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Poradnik sktada sie z dwdch czesci: praktycznej, przedstawiajacej procedury
i formy wsparcia, oraz wspierajgcej m.in. poswieconej komunikacji z dzieckiem
i dobrostanowi specjalistow.

W pierwszej czesci poradnika przedstawiamy w sposdb uporzadkowany

i przystepny najwazniejsze procedury oraz konkretne informacje dotyczace
mozliwych sciezek wsparcia dla dziecka i jego rodziny — zaréwno w trakcie
diagnozy, jak i po jej otrzymaniu.

Znajomosc uprawnien, dostepnych form pomocy oraz procedur pomaga nie tylko
przekazywac konkretne wskazowki, ale takze wzmacniac rodzicow w poczuciu
sprawczosci i bezpieczenstwa. Wierzymy, ze dobrze przekazana wiedza
administracyjna i organizacyjna ma wymiar znacznie szerszy niz tylko formalny.

To narzedzie, ktdre pozwala rodzinie odzyskac poczucie kontroli nad sytuacja,
zaplanowac kolejne kroki i skupic sie na tym, co najwazniejsze — na dziecku

i jego potrzebach. W tym kontekscie istotne jest rowniez uwzglednienie prawa
pacjenta do otrzymania dokumentacji medycznej w formie dla niego najbardziej
dostepnej, co wynika z przepiséw ustawy z 2019 roku o zapewnieniu dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami. Czasem jasne wyjasnienie jednej
procedury czy wskazanie witasciwej instytucji moze przyniesc ulge poréwnywalng
Z najbardziej wspierajgcg rozmowa.

Skuteczne korzystanie z dostepnych form wsparcia jest mozliwe tylko wtedy,
gdy zapewniona jest dostepnosc. Dotyczy ona wszystkich kluczowych obszaréw
codziennego funkcjonowania — od procesu diagnozy i korzystania z procedur
medycznych, przez edukacje w szkotach publicznych, az po zatatwianie spraw
w urzedach i innych instytucjach publicznych. Prawo do dostepnosci jest jednym
z podstawowych warunkow réwnego traktowania i petnego udziatu w zyciu
spotecznym dzieci z niepetnosprawnoscia oraz ich rodzin.

W praktyce oznacza to, ze kazde dziecko oraz jego opiekunowie powinni miec
mozliwosc skorzystania z ustug zdrowotnych, edukacyjnych i administracyjnych
w sposob dostosowany do ich potrzeb. Dostepnosc to nie tylko brak barier
architektonicznych, ale takze odpowiednia komunikacja, mozliwos¢ uzyskania
wsparcia czy dostep do informacji w zrozumiatej formie.

Podstawe prawna tych dziatan stanowi m.in. art. 6 Ustawy o zapewnianiu
dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami. Wskazuje on trzy kluczowe
obszary dostepnosci, ktére powinny by¢ zapewnione przez podmioty publiczne:
- dostepnosc¢ architektoniczna — umozliwiajgca swobodne poruszanie sie
i korzystanie z przestrzeni (np. brak barier, windy, oznaczenia),
- dostepnosc cyfrowa — zapewniajgca dostep do stron internetowych i ustug
elektronicznych (np. zgodnosc¢ z wymaganiami WCAG),
- dostepnos¢ informacyjno-komunikacyjna — umozliwiajgca skuteczne
porozumiewanie sie i dostep do informacji (np. ttumacz PJM, petle indukcyjne,
materiaty w prostym jezyku).

Niniejszy poradnik ma na celu przyblizenie, jak te prawa powinny byc¢ realizowane
w praktyce — w placéwkach medycznych, szkotach oraz instytucjach publicznych
— oraz jak rodzice i specjalisci moga z nich korzystac oraz egzekwowac je

w codziennych sytuacjach.

Kazdy z nas, bedac w kontakcie z placowka medyczng, szkota, urzedem czy inng
instytucja publiczng, ma realny wptyw na to, czy dostepnos¢ bedzie faktycznie
zapewniona.

Przede wszystkim warto jasno komunikowac swoje potrzeby. Mozesz zgtosic,
ze potrzebujesz okreslonego wsparcia — np. ttumacza PJM, materiatéw w prostym
jezyku, pomocy w wypetnieniu dokumentoéw, dostepu bez barier
architektonicznych czy wsparcia w komunikacji. Podmioty publiczne maja
obowigzek dazyc do zapewnienia dostepnosci lub zaproponowac rozwigzanie
alternatywne.

W kazdej instytucji publicznej wyznaczona jest osoba petnigca funkcje
koordynatora dostepnosci. To osoba, do ktérej mozesz sie zwrdcic, jesli:
» napotykasz bariery w dostepie do ustug,
« potrzebujesz wsparcia w konkretnej sytuacji,
« chcesz zgtosic¢ problem lub zapytac o dostepne rozwigzania.

