Gdy na macierzynstwo pada cien

Informator dla kobiet w cigzy i rodzicow,
u ktorych dzieci zdiagnozowano ciezkq,
nieodwracalng chorobe lub wade rozwojowa.



POZnan

Projekt sfinansowano ze Srodkéw budzetowych Miasta Poznania.



Droga Czytelniczko! Drogi Czytelniku!

Publikacja ta powstata w ramach projektu ,Mamy prawo do wsparcia”
realizowanego przez naszg Fundacje w 2021 roku. Projekt zostat
sfinansowany z budzetu Miasta Poznania i adresowany byt do
mieszkancéw Poznania - kobiet i ich partnerdow, u ktdrych dzieci
zdiagnozowano ciezka

i nieodwracalng chorobe lub wade rozwojowg. W ramach projektu
zapewniono rodzicom wsparcie psychologiczne i prawne oraz
opracowanie niniejszego informatora.

Jesli czytasz te stowa, najprawdopodobniej jestes osobg, ktdra ustyszata
trudng diagnoze o nieuleczalnej chorobie swojego dziecka i pilnie
potrzebuje wsparcia oraz informacji.

W Polsce wrodzong wade rozwojowg diagnozuje sie u od 2 do 4%
noworodkéw rocznie, tj. u 7 do nawet 14 tysiecy dzieci (GUS za 2020 r.).
Dzieci przedwczesnie urodzonych, ktérych stan zdrowia wymaga
hospitalizacji, czesto dtugiego leczenia, rodzi sie rocznie okoto 25 tysiecy.

Oznacza to, ze co roku kilkadziesiat tysiecy rodzicow styszy diagnoze
o ciezkiej, nieuleczalnej chorobie swojego dziecka, takiej, ktéra grozi
przedwczesnym porodem, niepetnosprawnoscig, a nawet Smiercig
dziecka. To tyle, co sredniej wielkosSci miasto.

Diagnoza taka jest ciezarem, ktory trudno udzwigna¢, zrozumiec
i zaakceptowad. Niesie ona szereg wyzwan, z ktédrymi trudno sobie
poradzic¢ oraz pytan, na ktdre trudno znalez¢é odpowiedz.

By¢ moze to wtasnie Ty, Droga Czytelniczko/Czytelniku jestes takim
rodzicem. Dlatego oddajemy w Twoje rece niniejszg publikacje z nadziejg,
ze zawarte w niej informacje pomogg Ci dotrze¢ do osdb, miejsc i
organizacji — poznanskich i ogélnopolskich, gdzie uzyskasz odpowiedzi,
pomoc i wsparcie, jakich potrzebujesz w tak trudnej sytuacji, w ktérej
wiasnie jestes.

Anna Furmaniuk, Alicja Nowaczyk
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OKIEM PSYCHOLOGA

Dla Mamy

Spotykamy sie, poniewaz dowiedziatas sie, ze Twoje nienarodzone dziecko
jest bardzo chore. Oznacza to, ze rozpoznanej na badaniach choroby nie
mozna catkowicie wyleczy¢. Moze by¢ rdwniez tak, ze choroba Twojego
dziecka jest letalna. Taka wada/wady uniemozliwiajg przezycie dziecka po
zakonczeniu cigzy, mogg tez by¢ przyczyng porodu przedwczesnego lub
obumarcia wewnatrz macicy.

Choroba i przedwczesna Smier¢ dziecka narusza podstawowy porzadek
Swiata

i podstawowe pragnienie oczekujgcych na nie rodzicéw. Oczekiwanie

na szczesliwe narodziny i wyobrazenie opieki nad zdrowym noworodkiem
dotyczg wszystkich rodzicéw spodziewajgcych sie dziecka. Diagnoza ztego
rozwoju ptodu zawsze wywotuje wstrzas. W odpowiedzi na nig mozesz
przezywac niezwykle silne emocje. Czasem takie, ktorych nie doswiadczatas
nigdy w swoim zyciu. Niektdre kobiety opisujg szczegdlnie dojmujace poczucie
niesprawiedliwosci zwigzane z tym, jak bardzo czekaty na dziecko i jak wiele
zrobity, aby zadbac o jego bezpieczenstwo i dobry rozwéj od poczatku cigzy.
U innych kobiet najsilniejszym uczuciem jest poczucie winy, karmione
przekonaniem, ze zawiodty lub zaniedbaty co$ waznego, co przyczynito sie
do choroby dziecka. Ztos¢, wsciektos¢, smutek, tesknota, strach, ktérych
doswiadczasz pokazujg, ze mierzysz sie z czyms ekstremalnie trudnym.
Pamietaj, ze nie mogtas zrobi¢ nic, aby zaszkodzi¢ swojemu dziecku.

To nie Twoja wina. Cho¢ moze to trudne do wyobrazenia, rolg tak silnych
emocji nie jest ztamanie Cie. Ich zadaniem jest poméc Ci przetrwaé, przezyc,
przeprowadzi¢ Cie przez ten czas.

Wraz z silnymi emocjami duzy stres moze wywotac réwniez inne zmiany
w Twoim codziennym funkcjonowaniu. Moze by¢ Ci trudno zapamietywac
informacje, kojarzy¢ fakty, planowaé, uwaznie stuchaé. To normalne

i przeminie. Jednak w sytuacji, kiedy jest Ci tak trudno, wazne aby$

nie naktadata na siebie zbyt wielu zadan i miata wsparcie innej osoby,
kiedy konieczne jest zapamietanie czego$ lub podjecie waznej decyzji.



Dla Taty

Tak jak ten poradnik, tak i samo wsparcie dedykowane sg réwniez Tobie.
Niektorzy mezczyzni mowig, ze niczego dla siebie nie potrzebuja,

ze najwazniejsza jest zona/partnerka. Zaznaczajg, ze ich rolg jest
zaopiekowanie sie kobietg w cigzy, zadbanie o codzienne zyciowe sprawy,
finanse, starsze dzieci... To prawdziwe i wazne zadania, aby Wasza rodzina
mogta przetrwaé. My wierzymy jednak, ze prawdziwe jest rowniez to, ze
mezczyzna boi sie podwdjnie. Boi sie bowiem zaréwno o swoje dziecko,
jaki o zycie i zdrowie swojej partnerki. Po to, aby$ miat site opiekowac sie
tyloma sprawami oraz waznymi dla Ciebie ludZmi, wazne jest, abys mogt
i pozwalat sobie korzysta¢ ze wsparcia.

Réwnie istotne jest, aby$ miat szanse czug¢, ze jestes wazny jako ojciec.

Dla Was

Bez wzgledu na to, czy zdecydujecie sie wspodlnie uczestniczy¢ w badaniach,
przygotowywac oraz uczestniczy¢ w porodzie, oboje bedziecie przezywad
zwigzane z tym emocje. To wazne, abyscie dostrzegali sie nawzajem,
wspierali sie, ale rowniez korzystali z sity, jakg moze dawa¢ Wam wzajemna
bliskos¢. Droga, jakg macie przed sobg moze spaja¢, ale moze tez oddalac
Was od siebie. Wiele par zadaje sobie pytanie, jak bedzie wyglgdaé wspdlne
zycie z chorym dzieckiem lub po jego sSmierci. Niektére pary potrzebuja
wsparcia, aby odnalezé droge do siebie nawzajem.

Pamietajcie o tym, ze w Waszym zyciu moga by¢ inne osoby, ktére oczekuja
narodzin Waszego dziecka. Oni réwniez bedg szukaé sposobdw radzenia sobie
z bolesng diagnoza. Czasem bedga to osoby dla Was wspierajgce i pomocne
(obecnos¢, gotowosé do wystuchania, empatia), a czasem przysparzajgce
dodatkowego bdlu (zaprzeczanie diagnozie, rady dotyczgce szybkiego,
powtdrnego zajscia w cigze czy zapomnienia o chorym dziecku). Jesli dorosli
(rodzice, rodzenstwo, przyjaciele) s gotowi by¢ dla Was zrédtem pomocy

i wsparcia, warto pozwoli¢ sobie z tego skorzystaé. Najlepiej informowaé,
czego najbardziej Wam potrzeba. Jesli macie juz starsze dzieci konieczne jest,
aby zajg¢ sie nimi z uwagg, informujac o sytuacji adekwatnie do wieku

i mozliwosci zrozumienia. Dzieci mogg potrzebowac zadawad pytania, beda
tez wyraza¢ emocje, jakie wywotujg w nich przekazywane wiadomosci.

Jesli czujecie, ze nie jestescie w stanie by¢ wsparciem dla starszych dzieci,
zadbajcie o to, aby ktos z bliskich dorostych przez pewien czas mdgt petnic te
role.



Przyjecie diagnozy oznacza poczatek procesu przygotowywania sie
na narodziny chorego lub bardzo chorego noworodka.

