Bydgoszez, dnia 22.09.2017 r.

Whioski do Programu ,,Za Zyciem”

Nasza sytuacia rodzinna: _

Jestesmy z malzonkiem osobami pracujgcymi zawodowo, rodzicami dwojki  gleboko
uposledzonych dzieci (Emilka ma 7 lat, Filipek 3 latka, dzieci lezace, bez kontaktu z
otoczeniem, niewidzace, z padaczka lekooporng, chorobg mitochondrialng, Emilka karmiona
dojelitowo). Praca zawodowa umozliwia nam chociaz w malym stopniu sprostanie potrzebom
finansowym jakie generuje choroba naszych dzieci a przy okazji pozwala nam wyj$é¢ z domu
na 8 godzin dziennie by odpoczaé psychicznie od cigzgcych na nas obowigzkow.

Opickunem naszych dzieci, gdy jestesmy w pracy jest ich 55 letnia babcia (osoba samotna,
prowadzaca osobne gospodarstwo domowe), ktora za swojg cigzky prace nie otrzymuje
zadnego S$wiadczenia z budzetu panstwa/samorzadu. Do konca 2012 roku pobierata
$wiadczenie pielegnacyjne, jednak zmiana przepiséw i wykreslenie mozliwosci otrzymania
tego $wiadezenia przez babeie osoby niepelnosprawnej spowodowalo, ze zostata bez srodkow
do zycia. Ta sama ustawa wprowadzony zostal speecjalny zasilek opiekuniczy, ktéry mogtby
by¢ skierowany do babcei dziecka niepelnosprawnego, jednak zalezny jest od kryterium
dochodowego calej rodziny, ktore nie moze przekroczy¢ 764 zl na osobe¢ w rodzinie - co przy
dwojce pracujgeych rodzicow mie jest cigzkie do przekroczenia (wystarczy gdy obydwoje
rodzicOw zarabia netto po 1.910 71, a utrzyma¢ z tych zarobkéw trzeba 5 0s6b — matke, ojea,
babcie oraz dwdjke niepetnosprawnych dzieci!).

Obecnie korzystamy z mozliwosci jakie daje ustawa z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad
dzieémi w wieku do lat 3 i zatrudnili$my babci¢ jako nianie, gdzie budzet panstwa optaca
sktadki zdrowotng 1 sktadki na ubezpieczenie spoleczne a my ponosimy koszt jej
wynagrodzenia i podatku dochodowego. Jednak koszt takiej formy zatrudnienia jest bardzo
wysoki i kosztuje nas 1.700 zt w zwigzkn z czym wigksza czgs¢ mojego wynagrodzenia
(2.650 zt netto) ponoszona jest na ten cel. Jesli nic si¢ nie zmieni i nie wprowadzone zostanie
$wiadczenie wynagradzajgce tesciowy za jej cigzkg prace zmuszona zostang do rezygnacji =
pracy i wejscia w system pomocy spotecznej, na czym budzet panstwa tylko straci. Nie dosé
ze zaplaci mi swiadczenie pielegnacyjne to jeszcze straci podatki 1 skladki, ktore dotychczas
placitam, a do tego niskie kryterium dochodowe spowoduje, ze otrzymamy 500 zt réwniez na
pierwsze dziecko. Ponadto tesciowa zostanie bez srodkdéw do Zycia i rowniez zmuszona
zostanie do korzystania ze $wiadczen z pomocy spolecznej do czasu gdy nie znajdzie
zatrudnienia. Rachunek ekonomiczny przywrdcenia kregu oséb ktorym przystuguje prawo do
swiadczenia pielegnacyjnego w formie, ktora funkcjonowala do konca 2012 r. jest oczywisty,
stad méj glos zabrany w konsultacjach Programu ,,.Za Zyciem”.

Opinia o obecnym ksztalcie Programu ,,Za Zyciem”:

7 przykroscig stwierdzam, ze w Programie ,,Za Zyciem” znowu brak jest rozwiazan dla
pracujacych rodzicéw dzieci niepelnosprawnych, z uposledzeniem glebokim, ktorych stan
zdrowia powoduje konieczno$é domowej, nieprzerwanej opieki nad dzieckiem.

Kazda z propozycji zawartych w Programie ,,Za Zyciem” albo uzaleznia pomoc od kryterium
dochodowego (1200 zt netto) albo skierowana jest do o0séb bezrobotnych. Jedyny zapis
programu z kidrego moglabym skorzysta¢ jako pracujgcy rodzic dwoch skrajnie
niepelosprawnych dzieci, to pkt. 2.6 Programu ,,Za zyciem” o wydtuzeniu o 16 dni zasitku
opiekunczego w przypadku choroby dziecka w wieku do 18 lat. Reszta zapiséw programu nie
jest skierowana do rodzin takich jak moja.

