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Warszawa, 18 listopad 2020r.

Pan Premier
Mateusz Morawiecki

Prezes Rady Ministrow

POROZUMIENIE AUTYZM POLSKA zrzesza 27 organizacji pozarzagdowych z catej
Polski reprezentujgcych osoby w spektrum autyzmu i ich rodziny. Od dziesiecioleci

walczymy o ich prawa i godne zycie, «

kobietom  majgcym persp
ykrywalny w okresie cigzy.

em, ale z wiasnego

panstwo otacza osoby z niepeinosprawnoéciarﬁi i jak wiele w ciggu ostatnich lat zmienito sie
na lepsze. Niestety, system wsparcia niewiele sie zmienit. Ciggle odpowiedzialnos¢ i trud
organizowania zycia osobom catkowicie niesamodzielnym z ciezkg postacig autyzmu oraz
niepetnosprawnosciami sprzezonymi, spada na rodzicéw. Brakuje dla nich finansowanych
przez panstwo placéwek i programoéw, a dla wiekszosci s3 one zupetnie niedostepne.

Dlatego jesteSmy przekonani, ze nie bardzo surowe prawo, lecz wszechstronne
wsparcie juz zyjgcych osdb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin, na kazdym etapie zycia
oraz realne wiaczenie w zycie spoteczne, moze daé przysztym rodzicom odwage
do urodzenia dziecka, niezaleznie od jego wad rozwojowych.

Sytuacja os6b z autyzmem i niepetnosprawnosciami sprzezonymi

Protesty rodzicow przyczynity sie do niewielkiej, cho¢ niewystarczajgcej poprawy wsparcia
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finansowego dla 0séb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin. Zdecydowanie negatywnie
oceniamy brak wsparcia systemowego dla oséb szczegélnie niesamodzielnych, ze spektrum
autyzmu i niepetnosprawnosciami sprzezonymi, ktére jest najwazniejsze dla jakosci ich zycia.
Stosunkowo najlepsza sytuacja jest na etapie wychowania przedszkolnego i edukacji, gdyz
wprowadzona wiele lat temu subwencja na nauke tych ucznidw 9,5 razy wyzsza, niz
na ucznia petnosprawnego, obowigzuje réwniez obecnie. Jednak powaznym krokiem wstecz
sg obecne regulacje, ktére nie pozwalajg na faktyczng edukacje wtaczajacy. Najwazniejsze
jednak jest to, ze po ukonczeniu szkolty osoby z tymi, bardzo powaznymi

niepetnosprawnosciami nie otrzymuja wsparcia analogicznego do wczesniejszej subwencji,

w zwigzku z tym najczesciej przechodzg regres

W ostatnich dwéch latach znaczni arunki leczenia dzieci i dorostych
, bo musiatyby wykonywac je
; ubiegac sie o finansowanie
aty sformutowane z mysla

.

Dorosli z autyzmem i niepetnosprawnoscie i 53 pozbawieni realnego wsparcia.

Zwykle dla tych najstabiej funkcjonuija

i placéwkach statego pobytu, w zwigzku z tym pozostajg w domach ze starymi rodzicami,
ktérzy sami potrzebujg leczenia i opieki. Znamy wiele siedemdziesiecioletnich matek, ktore
bez chwili przerwy opiekujg sie swoimi 40 letnimi dzie¢mi. Wiemy, ze gdy rodzice umierajg,
nasi podopieczni trafiajg do wielkich, niedostosowanych do ich potrzeb doméw pomocy
spotecznej, a potem czesto do szpitali psychiatrycznych, gdzie przez miesigce, a nawet lata,
sg unieruchamiani w pasach i odurzeni $rodkami uspakajajgcymi.

