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0 godne Zycie swoich dzieci musza nieustannie
walczy¢. A przeciwnik jest potezny. To system,
panistwo, ludzie, ktérzy system tworza. Bo tego,
kto tak naprawde, poza choroba, jest ich przeciw-
nikiem, nie umieja parnstwo Grzybowscy spre-
cyzowaé. Ze walczyé musza - to pewne. Gdyby
tego nie robili, system skazatby ich synkéw na
wegetacje. Tak mu jest wygodniej.

9-letni Maurycy i 11-letni Ignacy nie widzg, nie
styszg, nie chodza, nie siedza. Cierpig na tzw.
niepetnosprawnos¢ sprz¢zona, gdzie encefa-
lopatia, czyli uszkodzenia mézgu, jest choroba
dominujgcg. Chtopcy maja padaczke, problemy
z oddychaniem, snem. Wymagajg nieustajgcej
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opieki 0s6b trzecich. Do dzi§ naukowcy nie
znalezli skutecznego leku, co wiecej, nie wie-
dzg, jakie sg przyczyny choroby braci.

~Pewnie nie wiesz, kto to jest debil? Mama
powiedziata mi, Ze to ktos, kto jest podobny
do Pana Jezusa. Bozy szaleniec. Uwaza si¢ za
szczesliwego w cierpieniu—przytoczyta mama
stowa bp. Antoniego Dtugosza. Kiedy sig uro-
dzitem ja, a potem moj brat, kto$ powiedzial,
Ze jestesmy debilami. Bardzo sig ucieszyltem,
Ze jestem debilem. Ja i moj brat™*

Po raz pierwszy system pokazat swoje nie-
ludzkie oblicze juz na poczatku, gdy okazato sig,
ze nikt nie wie, co tak naprawde chtopcom do-
lega. Kiedy dzieci nie rozwijaty si¢ prawidtowo,
lekarze zaczgli szukac przyczyn choroby. Pod-
stawowe badania: metaboliczne, neurologiczne,
wykluczaty tylko kolejne schorzenia. Szukac
trzeba byto dalej. I wtedy okazato sie, Ze system
nie ma ani czasu, ani pieniedzy nato, by poswie-
cac chtopcom zbyt duzo uwagi. No bo po co?

— Musieli$my czekac. Co z tego, ze lekarz
podejrzewat jaka$ wade genetyczna, skoro nie

byto pieniedzy na badania. Dwa lata czekaliSmy
nato, zeby sprawdzi¢ jedng czy druga chorobe —
opowiada Vanessa Nachabe-Grzybowska,
mama Ignacego i Maurycego. — Jedne badania
udato sie przeprowadzic dlatego, ze pani dok-
tor, ktora o nas pamietata, dostata specjalng
dotacje. Innym razem pamietat o nas neurolog,
ktéry zaprosit nas do programu badawczego.
I tak od przypadku do przypadku. Nikt nie
prowadzi systematycznych, ciaggtych badar,
zmierzajacych do postawienia diagnozy — re-
lacjonuje pani Vanessa. A jej zdaniem diagnoza
jest wazna, bo wowczas rodzice moga sie przy-
gotowac na konsekwencje choroby. Na kolejne
jej etapy. Moze nawet na $mierc.

— A my nic nie wiemy. Jaka to choroba? Moze
to co$ nowego? Moze to schorzenie, ktore
warto bytoby odkry¢. Moze urodza sie inne
chore dzieci, moze datoby si¢ im pomoc.

Ten problem swietnie zna Teresa Matulka,
prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopoli-
sacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie: —Mamy
w Stowarzyszeniu pacjentow, ktérym diagnoze
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postawiono dopiero po 40. roku zycia. Jedna
matka przeszta przez wszystkich mozliwych
lekarzy. Dopiero podczas corocznie organizo-
wanych przez nas miedzynarodowych konfe-
rencji zwotywane jest konsylium i udato si¢ po-
stawic diagnoze kilkunastu osobom. W Polsce
wszyscy stosuja spychologie, boja sig, kazdy
woli sie pozby¢ pacjenta, nie mie¢ problemu.
Szpitale nie cheg sie narazac na straty, bo nikt
nie zaptaci za trudne specjalistyczne badania —
ttumaczy Matulka.

