"r
—

X kadencja m

RZECZYPOSPOLITE] POLSKIE)

SEJMU
Sejmowych

PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA

B KoMmisJI DO SPRAW DZI1ECI 1 MLODZIEZY
(NR 24)
z dnia 3 kwietnia 2025 r.







Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji do Spraw Dzieci i Mtodziezy (nr 24)

3 kwietnia 2025 .

Komisja do Spraw Dzieci i Mtodziezy, obradujgca pod przewodnictwem poset Moniki
Rosy (KO), przewodniczgcej Komisji, zrealizowata nastepujgcy porzgdek dzienny:

- informacja na temat prawa dziecka przebywajacego na oddziale intensywnej
terapii do obecnosci rodzicow/opiekunéw prawnych;

— rozpatrzenie propozyciji tematéw kontroli do planu pracy Najwyzszej Izby
Kontroli na 2026 r.

W posiedzeniu udzial wzieli: Bartlomiej Chmielowiec rzecznik praw pacjenta wraz ze wspotpracow-
nikami, Adam Chmura zastepca rzecznika praw dziecka wraz ze wspolpracownikami, Jakub Bydlon
dyrektor Departamentu Dialogu Spotecznego Ministerstwa Zdrowia, Dagmara Korbasinska-Chwedczuk
dyrektor Departamentu Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia, Elzbieta Brzozowska wiceprezeska
,Koalicji dla wezesniaka”, Maria Cichulska lekarz pediatra, Anita Demianowicz zalozycielka fundacji
,»Arka Noaszka”, Lusine Duryan kierowniczka Avakin Kids i Centrum Rehabilitacji dla Dzieci Fundacji
Avalon, Olga Godzwa przedstawicielka Fundacji Avalon, Dorota Groyecka dziennikarka, Maja Herman
prezeska Polskiego Towarzystwa Mediow Medycznych, Anna Sankowska-Dobrowolska internistka,
Jarostaw Zbieranek kierownik zespolu analiz i rzecznictwa UNICEF, Martyna Nowaczynska starsza
specjalistka do spraw analiz i rzecznictwa UNICEF, Katarzyna Adamska prawnik, Wojciech Szatkowski
specjalista anestezjologii i intensywnej terapii w Instytucie Gruzlicy i Choréb Pluc oddziatu terenowego
w Rabce-Zdroju, Julia Teszner pielegniarka z Oddzialu Anestezjologii i Intensywnej Terapii Pediatrycz-
nej w Poznaniu, Kamil Kozlowski czlonek ZMW, Piotr Kucharezyk prezes Fundacji To ja — Dziecko
im. Kamila Mrozka z Czestochowy, Piotr Aszkielowicz asystent przewodniczacej Komisji oraz Anna
Krawczak staly doradca Komisji.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Magdalena Kowalska i Grazyna Ku¢mie-
rowska- z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Dzien dobry. Szanowni panstwo, otwieram posiedzenie Komisji do Spraw Dzieci i Mlodziezy.
Witam panie postanki i panéw postow. Witam serdecznie zaproszonych goéci. Witam przede
wszystkim zastepce rzecznika praw dziecka pana Adama Chmure. Dzieri dobry. Witam przed-
stawiciela Departamentu Spraw Rodzinnych i Nieletnich Ministerstwa Sprawiedliwoéci pana
Piotra Bogackiego. Witam pana Jakuba Bydlonia, dyrektora Departamentu Dialogu Spotecznego
Ministerstwa Zdrowia. Sg z nami rowniez pan Pawel Grzesiewski z Departamentu Prawnego
Biura Rzecznika Praw Dziecka i pan Cezary Grzyb, naczelnik Wydziatu Praktyk Naruszajacych
Zbiorowe Prawa Pacjenta w Departamencie Prawnym Biura Rzecznika Praw Pacjenta. Je§li
chodzi o Ministerstwo Zdrowia witam réwniez serdecznie panig dyrektor Dagmare Korbasiniskg-
-Chwedczuk, z ktérg mamy przyjemnos¢ pracowac dosé regularnie. Witam serdecznie rowniez
panig Justyne Okninska-Janzen, gléwna specjalistke Zespotu Zdrowia i Spraw Socjalnych Biura
Rzecznika Praw Dziecka, panig Barbare Olszowy, rowniez gtéwna specjalistke Zespotu Zdrowia
i Spraw Socjalnych Biura Rzecznika Praw Dziecka. Witam przede wszystkim osoby, ktore zain-
augurowaly czy tez poprosily o takie posiedzenie Komisji, czyli strone spoleczna i osoby zwia-
zane z tematem, ktory dzisiaj poruszamy na Komisji, czyli informacje na temat prawa dziecka
do przebywania na oddziale intensywnej terapii wraz z rodzicami i opiekunami prawnymi.
Pozwodlcie panstwo, ze nie bede wymieniata wszystkich.

Dyrektor Departamentu Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia Dagmara Korbasinska-
-Chwedczuk:
Pani posel, przepraszam bardzo, pozwole sobie jeszcze zaznaczyc¢, ze ze wzgledu na wage
problemu, jest z nami rzecznik praw pacjenta, pan minister Chmielowiec.
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Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
OczywiScie, bardzo przepraszam. Witamy, panie rzeczniku. Przywitalam sie, nie powitalam
na poczatku. Oczywiscie. Ratujac sytuacje — witamy serdecznie rzecznika praw pacjenta pana
Barttomieja Chmielowca. Panie rzeczniku, bardzo dziekujemy.

Teraz pozwole sobie troche zmieni¢ konwencje Komisji, to znaczy najpierw poprosze o zabra-
nie glosu tworczynie petycji, ktorg pewnie panstwo znacie, panig Marie Cichulska, aby pokrotce
opowiedziala o problemie. Jest z nami on-line. P6zniej poprosze rzecznika praw pacjenta, rzecz-
nika praw dziecka i przedstawicieli departamentéw o zabranie glosu i odniesienie sie. P6Zniej
rozpatrzymy pkt 2 Komisji, czyli kwestie dotyczacg Najwyzszej Izby Kontroli.

Bardzo prosze, jesli moge zaprosi¢ do glosu panig Marie Cichulska.

Lekarz pediatra Maria Cichulska:
Dzien dobry. Moje nazwisko Maria Cichulska. Jestem lekarzem pediatra i tworcag petycji, pod
ktora jeszcze zbieramy podpisy. Jest to petycja o mozliwoé¢ przebywania rodzicéw ze swoimi
dzie¢mi w oddziale przez 24 godziny. Powiem szczerze, ze myS§lalam, ze bede méwié jako przed-
stawiciel spoteczny jako jedna z ostatnich os6b i nie chcialam sie powtarzaé w tych kwestiach,
ktére juz padna, bo wiedzialam, ze na pewno juz wszystko zostanie powiedziane w kwestii
tego, jakie sg prawa pacjenta. Zreszta w nadestanym wczoraj pisémie ze strony rzecznika praw
dziecka tez o tym wszystkim jest napisane, wiec chcialabym powiedzie¢ o tym, co jeszcze nie
wybrzmialo ani w tekScie petycji, ani juz w poruszanych dokumentach, ktére zostaly przystane.

Chciatabym powiedzie¢, ze oczywistym jest, ze te zapisy w ustawie, ktore dopuszczajg
ograniczanie prawa dziecka do towarzyszenia mu rodzica, wymagaja doprecyzowania
i uszczegotowienia. Moim zdaniem powinien powstac organ czy funkcja, ktére realnie bedg
weryfikowaé zasadno§¢ ograniczania tego prawa. Wprowadzanie tych ograniczen z powodow
epidemiologicznych powinno by¢ oparte o opracowane wytyczne postepowania badz opiniowane
przez epidemiologéw pod katem realnego wplywu na ograniczanie liczby zakazen, aby nie byly
wdrazane w sposob nieprzemyslany i tak naprawde nieprzynoszacy korzysci.

Stosowane obecnie praktyki, ktore polegaja na ograniczaniu w sezonie infekcyjnym tego
dwudziestoczterogodzinnego pobytu rodzica do kilku godzin, a w czasie pandemii grypy i RSV
nawet do 2 godzin, zamiast propagowania nieopuszczania oddziatu, co w okresie na przyktad
pandemii COVID bylo wrecz obligatoryjne dla rodzicow, zeby oni mogli pozostawac z dzieckiem
w szpitalu, to wrecz nakazuje sie rodzicom opuszczanie szpitala, co prowadzi do zwiekszania
ich kontaktéw spotecznych i na pewno nie zmniejsza ryzyka transmisji zakazen na co czesto
powolujg sie osoby kierujgce oddziatem.

Kolejny bardzo istotny problem, ktéry moim zdaniem jeszcze nie wybrzmial, to trudno-
§ci w relacji pracy personelu medycznego i pacjentow. To jest co§, co czesto podkreslajg tez
anestezjolodzy, ze sg trudnosci w nawigzaniu takiej relacji, ktora wspomagalaby prace oddziatu
ijej nie utrudniala. To jest w zasadzie powazny problem, ktéry dotyczy wszystkich sektoréw
ochrony zdrowia w Polsce, nie tylko oddzialow intensywnej terapii. Tak na marginesie, moim
zdaniem to tez wymaga podjecia jakich$ systemowych dzialan. Natomiast trzeba jasno powie-
dzieé, ze pozostawienie rodzica przed drzwiami oddzialu w zaden sposéb tego problemu nie
rozwigzuje, a wrecz go poglebia.

Myséle, ze konieczna jest wieksza dostepnosc psychologéw w oddzialach intensywnej terapii.
By¢ moze zasadnym byloby, aby kazdy taki oddzial zatrudnial psychologa tylko na potrzeby
tego jednego oddziatlu. Osoba taka moglaby systematycznie wspiera¢ emocjonalnie rodzicow
i ideatem byloby, zeby wspierala zar6wno rodzicow, jak i personel medyczny, ale tez mogtaby
by¢ mediatorem w przypadku niezrozumienia sytuacji konfliktowych, mogtaby tez uswiada-
miac rodzicow, w jakich sytuacjach oczekuje sie od nich bezwzglednej wspotpracy, ktora jest
podyktowana dobrem pacjentow.

Kolejny aspekt — bardzo czesto spotykam sie tez z takim nieuzasadnionym pogladem
anestezjologow, ze obecnosc rodzica przy dziecku nieprzytomnym stuzy wylgcznie rodzicom
i tym samym jest niepotrzebna. Sam ten poglad o braku korzysci towarzyszenia rodzica dla
dziecka nieprzytomnego wymaga merytorycznej weryfikacji i przyjecia jakiego$ jednolitego
stanowiska, ktore jest oparte na aktualnej wiedzy medycznej.

Natomiast, co chcialabym jeszcze doda¢, bo wiem, ze dzisiejsza Komisja skupia sie
na prawach dziecka, ale nie mozna tez zupelnie poming¢ faktu, ze rodzic tez ma prawo do blisko-
Sci ze swoim dzieckiem. Nie mozna mu tego prawa odbierac bez istotnego powodu, trzeba
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uwzgledniaé réwniez dobrostan emocjonalny rodzica i jego potrzeby. Jego potrzeby nie mogg
by¢ uznane za zupelnie nieistotne w tej dyskusji.

Jesli jeszcze moge co§ dodac, bo na pewno jeszcze tutaj inne osoby duzo cennych uwag doda-
dza, to jak przesledzilam sobie, jak dzialajg inne instytucje, ktoére sg uprawnione do tego, zeby
rozdzielac rodzicow z dzieémi — opieka spoteczna czy na przyklad Policja w przebiegu swoich
interwengcji policyjnych, to musze powiedziec, ze tam sg Scile okre§lone procedury, w jaki sposéb
to sie musi odbywa¢, w jakim trybie, jakie organy trzeba powiadomi¢, ze w ciggu 24 godzin
trzeba powiadomi¢ sad rodzinny, sad rodzinny w ciggu 24 godzin decyduje, co dalej. Oczywi-
§cie tu chodzi o decydowanie tez, kto bedzie mial piecze nad dzieckiem, gdzie dziecko bedzie
przebywad, ale tez chodzi o pewng weryfikacje zasadnosci tej decyzji, bo decyzja o rozdzielaniu
dziecka z rodzicem i rodzica z dzieckiem to jest bardzo powazna decyzja i tam podlega ona
naprawde duzemu nadzorowi, pomimo ze sg tez sytuacje, w ktorych rodzic jest potencjalnym
zagrozeniem dla dziecka, moze by¢ potencjalnym zagrozeniem, a tutaj jest sytuacja, w ktorej
po prostu troskliwy rodzic chee towarzyszy¢ swojemu choremu dziecku i sg rozdzielani whrew ich
woli, bo rodzice jasno komunikuja, ze chcg zostac przy dziecku. Nie pozostawia im sie wyboru,
rozdziela sie ich tak naprawde wbrew ich woli i w tej chwili nie ma nad tym zadnej kontroli.
Nawet rodzice w momencie, kiedy prébowali pisa¢ pisma, odwolywac sie do rzecznika praw
pacjenta czy do Ministerstwa Zdrowia, najczeSciej dostawali takg odpowiedz, jak méwi ustawa,
ze kierujacy oddzialem ma prawo w okre§lonych warunkach ograniczy¢ to prawo do bycia razem.
Natomiast nie ma zadnej takiej kontroli czy faktycznie w danym przypadku jest to zasadne,
wiec rodzice w zasadzie nawet nie maja mozliwoSci odwolac sie od tej decyzji.

Mysle, ze to tyle co chcialabym powiedzieé¢ dzisiaj. Duzo innych rzeczy juz pewnie padto
w pismach, ktore m.in. od rzecznika praw dziecka zostaly wystosowane. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Niemniej my§le, ze rzecznik praw pacjenta czy praw dziecka, opowiedzg nam,
co bylo w tych pismach, zeby$my mogli wszyscy wyréwnac wiedze jako postowie i postanki, gdyz
zdaje sie, ze stoimy na stanowisku, ze jednak umozliwienie rodzicom dzieci hospitalizowanych
bycia z nimi, a dzieciom bycia z rodzicami jest bardzo wazne dla ich zdrowia.

Pozwole sobie teraz poprosic rzecznika praw pacjenta o wygloszenie stanowiska w tej sprawie.

Rzecznik praw pacjenta Bartlomiej Chmielowiec:

K.G.

Dziekuje bardzo, pani przewodniczgca. Szanowni panowie i panie postanki, szanowni panstwo,
mysle, ze moze zaczne od pewnego przedstawienia kwestii prawnych, jak to wyglada, po to,
zeby uporzadkowac pewne rzeczy, a pozniej odniose sie do tych wszystkich argumentow i tez,
ktére padly od mojej przedmoéwezyni i pewnie tego, czego panstwo oczekiwalibyScie, zebym
mogt przedstawié, jesli chodzi o dziatalnoéc rzecznika praw pacjenta.

Po pierwsze, prawo pacjenta do prywatnoSci, poszanowania zycia rodzinnego jest zawarte
w rozdziale 9 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta. W tym rozdziale 9 mamy
do czynienia z dwoma prawami, to jest prawo do odwiedzin oraz prawo do dodatkowej opieki
pielegnacyjnej, czyli art. 33 1 34 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta. Sa to dwa
odrebne prawa. One czesto sg mylone z uwagi na to, ze sg ze soba zbiezne co do pewnych zakre-
sow, jesli chodzi o normy zawarte w tych przepisach.

Tak ogélnie rzecz ujmujac, odwiedziny to nic innego, jak prawo do tego, zeby odwiedzié
pacjenta, taka krétka wizyta, spotkanie, zobaczenie sie, mozliwo$¢ rozmowy, natomiast ta dodat-
kowa opieka pielegnacyjna to jest opieka, ktéra nie polega na udzielaniu $éwiadczen zdrowotnych.
Polega ona na tym, ze sprawujemy te opieke nad pacjentem matoletnim lub osobg o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci czy tez w ogole osoba starsza. Istotg opieki pielegnacyjnej jest zatem
takie aktywne wsparcie pacjenta, udzielanie mu pomocy tej nie profesjonalnej, medycznej, ale
tej pomocy w podstawowych czynnoSciach, czyli jak chociazby dbanie o jego komfort.

Oczywistym jest, ze dodatkowa opieka pielegnacyjna nabiera bardzo szczegdlnego znaczenia
w sytuacji opieki nad matoletnimi, nad dzieckiem. Przepisy wprost wskazuja na takg mozliwosé
w art. 34 ust. 3 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta. Tez oczywistym jest,
co znajduje swoje potwierdzenie w opiniach ekspertow, profesoréw, konsultantéw krajowych,
czyli to, ze to wsparcie dziecka, po pierwsze, zapewnia oczywiScie komfort psychiczny, ale ma tez
niebagatelne znaczenie w procesie leczenia. Obecno§¢ rodzica redukuje stres, poprawia komuni-
kacje, w konsekwencji bardzo pozytywnie wplywa na przebieg hospitalizacji. Czy w zwigzku z tym
sg jakie§ ograniczenia ustawowe w sprawowaniu tej opieki czy tez w prawie do odwiedzin? Sa.
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One sg rowniez zawarte w ustawie o prawa pacjenta i rzeczniku praw pacjenta i méwi o tym art. 5
tejze ustawy. Mowi on o tym, ze mozliwe jest wprowadzenie ograniczen w korzystaniu z tych
wlasnie praw czy do odwiedzin, czy do dodatkowej opieki pielegnacyjnej w sytuacji wystgpienia
zagrozenia epidemicznego lub ze wzgledu na bezpieczenstwo zdrowotne pacjenta. Jest jeszcze
jeden dodatkowy wymoég w przypadku odwiedzin — ze wzgledéw na kwestie organizacyjne
panujgce w szpitalu.

Jak interpretuje sie te normy prawne, czyli art. 33 i 34 w zwigzku z tymi ograniczeniami
zawartymi w art. 5 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta? Na ten temat jest
bogate orzecznictwo sgdéw administracyjnych zapadtych zresztg w trakcie postepowan, ktére
prowadzil rzecznik praw pacjenta i to orzecznictwo w sposéb jednoznaczny méwi o tym,
ze to ograniczenie z art. 5 moze mie¢ miejsce w wyjatkowych sytuacjach w przypadku stwier-
dzenia istnienia ich przestanek - to jest po pierwsze. Po drugie, tylko i wylgcznie w koniecznym
zakresie i tylko przez niezbedny czas. Dodatkowo to, co wynika z orzecznictwa, to mowa jest
o tym, ze te zasady zwigzane z ograniczaniem praw pacjenta muszg jak najmniej ingerowaé
w realizacje prawa pacjenta, jego istote, by¢ jak najmniej ucigzliwe dla pacjenta, zgodnie z zasadg
proporcjonalnoSci i nie mogg by¢ arbitralne. To znaczy w r6znego rodzaju aktach czy oglosze-
niach, czy informacjach podawanych w szpitalu niedopuszczalne jest stwierdzenie, gdzie jest
mowa o tym, ze to ordynator badz lekarz na konicu decyduje czy moze sie odbyc¢ realizacja tego
prawa, je§li chodzi o odwiedziny czy prawa do dodatkowej opieki pielegnacyjnej, czyli to nie
moze by¢ kwestia arbitralna, tylko musza by¢ z géry wskazane przestanki, w jakich sytuacjach
to ograniczenie moze nastepowac.

W kontekscie powyzszego to ograniczenie prawa do odwiedzin nie moze by¢ czynione jedng
miarg, oczywiScie z ograniczeniem prawa do dodatkowej opieki pielegnacyjnej, pomimo tych
punktow wspdlnych. Zatem zasadag jest, ze realizacja tego prawa powinna by¢ zgodnie z wolg
pacjenta, oczywiScie jego przedstawiciela ustawowego, przez taki czas, jaki jest potrzebny dziecku.
Przy czym oczywicie nie da sie tutaj zaprezentowaé w sposob szczegotowy katalogu sytuacji,
w ktorych moze wystgpié to ograniczenie, bo pamietajmy o tym, ze chociazby na oddziatach
intensywnej terapii dla dzieci nierzadko przebywaja pacjenci w bardzo ciezkim stanie i z ogra-
niczong odpornoscia, stad wlasnie ustawodawca wskazal na te ograniczenia zwigzane z zagro-
zeniem epidemicznym.

