»Dajemy rodzicom 4 tys. z1 i zostawiamy ich samych sobie”

17 rodzin w naszym powiecie skorzystato z programu ,,Za zyciem”. Kiedy uro-
dzity im si¢ ciezko chore dzieci, dostali po 4 tys. zt. Kilkoro ztych malenstw
7yto pare dni, niektére kilka tygodni. Pozostate do kofica zycia bedg zmagac si¢
z niepetnosprawnoscig. — Swiadezenie jest wyptacane raz, achoroba bedzie

trwata —mowi jedna z pracownic o$rodka pomocy spofecznej.

Pani Dominika Jasiak z Krotoszyna byta w cigzy, gdy pod koniec 2016
roku w sejmie toczyly si¢ boje o zalozenia programu ,,Za zyciem” —autorstwa
PiS. — Politycy postapili na zasadzie —dajemy rodzicom 4 tys. z iZostawiamy
ich samych sobie —mowi krotoszynianka. Tymczasem na wlasnym przykfadzie
wie, ze wprzypadku rodzicow dzieci niepetnosprawnych wazne jest nie tylko
odpowiednie wsparcie finansowe, ale przede wszystkim rozwigzania systemo-

we.
Miala nie dotrwa¢ 16 tygodnia

Juz we wezesnej ciazy na podstawie badan prenatalnych pani Dominika
dowiedziata sie, ze malutka nie bedzie zdrowa. — Stwierdzono u nicj przezier-
nos¢ karkowa, zespot Downa, brak noska, wade serduszka. Cigza miata nic do-
trwaé 16 tygodnia — moéwi pani Dominika. Po chwili dodaje, ze i jej, i mgzowi,
zabrakio odpowiedniego traktowania przez lekarzy iinformacji, jak przygoto-
waé si¢ do narodzin chorego dziecka. — Dla nas nie tyle bolesna byta diagnoza,
ale podejscie ginekologa ito, wjaki sposob przekazal nam te wiadomos¢.
Otrzymala, jak mowi, wizytdwke do psychologa i marne wedtug niej pociesze-

nie, ze jest mtoda i bedzic mogla mie¢ jeszeze inne zdrowe dzieci. — Lekarz nie




ukrywat, ze proponuje przerwanie cigzy. Ale jak moéwi mloda mama, nie brata

tego pod uwage.
Basia przychodzi na swiat

Kolejni ginekolodzy, jak mowi pani Dominika, potwierdzali chorobg
dziecka. Ale ich opinic i diagnozy co do wad byly rozne. Jedni wskazywali, ze
mata urodzi si¢ bez nosa, inni to podwazali, twierdzac, Ze z pewnoscig ma nos.
—Jedna zprognoz dawata nawet szansg, ze coreczka bedzie zdrowa —mowi
pani Dominika, W koncu Basia przyszta na $wiat w kwietniu ub. roku. — Cieszy
nas, ze nie wszystkie diagnozy si¢ potwierdzity. Nie ma wady serca, a jej napig-
cie migsniowe bylo w normie. Jedno si¢ potwierdzito — Basia ma zespdl Downa.

Kropla w morzu potrzeb

Po tym jak mata sie urodzila, jej rodzice, podobnie jak 16 innych rodzin
7z naszego powiatu, skorzystali z jednorazowego $wiadczenia w wysokosei 4 tys.
zt w ramach rzadowego programu ,,Za zyciem”. Ale wedtug mamy Basi —Kkiore]
zdanie podzielaja inni rodzice w podobnej sytuacji —jednorazowe wsparcie fi-
nansowe to za mato. —Tak naprawde podobne pienigdze wydalismy jeszceze
w czasie ciazy, by dotrze¢ do specjalistow, wykonaé badania. A do wielu znich

nie mieli$my tak naprawde tatwego dostepu — ttumaczy kobieta.
Kilka tygodni czekali na wizyte

Niestety, zapewnienia ministerstwa pracy i polityki spofecznej, ze jako
matka niepelnosprawnego dziecka pani Dominika bedzie miala pierwszenstwo
w dotarciu na specjalistyczne badania, w dodatku finansowane przez NFZ, row-
niez, okazaty si¢ fikcja. —Do specjalistow mielismy si¢ dosta¢ w ciagu 14 dni,
ale to stabo funkcjonuje. Potowa lekarzy nie wiedziata nawet co to jest ,,Za zy-
ciem”. Czekalismy kilka tygodni na prywatne wizyty — przyznaje Dominika Ja-

siak z Krotoszyna.




