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Nie ma bogatych szczesliwych rodzicoéw dzieci z niepetnosprawnoscig i biednych
nieszczesliwych rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig. Kazdy z nas, niezaleznie od statusu
majatkowego - chce czy nie chce - jest rodzicem ciezko chorego dziecka. W Polsce z dzieckiem
niepetnosprawnym zyje sie SAMOTNIE, ZLE i CIEZKO kazdemul!

Nie ma znaczenia stan twojego konta, gdy twoje dziecko trafia do szpitala - a ty nie mozesz z
nim nocowac. Albo mozesz w nocy posiedzie¢ na drewnianym taborecie. A tych nocy robi sie
kilkadziesigt. Gdy nie mozesz byé ze swoim dzieckiem na zmianie opatrunki i styszysz jego
ptacz i wotanie: MAMO! zza zamknietych drzwi. Nie ma znaczenia stan twojego konta, gdy
idziesz z dzieckiem na plac zabaw i twoje dziecko nie moze skorzysta¢ z zadnego sprzetu na
tym placu zabaw. Nie ma znaczenia stan konta, gdy codziennie patrzysz na kalectwo, blizny,
obsrane pampersy, na oczy bez wyrazu, albo na rozumne oczy, petne blasku zatopione w
?martwym? ciele, na niemoc, zdeformowane ciatko. Nie ma znaczenia stan konta w obliczu
pytania mojej corki: mamo, dlaczego moje nogi sg chore?

Zrozumcie tez, ze nie ma znaczenia stan konta, gdy stoisz w kolejce do lekarza, w ttumie
innych rodzicow z dzie¢mi niepetnosprawnymi, gdy musisz z kazdym wnioskiem o pampersy,
cewniki, ssaki, materac, wozek, balkonik, kule,ortezy, buty, lecie¢ do najblizszej siedziby NFZ-u

ktorych nie mozesz zatrzymag... Nie ma znaczenia stan konta, gdy twoje dziecko ma awarie
zastawki, wymiotuje, wije sie z bolu - i nie ma na to leku - tylko kolejna operacja na mézgu! Nie
ma znaczenia stan konta, gdy twoje dziecko ma bardzo rzadkg wade genetyczna, jest jednym
na 10 przypadkdéw z tym schorzeniem na Swiecie i w zasadzie nie wiadomo, jak to leczy¢, jak
pomoc.

Zrozumcie, ze nie ma znaczenia stan konta, gdy twoje dziecko jest gteboko uposledzone
umystowo, chodzi i jest strasznie silne. Nie ma znaczenia stan konta, gdy nagle okazuije sie, ze
dziecko ma nieuleczalng wade, chorobe i pozyje jeszcze rok czy dwa. | ubodzy rodzice i dobrze
sytuowani, muszg sobie sami wszystko ogarnag¢, wizyty lekarskie, wnioski, recepty, refundacije,
sprzet do rehabilitacji, rehabilitanta, kazdy sam sobie musi znalez¢ lekarzy, specjalistéw.

Dla dziecka niepetnosprawnego tak naprawde nie ma znaczenia, jak bogatym, czy jak biednym
rodzicom sie urodzi. | jedni i drudzy moga je zamkng¢ w pokoju i nie robi¢ z nim NIC! Nie
rehabilitowaé, nie podawac lekéw, nie kapac, nie zmienia¢ pampersow, nie przebiera¢. W
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Polsce nikt - zadna instytucja - nie interesuje sie losami dzieci niepetnosprawnych. Rodzi sie
dziecko, jak moja Pola, z rozszczepem, wodogtowiem, albo dajmy na to inne dziecko z
Downem. W szpitalu, czy rodzice chcg czy nie, dziecko jest uzdatniane do zycia, operowane,
naprawiane. | jak juz sie wygoi - dziecko oddaje sie nic nie wiedzgcym, przerazonym,
zrozpaczonym rodzicom. Lekarz prowadzacy wyznacza wizyte kontrolng (idziesz na nig albo i
nie - twoja brocha), podaje liste specjalistow, do ktdrych z dzieckiem wypadatoby p6js¢
(zatatwiasz dziecku te wizyty albo i nie - twoja brocha). | dziekuje, do widzenia. Dziecko wraca z
rodzicami do domu. | nikogo juz nie interesuje, co dalej z tym dzieckiem.