Reasumujac zatem, jezeli chodzi o normy prawne, w mojej ocenie te normy prawne zbudo-
wane sg w sposob wlasciwy tak, jak i interpretacja tych norm prawnych zostala dokonana
w sposOb wlaSciwy, a zasadg powinno by¢, ze rodzic powinien mie¢ pelne prawo do tego, aby
korzystaé z prawa do dodatkowej opieki pielegnacyjnej i to ograniczenie powinno by¢ wpro-
wadzane w sposob wyjatkowy, jak najmniej ucigzliwy, w sposéb proporcjonalny i powinno
by¢ ostatecznoécia. Stad tez ograniczenia, gdzie wprost wskazuje sie, ze ta mozliwos$¢ sprawo-
wania opieki nad dzieckiem jest tylko przez 2 godziny dziennie, w mojej ocenie w oczywisty
sposob narusza prawa pacjenta. To sg kwestie zwigzane z normami prawnymi.

Drugg rzecza jest stosowanie tego prawa. Nie zgadzajac sie tutaj z tymi kwestiami, ktore
zostaly podniesione, ze te sygnaly sg kierowane do instytucji rzecznika praw pacjenta, a w tych
zakresach rzecznik praw pacjenta nie podejmuje dzialan, chce powiedzie¢, ze podejmujemy
dzialania niezwlocznie, jak tylko otrzymamy sygnal. Obecnie prowadzimy jedno postepowa-
nie dotyczgce naruszenia zbiorowych praw pacjenta, gdzie w naszej ocenie jeden ze szpitali
wprowadzil zbyt daleko idace ograniczenia. Jednocze$nie wystapiliSmy do kolejnych siedmiu
podmiotéw, czekamy na informacje i wyjasnienia w tym zakresie, a niezaleznie od tego oczywi-
Scie podejmujemy dzialania na biezgco w celu wyegzekwowania respektowania przestrzegania
praw pacjenta.

To, co jest istotne i o co apeluje teraz i nie tylko teraz, ale za posrednictwem mediow zawsze
i w kazdej sytuacji, zebyémy mogli podja¢ dziatania prosimy o przekazywanie nam sygnalow.
Nie jestesmy w stanie monitorowaé¢ dziatalnoSci ponad 900 placéwek szpitalnych on-line
we wszystkich zakresach, jeli chodzi o prawa pacjenta. To prawo jest tylko jednym z praw.
Zajmujemy sie wieloma réznymi innymi kwestiami, chociazby prawem do naruszenia lecze-
nia zgodnie z aktualng wiedza medyczng czy z nalezytg staranno$cia, prawo do intymnosci
i godnosci. Stad tez potrzebujemy informagji, sygnatu, zgloszenia, ze w jakiej$ placoéwce medycz-
nej dochodzi do nieprawidlowosci. Jak mozna zglosic tego typu sygnaly? Jest calodobowa 7 dni
w tygodniu infolinia prowadzona przez rzecznika praw pacjenta i Narodowy Fundusz Zdro-
wia — nr 800190590. Adres kancelaria@rpp.gov.pl — rowniez tutaj takie zgloszenie moze

K.G.
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zostaé dokonane. Réwniez mozna zglosi¢ tego typu nieprawidlowosci, watpliwosci do pelno-
mocnika do spraw praw pacjenta. Jest to instytucja, ktéra od niedawna zostala unormowana
w ustawie o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta. Pelnomocnik do spraw praw pacjenta,
ktory jest ustanowiony w placowce szpitalnej, jest dedykowany temu, zeby tego typu rzeczy
zglaszac i rozwigzywac problemy juz w konkretnej placowce szpitalnej.

Reasumujac, prosze zatem panstwa, wszystkich rodzicow i wszystkich tych, ktérzy majg
watpliwosci, aby zglasza¢ nam tego typu problemy, tego typu watpliwosSci. Zapewniam, ze te
dziatania przez instytucje Rzecznika Praw Pacjenta beda podejmowane. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, panie rzeczniku. Rozumiem, ze wedlug pana najlepszej wiedzy prawnie nie
trzeba nic zmieniaé, kwestia raczej, jak prawo jest wykonywane.
Prositabym teraz rzecznika praw dziecka o opinie na ten temat.

Zastepca rzecznika praw dziecka Adam Chmura:

K.G.

Dzien dobry. Pani przewodniczgca, bardzo dziekuje. Szanowne panie i panowie postowie,
panie rzeczniku, szanowni panstwo, pozwoliliémy sobie wczoraj przekazac panstwu stanowi-
sko pisemne. OczywiScie teraz je z przyjemnoScig zreferuje. Cheialbym wyjsé od tego, ze stucha-
jac wypowiedzi pana rzecznika, to tak naprawde jest dla mnie przyjemnoscig powiedzieé, ze sie
z nig w 100% zgadzamy i tez dziekujemy. Nie jest to dziwne, biorac pod uwage wspolprace obu
naszych urzedow, za co rowniez w tym miejscu chcialbym panu rzecznikowi bardzo serdecz-
nie podziekowac.

Analiza prawna, ktérej dokonal pan rzecznik Chmielowiec, jak najbardziej znajduje potwier-
dzenie rowniez w tych materiatach, ktore panstwu przekazaliSmy. Uwazamy, ze na poziomie
przepisow ustaw rzeczywiScie nie ma konieczno$ci wprowadzania zadnych zmian, ktére precy-
zowalyby jeszcze to prawo konstytucyjne i konwencyjne kazdego dziecka do uzyskiwania opieki
zdrowotnej i §wiadczen opieki zdrowotnej na najwyzszym poziomie. To prawo konstytucyjne
i konwencyjne jest precyzowane na gruncie ustawy, ktérej gospodarzem jest rzecznik praw
pacjenta i w naturalny sposob minister zdrowia, czyli ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku
praw pacjenta.

To rozroznienie na prawo dziecka, jako pacjenta, ktorego ustawodawca postawil w szczegolnej
pozycji w art. 68 ust. 3 konstytucji, precyzowane w przepisach ustawy rzeczywiscie ma swoje
dwie odstony, co najmniej dwie odstony, ktére znowu majg swoje glebokie zrodlo w przepisach tez
konwencyjnych —w prawie do ochrony zycia prywatnego i w prawie do ochrony zycia rodzinnego.
Rowniez przez ten pryzmat chcieliby$my zachecié¢ panstwa, panie i panoéw postéw, zeby patrzeé
na dostep i prawo dziecka do obecnoéci rodzica w zasadzie na kazdym oddziale szpitalnym,
w ktorym dziecko moze sie znalez¢. W konsekwencji znowu analiza prawna — ustawa nie rozroz-
nia w tym zakresie, czyli takze na oddzialach intensywnej terapii.

Pan rzecznik zwrécit uwage na stanowiska przedstawicieli srodowisk medycznych, ktore
rzeczywiScie sg spojne z naszym - rzecznika praw pacjenta — stanowiskiem, ze obecnos¢ rodzica
to co$ wiecej niz tylko realizacja po prostu jakiego$ prawa konstytucyjnego czy konwencyjnego.
Pamietam, zresztg bardzo dobrze, ze chyba w tej sali odbywalo sie nie tak dawno posiedzenie
komisji kodyfikacyjnej, ktore dotyczylto zmian w Kodeksie pracy w kontekscie dodatkowego
urlopu dla rodzicéw dzieci przedwczes$nie urodzonych i hospitalizowanych. Pamietam wypo-
wiedz pani profesor Marii Borszewskiej-Kornackiej, ktéra odnoszac sie¢ do obecnoéci rodzica
z dzieckiem na oddziatach w szpitalach, oddzialach szczegdlnych, intensywnej terapii noworodka,
ktéra ma by¢ zapewniona przez dodatkowy urlop, wskazywala to jako na lek, jako na §rodek,
ktory tak naprawde, tak jak powiedzial pan rzecznik, wspiera proces leczniczy.

Odrywajac sie od sytuacji dzieci przedwcze$nie urodzonych - ta obecno§é¢ daje kazdemu
dziecku i w kazdym wieku poczucie bezpieczenstwa, daje wsparcie psychologiczne w tej trud-
nej sytuacji, ktorg zawsze jest choroba i ktora w oczywisty sposob jest rowniez choroba, ktéra
eskaluje do takich poziomow, ze dziecko trafia na oddzial intensywnej terapii, ktora wspiera
proces leczniczy w tym znaczeniu, ze to nie tylko oddzialywanie po prostu psychiki dziecka
na ten proces, ale takze rodzica, ktory jest w stanie przekonaé dziecko czy wytlumaczyé
mu, co tak naprawde sie dzieje. Nawet ta czulosé i ten dotyk majg naprawde niesamowite,
kluczowe znaczenie.

Co wiecej, tez rodzic, obserwujac to wszystko, co sie z dzieckiem dzieje — teraz odrywam sie
troszke od mandatu rzecznika praw dziecka — sam przystosowuje sie tez do tej trudnej sytuacji,
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z ktorg niewatpliwie sie mierzy, a co wiecej — by¢ moze czerpie z tego coé dla siebie, a chciatoby sie
powiedzieé, ze duzo w momencie dalszej pielegnacji i leczenia tego dziecka juz po zakonczeniu
okresu hospitalizacji.

Mamy takie glebokie przeSwiadczenie, ze rzeczywiScie dzisiaj, réznicujac tutaj te sytuacje
pod katem art. 33 i 34 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta, dostrzegamy,
ze kierownik podmiotu udzielajacego §wiadczen z przyczyn organizacyjnych — bo te chyba
powinniSmy w taki najbardziej masywny sposob zwalczac i podejmowaé wszelkie dziatania,
zeby przyczyny organizacyjne nigdy nie stanely na przeszkodzie w tym, zeby rodzic byt sepa-
rowany od dziecka, a dziecko separowane od rodzica — mozna wylaczy¢ jedynie prawo pacjenta,
o ktérym mowa w art. 33 ust. 1. Juz dodatkowa opieka pielegnacyjna, ktorg ustawodawca
przez art. 34 ust. 3 rozumie tez jako prawo do pobytu z maloletnim, znowu bez réznicowania
na oddzial, nie moze by¢ z tych przyczyn ograniczana. Natomiast do tych sytuacji, o ktérych
mowa w zrebie, w tej normie, kiedy widzimy zagrozenie epidemiczne czy bezpieczenstwo zdro-
wotne pacjentow, to mysle, ze nie ma na tej sali osoby, ktora dyskutowalaby z tym, ze to sg takie
sytuacje, ktore mieszczg sie w katalogu ograniczen praw konwencyjnych, konstytucyjnych i praw
pacjenta, co zreferowal pan rzecznik na bazie orzecznictwa sagdéw administracyjnych, to sie nie
wzielo znikad, to sie wzielo z art. 31 konstytucji — proporcjonalno§é, czasowos¢, minimalizacja
ograniczenia tego prawa, nieograniczanie jego istoty.

Zachecajgc wszystkich panstwa i w ogéle dziekujac tez stronie spolecznej za to, ze ten wazny
problem podnosi, zachecam do tego, zeby spojrzeé na to tez przez pryzmat art. 24 ust. 1 konwencji
o prawach dziecka, ktéra méwi o najwyzszym poziomie leczenia, ktore kazde panstwo — strona
powinno zapewni¢ dzieciom, ale tez méwi o udogodnieniach w procesie leczenia. Rzecznik
praw dziecka, ja, pani rzeczniczka, nasze zespoly, nasi specjalici patrzymy na obecno$é rodzica
na wszelkich oddziatach, w ktorych moga sie znalez¢ dzieci, ktére potrzebujg pomocy lekar-
skiej, jako wladnie realizacja tego prawa konwencyjnego do udogodnien w procesie leczniczym.

Podsumowujac, jezeli powiedziatem... To nasze stanowisko jest zreszta spdjne ze stanowi-
skiem rzecznika praw pacgjenta, ktory powiedzial, ze prawo na poziomie ustawowym jest dobre.
Wydaje sie, ze trzeba podjaé wszelkie mozliwe dziatania, nazwijmy je w tym momencie —
miekkie, poprzez okoélniki, wytyczne, webinaria, seminaria, konferencje dedykowane tak
naprawde dwém grupom podmiotéw — podmiotom udzielajacym $wiadczen, czyli szpitalom,
powiedzmy to wprost, w zasadzie po§wiecone z jednej strony kwestiom prawnym i temu, jak
na to patrzymy, a z drugiej strony poSwiecone temu, co mozemy zrobi¢, zeby ta obecnos¢ rodzica
byla obecnoécia bezpieczng dla dziecka, dla samego rodzica, a z drugiej strony te same miekkie
dzialania mozna odnie§¢ do samej grupy rodzicow.

OczywiScie rozmawialiSmy tez tutaj z panig Elzbietg i nie tylko przed rozpoczeciem prac
Komisji, ze oczywiscie trudno szkoli¢ rodzica z zasad zachowywania sie na oddziale intensyw-
nej terapii, jezeli dziecko trafito tam w sytuacji naglej, zostalo przywiezione przez karetke.
Ani ten rodzic nie bedzie wéwczas w stanie przyjac tej wiedzy i tych zasad, bo bedzie sam
w podniesionym stanie emocjonalnym, ani nie mozemy mie¢ za bardzo nadziei na to, ze to bedzie
dzialanie efektywne. Natomiast sg takie sytuacje — znowu bede wracal do sytuacji wezesniacz-
kow - kiedy sie tego spodziewamy. To jest bardzo trudne i méwie to rowniez jako ojciec kiedy$
coreczki, ktora byta wezesniaczkiem, jest bardzo trudno przyswajaé sobie te zasady, ktore muszag
by¢ przestrzegane bezwzglednie na oddziale intensywnej terapii, ale w jakims sensie jesteSmy
te trudna sytuacje w stanie przewidzie¢, ona sie zadziala i chcialoby sie, zeby przez kolejne dni,
tygodnie, miesigce to mate dziecko, ten maty cztowiek dochodzit do siebie, zeby proces leczni-
czy byl skuteczny. To jest tez ten czas, zeby pracowacé z rodzicem i przekazaé mu te wszystkie
zasady, ktore spowoduja, ze ten rodzic nie bedzie stwarzat zadnego, nawet w swojej podniesionej
sytuacji emocjonalnej, zagrozenia dla bezpieczenstwa zdrowotnego pacjenta.

Szerzej o tym jeszcze w stanowisku, za ktore bardzo serdecznie dziekuje tutaj obecnym
paniom Barbarze Olszowy i Justynie Okninskiej-Janzen, zreby tego stanowiska przygotowywat
nasz Zespot Zdrowia i Spraw Socjalnych.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje paniom i panu rzecznikowi. Teraz prosilabym o zabranie glosu panig dyrektor
z Ministerstwa Zdrowia w kontekécie uwag co do tematu, ale tez tematu tych dziatan miekkich.
Czy Ministerstwo Zdrowia dostrzega potrzebe takich dziatan? Jesli tak, to jakich?

8 K.G.
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Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

Pani przewodniczgca, zdecydowanie dostrzega. W momencie, kiedy pojawila sie ankieta i w tej
sprawie skontaktowali$émy sie z krajowg konsultant do spraw anestezjologii i intensywnej tera-
pii panig profesor Kotfis, ktora przedstawita nam swoje stanowisko w tej sprawie i nastepnie
odbylo sie spotkanie z panig profesor pomiedzy naszymi dwoma departamentami, czyli depar-
tamentem, ktory sie zajmuje kwestig praw pacjenta i Departamentem Rownosci w Zdrowiu,
ktory przede wszystkim troszczy sie o sytuacje dzieci wobec systemu ochrony zdrowia, to musze
powiedzie¢, ze stanowisko pani profesor Kotfis bylo dla nas pewnym zaskoczeniem, dlatego
ze krajowa konsultant jednoznacznie wskazala, ze obecno§é rodzica przy dziecku w trakcie
intensywnej terapii jest prawem, jest istotna z punktu widzenia procesu leczenia i powinna
by¢ respektowana.

Jednakze w momencie naszej rozmowy wskazywaliémy na pewne ograniczenia i pewne
problemy, ktére podmiot leczniczy musi rozwigzaé, zeby mozliwosé tej obecnosci zapewnié
z zachowaniem i ochrong prawa innych pacjentéw. Jezeli chodzi o najmtodsze dzieci — nowo-
rodki, a p6zniej niemowleta, zdecydowanie zapewnienie tego prawa jest lepsze niz w przy-
padku dzieci starszych. Tak —jest lepsze. Taka jest nasza ocena. Niezaleznie od tego uwazamy,
ze wszystkie oddzialy powinny sie z tym zmierzy¢ i przygotowaé do sytuacji takiej, zeby
to prawo respektowac.

W zwigzku z tym ustaliliSmy w trakcie naszego spotkania, ze po wysluchaniu tez panstwa
i oczekiwan tego zespolu po to, zeby nie pomingé pewnych istotnych elementéw bedzie przygo-
towane takie wystapienie ze strony ministra zdrowia, ktére bedzie skierowane do podmiotow
leczniczych — mamy tam taki system komunikacji — gdzie wlaénie zaréwno odniesiemy sie do tej
réznicy pomiedzy prawem do odwiedzin a prawem do opieki i rowniez szczegblowo przedsta-
wimy nasze oczekiwania w tym zakresie i jednocze$nie warunki, jakie powinny by¢ spelnione,
zeby byly chronione tez prawa innych pacjentow.

Z panig profesor rozmawialiSmy o tym, ze w przypadku dzieci starszych niz niemowleta,
na przyklad na oddziale intensywnej terapii, czesto obok bardzo matych dzieci lezg dzieci w wieku
16-17 lat, ktorych intymno$é tez powinna chroniona i ktérych prawa powinny byc zachowane,
co nie zmienia faktu, ze pani profesor Kotfis jasno wskazala, ze dobra organizacja pracy zespotu
powoduje, ze te prawa mogg by¢ zachowane. Oczywistym jest to, ze rodzice moga by¢ proszeni
o opuszczenie sali w sytuacji, kiedy sg wykonywane $wiadczenia pielegnacyjne i higieniczne
u innych pacjentéw, kiedy moga byé prowadzone dziatania reanimacyjne u innego pacjenta,
kiedy kolejny pacjent pojawia sie na sali. Wobec tego padaja takie informacje, ktére muszg pasc
w tym momencie. Chodzi o ochrone informacji na temat jego stanu zdrowia i sg takie momenty,
kiedy wiemy, ze to prawo moze by¢ czasowo ograniczone ze wzgledow nie tylko epidemiologicz-
nych, ale chronigcych prawo innego pacjenta. Tak jak pan minister Chmielowiec wskazat - to jest
wyjatek od zasady, ktéra jest prawo do opieki osoby bliskiej, ktéra przystuguje pacjentowi.

Natomiast w wypowiedziach strony spolecznej pojawilo sie tez prawo rodzica. My tutaj
jednak patrzymy na to, ze nasze prawo przede wszystkim chroni prawo pacjenta, ktére w tym
przypadku wydaje sie tozsame z prawem rodzica, natomiast to jest tak, ze to prawo dotyczy
wszystkich, nie tylko dzieci, ale 0sob starszych rowniez i w tym zakresie przede wszystkim jest
tu prawo pacjenta do tego, czy on ma ochote tez co do udziatu osoby bliskiej, bo on tez moze mieé¢
prawo do takiej sytuacji. Na przyklad siedemnastoletnie dziecko moze mie¢ tez prawo do tego,
zeby poby¢ troche samemu. Przede wszystkim wola pacjenta jest tu podstawowag wolg, ktora
jest respektowana. W przypadku mtodszych dzieci ona jest wyrazana na ogot tez przez rodzica.

Nie wiem, czy pan dyrektor Bydlon chce co$ dodac?

Dyrektor Departamentu Dialogu Spolecznego Ministerstwa Zdrowia Jakub Bydlon:

K.G.