~Mama chodzila ze mng od doktora do dok-
tora i wykidcata sig o wszystko: o diagnoze,
o rehabilitacje, o moje prawa. Powiedziata mi
wtedy:—Stuchaj, malutki, twoj Aniol Stroz nie
wyrobit sie z pomocg, gdy sie rodzites, a moze
jeszcze cos innego zawinito”,

Kolejne zderzenia z systemem to préba le-
czenia. Dla Ignacego i Maurycego jedynym
lekarstwem jest rehabilitacja, ktéra pomaga
w normalnym funkcjonowaniu, np. w zata-
twianiu potrzeb fizjologicznych. Cho¢ ciezko
to sobie wyobrazi€, dla dziecka lezacego zwykte
wyproznienie sie jest problemem. NFZ gwaran-
tuje i finansuje teoretycznie 70 godz.cwiczen
w domu oraz sesje w osrodku rehabilitacji neu-
rologicznej dla dzieci. To niestety tylko teoria.—
To jest tak sprytnie zrobione, Zeby nie mozna
byto sie przyczepi¢. NFZ ma w papierach
wszystko zapisane, kontrakty z przychodniami
sg zawarte, a rehabilitacji nie ma. S w Warsza-
wie osrodki, ktére taka dziatalnoscig sie zaj-
muja. Tylko ze przewaznie dotyczy to dzieci
w wieku 0-3 lat. Inne osrodki specjalizujg sie
w skoliozie. Maluchy z niepetnosprawnoscig
sprzezona sg juz ktopotem. Moje sg trudne do
rehabilitowania, dtugo trzeba z nimi pracowac,
zajmujg miejsce jakiemus niemowlakowi, kt6-
rego mozna szybko wyciagna¢. Ostatnio w kilku
osrodkach ustyszatam, ze najblizsze terminy
sa na 2016 r. W innych, ze nie ma specjalistow
lub szkoda im czasu na rehabilitacje w domu,
zwigzang z dojazdami, bo w tym czasie mogg
wzatatwi¢” kilku pacjentéw. I co robig inni ro-
dzice? Rezygnujg, poddajq sie, zamykaja w do-
mach i wegetuja. A my wcale si¢ zamknac nie
chcemy — ttumaczy pani Vanessa.

Grzybowscy nie majac wiec wyjscia, muszg
korzystac z rehabilitacji prywatnej. Ratujg sie
dofinansowaniami, wsparciem fundacji. Jednak
nie mogg zrozumie¢, dlaczego, skoro ptacg po-
datki, nie mogg wywalczy¢ tego, co im sie nalezy.

Codzienne dramatyczne zderzenia z syste-
mem przezywa takze Teresa Matulka: — W sto-
warzyszeniu mamy 50 choréb rzadkichi50 dra-
matéw rozgrywajacych sie kazdego dnia. Np.
Zespot Kwalifikujacy ds. Choréb Rzadkich, wy-
dajacy opinie dla NFZ, decyzja administracyjng
odebrat dzieciom leczenie. Kto$ stwierdzit,
nawet nie ogladajac dzieci, ze lek nie pomaga.
[ matkom zostata juz tylko modlitwa i apelo-
wanie do Boga. Zespot za posiedzenia bierze
kilkaset tysiecy rocznie, a nawet nie ma czasu
lub ochoty spotkac si¢ z lekarzem prowadza-
cym i rodzicami, aby porozmawiac.

— System zamiast si¢ doskonali¢, degeneruje
sig. Panistwo zamiast konstruowac dla ludzi
cigzko chorych, niepelnosprawnych specjalne
programy wsparcia, zamiast utatwiac im do-
step do swiadczeri zdrowotnych, drukuje tony
papierdw i mnozy bariery administracyjne.
W praktyce osoba niepelnosprawna czy chora
narzadka chorobe jest skazana na sama siebie
i swoja rodzing — ttumaczy Bolestaw Piecha,
polityk PiS, byly wiceminister zdrowia.

Nie trzeba chyba tez wspominad, jak trud-
nym tematem s3 pieniagdze. Specjalistyczne
wozki dla Ignacego i Maurycego to wydatek
rzedu 12-14 tys. z1, t6zka pielegnacyjne kosz-
tujg ok. 18 tys. zt. A pieluchy 1200 zt miesigcz-
nie; samochod do przewozenia chtopcow jest
za maty —a to furgon. Potrzebny jest specjalny
do przewozu 0s0b, a to koszt od 140 tys. za

Nieuleczalne choroby
nie maja swojego
numeru, lekarze

nie wiedzg, pod co
nas, takich chorych,
podpia¢, spycha si¢
nas na margines,
wszyscy wola, zeby
nas nie byto, ale my
jesteSmy i bedziemy

