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Pomo&z, by gtos rodzicdw dzieci z niepetnosprawnos$ciami
dotart do ustawodawcoéw

Podpisz petycje do Petnomocnika Rzadu ds. Osdb Niepetnosprawnych, bedaca wyrazem odczué rodzicéw
dzieci ze Stowarzyszenia BRUNO wobec pomijania naszej grupy spotecznej przy tworzeniu prawa w Polsce.

Ponizej znajduje sie tekst petyciji. Jedli sie z nami zgadzasz, podpisz sie pod hia. Zebrane podpisy, wraz z
petycja przekazemy Petnomocnikowi Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych.

Sz. P.

Pawet Wdéwik

Petnomocnik Rzadu

ds. Oséb Niepetnosprawnych

My, Rodzice dzieci z niepetnosprawnos$ciami zwracamy si¢ z apelem o podjecie dziatani zabezpieczajacych interesy
naszych dzieci oraz nas, ich rodzicéw. JesteSmy rozgoryczeni ponownym pominieciem nas w regulacjach prawnych, tym
razem w specustawie wynikajacej z rozwijajacej sie obecnie w Polsce epidemii COVID-19.

Dlatego prosimy Pana, jako osobe bardzo dobrze znajacg problemy osdb z niepetnosprawnosciami i
ich rodzin oraz posiadajgcg kompetencje niezbedne do skutecznego reprezentowania srodowiska oséb
takich jak my, o podjecie dziatan, dzieki ktérym w prawodawstwie polskim znajda sie zapisy pozwalajace
funkcjonowad naszym rodzinom na rowni z tymi, w ktérych wychowywane sg wytgcznie dzieci w petni
sprawne.

Umozliwienie pobierania specjalnego zasitku opiekunczego na mocy ustawy o szczegdlnych
rozwigzaniach zwigzanych z zapobieganiem, przeciwdziataniem i zwalczaniem choroby COVID-19
wytgcznie rodzicowi, ktéry w obliczu zamkniecia szk&t musi zapewni¢ opieke dziecku do lat 8, jest
przejawem nierbwnego traktowania rodzicdéw dzieci z niepetnosprawnosciami. W szczegdinoéci dotyczy
to dzieci, ktore pomimo wieku przekraczajgcego 8 lat wymagajg pomocy innej osoby w zwigzku ze
znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencji. W efekcie pracujacy rodzice dziecka
Z niepetnosprawnosciami w wieku powyzej 8 lat zmuszeni sa wysta¢ swoje dziecko, zazwyczaj
nieszczepione, z obnizong odpornoscia do szkoty, ze $wiadomosécig wysokiego ryzyka zachorowania na
chorobe COVID-19, zagrazajacg zyciu najstabszych. Alternatywne rozwigzanie, polegajace na skorzystaniu
z urlopu bezptatnego lub, w przypadku gdy rodzic jest przedsiebiorca, zawieszenie dziatalnosci, dla
zdecydowanej wiekszosci naszych rodzin oznacza utrate $srodkédw do zycia. Jak widaé, zadne z tych
rozwigzan nie jest satysfakcjonujace.
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Wobec powyzszego wnioskujemy, aby zasilek opiekunczy obejmowal takze rodzicow dzieci z
niepelnosprawnosciami, bez wzgledu na wiek. Pracujacy rodzic dziecka z niepelnosprawnoscia. mimo ze
zmaga sie ze zwiazanymi z tym dodatkowymi trudami, placi skladki ZUS i podatki, tak jak pozostali
obywatele. W specyficznej sytuacji, w jakiej znalezlismy sie obecnie, pominiecie nas w specustawie
odbieramy jako dyskryminacje.

W trudnej sytuadji znaleZli sie takze rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami, ktorzy zdecydowali sie
porzuci¢ prace, w zwiazku z koniecznoscia czestych wyjazddw ze swoim niepelnosprawnym dzieckiem
na rehabilitacje, zajecia terapeutyczne oraz wizyty lekarskie, a w zamian podjeli wlasna dzialalnos¢
gospodarcza. Dzialalno$¢ ta, cho¢by w ograniczonym stopniu, pozwala im realizowa¢ sie zawodowo
i zarabia¢ na utrzymanie swoje i rodziny. Niestety laczy sie to takze z obowiazkiem oplacania skladek ZUS,
ktore sa duzym obciazeniem dla budzetu domowego. W obecnej sytuacji, zwiazanej z sytuacja
epidemiologiczna, wobec potrzeby sprawowania opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnosciami,
dzialalnos¢ ta czesto nie jest mozliwa. W zwiazku z tym apeluiemy o umorzenie skladek ZUS za miesiace,
kiedy nie ma mozliwosci prowadzenia dzialalnosci i nie przynosi ona dochodu, oraz o zaliczenie tego
okresu platnikom jako okres ubezpieczenia bezskladkowy. Obecnie niejeden prowadzacy wilasng
dzialalnos¢ gospodarcza rodzic dziecka z niepelnosprawnosciami nie tylko nie zarabia, ale réwniez nie
otrzymuie zasitku opiekunczego, gdyz nie obejmuje go specustawa.

Chcielibysmy tez zasygnalizowaé fakt, ze 30 dni opieki z ZUS dla opiekuna osoby ze znacznym
stopniem niepelnosprawnosci, to naprawde niewiele, biorac pod uwage czeste przypadki obnizonej
odpornosci u takich oséb oraz liczne problemy zdrowotne, ktdre zwiazane sa niejednokrotnie z pobytem
w szpitalu. Osoba ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, szczegdlnie ta, ktdra nie potrafi
komunikowac sie za pomoca mowy, musi mie¢ wtedy zapewniona opieke osoby znajacej jest potrzeby i
sposob ich wyrazania, gdyz nie jest w stanie funkcjonowac tylko z pomoca personelu medycznego.

Innym przykladem pominiecia w przepisach prawa rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami jest
wprowadzenie programu "Asystent osoby niepelnosprawnej’. Wsparcie w ramach tego programu
przewidziane jest tylko dla oséb PELNOLETNICH, posiadajacych orzeczenie o umiarkowanym i znacznym
stopniu  niepelnosprawnosci. Calkowicie zostala w nim pominieta cholby grupa nastolatkdw
z niepelnosprawnosciami, ktorzy, podobnie jak zdrowi rowiesnicy, maja potrzebe i powinni mie¢ mozliwosé
uczestniczenia w zyciu spolecznym i kulturalnym bez udzialu rodzicow. Grupa naszych rodzicdw z
niepeincletnimi  dzie¢mi  posiadajacymi  orzeczenie o umiarkowanym badz znacznym stopniu
niepelnosprawnosci z zalem, rozczarowaniem
i niedowierzaniem przyjeta wiadomos¢, iz ustawodawca nie uwzglednit ich dzieci w programie , Asystent
osoby
niepeinosprawnej”.

Wierzymy, ze dzieki Panu nasz glos przyczyni sie do wprowadzenia poprawek do juz istniejacych w
prawie polskim przepisdw, a swiadomos¢ potrzeb naszych rodzin, wynikajacych z obecnosci w nich dzieci
Z niepelnosprawnosciami bedzie towarzyszyla wszystkim osobom wspoltworzacym prawo w naszym
kraju, tak by ostateczne rozwiazania pozwalaly wszystkim obywatelom na roéwni uczestniczy¢ w zyciu
spolecznym i kulturalnym.
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