Jezeli mozna to tylko dodam jedng rzecz, bo to tutaj nie padlo, a pojawia sie i w stanowisku
ministra zdrowia, i w stanowisku rzecznika praw dziecka. Pamietajmy o tym, ze mamy jesz-
cze prawo wynikajace z art. 21 ustawy o rzeczniku praw pacjenta i prawach pacjenta. To jest
prawo, ze na zyczenie pacjenta przy udzielaniu §wiadczen zdrowotnych moze by¢ obecna osoba
bliska i tam jest tez zawarte wylgczenie, ale to wylaczenie wynika tylko i wylgcznie z tego,
ze przy udzielaniu §wiadczen zdrowotnych czasami nie jest wskazane, zeby bylto zbyt wiele
oso6b w otoczeniu udzielania tego §wiadczenia ze wzgledu na to, ze pacjent przede wszystkim
ma prawo do §wiadczen zdrowotnych na poziomie zgodnym z najnowszg wiedzg i najbardziej
aktualng wiedzg medyczna.
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Przy czym pamietajmy tez o tym, ze to prawo, na ktére czasami personel medyczny sie
powoluje, to jest prawo odrebne od tego prawa do sprawowania opieki dodatkowej i to prawo
nie ma wplywu wprost na to, zeby wylaczyc w sposob zupelny prawo do tej dodatkowej opieki.
Natomiast ta kwestia jest rowniez podnoszona w rozmowach naszych ze srodowiskami medycz-
nymi, bo oni czasami patrza wlasnie od tej strony, ze ze wzgledu na ten prawidlowy przebieg
procesu leczenia powinni§my co jaki$ czas tego opiekuna od tej opieki nad pacjentem odsungé.

Jeszcze jedna rzecz. Mamy rozporzadzenie, ktore jest wydane na podstawie ustawy o dzia-
talnoéci leczniczej z marca 2019 r. w sprawie szczegolowych wymagan, jakim powinny odpo-
wiada¢ pomieszczenia i urzadzenia podmiotu wykonujacego dziatalnosc¢ lecznicza i tam nie
ma rozréznienia, jezeli chodzi o zalgcznik nr 1 i cze$é 5, na oddzialy dzieciece, na oddziaty
intensywnej terapii i inne oddzialy. Tutaj rowniez mamy te wytyczne niejako juz na poziomie
aktu o charakterze generalnym, abstrakcyjnym, ale tez takim powszechnie obowigzujacym,
okreslone dla wszystkich oddzialtéw, gdzie te dzieci sg leczone i tam réwniez jest wskazane
chociazby to, ze powinny by¢ to oddzialy w ramach oczywiscie mozliwosci dostosowywane
do tego, zeby ten pobyt pacjenta z tym opiekunem mogt by¢ zapewniony. Dziekuje.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, panie dyrektorze. Niniejszym otwieram dyskusje. Prosze o zglaszanie sie,
zabieranie glosu i przedstawianie, je§li panstwo sg ze strony spotecznej. Bardzo prosze. Bardzo
prosze, najpierw pani postanka.

Posel Urszula Koszutska (KO):

Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca. Ciesze sie, ze dzisiaj na Komisji podejmujemy tak istotny
i wazny temat, jeSli chodzi o pacjentow nieletnich. MyS§le, ze kazdy z nas zdaje sobie sprawe,
ze sytuacja dziecka hospitalizowanego to jest sytuacja traumatyczna, a obecnoéc rodzica przy
dziecku pelni pewng funkcje terapeutyczng i zwieksza jego poczucie bezpieczenstwa i takiego
zadbania emocjonalnego.

Ciesze sie, ze i ze strony Ministerstwa Zdrowia, i ze strony rzecznika styszymy, ze prze-
pisy sa adekwatne do aktualnych potrzeb. Natomiast mysle, ze nalezaloby jeszcze zwrdcic
uwage na kwestie organizacyjne i bytowe, bo z tego, jak rozmawialam z medykami, ktorzy
zajmuja sie chirurgig dzieciecg czy endokrynologiem, gdzie pacjenci czasem lezg kilka miesiecy,
to wiem, ze rodzice naprawde mieszkajg czy przebywaja na tych oddziatach w takich dosy¢
trudnych warunkach. Oddziaty sg przepelnione, $pig na 16zkach, ktore sg gdzie$ dostawiane,
wiec by¢ moze warto byloby sie zastanowié, jak tutaj te strone jeszcze wzmocnic i zaopieko-
wac sie bardziej. By¢ moze nalezaloby tez podja¢ taki temat, ktéry odciazytby troche medykow
od takiego stalego kontaktu z rodzicami. Wtedy oni mieliby wiecej czasu na podejmowanie
dzialan medycznych, a osoba, ktéra opiekowalaby sie rodzicami, bytaby takim koordynato-
rem pomiedzy medykami a rodzicami, poniewaz rodzice czesto przebywaja na okraglo przez
24 godziny na tych oddziatach.

Wyzwan jest wiele. MySle, ze ta organizacyjna cze$é tutaj mialaby ogromne znaczenie dla
poprawy sytuacji, zar6wno malych pacjentéw, ich rodzicow, a takze i lekarzy. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Pani profesor Chybicka.

Posel Alicja Chybicka (KO):
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Dziekuje bardzo, pani przewodniczgca. Ten temat jest naprawde bardzo wazny. Moge powie-
dzie¢ z wlasnego doswiadczenia, bo pracowatam 50 lat w klinice transplantacji szpiku, onkolo-
gii i hematologii dzieciecej. Kierowalam nig 21 lat. Przezylam okres, w ktorym w tragicznych
warunkach dzieci przebywaly bez rodzicow, a odwiedziny odbywaly sie miedzy godz. 16:00
a 17:00 i nie codziennie. Te dzieci plakaly. Sale byly wieloosobowe. RzeczywiScie trudno sobie
co$ takiego wyobrazic.

Natomiast od roku 1985, kiedy przenie§liSmy sie tez do ztych warunkow, ale o wiele lepszych,
na kazdej sali byla taka plastikowa kanapa, na ktorej rodzic spat jakby byl przyjmowany do szpi-
tala razem z dzieckiem i kolo tego dziecka przebywal. Wybieralo sie tego rodzica. W roku 2015
powstala Klinika ,,Przyladek Nadziei” ze Srodkéw unijnych. Tak to powinno wygladaé u dzieci
przewlekle chorych. Mianowicie, mamy 25 pokoi hotelowych, w ktérych moze spa¢ rodzina
dziecka, nie tylko jeden rodzic, Mowie — jeden rodzic obowigzkowo. Kierujac klinikg zawsze
uwazalam, ze siedzie¢ koto tego dziecka to jest obowigzek rodzica i miatam takie sytuacje,
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w ktérych wchodzitam w spér z pracujgcg mama, na ktéra nawet dosy¢ duze dziecko czekato
i styszalam, ze ona nie moze. Dopiero w momencie, kiedy sytuacja zrobita sie tragiczna, to sie
wsciektam i jak przyszta do mojego gabinetu, powiedzialam ,,wie pani co, niech pani zdejmie te
szpilki i zamiast i§¢ do pracy przyjdzie tu jutro w dresach i w trampkach i sigdzie koto dziecka”
i tak sie naprawde stalo. Rzeczywiscie dziecku udalo sie uratowaé zycie.

Ta wyleczalno$¢ w miare tego wlaénie, jak wprowadzaliémy rodzicow w coraz szerszym
zakresie i obecno$¢ tez rodzenstwa, wujkow, cio¢, zeby tez kto§ wymieniat te osobe, ktora jest
te 24 godziny na dobe... PrzekonaliSmy sie, ze jesli lekarz, pielegniarka wykonuje wszystko
na oczach rodzicow, to jest super, bo kazdy widzi, ze robimy wszystko, co w ludzkiej mocy, zeby
to zycie dziecku uratowaé. Tak samo powinno by¢ na oddzialach intensywnej terapii. Tak jak
moéwita tu kolezanka Koszutska, to ma ogromne znaczenie psychologiczne. Mianowicie to jest
nie tylko wsparcie, ale takze przediuzenie tego domu. Dlatego przy dlugiej, przewleklej choro-
bie to powinna by¢ wieksza czes¢ rodziny. Na oddziatach intensywnej terapii my do konca nie
wiemy, ile dzieci slysza. To by¢ moze tez jest to wsparcie psychologiczne — sama obecnosc. Czesto
przemawia si¢ do oséb bedacych w $pigezce czy osob nieprzytomnych.

Jeszcze jedna rzecz bardzo wazna. Kazde dziecko potrzebuje tego rodzica. Naprawde.
Wierzcie mi. Rowniez osiemnastolatek — bo my prowadziliémy rowniez osiemnastolatki i dzie-
wietnastolatki, wystepujac do NFZ o zgode —tez chce mieé tego rodzica koto siebie, bo to jest prze-
dluzenie domu, bo to jest taka pomoc, ktérej mozna marudzié¢. Nie zapomne takiego taty, ktorego
corka bedaca po transplantacji szpiku — akurat mama nie zyla, o ile pamietam — wysytala sto
razy do naszej kuchenki, bo rodzice maja taka, ze moga co$ ugotowac i za kazdym razem méwila,
ze to jest niedobre. Ten ojciec cierpliwie pietnascie razy kursowat az przyniost cos, co ona zjadla.
W tej chwili jest to dorosta kobieta. Nie méwie, ze to dlatego to zycie zostalo uratowane. Wyle-
czalnoéc bardzo sie poprawita i w tej chwili prawie kazde dziecko ma szanse. Tak powinno by¢
praktycznie we wszystkich placéwkach, ktére opiekuja sie dzie¢mi.

Ciesze sie, ze prawo stoi po stronie pacjenta, tylko jeszcze system musi spowodowac, azeby
warunki nie byly takie, w jakich ja bylam na poczatku, ani w jakich bytam po jakims$ czasie,
bo to tez nie bylo to, tylko, zeby to byly warunki komfortowe dla pacjenta, dla rodzicéow i dla
personelu, bo to warunkuje prawidiowe leczenie, wyleczenie.

Powiem jeszcze jedng rzecz. Rodzice przydaja sie do wszystkiego, wspieraja dzieci, buszujg
po internecie —ja to pamietam jeszcze z czasow, kiedy internet dopiero wszed! -1 jak na przyktad
przychodzili do mnie, ze sg jakie§ fantastyczne metody gdzie§ tam, my zawsze pomagalismy,
pisalo sie pisma, dzwonito sie do profesorow za granice czy rzeczywiscie jest co§ nowego. Jesli
to faktycznie bylo co$§ nowego, to prosilismy ministerstwo o refundacje tego wyjazdu, bo proce-
dura w Polsce nie byta dostepna.

OczywiScie, bywajg tez problemy — a to sg nowotwory —jak leczenie pod prysznicem, ze skaty
albo u znachora, albo jakie§ znakomite wlewy witaminy C w Niemczech. Co my sie name-
czyliémy, zeby ci rodzice tego nie robili. Na przyktad wérod rodzicéw powszechne bylo picie
soku z burakéw i kazdy to pil. To w koncu kupiliSmy te maszynki, zeby sobie mogli krecié
te buraki. Przy czym kazdy rodzic... To tez sugeruje, ze powinno by¢ to systemowo wprowadzone
w innych placéwkach. To jest taki schemat obowigzkow i praw rodzica na danym oddziale, ktory
u nas na dzien dobry rodzic podpisuje. On jest troche inny pewnie w zalezno§ci od specjalnosci.
To jest wlasciwie formalno$c¢, ale on dostaje to do rgk i moze sie tam zapoznawaé z tym.
Tam ma tez numery telefonow, do kogo zadzwonic w razie czego.

Podsumowujac, naprawde uwazam, ze obecno§¢ rodzica przy dzieciach... Nasze dzieci
sg w immunosupresji, juz gorszych nie ma, naprawde, bo musimy jeszcze zadbacé o to, azeby ci
rodzice nie przenie§li infekcji. Przeciez, jak trzeba to oni wygladaja, jak kosmonauci. Na naszym
oddziale przeszczepowym najwiekszym w Polsce do transplantacji szpiku u dzieci mieliémy takie
sytuacje, ze niemowle wpadato w placz, jak wchodzita mama, bo byta ubrana jak kosmonauta.
Widac¢ bylo jej tylko oczy i to dziecko po prostu nie rozpoznalo tej mamy, tak ze trzeba byto
odstonié, zeby nie zrobi¢ szkody psychicznej temu maluchowi, bo potem juz sie przyzwyczait.
Chodyzi o to, ze wszystko da sie przejs¢, trzeba mie¢ tylko dobra wole.

Podsumowujac - obecnos¢ rodzica na oddziatach pediatrycznych to jest naprawde samo
dobro z wyjatkami. Moze nie powinnam tego méwié¢ na koncu, bo w podsumowaniu powinno
by¢ to zdanie. Zdarzato nam sie tak, ze musieliémy wola¢ policje do osoby, ktéra naduzyta
Srodkow zabronionych i zamiast sie zajmowac dzieckiem to albo lezata na podiodze, chociaz
miala 16zko, albo robila rzeczy, ktore nie przystawaly, albo robila sobie... Jeszcze zylta pani
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profesor Janina Bogustawska-Jaworska, to byly te pierwsze lata po 1985 r., to wyobraz-
cie sobie, ze rodzice mieli takg piekng szatnie na ostatniej kondygnacji i wykorzystywali
ja do robienia imprez. To sie skonczylo tym, ze szatnie trzeba bylo gdzie$ przenie§é, bo nie
mial kto pilnowac tej szatni, przenie$¢ do podziemia, gdzie pilnowaty stuzby, ktore pilnowaty
wchodzenia do kliniki.

Jest jeszcze jedna bardzo wazna rzecz, o ktorej tez postanka Koszutska moéwila —
jest potrzebny sztab psychologéw. ,,Przyladek Nadziei” ma klinike mentalna, to jest sztab
psychologéw i on powinien by¢ ptacony z budzetu panstwa, ale ptaci za to Fundacja ,,Na ratunek
dzieciom z chorobg nowotworowa”. Co to daje? To, ze jak wchodzi dziecko z rodzicem, to rodzic
i dziecko sg przygotowani do wszystkiego, oboje sg przygotowani do wszystkiego, co czeka ich
na tym oddziale. Bez tego jest bardzo trudno. Na poczatku, kiedy tej kliniki mentalnej nie byto,
my to robiliSmy. To naprawde byto duze obciazenie dla lekarzy i dla pielegniarek. To, co mozna
jeszcze zrobic systemowo, bo prawo juz fadnie stoi, to zabezpieczy¢ dzieciom i rodzicom godne,
dobre warunki, doskonalg opieke psychologiczna, bo to sie jedno z drugim wiaze, ze musi by¢
osoba, ktora spokojnie wszystko wyttumaczy i trzecia, to wlasnie na papierze tez im napisac,
co ich czeka i jak to bedzie wygladalo. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje, pani profesor. Teraz pani Maja Herman sie zgtaszala, bardzo prosze.

Prezeska Polskiego Towarzystwa Mediow Medycznych Maja Herman:
Dzienr dobry. Nazywam sie Maja Herman. Pani przewodniczaca, my§le, ze bede sensowniej
moéwila, jak najpierw powie Anita Demianowicz, bo ona jest mama, ktora mysle, ze ma duzo
dobrego do powiedzenia, a ja bede sensowniejsza, jak ona najpierw powie.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Dobrze. W takim razie, bardzo prosze o zabranie gtosu on-line panig Anite Demianowicz, ktéra
jest z nami. Bardzo prosze.

Zalozycielka fundacji ,,Arka Noaszka” Anita Demianowicz:
Mam nadzieje, ze mnie stychaé. Dzien dobry. Stycha¢ mnie, tak?

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Slychac. Tak, wszystko w porzadku.

Zalozycielka fundacji ,,Arka Noaszka” Anita Demianowicz:

Dobra, super. Dzigkuje, Maju, za udzielenie glosu. Wlasnie tak sobie myslatam, ze jak bede mowic,
to ze wlaénie potem akurat ciebie poprosze o zabranie gtosu z punktu widzenia psychologicznego.
Jestem mamg Noa, ktory niestety... Tego, co mowila pani postanka w ogodle stuchatam z zachwy-
tem i bardzo chcialabym, zeby, zeby tak wlasnie bylo w kazdym szpitalu, jak pani mowita
i zgadzam sie absolutnie z kazdym stowem. Takie mam marzenie, ze kiedy$ tak bedzie. Niestety
bywa tak, ze nie kazde dziecko ma szanse. Mgj synek Noa takiej szansy nie mial. Zmagal sie
z nieuleczalng i letalng chorobg genetyczna. Po jego §mierci pét roku temu zalozytam fundacje
,Arka Noaszka” wlaénie na cze§¢ mojego synka. Takim jednym z gléwnych punktow, ktory
chcialam realizowac, bylo to zawalczenie o respektowanie tak naprawde tego prawa, ktore
my rodzice czy nasze dzieci maja jako pacjenci, poniewaz zetknelam sie... Tutaj panstwu chcia-
tabym pokazac... OczywiScie prawnie tutaj juz pan rzecznik praw pacjenta mowil i zostalo
to tutaj powiedziane i wiemy, jak to wyglada, natomiast respektowanie tego to juz jest niestety
zupelnie inna sprawa.

Mg¢j synek mial 18 miesiecy, kiedy zmarl. Ostatnie 3 miesigce spedzil na intensyw-
nych terapiach. Cale szczescie z tego 2,5 miesigca spedzil na intensywnej terapii za grani-
cami Polski. Mowie ,,cate szczeScie”, dlatego ze miatam po prostu mozliwoé¢ bycia z moim
dzieckiem 24 godziny na dobe. Nie bytam intruzem na oddziale, ale bytam czescia zespotu
terapeutycznego, ktory opiekowat sie po prostu moim dzieckiem. Natomiast przez ostatnie
3 tygodnie zycia mojego synka byliémy juz na oddziale w szpitalu polskim i trafiliSmy na oddziat
intensywnej terapii, gdzie na dzien dobry zetknetam sie po prostu z drzwiami i z informacja,
ze od tej pory mam zaledwie 3,5 godziny wizyt z moim dzieckiem. Przypominam, ze méj synek
mial 18 miesiecy. Mialam orzeczenie o niepelnosprawnosci. Mialam tez wydane zaswiadczenie
»Za zyciem”. Moje dziecko bylo totalnie uzaleznione od nas, rodzicow, ktorzy przebywaliSmy
z naszym synkiem 24 godziny na dobe. Choroba odbierata mu wszystko, wiec nie byl w stanie sie

12 K.G.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Kowmisyi bo SPraw DzIECI | MLODZIEZY (NR 24)

K.G.

ruszaé, nie byl w stanie ruszaé gtéwka, nie byt w stanie nawet zaalarmowaé ptaczem na tej
intensywnej terapii, jezeli cokolwiek mu dolegato czy cokolwiek czul. Nie byt w stanie. Wiadomo,
ze na intensywnej terapii... Mimo, ze mdj synek akurat lezal na izolatce i miat wyznaczona jedng
pielegniarke do opieki, to wiadomo, ze ona nie siedzi caly czas przy moim synku, nie glaszcze
go, nie mowi do niego, nie jest w stanie caly czas siedzie¢. Na przyklad moj synek mial problemy
tez juz z potykaniem §liny i ja z tatg siedzieliémy przy nim calymi godzinami i tez mu te §linke
podcierali$my, poniewaz nie mogt jej przetykac, wiec ta najwazniejsza podstawowa opieka, ktorg
my jako rodzice mu dawali$my, i to poczucie bezpieczenstwa, bo przebywal z nami caly czas
i nie znal innych osdb, to zostalo nam niestety odebrane.

Ja od pierwszego dnia oczywiScie zabiegalam o to, by by¢ z moim dzieckiem. Najpierw
udalam sie, tak jak tutaj juz tez byla mowa, do rzecznika praw pacjenta w szpitalu i tutaj pani
rzecznik bardzo mi pomogla. Natomiast ten czas odwiedzin zostal oczywiscie wydluzony, ale
wciaz moje dziecko 17 godzin przebywalo samo. Tu jeszcze konieczne jest, zeby podkreslic,
bo czesto sie wydaje, ze skoro dziecko jest na intensywne;j terapii, to jest wlagnie nieSwiadomie
i nie wiemy, czy nas slyszy, czy w ogole jest czegokolwiek Swiadome, ale tez wiemy i tu pewnie
doktor Herman powie o tym, ze jednak ta obecno$¢ jest wazna. Natomiast méj synek byt caly
czas $wiadomy. Nie byt specjalnie poddawany sedacji, bo tez nie mogt. Z naszego do$wiadczenia
jako rodzicow, ktorzy spedzili wezesniej ponad 2 miesigce w szpitalu na intensywnej terapii
poza granicami Polski, wiedzieliémy, jak to wszystko dziata i zeby moje dziecko moglo zostaé
rozintubowane, to niestety nie moglo byé¢ poddane sedacji czy uspakajane, poniewaz wtedy
po prostu zapominal oddychac.