Warto rozpocza¢ go mozliwie szybko. Diagnoza nieprawidtowego rozwoju
dziecka zwieksza ryzyko porodu przedwczesnego. Moze to spowodowag,

ze czas, ktéry macie na przygotowanie do porodu, nie jest tak dtugi,

jak w fizjologicznie przebiegajgcej cigzy. Wiele rodzin szuka alternatywy

dla tradycyjnej szkoty rodzenia. Stusznie czuja, ze majg inne potrzeby niz
wiekszos¢ rodzicéw, ze sposdéb przygotowania do porodu musi wygladaé
inaczej. Czas oczekiwania na narodziny dziecka moze by¢ doswiadczeniem
pomocy i wsparcia nie tylko ze strony najblizszych osdb, ale tez specjalistow.
Szczegdlnym rodzajem wielospecjalistycznej opieki jest wsparcie w ramach
tak zwanej perinatalnej opieki paliatywnej, ktéra zostata opisana w rozdziale
,Okiem medyka”.

Plan porodu

Choroba Waszego dziecka sprawia, ze zarowno miejsce porodu, jego przebieg
oraz sama hospitalizacja moga wyglagdacd inaczej niz pierwotnie planowaliscie.
By¢ moze konieczne bedzie wybranie szpitala o wyzszym stopniu
referencyjnosci. Wasze swiadome decyzje dotyczace tego, czego
potrzebujecie w trakcie trwania porodu oraz kiedy dziecko pojawi sie na
Swiecie, pomogg Wam spokojniej przezy¢ ten czas. Odpowiednio
przygotowany plan porodu bedzie réwniez nieoceniong wskazéwka dla
personelu, jak najlepiej zaopiekowac¢ sie Waszg rodzing. Nie musicie sami
wiedzie¢, jak napisaé taki dokument. Pomocne bedzie spotkanie z wybrang
potozng, lekarzem potoznikiem lub neonatologiem albo catym zespotem
perinatalnej opieki paliatywne;j.

Nie mieliscie wptywu na to, ze Wasze dziecko zachorowato. Jest jednak wiele
rzeczy, ktére wciaz zalezg od Was i na ktére macie wptyw. Rozwazanie
alternatyw i podejmowanie decyzji dotyczacych przebiegu cigzy, porodu
oraz opieki nad dzieckiem po urodzeniu pomogg Wam ponownie
doswiadczy¢ kontroli nad wtasnym zyciem. To bardzo wazne w trakcie
radzenia sobie w ekstremalnych sytuacjach.

Jesli czujecie, ze sytuacja Was przerasta i trudno jest Wam jg udzwignag,
mozecie poszukac wsparcia u specjalistow.



Gdzie w Poznaniu znajdziesz bezptatne wsparcie psychologiczne?

Fundacja Matecznik - bezptatne porady psychologiczne dla rodzicéw w okresie
okotoporodowym, www.fundacja matecznik.pl

Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie w Poznaniu - terapia, wsparcie psychologiczne,
wsparcie asystenta rodziny, www.mopr.poznan.pl/rodzina-i-dziecko/wsparcie-
rodziny/

Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM, wsparcie psychologiczne i duchowe,
grupy wsparcia, www.hospicjumrazem.pl

Fundacja AKME - Srodowiskowe Centrum Zdrowia Psychicznego dla mieszkancéw
powiatu poznanskiego i Miasta Poznania, www.fundacja-akme.pl

Ginekologiczno-Potozniczy Szpital Kliniczny UM w ramach Perinatalnej Opieki
Paliatywnej, tel. 61 841 93 11, www.gpsk.am.poznan.pl/dla-pacjenta/perinatalna-
opieka-paliatywna.html

Punkt Interwencji Kryzysowej, tel. 61 835 48 65, 61 835 48 66,
www.mcik-poznan.cop.pl/komorki-organizacyjne/punkt-interwencji-kryzysowej

Antydepresyjny Telefon Forum Przeciw Depresji, tel. 22 594 91 00,
www.forumprzeciwdepresji.pl/wazne-telefony-antydepresyjne

Kryzysowy Telefon Zaufania Instytutu Psychologii Zdrowia PTP , tel. 116 123,
www.psychologia.edu.pl/116123

Telefon Zaufania Pro-life, tel. 798 636 493, www.pro-life.pl/telefon

Kompletny wykaz réznych miejsc i oséb udzielajgcych bezptatnego wsparcia
psychologicznego mieszkaricom Poznania znajdziesz tez na stronie
www.poznan.pl




OKIEM MEDYKA

O mozliwej chorobie dziecka najprawdopodobniej dowiedziatas sie podczas
badan usg w pierwszym trymestrze lub robigc badania we wtasnym zakresie
(zwtaszcza bardzo doktadne, ale drogie testy NIFTY). Do potwierdzenia
diagnozy konieczna jest dalsza diagnostyka, ktérg ustalasz z lekarzem
prowadzacym.

Jesli pomimo rozmowy z nim, czujesz sie niedoinformowana, mozesz
skorzystac z grup wsparcia w internecie, np. ,,Badania w cigzy: USG,
Prenatalne” - www.facebook.com/groups/2152568561688900.

Najlepiej, abys razem z partnerem zostata objeta dtugofalowym i
holistycznym wsparciem wielu specjalistéw w jednym miejscu, zwtaszcza gdy
stan zdrowia Twdj i dziecka wymaga konsultacji u lekarzy réznych specjalizaciji.

W Poznaniu najlepszym miejscem diagnostyki i opieki medycznej jest
Ginekologiczno-Potozniczy Szpital Kliniczny Uniwersytetu Medycznego

przy ul. Polnej (GPSK), ktéry jest szpitalem z oddziatami o Il stopniu
referencyjnosci. Ten najwyzszy stopien oznacza, ze placdwka zapewnia opieke
nad rodzaca i noworodkiem, takie w przypadku wystepowania patologii
duzego stopnia, czyli zajmuje sie najtrudniejszymi porodami oraz najciezej
chorymi noworodkami.

.2.1 Perinatalna Opieka Paliatywna

Jedli diagnoza potwierdzita u dziecka ciezkie i nieodwracalne uposledzenie

albo nieuleczalng chorobe, mozesz zostac objeta bezptatnym wsparciem

Perinatalnej Opieki Paliatywnej w szpitalu GPSK.

Wsparcie $wiadczone przez Zespét Perinatalnej Opieki Paliatywnej obejmuje:

e opieke psychologiczng,

e spotkania z lekarzami - ginekologiem-potoznikiem, perinatologiem,
genetykiem klinicznym, pediatrg i neonatologiem,

e wsparcie informacyjne i socjalne.

Zespot specjalistow stara sie jak najszybciej oméwi¢ wyniki badan z obojgiem
rodzicéw, wiedzgc doskonale, jak wazna jest obecnosé ojca dziecka.
Ustalany jest z Tobg plan kolejnych wizyt, badan (niektére bedg wymagaty




hospitalizacji), a takze plan porodu - jesli chcesz stworzy¢ taki dokument.

Aby skorzysta¢ z pomocy Perinatalnej Opieki Paliatywnej powinnas posiadaé
skierowanie wystawione przez lekarza, ktéry pracuje w ramach kontraktu
z NFZ (Twojego lekarza ginekologa lub lekarza rodzinnego). Rejestracja
telefoniczna: 61 841 96 65.

.2.2 Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM

Znajac niepomysing diagnoze, mozesz tez skontaktowad sie z Wielkopolskim
Hospicjum Perinatalnym RAZEM, ktdre oferuje szerokie wsparcie medyczne,
psychologiczne, duchowe, informacyjne, prawne, socjalne, materialne

i wolontariackie. Hospicjum zapewnia kontakt z lekarzem ginekologiem,
pediatrg, anestezjologiem, radiologiem i genetykiem oraz z przedstawicielami
placowek medycznych wspdtpracujgcych z hospicjum.

|.2.3 Porod

Twoj pordd moze wygladac réznie w zaleznosci od Twojego stanu zdrowia

i od stanu zdrowia Twojego dziecka. Jesli oczekujesz malucha z wadg, ktéra
nie zagraza ani Twojemu, ani jego zyciu i nie wymaga natychmiastowych
interwencji, mozesz urodzi¢ w petni naturalnie, mie¢ kontakt skéra do skéry
oraz wczesng inicjacje karmienia piersia. Z drugiej strony, niektére noworodki
muszg od razu po porodzie miec przeprowadzane zabiegi i operacje.
Dokumentem, ktéry reguluje prawne kwestie medyczne w okresie
okotoporodowym jest zatgcznik do Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia
16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardéw organizacyjnych opieki
okotoporodowej. Warto sie z nim zapoznaé, wiekszos¢ praw nadal Tobie
przystuguje, a niektére mogg by¢ zmodyfikowane ze wzgledu na stan zdrowia
dziecka i Two;.

Wazne, bys doktadnie omdéwita kwestie porodu oraz wyboru miejsca porodu
ze swoim lekarzem. Zawsze masz prawo napisac plan porodu, w ktérym
przedstawisz swoje oczekiwania, nawet w przypadku, gdy zaplanowane jest
ciecie cesarskie. Kwestie, ktdre mozesz przemyslec to m.in.:
e obecnosc¢ osoby bliskiej - nawet w niepewnej sytuacji epidemiologicznej
mozesz sie staraé o to, bys podczas porodu byta z najblizszg Tobie osobg,

¢ karmienie piersig,
e rutynowe zabiegi przeprowadzane na dziecku.
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GPSK UM przy ul. Polnej

Jesli jestes pod opiekg Zespotu Perinatalnej Opieki Paliatywnej, ustalasz z nim
przebieg porodu. Czasami konieczne jest zaplanowanie hospitalizacji i porodu
w okreslonym czasie, na przyktad z uwagi na konieczno$¢ przygotowania
zespotu neonatologicznego do operacji noworodka, konieczno$é zapewnienia
specjalistow lub szybkiego transportu dziecka do szpitala dzieciecego.

