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Uwagi wstepne do projektu zmiany ustawy o swiadczeniach rodzinnych.

Ze wzgledu na brak projektow rozporzadzen wykonawczych do projektu ustawy trudno jest
sformutowa¢ uwagi koricowe. Przedstawienie projektu ustawy w takim ksztatcie wywofato
niepotrzebny niepokdj i niepewnos¢ w Srodowisku opiekunow oséb niepetnosprawnych. A stan
psychofizyczny opiekuna ma ogromny wptyw na osobe niepetnosprawnga. Jednak juz na tym etapie
prac mozna przedstawi¢ nastepujace zastrzezenia:

1) Proponowane rozwigzania majg zwigzek, co powszechnie wiadomo, z naprawieniem btedu w
odniesieniu do opiekunéw oséb starszych, w stosunku do ktdrych wprowadzono kryterium
dochodowe i specjalny zasitek opiekunczy. Poskutkowato to pozbawieniem wielu osdb
Swiadczenia pielegnacyjnego. Miat by¢ to sposdb na usuniecie z tej grupy “wytudzaczy”
Swiadczen. Rzecznik Praw Obywatelskich zaskarzyt to prawo do Trybunatu Konstytucyjnego.
Pospiech w naprawieniu btedu odbit sie na jakosci rozwigzan przedstawionego do konsultacji
projektu przez co nie stanowi on oczekiwanej odpowiedzi na postulaty i protesty oraz budzi
sprzeciw wobec potgczenia problematyki opiekunéw oséb starszych i opiekunéw dzieci
chorych od urodzenia.
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Zarzuty wytudzen formutowane byty wobec oséb , ktére nie sg rodzicami dzieci chorych od
urodzenia. Opiekunowie dzieci chorych od urodzenia w przewazajgcej wiekszosci znani sg
opiece spofecznej i fakt sprawowania przez nich opieki nie budzi watpliwosci. Nie ma
potrzeby wydawaé po 80 zt rocznie na wywiady, ktére beda tylko formalnoscia. W razie
uzasadnionych watpliwosci istnieje bowiem mozliwos$¢ zastosowania wywiadu w kazdym
czasie. A co do zasady wystarczajgce bedzie natozy¢ na opiekuna obowigzek raz w roku w
terminie np. do 15 stycznia kazdego roku ztozenia oswiadczenie o sprawowaniu
bezposredniej opieki uprzedzonego o odpowiedzialnosci karnej za sktadanie fatszywych
zeznan.

W szczegélnosci opiekunowie oséb z autyzmem w przewazajgcej wiekszosci zwracajg sie z
prosbg o zorganizowanie dla ich dzieci specjalistycznych ustug opiekunczych. Ze wzgledu na
ustanowiong stosownym rozporzadzeniem czesciowg odptatnoscia za ustugi badany jest stan
majatkowy rodzicow . Wywiad jest obowigzkowy i odbywa sie w domu czyli miejscu
sprawowania opieki.

Trudno tez nie zauwazy¢, ze weryfikacja orzeczen przez wojewddzkie zespoty orzekajgce
oprécz ujednolicenia orzecznictwa ma postuzy¢ ograniczeniu liczby oséb pobierajgcych
Swiadczenie pielegnacyjne. O ile ta tendencja jest stuszna wobec osdb wytudzajacych
bezpodstawnie $wiadczenia budzi jednak obawy w $rodowisku oséb z autyzmem. W
ostatnich miesigcach organizacje pozarzagdowe dziatajgce na rzecz oséb z autyzmem
otrzymujg sygnaty od rodzicéw, ktérzy zostajg pozbawieni swiadczenia pielegnacyjnego w
wyniku orzeczen powiatowych zespotéw orzekajacych , a ktérzy w zadnym razie nie mogg
podjgé¢ pracy zawodowej, bo dzieci nie sg samodzielne i pomoc w codziennym
funkcjonowaniu jest konieczna. Dzieje sie tak z powodu powszechnego braku wiedzy oraz
funkcjonowania stereotypdéw i wyobrazen na temat autyzmu i oraz braku zrozumienia
wysitkdw rodzicow podejmujacych olbrzymi trud terapii ich dzieci. W komisji zamiast
psychiatry rodzic spotyka np. neurologa. Obecnos¢ psychiatry tez nie zawsze gwarantuje
dobre orzekanie, bo tylko nieliczni majg wystarczajagcg wiedzg na temat autyzmu. Rodzice
mowig o zjawisku ,uzdrawiania , dzieci. A kilkuminutowe posiedzenia komisji okreslajg
hastem ,, wszedt wyszedt” i oceniajg jako nie dajgce gwarancji wtasciwego orzekania. Rodzice
wypraszani sg na korytarz i nie moga by¢ obecni przy badaniu.