W kazdym razie moje dziecko bylo §wiadome i ja widzialam to przerazenie. Nie moglt go
wypowiedzie¢, ale widzialam przerazenie w jego oczach, kiedy sie pojawialiémy, na zasadzie
»gdzie byliscie, dlaczego mnie zostawiliScie?”. Widzialam po prostu dramat i traume w oczach
mojego dziecka. Potem oczywiScie odezwalam sie do rzecznika praw pacjenta i na infolinii
otrzymalam informacje, ze tak, mam takie prawo, zeby przebywac. Natomiast oczywiScie, jezeli
szpital nie ma warunkow, to wtedy niewiele tu mozna zrobic. Niestety ten argument, ze szpital
nie ma warunkow styszatam w odpowiedzi od lekarzy, ze ,,nie mamy toalety na pietrze czy nie
mamy pokoju, gdzie mogg panstwo usigsé¢, odpoczaé, zrobi¢ kawe”. To byl taki troche wytrych,
ktéry nam rodzicom nie pozwalal by¢ przy tym dziecku.

Moje zabiegania, moje telefony do rzecznika w koncu zaowocowaly tym, ze postano-
wiono sie nas pozby¢ z oddzialu intensywnej terapii — ze tak powiem brzydko — i przeniesiono
nas na oddzial juz, na ktorym mogliémy przebywaé 24 godziny z naszych dzieckiem. Zrobiono
to troche niestety z pominieciem bezpieczenstwa mojego dziecka, ktére bylo podigczone caly
czas do sprzetu wysokoprzepltywowego tlenu, ktory jest sprzetem uzywanym na intensywnych
terapiach, a na oddziale zwyklym, na ktérym byliémy, niestety nie wiedziano, jak ten sprzet
funkcjonuje, nie znali jego funkcjonowania. Natomiast lekarze z oddziatu intensywnej terapii
woleli si¢ nas pozby¢, mimo ze moje dziecko bylo na izolatce i mozna bylo stworzyé warunki
do tego, zebySmy byli z naszym dzieckiem. Woleli, zebySmy z tego oddzialu po prostu wyszli.

Tu jeszcze tez dodam, ze wlaSciwie na kazdym kroku przez ten czas, kiedy byliSmy
na oddziale intensywnej terapii, nie spedziliSmy na nim duzo czasu, ale wystarczylo by wywotaé
ogromng traume. Powtarzano, ze moje dziecko w kazdej chwili moze umrzeé¢. Mimo, ze wlasciwie
na kazdym kroku powtarzano nam, ze ,,przeciez pani dziecko moze umrze¢, moze jutro, moze
pojutrze, moze za tydzien”, to ten czas nam ograniczano do 3,5 godziny, potem do 7 godzin.

To co jeszcze chee powiedzieé, zblizajac sie do konca, to to, ze finalnie udalo mi sie zabraé¢ moje
dziecko ze szpitala i na ostatnie 4 dni jego zycia wroci¢ do domu. Moje dziecko mialo ,,szczeScie”,
ze moglo umrze¢ w ramionach mamy, bo niestety nie wszystkie dzieci takie szczescie majg. Mowimy
tez o tym wracaniu do zdrowia, ale trzeba tez pamieta¢ o tym, co powiedziala mi na oddziale
oddzialowa, ze 50% dzieci z oddziatu intensywnej terapii wychodzi, ale 50% niestety nie.
Od momentu, kiedy zaczetam publicznie o tym moéwi¢, czyli juz od pazdziernika 2024 r.,
bo wtedy zmart méj synek i mowic gloéno o tym, jak jest na intensywnych terapiach, o tym, jakie
mamy prawo, ktore niestety nie jest respektowane, zaczelam dostawac bardzo duzo dramatycz-
nych, traumatycznych historii od rodzicéw, ktorym ograniczano ten czas pobytu z dzieckiem.
Sq szpitale, ktore ograniczajg do godziny, sa oddzialy, ktére w ogéle nie pozwalaja na takie
wizyty, jezeli chodzi oczywiScie o intensywng terapie. Otrzymywalam traumatyczne historie,
gdzie rodzice dowiadywali sie, ze ich dziecko zmarlo podczas ich nieobecno$ci. Dowiadywali sie
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o tym, kiedy przychodzili na przykiad w odwiedziny do swojego dziecka czy dostawali te infor-
macje telefonicznie.

To sg traumy, z ktérymi potem rodzice zostajg i do konca zycia nie mogg sobie poradzic.
O tych traumach, z ktérymi zostajg dzieci, ktére wychodzg z intensywnej terapii, to na pewno
pani doktor powie. OczywiScie nie we wszystkich szpitalach tak jest. Tutaj tez jest goSciem
doktor Szatkowski, ktory zarzadza oddzialem intensywnej terapii, tak naprawde chyba jednym
z niewielu, w ktérym to prawo jest respektowane i ktore jest wedlug mnie takim wzorowym
oddziatem i inne oddzialy intensywne;j terapii powinny sie od niego uczy¢. Mam nadzieje, ze tez
pan doktor powie, w jaki sposob to u nich jest zorganizowane.

Mogtabym oczywiscie dtugo jeszcze mowié, ale mam nadzieje, ze wszyscy wezma pod uwage
to, zeby wladnie, po pierwsze, tych traum u dzieci i u rodzicéw nie wywolywac tym oddzieleniem,
ale tez by wtasnie to prawo bylo respektowane i by te dzieci, ktore niestety z tego oddziatu nie
moga wyjs¢, zeby nie umieraly samotnie, bo nikt nie zastuguje na to, zeby umierac¢ samotnie.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Teraz pani Maja Herman, bardzo prosze.

Prezeska Polskiego Towarzystwa Mediow Medycznych Maja Herman:

14

Dziekuje bardzo. Jeszcze raz — nazywam sie Maja Herman. Jestem psychiatrkg, jestem
tez psychoterapeutka. Z perspektywy psychiatrii dzieciecej, psychologii rozwoju i neurobiolo-
gii my nie mamy dzisiaj zadnej, najmniejszej watpliwosci, ze obecnos¢ bliskiej osoby doroslej
w sytuacji hospitalizacji dziecka, zwlaszcza w warunkach intensywnego stresu, bolu i zagrozenia
zycia, ma kluczowe znaczenie dla jego zdrowia psychicznego, ale tez i fizycznego. Badania tez
doktadnie pokazuja, ze zadbane psychicznie dziecko zdrowieje szybciej, rany szybciej sie goja,
szybciej wychodzi, szybciej sie usprawnia. W szczegolnosci jest to widoczne u dzieci do trzeciego
roku zycia. Obecno$c tej figury, takiego przywiazania, czyli opiekuna — czy to bedzie matka,
ojciec czy to bedzie kto$, kto jest bliski — jest konieczna biologicznie, by zapewnic stabilno§é
emocjonalng i prawidlowy rozwdj uktadu nerwowego.

To co wiemy dzisiaj, to to, ze kortyzol i cytokiny, jakie wydzielaja sie podczas stresu, sg bardzo
toksyczne dla oérodkowego uktadu nerwowego, czyli im na wcze$niejszym etapie rozwoju osrod-
kowego ukladu nerwowego zadzieja sie czynniki stresowe, tym moézg ma mniejszg zdolnosé
do naprawy, bo z zasady osrodkowy uklad nerwowy u dzieci jest niedojrzaly i czynniki zaburza-
jace rozwdj sprawiaja, ze osrodkowy uklad nerwowy wyksztalci sie nieprawidlowo. Jakie sg tego
skutki wszyscy wiemy i wszyscy widzimy w statystykach dotyczacych zaburzen psychiatrycz-
nych, zaréwno dzieci, jak i dorostych. Przymusowa rozigka w warunkach hospitalizacji moze
prowadzi¢ do traumy i zaburzen wiezi, problemow z regulacja emocji, a w dtuzszej perspektywie
do zaburzen lekowych, depresji czy zaburzen osobowosci. Z kolei u starszych dzieci izolacja
poglebia lek, poczucie braku kontroli i bezradnosci, co zwieksza ryzyko hospitalizacyjnego
zespolu stresu pourazowego.

Zaznaczam, ze rowniez zdrowie psychiczne i stabilno$é¢ rodzica jest kluczowe w proce-
sie zdrowienia. Przypominam wszystkim — w samolocie najpierw zakladamy maske tlenowa
sobie, a nastepnie maske tlenowa dziecku. NajczeSciej w wyniku takich sytuacji, ktére dziejg sie
w tych oddziatach, gdy nie mogg mie¢ kontaktu ze swoim dzieckiem, u rodzicéw wyksztalca sie
zespol stresu pourazowego, czyli PTSD. Przypominam, ze koszty spoteczno-ekonomiczne zabu-
rzen psychiatrycznych to koszty, jakie nalezy liczy¢, po pierwsze, w latach, po drugie, w setkach
tysiecy ztotych, bo to nie tylko koszty opieki specjalistycznej, ale straty i to méwigc tak bardzo
brzydko - straty dla PKB kraju. Panstwu nie oplaca sie kontynuowanie aktualnych praktyk
dotyczacych ograniczania kontaktu dziecko — rodzic.

To wszystko, co sie dzieje, ta obecnosé opiekuna przy dziecku na oddziale to takze realne
wsparcie dla personelu medycznego. Ja zdecydowanie jestem po tej stronie. Jak porozma-
wiacie panstwo z rodzicami dzieci to oni wam powiedza — zresztg Anita tez niejednokrotnie
to mowila, ale mowig to moje pacjentki i moi pacjenci — ,,spatabym na kawatku, skrawku podlogi.
Nie ma dla mnie znaczenia, jak wyglada ten skrawek. Wystarczy, zebym sie zmiescila, nawet
zwinela w kuleczke. Ja bede przy swoim dziecku, nie ma to dla mnie najmniejszego znaczenia”
i doro§li bedg pieknie sie do tego dostosowywac.

Podnoszony jest tutaj glos, ze sg sytuacje, w ktorych rodzice przeszkadzaja. Owszem, sg sytu-
acje, w ktorych rodzice przeszkadzaja, gdy dzieje sie co$ niebezpiecznego, gdzie jest to sytuacja
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nagla, gdy rodzic przede wszystkim nie jest przygotowany. Mozna to bardzo fadnie systemowo
i prosto obej$¢, nawet malymi kosztami, wystarczy nagraé jeden albo kilka webinaréw w zalez-
nosci od oddzialu, w ktorym kto$ bedzie i taki rodzic bedzie przechodzil takie obowigzkowe
przeszkolenie, bedzie ogladal ten webinar, dostanie na tym webinarze wytyczne, ze gdy naste-
puje reanimacja lub gdy jest taka czy taka sytuacja medyczna, o ktérej tutaj pani dyrektor tez
wspominala, to rodzic bedzie wiedzial i on bedzie wspélpracowal. Bedzie wiedzial, ze to jest
sytuacja, w ktorej podnosi sie i wychodzi bez dwdch zdan. Jesli ich przygotujemy na to, jesli
oni sie tego wszystkiego dowiedza, wyksztalcg, wyszkola, nie bedzie wtedy problemu z niew-
spélpracujacym rodzicem. OczywiScie wiem, ze zawsze znajdzie sie ten imprezujacy i pijacy
alkohol, ale to sie dzieje zawsze i wszedzie. Nie ma tutaj co do tego watpliwosci.

Co do tego, czy mozg dzieci, ktore sg w Spiaczce, czy to dzieci, ktore sg mocno sedowane,
czy to dlatego, ze musza, czy dlatego, ze co§ tam sie dzieje innego... Przypominam - czyn-
nos§¢ elektryczna mozgu to jest czynnosc, ktora jest zaznaczona w momencie nawet $piaczki.
Jesli jest czynnoéc elektryczna moézgu, uznajemy, ze mozg zyje, uznajemy, ze mozg czuje i ze mozg
to wie. Mozna to tak sobie skroci¢. Teraz pamietajcie tez o tym, ze mozg sklada sie z warstw.
Sa rozne warstwy. Ta najbardziej na zewnatrz, ta tak zwana najbardziej §wiadoma, czyli ta kora
przedczolowa, ta kora najnowsza, to jest najnowsza i ona pierwsza sie wylacza. Najpierw sie
wylacza ta kora, ktora jest, a potem glebsze struktury. Na samym dole jest podwzgorze.
Tak wlasciwie w §rodku, bo to mozna bardziej powiedziec, ze w Srodku jest podwzgorze,
a podwzgorze to jest taka struktura popedowa, ktéra odpowiada za popedy - za strach, za lek,
za niepokoj, za odczuwanie bélu, za odczuwanie strachu, za walke i ucieczke i ona wlaSciwie
prawie nigdy sie nie wylacza i to dziecko moze nie jest Swiadome, dlaczego sie boi, ale odczuwa
bal i strach. Bycie wtedy obok niego, znajome zapachy... Kora wechowa tez jest bardzo stara
i nie wiemy, kiedy ta kora wechowa sie wylacza i czy w ogodle sie wylgcza. Zakltadamy, ze moze
tak by¢, ze ona sie nigdy nie wylgczy. Nalezy zalozy¢ zawsze, ze dziecko czuje, czy czlowiek,
ktory jest w Spigczce, czy jest sedowany czuje absolutnie wszystko co dookola nas sie dzieje.
To jest najlepsze zalozenie, ze jest bardziej w te strone, niz w te druga.

Bardzo czesto politycy, polityczki czy ludzie z rzadu biorg te psychiatrie dzieci i miodziezy
na te sztandary. Bardzo dobrze i mnie to bardzo cieszy, mnie wcale to nie przeszkadza. Tylko
powiem wam, ze jezeli naprawde chcemy zadbac o zdrowie psychiczne dzieci i mlodziezy, chcemy
wdrozy¢ profilaktyke zdrowia psychicznego dzieci i mlodziezy, to najlepszym sposobem na to jest
zapewnienie w trakcie tych hospitalizacji pobytu tego opiekuna. Jezeli my w tym momencie
naruszymy te wiez, to pézniej jest bardzo ciezko to odrobic i bardzo ciezko to naprawic.

Na sam koniec chciatabym wam tylko co§ zacytowaé. Anita powiedziala takie zdanie. W ogéle
historia Anity bardzo mnie poruszyla, bo ja mimo to, ze jestem lekarka, to tak naprawde nie
zdawalam sobie do konca z tego sprawy. Mam syna, mam dziecko, ale moje dziecko jest takie,
jak z katalogu, w ogole nie choruje, wiec ja w ogéle nie mialam stycznosci z ochrong zdrowia,
wiec wiekszo§¢ takich rzeczy, ktére mogtabym poczué sama na sobie, mnie ominela. Jak Anita
powiedziala, ze ,,zabralo mi to cenne minuty, gdy moj synek umieral, a mogtabym by¢ obok
niego”, to to byto to zdanie, ktére mnie najbardziej w tym wszystkim poruszylo i dlatego ja zaan-
gazowalam sie w te sytuacje, bo chcialabym, zeby zadna mama juz wiecej nigdy nie musiala
wypowiedzieé¢ tego zdania. Pamieci Noa.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Ja tez chcialabym, zeby nigdy zadne dziecko nie musialo umiera¢ samotnie.
Poprositam teraz o zabranie glosu panig Elzbiete Brzozowska.

Wiceprezeska ,, Koalicji dla wezesniaka” Elzbieta Brzozowska:

K.G.

Dzien dobry panstwu. Reprezentuje fundacje ,,Koalicja dla wcze$niaka” i musze powiedziec,
ze jestem poruszona i wzruszona dzisiejszym spotkaniem, bo idgc na nie mySlatam, ze bedziemy
musieli strone rzadowa i panstwa przekonywac do tego, ze strona spoteczna ma racje, mowiac
o tym, ze obecnosc¢ rodzica przy dziecku jest potrzebna. Jestem wdzieczna panstwu i jestem
poruszona panstwa stowami, ze my dzi§ nie rozmawiamy o tym czy to zrobi¢, tylko rozmawiamy
o tym, jak to zrobi¢, zeby to, co przez lata usankcjonowalo przyzwyczajenie i tez mysle pewna
wygoda oddzialow, po prostu zmieni¢. Mam w sobie duzg wiare, ze wspélnie jesteSmy w stanie
to zmienic¢, skoro w ciggu roku zmienili$my Kodeks pracy, wydtuzyliSmy urlopy macierzynskie
doktadnie w tym samym gronie tych samych os6b i tych samych instytucji.
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Musze powiedzieé, ze rodzice wezesniakéw, chorych noworodkéw tez stanowig bardzo wazng
grupe, o ktérej warto pamietaé, kiedy to prawo i tez te edukacje do szpitali bedziemy przeka-
zywac dalej, po to, zeby nigdy wiecej zaden rodzic nie uslyszal ,,moim pacjentem jest dziecko,
a nie rodzic” wypowiadane przez przedstawiciela medycznego. MySle, ze trzeba przestac¢ myslec,
ze rodzic przeszkadza, kontroluje i patrzy na rece, tylko wlasnie traktowac rodzica jako bardzo
wazna cze$¢ zespotu neonatologicznego, zespotu medycznego, o czym wlaénie pieknie zawsze
moé6wi pani profesor Maria Katarzyna Borszewska-Kornacka, méwigce o tym, ze rodzic jest
nieodzowng czescig, jest ogniwem tancucha terapeutycznego dla dziecka.

W réznych szpitalach jest roznie, sg takie, ktore pozwalaja by¢ wiele godzin, sg takie, ktore
bardzo ograniczaja mozliwoSci bycia przy dziecku. Rodzice weze$niakow mowia, ze za kazdym
razem czujg sie tak jakby porzucali wlasne dziecko i to wlasne dziecko, ktore jest w sytuacji
kryzysowej, dziecko, ktére by¢ moze nie dozyje kolejnego dnia, by¢ moze juz wiecej nie bedzie
okazji, zeby je moc przytuli¢ czy dotkng¢. Mam wielka nadzieje, ze bedziemy w stanie po prostu
przerwacé separacje, bo tak trzeba powiedzieé o sytuacji, ktora ma miejsce. My jako fundacja
jesteSmy czescig Europejskiej Fundacji na Rzecz Noworodkow i Glance Network, ktora od czasow
pandemii prowadzi takg kampanie ,,Zero separacji”. Mam nadzieje, ze haslo ,,zero separacji”,
ktore gloSno wybrzmiewato w pandemii, przestanie by¢ potrzebne w naszym kraju i rodzice
beda mogli by¢ przy swoich dzieciach.

Jestem tez bardzo wdzieczna pani doktor za to, ze pani napisala petycje, bo czasem
wla$nie taki ruch spoleczny powoduje zmiany, tak jak bylo tez z urlopami macierzynskimi
rodzicow wezeSniakow. Ciesze sie bardzo, ze jesteSmy w gronie ludzi, ktorym zalezy i tym
aktywizmem, entuzjazmem i umiejetnoscig dialogu po prostu jesteSmy w stanie zmieniaé
rzeczywistoS¢, ktorej przez lata nie udalo sie zmieniac, bo tez ten punkt obecnosci rodzicow
przy dzieciach, przy wczesniakach i noworodkach, tak jak punkt o urlopach macierzynskich,
ktore nie powinny by¢ tracone, przebijal sie przez lata w naszych pismach do ministerstw.
Bardzo sie ciesze, ze po drugiej stronie teraz sg ludzie, ktorzy chea styszec, rozmawiaé i zmieniac.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Bardzo prosze o zabranie glosu panig Marie Cichulska jeszcze, ktora jest
on-line i sie zglosita.