Jesli nie korzystasz z Perinatalnej Opieki Paliatywnej w GPSK, nadal mozesz
urodzi¢ w tej placéwce. Nie wszystkie choroby i wady dziecka wymagaja
wczesniejszego uprzedzenia szpitala. Omodw te kwestie ze swoim lekarzem
prowadzgcym.

Szpital przy ul. Polnej posiada oddziaty o lll najwyzszym stopniu
referencyjnosci:

e zatrudnia najwiekszg liczbe specjalistow z zakresu ginekologii,
potoznictwa, neonatologii,

e dysponuje zespotem psycholozek, ktére specjalizuja sie w pracy
z kobietami w okresie okotoporodowym,

e w placéwece dziata Bank Mleka Kobiecego, ktory pozyskuje mleko
od dawczyn i przeznacza je dla najmtodszych i najmniejszych pacjentéw
swoich oddziatéw neonatologicznych,

e posiada pokoik pozegnan w przypadku straty dziecka zaraz po porodzie.

Pozostate porodéwki w Poznaniu

W Poznaniu znajdujg sie jeszcze 3 placowki, w ktérych zaréwno oddziat
ginekologiczno-potozniczy z blokiem porodowym, jak i oddziat
neonatologiczny posiadajg Il stopien referencyjnosci, czyli zapewniajg opieke
nad rodzaca oraz noworodkiem takze w przypadku wystepowania patologii
Sredniego stopnia.

W kazdym z tych szpitali mozna urodzié¢ dziecko chore, konsultujac ten
wybor z lekarzem prowadzgcym. Nie trzeba informowac szpitala o takim
zamiarze, jedynie mie¢ komplet dokumentac;ji przy przyjeciu. Zawsze jednak
istnieje ryzyko transferu noworodka, np. do placéwki przy ul. Polnej lub
Szpitalnej, w zaleznosci od choroby lub niezdiagnozowanej w cigzy wady.




Ponizej zestawiono kilka informacji dotyczacych poznanskich placéwek,
ktore bedg pomocne przy konsultacji z lekarzem prowadzacym przy wyborze
miejsca porodu chorego dziecka.

Szpital Miejski im. Raszei
e mozliwos¢ porodu cigzy niedonoszonej od 32 tc.,

e opieka specjalistow nad dzieckiem: neonatolog, fizjoterapeuta,
konsultacje z innymi - zgodnie z potrzebami,

e psycholozka zatrudniona na etacie, mozliwos$¢ konsultacji takze w
weekend,

e doradczyni laktacyjna zatrudniona na etacie, potozne po kursach
laktacyjnych.

Szpital Wojewodzki
e mozliwos$é porodu cigzy niedonoszonej — od 32 tc.,

e opieka specjalistow nad dzieckiem: neonatolog, fizjoterapeuta, ortopeda,
konsultacje z innymi - zgodnie z potrzebami,

e psycholozka zatrudniona na etacie, mozliwo$¢é konsultacji takze w
weekend

e doradczyni laktacyjna zatrudniona na etacie, potozne i lekarki po kursach
laktacyjnych.

Szpital Sw. Rodziny
e mozliwos$é porodu cigzy niedonoszonej od 30 tc.,

e opieka specjalistow nad dzieckiem: neonatolog, konsultacje z innymi -
zgodnie z potrzebami,

e brak psychologa na miejscu, mozliwos¢ wezwania ze szpitala przy
ul. Krysiewicza,

e brak etatu doradczyni laktacyjnej, sg potozne po kursach laktacyjnych.

Wymienione placéwki nie posiadajg pokoiku pozegnan w przypadku straty,
kobieta po stracie jest kierowana na oddziat ginekologiczny do sali
pojedynczej lub do innej pacjentki w podobnej sytuacji.




OKIEM PRAWNIKA
.31 Prawa w czasie cigzy

Kobieta, ktéra nosi dziecko obarczone wrodzonymi wadami rozwojowymi

lub letalnymi, moze wymagac wielu badan, leczenia oraz wielotygodniowej
hospitalizacji. Aktywnos¢ zawodowa kobiety moze zostac ograniczona,
tymczasem rodzina potrzebuje w tym trudnym momencie stabilnej sytuacji
zawodowej. Leczenie i rehabilitacja (zardwno w cigzy, jak i opieka nad ciezko
chorym dzieckiem po porodzie) niosg ze sobg olbrzymie finansowe wyzwania
dla rodzicéw.

Jesli jeste$ zatrudniona na umowe o prace i jeste$ w cigzy, warto abys
swojemu pracodawcy mozliwie jak najszybciej przyniosta zaswiadczenie
stwierdzajace cigze. Nie masz takiego obowigzku, jednak jesli poinformujesz
g0 o swoim stanie, wéwczas bedzie on miat obowigzek zapewnienia Ci
wszystkich przystugujgcych Tobie praw, m.in.:

e Jesli mozesz pracowac zawodowo, pamietaj, ze jest lista prac, ktére sg
wzbronione kobietom w cigzy. Wymienia je Rozporzadzenie w sprawie
wykazu prac ucigzliwych, niebezpiecznych lub szkodliwych dla zdrowia
kobiet w cigzy i kobiet karmigcych dziecko piersia.

¢ Nie mozesz mie¢ nadgodzin ani wykonywac¢ pracy w porze nocnej,
natomiast delegacje oraz praca w systemie przerywanego czasu pracy,
wymagaja kazdorazowo Twojej zgody.

e Masz prawo otrzymac od swojego pracodawcy zwolnienie od pracy,
bys mogta wykonaé wszystkie badania lekarskie przeprowadzane
w zwigzku z cigza, o ile nie moga by¢ one przeprowadzone poza godzinami
pracy. Wszelkie wizyty u specjalistéw dotyczgce stanu zdrowia dziecka
oraz Twojego stanu fizycznego i psychicznego sg wizytami zwigzanymi
Z Cigz3. Za czas nieobecnosci zachowujesz prawo do wynagrodzenia
[art. 185 § 2 kodeksu pracy].

e Jesli musisz przebywac na zwolnieniu lekarskim, dopilnuj aby
umieszczono na nim kod literowy B. Dzieki temu bedzie Ci przystugiwat
zasitek w wysokosci 100% sredniomiesiecznego wynagrodzenia.

¢ Pracodawca nie moze wypowiedzie¢ ani rozwigzaé z Tobg umowy
o prace w okresie cigzy ani urlopu macierzynskiego. Jest od tego kilka
wyjatkdw, m.in. zwolnienia grupowe, upadtosé/likwidacja, zwolnienie




dyscyplinarne. Pracodawca nie moze takze wypowiedzie¢ Ci umowy
o prace ze wzgledu na Twojg nieobecnos¢ wynikajaca z niezdolnosci
do pracy [czyli na mocy art. 53 kodeksu pracy].

e Masz prawo do korzystania poza kolejnosciag ze swiadczen opieki
zdrowotnej oraz z ustug farmaceutycznych. W praktyce oznacza to bycie
obstugiwang w aptekach bez kolejki, a w przypadku umawiania sie
do lekarza (wszystkich specjalizacji) termin wizyty powinien by¢
wyznaczony w ciggu 7 dni roboczych od zgtoszenia. [art. 47c Ustawy
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych z 27 sierpnia 2004 r.]

Wsparcie prawne w Poznaniu

Pamietaj, ze jako mieszkanka Poznania mozesz skorzystac z bezptatnych porad
prawnikéw w punktach nieodptatnej pomocy prawnej, ktére znajdujg sie

w réznych dzielnicach miasta. Ich petna lista znajduje sie na stronie:
www.poznan.pl/pomocprawna,

Infolinia: 616 463 344 (od poniedziatku do pigtku w godz. 7:30 - 20:00)

.3.2 Asystent rodziny

Jako rodzice, ktorzy dowiedzieli sie, ze spodziewajg sie dziecka z ciezkim
i nieodwracalnym uposledzeniem lub nieuleczalng chorobg, mozecie
skorzystaé z pomocy asystenta rodziny. Jest to mozliwe dzieki Ustawie o
wsparciu kobiet

W cigzy i rodzin ,Za zyciem” z dnia 4 listopada 2016 .

Pomoc asystenta rodziny jest bezptatna i niezalezna od Waszych dochodow.
Jego wsparcie moze dotyczyé:
e udzielenia Wam informacji o instrumentach polityki na rzecz rodziny,
tj. formach zasitkéw, swiadczen i Sciezki ich pozyskania,
¢ moze Was reprezentowac przed réznymi instytucjami i urzedami
(w takim wypadku bedzie potrzebowat Waszego upowaznienia),
e poradnictwa z zakresu prawa rodzinnego i opiekunczego,

e pomocy w dotarciu do miejsc i osdb, ktére udzielg Wam bezptatnej
porady prawnej lub psychologicznej.

