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DZIEN JAK CO DZIEN, CZYLI PROBLEMY OPIEKI
RODZICIELSKIEJ NAD MALYM DZIECKIEM O WYSOKIM
STOPNIU NIEPELNOSPRAWNOSCI FIZYCZNEJ.
STUDIUM PRZYPADKU NA PODSTAWIE BLOGA
,»NASZ SIEMEK”

Streszczenie

Przy omawianiu probleméw niepelnosprawnych dzieci nierzadko zapomina sig
o wielu codziennych, wynikajacych z tej niepelnosprawnosci, cz¢sto bardzo powaznych
problemach dotykajacych ich rodzicow. Zazwyczaj sa one tym powszechniejsze
i dokuczliwsze, im intensywniej opickunowie angazuja si¢ w leczenie i rehabilitacje
chorego dziecka. Wielos¢ tych probleméw daje mozliwosé ich systematyzacji w obrebie
co najmniej kilku grup problemowych, by wymieni¢ tu chocby problemy: medyczno-
-diagnostyczne, finansowo-zawodowe, rodzinno-towarzyskie, organizacji czasu, komu-
nikacyjne, czy psychiczno-egzystencjonalne. Wszystkie one zostaly omowione
w oparciu o studium przypadku chorego na miopati¢ Ullricha, dwuletniego Siemowita,
ktorego poznajemy z prowadzonego przez jego matkg bloga: .,Nasz Siemek™.

W dobie wielkiej popularnosci internetowych pamigtnikoéw wyrdznia
sic specyficzna grupa blogéow prowadzonych przez rodzicéw cigzko chorych
dzieci. Sa swoista psychoterapia dla ich autoréw, forma wymiany informacji
pomig¢dzy osobami majacymi podobne problemy, a takze apelem skierowanym
do darczyncow — ludzi wrazliwych na potrzeby osob znajdujacych sig
w trudnej sytuacji zyciowe;.

Blog .Nasz Siemek™ jest prowadzony przez matk¢ Siemowita od
listopada 2013 r. W momencie jego zalozenia chlopiec mial péttora roku. jednak
autorka bloga cofa si¢ az do okresu sprzed porodu, by pdzniej juz na biezaco
relacjonowaé codzienno$¢ zycia rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem,

. Zrddlo: http:/maszsiemek blogspot.com, [dostep: 1.05.2014].
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Kiedy rodzi si¢ cigzko niepetnosprawne dziecko, zazwyczaj nigdy juz nie
ma powrotu do wezesniejszego zycia. Powazne problemy, z ktérymi przychodzi
si¢ wtedy zmierzy¢, najczesciej towarzysza catej rodzinie po kres dni. Co wiece;j,
rodzice musza bardzo szybko podjac jedng z najwazniejszych i zarazem najtrud-
niejszych w swoim zyciu decyzji. Stajg bowiem przed wyborem czy mimo
wszystko dazy¢ do zachowania swojego dotychczasowego standardu zycia,
wzglednie skupi¢ si¢ gléwnie na przyszlosci swoich zdrowych dzieci (jesli
takowe posiadaja), czy tez uznaé¢ Koniecznos¢ ponoszenia zazwyczaj bardzo
duzych wlasnych wyrzeczen, a po cz¢sci takze ograniczen, jakie spadna na ich
zdrowe dzieci 1 robi¢ wszystko co mozliwe, by istotnie zwigkszy¢ szanse
swojego chorego potomstwa... W niniejszym artykule sprobujemy zasygnali-
zowaé zarowno te problemy, ktore wystepujg niczaleznie od tego jaki wybor
zostanie dokonany, jak tez przede wszystkim te, ktore sa typowag konsekwencjq
wyboru opcji drugiej.

Siemowit urodzil si¢ w kwietniu
2012 r. Od razu widoczne byly objawy jego
choroby, z nich najistotniejsze to:

— uogdlniona wiotko$¢ calego ciala,
szczegodlnie nasilona w obrgbie szyi
i obreczy barkowej;

— sztywnos¢ malych stawéw (szcze-
golnie paliczkow dloni) i stawdw

fokciowych:
— hipermobilnos¢  duzych  stawow
biodrowych i barkowych) oraz : :
( ) y, yeh) Ryc. 1. Siemowit w trzecim dniu po
nadgarstkow. urodzeniu ze zlamang reka.