Zrozumcie to: NIKOGO!!! Rodzice nie sg wytapywani przez fundacje, przejmowani przez
stowarzyszenia, nie przychodzi zadna pani z MOPR-u, zadna pielegniarka, NO, NIKT!!!I' Nikt nie
kieruje rodzicem na poczatku zycia dziecka - gdzie sie zgtosi¢, co zatatwi¢, gdzie szukaé
pomocy. Albo sobie rodzic sam poszuka albo nie. ZROZUMCIE, ze za pienigdze z Waszych
podatkow sg operowane i naprawiane dzieci, ktére potem rodzic moze sobie zamkng¢ w
beczce!!! | albo sprawa wyjdzie na jaw albo nie! W tym chorym, bezdusznym, bezboznym
panstwie nie ma znaczenia, jaki masz stan konta - ale to, jakim jeste$ cztowiekiem, rodzicem.
Czy masz site latami walczyé o kazdy wniosek, recepte, pieczatke, turnus, rehabilitacje, 0 1%
podatku itp. Panstwo Polskie nie wspiera rodzicéw dzieci N. Ale to pikus, bo w sumie nikogo nie
wspiera.

ZROZUMCIE to, ze rzad, Panstwo Polskie nie interesuje sie ani troche najstabszymi,
niepetnosprawnymi dzieciakami. Nikogo nie obchodzg dzieci, o ktére nie walcza rodzice. Nie
wiem czy wiecie, ze sg takie dzieci jak Pola, ktére nawet wdzka aktywnego nie majg? - nie
wiecie. A zaczynajg obchodzi¢ takie dzieci tylko wtedy, gdy rodzice podejmujg walke! Walke o
maksymalng sprawno$¢, o zagraniczne leki, zagraniczne technologie, o zagraniczny sprzet do
rehabilitacji, o rehabilitacje NA POZIOMIE! O turnusy rehabilitacyjne, o kosztowng i skuteczng
delfinoterapie, o leki leczace raka, o pienigdze na dalsze operacje dzieci poprawiajgce jakosé
zycia - czasami nawet ratujgce zycie.

Panstwo to, moim zdaniem, umowa spoteczna danej ludnosci na okre$lonym obszarze, ktéra
ptacac podatki oczekuje stanowienia i wykonywania prawa. Oczekuje, by ochraniac jg przed
zagrozeniami zewnetrznymi i wewnetrznymi, zapewniac tad, solidarne dzielenie sie
obowigzkami, zapewnianie najstabszym grupom spotecznym godne warunki egzystencji. Bo
czasem jedna chwila i kazdy z nas w tej najstabszej grupie moze sie znalez€. | przeraza mnie
tylko fakt, ze moja Pola, inne niepetnosprawne dzieci moich kolezanek, nie zyjg na terenie
zadnego panstwa. Zyja jedynie w spoteczenstwie, ktére pomaga, przekazuje 1% podatku,
darowizny, wspiera finansowo. Dlatego, ze nie ma Panstwa. Nie ma zadnego systemu opieki
nad Polg i jej przyjaciotmi, by wyrbwnywaé szanse wzgledem dzieci zdrowych.

Jesli wydaje sie Wam ze jest, to albo nie rozumiecie pojecia ?system opieki?, albo wtagnie wam
sie wydaje, ze co$ takiego jest. NIE, NIE MA. Ja - matka Katarzyna i méj maz - ojciec Lukasz,
tworzymy system opieki nad Polg, by wspiera¢ jej rozwdj, rozwijac sprawnos$c i wyréwnywac
szanse. System opieki nad dzieémi N tworzg rodzice - kazdy tak jak umie, na ile ma sit, na ile
ma czas - bo wielu z nas ma prace i jeszcze inne dzieci, czasem chorych rodzicow... Kazda z
moich wspaniatych kolezanek - mam dziecka N musi (bo chce) wychodzi¢ swojemu dziecku,
zatatwiaé - TAK NIE ZORGANIZOWAC, DOSTAC, TYLKO ZALATWIAC - kazde najmniejsze

2/3



Wszyscy jedziemy na tym samym woézku

Dodany przez Katarzyna Wiesak
poniedziatek, 31 marca 2014 20:13 - Poprawiony poniedziatek, 31 marca 2014 20:14

udogodnienie, kazdy grosz na leczenie. My walczymy o poprawe zycia. Ale sg tez rodzice
ktorzy walcza, by ich dziecko w ogole zyto!!! | kazdy radzi sobie jak umie.

| wierzcie mi, ze nie o stan konta tu chodzi, tylko wewnetrzng site, moc, wiare, wytrwatosc.
Rodzice w sejmie, ktdrzy walczg o to, by panstwo stworzyto system opieki nad dzie¢mi N, przez
nascie lat sami walczyli o swoje dzieci. Zrozumcie, ze oni majg juz dos¢... Oni sg zmeczeni. Oni
chca, by kto$ zagwarantowat im wytchnienie, realng pomoc. Podwyzka o 200 zt, nawet o 500 zi,
niczego w moim zyciu, w zyciu Poli nie zmieni. NICZEGO - jezeli nie bedzie systemu opieki,
cho¢ w 30% zblizonego do systemdw opieki w innych krajach UE.

Katarzyna Wiesak
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