Aby modc skorzystac z tego wsparcia jeszcze w cigzy, jako mieszkancy Miasta




Poznania, napiszcie wniosek o przyznanie Wam asystenta rodziny w ramach
ustawy Za zyciem (koniecznie wpiszcie nazwe ustawy) i ztézcie go w filii
Miejskiego Osrodka Rodziny w Poznaniu, wtasciwego ze wzgledu na miejsce
zamieszkania.

Filia Jezyce - ul. Sienkiewicza 22, 60-818 Poznan | tel. 61 878 18 88 |
mopr_je@mopr.poznan.pl

Filia Grunwald - ul. Matejki 50, 60-770 Poznan | tel. 61 878 49 22 |
mopr_gr@mopr.poznan.pl

Filia Nowe Miasto - os. Piastowskie 81, 61-159 Poznan | tel. 61 878 18 18 |
mopr_nm@mopr.poznan.pl

Filia Stare Miasto - ul. KosSciuszki 103, 61-717 Poznan | tel. 61 878 18 51 |
mopr_sm@mopr.poznan.pl

Filia Wilda - ul. Opolska 58, 61-433 Poznan | tel. 61 878 19 25 |
mopr_wi@mopr.poznan.pl

Po ztozeniu wniosku kierownik filii przekazuje go do Dziatu Wsparcia
Specjalistycznego MOPR. Nastepnie, asystent zatrudniony w danej filii,
skontaktuje sie z Wami i uméwi na wizyte domowa. Bedziecie proszeni
o okazanie zaswiadczenia o chorobie, powstatej w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka, ktérg wystawit lekarz ubezpieczenia zdrowotnego.

Podczas rozmowy z asystentem wspdlnie ustalacie zakres pomocy, ktérej
od niego potrzebujecie.

.3.3 CiqQza zagrazajqca zyciu

Jesli jeste$ w cigzy, w ktdrej dziecko jest nieuleczalnie chore, a choroba
zagraza jego zyciu, by¢ moze zostaniesz postawiona wobec faktu, ze w zwigzku
Z zagrozong cigzg - zagrozone moze by¢ takze Twoje zdrowie lub zycie. Jesli
cigza stanowi zagrozenie dla Twojego zdrowia i Zycia — moze zostaé zgodnie
z prawem przerwana (potwierdza to ustawa o planowaniu rodziny, ochronie
ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy z 7 stycznia
1993 r. w brzmieniu z listopada 2021 r.).

Pamietaj, ze:

e Masz prawo do natychmiastowego udzielenia Ci Swiadczen
zdrowotnych ze wzgledu na zagrozenie zdrowia lub zycia (art. 7 ust. 1
ustawy o prawach pacjenta).




e W przypadku, gdy Twoje zdrowie i zycie jest zagrozone, lekarz nie ma
prawa powotywac sie na klauzule sumienia. Ustawa o zawodzie lekarza
wprowadza w art. 39 tzw. klauzule sumienia, zgodnie z ktdrg lekarz
moze powstrzymac sie od wykonania swiadczen zdrowotnych
niezgodnych
z jego sumieniem, o ile zwtoka w udzieleniu pomocy nie spowoduje
niebezpieczenstwa utraty zycia, ciezkiego uszkodzenia ciata lub
ciezkiego rozstroju zdrowia (w zwigzku z art. 30 ustawy o zawodzie
lekarza).

e Wedtug ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta masz
prawo do swiadczen zdrowotnych odpowiadajgcych wymaganiom
aktualnej wiedzy medycznej (art. 6 ust. 1), co oznacza, ze nie mozna
zaniecha¢ leczenia Cie.

* Przede wszystkim jednak masz prawo do petnej informacji o swoim
stanie zdrowia. Lekarz nie moze przed Tobg zataja¢ zadnych faktow.
Musi przedstawi¢ Ci wszystkie mozliwosci dziatania i powinien przy tym
postugiwac sie zrozumiatym dla Ciebie jezykiem. (rozdz. 3 ustawy
o prawach pacjenta).

Gdy napotykasz trudnosci w dostepie do legalnej aborcji:

e 716z podanie na pismie do placéwki z zatgczong dokumentacijg
medyczng
i zadbaj o potwierdzenie odebrania tej dokumentacji przez szpital.

e Jedli szpital odmawia wykonania zabiegu, zazgdaj odmowy na pi$mie.

e (Caty szpital nie moze powotac sie na klauzule sumienia. Gdyby wszyscy
lekarze odméwili wykonania zabiegu (co i tak jest niezgodne z prawem),
to dyrekcja placowki musi znalez¢ inne wyjscie, np. podpisanie umowy
z zewnetrznym specjalista.

e Rozmawiaj przy swiadkach (najlepiej z osobg bliskg), rob notatki
Z rozmow.

e Powotaj sie na kontakt z prawnikami, Rzecznikiem Praw Pacjenta
lub Rzecznikiem Praw Obywatelskich.

Niezaleznie od drogi, ktérg wybierzesz i podjetych przez siebie i lekarzy
decyzji, watpliwosci mozesz bezptatnie skonsultowac z prawnikiem:

Federacja na rzecz Kobiet i Planowania Rodziny | www.federa.org.pl

Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM | www.hospicjumrazem.pl




OKIEM RODZICA

Poprositysmy Monike, ktéra na etapie pisania poradnika byta w cigzy z chorym
maluchem, by podzielita sie krétko swoimi doswiadczeniami.

Co pomogto Tobie najbardziej w czasie cigzy, gdy czekatas na diagnoze
lub tuz po niej?

Najbardziej pomogto mi to, ze majac takie dziwne przeczucie od samego
poczatku, ze ta druga cigza (chciana i planowana) nie bedzie taka
bezproblemowa jak pierwsza, miatam jako$ przemyslane ,,co bym zrobita,
gdyby sie okazato, ze...". Kiedy juz w 12. tygodniu cigzy test wolnego DNA ptodu
wykazat jednoznaczne ryzyko Zespotu Downa, to jednoczesnie dostatam
informacje, ze bede miata drugg cérke i to mnie wyjatkowo ucieszyto.
Pomogto mi tez to, ze miatam doswiadczenie w pracy z osobami gteboko i lekko
uposledzonymi. W trakcie studidw spedzitam jedne z najlepszych wakacji w
swoim zyciu na letnim obozie w USA jako opiekunka dorostych oséb
uposledzonych. Pézniej kilkukrotnie zdarzato mi sie angazowaé, chociazby jako
ttumacz, na rzecz réznych stowarzyszen.

Cata reszta to byto juz szukanie uzasadnienia dla swojego wyboru - bardziej
chyba dla innych niz dla siebie (ze to nie jest koniec Swiata i mojego zycia itd.).
Bardzo duzym wsparciem byta tez pozytywna reakcja paru oséb (z pracy

i dalszych znajomych), ktdre nie powiedziaty, ze ,bardzo im przykro". Zatem

u mnie najwiecej dato przeszte doswiadczenie, wczesniejsze przemyslenia
oraz reakcje paru ludzi, ktérzy jakims trafem wiedzieli, co powiedziec.

Czy jest cos, co chciataby$ przekazaé rodzicom spodziewajacym sie chorego
dziecka? Masz jakies rady?

Zeby sobie dali czas na zastanowienie sie, co chca zrobié i dlaczego, i zeby byli
mocno przekonani co do stusznosci swojej decyzji, bo to decyzja niemal

na pewno na cate zycie. Warto porozmawiaé z kims, kto ma doswiadczenie

w wychowywaniu czy choéby rehabilitowaniu dziecka z takg samg czy podobng
diagnoza. Najtrudniej bytoby mi doradzié¢ komus, u kogo diagnoza jest mocno
niepewna, wtedy chyba najlepiej porozmawiac z psychologiem i poszukaé
specjalistow wsrod perinatologdéw. Czesto w takich trudnych sytuacjach
najlepsze rozmowy to te z ,,obcymi ludzmi”.

Monika, mama 4-letniej Alicji, spodziewajqca sie narodzin Paulinki z Zespotem Downa







OKIEM PSYCHOLOGA

Cho¢ sytuacja ta nie jest bardzo czesta, zdarza sie réwniez tak, ze dopiero
pod sam koniec prawidtowo przebiegajacej cigzy lub po porodzie okazuje
sie, ze dziecko jest chore. Jesli historia Twojej rodziny jest wtasnie taka,
przeczytaj, jak mozesz pomadc sobie odnalez¢ sie w nowej sytuacji.

Niespodziewane i zte wiesci dotyczace zdrowia Twojego dziecka zmieniajg,
czesto diametralnie, czas przed, w trakcie i tuz po porodzie. To normalne,

ze czujesz dezorientacje. Bywa, ze uczucie to jest tak silne, ze towarzyszy mu
przekonanie o nierealnosci tego, co sie wydarza, a nawet zaprzeczenie. Silne
wzburzenie, gniew, strach, smutek, odretwienie (uczucie pustki, braku
emoc;ji), trudnosci w zapamietywaniu, méwieniu, stuchaniu, a takze doznania
ptynace z ciata (gorgco, zimno, ogromne zmeczenie lub pobudzenie) to
reakcje na to, co sie wydarza - wielki stres. Pamietaj, ze ten stan nie bedzie
trwat bardzo dtugo. Cho¢ tak przykry w przezywaniu, jest normalng reakcjg,
kiedy dzieje sie cos bardzo trudnego. Obserwuj co sie z Toba dzieje, badz dla
siebie wyrozumiata, nie oczekuj od siebie wiecej niz pozwalajg Ci na to sity,
korzystaj z pomocy.