Ponadto zapomniano o osobach z gl¢boka niepelnosprawnoscia psychoruchowa po 18
roku zycia. To, ze osoby te otrzymuja wraz z osiggnieciem peloletniosci rente socjalng w




wysokosci 840 zt nie zabezpiecza ich potrzeb zyciowych nawet w minimalnym stopniu,
Zawarte w Programie ,,Za Zyciem” plany rozbudowy sieci SDS ezy WTZ w zaden sposéb nie
pomagaja osobom z gleboka niepelnosprawnoscia, gdyz dorostych oséb lezgeych, bez
kontaktu z otoczeniem zewngtrznym, czesto podigczonych do specjalistycznego sprzetu czy
karmionych dojelitowo/dozylnie nie przyjmuja takie placowki. Rozumiem, ze przyjeto
zalozenie, ze osoby tak chore nie zyjg dhugo, jednak powinno wypracowaé si¢ rozwigzanie
opiekuiicze lub dofinansowanie dla opiekundéw tych oséb, by umozliwi¢ im zycie w godnych
warunkach do kresu ich dni.-

Z jednej strony nie ma narzedzi do umozliwienia opiekunom/rodzicom lgczenia pracy
z opieka nad niepelnosprawnymi dzie¢mi jak réwniez nie ma pomystéw co zrobi¢ wraz z
dorastaniem osoby niepelnosprawnej by zapewni¢ godny byt jej oraz opiekunowi.

Proponowane rozwigzania:

1) przywrécenie Swiadczenia wychowawczego dia os6b, na ktorych, zgodnie z przepisami
ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekunczy (Dz. U. Nr 9, poz. 59, z pézn.
zm.), cigzy obowigzek alimentacyjny, z wyjatkiem o0s6b o znaczaym stopniu
niepelnosprawno$ci, jezeli nie podejmuja lub rezygnuja z zatrudnienia lub innej pracy
zarobkowej w celu sprawowania opieki nad osoba legitymujaca sie orzeczeniem o
niepelnosprawnosci tgeznie ze wskazaniami: koniecznosci statej lub diugotrwalej opieki lub
pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczong mozliwodcig samodzielnej
egzystencji oraz koniecznoscei statego wspdtudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji, albo osoba legitymujaca sie orzeczeniem o znacznym
stopniu niepelnosprawnosei.

Powyzsze wymaga wykreSlenia art. 17 ust 1la z ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. o
Swiadczeniach rodzinnych

Art. 17. Swiadczenie pielegnacyjne z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy
zarobkowej

1. Swiadczenie pielegnacyjne z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy
zarobkowe) przystuguje:

1) matce albo ojcu,

2) optekunowi faktycznemu dziecka,

3) osobie bedacej rodzing zastepeza spokrewniona w rozumieniu ustawy z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej,

4) innym osobom, na ktoérych zgodnie z przepisami ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. -
Kodeks rodzinny i opickunczy cigzy obowiazek alimentacyjny, z wyjatkiem oséb o
znacznym stopniu niepetnosprawnosci

- jezeli nie podejmuja lub rezygnujg z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu
sprawowania opieki nad osoba legitymujgca si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci albo orzeczeniem o niepetnosprawnosci lgcznie ze wskazaniami:
koniecznosci statej lub diugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznodci statego wspotudziatu
na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji 1 edukacii.




2) specjalny zasilek opiekunczy, ktory obecnie zgodnie z art. 16a ustawy z dnia 28 listopada
2003 r. o swiadczeniach rodzinnych przystuguje osobom, na ktorych zgodnie z przepisami
ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekunczy (Dz. U. z 2015 r. poz. 2082
oraz z 2016 1. poz. 406 i 1271) cigzy obowigzek alimentacyjny, a takze matzonkom, jezeli:

1) nie podejmuja zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej lub

2) rezygnujg z zatrudnienia fub innej pracy zarobkowe;j

- w celu sprawowania stalej opieki nad osoba legitymujaca si¢ orzeczeniem o znacznym
stopniu niepelnosprawnosci albo orzeczeniem o niepetnosprawnoéci tacznie ze wskazaniami:
koniecznodci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczona mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego wspétudziatu na
co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Whioskuj¢ o objecie tym zasilkiem oséb, ktérym pracujacy rodzice powierza opicke
nad swoim niepelnosprawnym dzieckiem gdy sami sa w pracy, bez wzgledu na to czy
te osoby sa spokrewnione z dzieckiem czy nie. Do tego celu koniecznym jest
poszerzenie kregu os6b moggceych wnioskowaé o ww. zasilek o opickunéw dziennych
(osoba osobiscie sprawujgca opieke nad dzieckiem/osobg niepetnosprawna w jej domu lub
mieszkaniu pod nieobecno$é rodzicoéw/opickundéw prawnych/opickunéw faktycznych
wynikajaca z pracy zawodowej) i zniesienie kryterium dochodowego, ktore obecnie
wynosi 764 zl na osobe w rodzinie poprzez wykreslenie art. 16a ust 2 o tresei:

odpowiednie.

oraz kolejne ustgpy ustawy o kryterium dochodowe;

3) zmiana ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzieémi w wieku do lat 3 w
zakresie limitu wiekowego dzieci i wprowadzenia mozliwosci skorzystania z tej formy
finansowania opieki dla dzieci niepelnosprawnych w kazdym wieku. Wymaga to zmiany
art. 2 ust 3 ustawy:
Art. 2. [Formy organizacji opieki nad dzieémi w wicku do lat 3; funkcje opieki; limit
wiekowy dzieci]
1. Opieka nad dzie¢mi w wieku do lat 3 moze byé organizowana w formie ziobka lub
klubu dziecigcego, a takze sprawowana przez dziennego opiekuna oraz nianie.
2. W ramach opieki realizowane sa funkcje: opiekunicza, wychowawcza oraz
edukacyjna.




3. Opieka nad dzieckiem moze byé sprawowana do ukonczenia roku szkolnego, w
ktdrym dziecko ukoniczy 3 rok zycia lub w przypadku gdy niemozliwe lub utrudnione jest
objecie dziecka wychowaniem przedszkolnym - 4 rok Zycia.

4. W przypadku, gdy dziecko, ktdre ukonczyto 3 rok zycia umieszczone jest w ztobku
lub klubie dziecigcym albo jest objete opieka sprawowang przez dziennego opickuna,
rodzice tego dziecka, sg zobowigzani do ziozenia podmiotowi prowadzgcemu opieke
oswiadczenia o przeszkodach w objeciu dziecka wychowaniem przedszkolnym.

Dzieci gl¢boko niepelnosprawne sy w tej ustawie dyskryminowane, gdyz wiadomo, ze
umieszczenie ich w jakimkolwick osrodku jest zawsze utrudnione — zly stan zdrowia lub
brak miejse w specjalistycznych palcéwkach. Zatrudnienie niani nie jest tanim
rozwigzaniem, jednak zawsze pozwala rodzicom umozliwi¢ wyjscie z szarej strefy
osobom sprawujacym opiek¢ nad ich niepelnosprawnymi dzie¢mi bez wzgledu na ich
wiek.

4) mozliwos¢ przekierowania finansowania zaje¢é rewalidacyjno — wychowawcezych, na
sfinansowanie opicki S$wiadczonej przez opickunéw dziennych w wymiarze
pozwalajacym na podjecie pracy zawodowej rodzicom tych dzieci. Obecnie kwota
subwencji oswiatowej przekazywana do gminy na sfinansowanie zaje¢ rewalidacyjno —
wychowawczych wynosi  55.587 zi/rok. Sg to =zajecia skierowane do skrajnie
niepetnosprawnych dzieci w wymiarze 10h tygodniowo (tylko w trakcie roku szkolnego),
najczesciej $wiadczone w domu dziecka.

Zajecia te nie umozliwiaja rodzicom dziecka pojscia do pracy, a celem oswiaty jest obok celu
edukacyjnego réwniez cel opickunczy — zapewnienie opieki dzieciom podczas pobytu
rodzicow w pracy. Nauczycicle nie zmienig pieluchy, nie podadzg lekow, nie nakarmig
dojelitowo, natomiast ich zaje¢cia z tak chorymi dzieémi polegajace na $piewaniu, masowaniu
rgczek czy ndzek i glaskaniu kazdy kochajacy opiekun czy rodzic wykonuje bez zadnych
dodatkowych kosztow.

Wymiar godzinowy, ubogie zaopatrzenie w materialy dydaktyczne i mozliwy zakres zajgé
rewalidacyjno wychowawczych z dzieémi, ktére nie majg zadnego kontaktu z otoczeniem sg
niewarte kwoty subwencji o$wiatowej jaka trafia corocznie do gminy z budzetu panstwa
(55.587 zl/rok). Stad tez wprowadzenie mozliwosci decydowania o przekierowaniu chociaz
czedei tych $rodkow na pomoc dla rodzicow w aktywizacji zawodowej poprzez sfinansowanie
opickuna dziennego, utatwitoby powrdt rodzicow 0séb niepetnosprawnych na rynek pracy.
To on, w nie mniejszym stopniu niz oferujg to obecnie nauczyciele nauczania specjalnego
zajglby sie edukacja dzieci w domu.

