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W budynku parlamentu kolejny dzien trwa protest rodzicéw niepetnosprawnych dzieci, ktérzy
domagajg sie m.in. tego, by ich catodobowa opieka nad dzie¢mi byta traktowana jako zawdd.
Zapowiadaja, ze pozostang w Sejmie, cho¢ dzi$ konczy on obrady. Rodzice wraz z dzie¢mi
protestujg od $rody. Dzis$ rano byto ich kilkunastu; kolejng noc spedzili, $pigc na kocach (?).

W petycji do premiera Donalda Tuska protestujacy domagajg sie m.in. pisemnej deklaracji o
wpisaniu kwoty 200 zt z pomocy rzgdowej (w ramach rzgdowego programu opiekunowie
dostajg te pienigdze jako dodatkowe; obecny trwa do korica marca) do ustawy oraz jasnego
stanowiska rzadu dotyczacego dojscia do kwoty najnizszego wynagrodzenia i zapisania tego w
ustawie (?). Chcg tez zmian w orzecznictwie, by niepetnosprawnosé orzekana byta zgodnie z
obowigzujaca definicja, a nie np. na podstawie jednej operacji, ktéra nie powoduje
diugotrwatych ograniczen w prawidtowym funkcjonowaniu; a takze, by dodatkowo uzaleznic
wysokos¢ zasitkow dla rodzicéw od stopnia samodzielnosci niepetnosprawnego. Rodzice
domagajg sie rowniez przeniesienia Swiadczenia pielegnacyjnego do ZUS i jego waloryzaciji,
zlikwidowania kryteriéw do zasitkéw rodzinnych. Zadaja tez szczegélnej pomocy panstwa w
przypadku, kiedy w rodzinie jest wiecej niz jedno dziecko niepetnosprawne, darmowych lekdéw
podtrzymujacych zycie i Srodkow zapewniajacych pielegnacije dziecka niepetnosprawnego,
dostepu do lekarzy specjalistow bez kolejek, a takze bezptatnych przejazdéw z dzieckiem
celem leczenia i diagnozowania w specjalistycznych klinikach i szpitalach. Chcg takze
podwyzszenia kwoty renty socjalnej z tytutu niepetnosprawnosci i catkowitej zmiany ustawy o
pomocy i wsparciu opiekunow i rodzicéw dzieci niepetnosprawnych tak, by uwzgledniata opieke
wytchnieniowg (opieke zastepczg na czas odpoczynku lub nieobecnosci opiekuna dziecka). (?)

Minister pracy i polityki spotecznej Wiadystaw Kosiniak-Kamysz zapowiedziat na przyszty
tydzien rozmowy w sprawie tych postulatéw. Podkreslit, ze w ciggu kilku lat uda sie "doj$¢ do
minimalnej pens;ji”, cho¢ zalezy to od sytuacji budzetowej. Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej w swoim stanowisku podkreslito, ze poza swiadczeniem pielegnacyjnym w
wysoko$ci 620 zt opiekunowie niepetnosprawnych dzieci dostajg dodatkowe 200 zt ze
specjalnego programu rzgdowego. Sg za nich odprowadzane sktadki ZUS w wysokosci 246 zt;
taczne wydatki panstwa na osobe opiekujacy sie niepetnosprawnym dzieckiem wynoszg 1046
zt miesiecznie, czyli 12,6 tys. rocznie. Dodatkowo takie rodziny moga staraé sie o wsparcie z
pomocy spotecznej oraz PFRON. Resort dodat, ze w 2013 na wsparcie osob
niepetnosprawnych i ich opiekunéw przekazato 11,2 mid zt, w tym na zasitki pielegnacyjne
przeznaczono 1,7 mld zt, a na Swiadczenia rodzinne dla 0sob niepetnosprawnych - 340 min zt.
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Popieram w catosci postulaty protestujgcych i trzymam kciuki za powodzenie w realizacji
postulatéw, ale bardzo nie podoba mi sie forma protestu. Przemawianie oraz prezentowanie
dziecka z niepetnosprawnoscig w sali prasowej Sejmu z logo w tle jednej z opozycyjnych partii
politycznych w obecnosci jednego z postéw to moim zdaniem niestety préba zbicia kapitatu
politycznego na nieszczes$ciu i cierpieniu innych. Zachowanie niektérych protestujacych ociera
sie delikatnie méwigc o brak kultury i nie ma tu nic do rzeczy desperacja. A stowa jednego z
protestujacych do jednego z prébujacych rozmawiaé postdéw cyt. ? My sie z Wami jeszcze
policzymy ? brzmig jako$ tak
nie na miejscu i przypominajg pewnych bytych politykéw sprzed kilku lat.

Spanie na korytarzach sejmowych razem z chorymi dzieémi w takich warunkach jest dla mnie
nie do przyjecia, chociaz jestem $wiadomy determinacji protestujgcych. Jestem bardzo
rozczarowany i zawiedziony sposobem, w jaki politycy ze wszystkich stron sceny politycznej
traktujg osoby z niepetnosprawnoscig i ich opiekundw. Zainteresowanie naszymi sprawami
przejawia sie tylko wtedy, gdy organizowane sg akcje protestacyjne i im bardziej atrakcyjne dla
mediow (wrzaski, blokady, wyzwiska, krzyki) tym wieksze zainteresowanie. Czy wtasnie tak
powinno by¢?

Prace nad ustawami trwajg w nieskonczonos¢ od kilku juz lat i efektu nie widaé. Kolejne terminy
wprowadzenia w zycie nowych regulacji sg przesuwane w czasie. Urzednicy w ministerstwach
chyba nie sg do konca swiadomi, ze dla nas, opiekundéw dzieci z niepetnosprawnoécia, wazny
jest kazdy dzien, a nie lata czy kadencje. Rodzi to frustracje, bezsilno$¢ i ztosc.

Na zakonczenie chciatbym przytoczy¢ jeden z komentarzy pod artykutem z portalu Gazeta.pl
pod apelem na koncu komentarza podpisuje sie dwoma rekami.

?Czara goryczy przelata sie. W 2009 roku, 9 IX uczestniczytam ze swoim synem w pikiecie pod
kancelarig Premiera w Alejach Ujazdowskich. Rodzice przyjechali z dziecmi z catej Polski.
Skrzyknelismy sie w internecie. Mielismy tylko tablice. Nasz protest byt zbyt delikatny - nie
blokowalismy ulicy, nie palilismy opon, nikt nie wrzeszczat. Petnomocnik Duda ztoZyt obietnice,
poset Pluta na wozku do nas podjechat, swietnie. | niewiele to dafo. Nie dziwie sie wiec, Ze
zdecydowali sie na krok tak desperacki jak to koczowanie w Sejmie. Jestem z nimi catym
sercem. Panie Premierze, wierze, Ze Pan wyda odpowiednie dyspozycje, Czekac nie mozemy.
5 lat mineto. Matka syna z mozgowym porazeniem dzieciecym .?

Oprac. na podstawie artykutu zamieszczonego na portalu Gazeta.pl
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