Diagnoza ztego stanu noworodka po porodzie moze wigzac sie z réznym
postepowaniem. Byé moze Twdj maluch zostat przyjety na oddziat
noworodkowy w tym samym szpitalu, w ktérym urodzitas. Moze zostaniecie
tu razem albo tez dziecko w najblizszych dniach bedzie przewiezione

do innego osrodka, w ktédrym otrzyma pomoc. Moze by¢ réwniez tak,

ze tuz po porodzie Twoje dziecko musiato zosta¢ przetransportowane

do innego szpitala, czesto w innym miescie. Kazdy z tych scenariuszy wigze sie
z roztgka, ktérej sie nie spodziewatas i na ktérg zadna mama nie jest gotowa.
Pomocne w radzeniu sobie z rozdzieleniem bedzie wszystko,

co pozwoli Ci przywracac bliskos¢ z Twoim dzieckiem oraz poczucie wptywu
na swdj i jego los - pierwsza wizyta na oddziale neonatologicznym, dotykanie
malucha, stymulacja laktacji i odcigganie mleka, przygotowanie tetrowej
pieluszki pachngcej mama, ktdra ukoi noworodka.

Wazne beda réwniez rozmowy z lekarzami i pielegniarkami na temat stanu
dziecka. Pamietaj, ze warto abyscie w tych rozmowach uczestniczyli we dwoje
jako rodzice. Pozwala to lepiej zapamietac przekazywane informacje, a kazde




z Was ma mozliwos$¢ zadania waznych dla siebie pytan. Dzieki temu wasza
wiedza jest petniejsza. Koniecznosé przekazywania informacji przez jednego
rodzica utrudnia komunikacje. Dziatanie takie zawsze obarczone jest ryzykiem
btedu, uniemozliwia drugiemu rodzicowi zadanie pytan i otrzymanie
wyjasnien. Stawia ono réwniez rodzica rozmawiajacego z lekarzem w roli
postanca trudnych wiadomosci, obcigzajgc go dodatkowym stresem

i odpowiedzialnoscia.

W takiej sytuacji bliskos¢ z dzieckiem ma réine oblicza. Wyraza sie dotykiem,
kangurowaniem, czuwaniem przy tézeczku, dostarczaniem mleka,
podejmowaniem decyzji waznych dla losdw dziecka, ale tez kontaktem

z osobami, ktére opiekujg sie chorym maluchem i wspétpraca z nimi.

Kazde dziatanie jest wazne.

Twoje dziecko potrzebuje obecnosci, opieki, ukojenia. By¢ moze czeka go
operacja, transport do innego szpitala, bolesne badania czy zabiegi.

To wszystko moze Cie niezwykle mobilizowa¢, dawac uczucie wielkiej mocy

i sity. Moze sprawiaé, ze zapomnisz, ze przed chwilg urodzitas, a Twoje ciato
jest delikatne, zmeczone cigzg i porodem. Wiele mam moéwi w tym czasie
»Zupetnie nie czuje, jakbym byta w potogu” lub ,Nie mam czasu troszczy¢ sie
o siebie, teraz to dziecko jest najwazniejsze”. Potrzebujesz jednak odzyskac
sity, aby lepiej radzi¢ sobie zaréwno fizycznie jak i emocjonalnie. Zadbaj o
siebie odpoczywajac, odzywiajac sie, pielegnujac ciato. Popros o wsparcie i
przyjmij to, ktére jest Ci oferowane.

Na poczatku najwazniejsze informacje i pomoc otrzymasz w szpitalu,

w ktérym urodzitas i w ktérym przebywa Twoje dziecko. Kiedy poczujecie sie
gotowi, mozecie skorzysta¢ ze wsparcia grup rodzicow, ktdrych dzieci
otrzymaty te sama diagnoze co Wasze dziecko oraz pomocy stowarzyszen lub
fundacji. Wazna jest Swiadomos$é¢, ze na drodze, na ktdrej sie znaleiliscie, nie
jestescie sami. Przed Wami szli juz i dalej idzie nig wielu rodzicéw. To oni i
pomagajgcy im specjalisci przetarli juz wiele szlakdw. Skorzystajcie z tego
wsparcia, aby szybciej odzyskaé nadzieje na to, ze Wasze zycie moze by¢
dobre, cho¢ inne niz wczesniej planowaliscie.

Jesli Wasz pordd odbyt sie w szpitalu GPSK w Poznaniu, zawsze dostepna jest
opieka jednej z psycholozek. Jesli psycholog nie zjawia sie sam lub

na zlecenie oddziatu, mozesz sama poprosi¢ o rozmowe, moze o nig réwniez
poprosi¢ Twdj partner/maz. Kontakt z psychologiem jest takze mozliwy




w pozostatych poznanskich szpitalach, ktére albo zatrudniajg specjalistke
na miejscu, albo sprowadzaja z innej lokalizacji (tak jest w przypadku Szpitala
Sw. Rodziny).

Po opuszczeniu szpitala wsparcia psychologicznego poszukajcie w
wymienionych w pierwszej czesci poradnika placéwkach oraz u innych
rodzicéw w podobnej sytuacji, w poznanskich stowarzyszeniach i fundacjach,
ktérych petng liste znajdziecie na stronie:
www.poznan.pl/mim/hc/organizacje-pozarzadowe,poi.4363




OKIEM MEDYKA

.21 Po porodzie w szpitalu

Zazwyczaj po porodzie kobieta trafia razem z dzieckiem na oddziat potozniczy.
Tak tez moze sie sta¢ w Twojej sytuacji, jesli stan noworodka na to pozwoli.
Przy lzejszych wadach i chorobach nie jest wykluczony system rooming-in,
zajmowanie sie swoim dzieckiem i karmienie na zadanie.

Jedli jednak maluch musi trafi¢ pod opieke zespotu neonatologdw, zostaniecie
rozdzieleni. W takim przypadku mozesz zostaé przekazana do sali pojedynczej
lub sali z kobietami w podobnej do Twojej sytuacji. Pamietaj, ze masz prawo
poprosi¢ o zmiane sali, gdy czujesz, ze nie chcesz by¢ sama lub wprost
przeciwnie - takiej samotnosci potrzebujesz.

Podczas pobytu w szpitalu, zespdt potoznych, rehabilitantéw i doradczyn
laktacyjnych bedzie uczyt Was, jak zajmowac sie dzieckiem - jak karmic,
pielegnowac i rehabilitowad. Szpital GPSK w Poznaniu organizuje nawet
zajecia pn. Szkota dla Rodzicow - dla rodzicow dzieci przebywajacych na
Oddziale Neonatologicznym oraz Izolacyjnym Noworodka.

Jesli stan zdrowia dziecka wymaga zaawansowanych procedur medycznych

i dalszej diagnostyki, dziecko pozostaje w szpitalu na oddziale
neonatologicznym lub izolacyjnym, gdzie ma zapewniong statg pomoc, tak
dtugo, jak sytuacja tego wymaga. Ty mozesz pozostac w szpitalu na prawach
pacjentki lub zosta¢ wypisang, zalezy to od organizacji pracy danej placowki a
takze sytuacji epidemiologicznej (niniejszy poradnik powstat pod koniec 2021
r., podczas epidemii COVID-19).

Pamietajcie, ze jako rodzice macie prawo do obecnosci przy swoim dziecku.
Przebywania rodzica razem z dzieckiem nie nalezy rozpatrywaé w kategorii
,Wizyt” u chorego. Obecnos¢ matki przy noworodku wptywa na budowanie
wiezi, wspiera karmienie naturalne i czesto skraca okres hospitalizacji. Rodzice
na oddziatach neonatologicznych nie przeszkadzaja, lecz razem z personelem
medycznym sprawujg opieke nad swoim dzieckiem. Standardem powinna by¢
mozliwos¢ obecnosci rodzica przy dziecku przez caty czas, bez ograniczen.




Podkresla to m.in. Karta Praw Dziecka w Szpitalu.

Jesli macie utrudniony kontakt z hospitalizowanym noworodkiem, pomocny
moze by¢ artykut: fundacjamatecznik.pl/mamy-prawa-do-kontatku-z-
hospitalizowanym-dzieckiem/ oraz kontakt z Fundacjg Matecznik.

11.2.2 Opieka hospicyjna

Jesli mimo odbytych szkoler w szpitalu, czujecie, ze nie podotacie
samodzielnej opiece i pielegnacji, mozecie przekaza¢ Wasze dziecko pod
opieke jednostki, ktéra zapewnia opieke ciggta. W tej kwestii takze wspiera
Was szpital - otrzymujecie skierowanie ze szpitala do jednej z wielu
poznanskich placéwek hospicyjnych.