Koordynator dostepnosci odpowiada za wspieranie wdrazania dostepnosci
w danej instytucji oraz za kontakt z osobami ze szczegdlnymi potrzebami.

Waznym zrodtem informacji jest takze deklaracja dostepnosci, publikowana na
stronie internetowej danej instytucji. Znajdziesz w niej m.in.:

- informacje o poziomie dostepnosci budynku i ustug,

- dane kontaktowe do koordynatora dostepnosci,

« opis mozliwych form wsparcia,

« procedure zgtaszania problemdéw z dostepnoscia.
Jesli dostepnosc nie jest zapewniona, masz prawo ztozy¢ wniosek o zapewnienie

dostepnosci lub wskazac preferowany sposdb rozwigzania problemu. Instytucja
powinna odpowiedziec i podjac dziatania w okreslonym czasie.

Pamietaj — korzystanie z prawa do dostepnosci to nie ,prosba o pomoc”, ale
realizacja przystugujgcych Ci uprawnien. Twoja reakcja i zgtoszenie potrzeb
pomagdaja nie tylko Tobie, ale takze innym osobom, ktére moga znalezc sie
w podobnej sytuaciji.

W poradniku znajduje sie stowniczek pojec, ktdry wyjasnia najwazniejsze terminy
uzywane w publikacji. Warto siegac do niego w trakcie lektury, aby tatwiej
odnalezc¢ sie w zagadnieniach prawnych, medycznych i systemowych.

Zapraszamy do lektury pierwszej czesci poradnika — jako praktycznego
kompendium, ale takze wsparcia w codziennej pracy.

Mamy nadzieje, ze zawarte tu tresci pomoga Panstwu jeszcze pewniej
towarzyszyc rodzinom, tgczac profesjonalizm z uwaznoscig i empatia.
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m
Drodzy Czytelnicy,

oddajemy w Panstwa rece poradnik przygotowany przez Fundacje Avalon,
stworzony z mysla o wszystkich, ktdrzy na co dzien towarzyszg dzieciom

z niepetnosprawnosciami — zarowno specjalistach, jak i rodzicach oraz
opiekunach. Publikacja ta powstata z potrzeby budowania zintegrowanej sieci
wsparcia, w ktorej kazdy — niezaleznie od swojej roli — ma dostep do rzetelnych
informacji, praktycznych wskazowek i sprawdzonych rozwigzan.

Naszym celem jest, aby zaden specjalista nie byt samotng wyspa w oceanie
mozliwosci wsparcia, lecz czescig wspdtpracujgcej, uzupetniajacej sie sieci
profesjonalistow. Dzieki temu dzieci z niepetnosprawnosciami, zaréwno w trakcie
diagnozy, jak i po jej uzyskaniu, moga otrzymac kompleksowa, skoordynowana
pomoc — w placéwce edukacyjnej, w systemie ochrony zdrowia, w przestrzeni
spotecznej i w codziennym zyciu.

Poradnik stanowi przewodnik po dostepnych formach wsparcia, obejmujgcych
rézne obszary funkcjonowania dziecka — od edukacji, terapii i zdrowia,
poO pomoc spoteczng i prawna.

Zostat opracowany przez zespot specjalistow Fundacji Avalon we wspotpracy
z partnerami zewnetrznymi, ktdrzy na co dzien wspierajg dzieci i ich rodziny.
Warto podkreslic, ze publikacja ta stanowi spdjnag catos¢ — nawet jesli
poszczegdlne rozdziaty moga z pozoru wydawac sie skierowane przede
wszystkim do specjalistow lub do rodzicéw, zachecamy, aby kazda z tych grup
zapoznata sie z catoscig opracowania, gdyz pozwala ono lepiej zrozumiec
perspektywe drugiej strony oraz odnalez¢ informacje i inspiracje przydatne

W swojej codziennej pracy i opiece.

Majac swiadomoscé, ze przepisy i system wsparcia ulegajg zmianom,
zobowigzujemy sie do biezgcej aktualizacji tresci poradnika w wersji cyfrowej,
dostepnej na stronie internetowej Fundacji Avalon.

Dzieki temu moga Panstwo mie¢ pewnosc, ze przedstawione informacje
pozostajg aktualne i odpowiadajg na rzeczywiste potrzeby srodowiska.

Zachecamy do lektury, dzielenia sie doswiadczeniami oraz wspoéttworzenia sieci
wsparcia, ktérej wspdlnym celem jest dobro kazdego dziecka.