Lekarz pediatra Maria Cichulska:
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Tak. Dziekuje za udzielenie glosu jeszcze raz, bo bytam zaskoczona tym, ze méwie na poczatku.
Chciatabym tylko powiedzieé, ze nie moge sie do konca zgodzi¢ z tym, ze jest nad tym nadzor,
bo powiedzmy sobie szczerze, ze w listopadzie ustawa bedzie miata 17 lat. Nadal w Polsce jest
jeden tylko oddzial, ktéry w petni to prawo respektuje. Jezeli nawet trafialy czy do Ministerstwa
Zdrowia, czy do rzecznika praw pacjenta informacje o tym, ze te prawa gdzie$ tam sg nierespek-
towane i przygladamy sie temu, to musiano to zauwazy¢, ze regulaminy oddzialéw pogwalcajg
te prawa. Nie do konca sie zgodze, ze jest nad tym nadzor i ze jest interwencja.

Rodzice czesto mowia, ze oni dostajg po prostu odpowiedz, ze jezeli ordynator twierdzi, ze nie
ma warunkow, to ma prawo odmowic. Tylko czy ktos$ sprawdza, czy faktycznie te warunki
na oddziale sg tak tragiczne, ze sie nie da? Z jakiego$ powodu w niektérych szpitalach prawie
17 lat temu pierwszy raz padio hasto ,nie mamy warunkéw” i od tej pory nic sie nie zmienifo.
Nie uznano tego za argument, zeby ustanowié¢ sobie czas na stworzenie tych warunkéw,
tylko uznano jako argument, ze to jest prawo pacjenta, ktére nas nie dotyczy, ktérego my nie
musimy respektowacé. To jest szokujgce.

Chce tez powiedziec, ze te oddzialy, ktore umozliwiajg w tej chwili pobyt 24-godzinny nawet
w tych okresach nieinfekcyjnych, to nie sg oddzialy, ktére majg jakie$ hotelowe warunki, chociaz
idealnie bytoby, zeby tak bylo. To sg po prostu oddziaty, ktére sg kierowane przez osoby, ktore
widza, jak to jest wazne. Na jednej szali co prawda mamy pewne niewygody. OczywiScie, jak
moéwimy o jakich§ zagrozeniach to wiadomo, ze zagrozen by¢ nie moze, ale tak naprawde zwykle
na jednej szali mamy po prostu niewygody, ale na drugiej mamy rozdzielanie ciezko chorych
dzieci z rodzicami, wiec trzeba wybragé, co jest wazniejsze i to jest tez istotne.

Poza tym, jesli chodzi o te wzgledy epidemiologiczne oczywiScie tu méwimy o ogranicze-
niu wynikajgcym z pewnych zagrozen, ale wlasnie nikt nie sprawdza czy argumenty, ktére
sg podejmowane przez ordynatoréw oddzialtu, faktycznie co§ zmieniajg epidemiologicznie.
Bardzo duzo rozmawialam z anestezjologami, bo sama jestem lekarzem i chce sie pochylié
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nad tymi argumentami, ktore plyng z ich strony, ale naprawde bardzo wiele z nich ciezko jest
jakos$ racjonalnie uzasadnic. Dostaje takie argumenty, ze skrocono czas na przyktad z 12 godzin
do 6, bo rodzice nie noszg maseczek. Co to zmienia czy rodzic jest 6 godzin, czy 12, jezeli on tej
maseczki nie nosi?

Inna kwestia jest taka, bo mowili panstwo o konieczno§ci zapraszania na pewne proce-
dury medyczne, czy zdajg sobie panstwo sprawe z tego, ze rodzice sg wypraszani na przyktad
na okoliczno$¢ zaktadania wklué obwodowych i na procedury, ktore na wszystkich innych
oddzialach pediatrycznych sg wykonywane przy rodzicach, a dziecko siedzi na kolanach rodzicow.
To sg po prostu naduzycia. Powolywanie sie na pewne przepisy, ktore funkcjonujg w tej chwili
w ustawie, sg nadmierne. Lekarze naduzywaja tego prawa. O to mi chodzilo, ze musi by¢ $cislej-
sza kontrola nad tym, jak to jest interpretowane.

Jesli chodzi o kwestie zapewnienia godnoSci, to jest bardzo, bardzo wazna sprawa, zeby zapew-
ni¢ godno$¢ innych pacjentow, ale ten problem istnieje réwniez, kiedy rodzic jest w oddziale 6 godzin,
tak jak ma to do tej pory miejsce. On jest 6, 10 godzin, a tam nadal obok lezy ten drugi pacjent,
ktéry czesto na przyklad jest nagi, jest tylko przykryty przescieradtem i ten problem nadal
istnieje, niezaleznie od tego czy rodzic jest 3 godziny, 6 godzin czy 12. Trzeba rozwazy¢, co zmieni
wydtuzenie tego pobytu do pobytu 24-godzinnego.

Tu chcialabym powiedzieé, ze nie do konca sie zgadzam z tym, ze jest dobry nadzér. Jest
bardzo duza wolna amerykanka i dowolna interpretacja kierujacych oddziatem, kiedy oni sie
powolujg faktycznie na istniejgce przepisy prawa. MySle, ze tyle chcialam dodaé. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Poprosze rzecznika praw pacjenta. Bardzo prosze, panie ministrze.

Rzecznik praw pacjenta Bartlomiej Chmielowiec:

Dziekuje bardzo, pani przewodniczgca. Nie wiem, czy mogtbym w jaki§ sposéb podsumowaé
od strony rzadowej te wszystkie kwestie, ktore tutaj padly.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Mamy jeszcze pare osob zgloszonych.

Rzecznik praw pacjenta Bartlomiej Chmielowiec:

K.G.

Moze zaczne od tego, ze sg w Polsce placowki szpitalne i szpitale, ktére prawie ze w sposob wzor-
cowy realizujg przestrzeganie tych praw, czyli art. 33 1 34 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku
praw pacjenta. Pewnie to tez w duzej mierze zalezy od kultury organizacyjnej danej placowki,
bo tez obserwujemy, ze wszedzie tam, gdzie chociazby plac6wka ma akredytacje Ministerstwa
Zdrowia, jezeli chodzi o jako$¢, jezeli placowka pracuje nad tym, zeby stawiac na jakoSc i bezpie-
czenstwo pacjenta, to ta placowka faktycznie w daleko lepszy sposob realizuje prawa pacjenta.

Natomiast te wszystkie problemy, o ktorych tutaj ustyszeliSmy, one oczywiscie majg szerszy
wymiar. Maja szerszy wymiar zwigzany z wyzwaniami, jesli chodzi generalnie o system ochrony
zdrowia w Polsce. System ochrony zdrowia w Polsce nie jest idealny, wiemy o tym i te wyzwa-
nia ciggle przed systemem ochrony zdrowia sg i to nie dotyczy tylko i wylacznie realizacji tych
praw, o ktérych mowa w art. 33 1 34 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta, ale
rowniez innych praw, jak chociazby art. 6 i 8 czy kwestia dotyczaca przestrzegania intymnosci
i godnoéci. Niemniej uwazam, ze zdecydowanie jako Polska jesteémy w daleko lepszej sytuacji
niz byliSmy 15 lat temu, kiedy ustawa o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta zostata
uchwalona.

To, co od strony pozytywnej my jako instytucja, jako rzecznik praw pacjenta, robimy i planu-
jemy zrobi¢ to, po pierwsze, promowanie réznego rodzaju dobrych wzorcéw i przekazywanie
tych dobrych wzorcow, czyli dobrych wzorcow gtéwnie organizacyjnych, jak kwestie od strony
organizacyjnej zostaly przygotowane i wdrozone w placowkach medycznych po to, zeby inne
placéwki medyczne mialy szanse réwniez skorzystac z tych porad i ewentualnie je wdrozy¢.
To co robimy, to systematyczne spotkania z pelnomocnikami do spraw praw pacjenta. To juz
bedzie dwudzieste ktéres spotkanie. Ten temat rowniez zostanie poruszony na tym spotkaniu.
W tych spotkaniach uczestniczy ponad 400 pelnomocnikéw, prawie na kazdym, wiec to jest
polowa placowek szpitalnych w Polsce. Rowniez bedziemy ten temat wskazywaé, podnosié
i uczulac na to, zeby te kwestie zostaly we wlaSciwy sposob uregulowane i wdrozone w placow-
kach medycznych.
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To co bedziemy planowad, to sg szkolenia dla personelu medycznego i oczywiscie ten aspekt
w ramach projektu unijnego we wspotpracy z Ministerstwem Zdrowia oczywiScie rowniez bedzie
podnoszony oraz to, o czym moéwila pani dyrektor, czyli kwestia wytycznych ministra zdro-
wia, ktore majg sie niedtugo ukazaé, wytycznych opracowanych réwniez wspdlnie z instytucjg
rzecznika praw pacjenta i z panig profesor Kotfis na temat tego, jak nalezy zabezpieczy¢ prawo
tego pacjenta maloletniego, ale rowniez te uprawnienia rodzicielskie, wynikajace bezposred-
nio z konstytucji, aby ta opieka byla w sposob wiasciwy realizowana, sprawowana, a rodzice
faktycznie mieli w pelni mozliwo$¢ realizacji prawa do dodatkowej opieki pielegnacyjnej.

To jest tez sfera bodzcow pozytywnych, jak mogthym je okreslic, ale jest tez sfera tych bodz-
cow negatywnych i do niej tez chce chwile nawigzac i jeszcze raz zaapelowaé do wszystkich
panstwa, ze jezeli widzicie, ze panstwa prawa sg lamane, nie tylko w tym aspekcie, ale rowniez
w kazdym innym, to goraco zachecam do kontaktu, goraco zachecam do zgtoszen. My rowniez
monitorujemy media spoleczno$ciowe chyba praktycznie wszystkie, wiec jezeli zostaniemy
oznaczeni na mediach spoleczno§ciowych réwniez zapewniam, ze ten sygnat bedzie odebrany
i bedziemy podejmowac dziatania. Moge tylko powiedzie¢, nie przesadzajac rzeczywiscie wyniku
tego postepowania o naruszenie zbiorowych praw pacjenta, ze ten aspekt, ktory tutaj przedsta-
wila pani Anita i tego, jak zostala potraktowana, réwniez jest brany i bedzie brany pod uwage,
kiedy bedziemy przedstawiaé¢ wnioski po zakonczeniu tego postepowania o naruszenie zbioro-
wych praw pacjenta wobec tej konkretnej placowki medycznej. Dziekuje bardzo.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, panie rzeczniku. Pani dyrektor teraz? Dobrze, to mam jeszcze zapisanych
do glosu osiem oséb. Wiele razy juz wymieniany pan doktor Wojciech Szatkowski, bardzo prosze.

Specjalista anestezjologii i intensywnej terapii w Instytucie Gruzlicy i Choréb Pluc oddzialu
terenowego w Rabce-Zdroju Wojciech Szatkowski:
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Witam panstwa bardzo serdecznie. Jestem anestezjologiem, koordynatorem Oddziatu Anestezjo-
logii i Intensywnej Terapii Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce-Zdroju. W pierwszych
slowach moze nietypowo chciatbym podziekowaé wszystkim kolegom, ktérzy pracuja na oddzia-
tach intensywne;j terapii dzieciecej, ale rowniez dla dorostych, kolezankom, kolegom lekarzom,
pielegniarkom, salowym, bo wykonujg niezwykle ciezka prace i bardzo czesto z olbrzymim
poswieceniem pracuja w niedoinwestowanych, zle finansowanych szpitalach, musza czesto
mierzy¢ sie z materig, ktora ich po prostu przytlacza.

Wracajac do tego, co jest w tej chwili najwazniejsze, czyli do tego czy mozemy zmienic sytuacje
malych pacjentéw na oddziale intensywnej terapii. Wynotowalem sobie troche punktow w czasie
wezesniejszych wypowiedzi, do ktérych cheiatbym sie odniesé, a tez przy okazji opowiedziec,
jak to sie stato, ze my funkcjonujemy troche inaczej.

Padlo hasto COVID i rzeczywiScie to dla nas bylo réwniez bardzo powazne do$wiadczenie.
Jako klinika nie zawiesiliSmy wowczas dziatalnosci. Wowczas pagjenci razem z rodzicami byli
na oddziale, mieli zakaz wychodzenia poza szpital, odbywaly sie zabiegi operacyjne. Nie mieliSmy
ani jednego przypadku infekcji COVID w trakcie pobytu dziecka w szpitalu i to tak na dobrg
sprawe nam pokazalo, ze to moze by¢ wlasSciwa droga. Podstawa byto wykonanie wymazow
u pacjenta i u opiekuna w momencie przyjecia do szpitala. Jesli wymaz byt dodatni, to wowczas
musieliSmy odmowié, przenie$c termin zabiegu operacyjnego, jesli to byt zabieg planowy, w innym
przypadku izolowac pacjenta i rodzica od pozostatych os6b na oddziale. Tak jak powiedzia-
tem, w pozostalych przypadkach nie mieliémy ani jednej sytuacji niekorzystnej, zeby pojawita
nam sie infekcja na oddziale, mimo bardzo duzej liczby zakazen pozaszpitalnych. To pokazuje
tez droge, ktorg nalezaloby pdjsc i to, dlaczego tak wazne jest zapewnienie mozliwosci przeby-
wania rodzicow na terenie szpitala, a nie ograniczanie dostepu do dziecka i godzenie sie na to,
ze rodzic wychodzi poza szpital.

Czy psycholog na kazdym oddziale? Sg bardzo male oddzialy, ktore tego po prostu nie udzwi-
gna, ale dostep do psychologa jest podstawa opieki nad pacjentem w sytuacji krytycznej. Zupelnie
zapomina sie o tym, z czym mierzy sie personel oddzialow. W zasadzie jako anegdoty wystu-
chujemy opowiesci kolegow, ktorzy mieli przyjemno§é pracowac za granica, gdzie lekarz majacy
kontakt z sytuacjami granicznymi, nie tylko lekarz, ale tez sanitariusz, pielegniarka, sg objeci
rutynowsa opiekg psychologiczng. Chyba kazdy lekarz, ktéry ma do czynienia z pacjentami
w ciezkim stanie, z pacjentami czesto Smiertelnie chorymi i ktérych nie udaje sie uratowac,
wie, ile to go kosztuje, ile kosztuje jego rodzine to, ze on si¢ sam z tym musi zmierzy¢.

K.G.
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Czas. Potrzebny jest czas na to, zeby moc porozmawiac z rodzicem i w zasadzie od tego sie
tak na dobrg sprawe zaczyna, od dobrej komunikacji, od tego, zeby porozmawia¢ z rodzicem,
przyznac sie do tego, ze sie nie wie, co nas w przysztoSci czeka, bo nie jesteSmy bogami, mozemy
zrobi¢ to, co jest w mocy ludzkiej, ale absolutnie nie jesteémy w stanie przewidzieé, co nas spotka
nastepnego dnia i z jakimi wyzwaniami bedziemy musieli sie zmierzy¢.

To, co zauwazam w momencie, kiedy rozmawiamy z rodzicem jak czlowiek z tego samego
poziomu, nie stawiajgc siebie na piedestale, to to, ze okazuje sie, ze to dopiero zaczyna budo-
wac zaufanie. Je§li mam w sobie odwage przyznac sie, ze czego§ nie wiem, czego$ nie potrafie,
to wtedy widze rosnace zaufanie po drugiej stronie, bo widzg w nas po prostu ludzi, ktérzy
sg zaangazowani, ktorzy sie staraja i ktorzy zrobig wszystko, zeby ratowac ich dziecko. Ta obec-
no$é rodzicéw na oddziale wlasnie m.in. réwniez to pozwala budowagé, czyli wzajemne zaufanie
miedzy zespotem leczacym a rodzicem chorego dziecka, bo jest tak na dobrg sprawe czynnikiem
niezbednym do tego, zeby to leczenie mogto zakonezy¢ sie sukcesem i zeby nie bylo trauma,
zarowno dla pacjenta, jak i dla jego rodziny.

Padlo tez w zasadzie ze strony rzecznika praw pacjenta i rzecznika praw dziecka to, ze prawo
mamy OK i te przepisy dajg rodzicom prawo do tego, zeby przebywali ze swoimi dzieémi
na oddziale. To, czego sie najbardziej boje, to postawienie sprawy zerojedynkowo i oparcie sie
na paragrafach prawa. Je§li w ten sposob sprébujemy rozwigzaé ten problem, moze to tak
na dobra sprawe w wielu przypadkach tylko zaogni¢ konflikt pomiedzy zespotem leczgcym
a rodzicami pacjenta. Przede wszystkim edukacja, promocja, pokazywanie pozytywnych przy-
ktadéw, wspieranie tych, ktérzy chea zmienié zastang sytuacje.

Wiele wypowiedzi prowadzi do jednego bardzo istotnego punktu, ktory uwazam w duzej
mierze za kardynalny. To jest architektura oddziatow. Wielu rzeczy nie da sie po prostu zrobi¢
na salach wieloosobowych. Musimy stara¢ sie zmienié architekture oddzialow, réwniez oddzia-
16w intensywnej terapii, zeby rodzic mial prawo byé¢ ze swoim dzieckiem z zachowaniem
intymnoéci dziecka, z zachowaniem tajemnicy lekarskiej, zachowaniem tajemnicy odnosnie
do danych osobowych. To jest do zrobienia tak na dobrag sprawe wylgcznie wowczas, kiedy
bedziemy dysponowali oddziatami, ktore bedg skiadaly sie przede wszystkim z sal jednoosobo-
wych, jednoczesénie przystosowanych do obecnosci tam rodzica. Tak funkcjonujemy na moim
oddziale, gdzie mam do dyspozycji... Zresztg tutaj tez pojawiaja sie pewne kontrowersje,
bo czesto mowi sie o tym, ze my mamy bardzo specyficzne warunki. Tak, mamy bardzo specy-
ficzne warunki, jesteSmy matym, ciasnym oddzialem, to jest oddzial, ktéry powstal na bazie
oddzialu opieki pooperacyjnej i architektura naszego oddziatu odbiega od architektury wielu
duzych oddzialow przede wszystkim w tym, ze mamy bardzo malo przestrzeni. To nie jest
ograniczenie, ale gdybym miat oddziat o innej architekturze, wowczas mogtbym tym rodzicom
zapewni¢ jeszcze lepsze warunki i jeszcze wiekszy dostep do pacjenta.

Na izolatce mam rozkladany fotel dla rodzica i to jest ta sala, gdzie rzeczywiscie rodzic moze
by¢ 24 godziny na dobe ze swoim dzieckiem. Zmiana jest kolosalna. Tutaj absolutnie obiema
rekami podpisuje sie zaré6wno pod wypowiedziami pani profesor Chybickiej, jak i pod wypo-
wiedziami pani doktor Herman. To sie wszystko potwierdza w praktyce. To, o czym moéwita
pani doktor Herman, my to wszystko widzimy. Stad moje prze$wiadczenie, ze promocja tego
typu schematu funkcjonowania oddziatu, to jest przede wszystkim droga do tego, zeby to méc
zmieniaé, poniewaz personel oddzialéw musi sie przekonaé do tego, jak duze benefity sa z tego,
ze rodzic jest przy dziecku. To jest kwestia i samego pobytu podczas leczenia w oddziale, ale
rowniez i tego, co bedzie sie dzialo z dzieckiem i z jego rodzing po zakonczonym leczeniu.