W Poznaniu opieke hospicyjnq zapewniajq:

Wielkopolskie Hospicjum Domowe dla dzieci

ul. Bednarska 14, 60-571 Poznan

tel. 61 855 11 76 | list@hospicjum-domowe.poznan.pl
www.hospicjum-domowe.poznan.pl

Hospicjum Palium

0s. Rusa 55, 61-245 Poznan
tel. 61 873 83 00
www.hospicjum-palium.pl

HELP Homecare (dla pacjentéw wymagajacych sztucznej wentylacji)
ul. Strzeszynska 33, 60-479 Poznan

tel. 61 869 93 88

www.vitalaire.pl

MEDYK

ul. Swit 47/49, 60-375 Poznan
tel. 535 773 306
www.medyk-poznan.pl




1.2.3 Po wyjsciu ze szpitala

Kazdy rodzic wypisanego dziecka otrzymuje od lekarza prowadzgcego wypis
i kazdorazowo sg przeprowadzane szczegétowe rozmowy dotyczace dalszej
opieki i rehabilitacji. Otrzymasz tez — jesli to konieczne — zalecenia

i skierowania do dalszych badan i diagnostyki. Personel powinien poswiecié
Tobie tyle czasu, ile potrzebujesz, ttumaczac i szczegétowo omawiajac stan
dziecka, zalecenia i dalszg opieke. Pamietaj, by na takich spotkaniach by¢
razem z ojcem dziecka - to niezwykle wazne, byscie byli tak samo dobrze
poinformowani.

W Poznaniu dziata wiele organizacji pozarzgdowych wspierajgcych rodziny

z dzie¢mi dotknietymi konkretnymi chorobami (np. Zespét Downa, $lepota,
porazenie mdézgowe). Warto poszukac wsparcia wsrdd rodzicéw, ktérzy sg

w podobnej sytuacji. Bedg oni Zrodtem nieocenionej wiedzy na temat terapii,
specjalistdw, mozliwosci leczenia itp. Liste poznanskich i wielkopolskich
organizacji znajdziesz tutaj:
www.poznan.pl/mim/hc/organizacje-pozarzadowe,poi,4363

Pamietaj, ze jak kazdej kobiecie po porodzie przystugujg Tobie wizyty
patronazowe potoznej Srodowiskowej. Ma ona obowigzek odbycia od 4 do 6
wizyt w Twoim miejscu zamieszkania do momentu, gdy dziecko skoriczy

8 tydzien zycia. Jesli Twéj maluch wiekszo$é tego czasu spedzi w szpitalu,
wizyty niejako , przepadajg”, ale nawet wtedy warto skontaktowac sie ze
swojg potozng. Moze ona skierowaé wniosek do wielkopolskiego oddziatu NFZ
z pro$ba o sfinansowanie wizyt u starszego niemowlecia lub przeprowadzic je
w ramach stawki kapitacyjnej (czyli takiej, ktdrg otrzymuje corocznie za kazdg
zapisang u siebie pacjentke).




Jesli po opuszczeniu szpitala konieczna bedzie dalsza diagnostyka zdrowia
Twojego dziecka, wsparcie otrzymasz w ponizszych placéwkach:

Poradnia Neonatologiczna w GPSK UM
ul. Polna 33, 60-535 Poznan | tel. 61 841 95 24 | www.gpsk.am.poznan.pl

Poradnie przy Szpitalu Klinicznym im. K. Joschera
ul. Szpitalna 27/33, 60-572 Poznan | tel. 61 849 14 30, 504 805 561
poradnia@skp.ump.edu.pl | www.sk5.am.poznan.pl

Przychodnia Medycyny Wieku Rozwojowego
ul. Sporna 16, 61-709 Poznan | tel. 61 852 44 91
www.szoz.pl

Centrum Genetyki Medycznej Genesis
ul. Grudzieniec 4, 60-601 Poznan | tel. 61 848 40 38
infolinia 601 305 306 | cgm@genesis.pl | www.genesis.pl

Poradnia Neurologii Dzieci i Mfodziezy przy Szpitalu Klinicznym
im. H. Swiecickiego | ul. Przybyszewskiego 49, 60-355 Poznan
tel. 61 869 12 15 | www.spsk2.pl

Przychodnia Medycyny Wieku Rozwojowego przy Specjalistycznym
Zespole Opieki Medycznej nad Matkg i Dzieckiem w Poznaniu

ul. Krysiewicza 7/8, 60-825 Poznan | tel. 61 850 62 00

www.szoz.pl

11.2.4 Adopcja

Moze sie zdarzy¢, ze w cigzy lub po porodzie, bedziesz rozwazac oddanie
dziecka do adopcji. Jeszcze w cigzy mozesz skontaktowac sie z Regionalnym
Osrodkiem Polityki Spotecznej w Poznaniu przy ul. Nowowiejskiego 11. Takze
w szpitalu przy ul. Polnej jest zatrudniony pracownik socjalny, ktéry udziela
wsparcia w tym obszarze. W obu miejscach otrzymasz informacje na temat
procedur adopcyjnych i pomoc w zatatwieniu formalnosci.




OKIEM PRAWNIKA

11.3.1 Urlopy

Urlop macierzynski i rodzicielski

Po porodzie jednego dziecka Wam jako rodzicom przystuguje 20 tygodni
urlopu macierzynskiego. Pierwsze 14 tygodni przystuguje tylko Tobie jako
matce, natomiast pozostate mozecie podzieli¢ miedzy siebie.

W przypadku urodzenia dziecka wymagajacego opieki szpitalnej pracownica,
ktdora wykorzystata po porodzie 8 tygodni urlopu macierzynskiego, pozostatg
czesc¢ tego urlopu moze wykorzystaé w terminie pézniejszym, po wyjsciu
dziecka ze szpitala. Dzieje sie tak, gdy kobieta po 8 tygodniach
macierzynskiego wraca

do pracy, a potem wykorzystuje reszte urlopu.

Po pierwszych 20 tygodniach mozecie skorzystac z 32 tygodni urlopu
rodzicielskiego. Ten urlop mozecie podzieli¢ wedtug swojego uznania albo
wzigé go tacznie, czyli np. przez 8 tygodni byé razem z dzieckiem w domu
wykorzystujgc 16 tygodni urlopu rodzicielskiego w tym czasie.

W przypadku poronienia, porodu martwego dziecka lub gdy noworodek
umiera przed uptywem 8 tygodnia zycia, przystuguje Tobie takze urlop
macierzynski

w wymiarze 8 tygodni.

Dni wolne przystugujace ojcu dziecka

Jesli ojciec Twojego dziecka w okresie porodu oraz w ciggu pierwszych
tygodni zycia dziecka chce spedzi¢ czas z Wami, moze skorzystac z kilku
réznych mozliwosci:

e Jesli macie juz starsze dziecko, ktérym na co dzien opiekujesz sie Ty,
to ojciec ma prawo do wziecia opieki nad zdrowym dzieckiem na czas,
kiedy jestes w szpitalu (czyli pordd i czas po) albo kiedy z powodu choroby
nie mozesz sie nim zajmowag, czyli np. podczas potogu. Konieczne jest
posiadanie zaswiadczenia o Twojej hospitalizacji albo zaswiadczenia
od lekarza, ze nie mozesz sprawowac opieki nad dzieckiem. Za ten okres
zasitek wynosi 80% wynagrodzenia, faczna ilo$¢ dni do wykorzystania




wszystkich zasitkdéw (na zdrowe i chore dziecko) — wynosi 60 dni w roku
na oboje rodzicow.

e Jesli ojciec jest zatrudniony na umowe o prace, to przystugujag mu dwa dni
urlopu okoliczno$ciowego z okazji urodzenia sie dziecka. Nie musi by¢ on
wziety od razu w dniu porodu, jednak w okresie okotoporodowym,
czyli maksymalnie do kilku tygodni po porodzie. Za ten czas przystuguje
normalne wynagrodzenie - 100%.

e Qjciec dziecka moze otrzymac opieke nad dorostym cztonkiem rodziny —
czyli kobietg w potogu. Ma do wykorzystania do 14 dni w roku, zasitek
wynosi 80% wynagrodzenia. Niezbedne jest zaswiadczenie ze szpitala,
od ginekologa lub lekarza internisty.

e W sytuacji, gdy nie mozesz zajg¢ sie dzieckiem po porodzie, gdyz jestes
w szpitalu lub nie pozwala na to Twdj stan zdrowia, to ojciec noworodka
ma prawo do dodatkowego zasitku opiekunczego w pierwszych
8 tygodniach po porodzie. Musi on przedstawic pracodawcy
zaswiadczenie o pobycie matki w szpitalu oraz akt urodzenia dziecka.

e Ojciec ma prawo do urlopu ojcowskiego w wymiarze 2 tygodni. Moze go
wzigé od dnia urodzenia dziecka az do ukoriczenia przez dziecko 24
miesigca zycia. Jest to urlop catkowicie niezalezny od urlopu
macierzynskiego
i rodzicielskiego i jest ptatny w wysokosci 100% wynagrodzenia.