nowy. Leki dla podopiecznych Teresy Ma-
tulki to wydatki rzedu kilku, kilkudziesieciu,
a czasem kilkuset tysiecy ztotych, Wigkszosc
srodkow nie podlega refundacji. Tymczasem
matka, ktéra zdecyduje sie zostac z niepetno-
sprawnym dzieckiem w domu, moze liczy¢
od paristwa na 620 zi, a od kwietnia kwota ta
wzrosnie 0200 zt. Vanessa Nachabe-Grzybow-
ska ma to szczedcie, ze udaje jej si¢ pracowac
(gdy dzieci sg w specjalnej szkole), a naczelny
~Super Expressu”, w ktorym jest dziennikarka,
rozumie jej sytuacje. To jednak rzadkos¢.
Dlatego zeby pokonac system, rodzice orga-
nizujg sie. Powotuja fundacje, stowarzyszenia
i to one przejmuja na siebie funkcje panstwa.
To jedyna droga, by pomoc dzieciom i sobie.
A takich dramatycznych historii, w ktérych
rodzice walczg o leki ratujgce zycie, 0 prawo
doleczenia, sg setki, moze nawet tysigce.—Na-
sze stowarzyszenie wyrecza panstwo w tym,
czym ono nie jest w stanie sie zajac. Szkolimy
lekarzy, organizujemy miedzynarodowe konfe-
rencje, zakupujemy medykamenty, sprzet dla

'podopiecznych stowarzyszenia i szpitali, finan-

sujemy badania naukowe, ktore pokazuja, ze
leki przynosza ulge, a ich odbieranie powoduje
katastrofalne pogorszenie si¢ stanu zdrowia.
0d 23 lat organizujemy turnusy rehabilitacyjne,
grupy wsparcia. Wyreczamy panstwo i powin-
ni$my by¢ dla niego partnerami. Tymczasem
minister Bartosz Artukowicz od péttora roku
nie odpowiedziat mi na ani jedno pismo. Czy
mozna sobie wyobrazi¢ wigksze lekcewazenie
cztowieka? — pyta Teresa Matulka.

Bolestaw Piecha potwierdza, Ze fundacjeisto-
warzyszenia przejmujg zadania panstwa. — Sa
pewne grupy ludzi, np. kobiety, dzieci czy osoby
niepelnosprawne, ktorym panstwo powinno za-
pewnic szczegdlng opieke ze swoich dochodow
podatkowych, a ono zrzuca z siebie odpowie-
dzialno$¢. Nie chce tego udzwigna¢. Nie widzi
tych najstabszych, wypycha ich na margines.
Oni funkcjonujg poza systemem. To wyklucze-
nie jest coraz bardziej widoczne — mowi polityk.

Gdy w rozmowie z Vanessa Nachabe-Grzy-
bowska, ktora jest wspoitworczynia Fundacji
Dzielna Matka, méwig, ze majg chociaz ten
1proc. z odpiséw podatkowych i to jest nadzieja
na pomoc, stysze: — W ten sposéb panstwo
zdejmuje z siebie odpowiedzialnos¢, mysli, ze
wszystkie problemy rozwiaze za pomocg tego
1 proc. A ja chciatabym tylko dostac to, co mi
sie nalezy. Tymczasem wciaz musze zebrac,
a to takie upokarzajgce — mowi pani Nachabe-
-Grzybowska. — Pracuje i nie jestem w stanie
sfinansowac potrzeb moich dzieci, a na forach
internetowych trole wyzywaja rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych od nierob6éw. Z pracy wra-
cam do pracy.

,Mdj tata czesto mowi do mamy: — Jakie te
nasze dzieciaczki sg kochane. Jaki Swiat jest
piekny z nimi. Ile mamy radosci. Tata bardzo
kocha mnie i Maurycego. Bierze mojg reke
i kladzie na swojg buzie. A potem pyta: — Kto
to jest: mama czy tata?”.

Chociaz Vanessa Nachabe-Grzybowska cza-
sem traci sity, czasem ma wszystkiego dos¢, to
jednak zawsze odzyskuje hart ducha, bo musi
wraz z mezem walczy¢ o godne zycie dla ich
chtopcow. — Chee sprawié, zeby widziaty sens
tego zycia. Moje dzieci moze PKB nikomu nie
pomnoza, ale dajg rados¢ rodzicom, ludziom,
ktérzy ich poznaja. Moi synowie sg towarzy-
scy, uwielbiajg zy¢. Gdy stysze o eutanazji, szlag
mnie trafia. Gdy stysze o pomystach pozbawia-
nia takich dzieci zycia, mam ochote krzykna¢:
,Ludzie, co wy pieprzycie”. Ktos, kto to mowi,
nie ma pojecia, ile radosci moze da¢ dziecko,
nawet tak ciezko chore, jak moje. To trzeba
poczué, zeby zrozumieé —moéwi Vanessa. I do-
daje: — W dzisiejszym Swiecie wszyscy maja
by¢ piekni, mtodzi, uSmiechnieci i seksowni.
Ale to nie jest cata prawda o zyciu. W zyciu jest
tez cierpienie. 5]

* Cytaty pochodzg

z tekstu ,, Pewnie nie wiesz” Vanessy
Nachabe-Grzybowskiej, opublikowanego
w ,Idziemy”, nr 9 (338)