Pierwszym zalozeniem jest to, ze jesli chore jest dziecko, to chora jest cala rodzina i cala
rodzina wymaga leczenia. My musimy spojrze¢ na wszystkie te aspekty. Nie mozemy skupia¢ sie
tylko i wylacznie na ratowaniu dziecka, ale musimy réwniez spojrze¢ na rodzine, ktora
wymaga wsparcia. Musimy pamietaé o tym, ze niezaleznie od tego, jak zakonczy sie leczenie,
jaki bedzie efekt leczenia, to oni jeszcze z tym zostajg i musza by¢ na to réwniez przygotowani
iim bardziej im pomozemy w tej sytuacji krytycznej, tym lepiej sobie poradza z tym pdzniej,
zaréwno ze stratg dziecka, zar6wno z opiekg nad dzieckiem, ktore jest czesto uzaleznione
od aparatury medycznej, ale rowniez z opiekg nad dzieckiem, ktore przeszlo bardzo ciezkag
chorobe, ale jest zdrowe. Dzieki temu, ze ono nie bedzie straumatyzowane, to ono bedzie zupet-
nie inaczej funkcjonowalo i zupelnie inaczej sie rozwijalo, a ta rodzina niestraumatyzowana
bedzie nadal zdrowa rodzing. Po takich przej$ciach bardzo czesto pozostaja rany, ktore jest
bardzo trudno zaleczy¢.
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Jesli chodzi o wypowiedzi ze strony Ministerstwa Zdrowia, to przede wszystkim musze
podkreslic¢ to, ze szpitale potrzebujg pomocy, zeby méc spelni¢ warunki brzegowe do tego, zeby
zaczg¢ zmienia¢ zasady funkcjonowania oddziatéw. Oprécz tego, ze musimy zaczaé myslec o tym,
ze architektura oddzialéw intensywnej terapii musi ulec zmianie, ze posiadanie jednej, dwoch
izolatek to nie jest rozwigzanie, musimy dazyc¢ do tego, zeby te oddzialy sktadaly sie z autono-
micznych sal. Wspélczesna technologia daje nam mozliwoéci do tego, ze mamy pelng kontrole,
co tam sie dzieje, ale jednocze$nie mozemy zapewnié tym rodzicom i dzieciom pelng intymnosc.
Mozemy prowadzié nawet najbardziej zaawansowane procedury przy jednym pacjencie, nie
muszgc wypraszac reszty rodzicow z sali. W momencie, kiedy odchodzi dziecko rodzice mogg
by¢ przy tym dziecku, a jednocze$nie nie czujg sie w zaden sposob speszeni tym, ze obok lezg
dzieci, ktore zdrowieja, nie czujq sie speszeni tym, ze przezywaja zalobe, przezywaja bol zwiazany
ze stratg dziecka, a obok stojg rodzice, ktorzy tez nie wiedza, jak sie zachowac w takiej sytuacji.

7 drugiej strony, czy mozna zostawié na sali, w ktérej odchodzi jedno dziecko, reszte dzieci
bez wsparcia ze strony rodzicow? Przeciez to réwniez ma wplyw na pozostale dzieci na oddziale.
Nie wszystkie dzieci na oddzialach intensywnej terapii sg utrzymane w glebokiej sedacji
czy utrzymywane w §piaczce. O tym réwniez musimy pamietac. JeSli méwimy o $pigczce farma-
kologicznej, jesli méwimy o gtebokiej sedacji, to przeciez mamy relacje pacjentéw, ktorzy prze-
zyli leczenie na oddziatach intensywnej terapii. Co prawda dotyczy to pacjentéw dorostych,
ale tak samo to sie transponuje na dzieci. Pacjenci styszg i czuja. Bardzo wiele sytuacji, ktore
mialy miejsce na oddziale podczas ich leczenia, majg w pamieci. To nie jest tak, ze w momen-
cie, kiedy cztowiek lezy, nie rusza sie, jest podigczony do respiratora, ktéry za niego oddycha,
to mozg sie wylacza i nic do niego nie dociera. Tam pozostaje bardzo duzo réznych wspomnien.
Jesli problemem dla pacjentow dorostych jest tego typu przezycie, to trudno sobie wyobrazi¢, jak
moze sobie poradzié¢ z takg sytuacjg dziecko pozostawione woéwczas bez rodzica, bez tej osoby,
ktora jest dla niego glowng figurg wsparcia. Wydaje sie to wrecz nieludzkie.

Jesli mowimy o odchodzeniu, je§li méwimy o pacjencie, ktorego rokowania sg zte i §mierc
jest spodziewana, to wowczas ograniczanie czasu dostepu rodzicow do tego dziecka wydaje sie
wrecz niehumanitarne, bo to, co jest chyba najstraszniejsze, to jest odchodzenie w samotnosci
czy odchodzenie wéréd obeych ludzi, bo mimo to, ze ten pobyt moze by¢ dlugi, to nadal my jako
personel jesteémy dla pacjenta ludzmi obcymi, czasem bliskimi emocjonalnie, ale nadal jesteSmy
ludzmi obcymi. Dla nich jedyng osoba, ktéra jest potrzebna w momencie odchodzenia, to jest
rodzic, to jest opiekun. Tak samo, jak sie musi czu¢ rodzic, ktory nie moze by¢ przy swoim
dziecku w momencie, kiedy ono odchodzi? W zwiazku z tym zapewnienie mozliwosci obecnosci
rodzicéw podczas umierania dziecka — a nie da sie przewidzie¢, kiedy to sie stanie — wydaje sie
rzeczg niezwykle wazna.

Teraz dochodzac do punktéw najwazniejszych, co musimy zmienié, zeby to bylo mozliwe
i mialo sens. Przede wszystkim musimy zacza¢ inaczej my§le¢ o architekturze samego oddziatu,
zeby obecno§é rodzica przy dziecku nie zaburzata procedur, ktére prowadzimy u innych pacjen-
tow, czyli dgzenie do tego, zeby jednak to byly mniejsze sale i z mozliwoS§cig zapewnienia
rodzicowi warunkow do tego, zeby mégt tam przebywaé przez 24 godziny na dobe. Na duzych
salach nie jesteémy w stanie tego zrobi¢. Tez sg pewne przeklamania w przestrzeni medial-
nej, ze my weiggamy 16zka dla pacjentow na duzg sale. Niestety nie, ale tez i takiej potrzeby
najczesciej nie ma, poniewaz dzieki przychylnoéci naszej dyrekcji my przygotowaliémy aneks
mieszkalny dla rodzicow. Tu bardzo nam pomogta Fundacja Castorama. Mamy kuchenke, jest
sypialnia, jest wezel sanitarny. Warunki naprawde godne i na wysokim poziomie, ale dzieki
temu rodzic ma gdzie odpoczac, je§li warunki na to pozwalajg, ma nawet gdzie sie przespac,
ma gdzie zadbac o higiene osobista, ma kuchenke, gdzie moze przyrzadzic sobie positek, moze
go zjes¢, moze przyrzadzic posilek dla dziecka i wowczas ja mam na oddziale rodzica, ktory jest
wypoczety i ktory jest rzeczywistym wsparciem dla dziecka.

Nie wyobrazam sobie, jak to mozna zrealizowaé, nie majgc tego typu zaplecza. Czy ten
rodzic ma spaé na krze§le pod drzwiami oddzialu intensywnej terapii, czy ma spa¢ na scho-
dach, czy moze w samochodzie na parkingu, bo wiem, ze sg miejsca, gdzie sie to tez zdarza?
W zwigzku z tym, jesli chcemy, zeby rodzic mogt by¢ na oddziale na kazde wezwanie dziecka,
bo tak to w zasadzie u nas funkcjonuje... To nie jest tak, ze mam rodzica na oddziale przez
24 godziny na dobe. Ja mam rodzica, ktéry na kazde wezwanie dziecka przez 24 godziny
moze do niego przyjs¢, ale to dzieki temu, ze mam warunki, zeby ten rodzic moégt by¢ w szpi-
talu non stop. To w zasadzie jest chyba warunek brzegowy i o tym powinniémy myslec.

K.G.
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Nie myslec o tym czy z punktu widzenia prawnego mozemy ukarac szpital za to, ze zabrania
dostepu rodzicom do dziecka, tylko przede wszystkim skupié si¢ na tym, jak stworzy¢ warunki
do tego, zeby ten rodzic by osiagalny na przestrzeni 2-3 minut na oddziale i zeby jednoczes$nie
mial zapewnione godne warunki do tego, zeby czasem nawet i kilka miesiecy funkcjonowaé
w szpitalu.

Jesli od tego zaczniemy, to wtedy jest szansa, ze zaczniemy zmieniac realnie oddziat inten-
sywnej terapii. Je§li z kolei skupimy sie na egzekwowaniu prawa, ktore jest OK, to mozemy
niewiele osiggnaé, bo pamietajmy o tym, ze jednak zasoby szpitali sg niezwykle skromne.
Szpitale sg poteznie zadluzone, a nadmiaru wolnych pomieszczen, ktére mozna byloby zaanekto-
wac dla rodzicow, po prostu nie posiadamy. MyS$le, ze w tej chwili to tyle, co mogtbym przekazacé.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

W takim razie bardzo dziekuje, panie doktorze, za te perspektywe. Jeszcze p6zniej na koncu
oddamy glos do ministerstwa i rzecznika praw pacjenta, zeby tez sie odniést do tych aspektow
funkcjonowania szpitali. Bardzo dziekuje. Teraz poprositabym o zabranie glosu panig Sankowska.

Internistka Anna Sankowska-Dobrowolska:

Dzien dobry. Jestem mamg dziecka z niepelnosprawnoscia i lekarka. Wiem, jakie sg argumenty
przeciwko obecnos$ci rodzicow w oddziatach intensywnej terapii. Zazwyczaj chodzi o to zagro-
zenie epidemiologiczne. Rodzice to rozumiejg i naprawde w wiekszoSci przypadkéw cheg dla
swojego dziecka jak najlepiej. Uwazam, ze bardzo duzo rozbija sie tutaj o kwestie komunika-
cji, personel medyczny — pacjent czy rodzic pacjenta. Tutaj stusznie pani postanka Koszutska
podkreslita by¢é moze role takiego tgcznika miedzy personelem a rodzicami, zeby jednak leka-
rzy troszke odcigzyc¢, aczkolwiek mysle, ze potrzebne sg rowniez szkolenia lekarzy i catego
personelu z tych kompetencji miekkich, ktorych ewidentnie w naszym Srodowisku ciagle brak.
Wiem, ze na wielu uczelniach medycznych na kierunkach lekarskich sg przedmioty z komuni-
kacji z pacjentem. Mam nadzieje, ze przyniesie to pozytywne skutki w przysztosci.

Brak empatii - to oczywiscie kolejna wazna sprawa. Nie wiem, czy drugiego czlowieka mozna
nauczy¢ empatii, ale na pewno mozna nauczy¢ traktowania drugiego cztowieka jako rownego
sobie, czyli pacjent, rodzic pacjenta jako partner, co juz bylo tutaj méwione, w procesie leczenia.
Jezeli rozumiemy ten proces, tez my jako rodzice, to naprawde znaczgco ogranicza to liczbe
konfliktow czy niedopowiedzen. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Teraz prosze o zabranie glosu panig Lusine Duryan.

Kierowniczka Avakin Kids i Centrum Rehabilitacji dla Dzieci Fundacji Avalon Lusine Duryan:

Dzien dobry. Lusine Duryan z Fundacji Avalon. Reprezentuje osoby z niepelnosprawnoscia, dzieci
oraz dorostych. Chcialabym tylko dwie rzeczy powiedzie¢. Faktycznie jak najbardziej zgadzam sie
z tym, ze rodzic moze by¢ duzym wsparciem dla personelu ze wzgledu na to, na co warto tutaj
zwroci¢ uwage, ze w szpitalu mogg by¢ dzieci z r6znymi niepelnosprawnosciami — wzroku,
stluchu, mowy, dzieci, ktére porozumiewaja sie za pomoca komunikatorow alternatywnych, ktore
nie méwig, a méwig za pomocg réznego typu mowikéw czy innych metod, ktore sg tez wazne,
sg tez dzieci, ktore sg w spektrum, ktore naprawde bardzo... Kazdy dziecko jest w takiej sytuacji
bardzo zagubione, tym bardziej dzieci z r6znymi niepelnosprawnoS§ciami, gdzie tak naprawde
rodzic jest w stanie go zrozumie¢ lub powiedzie¢, wyja$nic rézne sytuacje, co uspokaja dzieci.

Druga kwestia jest taka, ze my prowadzimy centrum aktywnej rehabilitacjii w tym centrum
mamy tez opieke psychologiczng i mamy bardzo duzo dzieci wlasnie tez po roznych sytuacjach
chorobowych, ktére do nas trafiajg i ta trauma dotyka tak naprawde calg rodzine. Co wazne,
nad ta trauma pracujemy z dzieckiem oraz z jego rodzenstwem.

Trzecia kwestia, to jest to, ze jest bardzo duzo organizacji pozarzadowych w Polsce, ktore
bardzo mocno wspieraja rodzicow, tez prowadzg réznego typu szkolenia dla personelu medycz-
nego i mysle, ze organizacje pozarzadowe bylyby na pewno bardzo chetne, zeby wesprzec te akcje
edukacji dla rodzica, jak i dla tego personelu medycznego. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

K.G.

Bardzo dziekuje. Pani Olga Godzwa. Réwniez Fundacja Avalon.
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Przedstawicielka Fundacji Avalon Olga Godzwa:

Dziekuje bardzo za glos. Chcialabym zabraé glos bardziej od strony rodzica, ktory doswiadezyt
rowniez tej sytuacji pobytu na intensywnej terapii, na oddziatach kardiologicznych, kardiochi-
rurgicznych, poniewaz jestem mama trzech synow, w tym dwoch, ktoérzy urodzili sie z wrodzo-
nymi wadami serca. Chlopcy niestety odeszli. Starszy syn Ja$ odszedl na intensywnej tera-
pii w czasie, kiedy byt COVID, kiedy byla pandemia w jednym z wiekszych szpitali w Polsce.
Niestety, my jako rodzice, posiadajgc negatywny wynik COVID, nie mogliSmy wej$¢ do niego,
nie mogli$émy sie z nim pozegnac¢ w tym momencie, kiedy on odchodzit.

Nastepnego dnia, kiedy rozmawialam z ordynator oddziatu, ustyszatam ,przeciez mogta sie
pani pozegnac z synem, kiedy juz odszedl”. Jest to moim zdaniem ogromny brak empatii i zrozu-
mienia dla rodzica, ktéry w tym momencie staje si¢ zagrozeniem dla wlasnego dziecka, ktore
chce przy nim by¢, a nie ma takiej mozliwosci. Jest to bardzo trudne. To zostaje tak naprawde
na cale zycie. Jest to dwukrotnie trudne, poniewaz moj najmlodszy trzeci syn, réwniez urodzit sie
z wrodzong wadg serca i rowniez odszed! po operacji kardiochirurgicznej na oddziale inten-
sywnej terapii. To bylo juz pdzniej, byly zniesione obostrzenia, jednak czas, ktory mogtam
z nim spedza¢, réwniez byl ograniczony tak naprawde do 2 godzin dziennie, gdzie wiadomo,
ze na oddzialach panuje wiele r6znych procedur. Sg przyjecia dzieci z operacji, czesto w wyniku
tego ten czas nam przepadal, a w miedzyczasie nie mogliSmy go odwiedzaé. MusieliSmy by¢
rowniez na terenie szpitala, bo to byl taki czas jeszcze po pandemii. Bylam wtedy w hotelu
dla matek w szpitalu i musiatam co kilka dni wlasnie robic test, aby sprawdzac czy nie jestem
zarazona, czy moge do niego przychodzic, bo to bylo bezposrednio po zdjeciu tych wszyst-
kich obostrzen.

Jest to bardzo wazne, aby ten rodzic byt przy dziecku, bo to jest ogromna sita, aby go wspierac.
MieliSmy ogromne szczeScie, ze przy drugim synu moglisémy by¢, kiedy odchodzil. Czutam
roznice w tych dwoch sytuacjach, gdzie czulam ogromny spokéj, ze moge byé przy nim, ze moge
go wspierac, ze moge by¢ tym rodzicem, ze zrobitam wszystko, co w mojej mocy, aby by¢ przy
moim dziecku. Uwazam, ze kazde dziecko w takiej sytuacji powinno mieé¢ prawo do tego, zeby
by¢ ze swoim rodzicem bez wzgledu na procedury, ktore sg na oddziale.

Dzisiaj ta sytuacja nas nie dotyczy, ale to moze sie zmieni¢, moze dotyczyé to kazdego z nas.
Kazdy z nas moze mieé chore dziecko, albo ktére moze mie¢ wypadek i tez trafi¢ na taki oddziat.
Dlatego uwazam, ze powinna by¢ zmiana, powinna by¢ bardzo ujednolicona procedura w kazdej
placéwce, ktora bedzie jasno mowila, ze w takim i w takim czasie rodzic moze przychodzi¢
do dziecka. Wlaénie tez jestem za tym, zeby byly réznego rodzaju szkolenia, aby wspierac przede
wszystkim kadre medyczng, ktora czesto tez nie wie, jak sie zachowaé w takiej sytuacji. Mysle,
ze to tyle. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Prosze o zabranie glosu panig Dorote Groyecka.

Dziennikarka Dorota Groyecka:
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Dzien dobry. Dziekuje. Nazywam sie Dorota Groyecka. Jestem dziennikarka, a prywatnie mamag
coreczki z ultra rzadka chorobg genetyczna, z chorobg autoimmunologiczng. Ma obecnie 4 lata
i w ciggu tych 4 lat, jak moga sobie panstwo wyobrazi¢, zwiedziliémy bardzo wiele réznych
oddziatéw kilku warszawskich szpitali. Chee na wstepie powiedziec, ze ja rowniez bardzo dzie-
kuje dobrym lekarzom za ich prace, bo ta rozmowa, ta petycja i te starania, ktore rozpoczeta
rowniez Anita Demianowicz, nie sg przeciwko lekarzom. To jest bardzo wazne, ze my rodzice
nie chcemy toczy¢ wojny z lekarzami, bo jesteSmy wystarczajgco zmeczeni toczeniem wojny
o0 godno$¢é swojego dziecka, o jego komfort, w ogdle o nasze zdrowie psychiczne i jako takie funk-
cjonowanie naszych rodzin. Tu chodzi o to, zebySmy grali do jednej bramki, mowiac jezykiem
sportowym i zebyémy byli po jednej stronie.

Natomiast chcialabym sie jeszcze tutaj odnie$é do stow ordynatora z Rabki, pana doktora,
ze trzeba polepszyc¢ architekture. Tak, ale to moze by¢ wytrychem dla ordynatoréw oddzia-
16w intensywnej terapii i my chcemy, zeby dostep do naszych dzieci na intensywnej terapii
byt od dzisiaj. Nie za miesigc, nie za rok, kiedy te intensywne terapie sie przebuduja, kiedy
znajda sie pienigdze na polepszenie warunkéw bytowych. W wielu szpitalach w Polsce, rowniez
pediatrycznych, warunki bytowania sg bardzo érednie. Na oddziale immunologicznym, kardio-
logicznym w salach 3m na 3m sg 3 16zka, sg fotele podarowane przez fundacje i tam réwniez nie
ma prywatnoSci. Tam ludzie §pig na sobie. Na dwa oddzialy na jednym pietrze jest jedna tazienka
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dla rodzicow, jeden prysznic. Trudno. W takim kraju zyjemy. Takie sg warunki. Przychodzac
do szpitala musimy sie z tym pogodzié, ale na zwyklych oddziatach nikt nie méwi rodzicowi
,poniewaz jest tylko jedna lazienka, to nie moze pani by¢ 24 godziny na dobe z dzieckiem”.
Po prostu rodzice sobie radza.

Teraz pytanie, dlaczego na oddziatach intensywnej terapii miatoby by¢ inaczej, jezeli
na oddziatach immunologicznych, kardiologicznych, neurologicznych sg réwniez dzieci w bardzo
ciezkim stanie, rowniez z zanizong odporno§cig, rowniez na immunosupresji, réwniez lezace
po jakich§ zabiegach, przy ktorych trzeba zmieniaé opatrunek, cewnikowac dziecko, sa na tleno-
terapii itd. Tak naprawde obecnie na tych oddziatach intensywnej terapii przydaloby sie wygod-
niejsze krzeslo, tudziez fotel, jezeli nie kupiony przez szpital, to podarowany przez jakas fundacje
i to jest kwestia juz tez moze wlasnie dziatan takich oddolnych, chociaz tak nie powinno by¢,
ze kraj stoi na darach od fundacji, ale obecnie w najwiekszych szpitalach w Polsce tak jest.
W Centrum Zdrowia Dziecka, w pediatrycznym WUM fotele i lezanki sa od fundacji, od Orkiestry
Swigtecznej Pomocy albo od McDonalda.

