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Do Petnomocnika Rzadu ds Osob Niepetnosprawnych

Dzien dobry, ze wzgledu na zmiany, ktore powstaty 28-03-2025 w sposobie kwalifikowania dzieci
do 16 r.z do os6b niepetnosprawnych, oraz przyznawania punktu 7 i 8 na podstawie kwalifikowanej
listy chordb, chciatabym zgtosi¢ swdj sprzeciw.

We wskazanej liscie choréb niestety nie ma choroby Cukrzyca typu 1.

MGj syn Oskar choruje na ta chorobe od 01-06-2021 roku. Obecnie ma przyznane orzeczenie ze
wskazaniem punktu 7 i 8, jako, ze wymaga, ale orzeczenie koriczy sie z dniem 31-07-2025r.

Na podstawie wydanych zmian wnioskuje, ze syn nie otrzyma juz ponownie orzeczenia ze wskazaniem
tych punktéw. Syn obecnie ma 11 lat.

Rozumiem, ze powod dla ktérego brakto choroby Cukrzyca typu i, byt dla osob, ktére tg liste stworzyli
byt istotny, ale dla nas to bardzo duzy problem ijest po prostu zupetnie niezrozumiaty i nie do

przyjecia.
Moze przedstawie pare faktdw, jak wyglada nasze zycie z chorobg syna.

Po pierwsze najwazniejszy fakt, to taki, ze Cukrzyca jest choroba nieuleczalng i zostanie z synem do
korca jego zycia.

Po drugie syn jest pod opieka lekarza diabetologa dzieciecego. Wizyty mamy ustalane co 3 miesigce,
gdyz jest bardzo duzo chorujgcych, a to jedyny lekarz w okolicy, ktéry przyjezdza do na s z Poznania. W
przychodni jest tylko Ix w tygodniu. Ale nie ma szansy dostac sie poza terminem, gdyz jest tyle dzieci
oczekujgcych na termin i swojg kolej u lekarza. Mieszkamy w niewielkim 67-tys miescie Konin, w
ktérym jest szpital, ale nie ma oddziatu diabetologii. Do takiego oddziatu musimy dojecha¢ |OOkm,
czyli wkasnie do Poznania. Lekarz rodzinny czy chociazby szpital w mieScie w razie koniecznosci po
udzielaniu pierwszej pomocy odsyta nas do Poznania .

Dzien z dzieckiem chorujgcym na cukrzyce polega na catodobowym monitorowaniu cukru, zmianie
wkiué, ciggtym sprawdzaniu, czy nic sie nie dzieje ztego, czy wkiucie sie nie wyrwato, czy insulina sie
nie skonczyta, czy pompa podaje jak nalezy, czy nie skoniczyly sie baterie, czy syn ma przy sobie
dodatkowsg insuline w penie i igty, czy ma glukometr i glukagon, jak wychodzi zdomu? Czy ma telefon
i czy jest natadowany? Czy zjadt positek, jak podat insuline i odwrotnie, czy podat insuling jak zjadt
positek? Czy podat prawidtowg dawke insuliny, czy dobrze przeliczyt positek? Dodam, ze
monitorowanie cukru, catg dobe polega na cigglym pilnowaniu cukru, przede wszystkim kiedy dziecko
$pi. Co dwie godziny sprawdzam dziecku cukier w nocy, o ile wszystko jest dobrze, bo jesli nie, to
trzeba reagowac i czuwac i nie rzadko cata noc nieprzespana.

To sg podstawowe zadania , ktore tak naprawde trzeba wykonywac catg dobe przy dziecku, ktére
choruje na cukrzyce. Systemy pomocnicze typu osobista pompa insulinowa czy system



monitorowania poziomu cukru we krwi typu Libre ulatwiaja te zadania, ale tylko czesciowo i réwniez
potrafig zawies¢.