Lukasz Wielgosz, Cztonek Zarzadu Fundacji Avalon

Lusine Duryan, Dyrektorka Dziatu Rehabilitacji i Integracji Dzieci w Fundacji Avalon

.‘”.



Z sesnolem

KONIECZNA JEST WSPOLPRACA SPECIALISTY ﬂ
n

DIAGNOZE WYSTAWIA
lekavz
Apecia Lusta
WEASCIWY DLA
DANEGO OBS ZARU

terapeutyznym

N P. / //" \ |

AVDIOLOG | [/

WELASCIWA DIAGNOZA
NIE JEST JEDYNIE

{NA ZWA CHOROBYJ

e DIAGNOZA
POKVMENTY, I °

ALE NIE

ZAPOMNIJ © MEDYCZNA
Twznjqotowahiq

stelriet dziecka

ZABIER2
ULVBIONA

ZABAWKE

NIEPELNOSPRAWNOSC

MOZE WYNIKAC
Z VWARVNKOWAN
GENETYCINYCH,
[\ WAD ROZWOJOWYCH
\ | LVB KOMPLIKACDI

Y. W OKRESIE PRENATALNYM  NIEPELNOSPRAWNOSC
| LVB OKOLO-

/ POROPOWTYTM POJAWIA (IE

/ /

( f'*’m‘t_ /

N/ \[|'A

N —

To PUNKT WYIJSCIA
po DALSZED DROGI

PO
KONSULTACOI
PRZIECHOWUVD

CALA
DOKUMENTACIE
W JEPDNTM
MIEDSCU

— —

Ny ~

—

\ ;
N laagnoZa

Toworod kawr

NA SKVTEK
CHOROBY, O
VRAZV,

WYPADPKYV

Rozdziat 1: Diagnoza medyczna

Rutor: Magdalena Bartniczak, gtdowna specjalistka ds. rehabilitacii,
Fundacja Avalon

Diagnoza medyczna to pierwszy i niezwykle wazny krok w procesie

wspierania dziecka z niepetnosprawnoscia. To od niej wszystko sie zaczyna —
zrozumienie sytuacji zdrowotnej dziecka, zaplanowanie odpowiednich dziatan
terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych, a takze uzyskanie dostepu do
réznych form wsparcia. Wtasciwie postawiona diagnoza nie jest jedynie ,nazwa
choroby” — to punkt wyjscia do dalszej drogi, ktdra pozwala dziecku rozwijac
sie w sposob mozliwie petny, bezpieczny i zgodny z jego indywidualnymi
mozliwosciami.

Niepetnosprawnosc¢ moze miec rézne przyczyny i momenty wystapienia.
Niepetnosprawnos¢ wrodzona to taka, ktora towarzyszy dziecku od urodzenia
— moze wynikac z uwarunkowan genetycznych, wad rozwojowych czy
komplikacji w okresie prenatalnym lub okotoporodowym. W takich przypadkach
diagnoza czesto pojawia sie wczesnie, co umozliwia szybkie wdrozenie dziatan
wspierajgcych i terapii.

Niepetnosprawnos¢ nabyta pojawia sie natomiast w trakcie zycia dziecka —
na skutek choroby, urazu, wypadku lub innego zdarzenia medycznego. Kazda
diagnoza niesie ze soba trudne emocje — zaréwno dla dziecka, jak i dla jego
rodziny — poniewaz oznacza zmiane w dotychczasowym funkcjonowaniu

i potrzebe przystosowania sie do nowej rzeczywistosci.

Rdéznice miedzy tymi typami niepetnosprawnosci majg rowniez znaczenie

w kontekscie diagnozy, dokumentacji i dalszych mozliwosci wsparcia.

W przypadku niepetnosprawnosci wrodzonych proces orzeczniczy i planowanie
terapii moga rozpoczac sie bardzo wczesnie, co czesto pozwala na objecie
dziecka systemowym wsparciem od pierwszych miesiecy zycia.

Przy niepetnosprawnosciach nabytych potrzebne jest natomiast ponowne
okreslenie potrzeb dziecka, dostosowanie srodowiska, a czasem rowniez
wsparcie psychologiczne w procesie adaptacji.

Gzym jest diagnoza medyczna i kto moze j wystawic?