Kobiety musza mieé¢ wybor

Dzi§ Basia ma za soba pierwszy rok zycia, ajej rodzice stoczong walke
o jej jak najlepszy rozwdj. Ogromne wsparcie i rady otrzymali od rodzicow in-
nych chorych dzieci. Jak mowi mama dziewczynki, nie zatuje decyzji o rezy-
gnacji z aborcji, ale teZ nie potepia kobiet, ktére si¢ na taki krok decyduja, do-
wiadujge si¢ o powaznych, nicodwracalnych wadach ptodu. —Politycy nie po-
winni zakazywa¢ totalnie aborcji, a w zamian oferowaé pienigdze. Cheiatabym,
aby kobiety miaty wybor. Lekarze za$ zamiast pozostawiac¢ im nie tylko propo-
zycje ,,pojscia na fatwizne” i przerwanie cigzy —tak jak to byto w naszym przy-
padku —ale takze mozliwosci utrzymania ciazy i jak najlepsze jej wsparcie.
Swiadome rodzicielstwo to nie tylko stworzenie nowego zycia ale takze wzigeia

za to zycie pelnej odpowiedzialnosci — mowi pani Dominika.
To jednorazowa pomoc

Do podobnych refleksji dochodzg pracownicy osrodkéw pomocy spolecz-
nej, ktorych zadaniem jest wyptacaé rzadowe $rodki ,,Za zyciem”. — Swiadcze-
nie jest jednorazowe, achoroba bedzie trwala — przyznaje jedna zpracownic.
Na ten cel w powiecie krotoszynskim wydano taeznie ponad 70 tys. zt, od wej-
$cia w zycie programu, czyli poczatku 2017 r. By otrzyma¢ $wiadczenie, rodzi-
ce musza zlozyé stosowny wniosek. Majg na to 12 miesigey od momentu naro-
dzin zywego dziecka. Na terenie powiatu w kilku przypadkach pienigdze wy-
ptacono juz po $mierci dziecka, ktore zmarto wkrétce po porodzie. Jak dotad
nie bylo zadnych odrzuconych wnioskéw. Najwigeej skierowano ich w Kroto-
szynie i Kozminiec Wlkp., pojedyncze przypadki odnotowano w pozostatych
gminach. W Rozdrazewie —jak dotad — zadnego. W Sulmierzycach dotychczas
byt tylko jeden wniosek. —Natomiast mamy informacje¢, ze w jednej rodzinie
zmarto dziecko, ktorego rodzice majg prawo stara¢ si¢ o pienigdze. Otrzymali

od nas informacje, ze takie $wiadczenic im przystuguje, ale jeszeze do nas sig




nie zwrocili — przyznaje Dorota Wozniak, kicrujaca sulmierzyckim osrodkiem.
A na jaka inna pomoc {inansowg czy rzeczowa moga liczy¢ rodzice chorych no-
worodkow zpuli $srodkow opieki? —Na dofinansowanie do leczenia, zakup le-
kéw. Pomoc przyznawana jest takze indywidualnie po rozpatrzeniu sytuacji ro-
dziny. Jezeli chodzi o $wiadczenia rodzinne 1 wychowawceze wszystko uzalez-
nione jest od kryterium dochodowego w rodzinie —wymienia Katarzyna Kulka,

dyrektor MGOPS w Krotoszynie.

Ewa Serafiniak

RASTER

1 stycznia 2017 roku uruchomiono program ,,Za zyciem”.

4 tys. z1 — to wysokos¢ jednorazowego $wiadezenia - zgodnie z zatozeniami
programu ,,Za zyciem” -z tytutu urodzenia si¢ zywego dziecko z cigzkim i nie-
odwracalnym uposledzeniem albo niculeczalna chorobg zagrazajacg zyciu, kto-
re powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Wsparcic przystuguje bez wzgledu na dochod rodziny.

78 tys. 2l — tyle facznie $wiadezen ,,Za zyciem” wyptacono dotychezas w po-

wiecie krotoszynskim.

MAPA

17 rodzin z powiatu skorzystato ze §wiadezenia ,,Za zyciem”:
Krotoszyn — 7 przypadkéw w roku 2017, 0 —w roku 2018
Kozmin Wlkp. — 7 przypadkow w 2017 roku, 0 —w roku 20138
Kobylin — 0 przypadkow w 2017, 1 —w roku 2018

Zduny — 1 przypadek w 2017, 0 — w roku 2018

Sulmierzyce — 1 przypadek w 2017 r., 0 — w roku 2018




Rozdrazew — 0 przypadkéw w 2017 1 2018 roku

Dla poréwnania

28 tys. zl— to $rodki ,,Za zyciem” wyplacone dotychczas w sgsiednim powiecic
pleszewskim.

