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Felieton o systemie, ktory nie dziala
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Cztonkini Fundacji Ja Tez,
mama Antoniego i Hani

Do napisania tego tekstu zaprosita mnie moja przy-
jaciotka, ktéra prowadzi ,,Gazete GUMed” i zna moje
doswiadczenie jako matki dzieci z niepetnosprawno-
Scig i autyzmem. Sadze, ze to dobra okazja, by podzie-
lic sie przemysleniami na temat systemu opieki nad
osobami z niepetnosprawnosciami w naszym kraju
z pozycji rodzica.

Moja historia to historia matki, ktéra po tym, jak jej pierwsze
dziecko zostalo zdiagnozowane jako autystyczne, urodzila
kolejne — z zespolem Downa. Oboje sa dzie¢mi z niepel-
nosprawnoscig intelektualng. Bytam woéwczas pelna obaw
o to, czy moje dzieci beda rozwija¢ si¢ tak, aby mogly kiedy$
funkcjonowaé samodzielnie. Nie wiedzialam, jakiej doktad-
nie pomocy bedg potrzebowa¢ i czy podotam opiece nad nimi
psychicznie, fizycznie, logistycznie i finansowo. Czy trafie na
ludzi, ktérzy mi pomoga, czy Paristwo bedzie nas wspieraé.

Pytania, jak to zwykle bywa, mnoza si¢ wprost proporcjonal-
nie do wieku dzieci, coraz cz¢$ciej myslalam wigc o tym, jak
bedzie wygladata ich dorostos¢ i nasze wspélne zycie.

Owszem, istniejg specjalistyczne osrodki, miejsca, gdzie ro-
dzic moze otrzymad pomoc, a dzieciaki opieke przedszkolng
i szkolng. Tak, rodzicowi przystuguje zasitek pielggnacyjny,
pomoc z MOPS-u i MOPR-u, do tego 500+, a jak si¢
rodzic dobrze postara, dostanie nawet asystenta, ,,opieke wy-
tchnieniows” itd. Jednak zeby zycie swoje i dzieci zorganizo-
waé, wszystkiego przypilnowad, zawiez¢ je na zajecia szkolne,
rehabilitacyjne czy pozalekcyjne, rodzic musi zrezygnowaé
z pracy oraz, przynajmniej czesciowo, ze swoich pasji i za-
interesowani (chyba ze jest majetny i sta¢ go na zatrudnienie

opiekundw, asystentéw, wynajecie taksowek itp.).

Rodzic, ktéry ma dwoje lub wiecej dzieci z niepelnosprawno-
$§ciami, w momencie rezygnacji z pracy dostaje $wiadczenie
pielegnacyjne. Wystepujac o 2 458 zt zasitku, musiatam od-
powiedzie¢ na pytania uwlaczajace godnosci mojej i moich
dzieci. Zapytano mnie chocby o to, na ktére dziecko chce
otrzymywa¢ zasilek! Bo dla systemu nie ma znaczenia, iloma
dzie¢mi z niepelnosprawnosciami sie opiekuje — kwota jest stata.
Kwestia tego, czy przyslugujacy rodzicowi zasilek wystarczy
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na zapewnienie nalezytej opieki i rehabilitacji, oplacenie leka-
rzy i zajeé, tez jest dla sytemu bez znaczenia.

Systemu nie interesuje w koricu rodzic — jego zdrowie psycho-
fizyczne i to, czy ma czas na swoje pasje, mozliwos¢ ,,odpoczyn-
ku” od swoich dzieci, z ktérymi nieraz przebywa 24 godziny
na dobe. Malo tego, system nie pozwala na to, by rodzic
w wolnych chwilach, na przyktad podczas pobytu dzieci w szko-
le czy na zajgciach albo podczas ich snu, mégt legalnie dorobi¢
do $wiadczenia. A méglby np. pisa¢ ksigzki (tak jak Agnieszka
Szpila, ktéra naglasnia ten problem w tekscie Gdzie sg re dzieci?
W dupiel) czy uczyé angielskiego, wytwarza¢ rekodzieto, robi¢
sesje fotograficzne (to sg z kolei moje kompetencje i pasje). Ro-

dzic méglby zarabiaé, by poprawi¢ byt swojej rodziny.

System niby jest, ale tak naprawde go nie ma — dotyczy to
takze doroslych oséb z niepetnosprawnosciami. Rodzic, ktéry
zrezygnowal z pracy po to, by poméc dziecku w usamodziel-

nieniu, zostaje z nim sam, gdy dziecko ukoriczy nauke, czyli po
24. roku zycia. Owszem, sg jeszcze warsztaty terapii zajeciowej,
ale dostanie si¢ na nie graniczy z cudem. Sg tez miejsca, gdzie
dobrze funkcjonujaca osoba z niepelnosprawnoscia moze
znalez¢ zatrudnienie, ale sg one nieliczne. Istnieja ponadto
miejsca spotkan oséb z niepetnosprawno$ciami, lecz powstaja
i utrzymuja si¢ one tylko dzigki nieustepliwosci rodzica, ktéry
takie miejsce stworzy. Dzieje si¢ to wszystko poza systemem.

Z nadzieja, ze moje stowa trafia do decydentéw i profesoréw,
ktérzy zasiadajg w réznych organach doradczych Panstwa,
zabiegam o zmiany, o naprawienie niedzialajacego systemu.
A na poczatek apeluje: zwrééeie nam nasze — w teorii niezby-
walne, gwarantowane w art. 23. Powszechnej Deklaracji Praw
Czlowieka — prawo do pracy! m

WIOLETTA GRABOWSKA

Fotografie dzieci i reprodukcje obrazéw na tej oraz poprzedniej
stronie pochodza z wystawy plenerowej prac powstatych w ra-
mach akcji pozowania obrazéw, popularnej w mediach spolecz-

no$ciowych w czasie pandemii.
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