Szanowny Panie Premierze, Sopot, 30.03.2018

Dfugo nositam sie z zamiarem napisania do Pana listu. Ostateczng decyzje powzietam po obejrzeniu kilku
relacji dziennikarskich z okazji Swiatowego dnia 0séb z Zespotem Downa. To dzien kiedy wszyscy sie budzg,
robig jednodniowe zamieszanie a potem wszystko zamiera.

W swoim expose deklarowat Pan, ze najstabsi i niepetnosprawni nie zostang opuszczeni.
Ponizej podam kilka przyktadéw utrudnien, ktére prostg decyzjg mogg by¢ zmienione.

1. Kuratela od dnia narodzin. Zespdl Downa jest choroba genetyczng. Wg szacunkdéw w Polsce jest ok. 60
tys. 0sdb z tym Zespotem. Do 18 roku zycia rodzice sg prawnymi opiekunami dzieci. A potem? Potem nagle
dzieci niepetnosprawne stajg sie dorostymi, odpowiedzialnymi, petnoprawnymi obywatelami
Rzeczypospolitej. | niemozliwe jest ( formalnie) odebranie wynikéw od lekarza, zatatwienie sprawy w ZUS-ie,
MOPS-ie, w szkole, urzedzie. Rodzic traci wszelkie prawa, pomimo, ze stan dziecka jest bez zmian.

Czy naprawde nie mozna jednym zapisem umocowac rodzicdw jako dozgonnych opiekunéw prawnych, bez
pozbawiania dzieci ich praw? Ta choroba jest genetyczna, ona nie mija, odsetek oséb z bez uposledzenia
umystowego jest znikomy. Mozna chyba uprosci¢ prawo w tym zakresie i zdjg¢ z rodzicow uwtaczajgcy
proceder udowadniania przed instytucjami, ze nadal sg rodzicami.

Mysle, ze Minister Zdrowia z tatwoscig wskazatby liste jednostek chorobowych, dla ktdrych ten przepis
miatby rowniez zastosowanie.

2. Skrdcony czas pracy/wieksza ilo$é dni urlopu. Zgodnie z przepisami prawa dziecko upos$ledzone moze
korzystac z zaje¢ w placdwkach oswiatowych pod warunkiem aktualnego orzeczenia Poradni Pedagogiczno —
Psychologiczne;j.

Orzeczenie potrzebne jest na kazdy etap nauki szkolnej. Poradnie czynne sg w godzinach przedpotudniowych
a termin wyznaczany jest dowolnie. Dla pracujgcego rodzica oznacza to wielkokrotne zwalnianie sie z pracy.
Do jednego orzeczenia czasami 2 lub 3 wizyty.

Do tego dochodzg wizyty u lekarza — cechg ZD jest nizsza odpornos¢, ale tez zesp6t chordb towarzyszacych (
wady serca, nerek , wzroku, zaburzenia endokrynologiczne i przemiany materii). A takze nieustanna potrzeba
rehabilitacji ruchowej ze wzgledu na wiotkos¢ stawdw. Opieka nad dzieckiem to przynajmniej kilka lub
kilkadziesigt wizyt w réznych gabinetach rocznie. Réwniez po to by otrzymacd stosowne skierowania ( na
basen, na hipoterapie, na rehabilitacje).

Jakze znakomitym rozwigzaniem bytoby udzielenie dodatkowych dni wolnych dla rodzicéw wychowujgcych
niepetnosprawne dziecko lub skrdocenie ustawowych 8 godzin pracy do 6.

Dobrym rozwigzaniem bytoby umozliwienie kontynuacji leczenia w odpowiednich poradniach bez skierowan.



3. Mozliwosé pracy dodatkowej dla rodzicow otrzymujacych swiadczenie. Rodzic, ktéry nie moze/nie chce
podjac pracy otrzymuje Swiadczenie pielegnacyjne. Nie jest to wielka kwota 1406 zt dla tych z dzieémi do 25
roku i 520, 00 zt dla tych z dorostymi. Wiele rodzicow mogtoby podjgc prace w niepetnym wymiarze godzin
lub uczestniczy¢ aktywnie w zyciu spotecznym np. petnigc funkcje radnych, sottyséw etc. Niestety wszyscy
podpisujmy zobowigzanie o niepodejmowaniu pracy.

Abstrahuje od kwoty 520, 00 zt, ktéra jest uwtaczajgca. Rodzic sprawujgcy opieke nad dorostym
niepetnosprawnym to etat 24 godzinny bez mozliwosci urlopu!

4. Mozliwos¢ wczesniejszej emerytury.
Rozwigzaniem bytaby mozliwos¢ wczesniejszej emerytury. Kiedys$ funkcjonowato takie rozwigzanie.

Wczesniejsza emerytura byftaby dobrym rozwigzaniem .

5. Orzecznictwo. Wiem, ze jest procedowana ustawa o orzecznictwie niepetnosprawnych. Jakimz wielkim
udogodnieniem bytby spdjny system orzekajgcy o niepetnosprawnosci. Przeciez choroby genetyczne nie
znikaja. Dziecko z ZD pozostanie takie do konca zycia. Niepetnosprawnos$é stwierdza lekarz przy porodzie a
potwierdzajg badania genetyczne.

To tylko niektdére sprawy, najbardziej palgce. Mam ogromng nadzieje, ze nie pozostang bez echa.

Zycze Panu i catemu Rzadowi radosnych Swiat Wielkanocnych i oby nikt z Paristwa nie stanat przed
dylematem jak przezy¢ miesigc za 520,00 ztotych .
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