(tot. P.S. Towpik)

Cze¢s¢ objawow byla juz obecna w okresie plodowym, kiedy ruchy
dziecka prawie w ogdle nie wystepowaly. Do chwili obecnej nie udalo si¢ uzys-
kac jednoznacznej diagnozy. Poczgtkowo stawiano na artrogrypoze lub miopatie,
poézniej sktaniano si¢ do jednoczesnego wystepowania obu tych schorzen,
obecnie (po wielu roznych specjalistycznych badaniach) najbardziej prawdo-
podobna wydaje si¢ dystrofia migsniowa Ullricha, wystepujaca rzadziej niz jeden
przypadek na milion urodzen. Jesli planowane badania genetyczne potwierdza
diagnoze lekarzy z Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Siemowit bedzie
pierwszym oficjalnie rozpoznanym przypadkiem tej choroby w Polsce.

Stan Siemowita, szczegodlnie w jego pierwszych miesigcach zycia, zapo-
wiadal mu bardzo tragiczng przyszios¢. Nie tylko podano w watpliwos$é czy
kiedykolwick bedzie chodzil, ale nawet pod znakiem zapytania postawiono
mozliwos¢ samodzielnego siedzenia oraz bardzo prostego postugiwania sig¢
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dionmi. By¢ moze wiasnie tak ponura wizja przyszitosci skutkowala decyzja
rodzicow o podjeciu mozliwie intensywnej i kompleksowej rehabilitacji syna.

Ryc.

zycia

Na chorob¢ Siemowita nie ma obecnie zadnych
medykamentow. Leczenie polega jedynie na podawaniu
stosownych lekow wspomagajacych (np. Nootropil) czy
po prostu suplementéw diety (np. L-karnityna, kwasy
omega-3) oraz wlasnie bardzo intensywnej 1 komplek-
sowej rehabilitacji. By¢ moze w przysziosci pojawi si¢
tez nadzieja w terapii genowej. Obecnie jednak ze
wzgledu na to, iz dziedzina ta jest jeszcze bardzo stabo
rozwinieta, a przede wszystkich sama choroba jest
ogromnie rzadka, a wi¢c badania naukowe z komer-
cyjnego punktu widzenia nie sa oplacalne, prace nad
terapia genowa pod katem dystrofii mi¢sniowej Ullricha
nie sa prowadzone”. Ze wzgledu na swéj stan Siemowit
jest nie tylko pod opicka pediatry, ale takze pod stalym
z  gipsami nadzorem poradni: neurologicznej, ortopedycznej,

2. Siemowit
w drugim miesigcu

korekeyjnymi. kardiologicznej,  pulmonologicznej,  logopedycznej,

(fot. P.S. Towpik)

okulistycznej i genetycznej.

Jako pierwsza grup¢ problemdw zaistnialych w opisywanym tu przypadku, ale
tez bedaca udziatem wigkszosci rodzicdw, ktérych dzieci cierpia na bardzo
rzadkie choroby, jest caly pakiet probleméw natury medycznej:

stabe merytoryczne przygotowanie personelu szpitali potozniczych na
wiasciwg obsluge przy porodzie oraz stosowng opieke tuz po nim;
trudno$ci ze znalezieniem whasciwego (w pelni kompetentnego) lekarza
prowadzacego;

trudnos$ci z uzyskaniem jednoznacznej diagnozy, ktéra moglaby pomoc
w rehabilitacji lub nawet leczeniu farmakologicznym;

niemozliwos¢  przeprowadzenia stosownych badan  genetycznych
w Polsce;

przeciagajace si¢ (w przypadku Siemowita juz prawie rok) procedury
zwiazane z uzyskaniem refundowania badan genetycznych zagranica;
brak latwo dostgpnej specjalistycznej informacji rehabilitacyjne;.