W  pospiechu organizowane szkolenia nie zmienig tej niewfasciwej sytuacji opisanej
wczesniej, a biorgc pod uwage tresé¢ projektu ustawy mdwigcego , ze przez pierwsze 6
miesiecy orzecznicy mogg orzeka¢ na podstawie dotychczasowych zaswiadcze, mozna
przewidzie¢ biorgc pod uwage powyzsze doswiadczenia, ze wiele matek zostanie
pozbawionych $wiadczen lub otrzyma swiadczenia w wysokosci nizszej lub najnizszej. llos¢
0s6b do szybkiego przebadania nie bedzie sprzyjaé jakosci badania. Trudno uwierzy¢, ze
zostanie to przeprowadzone sprawnie i fachowo oraz bez przykrych konsekwencji dla
beneficjentow.

Koszty weryfikacji swiadczern poniosg rodzice. Bedg to koszty finansowe np. dojazdu do
miasta wojewddzkiego , zdobywania koniecznych zaswiadczen u lekarzy specjalistow. Wiele
dzieci leczonych jest prywatnie wobec braku odpowiednich specjalistéw w Przychodniach.
Przyktadowo wizyta u neurologa, ktéry takze rozumie problemy oséb z autyzmem kosztuje
160 zt. W przypadku oséb z autyzmem badania stopnia samodzielnosci osoby z autyzmem
mogg spowodowaé regres w ich zachowaniu. Bedzie to tez niepotrzebny stres dla
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opiekundw i wysitek logistyczny. Rodzice czesto w takiej sytuacji zmuszeni sg angazowa¢ do
pomocy osoby trzecie lub innych cztonkdéw rodziny.

Nasuwa sie tez pytanie czy wydatkowane na cele reformy orzekania pienigdze t.j.
organizowanych w pospiechu szkolen, koszty wynagrodzen osdb orzekajgcych, koszty obstugi
przyniosg spodziewane korzys¢ i czy te Srodki finansowe nie powinny by¢ wydatkowane
bezposrednio na poprawe poziomu finansowego opiekundéw.

Podkreslenie w uzasadnieniu do projektu, ze jest on odpowiedzig na postulaty blizej
nieokreslonych srodowisk opiekunéw osdb niepetnosprawnych o zréznicowaniu wsparcia w
stosunku do o0sdb niesamodzielnych nie oddaje stanu faktycznego. Niewatpliwie potrzebne
jest zréznicowane finansowanie w stosunku do o0séb niesamodzielnych wymagajacych
szczegblnego wsparcia, ktére w zakresie finansowania placowek dziennego pobytu i
mieszkan chronionych , placowek catodobowej opieki co w szczegdlnosci dotyczy nizej
funkcjonujacych oséb z autyzmem. Od wielu lat problem ten podnosi Porozumienie Autyzm
Polska i inne organizacje niezrzeszone w Porozumieniu w tym Fundacja Toto Animo. Bowiem
witasnie z powodu braku specjalistycznych placdwek opiekunowie oséb z autyzmem nie
podejmujg pracy, a po ukonczeniu 24 roku zycia przez ich dzieci sg pozbawieni jakiejkolwiek
pomocy i mozliwosci wytchnienia ze strony instytucji . Rodzice dzieci szkolnych nie maja
mozliwosci zaopiekowania dzieci w okresie ferii i wakacji. Gminy organizujg zajecia ,Lato w
miescie” tylko dla dzieci zdrowych. Dlatego tez rodzice zmuszeni sg ubiegac¢ sie o
Swiadczenie pielegnacyjne. Tego problemu nie rozwigze sie rdoznicowaniem niewielkich kwot
Swiadczen pielegnacyjnych.

Rdznicowanie wsparcia powinno dotyczy¢ wysokosci zasitku pielegnacyjnego i to podkreslajg
opiekunowie domagajgc sie takze jego waloryzacji. W tym miejscu nalezy zadac pytanie,
dlaczego osoby pobierajacy rente socjalng nie otrzymujg z ZUS dodatku pielegnacyjnego w
obecnej wysokosci 203, 50 zt zamiast zasitku pielegnacyjnego w wysokosci 153 zt.