Osobista pompa insulinowa (ACCU CHECK) jest tylko urzadzeniem, ktére potrafi zawie$¢. Przede
wszystkim, kazde podanie insuliny przez pompe odbywa sie recznie, to znaczy, ze cztowiek sam
zapodaje na pompie insuline do kazdego positku i na korekte, ktorg wczesniej musimy przeliczyé
sami. Jedynie insulina dobowa zapodawana jest przez pompe automatycznie, po wprowadzeniu i
ustaleniu dawek. Zdarza sie, ze insulina sie nie poda, wklucie czesto ma zatkanie, w pompie skonczg
sie baterie. Do tego dochodzi, kazdy stan zapalny, wirus, przeziebienie jelitowka wysitek sportowy,
stres, ztos¢ hormony itp. Ktére maja wptyw na poziomy i aktualne dawki, ktére w kazdym momencie
moga sie zmienic.

Do tego dochodzi system monitorowania. Syn akurat korzysta z LIBRE 2 . O ile faktycznie tatwiej
sprawdzi¢ cukier na telefonie niz za kazdym razie z palca, system réwniez bywa zawodny. Wartos$¢
cukru nie zawsze jest podawana wtasciwie i kazda warto$¢ zbyt niska, badZ wysoka musi by¢
potwierdzona sprawdzeniem cukru gleukometrem z palca. Do tego sam czujnik, umieszczany na ciele
jest na okres 2 tygodni. Potrafi sie odklei¢ wczesniej czy nie pokazywaé aktualnych wartosci. Do tego
dodam, ze mdj syn ma 11 lat, jest zywiotowych chtopcem, ktory chce normalnie funkcjonowac z
kolegami w swoim Srodowisku lokalnym.

Na dowdd tych faktow, moge opisac sytuacje jaka nam sie przydarzyta w zesztym tygodniu. W nocy
syn poszedt normalnie spac po kolacji. Przed pétnocg cukier zaczat szybko spadac. Dostadzanie syna ni
pomogto, syn wpadtw stan hipotermii. Po konsulaacji z dyspozytorem pogotowania zmuszona bytam
poda¢ zastrzyk glukagonu, ktéry uratowat synowi zycie. Nie byto zadnych wskazar ani powodow, ze
cukier synowi tak bardzo spadnie i syn znajdzie sie takim stanie. Konsultacja z lekarzem
diabetologiem po kilkunastu godzinach tylko telefoniczna na mojg wyrazng prosbe. Z ustalen z
lekarzem powodem byt wysitek w ciagu dnia kilka godzin wczesniej. Cata odpowiedzialno$é spoczeta
tak naprawde na nas na rodzicach. Byla to pierwsza taka sytuacja , gdzie konieczne byto uzycie
zastrzyku ratujacego zycie, ale tak naprawde moze si¢ pojawi¢ w kazdym momencie zycia syna, Gdy
jest w szkole, gdy idzie do szkoty, badZ z niej wraca , gdy spedza czas ze znajomymi, gdy idzie na
zakupy, gdy $pi tak jak w tym przypadku.

W zwiazku z powyzszym caty ciezar choroby tak naprawde spoczywa na nas, na rodzicach. Jestesmy
dla swojego syna na co dzieh tak naprawde lekarzem, pielegniarka, dietetykiem, psychologiem, ale
przede wszystkim rodzicem.

Wszystkie te zadania trzeba wykonywac z perfekcjg i z rozwaga, bo kazdy btad moze kosztowaé zycie
bad? utrate zdrowia. Jest to praca i czuwanie catodobowo i nie mozna wzig¢ sobie wolnego, urlopu
czy wysta¢ dziecko do rodziny, bo wszyscy ,,bojg sie" odpowiedzialnosci.

Kolejnym problemem , ktérym sg obcigzeni nasz dzieci oraz my rodzice w zwigzku z zachorowaniem
na cukrzyce jest problem akceptacji choroby i nauczenia sie wspétzy¢ z nia. O ile chore dziecko
akceptuje chorobe i wspdtpracuje z rodzicami jest troszke tatwiej prowadzi¢ tg chorobe , to problem
pojawia sie przy braku akceptacji choroby.