Rozumiem oczywiscie, ze wielu rodzicom i ich podopiecznym takie rozwigzanie odpowiada,
dlatego tez powinien by¢ wolny wybor rodzica deklarowany przed rozpoczeciem roku
szkolnego czy rezygnuje z zajeé rewitalizacyjno — wychowawczych i zatrudnia opiekuna
dziennego czy je kontynuyje.

Podczas Konsultacji+ w Bydgoszczy, na warsztatach pn. ,Zmiany w prawie pracy i
zatrudnienin opiekundéw osob niepelnosprawnych” proponujge takie rozwigzanie,
uslyszalam od zorientowanej mamy, Ze subwencja oswiatowa jest ,nie do ruszenia”. Nie
rozumiem dlaczego miatoby tak byé, skoro tak duze pieniadze sg Zle wydawane 1 lezy to w
interesie najbardziej zainteresowanych: dzieci niepetnosprawnych, ich rodzicow oraz
finansujacego te zajecia - budzetu panstwa. Kazda ustawe Sejm moze ulepszy¢, takze Karte



Nauczyciela, a konstytucyjny zapis o obowigzku nauki do 18 roku zycia zawsze mozna
realizowa¢ nauczaniem domowym. Dla cheaecego nic trudnego.

Szkola bedzie musiala sobie poradzi¢ z takim rozwiazaniem np. poprzez wprowadzenie
atrakcyjniejszych zajeé, rozszerzeniem formy opieki rowniez o czynnosci pielegnacyjno —
medyczne, zajecia ze specjalistami z dziedziny rehabilitacji. Zabiegajgc o ucznia najbardzie;
skorzysta uczen.

Bardziej przemyslana dystrybucja srodkdw obecnie dostepnych w budzecie panstwa na
wsparcie rodzin z osobami niepelnosprawnymi lub samych oséb niepelnosprawnych bez
problemu pokrytaby potrzeby finansowo — socjalne tego $rodowiska. Te pienigdze w budzecie
sa, tylko sg Zle wydawane.

Podsumowanie:

Osobami skrajnie niepelnosprawnymi (m.in. osoby uposledzone psychoruchowo, lezace,
czesto karmione dojelitowo/dozylnie) musi 24h na dobg zajmowaé sie opiekun. To, ze
obecnie nie ma dla wszystkich opickunéw oséb niepelnosprawnych pomocy w systemie
pomocy spolecznej ani nie ma dla nich miejsca na rynku pracy jest bardzo krzywdzgcym
niedopatrzeniem, ktore prowadzi do ubdstwa, braku opieki zdrowotne] i w konsekwencji
frustracji tych oséb. Caly koszt pokrycia kosztu zatrudnienia opiekunow dziennych spoczywa
na pracujacych rodzicach dzieci skrajnie niepelnosprawnych. Rozwija sie szara strefa, gdzie
opiekunowie ci nie sg nigdzie zarejestrowani i ubezpieczeni.

Widocznie jest to wygodne rozwigzanie dla budzetu panstwa, ktéry nie ponosi Zadnych
kosztéw zwiazanych z utrzymaniem opiekunéw wszystkich 0sob skrajnie niepetnosprawnych,
jednak zupelnie nietrafione w kontekscie sytuacji rodziny obciazonej opieka nad
niepelnosprawnym 1 przysztej sytuacji opiekunéw, ktore po $mierci podopiecznych zostajg
bez srodkow do zycia.

Ponadto pamietaé trzeba, ze praca zawodowa zwicksza poczucie wartosel czlowieka,
uniezaleznia dochdd rodziny od stanu zdrowia dziecka (w przypadku $mierci dziecka nie traci
si¢ $rodkéw do zycia) oraz chroni przed skrajnym ubdstwem, ktore jest nagminne w
rodzinach opiekujacych si¢ osobami niepetnosprawnymi. Dlatego tez aktywizacja zawodowa
oraz umozliwienie lgczenia pracy zawodowe] z opieka nad dzie¢mi chorymi powinny byé
priorytetem dla MRPiPS i Programu ,,Za Zyciem”.

Z wyrazami szacunku
Agnieszka Grodowska — Zdeb
Mama Emilki i Filipka
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