Tutaj tez rzecznik praw pacjenta powiedzial o tym, ze rodzice powinni zgtaszac. Tylko,
ze rodzic, ktory przechodzi przez oddzial intensywnej terapii i jest na przyktad po reanimacji
swojego dziecka, to on jest taki malutki. Bardzo mato jest rodzicéw takich, jak Anita Demianowicz.
Nawet ja, w sytuacji, kiedy moja corka zostala przyjeta trzykrotnie na oddzial intensywnej tera-
pii, nie pomyslatam o tym, zeby zakwestionowac te warunki, te zasady panujace na oddziale. Nie
pomyslatam o tym, zeby napisa¢ czy zadzwonic do rzecznika, bo przede wszystkim modlitam sie
o to, zeby moje dziecko przezylo, zeby lekarze chcieli je ratowac. Tez sie spotkalam z gtosami
takimi, ze moze nie warto, skoro dziecko jest tak chore. To juz jest inna kwestia podejscia
niektorych lekarzy do pacjentéw takich obcigzonych genetycznie. Taki rodzic w takim stresie
nie my$li o tym, zeby sktada¢ skargi, pisa¢ pisma itd.

Chciatbym tylko zaznaczy¢, zeby$my nie przerzucali tej odpowiedzialnoSci na rodzicow, ktorzy
sg w tym systemie wlaénie chorej rodziny, tylko jednak pomysleli o tym, co mozna zrobié, zeby
ten system mimo wszystko skontrolowaé, bo jezeli wiemy, ze w wiekszosci szpitali pediatrycz-
nych na oddzialach intensywnej terapii rodzic moze by¢ tylko kilka godzin dziennie, to moze
to oznaczac, ze trzeba byloby w tych szpitalach jednak przeprowadzié¢ swego rodzaju kontrole.
Nie mam pojecia, w jaki sposob, bo sie na tym nie znam, jestem dziennikarka i rodzicem, wiec
to juz jest panstwa kompetencja.

Natomiast na przyklad taki budynek, jak Centrum Zdrowia Dziecka, ktory zostal zbudowany
kilkadziesiat lat temu z oczywistych przyczyn ma inne warunki lokalowe. Natomiast na przy-
ktad budynek szpitala WUM zostal zbudowany kilka lat temu, to jest nowoczesny, wspaniale
wyposazony o$rodek, tam réwniez na oddziale intensywnej terapii nie przewidziano ani zadnego
prysznica, ani zadnych pomieszczen dla rodzicow. Dlaczego? W jaki sposob taki szpital zostaje
odebrany? Jaka jest kontrola oddania szpitala do uzytkowania, jezeli oddzial nie spelnia praw
pacjenta? To jest moje pytanie. Nie mam pojecia. Tez jestem ciekawa czy kto§ z panstwa moze
odpowiedzie¢ na to pytanie.

Trzecia sprawa — pewien doktor, ktory zajmuje sie medycyna paliatywna, Michat Btoch,
powiedzial mi, ze OIT to nie jest miejsce do umierania, w ogdle szpitale to nie jest miejsce
do umierania w takim sensie, ze one nie sg przygotowane ani wta$nie lokalowo, ani niestety
zespol nie jest przygotowany do tego, zeby ze Smiercig sobie radzié. Takim miejscem powinny byé
hospicja, a lepiej bytoby, gdyby to byty domy pacjentéw. Mimo wszystko te §mierci na intensyw-
nych terapiach zachodza. Teraz pytanie o to, czy jezeli juz bedziemy te architekture polepszac,
to czy mozna zadbac o to, zeby byly osobne pomieszczenia do pozegnan, w ktorych bedzie atmos-
fera, w ktorych bedzie przestrzen do tego, zeby przej$é przez te najciezsza chwile w naszym zyciu.

Rozmawialam réwniez z lekarka z jednego z oddzialow w warszawskim szpitalu, ktora
niedawno po raz pierwszy pozegnala pacjentke, byla przy jej émierci. Powiedziata, ze nie
uzyskala zadnej pomocy psychologicznej, nawet nie porozmawial z nig jej szef. Kiedy podno-
szono, ze rodzice pacjentow, u ktorych zostanie wdrozony protokot terapii daremnej, powinni
uzyskiwaé pomoc psychologiczna, ustyszeli, ze psychologowie z tego szpitala nie sg przygoto-
wani do tak ciezkich tematéw. Mowie o jednym z najwiekszych szpitali w Polsce, w Warszawie.

Mysle, ze to jest tak duzo probleméw i jest tak szeroki ten zakres, ale wracajac tylko do ostat-
niej sprawy, do tego, zeby rodzice mieli ten dostep do swoich dzieci, do kontaktu z dzieckiem,
do opieki od dzisiaj, od jutra, nie dopiero wtedy, kiedy przebudujemy szpitale, bo by¢ moze to sie
nigdy w naszym kraju nie wydarzy... Bardzo dziekuje.
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Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Mam dwie ostatnie osoby zapisane do glosu — pan Piotr Kucharczyk i p6Zniej
pani Julia Teszner. Bardzo prosze tez juz o takie w miare zwiezte wypowiedzi.

Prezes Fundacji To ja - Dziecko im. Kamila Mrozka z Czestochowy Piotr Kucharczyk:
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Dzien dobry. Dziekuje za glos. Piotr Kucharczyk, Fundacja To ja — Dziecko im. Kamila Mrozka.
Pani przewodniczaca, panowie rzecznicy, panie postanki i panowie postowie, szanowni goscie, przy-
chodze tutaj z takim krotkim tematem, ale wydaje mi sie jednak bardzo istotnym, wréce do niego
na koncu zadajac pytanie i zostawiajgc panstwa z tym pytaniem. Natomiast chcialbym uczynié
pewien rodzaj backgroundu, jak to sie ladnie nazywa. 2 lata temu w dniu 3 kwietnia 2023 r.,
dokladnie 2 lata temu o$mioletni chlopiec z Czestochowy zostal przewieziony w ciezkim stanie
do szpitala w Katowicach, do Goérnoslagskiego Centrum Zdrowia Dziecka. Zostal umieszczony
na intensywnej terapii, zostal wprowadzony w stan $pigczki farmakologicznej. Umieral przez 35
dni w tym szpitalu. O ile w tej sytuacji, kiedy chlopiec zostal przewieziony na OIOM i zamkniety
w odseparowanym pomieszczeniu nie ma nic ztego i nie ma nic dziwnego, o tyle brak dopuszcze-
nia do niego przez 35 dni jedynej osoby najblizszej pozostajgcej na wolnosci, poniewaz sprawcy
pobicia, polamania i poparzenia nastepnego dnia, czyli 4 kwietnia zostali aresztowani i jedyna
osobag, ktora pozostala na wolnoSci byt ojciec biologiczny... Natomiast caly problem w tej sytuacji
polegal na tym, ze ojciec biologiczny mial odebrane prawa rodzicielskie. Odebranie tych praw
rodzicielskich nie wigzalo sie w zaden sposob z przemoca wobec tego dziecka czy wobec tych
chlopcow, bo tam byto dwdch braci, nie wigzalo sie z zadng rzecza, ktora uniemozliwiataby mu
dostep do chiopca. Jednak ten dostep byt ograniczony.

Tutaj w calej tej sprawie najgorsze bylo to, ze na dzien przed $miercig tego chlopca, doktadnie
przed odpieciem go spod ECMO, ten ojciec, ktory ostatecznie po moich interwencjach réznego
rodzaju i po interwencjach prawniczki, ktora wtedy bardzo mocno szukata mozliwosci dopusz-
czenia tego ojca do chlopca, on ostatecznie zostal dopuszczony. Natomiast zostat ,,wyproszony”
z uwagi na konieczno$¢ przeprowadzenia pewnych czynnosci, pewnych procedur szpitalnych,
natomiast to nie bylo okreslone, ze pan ma wyj$¢ na chwile, tylko pan ma juz opuscié szpital.
Przypominam, ze to bylo na dzien przed odlaczeniem chtopca od ECMO. Spos6b ograniczenia
dostepu do tego chlopca dla ojca, dla osoby najblizszej, jedynej pozytywnej osoby w jego zyciu,
rozbila sie tylko o to, ze mial on zabrane prawa rodzicielskie.

Natomiast chcialbym bardzo mocno tutaj podkresli¢, a to wiem od prawnika, ze odebranie
praw rodzicielskich nie jest rownoznaczne z zakazem kontaktu. Bardzo prositbym, korzystajac
tutaj z obecnosci rzecznika praw pacjenta o to, zeby do tych wszystkich rzeczy, ktore gdzie§
tam sg przesylane okdlnikami do szpitali, te wszystkie informacje, te wszystkie materiaty
edukacyjne, te wszystkie mozliwoSci kontaktu, komunikacji ze szpitalami, rowniez zawieraly
pewnego rodzaju przekazy informujgce o tym, ze w takim przypadku nalezy jednak rozpatrzy¢
dobro dziecka, a nie zadawa¢ pytania, czy ten czlowiek ma prawo zobaczy¢ sie z tym dzieckiem.
Chlopiec umart samotnie 8 maja po odpieciu go od maszyny. Umieral, tak jak powiedzialem,
przez 35 dni i przez te 35 dni ojciec mial moze trzy, moze cztery mozliwoéci zobaczenia sie
z tym dzieckiem. Czy naprawde to byla najwazniejsza sprawa czy ten ojciec ma prawa rodzi-
cielskie, czy nie? Z tym pytaniem panstwa zostawiam.

Natomiast wréce jeszcze do kilku rzeczy, ktore byty tutaj poruszone wezeéniej. Bardzo doce-
niamy to, ze prawo jest dobrze skonstruowane, ze sg procedury. Tylko pytanie, czy ten system,
ktory gdzie$ tam za tym wszystkim stoi, dziala tak fajnie i dobrze, ze ci rodzice nie sg jednak
pozbawiani mozliwoS§ci dostepu, bo z tych wszystkich rzeczy, ktore tutaj padly, wynika jednak,
ze znowu prawo sobie, procedury sobie, a rzeczywistos¢ jest zgota inna.

Jeszcze powroce do sprawy Kamilka. Ttumaczenia szpitala byty takie, ze przeciez to dziecko
jest w $pigczce farmakologicznej, wiec ono nic nie czuje. Pan doktor Szatkowski powiedzial tutaj
wyraznie, ze kazde dziecko, kazdy czlowiek, ktory jest wprowadzony w stan $pigczki farmako-
logicznej czy w gleboka sedacje, mozg kazdego gdzie§ pracuje, to powiedziala tez pani doktor
Herman, moézg pracuje, mozg odczuwa, wiec naprawde nie wiem, co to dziecko czulo pozosta-
wione samo sobie, lezace w pustej sali. Tak jak powiedzialem, nie mam pretensji absolutnie
zadnych, bo lekarze z Gérnos$lagskiego Centrum Zdrowia Dziecka zrobili naprawde wszystko,
co w ich mocy, zeby uratowaé zycie. Natomiast gdzie§ w pewnym momencie przychodzi takie
pytanie, czy rzeczywiScie odciecie dostepu osoby najblizszej, ktora moze mie¢ te mozliwosé
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leczenia poprzez dotyk, poprzez glos, poprzez bliski kontakt z osoba, jest mniej wazny niz
procedury medyczne. Bardzo dziekuje za mozliwosc¢ zabrania glosu.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Pani Julia Teszner, bardzo prosze.

Pielegniarka z Oddzialu Anestezjologii i Intensywnej Terapii Pediatrycznej w Poznaniu
Julia Teszner:

Dzieni dobry. Nazywam sie Julia Teszner i jestem pielegniarkg z Oddzialu Anestezjologiii Inten-
sywnej Terapii Pediatrycznej w Poznaniu. Chcialabym zwréci¢ uwage na pozytywne aspekty,
jakie przynosi obecnoéé rodzica dla nas, jako dla personelu, poniewaz, tak jak wspomniata
pani Anita, pielegniarka fizycznie nie jest w stanie siedzie¢ przy dziecku i go gtaskaé i to nie
dlatego, ze nie chce, ale dlatego, ze po prostu nie ma takich mozliwoSci, nie ma tyle czasu.
Ja w dobrych warunkach mam pod opieka jednego pacjenta, w gorszych dwoch, czasem trzech.
Jezeli to sg bardzo intensywni pacjenci, to biegam miedzy nimi i nie mam czasu zjes¢ czy pojsc
do toalety przez 12-godzinny dyzur, wiec tym bardziej nie bede miala czasu na to, zeby wspo-
moc psychicznie proces leczenia tego pacjenta i wlasnie to powinni méce robi¢ rodzice, ktorzy
powinni by¢ obecni na oddziale intensywnej terapii.

Wazna jest tez kwestia pacjentow z niepelnosprawnoécig, poniewaz na studiach piele-
gniarskich, lekarskich, ogolnomedycznych nie ma zaje¢ poswieconych komunikacji alterna-
tywnej z takim pacjentem i my po prostu nie umiemy z takim pacjentem sie komunikowac.
Rodzice, ktorzy znajg te dzieci najlepiej, bedg to robié najlepiej i bedg dla nas w tym temacie
ogromng pomoca.

Jeszcze odniose sie do kwestii wypraszania rodzicow podczas réznych procedur. Nie widze
zasadno$ci wypraszania rodzicow podczas na przyklad pielegnacji pacjenta. Czesto to bedzie
dla niego korzy$c, poniewaz bedzie mial jakas sprawczosé, bedzie mogt sie zaopiekowac w jakis
sposob swoim ciezko chorym dzieckiem. Natomiast, tak jak bylo wspomniane, na oddziatach
intensywnej terapii lezg nie tylko pacjenci nieprzytomni, sg to takze dzieci przytomne i kiedy
mamy takiego nastoletniego chlopaka, to nielogiczna wydaje mi sie sytuacja, w ktérej to ja,
dorosta kobieta bede my¢ takiego chtopaka, zamiast na przyklad jego ojciec.

Kolejna sprawa — wypraszanie rodzicow na czas reanimacji. Mysle, ze jeszcze dluga droga
przed nami zanim personel bedzie na taka sytuacje gotowy, na to, zeby rodzice podczas tej
reanimacji byli obecni. Natomiast jak wskazujg badania, co prawda byly to badania prowadzone
na grupach dorostych pacjentow, ale jest to korzysé bardzo duza dla rodziny, ktora jest obecna
przy tej reanimacji, poniewaz zmniejsza to po prostu zespot stresu pourazowego czy tez ryzyko
wystapienia tego zespolu, ale takze pokazuje tej rodzinie, ze w tej sytuacji zagrozenia zycia,
nawet jezeli tego zycia nie udalo sie uratowacé, zrobiliémy wszystko, co mozliwe. W sytuacji,
kiedy tej rodziny nie ma na oddziale, oni po prostu tego nie widza.

Podsumowujac, z pewnoscig personel wielu specjalnoéci nie jest jeszcze na to przygotowany.
Widzg tych rodzicow jako jakich§ wrogéw i oponentow zamiast wsparcia w tym procesie, ale
wlasénie chyba i ta dyskusja tutaj dzisiaj o tym i edukacja w tym zakresie moze nam w tym
pombe, bo sama zmiana prawa tego nie zmieni. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje. Bardzo prosze o odniesienie sie pana ministra, rzecznika praw pacjentow,
panig dyrektor. Nie wiem, czy pan rzecznik bedzie chcial jeszcze co§ powiedzie¢? Dobrze.
Bardzo prosze.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

K.G.

Prosze panstwa, wykazaliémy w naszych wystgpieniach, ze z punktu widzenia prawnego
to prawo sie pacjentom nalezy. Ani pan minister Chmielowiec, ani nikt z nas nie wskazal,
ze mimo to uwazamy, ze jest dobrze. To ani razu w wystapieniach od nikogo z nas nie padto.
Wskazalismy, ze sa podmioty, w ktorych te prawa sg realizowane, ale ze konieczne sg dzialania,
po to, zeby zmieni¢ postawy personelu, zmieni¢ postawy os6b pracujacych w tych placéwkach.
Taka zmiana postaw, prosze panstwa, naprawde jest duzo trudniejsza niz zmiana prawa,
bo mimo, ze zmiana prawa wymaga czasu, to zmiana postaw jest rzeczg najtrudniejsza.

W tej chwili krajowa konsultant do spraw anestezjologii i intensywnej terapii zajmuje jedno-
znaczne stanowisko, ze ograniczanie mozliwo§ci kontaktu osob bliskich z osobami przebywaja-
cymi na oddziale intensywnej terapii i mozliwosci sprawowania ciaglej opieki jest niezrozumiata.
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Krajowa konsultant tu w pelni stoi po naszej stronie i przygotowane przez nig stanowisko jest
stanowiskiem naprawde daleko idgcym.

Prosze panstwa, jezeli méwitam o kwestii celowoSci czy zasadno$ci przeproszenia rodzi-
cOw w momencie udzielania §wiadczen zdrowotnych, nie méwitam o sytuacji takiej, ze rodzice
sg proszeni o opuszczenie sali, dlatego ze jest udzielane §wiadczenie zdrowotne ich dziecku.
Chodzi o sytuacje, w ktorej udzielane jest §wiadczenie zdrowotne badz sa wykonywane dziatania
pielegnacyjne i higieniczne wobec innych pacjentéw przebywajacych w tym czasie na oddziale,
w sytuacji, kiedy organizacyjnie na oddziale nie ma mozliwosci zapewnienia prywatnoSci
tym pacjentom. Mowie tu o takiej sytuacji i tylko o takiej sytuacji. Uwazam, ze w przypadku
opieki nad dzie¢mi, to ze §wiadczenia sg wykonywane w obecnosci rodziny, co przede wszystkim
zmniejsza lek tego dziecka, ale rowniez powoduje sytuacje taka, ze rodzice sg przygotowywani
do opieki nad tym dzieckiem w momencie, kiedy dziecko opusci szpital, bo to ze ono opuszcza
oddzial intensywnej terapii nie znaczy, ze konczy hospitalizacje w takim stanie, ze te Swiad-
czenia nie musza by¢ u niego wykonywane.

Jezeli chodzi o funkgjonowanie podmiotow leczniczych, to zapewnienie odpowiednich warun-
kéw organizacyjnych, lokalowych, po to, zeby realizowaé prawa pacjenta to jest obowigzek os6b
kierujacych tymi podmiotami leczniczymi. My tworzymy warunki do tego, zeby méc te sytuacje
poprawiac, m.in. tworzac fundusze, gdzie podmioty te mogg wystepowaé o Srodki inwesty-
cyjne i kierujac informacje, jakie elementy powinny by¢ zapewniane przy wlasciwej organizacji
opieki zdrowotnej na oddziale. Natomiast to jest kwestia lezaca po stronie osob kierujacych
podmiotami leczniczymi. Dzialania ministra zdrowia polegaja przede wszystkim na kierowaniu
wobec nich oczekiwan w tym zakresie, a dziatania rzecznika praw pacjenta tez na dzialaniach
o charakterze edukacyjnym i kierowaniu dziatan kontrolnych.

OczywiScie w momencie, kiedy mamy informacje, ze gdzie$ sie dzieje zle, to wtedy wchodzimy
juz z dzialaniami i z kontrolg celowana, ale zwrécimy sie réwniez do wojewodow, ktérzy spra-
wujg nadzoér nad podmiotami leczniczymi, petnig funkcje podmiotéw rejestrowych, o to, zeby
w dzialaniach kontrolnych ten element byl uwzgledniany. Skierujemy wystapienie do wszyst-
kich podmiotéw leczniczych i bedziemy podejmowac dzialania zmieniajace postawy w podmio-
tach leczniczych. Przepraszam, panie ministrze, ze tu tez w pana imieniu to powiem, ale wiemy,
ze takie dziatania w sposob wolny, ale jednak powoduja, ze dochodzi do zmiany postaw w podmio-
tach leczniczych i dochodzi do innego sposobu sprawowania opieki.

Wsréd nas sg tez osoby wykonujace zawody medyczne, ktore wypowiadaly sie na temat
praktyk w ich podmiotach. Postawa tych osob wobec swoich kolegéw tez spowoduje, ze ta sytu-
acja sie na pewno poprawi i bardzo tu dziekuje osobom, ktére w sposéb odpowiedzialny realizujg
SWoja prace, szanujac prawa pacjenta, dlatego ze ich postawa bedzie tutaj wiodgca, budujacag
dobre praktyki. O tych informacjach i o tych dobrych praktykach mozemy przekazywac tez
informacje podejmujac dzialania z naszej strony, uczestniczac w konferencjach i prezentujac
oczekiwania, jakie sg kierowane wobec podmiotéw leczniczych.