Dodatkowo, zgodnie z art. 188 kodeksu pracy rodzic wychowujacy dziecko

ma prawo do dwdch dni opieki z zachowaniem wynagrodzenia i te 2 dni
przystugujg jednemu z rodzicdw-pracownikéw corocznie od urodzenia dziecka
do ukonczenia przez nie 14 lat.

11.3.2 Orzeczenie o niepetnosprawnosci

Warto po porodzie jak najszybciej uzyska¢ orzeczenie o niepetnosprawnosci
Waszego dziecka, bo otworzy ono Wam droge do uzyskania réznych
Swiadczen finansowych i innych uprawnien.

Whniosek o uzyskanie orzeczenia o niepetnosprawnosci sktada sie

do Powiatowego Zespotu do spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci

przy ul. Stowackiego 8 w Poznaniu. W przypadku dzieci orzeczenie otrzymuje
sie na czas okreslony do ukonczenia przez nie 16 roku zycia. Potem otrzymuje




sie orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci (dzieci zalicza sie do oséb
niepetnosprawnych bez okreslania stopnia niepetnosprawnosci).

Jesli nie zgadzasz sie z orzeczeniem zespotu, mozesz odwotac sie do
Wojewddzkiego zespotu ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci (ul. Kazimierza
Wielkiego 24/26) w terminie 14 dni od daty doreczenia.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci to prawne potwierdzenie posiadania przez
dziecko statusu osoby z niepetnosprawnoscia, ktére umozliwia ubieganie sie
o réznego rodzaju $wiadczenia, uprawnienia, ulgi i zwolnienia osobom
sprawujgcym opieke, m.in:

e zasitek rodzinny,

¢ dodatek do swiadczenia rodzinnego z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji
dziecka,

e zasitek pielegnacyjny,

e specjalny zasitek opiekunczy,

e Swiadczenie pielegnacyjne (o ktérym nizej),

¢ dofinansowanie turnusu rehabilitacyjnego,

¢ dofinansowanie zakupu sprzetu rehabilitacyjnego, ortopedycznego
i Srodkéw pomocniczych,

e dofinansowanie likwidacji barier: architektonicznych, w komunikowaniu
sie i technicznych.

W przysztosci orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci daje Wam mozliwosé
ubiegania sie o rente socjalng dla dorostego chorego.

11.3.3 Swiadczenie pielegnacyjne

Gdy skoniczycie urlop rodzicielski i jedno z Was zostanie z niepetnosprawnym
dzieckiem w domu, moze wnioskowac o przyznanie Swiadczenia
pielegnacyjnego. Swiadczenie to wynosi 1.971 zt miesiecznie na reke (stan

z listopada 2021). W takim przypadku to wajt, burmistrz lub prezydent miasta
optaca sktadke na ubezpieczenie emerytalne i rentowe. Aby uzyskac
Swiadczenie pielegnacyjne, musisz spetni¢ warunek, zgodnie z ktérym nie
podejmujesz lub rezygnujesz z zatrudnienia i innej pracy zarobkowej w celu
sprawowania opieki nad dzieckiem, ktére posiada:




1. orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci (w przypadku
starszych dzieci) lub

2. orzeczenie o niepetnosprawnosci ze wskazaniami:
e koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji oraz
e koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

W przypadku opisanym w punkcie drugim niezbednym dla uzyskania zasitku
jest, aby w orzeczeniu stwierdzajagcym niepetnosprawno$¢ wymienione byty
oba wskazania (art. 17 ustawy o $wiadczeniach rodzinnych z dnia

28 listopada 2003 roku).

Jesli po urlopie rodzicielskim planujesz jeszcze zosta¢ z dzieckiem i nie chcesz
korzysta¢ ze Swiadczenia pieleghacyjnego, mozesz wykorzystaé urlop
wychowawczy (do 36 miesiecy), ktory rodzicom dziecka z
niepetnosprawnoscia przystuguje do ukonczenia przez dziecko 18 roku zycia.
Mozna go brac¢ w kilku czesciach (nie wiecej niz w 5).

1.3.4 Swiadczenie finansowe ,Za zyciem”

W ciggu 12 miesiecy od urodzenia zywego dziecka mozecie ubiegac sie
o $wiadczenie w wysokosci 4.000 zt bez wzgledu na wysokos$¢ swoich
dochoddw, w ramach uprawnien, ktére daje Wam Ustawa Za zyciem. W tym
celu musicie wypetni¢ stosowny wniosek oraz podpisa¢ zawarte w nim
os$wiadczenia wraz z wymaganymi dokumentami, czyli:
e zaswiadczenie, ze pozostawatas pod opieka medyczng najpdziniej

od 10 tygodnia cigzy do porodu (zaswiadczenie takie wydaje lekarz

lub potozna),

e zaswiadczenie lekarskie, ktére potwierdza u dziecka ciezkie i
nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego
zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu. Zaswiadczenie musi by¢ wystawione wytgcznie przez lekarza,
ktdry pracuje w oparciu o kontrakt z NFZ i ktory posiada specjalizacje Il
stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie: potoznictwa i ginekologii,
perinatologii lub neonatologii.




11.3.5 Inne $wiadczenia

Jak kazda poznanska rodzina posiadajgca dzieci, takze niepetnosprawne,
mozecie korzystac z nastepujacych swiadczen:

e Swiadczenie wychowawcze , Program Rodzina 500+”,
e zasitek rodzinny oraz dodatki do zasitku rodzinnego,

¢ Swiadczenia opiekuncze: zasitek pielegnacyjny, swiadczenie pielegnacyjne
oraz specjalny zasitek opiekunczy,

e jednorazowa zapomoga z tytutu urodzenia sie dziecka (tzw. becikowe),
e Swiadczenie rodzicielskie,

¢ dodatek wychowawczy (dla rodzin zastepczych i rodzinnych domoéw
dziecka oraz placéwek opiekunczo - wychowawczych typu rodzinnego).

¢ jednorazowe wsparcie rzeczowe ,Wyprawka dla gzubka”.

Informacji na temat warunkdéw udzielania wsparcia Waszej rodzinie
(tych zwigzanych z niepetnosprawnoscig dziecka oraz wszystkich innych)
udzielg Wam poznanskie instytucje:

Poznanskie Centrum Swiadczen
ul. Wszystkich Swietych 1 | ul. Matachowkiego 10
www.pcs.poznan.pl/swiadczenia-zwiazane-z-niepelnosprawnoscia/

Centrum Inicjatyw Rodzinnych | ul. Ratajczaka 44
www.pcs.poznan.pl/centrum-inicjatyw-rodzinnych/

Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie | ul. Czesnikowska 18b
www.mopr.poznan.pl

Urzad Miasta Poznania, poradnik dla oséb z niepetnosprawnoscia
www.poznan.pl/mim/hc/uprawnienia-osob-niepelnosprawnych,p,22169,
22171

Whioski o wiekszo$¢ swiadczen sktada sie osobiscie w Poznariskim Centrum
Swiadczen, przy niektérych jest uruchomiona mozliwos¢ sktadania wnioskéw
on-line. Pamietaj, zeby przed wizytg w PCS uméwi¢ sie telefonicznie lub
poprzez formularz on-line na konkretna godzine.




OKIEM RODZICA

Poprositysmy Olge, mame céreczki z Zespotem Downa, by podzielita sie
krétko swoimi doswiadczeniami i odpowiedziata na nasze dwa pytania.

Co Tobie, jako mamie Tosi, pomogto w pierwszych tygodniach po porodzie?

Jestem zadaniowcem, wiec najbardziej pomogto mi zebranie w catos¢
wszystkich rzeczy do ogarniecia i przystgpienie — z listg w reku — do
zatatwiania

i organizowania. Nieoceniony byt réwniez kontakt z innymi mamami dzieci

z zespotem Downa. Ale najwazniejsza byta bliskos¢, ktdra zaczeta sie rodzic¢
miedzy mna a Tosig. Do dzisiaj wtasnie to napedza mnie najbardziej

do dziatania — mitos¢.

Co doradzitabys rodzicom, ktérzy o chorobie swojego dziecka dowiedzieli
sie podczas porodu?

¢ Nawiazcie kontakt z innymi rodzicami (chocby telefoniczny czy
internetowy) — oni zrozumiejg Was najlepiej i dadzg poczucie, ze nie
jestescie sami.

e Znajdzcie miejsce (instytucje, organizacje pozarzagdowag, grupe na
Facebooku), ktdre stanie sie Zzréodtem wsparcia i merytorycznych
informacji.

¢ Nie czytajcie wszystkiego w internecie, polegajcie na opinii zaufanych
0s6b.

e Zadbajcie o siebie: odpoczynek, relaks, hobby, wsparcie psychologiczne,
jesli jest potrzebne — czasu na pewno jest mniej, ale Wy tez jestescie
wazni!

Olga Kierstan, mama 7-letniej Tosi z Zespotem Downa
zatozycielka Fundacji Strefa Integracji | www.strefaintegracji.org




1.5 Gdy cigza konczy sie stratq

Czasami cigza z chorym dzieckiem konczy sie poronieniem lub porodem

martwego noworodka. Oprdcz podstawowych praw pacjenta takich jak:

prawo do informacji, opieki medycznej, poszanowania intymnosci i godnosci,

przystugujg Tobie szczegdlne prawa. Temat straty zostat poruszony

w Standardzie organizacyjnym opieki okotoporodowej w rozdziale XV.