10) Rodzice osdb z autyzmem chcg pracowad. Rozumiejg potrzebe terapii, treningu umiejetnosci

spotecznej , potrzebe aktywizacji zawodowej ich dzieci , ich kontaktu z réwiesnikami.
Istnienie odpowiednio finansowanych specjalistycznych placéwek realizowatoby te potrzeby
lepiej niz starzejacy i wypalony wieloletnia opieka rodzic w czterech $cianach domu
pobierajgcy swiadczenie pielegnacyjne z pomocy spotecznej , ktory wiele czasu i energii
zmuszony jest poswieci¢ na wypetnianie formularzy opieki spotecznej, pisanie pism,
stawianie sie na komisje orzekajgce i zdobywanie zaswiadczen.

11) Przedstawienie skali Barthel jako skali preferowanej do oceny stopnia niesamodzielnosci

0s6b z autyzmem budzi kategoryczny sprzeciw srodowiska oséb z autyzmem, gdyz to nie
zabiegi pielegnacyjne s3 istotg opieki nad osobg z autyzmem. Dysfunkcje w sferze emocji i
kontaktéw spotecznych oraz wygaszanie zachowan trudnych i destrukcyjnych s3
przedmiotem pracy rodzicéw i terapeutdw. Dlatego w zakresie zaburzen psychicznych i
catosciowych zaburzen rozwojowych musi zosta¢ wypracowana odrebna skala lub definicja.
W tym miejscu nalezy zwrdci¢ uwage, ze powofany przez Ministra Polityki Pracy Spraw
Spotecznych Zespdét do spraw rozwigzan systemowych na rzecz oséb niepetnosprawnych
wypracowat definicje osdb z niepetnosprawnosciami wymagajacymi najwiekszego wsparcia i
w tej grupie mieszczg sie niskofunkcjonujgce osoby z autyzmem.

12) Niezrozumialy jest podziat znacznego stopnia niepetnosprawnosci na 5 stopni

niesamodzielnosci w stosunku do osdb z autyzmem. Brak racjonalnego uzasadnienia dla
takiego rozwigzania.



13) Wysokos¢ swiadczenia pielegnacyjnego powinna byé ekwiwalentem za rezygnacje rodzica z
pracy, ktéra to decyzja jest wymuszona trudnymi okolicznosciami zycia, a nie kwestig
wolnego i swobodnego wyboru i uwzgledniac jego skale potrzeb. Wysokos¢ swiadczenia czy
tez wynagrodzenie za ich prace jak to okreslajg rodzice powinna jak najszybciej osiggnaé
poziom najnizszego wynagrodzenia . Proponowana kwota 620 zt przy najwyzszym stopniu
samodzielnosci sugeruje, rodzic moze podjgc zatrudnienie, ale nie chce co w istocie oznacza,
ze dziecko jest samodzielne. W takim przeciez przypadku nie powinien by¢ orzeczony
znaczny stopien niepetnosprawnosci. Proponowana skala odptatnosci za prace opiekuna
moze znalez¢ zastosowanie w zakresie opieki nad osobami starszymi co tez proponuje
projekt Pana Senatora Mieczystawa Augustyna natomiast jest nie do przyjecia w przypadku
rodzicow dzieci chorych od urodzenia, ktérzy przez kilkadziesiat lat swojego zycia opiekujg sie
swoimi dzieémi zajmujac sie ich terapig i rehabilitacjg. Lepsze funkcjonowanie dziecka nie
zwalnia zadnego rodzica ze stosowania oddziatywan terapeutycznych i nie oznacza, ze moze
on nic nie robi¢ i” leze¢ sobie na kanapie”. W przypadku opieki nad osobg starszg nie mamy
tez do czynienia z lekiem o przysztos¢ i potrzebg zabezpieczenia przysztosci dziecka, kiedy
rodzicow zabraknie, dlatego rodzice podejmujg szereg dziatan, ktérych opiekunowie osdb
starszych podejmowad nie muszg. Ponadto rodzice dzieci chorych od urodzenia tez majg
starych rodzicéw i czesto zmuszeni sg zajmowaé sie réwnoczesnie chorymi rodzicami i
chorym dzieckiem. Dlatego potrzebne sg takie rozwigzania, ktdére stworzg system
zadowalajgcy obie grupy opiekunow.

W imieniu Fundacji Toto Animo
Cztonkowie Zarzadu
Monika Cycling

Bozena Okun