’ Zrédlo: hitp://curecmd.org, [dostep: 1.05.2014].
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Rodzice Siemowita to trzydziestokilku-
latkowie, weczesniej oboje czynni zawodowo,
z wyzszym wyksztalceniem (matka jest farma-
ceutka, ojciec prowadzi jednoosobowa naukowo-
uslugowa dzialalnos¢ gospodarcza). Majq jeszcze
drugiego, zdrowego, starszego o trzy lata syna.
Rodzina  zamieszkuje  przedwojenny  dom
w podzielonogorskiej wsi, wspdlnie z 70-letnia
matka ojca, ktora zajmuje si¢ wymagajaca stalej
opieki 95-letnig prababcia Siemowita.

Podjeta przez rodzicdw chlopca decyzja  Ryc. 3. Siemowit
o intensywnej i kompleksowej rehabilitacji wymaga W pierwszym roku zycia.
bardzo duzej ilosci wolnego czasu oraz licznych Eok: Be. HOMEI)
srodkow pieni¢znych, a to rodzi kolejny, tym razem zawodowo-finansowy pakiet
probleméw, by wymieni¢ tu:

— calkowita rezygnacj¢ jednego rodzica (w tym wypadku matki) z pracy
zawodowej,

— zwigzane z tym drastyczne zmniejszenie dochodow rodziny,

— jednoczesne bardzo duze zwigkszenie wydatkow, przede wszystkim na
profesjonalna rchabilitacj¢, bowiem zaledwie dwie refundowane tygod-
niowo przez NFZ godziny sa zupelnie niewystarczajace: koszt godziny
dodatkowej podstawowej rehabilitacji Siemka to 70 zI, a 12-14 dniowe
specjalistyczne turnusy rehabilitacyjne to wydatek rzedu od okoto 4 do
nawet 6 tys. ztotych (jak dotad odbywane dwa razy w roku),

— dodatkowe wydatki na przejazdy (niekiedy takze noclegi) zwiazane
z rehabilitacja oraz wizytami w najwazniejszych centrach medycznych
kraju, szczegdlnie odezuwalne dla rodzin mieszkajacych na prowingji,

— powazne zmniejszenie przychodow rodziny przy jednoczesnym duzym
zwiekszeniu wydatkow, zazwyczaj skutkuje koniecznosciq pozegnania sig
z wieloma planami i jednoczesnym obnizeniem stopy zyciowej
(np. rezygnacja z remontu domu, wymiany samochodu, odbycia
wymarzonych podrozy...),

— bezwzgledna koniecznosé zintensyfikowania dziatalnosci zarobkowej
drugiego rodzica.

Nieoceniona pomoca w finansowaniu leczenia 1 rehabilitacji jest
dzialalno$¢ stosownych fundacji’, w ramach ktorych istnieje m.in. mozliwos¢
zbierania funduszy poprzez zapis 1% naleznego podatku. Dla wielu rodzin jest to

Termin “fundacja’ oznacza ,.ofiarowanie, zbudowanie czegos wlasnym kosztem dla ogolu”, za:
P. Suski. Stowarzyszenia i fundacje, Warszawa, 2005, s. 293.
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i
I

Ryc. 4. Siemowit w pionizatorze. _
(fot. P.S. Towpik) dziecka jest zazwyczaj bardzo wypelniony, tak

ze Ow napiety rytm pracy staje si¢ kolejnym powaznym problemem.
W omawianym tu przypadku:

tak naprawde jedyne mozliwe zrédlo
finansowania leczenia 1 rehabilitacji ich
dzieci. Tym bardziej wigec oburzajace sa
glosy wysokich urze¢dnikow panstwowych
mowigce o zniesieniu przywileju zbierania
w ten sposob pieniegdzy, na potrzeby
konkretnie wskazanej chorej osoby'. Warto tu
rowniez wspomnie¢ o problemie poOzZnego
przekazywania fundacjom przez urzedy
skarbowe  pienigdzy  zebranych  dzigki
zapisowi 1% podatku. Ma to bowiem miejsce
dopiero pol roku po terminie skladania
oswiadczen PIT, co nie ulatwia zachowy-
wania  ciaglosci  zdolnosci  finansowej,
a tym samym moze powaznie zaburzaé
rytm rehabilitacji.