Diagnoza medyczna to proces polegajacy na identyfikacji choroby, stanu lub
urazu na podstawie analizy historii choroby pacjenta, badania fizykalnego, badan
laboratoryjnych oraz obrazowych. Diagnoza ma kluczowe znaczenie w opiece
nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig — stanowi punkt wyjscia do zaplanowania
leczenia, terapii, wsparcia edukacyjnego i spotecznego.
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W wiekszosci przypadkéw diagnoze medyczng wystawia lekarz specjalista
wtasciwy dla danego obszaru medycyny (np. neurolog dzieciecy, genetyk,
okulista, audiolog, ortopeda). Czesto proces diagnozy jest wielospecjalistyczny
— wymaga wspotpracy réznych ekspertdw, badan i obserwaciji, tak aby, jak
najpetniej zrozumied funkcjonowanie dziecka. W polskim systemie prawnym
lekarz posiadajacy prawo wykonywania zawodu przyznane zgodnie z Ustawa
0 zawodach lekarza i lekarza dentysty kieruje procesem diagnostycznym

i leczniczym.

Dla dziatan zwigzanych z diagnoza dzieci z niepetnosprawnosciami oznacza to
koniecznosc¢ wspotpracy specjalisty medycznego z zespotem terapeutycznym
i edukacyjnym — aby diagnoza byta nie tylko formalnym orzeczeniem, ale takze
podstawg do catosciowego planu wsparcia.

Jak przygotowac rodzica i dziecko do pierwszych konsultacji
diagnostycznych?

» Przygotowanie formalne:

° skierowanie od lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (jesli wymagane);

o dokumentacja medyczna dziecka — wypisy ze szpitala, karty informacyjne,

wyniki badan, opinie specjalistow;
° ksigzeczka zdrowia dziecka;
° lista dotychczas przyjmowanych lekdéw i dawek;

° notatki rodzica — obserwacje dotyczgce rozwoju, zachowania, trudnosci
i mocnych stron dziecka;

° dokumenty z placowki edukacyjnej (np. opinie nauczycieli, pedagogow,
psychologa szkolnego).

- Przygotowanie dziecka:

° powiedz dziecku, dokad idzie i w jakim celu — w prostych, zrozumiatych
stowach;

° podkresl, ze konsultacja nie jest ,egzaminem”, ale rozmowa, dzieki ktorej
dorosli lepiej zrozumieja, jak mu pomac;

° zabierz ulubiong zabawke, ksigzke lub przedmiot, ktdéry daje dziecku
poczucie bezpieczenstwa;

° zaplanuj konsultacje (o ile to mozliwe), w porze dnia, gdy dziecko jest
wypoczete i petne enerdgii.

.‘M.

- Przygotowanie emocjonalne rodzica:
° przygotuj pytania, ktdre chcesz zadac specjaliscie;

° pamietaj: diagnoza to proces, a nie jednorazowa ocena — moze wymagac
kilku spotkan i badan;

o zachowaj otwartos¢ — konsultacja ma na celu pomoc, a nie ocene sposobu
wychowania.

- Po konsultacji:
° zanotuj zalecenia specjalisty;
° ustal termin kolejnej wizyty lub badan;

° przechowuj catg dokumentacje w jednym miejscu — przyda sie w dalszym
procesie diagnozy.
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Rozdziat 2: Orzeczenie

0 hiepetnosprawnosci

Autor: Karolina Kowalczyk, specialistka ds. niepetnosprawnosci

Ponizszy rozdziat w przystepny sposdb porzadkuje wszystkie formalnosci
zwigzane z uzyskaniem orzeczenia o niepetnosprawnosci — od przygotowania
dokumentacji, przez przebieg postepowania, po prawa i obowigzki wynikajgce
z decyzji. Jego celem jest wsparcie specjalistdw w sprawnym przeprowadzeniu
rodzicdw przez proces administracyjny oraz zapewnienie dziecku dostepu do
naleznych form pomocy i wsparcia.

Potrzebne dokumenty

- Wniosek o wydanie orzeczenia o niepetnosprawnosci (lub stopniu
niepetnosprawnosci) — do pobrania ze strony internetowej lub osobiscie
w Powiatowym/ Miejskim Zespole ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci
(PZON).

« Zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia. Wystawia je lekarz prowadzacy,
wazne przez 30 dni od daty wystawienia.

- Dokumentacja medyczna: karty szpitalne, wyniki badan, opinie specjalistow,
opinie psychologiczno-pedagogiczne.

« Inne pomocne dokumenty, takie jak: orzeczenia ZUS, wczesniejsze opinie.

Gdzie ztozy¢ wnioski i dokumenty?

» Do Powiatowego/ Miejskiego Zespotu ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci
(PZON) zgodnie z miejscem zamieszkania.

« Formy ztozenia:
° osobiscie,
° poczty (list polecony z potwierdzeniem odbioru),
° online — czesc zespotdw udostepnia druki i rezerwacje wizyt.

Jak przebiega caty proces krok po kroku?

+ Pobierz i wypetnij wniosek.

« Uzyskaj od lekarza zaswiadczenie (wazne 30 dni), ktdre dotaczysz
do wniosku.

« Zbierz dokumentacje medyczna.