7— tyle rodzin skorzystato z 4 tys. zt w powiecie pleszewskim w 2017 r., 0 —w

roku 2018

RASTER

»Za zyciem” przysluguje rodzicom, ktorych dziecko przyjdzie na $wiat z cigz-
kim upos$ledzeniem oraz z nieuleczalng, $miertelng wada. Wyplacane jest bez
wzgledu na to czy rodzice dowiedzieli si¢ o chorobie dziecka przed czy po jego
narodzinach.

Co zrobié, by otrzymac §wiadczenie?

W oérodku pomocy spotecznej - whasciwym dla miejsca zamicszkania (matki,
ojca, opiekuna faktycznego dziccka (osoba faktycznie opickujgca si¢ dziec-
kiem, jezeli wystapita z wnioskiem do sadu opickunczego o przysposobicnic
dziecka) albo opickuna prawnego - trzeba ztozy¢ wniosek. I dotaczy¢ do niego
zataczy¢ zaswiadcezenic potwierdzajace u dziecka cigzkie i nieodwracalne upo-
$ledzenice albo niculeczalng chorobe zagrazajacg zyciu - wystawione przez leka-
r7a posiadajgcego specjalizacje I1 stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie: po-
toznictwa i ginekologii, perinatologii lub nconatologii oraz zaswiadczenie le-
karskie lub wystawione przez polozng potwierdzajace pozostawanie kobiety

pod opickg medyczng nie pdzniej niz od 10. tygodnia cigzy do porodu.
LICZBY:

3,7 mld zt - tyle pafnstwo zabezpieczylo na program ,Za zyciem” w latach

2017-2022. W roku ubiegtym bylo to 511 mln zi.

Ly




+ WYWIAD
, Wady plodu wykrywa si¢ po to, by probowac je leczyc”

7 Andrzejem Kupczakiem — ordynatorem oddziatu ginekologii ipotoznictwa

w krotoszynskim szpitalu — rozmawia Ewa Serafiniak

Czym s3 badania prenatalne?

To te, ktdre wykonuje si¢ przed urodzeniem malenstwa. Dzigki tym badaniom
mozna wykry¢ roznego rodzaju wady ptodu. Wykrywa si¢ je po to, by probo-
waé je leczyé. Te badania skladaja si¢ zkilku czesci. Najwazniejsza jest la,
w ktorej mozliwe jest badanie ultrasonograficzne, wykonywane w 12 tygodniu

cigzy. Potem USG do 22 tygodnia, tzw. badanie potowkowe.

Czy nalezy ba¢ si¢ badan prenatalnych?

Wiele pan raczej woli wiedzie¢, ze ich dziecku nic nie zagraza na podstawie
wiasnie wynikow badan prenatalnych.

Jakie wady mozna wykry¢ w ten sposob?

Rézne —wady serca, nieprawidlowy rozwdj méozgu, twarzoczaszki, narzadow
wewnetrznych, wady cewy nerwowej, rozszezep kregostupa. Badania pozwala-
ja stwierdzi¢ takze wady genetyczne.

A czym sa wady letalne?

To wady, ktdre sg $miertelne, konczgce si¢ zgonem. Moga skutkowac tym, ze
cigza obumrze jeszcze wtrakcie zycia ptodowego lub wiadomo, ze po urodze-
niu, —zaznacze — ptod, ktory opusei macice jest juz dzieckiem, takie dziecko
wkrotee umrze.

I co w przypadku wykrycia takich wad?




W obecnych czasach nie mozemy nic kobiecie zasugerowaé. Kazda sugestia
moze zostaé niewlasciwie odezytana. Wige jako lekarze mowimy tylko, ,,pani
ptod ma takg itaka wade, ona jest wréznym procencie pewna, choc¢ czgsto ta
pewno$¢ jest 100-procentowa, a szczegolnie te podejrzenia w pierwszym tryme-
strze ciazy, inalezy liczy¢ sie z tym, ztym, tym lub tym”. Na terenie Krotoszy-
na wszelkiego typu watpliwosci przy tego typu badaniach konsultowane sa
w pracowni ultrasonografii w Poznaniu przy ul. Polnej. Tam jest najwyzszy sto-

pien referencyjno$ci i tam ta diagnoza jest jak najbardziej pewna.

