z niepelnosprawnosciami najdotkliwsza
okazuje si¢ nie sama liczba wizyt, zalecen 1 procedur, lecz brak informacji: do kogo zgtosi¢ si¢ po pomoc,
jakie metody leczenia sa dostgpne i jakie Swiadczenia przystuguja. Z ankiety Fundacji Espero — Nadzieja
Dla Dzieci wynika, ze to wlasnie ten chaos informacyjny jest najwigkszym problemem dla 75 proc.
opiekunéw. Na drugim miejscu pojawiaja si¢ dlugie kolejki do specjalistow oraz braki kadrowe,
szczegllnie poza duzymi osrodkami.

Konsekwencje s realne 1 bolesne. Siedmiu na dziesigciu ankietowanych rodzicéw czeka co najmniej trzy
miesigce na wizyte u specjalisty, a dwie trzecie przyznaje, ze brak terminu lub brak koordynacji
pogorszyt stan zdrowia dziecka. Do tego dochodzi przepas¢ finansowa: godzina terapii indywidualnej w
prywatnych placowkach moze kosztowac 220-260 zi, podczas gdy zasitek pielggnacyjny to niecate 216
zt miesigcznie. Rodziny, ktére probuja ratowac czas i zdrowie dziecka, czgsto zmuszone sa ptaci€ z
wlasnej kieszeni, rezygnujac z innych potrzeb.

Kolejki, braki specjalistow i nier6wnos$¢ miejsca zamieszkania

Skala problemu najlepiej wybrzmiewa w danych z duzych miast. Sredni czas oczekiwania na pierwsza
wizyte w poradni dla dzieci z autyzmem w Warszawie w ramach NFZ wynosi ok. 477 dni, we Wroctawiu
— ok. 300. Kwalifikacja na terapi¢ zajeciowa potrafi trwaé¢ nawet dziewig¢ miesigcy. Jednoczesnie
niektorych specjalistow jest po prostu za mato: w Warszawie w publicznych placoéwkach pracuje mniej
niz 10 kardiologéw dziecigcych zajmujacych si¢ wrodzonymi wadami serca, a w Toruniu tylko 2.
Podobne braki dotycza wielu innych dziedzin, co oznacza konieczno$¢ dalekich dojazdéw, organizowania
opieki dla rodzefistwa 1 ponoszenia dodatkowych kosztow.

Opieka 24/7 i zycie w trybie ,,multitaskingu”

Opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia to zajecie calodobowe: leki, rehabilitacja, wizyty, czujnosc¢
na nagle pogorszenie stanu zdrowia, a obok tego szkota, dokumentacja, wnioski i odwotania. Czg¢sto
oznacza to rezygnacj¢ z pracy zawodowej lub jej mocne ograniczenie. Wedlug danych resortu rodziny 1
ZUS wigkszoS¢ 0s6b pobierajacych Swiadczenie pielggnacyjne to rodzice, ktérzy wycofali si¢ z rynku
pracy, by sprawowac stala opieke.

W praktyce trudno méwic o ,,zwyklej” opiece. Rodzice w ekspresowym tempie uczg si¢ procedur
medycznych, podstaw rehabilitacji, farmakologii 1 reagowania w kryzysie. ROwnoczesnie musza
rozumieé urzegdowy jezyk orzeczen, kontrolowac terminy 1 szukac pieni¢dzy na leczenie. Nawet
podwyzszone Swiadczenie opiekuncze (3287 zt) nie pokrywa kosztow intensywnej terapii, prywatnych
konsultacji czy dojazdéw do osrodkéw specjalistycznych.

Biurokracja potrafi zabraé wsparcie z dnia na dzien

Jednym z najbardziej dotkliwych momentow jest zderzenie z decyzjami orzeczniczymi. Opiekunowie
wskazuja, ze odebranie tzw. siddmego punktu — dotyczacego potrzeby statej lub dlugotrwatej opieki —
moze oznaczac¢ utrat¢ kluczowych Swiadczen 1 koniecznos$¢ diugiej walki odwotawczej. To szczegdlnie
bolesne, gdy w dokumentach jednoczesnie pojawiaja si¢ zapisy o koniecznosci rehabilitacji czy
calodobowej pomocy, a rodzina zostaje odestana do ,,systemu”, w ktérym terminy sa odlegte, a dostep
iluzoryczny.
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Diagnoza to dopiero poczatek, a nie koniec drogi

Rodziny podkreslaja, ze po diagnozie pojawia si¢ najwigksza samotnos$¢. Zostaje plik zalecen 1 termin
kontroli, ale brakuje jasnej mapy: gdzie dalej, do kogo, w jakiej kolejnosci, jakie Swiadczenia mozna
uruchomic 1 jak nie zgubic si¢ w procedurach. W przypadku choréb rzadkich sytuacja bywa jeszcze
trudniejsza — rodzic, ktéry samodzielnie zdobywa wiedzg 1 probuje wspotdecydowac o terapii, nierzadko
nie jest traktowany jak partner. Tymczasem przy bardzo rzadkich rozpoznaniach to wtasnie opiekun
najczesciej staje si¢ ,,koordynatorem” 1 depozytariuszem wiedzy o dziecku.

Kryzys psychiczny opiekunéw: cichy koszt niewydolnosci systemu

Z ankiety Fundacji Espero wynika, ze konsekwencje przeciazenia sa masowe. Opiekunowie mowig o
bezsennosci, stanach lgkowych, depresji 1 wypaleniu. Blisko 9 na 10 pytanych rodzicéw przyznaje, ze w
ciagu ostatniego roku przezylo kryzys psychiczny. Zmegczenie, izolacja spoteczna i lgk o przysztosé — co
bedzie, gdy zabraknie sil lub zdrowia — staja si¢ codziennym ttem funkcjonowania rodziny, takze tej
rozszerzonej, w ktorej ci¢zar opieki nierzadko przejmuja dziadkowie.

Rzecznik jako szansa na realng zmiane

W odpowiedzi na narastajace problemy Fundacja Espero postuluje powotanie Rzecznika Rodzicow i
Opiekundéw Dzieci z Niepelnosprawnosciami oraz stworzenie kompletnego systemu koordynacji
wsparcia. Chodzi o instytucje, ktora nie zastgpuje rodzicOw w opiece, ale pomaga poruszac si¢ po
systemie: interweniuje, wymaga odpowiedzi od szpitali 1 urzgdéw, monitoruje przestrzeganie praw oraz
inicjuje zmiany.

Proponowany model zaktada Centralny Punkt Koordynacji Wsparcia jako jedno miejsce kontaktu (online
lub infolinia) oraz Wojewddzkie Punkty Koordynacji, w ktérych rodzina otrzymuje koordynatora i
indywidualny plan wsparcia. W systemie przewidziano takze dostgp do pomocy prawnej i
psychologicznej oraz tryb pilnych interwencji — a w razie braku wspoétpracy instytucji sprawa miataby
trafiac¢ do rzecznika. W ankiecie 90 proc. respondentéw poparto t¢ inicjatywe.

Whiosek pozostaje prosty: dzis opiekunowie sa jednoczesnie rodzicem, terapeuta, logistykiem 1
urz¢dnikiem — a system zbyt cz¢sto zmusza ich do samotnej walki o podstawy. Powotanie rzecznika 1
stworzenie spojnej, przewidywalnej Sciezki pomocy moze sta¢ si¢ pierwszym krokiem do tego, by
rodziny nie musialy ratowa¢ zdrowia dziecka kosztem wtasnego zdrowia.
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