Plan zaj¢é¢ rodzica zajmujacego si¢
rehabilitacja ~ cigzko niepetnosprawnego

Codziennic w domu od 3 do 5 godzin ¢wiczen (w zaleznosci od wytrzy-
malosci dziecka), na ktore sktadaja sig: fizykoterapia metoda NDT-
-Bobath, masaze (konczyn, tulowia, twarzy, wngtrza ust), rozcigganie
sztywnych stawdw, terapia reki, ¢wiczenia logopedyczne. Jest tez nadzor
nad dwukrotnym, pétgodzinnym staniem dziecka z zalozonymi ortezami
w pionizatorze (a wige ¢wiczenia pozycji stojacej). Na czas 2-3 godzinnej
popoludniowej drzemki zakladane sa na r¢ce tutory, a juz na cala noc
bandazowane sg stopy i dlonie w celu zapobiegania ich deformacji
(trojwymiarowa terapia manualna).

Ze stalych zaje¢ wyjazdowych w tygodniu nalezy wymieni¢ zazwyczaj
cztery profesjonalne jednogodzinne ¢wiczenia w osrodku rehabilita-
cyjnym (mniej wiecej co dwa dni), a takze polgodzinne zajecia z logopeda
i rowniez polgodzinne zajecia z pedagogiem.

Mniej wigcej co kwartal powtarzaja si¢ wizyty u poszczegdlnych lekarzy
specjalistow: kardiologa, okulisty, neurologa. czy ortopedy. A jesli do
tego doda¢ znacznie czg¢stsze wizyly u pediatry, praktycznie w kazdym
tygodniu wypada co najmniej jedna wizyta u lekarza.

4

Zrodlo:  http://www.wprost.pl/ar/392021 i https://www.facebook.com/events/19624632385963 1,
[dostep: 1.05.2014].
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— Zajecia  wyjazdowe w  wigkszych
odstepach czasu, na ktére sklada si¢
comiesigczna jedno- lub dwukrotna
wizyta u prowadzacego rehabilitanta w
Poznaniu oraz jak dotad odbywane
dwukrotnie w roku dwutygodniowe
specjalistyczne rehabilitacyjne turnusy.

Powyzszy rytm roznych zajeé, niestety
zaburzaja ~ okresowo  liczne  infekcje
Siemowita, ktére z kolei wymuszajq czgstsze
wizyty u lekarzy, wlacznie z hospitalizacja.

Podobnie tez rytm ten zaburzaja choroby Ryec. 5. Siemowit w wannie do
starszego syna, wigzace sie z koniecznoscig —hydromasazu. (fot. D. Towpik)
poswigcania mu wtedy wigkszosci uwagi.

Rodzice cigzko chorych dzieci, szczegdlnie w pierwszym okresie zmagan
o zdrowie swojego potomstwa, slyszac o nieznanych im mozliwosciach leczenia
czy metodach rehabilitacji, chca zazwyczaj natychmiast je sprawdzié,
czy aby nie okaza si¢ wlasciwe dla ich dzieci. Wiele z takich ..,Slepych™ dziatan
czesto okazuje si¢ zupelnie niepotrzebnymi, a niekiedy nawet moga one okazaé
si¢ szkodliwe. Nierzadko jednak dzialania rodzicow sg doktadnie przemyslane
i poparte solidng wiedza. Zdarza si¢ nawet, ze wiedza rodzica w zakresie danej
choroby daleko wykracza poza wiedz¢ nawet lekarza specjalisty. Ale aby
do tego dojs¢, niewatpliwie potrzeba duzego zaangazowania intelektualnego
i czasowego.

