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583 Warszawa
PETYCJA OBYWATELSKA

w sprawie ustanowienia Konstytucyjnego Funduszu Gwarancyjnego dla Dzieci z
Niepetnosprawnosciami oraz wprowadzenia systemowej Daniny Solidarnosciowej
na ratowanie zycia i zdrowia najmtodszych obywateli RP.

Dziatajac w imieniu wtasnym, kierowany poczuciem odpowiedzialnosci za dobro
wspolne oraz gtebokim, moralnym sprzeciwem wobec systemowej obojetnosci
panstwa na cierpienie najstabszych, niniejszym zagdam podjecia natychmiastowych
prac legislacyjnych majacych na celu:

1. Ustanowienie nienaruszalnego Funduszu Spotecznego, wytaczonego z
ogolnego budzetu panstwa, przeznaczonego wytacznie na finansowanie
nowoczesnego leczenia, rehabilitacji i zaopatrzenia medycznego dzieci z
rzadkimi i ztozonymi schorzeniami.

2. Wprowadzenie obowigzkowej celowej daniny na chore dzieci, ktéra zastgpi
upokarzajacy system zbidrek publicznych i przeniesie ciezar ratowania
zdrowia z ,,odruchu serca” internautéw na systemowa, twarda
odpowiedzialno$sé Rzeczypospolitej.

3. Realne wypetnienie Art. 68 i 69 Konstytucji RP poprzez ustawowa gwarancje
pokrycia 100% kosztéw terapii uznanych za niezbedne, bez wzgledu naich
rynkowa cene, eliminujac sytuacje, w ktérych zycie dziecka jest wyceniane
przez urzednicze limity.

UZASADNIENIE



Bezposrednim impulsem do sformutowania niniejszych zadan jest tragiczna

sytuacja
zmaga sie z lista diagnoz, ktora poraza: Zespo6t Retta, Zespot

Angelmana, lekooporna padaczka, bradykardia, astma i szereg innych schorzen.

Fakt, ze tak ciezko chore dziecko musi ,,prosic¢ sie” o srodki na wozek, platforme czy
podstawowa rehabilitacje, jest najwiekszym wstydem wspotczesnego panstwa.

Sytuacja- nie jest jedynie pozycja w statystyce medycznej. To codziennos¢
wypetniona bdlem, ktérego wiekszos$¢ z nas nie jest w stanie sobie wyobrazic¢. Jak
wtadze panstwowe moga spaé, wiedzac, ze _jest wiezniem we
wtashym ciele? WyobrazZcie sobie Panstwo dziecko, ktorego uktad nerwowy jest
polem nieustannej walki. Ciato, ktore odmawia postuszenstwa; rece, ktore
wykonuja mimowolne ruchy zamiast chwytaé dton rodzica; lekooporna padaczke,
ktéra uderza znienacka, pozostawiajac po sobie jedynie lek i wycienczenie. Kazdy
oddech-i - przez astme i refluks - staje sie wysitkiem ponad sity dziecka.

- nie powie nam o swoim boélu. Jej cierpienie jest nieme, zamkniete w
btekitnych oczach, ktore patrza na Swiat, oczekujac ratunku, a spotykaja sie z
chtodng $ciang procedur. Kazdy dzien zwtoki w rehabilitacji to dlajjjjj fizyczne
cierpienie i postepujaca deformacja ciata. To nie jest zycie godne cztowieka w sercu
Europy - to wegetacja w cieniu systemowego zaniechania.

Rzeczpospolita Polska potrafi wdraza¢ wielomiliardowe programy socjalne o
charakterze konsumpcyjnym. To dowodzi, ze panstwo posiada mechanizmy
dystrybucji ogromnych srodkow. Niedopuszczalnym jest zatem, aby w tym samym
czasie rodzice dzieci niepetnosprawnych byli zmuszani do publicznego
eksponowania cierpienia swoich dzieci, by uzyska¢ pomoc, ktéra zgodnie z
Konstytucja jest obowigzkiem wtadz publicznych.

Gdzie jest granica przyzwoitosci panstwa, ktore pozwala, by rodzice, zamiast
trzymacé cierpiace dziecko za reke, musieli poswieca¢ kazdag sekunde na walke o
pieniadze? Panstwo, ktore nie styszy krzyku niepetnosprawnego dziecka, samo
staje sie niepetnosprawne moralnie. Zagdamy, by wstyd, ktéry czujemy my -
obywatele - stat sie wreszcie impulsem dla tych, ktorzy maja wtadze, by to
cierpienie ukrécié poprzez trwate zmiany w ustawie zasadniczej i systemie
podatkowym.

To nie jest prosba. To kategoryczne zadanie przywrécenia elementarnej
przyzwoitosci i empatii w polskim porzadku prawnym.

To wstyd ze tak dumne Panstwo ktérego godtem jest Orzet biaty symbol mestwa
pozwala na cierpienie Dzieci. To skandal.

Z powazaniem,