Pamietaj, ze w tak trudnej sytuacji mozesz liczy¢ na:

¢ Petng informacje i wspétdecydowanie — masz prawo uzyskac¢ petng
informacje i podja¢ swiadoma decyzje co do postepowania, np.
wywotanie poronienia, porodu. Powinnas takze zostaé poinformowana o
mozliwosci i zasadnosci przeprowadzenia badan genetycznych.

¢ Mozliwos¢ pozegnania z dzieckiem - w przypadku porodu martwego
dziecka, niezaleznie od tygodnia cigzy, masz prawo zobaczy¢ dziecko,
pozegnac sie na swoj sposdb. W szpitalu przy ul. Polnej znajduje sie
pokoik pozegnan dedykowany takim sytuacjom, w pozostatych
placéwkach w Poznaniu - pozegnanie nastepuje na sali porodowe;j.

¢ Pojedyncza sala — kobiety po stracie nie powinny leze¢ na sali z kobietami
W cigzy ani z potoznicami z dzie¢mi. Czesto szpitale przekazujg pacjentki
po stracie na oddziaty ginekologiczne, a nie potoznicze.

e Woczesniejsze wyijscie - jesli Twoj stan zdrowia na to pozwala, mozesz
wyj$é jak najszybciej do domu, chociaz czasami wigze sie to z wyjsciem
»,na zadanie”.

e Opieka psychologa — szpital powinien umozliwié Ci kontakt ze specjalistg
bez wzgledu na pore dnia czy tygodnia.

e Opieka potoznej srodowiskowej — obowigzkiem potoznej POZ
(podstawowe] opieki zdrowotnej) jest sprawowanie opieki nad kobietg
w potogu. Potozna za wizyte u pacjentki po stracie nie otrzymuje
wynagrodzenia jak za typowa wizyte patronazowa, lecz jest wynagradzana
ze stawki kapitacyjnej (czyli takiej, ktdrg otrzymuje corocznie za
przypisang do siebie pacjentke), lecz to nie powinno zaprzata¢ gtowy
kobiety, ktéra przezywa zatobe i moze potrzebowac wsparcia typowo
medycznego (zdjecie szwow, wygaszenie laktacji) lub emocjonalnego.
Pamietaj, ze jesli Twoja dotychczasowa potozna Srodowiskowa odmowi
udzielenia Ci wsparcia, mozesz jg zmienic (bezptatnie dwa razy do roku).




POCHOWEK | REJESTRACJA

Szpital ma obowigzek wystawié karte martwego urodzenia lub karte zgonu
dziecka.

Karte zgonu dziecka wystawia sie, gdy pte¢ dziecka jest nieznana (nawet
po poronieniu w domu). Upowaznia ona do pochéwku (zgodnie z Ustawg
o cmentarzach i chowaniu zmartych). Nie upowaznia natomiast do innych
Swiadczen, o ktdrych mowa ponize;j.

Karta martwego urodzenia jest wystawiana przez szpital, gdy znana jest pte¢
dziecka. Dokument ten daje szereg praw rodzicom:

e pochdéwek dziecka — mozesz pochowac swoje dziecko, ale pamietaj,
ze pochdéwek nie jest obligatoryjny ani wymagany, by otrzymac prawo
do urlopu macierzynskiego,

e zasitek pogrzebowy (obecnie w wysokosci 4.000 zt),

e rejestracja dziecka w Urzedzie Stanu Cywilnego — powinno to nastgpié
w ciggu 3 dni od wydania Karty martwego urodzenia,

e 8tygodni urlopu macierzynskiego — po dostarczeniu do pracodawcy
i ewentualnie do ZUS-u Karty martwego urodzenia przystuguje Ci urlop
macierzynski. W czasie pomiedzy poronieniem/porodem a poczatkiem
urlopu macierzynskiego (w praktyce kilka dni) powinnas przebywacd
na zwolnieniu lekarskim, nie mozesz w tym czasie wrdci¢ do pracy.

Jezeli ptci dziecka nie da sie okresli¢ (najczesciej, gdy poronienie nastgpito

na wczesnym etapie cigzy), mozecie zdecydowac sie na badanie genetyczne
ptci dziecka (ktére obecnie w Polsce nie jest refundowane, a jego koszt

to ok. 400 zt). Konieczne jest wtedy pobranie prébki tozyska lub sznura
pepowiny przez lekarza i dostarczenie jej do laboratorium (niektore
laboratoria zapewniajg odbidr probki ze szpitala). W przypadku poronienia w
domu takze mozna zdecydowad sie na to badanie — wtedy najlepiej
skontaktowac sie z wybranym laboratorium, by oméwié Sciezke postepowania
lub skorzystac¢ z kontaktéw ponizej, by uzyskac¢ szczegdétowe informacje.




Gdzie znajdziesz wsparcie informacyjne i psychologiczne po
stracie?

Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM
www.hospicjumrazem.pl

Stowarzyszenie Rodzicéw po Poronieniu
www.poronienie.pl

Fundacja Nagle Sami
www.naglesami.org.pl

Portal poronitam.pl

www.poronilam.pl

Fundacja Ernesta
www.fundacjaernesta.pl

Fundacja Teczowy Kocyk
www.fundacjateczowykocyk.pl

Grupy na portalach spotecznosciowych




O

Od 2016 roku uczymy kobiety, ze majg gtos na poroddwkach. Naszg misjg jest
udzielanie wsparcia rodzinom i kobietom, zwtaszcza w okresie
okotoporodowym, celem poprawy jakosci porodu i rodzicielstwa. Z naszych
projektow skorzystato juz kilka tysiecy kobiet oczekujgcych narodzin dziecka
oraz ich partneréw.

O FUNDACJI MATECZNIK

Zatozycielkami Matecznika jesteSmy my - Anna Furmaniuk i Alicja Nowaczyk
i tworzymy teraz Zarzad Fundacji. Obie jestesmy takze wspdétautorkami
niniejszej publikacji.

Co robimy?

e Organizujemy konferencje, warsztaty i webinaria w tematyce praw
w okresie okotoporodowym (projekt MAMY PRAWA!).

e Prowadzimy cykle warsztatéw przygotowujgcych do porodu i
rodzicielstwa (projekt Czekamy na Gzuba).

e Udzielamy bezptatnych konsultacji prawnych i psychologicznych.
e Publikujemy artykuty i materiaty informacyjne.

e Jestesmy Strazniczkami Rodzi¢ po Ludzku - monitorujemy sytuacje
w poznanskich i wielkopolskich szpitalach. Jesli trzeba, interweniujemy.

e Budujemy sie¢ Liderek MAMY PRAWA w Wielkopolsce - grupe kobiet,
ktére o prawach w porodzie edukujg mieszkanki innych powiatow
wojewddztwa.

Wiecej o naszej pracy dowiecie sie ze strony internetowej:
www.fundacjamatecznik.pl




PODZIEKOWANIA

Niniejszego poradnika nie bytoby, gdyby nie pracownicy Urzedu Miasta
Poznania, ktorzy dostrzegli potrzebe wspierania kobiet i rodzin w tak
szczegdlnej sytuacji, jaka jest oczekiwanie na narodziny bardzo chorego
dziecka. Realizacja projektu nie byta tatwa, napotykata wiele trudnosci, ale
pracownicy Wydziatu Zdrowia i Spraw Spotecznych UM stuzyli zawsze pomoca
i zrozumieniem.

Od poczatku trwania projektu naszym partnerem jest Centrum Genetyki
Medycznej Genesis, ktéremu dziekujemy za zaufanie i pomoc.

Dziekujemy bardzo wspoétautorkom poradnika: Agacie Dawidowskiej -
radczyni prawnej oraz Annie Stolas - psycholozce. Obie wspdtpracujg z nami
od kilku lat i udzielajg indywidualnych porad potrzebujgcym kobietom.
Wiemy, ze mozemy sie do nich zwrdcié¢ zawsze (niezaleznie od pory dnia i
tygodnia) i wykona¢ tzw. ,telefon do przyjaciela”.

Dziekujemy naszym konsultantkom:

e Pani Arlecie Kotodziej - kierowniczce Dziatu Wsparcia Specjalistycznego
Miejskiego Osrodka Pomocy Rodzinie w Poznaniu za zyczliwos¢
i przekazanie informacji na temat wsparcia oferowanego przez Miasto,

e potoznym z 3 poznaniskich blokéw porodowych, ktére wprowadzaty nas
w kulisy pracy szpitalnych oddziatéw,

* Monice i Oldze, ktére podzielity sie swoimi historiami w cze$ciach ,,Oczami
rodzica”.

Dziekujemy tez Oldze Vito§, ktdra jest naszg wspdtpracowniczka, kolezankg -
Strazniczka Rodzi¢ po Ludzku, specjalistkg od trudnego tematu straty dziecka
oraz pierwszg czytelniczka jeszcze surowej wersji poradnika.

Anna Furmaniuk i Alicja Nowaczyk
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Fundacja Matecznik
tel.. 694 750 395, 660 715 059
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