Nalezy takze wspomnie¢, ze plan dnia rodzica zajmujacego si¢ chorym
dzieckiem, wypelnia takze wiele dodatkowych codziennych domowych zajeé,
wezesniej wykonywanych przez rodzica, ktéry w nowej sytuacji wzial na siebie
calos¢ finansowego utrzymania domu, wige silg rzeczy nie jest juz w stanie
w takim samym stopniu wspoluczestniczy¢ w zwyklych domowych obo-
wigzkach. Niec mozna réwniez zapomnie¢, ze w miar¢ uplywu lat niepelno-
sprawne ruchowo dziecko rosnie i coraz bardziej dajg si¢ odczué zwigzane z tym
problemy komunikacyjne. Szczegdlnie jesli dziecko pozostanie przykute do
wozka inwalidzkiego. Zbyt duze zaabsorbowanie rodzicow przyjetymi na siebie
rolami (jeden opiekun i rehabilitant chorego dziecka, a drugi jedyny zywiciel
rodziny) i idacy za tym staly brak wolnego czasu, stres oraz czgste fizyczne
1 psychiczne zmeczenie, tworza kolejng grupg problemow, tym razem rodzinno-
towarzyskich. A sg to m.in.:
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— zaniedbywanie wlasnych
potrzeb;

— czesty brak czasu dla
przyjaciol i znajomych;

— nierzadkie problemy ze znale-

B P LT P S et [g—" e e e L R, T T RLEE

zieniem dostatecznej ilosci
czasu dla wspdlmalzonka,
moggce skutkowaé rozluz-
nieniem relacji malzenskich; . 2 _

— trudnosci w dyspozycji czasem Ryc. 6. Siemowit podczas ¢éwiczen
rodzica pomigdzy dzieckiem  zwalkiem. (fot. P.S. Towpik)
chorym, a dzieckiem/dzie¢mi zdrowymi;

— nawarstwiajace si¢ roézne problemy 1 zwigzane z tym napigcie psychiczne
generujace konflikty pomigdzy malzonkami oraz rodzicami i ich
zdrowymi dzieémi, a takze otoczeniem:;

— niekiedy zle relacje pomi¢dzy zdrowym i chorym rodzenstwem, o czym
szerzej zostanie jeszcze wspomniane nieco pozniej. Zazwyczaj, po pew-
nym czasie, udaje si¢ jednak wszystkie te kwestie w miar¢ unormowacé
i wypracowac konieczne kompromisy.

Rodzice cigzko niepelnosprawnych dzieci przezywajq takze roznej natury
problemy psychiczno egzystencjonalne, by wspomnie¢ tu chocby:

— problem akceptacji niepelnosprawnosci  wlasnego dziecka, ktory
w skrajnym przypadku moze doprowadzi¢ nawet do dziecka takiego
porzucenia (znane sg przeciez przypadki nie tylko porzucenia przez
0jcow, ale takze ucieczki matek, oddawanie dzieci w adopcje¢ itp.);

— problemy z wlasng tozsamoscia 1 satysfakcja rodzicielska; cze¢sto bowiem
rodzic niepelnosprawnego dziecka czuje si¢ rodzicem mniej wartos-
ciowym i to nie tylko przez to, iz takie dziecko mu si¢ urodzilo.
ale takze 1 z tego powodu, ze zajmujac si¢ tym chorym, jednoczednie
zaniedbuje zdrowe dziecko;

— u wielu rodzicow pojawia si¢ strach przed posiadaniem kolejnego dziecka,
ktore rowniez moze okazac sie chore:

— niekiedy zachodzi tez sytuacja. ze prawdopodobienstwo kolejnego
chorego dziecka jest Scisle medycznie okreslone, przy niektorych
chorobach nawet 50% (np. plasawica Huntingtona)’;

— tym samym dos¢ czgsto zachodzi koniecznos¢ pogodzenia si¢ z niemoz-
noscia dalszej prokreacji;

3

Zrédlo: http://www.huntington.pl/choroba/ci/genetyka/63 7-dziedziczenie-, [dostep: 2.05.2014].
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— kiedy chore i niepelnosprawne dziecko jest jedynym potomstwem, a na
kolejne zdrowe nie ma juz nadziei, pojawia si¢ specyficzny syndrom
zaloby, po na zawsze pogrzebanych marzeniach o zdrowym dziecku; zal
do calego swiata, a nawet agresja, spowodowane poczuciem doznania
wielkiej niezawinionej krzywdy;