Przez dziesigtki lat apelowalismy do wtadz powotujac sie na ratyfikowang przez nasze
paristwo Konwencje o Prawach Osdb Niepetnosprawnych, o wprowadzenie w miejsce
duzych instytucji, matych doméw catodobowej opieki z aktywizacja zawodowg dla oséb
glebiej zaburzonych, a specjalistycznych doméw w ramach mieszkalnictwa wspomaganego

dla os6b wyzej funkcjonujgcych. Niestety bezskutecznie. Takie domy, bedgce oczywistym
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standardem w wielu krajach Unii Europejskiej powinny mie¢ znacznie wiecej kadry, a wiec sg
znacznie drozsze, niz te, ktore funkcjonujg do tej pory. W zwigzku z tym mieszkalnictwa dla
0s0b szczegdlnie zaleznych ciggle nie ma. Wtadza tego problemu od lat nie chce zobaczy¢,
a samorzady nie sg w stanie samodzielnie udzwigna¢ kosztéw zwigzanych z osobami
najbardziej niesamodzielnymi.

0Od 2015 roku sytuacja oso6b dorostych, catkowicie niesamodzielnych niewiele sie poprawita.
Oto kilka przyktadow:

Co prawda na skutek presji rodzicow wprowadzono nowg kategorie placéwek dziennych -
$rodowiskowe domy samopomocy typu D dla os6b z autyzmem i niepetnosprawnosciami

sprzezonymi. Jednak dodatkowe finansowanie, ktére wprowadzono, jest stanowczo zbyt

mate w stosunku do kosztéw i wyn co nie wystarcza do tego, by NGO,

W ramach Rzadowego Funduszu Solidarnosciowego zost prowadzona m.in. opieka

wytchnieniowa w wysokosci godz. w roku. Jednak ] z_asady przyznawania
tej opieki i niskie  wyn enie ! /magajacych® ensywnego
wsparcia, zwtaszcza dorostych o ‘ ytchnieniowa jest pra.la<tycznie
niedostepna dla oséb najtrudniejszych Maszcza dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi.
Wiemy, ze w niektérych dziedzinach i niektérych wojewédztwach czy miastach w efekcie
wspotpracy samorzaddw i organizacji pozarzagdowych sg wyspy lepszego wsparcia, ktore jest
dostosowane do potrzeb oséb szczegélnie zaleznych. Jednak dziatania te finansowane
ze $rodkéw PFRON lub unijnych, majg charakter projektowy, okresowy i nie zapewniajq
osobom z niepetnosprawnosciami wsparcia na cate zycie.

Jako $rodowisko rodzicdw i profesjonalistow od lat wskazujemy na potrzebe zapewnienia
godnego zycia dorostym osobom szczegdlnie zaleznym od pomocy. W zwigzku z tym
domagamy sie od rzadu uznania, ze opieka nad osobami wymagajacymi statego
intensywnego wsparcia jest drozsza, zwtaszcza wyisze s koszty personelu, nie tylko

w okresie edukacji, ale i w szeroko rozumianej opiece i wsparciu przez cate zycie.
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Oczekujemy, ze rzad, w konsultacji z organizacjami pozarzadowymi rzetelnie obliczy

te koszty, z uwzglednieniem stopnia niesamodzielnosci oséb oraz kosztéw pracy kadry

i przygotuje zasady uczciwego montazu

i samorzadowych.

Oczekujemy gwarancji statego i adekwatnego finansowania dla

finansowego

srodkéw  budzetowych

organizacji rodzicow,

od dawna prowadzacych placdwki dzienne i gotowych do tworzenia matych placéwek

mieszkalnych dla oséb wymagajacych statej intensywnej opieki, zeby mogty dziata¢ bez obaw

i ciggtego zebrania.

Oczekujemy takze objecia szczegdlnym wsparciem rodzicow, ktérzy wychowujg wiecej niz

jedno dziecko z niepetnosprawnoscia.

W tej sytuacji zwracamy sie z ap
wsparcia przez cate zycie dla
w oparciu o do$wiadczenia i 0 wania organizacji zajm
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