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Opole, dnia  04.10.2017r.
Uwagi i propozycje TRISO – Opolskiego Stowarzyszenia na Rzecz Rozwoju Dzieci z Trisomią 21 do 
PROGRAMU KOMPLEKSOWEGO WSPARCIA DLA RODZIN „ZA ŻYCIEM”. 

Rodzice i opiekunowie niepełnosprawnych dzieci i dorosłych z trisomią 21 - zespołem Downa  zwracają się z prośbą o uwzględnienie następujących zmian w projekcie:

1. Równe traktowanie i przyznanie tych samych przywilejów i uprawnień co osoby ze spektrum Autyzmu (całościowe zaburzenia rozwoju) – osobom z zespołem Downa. 
2. Zniesienie kryterium dochodowego przy jakimkolwiek wsparciu dotyczącym niepełnosprawnych osób (dzieci i dorosłych) 

3. Ustalenie dodatkowych 2 pełnopłatnych dni opieki nad tzw „dzieckiem zdrowym” – tak, jak to jest w przypadku wszystkich dzieci do lat 14- także dla starszych dzieci i dorosłych, w przypadku, gdy obydwoje rodziców pracuje.

4. Wydłużenie płatnego urlopu pracującym rodzicom do 36 dni/rok – lub w ramach opieki wytchnieniowej dodatkowe 10 dni urlopu zdrowotnego z przeznaczeniem na turnus rehabilitacyjny, regenerację lub zwykły odpoczynek,  
5. Zapewnienie opieki nad niepełnosprawnym dzieckiem lub osobą dorosłą (niezależnie od wieku) na czas wakacji i ferii zimowych.

6. Wsparcie rodziców już pracujących – w postaci dofinansowania do szkoleń, studiów, podnoszenia swoich kwalifikacji. 

7. Przywrócić możliwość wcześniejszego przejścia na emeryturę jednego z pracujących rodziców niepełnosprawnej osoby – tak jak to było wcześniej : w wieku 40 lat lub 20 lar pracy. 
8. Stworzyć zdecydowanie więcej miejsc w Warsztatach Terapii Zajęciowej, nałożenie obowiązku na gminy, tak by w każdej gminie powstał chociaż jeden Warsztat. Zapewnienie dowozu niepełnosprawnych osób. 

9. Zapewnienie podręczników dla dzieci niepełnosprawnych intelektualnie uczących się w szkole na czas jednego roku. ( obecnie w szkole specjalnej w Opolu dzieci dostają podręczniki, ale z przeznaczeniem na 3 lata, wobec czego nie mogą z nich korzystać, ani uzupełniać, bo muszą być jak nowe na kolejne lata).   

10. Zapewnienie przynajmniej raz w roku możliwości skorzystania z lekarskich i laboratoryjnych badań profilaktycznych (bez skierowań, na podstawie zaświadczenia o sprawowaniu opieki) osobom sprawującym opiekę nad niepełnosprawnymi. Np. na podstawie umowy z prywatnymi jednostkami typu LuxMEd itp.

11. Sfinansowanie jeden raz w roku co najmniej 2 tygodniowego wyjazdu wakacyjnego niepełnosprawnym, typu obóz/warsztaty z wolontariuszami organizowanymi m.in przez organizacje pozarządowe. /Koszt wyjazdu= koszt uczestnika warsztatów+ koszt wolontariusza+ pozostałe koszty kadry, transportu itd./  
12. Wsparcie finansowe organizacji pozarządowych na zasadach podobnych do finansowania partii politycznych, czyli określonych kwot/na rok działalności.  Na podstawie określenia rodzaju działalności, sprawowania opieki nad określoną liczbą osób niepełnosprawnych, prowadzonych działań, rocznych sprawozdań, finansów rocznych.  
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