— w przypadku wystapienia choroby (szczegolnie genetycznej) ujawniajacej
si¢ dopiero po kilku latach od urodzenia, rodzi sie strach, ze choroba
zaatakuje wszystkie posiadane dzieci: a jesli nawet nie jest to tego typu
choroba, caly czas ciazy obawa, ze defekt biologiczny moze si¢ przeniesé
na wnuki czy jeszcze dalsze pokolenia;

— wielu rodzicom nie obcy jest tez strach przed brakiem tolerancji
i akceptacji niepetnosprawnosci ich =~
dziecka czy tez ich samych przez
otoczenie, w ktorym zyja:

— szczegolnie przy chorobach
psychicznych i umystowych rodzice
bojq sig¢, ze te same problemy beda
przypisywane przez otoczenie ich
zdrowym dzieciom, a nawet im
samym.

Rowniez  rodzenstwo  chorych ) ) )
5. .. .. Ryc. 7. Siemowit z tutorami na r¢kach.
i niepelnosprawnych dzieci doswiadcza, (fot. P.S. Towpik)
obok zasygnalizowanych wczesniej prob-
lemow, dodatkowych trudnosci. I tak mniejsza ilo$é czasu spedzana ze zdrowym
dzieckiem wzbudza w nim poczucie mniejszej rodzicielskiej milosci, co moze
skutkowa¢ pojawieniem si¢ miedzy innymi syndromu odrzucenia. Zdarza si¢ tez
u zdrowego rodzenstwa zanizona samoocena. Czgsto tez dzieci zdrowe wstydza
si¢ przed rowiesnikami swojego chorego rodzenstwa, boja sic o$mieszania
czy wreez odrzucenia przez rowiesnikow. Niekiedy w zdrowym dziecku rodzi
si¢ z tego powodu zawi$¢ do chorego rodzenistwa. To wszystko moze
powodowac u zdrowego rodzenstwa powazne kompleksy, z ktorymi borykaja sie
niekiedy jeszcze w dorostym zyciu. U starszych niepelnosprawnych dzieci moze
pojawic si¢ zal i niecheé¢ do zdrowego rodzenstwa, Ze to nie ono jest chore.

Koniecznym jest podkreslenie, 7ze duza czeS¢ zasygnalizowanych
tu problemow jest zapewne znacznie bardziej odczuwalna, jesli rodzic samotnie
wychowuje swoje chore dziecko.

W omawianym tu przypadku wybér drugicj, zapewne trudniejszej drogi,
z wolna zaczyna jednak przynosi¢ pozytywne dla chorego dziecka rezultaty.
Siemowit nie ruszat glowa, nie byl tez w stanic nawet przez chwilg pionowo jej
utrzymac¢ — dzis obraca nig i potrafi utrzymywaé w pionie nawet do dwdch
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godzin. Niemal zupelnie nie ruszal rekoma, nie potrafit czegokolwiek utrzymacd
w dloniach — dzis jeszcze slabo, ale jednak zaczyna juz z nich korzystac, potrafi
np. chwycic 1 podnies¢ matle, lekkie zabawki czy przerzucaé strony tekturowej
ksiazeczki. Nie tylko dlugo nie byl w stanie jakkolwiek siedzie¢, ale nawet nie
potrafit si¢ obrocié¢ na bok — dzis wykonuje juz pelne obroty, a podparty potrafi
dlugo siedzie¢. Gestem twarzy i1 glosem wyraza swoje uczucia, rozpoznaje
domownikéw. Co prawda jego rozwdj mowy nie przebiega prawidlowo, ale
zasob stow z wolna si¢ powigksza.

Ryc. 8. Siemowit w okresie powstawania niniejszego artykulu. (fot. P.S. Towpik)

Rodzice Siemowita maja wigc nadziej¢, ze ich syn poczyni w przysztosci

jeszcze wigksze postepy, ze uda si¢ go wyprowadzi¢ do takiego stanu, by mogt

prowadzi¢ w miar¢ samodzielnie godne, a moze nawet szczgsliwe zycie. O to
walczg kazdego dnia...

