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W Polsce zyje ponad 285 tys. dzieci z niepetnosprawnosciami — tyle, ile mieszkaicéw maja Biatystok czy
Katowice. Jednak choroba jednego dziecka dotyka znacznie wigcej os6b. Rodzice 1 rodzenstwo latami
funkcjonuja w rytmie wizyt, operacji i rehabilitacji. “To praca na pelny etat, bez urlopu i bez pewnosci
jutra” — mOowia sami opiekunowie. Fundacja Espero — Nadzieja dla Dzieci, ktdra od lat wspiera rodziny
matych pacjentdw z powaznymi wadami i chorobami, apeluje o powotanie Rzecznika Rodzicow i
Opiekundéw Dzieci z Niepelnosprawnosciami.

Diagnoza wywraca zycie do géory nogami

Kazdego roku w Polsce rodzi si¢ ok. 7,5 tys. dzieci ze ztozonymi wadami wrodzonymi, wymagajacymi
specjalistycznego leczenia 1 statej opieki. Po diagnozie codzienno$¢ zmienia si¢ natychmiast. Dom staje
si¢ szpitalem, a grafik — szeregiem wizyt i rehabilitacji.

Tak wyglada zycie Patrycji Chruscinskiej, mamy prawie pigcioletniego Bruna z zespotem Holta—Orama.
Chtopiec przeszed! juz operacj¢ serca, ma niesprawne dtonie, a ostatnio zmagat si¢ z sepsa. — Bruno
wymaga statej opieki. Wizyty i rehabilitacje to peten etat. Czasami mam poczucie, ze musze walczyc¢ o
kazdq godzine terapii — mowi Patrycja.

Podobne doswiadczenia ma Kornelia Wilk, mama Tomaszka, ktory urodzit si¢ z ci¢zka wada serca. — Po
operacji zaczyna sie maraton. Nawet jesli zagroZenie Zycia mija, wiesz, Ze czeka cie walka o rozwdj
dziecka — ciqgte wizyty u specjalistow, rehabilitacja, zajecia wspierajqce — podkresla.

Koszty, ktérych system nie widzi

Miesigczny koszt zapewnienia dziecku z niepetnosprawnoscia rehabilitacji, terapii, lekow 1 sprzetu to 3—6
tys. z1, a w przypadku najcigzszych chorob — nawet 20-50 tys. zi. NFZ pokrywa czgS¢ terapii, reszta
spada na barki rodzicéw. Dostgpne Swiadczenia — jak zasilek pielegnacyjny (215,84 zt) czy Swiadczenie
opiekuncze (3287 zt) — nie uwzgledniaja realnych wydatkow 1 koniecznosci rezygnacji z pracy.

— Najwiekszym problemem nie sq nawet kwoty, lecz chaos i rozproszenie pomocy. Rodzice stajq sie
jednoczesnie prawnikami, ksiegowymi i logistykami. Muszq udowadniaé, Ze ich dzieci rzeczywiscie sq
chore. To rodzi izolacje, wypalenie i ogromne zmeczenie — podkresla Patrycja Rudnicka, prezes Fundacji
Espero.

Dlaczego potrzebny jest rzecznik?

Fundacja uwaza, ze w Polsce brakuje instytucji, ktora realnie stanie po stronie rodzicow i przeprowadzi
ich przez system pomocy. Proponowany Rzecznik Rodzicow 1 Opiekunoéw Dzieci z
Niepetnosprawnosciami miatby:

e stworzy¢ centralny punkt informacyjny — jedno miejsce, gdzie rodzice otrzymaliby komplet
wskazéwek dotyczacych terapii, Swiadczen i procedur,

e monitorowac przestrzeganie praw rodzin, reagowac¢ na utrudnienia i op6znienia,

e proponowac uproszczenia przepisow i rozwoj ustug takich jak opieka wytchnieniowa,

e promowac dobre praktyki w szpitalach 1 placowkach zdrowia,

e analizowac potrzeby rodzin, by dostosowywac system do rzeczywistosci.
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— Wyobrazmy sobie rodzica, ktory po operacji dziecka nie musi przebijac sie przez gaszcz instytucji.
Dostaje w jednym miejscu liste dostepnych terapii, informacje o dofinansowaniach oraz wsparciu
psychologicznym. To dzis nieosiqgalny komfort, a powinien by¢ standardem — moéwi Rudnicka.

Gdy choruje dziecko, choruje cala rodzina — system musi to zauwazy¢

Fundacja Espero wspiera obecnie ponad sto rodzin, organizujac rehabilitacje, leczenie w kraju 1 za
granica, pomoc prawna 1 psychologiczna. — Tworzymy wsparcie, ktérego sami nie mielismy. Ale
systemowych zmian nie zastqpimy. Powolanie rzecznika to inwestycja w jakoS¢ Zycia tysiecy rodzin —
podkresla Rudnicka.

Fundacja udostepnia takze praktyczny ebook ,,Gdy Twoje serce 1 zycie sa w niebezpieczenstwie — jak
reagowac”, ktory pomaga zadbac o bezpieczenistwo dzieci z chorobami serca 1 niepelnosprawnosciami -

do pobrania na stronie: www.nadziejadladzieci.pl/ebook
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