Czy badania prenatalne pozwalaja na wyeliminowanie stwierdzonych

wad?

Jest mozliwo$é przeprowadzenia wewnatrz tonowych operacji na plodzie. Czyli
kobieta jest wcigzy, jej ptdd réznie duzy —liczac od 10 do 40 tygodnia cigzy
—1jest mozliwos¢ wykonania jakich§ operacji wewngtrzmacicznych, ale sg na-

prawde nieliczne osrodki, ktdre czyms takim si¢ zajmuja.

Co wiec daja wyniki badan prenatalnych, ktore stwierdzaja dang wadg, le-

karzowi prowadzgcemu cigze¢?

Wskazuja, jak dalej prowadzi¢ ciaze ijak przygotowac pacjentke do porodu. Po
porodzie mozna przeprowadzaé roznego typu operacje na oddziatach chirurgii
dzieciecej. To oczywiscie dotyczy wad, ktére nic sg letalne inie zagrazajg zy-
ciu. Jesli mamy sytuacje, ze jest stwierdzone wodoglowie, ktore moze rozwingé
sie wréznym momencie, to wowcezas wiemy, ze nalezy przeprowadzi¢ porod
przez cigcie cesarskie, bo takic dziecko ma tak duza glowe, ze sig nic urodzi,
Warto wtedy zabieg przeprowadzi¢ w szpitalu, ktéry ma rowniez oddzial chirur-
gii dzieciccej, by maluch mogt od razu zostaé zaopatrzony i przejsé operacjg.

A jak to jest, ze wyniki badan prenatalnych czg¢sto sg réznie interpretowa-
ne przez roznych lekarzy ginekologéw? Skad przyszlta mama ma mie¢ pew-

nos¢, ze jej cigza rzeczywiscie ma wady?




Trzeba wybieraé miejsca, ktdre maja certyfikowane uprawnienia do oceny, czy
w badaniu prenatalnym uznajemy wszystko za prawde, badZ tez nie. Tylko ci
lekarze ultrasonografisci, ktorzy co roku odnawiajg swoj certyfikat, majg naj-
wiecej do powiedzenia w tej kwestii. Je§li w kwestii diagnozy np. zespotu Do-
wna — przeziernosei, obeenosei kosei nosowej badZ jej braku —wypowiada sie
taki lekarz chociazby jak ja, ktory codziennie wykonuje badania USG, ale nie
ma stosownego certyfikatu Polskicgo Towarzystwa Ginekologicznego, to musi
powiedzie¢ —,,nie mam tego certyfikatu, ale istniejg specjalisci, ktorzy sa od
tego, by prawidtowo odezytywaé te wyniki”. Badania prenatalne takze muszg
by¢ wykonane w okresie, w ktérym cigza ma doktadny dany tydzien, nie weze-
$nicj 1 nie pdznie].

W jakich sytuacjach najczesciej kobiety kieruje si¢ na badania prenatalne?

Obecnic kazdy lekarz ginckolog posiada wilasny aparat USG. Ina podstawie
wiasnego do$wiadczenia ocenia, czy co$ u ptodu jest mniej lub bardziej w nor-
mie. Do tej oceny namawia si¢ kazda kobietg, méwiac jej, ze ma mozliwos¢
skorzystania z bezptatnych badan prenatalnych. To nie tylko przystuguje ci¢zar-
nym po 35. roku, uktérych wzrasta ryzyko wystapienia wad. To jest tak, ze
kazda kobieta, nawet je$li ma 20 czy 25 lat, moze spodziewac si¢ chorego

r

dziecka. Trzeba is¢ i si¢c dowiadywac.

Odwolam si¢ do pana do$wiadczenia jako lekarza. Jaki jest procent kobiet,
ktére po poznaniu diagnozy z badan prenatalnych zdecydowaly si¢ prze-

rwac cigze ze wzgledu na trwale uszkodzenia plodu?

Nie odpowiem na to pytania, bo uktada si¢ to rdznie, trudno okresli¢ procent
kobiet, ktére sie na te badania decyduje. Natomiast im bardziej kobicty sg wy-
emancypowanc i lepiej wyksztalcone, to fatwiej jest im podjaé decyzje o termi-

nacji ciazy, czyli przerwaniu jej ze wzgledu na powazne wady ptodu. Bo potem




to juz tylko mozna protestowac w sejmie, decydujac si¢ urodzi¢ tak chore dzie-

cl.



http://www.tcpdf.org