Zapraszam do odwiedzin bloga ,,Nasz Siemek” http://naszsiemek.blogspot.com.

Dnia 4 kwietnia 2014 r. — a wigc tuz przed oddaniem niniejszego tekstu do
redakcji — zakonczyt sie trwajacy od 19 marca 2014 roku bezprecedensowy
protest rodzicdw niepetnosprawnych dzieci. Obecnie na kazde niepeinosprawne
dziecko przyznawany jest comiesi¢czny zasilek pielegnacyjny w wysokosct 153
zk. Jesli rodzic calkowicie rezygnuje z pracy. by zajaé si¢ niepelnosprawnym
dzieckiem, otrzymuje dodatkowo 620 zl na miesiac. 7Z poczatkiem stycznia 2014
r. miala wejs¢ w zycie ustawa systematycznie podwyzszajaca te swiadczenia do
wysokosci najnizszej krajowej. Rzad nie dotrzymal jednak wczesniejszych
obietnic. Oburzeni rodzice wraz ze swoimi dzie¢mi pikictowali na korytarzach
gmachu sejmu RP, domagajac si¢ uznania calodobowej opieki nad niepelno-
sprawnym czlonkiem rodziny za prac¢ i realizacji wczesniejszych zapewnien
rzadu odnosnie podwyzszenia swiadczenia pielegnacyjnego do poziomu naj-
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nizszej krajowej’. Po raz pierwszy rodzice niepelosprawnych dzieci wyszli na
ulice, manifestujac swoja gorycz i bezsilnos¢ wobec bezdusznosci systemu opie-
ki spotecznej w 2009 roku. Uzyskali wowczas obietnicg, ze w ciagu pigciu lat
zasitek wzrosnie do najnizszej pensji. W 2011 roku ponowili protest i wywal-
czyli dodatkowe 200 zlotych oraz pakiet kolejnych, jak si¢ pézniej okazalo,
niespetnionych obietnic. Dla porownania warto tu wspomnie¢, iz kazdy niepelno-
sprawny posel otrzymuje na swojego asystenta ponad 6 tys. ztotych miesiecznie’.
Pod naciskiem ostatniego protestu sejm ostatecznic uchwalil ustawe,
wg ktorej docelowo $wiadczenie pielggnacyjne wzrosnie do wysokosci odpo-
wiadajacej minimalnemu wynagrodzeniu za prac¢ netto prognozowanemu na
2016 rok (tym samym od maja 2014 roku wyniesie 1000 zI, od 2015 roku
wzrosnie do 1200 z1, a od 2016 roku do 1300 zl netto). Protestujacy nie sa jednak
zadowoleni z tej propozycji, gdyz domagaja si¢ podwyzki do poziomu placy
minimalnej juz teraz (w 2014 r. wynosi ona 1680 zl brutto, czyli 1237 zt netto)
i corocznej waloryzacji swiadczen. Licza jednak, ze w ciggu miesigca odbedzie
si¢ powazna debata, na ktorej zostanie wypracowany calosciowy system
wspierania 0sob niepelnosprawnych®. Jednoczesnie premier Donald Tusk
podczas przydzielania $rodkéw na tegoroczne sfinansowanie podwyzki
Swiadczenia pielegnacyjnego zaznaczyl. Zze czyni to kosztem czesci srodkow
przeznaczonych wezesniej na budowe i remonty lokalnych dr(')gg.
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Abstract

When discussing problems of seriously disabled children, we often forget many
daily issues which affect the parents. The problems are usually very common and
annoying, especially when the caretaker is intensively and emotionally engaged in
treatment and rehabilitation of a sick child. A large number of these problems give the
possibility of their systematization within at least a few groups: medical, diagnostic,
financial, professional, family, social, communication or existential. All of them were
discussed on the basis of the case study of two-year Siemowit who has the Ullrich
myopathy. We learn more about Siemowit (Siemek), his life and his illness on the blog
which writes his mother: “Nasz Siemek™.
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