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Oswiadczenie skierowane do minister pracy i polityki spolecznej Jolanty Fedak

W 2010 r. mija sto lat od ustanowienia Dnia Kobiet $wigtem o charakterze migdzynarodowym. Taka rocznica
zmusza do refleksji nad przestrzeganiem praw kobiet i ich miejscem w spoteczenstwie obywatelskim. Mimo licznych
krajowych i migdzynarodowych aktéw prawnych dotyczacych rownych szans kobiet, w Polsce wciaz wiele z nich
podlega dyskryminacji, a wéréd nich sa matki niepelnosprawnych oséb — dzieci idorostych — niezdolnych do
samodzielnej egzystencji. Ta niedostrzegana, marginalizowana grupa pozbawiona jest konstytucyjnych praw réwnego
traktowania, wolnego wyboru i prawa do pracy.

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Rodzin Osob Niepelnosprawnych ,,Razem mozemy wigcej”, w tym $rodowisko
kobiet — matek dzieci niepelosprawnych, zwrocito si¢ zapelem o wprowadzenie zmian ustawodawczych
i wdrozenie rozwiazan przeciwdzialajacych wykluczeniu spotecznemu matek o0sob niepetnosprawnych. Migdzy
innymi prosza o stworzenie kompleksowego systemu wsparcia 0sob niepetnosprawnych (ON) i systemu wspierania
rodzicow w funkcjach opiekunczych poprzez dostgpne placowki opiekunczo-edukacyjno-rehabilitacyjne, domowa
opickg dlugoterminowa w miejscu zamieszkania, zroéznicowane wsparcic finansowe dopasowane do
zdiagnozowanych indywidualnych potrzeb osoby niepelnosprawnej, system wsparcia socjalnego dla oséb catkowicie
poswigcajacych si¢ opiece nad ON.

Matki zmuszone do calodobowej opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym zwracaja si¢ z prosba o uznanie
domowej opieki nad osoba niezdolng do samodzielnej egzystencji za pracg, ktdra ma wymierna warto$¢ i jako taka
powinna by¢ doceniona finansowo; o stworzenie na rynku pracy systemu wsparcia rodzicow/opiekunow chcacych
pogodzi¢ dziatalno$¢ zawodowa z opieka nad niepetnosprawnym/chorym cztonkiem rodziny.

Niewydolno§¢ panstwa w zakresie pomocy ON powoduje, ze mlode kobiety — do choroby dziecka aktywne
zawodowo, zplanami na zycie — po kilku, kilkunastu, kilkudziesigciu latach zmagan z choroba
i niepetnosprawnoscia swych dzieci iich wykluczeniem spotecznym, same staja si¢ grupa izolowana
i marginalizowana, wymagajaca profesjonalnego wsparcia. Bez prawa do pracy, bez dochoddéw, bez mozliwosci
wypracowania emerytury, matki — opiekunki staja si¢ obywatelami drugiej kategorii — beneficjentkami pomocy
spotecznej teraz i w przysztosci.

Niezdolne do samodzielnej egzystencji dziecko nie osiaga samodzielnosci itym samym nie zwalnia matki
z ciagltej opieki nad nim — przez cale swoje zycie bedzie wymagato dwudziestoczterogodzinnego wsparcia osoby
trzeciej. Opieka nad ON to cigzka, odpowiedzialna, wymagajaca duzej wiedzy (z zakresu pielggniarstwa,
rehabilitacji, ratownictwa medycznego, réznorakich terapii), obciazajaca fizycznie i psychicznie praca. Praca, ktora
$wiadczona jest przez matke — coraz starsza, coraz stabsza, coraz bardziej wypalona — 365 dni w roku, bez przerw
weekendowych, $wiatecznych, urlopowych, do $mierci wiasnej lub dziecka. Niestety, taka praca wykonywana
w domu jest niedostrzegana, niedoceniana, cho¢ taka sama $wiadczona w zakladach opieki spotecznej ma swoja
wymierng warto$¢.

W zwiazku z tym zwracam si¢ do Pani Minister z zapytaniem, czy przewiduje si¢ zmiany ustawodawcze, majace
na celu zbudowanie kompleksowego systemu wspierania 0sob niepelnosprawnych w potaczeniu z systemem
wspierania rodzicéw w funkcjach opiekunczych oraz godnym, zré6znicowanym zabezpieczeniem socjalnym. Zmiany
przepisow pozwolityby zapewni¢ dziecku wlasciwe leczenie, rehabilitacjg, edukacj¢ irozwdj spoteczny, bez
skazywania go wylacznie na opieke matki, a matkom datyby wyboér pomiedzy opieka uznang za pracg a praca
zawodowa, co ograniczyloby ubdstwo, jakiego do$wiadczaja obecnie rodziny z ON, pozwolityby na taczenie
podwdjnych zobowiazan zwigzanych z praca zawodowa i opieka nad ciezko chorym dzieckiem.
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