OczywiScie jest jeszcze jeden problem, to jest kwestia zapewnienia odpowiedniej opieki
psychologicznej osobom wykonujacym zawéd medyczny po trudnych do§wiadczeniach, bo to,
jak sie nimi zaopiekujemy, to tez jest kwestia tego, jak oni bedg w stanie p6zniej zmierzyc¢ sie
z kolejnym trudnym do§wiadczeniem. Widzimy, ze coraz wiecej podmiotow leczniczych zapewnia
pomoc psychologiczna, ktora jest kierowana nie tylko do pacjentéw, ale rowniez do pracowni-
kéw ochrony zdrowia po trudnych doswiadczeniach i takie postawy rekomendujemy osobom
kierujacym podmiotami leczniczymi, ale te osoby tez realizuja swoje zadania w sytuacji niedo-
boru $rodkoéw.

Prawde mowigc te podmioty, ktére zapewniajg dobre warunki pobytu rodzicom czy wsparcie
w tym pobycie rodzicom dzieki wsparciu fundacji, organizacji pozarzadowych uwazam, ze to jest
po prostu dobre funkcjonowanie organizatora opieki zdrowotnej, ktory pozyskuje z ré6znych
zrodet wsparcie, po to, zeby zapewnic jak najlepsze warunki na oddziale, zar6wno pacjentowi,
jak i osobom bliskim tego pacjenta po to, zeby umozliwié pelng realizacje praw pagjenta i mozli-
wosc¢ kontaktu osob bliskich z tym pacjentem.

Jezeli chodzi natomiast o najtrudniejszg kwestie, czyli kwestie tego czy szpital ma dopuscic
osobe, ktéra ma ograniczone prawa rodzicielskie czy jest pozbawiona tych praw rodzicielskich,
to jest bardzo kontrowersyjna i bardzo trudna sytuacja, dlatego ze szpital nie ma §rodkéw i prawa
do tego, zeby ocenia¢, jak w takiej sytuacji powinien postepowac, z jakiego tytutu ta osoba ma te
prawa rodzicielskie ograniczone. My§le, ze to jest kwestia, ktorej musimy sie przyjrzec¢ pomiedzy
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rzecznikiem praw dziecka, rzecznikiem praw pacjenta i Ministerstwem Zdrowia, ale to juz jest
naprawde wyjatkowo trudny i indywidualny przypadek i tutaj do tej kwestii nie chcialabym sie
odnosi¢, dlatego ze co$ lezalo u podstaw takiej, a nie innej decyzji sgdu i nie rolag podmiotu
leczniczego jest tutaj te kwestie oceniaé. To jest wyjatkowo trudna sytuacja. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Tak, pani dyrektor, zgadzam sie w zupelnosci. Zawsze jest jaka$ podstawa odebrania praw
rodzicielskich i tutaj to nie szpital decyduje o tym, dlaczego tak sie stalo i nie ma prawa wgladu
oczywiscie, dlaczego tak sie stalo.

Przepraszam, jeszcze pani postanka Maria Kurowska, bo zapomniatam oddaé glos, a pani sie
zglaszala. Prawda? Bardzo prosze.

Posel Maria Kurowska (PiS):

Bardzo dziekuje. Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, chciatlabym nade wszystko podzieko-
wac za te takg otwartosc i za podzielenie sie tg tematyka, ktora nie dla wszystkich jest znana,
nie wszyscy o tym wiedzg. Sama Bogu dziekuje, ze nigdy nie miatam dziecka w szpitalu i nie
zetknetam sie z tym. Stuchajac panstwa dramatow jestem pod glebokim wrazeniem i uwazam,
ze tak dalej by¢ nie moze, aby te dziecigtka w ostatnim momencie... Tak jak pani méwila
tutaj o swoich synkach, jezeli byl ten COVID, jezeli bylo wiadomo, ze dziecko schodzi, c6z
po prostu przeszkadzalo, zeby dac tej matce potrzymac to dziecko, przytuli¢, aby ono odeszlo
w jej ramionach. Te odchodzenia naszych bliskich sg dla nas bardzo wazne. Sama tez jestem
po odejsciu w réznych sytuacjach na szczeScie osob dorostych, rowniez meza i wiem, jak ten
moment jest wazny, jak on zostaje w czlowieku na cale zycie i to pozegnanie po prostu w czlo-
wieku jest. Gdy ono jest takie, jak powinno by¢, to wtedy calkiem inaczej nam sie zyje.

Zatem chciatabym podziekowac wlasnie za to, ze tutaj byla taka szeroka wymiana w tej dysku-
sji ze strony lekarzy, ale tez za to, ze jak tutaj jedna z pan powiedziala, ze na bazie tych do$wiad-
czen zalozyla nawet fundacje, aby innym pomagac. To jest niezwykle piekne, ze to dziecko
ma swoje dalsze zycie w tym, ze pani bedzie mogta pomdc innym dzieciom. Gratuluje i bardzo
za to dziekuje.

Natomiast tez chciatabym tutaj zyczy¢ powodzenia wlasnie tym wszystkim, ktorzy podejmuja
ten temat, abyscie go panstwo doprowadzili do konca, aby jak najszybciej juz nastalta sytuacja,
ze rodzic nie bedzie sie musial tak zmagac¢, jak wlasnie pani dziennikarka, ktéra tutaj mowita.
Przyjmuje sie pewne procedury, my idac do szpitala wierzymy, ze kto$ to sobie wszystko glteboko
przemyslat, a tymczasem za tym stoi czasem taka tez zwyczajna bezduszno§¢. Dlatego zycze, aby
udato sie¢ wprowadzi¢ te procedury, aby jak najszybciej to poszto, bo tu czas jest wazny, bo dzieci
chorych mamy duzo, a wiec powodzenia zycze tym wszystkim, ktorzy podejmag ten temat, a pani
przewodniczgcej dziekuje za to, ze sie zajeta tym bardzo waznym tematem. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, pani postanko. Widze, ze zglaszal sie doktor Szatkowski i pani Anita
Demianowicz. Mam taka propozycje, zeby tak naprawde po minutce, bo za chwile musimy
oddac sale po prostu, a bardzo chcialabym, zeby jeszcze rzecznik praw pacjenta i rzecznik praw
dziecka sie odniesli. Dobrze? Jesli po minutce pani Anita, to bardzo prosze.

Zalozycielka fundacji ,,Arka Noaszka” Anita Demianowicz:

K.G.

Tak, dziekuje. Szybciutko chcialabym sie jeszcze odnie$é tutaj do ministerstwa. Byla mowa
o tym wypraszaniu na czas czynno$ci medycznych u innych pacjentow. Chciatabym podkre-
§li¢, ze niestety to tak nie do konca dziata, bo tak jak wspominatam, méj synek byt na izolatce
i bylam wypraszana na czynnosci medyczne i pielegnacyjne mojego osiemnastomiesiecznego
dziecka, przy ktorym wszystko do tej pory robitam sama. Tutaj pani Julia tez podkres§lata, jak
to jest wazne, zeby dac te sprawczo$¢ rodzicom. Zapytalam pielegniarza, ktory mnie wypra-
szal w tym czasie, co bedzie robit takiego, czego moje oczy nie widziaty, albo nie mogg widzieé¢
i tutaj to zaufanie, ktore powinno by¢ miedzy lekarzem a pacjentem, zostaje po prostu nagle
zburzone i uslyszatam ,dla mojej wygody”. To uslyszalam od pielegniarza, a na izolatce przy
moim dziecku mialy by¢ wykonywane te czynnoSci. Niestety to sie dzieje.

Chcialabym odnies¢ sie jeszcze do tego, co pan rzecznik praw pacjenta powiedzial i o tym,
co méwita tez Dorota Groyecka, o tym, ze wlasnie rodzice po prostu sg w takiej sytuacji, ze nie
my$la o tym, ze mogg gdziekolwiek sie o swoje prawa upomina¢, w ogole nie wiedzg bardzo
czesto, ze te prawa jakiekolwiek majg w przypadku na przyktad intensywnych terapii, bo skoro
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lekarze méwia, ze tak jest, to znaczy, ze wlasnie zostalo to przemyslane i faktycznie po prostu
tak powinno by¢. Teraz coraz wiecej do mnie pisze rodzicow i zawsze odsylam wtasnie do rzecz-
nika, zeby dzwonié¢, wysyla¢ do rzecznika i do ministerstwa. Natomiast wiem, ze te kontrole
majg sie odby¢. Tutaj pan rzecznik o tym mowit. Sama dla ministerstwa na prosbe pani dyrektor
przygotowywalam te szpitale, ktore trzeba skontrolowac i szpital, o ktérym méwimy, w ktorym
ja bylam, niestety mimo, ze zglaszalam sprawe juz we wrze$niu, to dalej nie do kofica wiem
czy ta kontrola tam byta i jak ona sie skonczyla, ale dostownie kilka dni temu dostatam infor-
macje od innych rodzicéw, ktorzy byli z ciezko chorym dzieckiem tez z choroba genetyczng
Leigha w stanie terminalnym, ze niestety znowu byta ograniczona im ta mozliwo$¢ przebywania
ze swoim dzieckiem i dziecko znowu umieralo samotnie i to sie dziato.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Przyjmuje te informacje teraz do siebie i poprosze pana doktora Szatkowskiego. Bardzo prosze.

Specjalista anestezjologii i intensywnej terapii w IGiCP Wojciech Szatkowski:

Powiedzialbym tylko, jak my to zrobiliSmy. Przede wszystkim chodzi o to, zeby rodzic miat
dostep do swojego dziecka, w zwigzku z tym musi by¢ na miejscu w szpitalu. Nie da sie tego
zorganizowac tak, ze on jest zakwaterowany na wieloosobowej sali chorych. Mozna go zakwa-
terowaci tak to rozwigzac, zeby on byl na izolatce razem z dzieckiem i wtedy w zasadzie mozna
powiedzie¢, ze on tam mieszka, ale jest kwestia sal wieloosobowych, gdzie nie jesteémy w stanie
zapewnic takich warunkéw, zeby to wszystko miato rece i nogi. Naprawde ten rodzic musi mieé¢
przestrzen do tego, zeby sie chociaz na chwile zdrzemnag¢, zeby sie wykapac, zeby co$ zjesc,
zeby sie przebraé, on gdzies to musi zrobié, nie zrobi tego na duzej sali chorych.

7 drugiej strony rozumiem argument, ze musimy dziataé¢ teraz i chcemy teraz zmieni¢ sytu-
acje i my jesteSmy przyktadem, ze to si¢ da robic i to jest do zrealizowania nawet w tej archi-
tekturze, ktérg dysponujemy. Nie mozemy sie zatrzymaé w tym punkcie, tylko musimy zrobié
krok do przodu. Tak, robmy to teraz, ale jednoczes$nie starajmy sie zmieniaé te warunki, zeby
to p6zniej bylo zdecydowanie latwiejsze. Pomozmy szpitalom, ktére cheg to robic.

Bardzo sie ciesze z otwarto§ci Ministerstwa Zdrowia, ze bedg przychylni na takie wnio-
ski, kiedy szpital sie zwréci do nich o pomoc, bo w tej chwili ja wszystko tak na dobra sprawe
robie sam. Jestem z tym zostawiony i to ja szukam sponsoréow, to ja wymyslam koncepcje,
to ja wymyslam do kogo i jak dotrzeé, jak o to walczyé. Nasza sytuacja jest bardzo specyficzna,
bo my zabezpieczamy rowniez jeden jedyny w Polsce oddzial terapii chirurgii dzieciecej, ktory
6 lat temu tak na dobra sprawe byl na skraju upadku. My przez ponad juz 6 lat walczymy o to,
zeby ten oddzial nie upadl. To jest bardzo nier6wna walka. Oddzial intensywne;j terapii byt
warunkiem tego, zeby ten oddzial mogt dalej funkcjonowaé, bo obecny kierownik powiedziat,
ze on nie wezmie na siebie takiej odpowiedzialnoSci, zeby przeprowadzaé duze zabiegi w obre-
bie klatki piersiowej bez zabezpieczenia w oddziale intensywnej terapii. Ten oddzial powstal
dzieki prywatnym ludziom, bo to prywatny sponsor wylozyl ponad 1 min zI na to, zebySmy
my mogli sie doposazy¢, zeby ten oddzial powstal. Nikt z nami nie chcial rozmawiaé, nikt nas
nie chcial stuchac. Je§li brakuje...

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Panie doktorze, bardzo prosze, bo za chwile rzecznik praw pacjenta nie bedzie w stanie
odpowiedziec.

Specjalista anestezjologii i intensywnej terapii w IGiCP Wojciech Szatkowski:

Jestem bardzo zadowolony z otwartoSci Ministerstwa Zdrowia, ze chce nam poméc, bo wtedy
bedziemy mogli zmienia¢ obraz polskiej medycyny. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Taki jest plan. Pani dyrektor, panie rzeczniku, panie ministrze, bardzo prosze.

Rzecznik praw pacjenta Bartlomiej Chmielowiec:
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Chcialbym tylko doda¢, ze faktycznie prowadzimy obecnie 8 tych postepowan. Juz pewne
poglady mamy utrwalone, widzimy, jak to wyglada i oczywiscie te dzialania zostang podjete.
Tez chce powiedziec, ze oczywiScie nikt nie przerzuca tutaj na pacjentéw czy na rodziny tej
odpowiedzialno$ci i kwestii kontrolnych. Moge tylko powiedziec, ze jezeli ktokolwiek sie obawia
ija to doskonale rozumiem, to taki sygnal mozna zglosi¢ anonimowo badz zglosi¢ do nas, zeby
zastrzec te anonimowo§¢ i tak niejednokrotnie sie dzieje. Ja natomiast deklaruje, ze niedlugo
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po tym, jak to stanowisko Ministerstwa Zdrowia zostanie opublikowane, to taka weryfikacja
wszystkich oddzialéw pediatrycznych pod katem przestrzegania art. 33 i 34 ustawy o prawach
pacjenta i rzeczniku praw pacjenta niewatpliwie nastapi, co trzeba bedzie pewnie tez p6zniej
jeszcze raz zweryfikowac, czy te placowki szpitalne w sposob wlasciwy to prawo realizuja.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Dziekuje, panie ministrze. Panie rzeczniku, bardzo prosze.

Zastepca rzecznika praw dziecka Adam Chmura:

Bardzo dziekuje. Szanowni panstwo, mysle sobie, ze ustyszeliémy dzisiaj bardzo duzo bardzo
waznych informacji i takich posuwajacych do przodu caty ten powazny problem realizacji prawa
konstytucyjnego dzieci. Z wielkg radoscig przyjmuje to, o czym moéwita pani dyrektor i pan
rzecznik, tzn. kwestie wytycznych ministra zdrowia wiaénie kierowanych do placowek, ktore
udzielajg §wiadczen. To jest co§, o czym troszke mowitem na samym poczatku, czyli te dziala-
nia miekkie, ale tak naprawde u§wiadamiajgce co do obecnego stanu prawnego. Myéle sobie,
nawigzujac do wypowiedzi pana doktora Szatkowskiego, ze nie chcieliby§my, zebySmy sie prze-
rzucali paragrafami. Zdecydowanie tak. To dzialanie uéwiadamiajace tak naprawde jest jasnym
powiedzeniem wszystkim lekarzom, wszystkim zaangazowanym osobom w placowkach udzie-
lajgcych §wiadczen, jakie sg nasze oczekiwania odnos$nie do tego, jak nalezy te przepisy rozu-
mie¢, jak nalezy udziela¢ wsparcia dzieciom, a w konsekwencji ich rodzinom wlasnie poprzez
egzekwowanie tego prawa konstytucyjnego.

Bardzo wszystkim panstwu dziekuje, wszystkim go$ciom za tak poruszajace, osobiste histo-
rie, ktérymi sie z nami podzieliliScie. Ze strony urzedu rzecznika praw dziecka deklaruje nasze
pelne wsparcie tych dzialah generalnych podejmowanych przez panstwa i tez tej powaznej
rozmowy nad dostepem do pacjenta, do dziecka pacjenta na oddziale intensywnej terapii i nie
tylko osoby, co do ktorej mamy na przyklad orzeczenie sagdowe pozbawiajgce praw rodziciel-
skich w kontek§cie wladnie art. 33 i 34 ustawy o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta.

Mysle sobie, ze to do czego doszliémy i chyba sie co do tego zgodzimy, to kwestia tego, ze jesli
prawo mamy dobre i mamy tez dobre intencje, zaréwno strony spolecznej, jak i strony rzado-
wej czy szerzej panstwowej, to zwalczanie czy tak naprawde przeciwdzialanie réznicowaniu
sytuacji w skali kraju... Wiele placowek moze sie pochwali¢, tak jak placéwka pana doktora
Szatkowskiego czy te, o ktérych wspominal pan rzecznik, wzorcowe w realizowaniu tego prawa,
a przed wieloma jeszcze wiele zadan do wykonania. Na pewno patrzac na to jako rodzic czy jako
przedstawiciel rodzicéw na dzien dobry ten fotel czasami moégtby by¢ wystarczajacym, zeby
zapewnic blisko§¢.

Natomiast pelna zgoda co do tego, ze wszelkie §rodki, ktérymi réwniez panstwo dysponu-
jecie i do ktorych korzystania zapraszacie podmioty lecznicze, na przebudowe architektury
oddzialow, tak jak powiedziat pan doktor i zmiany po prostu czysto infrastrukturalne i godno-
Sciowe dla dzieci i dla rodzicow sa konieczne, sg potrzebne, natomiast to sie rzeczywiScie nie
zadzieje na pstryk i machniecie czarodziejskiej r6zdzki, co nie przeszkadza temu, ze w tych
realiach i w tych warunkach, w ktorych jestesmy, trzeba zrobi¢ wszystko, zeby to prawo mogto
by¢ wlasciwie realizowane.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

K.G.

Bardzo dziekuje, panie rzeczniku.

Szanowni panstwo, bardzo dziekuje za ten punkt Komisji. Postanki i postowie jeszcze zostaja,
bo przed nami kwestia kontroli NIK. Bardzo dziekuje za wszystkie historie i zaangazowanie
ministerstwu i rzecznikom. Sprawdzimy za jaki$ czas wytyczne — czy juz wyszly i co z nimi dale;j.
Bardzo dziekuje.

Postowie i postanki, teraz punkt formalny. Marszatek Sejmu w dniu 18 marca biezacego roku,
w zwigzku z podjeciem przez Najwyzszg Izbe Kontroli prac nad przygotowaniem planu pracy
NIK na 2026 r., zwrécit sie do komisji sejmowych z prosba o przekazanie propozycji tematéw
kontroli NIK w przysztym roku i przekazanie ich do dnia 4 kwietnia biezacego roku do Komisji
do Spraw Kontroli Panstwowej. W zwigzku z powyzszym w dniu 21 marca do czlonkéw Komisji
rozestano e-maila z pro$bg o przekazanie propozycji dotyczacych tematéw co do spraw i proble-
moéw, ktore mogg by¢ przedmiotem badan kontroli Najwyzszej Izby Kontroli w przyszlym roku,
ale mieszczgcych sie w zakresie przedmiotowym Komisji.
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Nie wplynely propozycje od panstwa postéw, zatem ja zglaszam nastepujace trzy tematy:
po pierwsze — funkcjonowanie pieczy zastepczej w Polsce, po drugie — sytuacja osob nieletnich
w zakladach poprawczych i karnych dla mtodocianych i w mlodziezowych o$rodkach wycho-
wawczych, po trzecie — realizacja wprowadzenia, przestrzegania i funkcjonowania standardow
ochrony maloletnich wprowadzonych ustawg o przeciwdziataniu zagrozeniom przestepczoScig
na tle seksualnym i ochronie matoletnich.

Czy kto$ z panéw i pan postanek chcialbys jeszcze zglosié jakies tematy? Jeéli nie ma sprze-
ciwu, stwierdzam ze Komisja przyjela zaproponowane propozycje tematéw.

Bardzo panstwu dziekuje. WyczerpaliSmy porzgdek Komisji.

K.G.