MGj syn choruje juz prawie cztery lata i dalej nie zaakceptowat choroby. Brak akceptacji przejawia sie
w codziennym funkcjonowaniu i codziennej walce o jego zdrowie. Syn przez swojg chorobe bywa
wykluczany ze swojego srodowiska, jest ograniczany w spozyciu positkow, wartosci cukru, te wyzsze
wplywajg na czas w ktérym moze zje$¢ a kiedy nie moze, czesto nie moze zjadac takich zachcianek,
ktére by chciat, bo akurat jadajg je jego koledzy. Do tego dochodzg pozimowy cukrow, ktore
wplywaja na codzienne funkcjonowanie czy aktywnos¢ sportowa. Zbyt niski czy wysoki cukier



wyklucza go z aktywnosci fizycznej w szkole i poza nia. To wszystko jest powodem jego ztosci,
frustracji, bywa przyczyng niecheci a wrecz nienawisci do swojej choroby. Nie chce wspotpracowac z
nami. Nie chce sprawdza¢ poziomdw cukru, nie chce podawac insuliny, nie chce zmienia¢ wkiug i
Libry. Jest to ciggta nasza walka o jego zdrowie i biezaca sytuacje. A przypomne, ze cala ta
odpowiedzialnos¢ za tg straszng chorobe spoczywa wiasnie na nas, na rodzicach! Oczywisci bywaja
dni lepsze i gorsze, ale niestety wiecej jest tych gorszych dni, ktore przektadajg sie na zachowanie
syna w szkole, poza szkotg i w domu. | pomimo wsparcie ze strony szkoty, trudnosci nigdy sie nie
koncza.

Od ponad roku syn ma orzeczenie o niedostosowaniu spotecznym ze wzgledu na brak akceptacji
choroby. Obecnie syn jest pod opieka kolejnego juz psychologa (kilku poprzednich odméwito nam
pomocy ze wzgledu na brak wspotpracy syna z psychologiem). Dodatkowo jest po konsultacji
psychiatrycznej.

Rowniez jest pod statg opieka okulisty, stomatologa i nie wiadomo kogo jeszcze bedzie potrzebowad,
bo jesli pojawia sie powiktania to moze dojs¢ opieka np poradni nefrologicznej czy innych
specjalistow.

Takze, jak opisatam wyzej choroba ta to ciggty lek, walka i dziatanie na najwyzszych obrotach przez
calg dobe. A wspomne, ze syn nie jest moim jedynym dzieckiem, gdyz jeszcze mam 2 dzieci, ktdre
rowniez wymagajg mojej uwagi, opieki iczasu. Mam réwniez wkasne sprawy, czy rodzine, ktore
wymagajg ode mnie poswiecenia i czasu gdyz Swiat tylko na 1 chorym dziecku sie nie koriczy.

Powyzej przedstawitam funkcjonowanie standardowej rodziny z dzieckiem chorujacym na cukrzyce
typu | na naszym wiasnym przykladzie. Mam nadzieje, ze przedstawione tutaj fakty jak najbardziej
prawdziwe, wptyng na decyzje odnosnie przyznawania orzeczen o niepetnosprawnosci z
uwzglednieniem tak waznych dla nas rodzicéw pkt 718, gdyz na podstawie tego mamy chociazby
wieksze limity na oporzadzenie do osobistych pomp insulinowych i monitorowania poziomu cukru
CGM, co czesto bez tego orzeczenia bedzie po prostu zbyt mate. A samo pozyskanie orzeczenia jest
bardzo trudne, gdyz lekarze nie chcg nam rodzicom przyznawac pkt 7 i 8 w orzeczeniu.

Nic nie jest wstanie zrekompensowa¢ naszym dzieciom ani nam, rodzicom ciezaru tej choroby, wiec
prosze chociaz o utatwienie codziennego funkcjonowania w spoteczenstwie i nie kategoryzowanie
tej choroby jako #flekkiej#, gdyzjest to bardzo trudna, ciezka i nieprzewidywalna choroba przewlekta
na cale zycie. ,,

Z wyrazami szacunku mama 11-letniego syna Oskara ,,cukrzyka"



