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APEL

o przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu
matek niepetnosprawnych dzieci

W 2010 r. mija 100 lat od ustanowienia Dnia Kobiet jako $wieta o charakterze
miedzynarodowym. Taka rocznica zmusza do refleksji nad przestrzeganiem praw kobiet i ich miejscem
w spoteczenstwie obywatelskim. W Polsce, pomimo licznych krajowych i miedzynarodowych aktow
prawnych dotyczacych réwnych szans kobiet, wcigz wiele z nich podlega dyskryminacji, a wsrdd nich
matki niepetnosprawnych oséb - dzieci i dorostych - niezdolnych do samodzielnej egzystencji. Ta
niedostrzegana, marginalizowana grupa pozbawiona jest konstytucyjnych praw réwnego traktowania,
wolnego wyboru i prawa do pracy.

W kolejne obchody $wieta ponownie krzewigcego idee rownych praw kobiet apelujemy do
wtadz panstwowych o wprowadzenie zmian ustawodawczych i wdrozenie rozwigzan przeciwdziatajgcych
wykluczeniu spotecznemu matek osdb niepetnosprawnych:

° stworzenie kompleksowego systemu wsparcia o0séb niepetnosprawnych (ON) i systemu

wspierania rodzicow w funkcjach opiekuriczych

— dostepne placéwki opiekuriczo-edukacyjno-rehabilitacyjne,

— domowa opieka dtugoterminowa tania i dostepna (ustugi opiekuncze, asystent ON),

— bezptatna, tatwo dostepna, wtasciwa rehabilitacja w miejscu zamieszkania,

— zréznicowane wsparcie finansowe dopasowane do zdiagnozowanych indywidualnych
potrzeb osoby niepetnosprawne;j,

— system wsparcia socjalnego dla oséb catkowicie poswiecajgcych sie opiece nad ON;

° uznanie domowej opieki nad osobg niezdolng do samodzielnej egzystencji za prace, ktéra

ma wymierng wartos¢ i jako taka powinna by¢ doceniona finansowo,

° stworzenie systemu wsparcia na rynku pracy rodzicéw/opiekundw chcacych pogodzié

dziatalno$¢ zawodowa z opiekg nad niepetnosprawnym/chorym cztonkiem rodziny.

KOCHAMY , NIE PO§WIECAMY SIE !
TO PANSTWO, WYKORZYSTUJAC NASZA MItOSC, ZMUSZA NAS DO POSWIECEN

Kulturowe stereotypy powoduja, ze to na kobiete spada odpowiedzialno$¢ za petnienie funkcji
opiekunczych, totez prawie zawsze to matka podejmuje sie opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem.
Brak systemu instytucjonalnego wsparcia rodziny w funkcjach opiekuriczych odbiera kobietom
mozliwos¢ wyboru i zmusza do poswiecenia nierzadko catego swojego dojrzatego zycia opiece nad
niezdolnym do samodzielnej egzystencji dzieckiem.

W ten sposéb problem ciggtej, dtugotrwatej opieki nad osobg niepetnosprawng przypisany
zostaje do strefy prywatnej — rodzinnej — co powoduje, ze los dziesigtek tysiecy kobiet zamknietych
w domu, zepchnietych na margines normalnie funkcjonujgcego spoteczenstwa jest lekcewazony przez
ustawodawcow, choé cena, jakg ptacg matki za swoje oddanie, jest wysoka: przymusowa rezygnacja
z pracy, z osobistego i zawodowego rozwoju, utrata zarobkdéw, przysztej emerytury, a takze wysokie
koszty rodzinne i spoteczne.

Takie dyskryminujgce dziatania decydentéw sg akceptowane spotecznie, bo wpisujgc sie
w utrwalone myslenie o obowigzku rodzinnym kobiety, jednoczesnie, w sposdb tani i wygodny dla
ogotu, rozwigzujg trudng kwestie zapewnienia dtugotrwatej opieki osobom zaleznym. Kod kulturowy jest
tak silny, ze samej kobiecie trudno jest przyzna¢ sie do checi i potrzeb niezwigzanych z jej
niepetnosprawnym dzieckiem, by we wtasnej i spotecznej ocenie nie stac sie wyrodng matka.
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NIEZBEDNE W DOMU, NIEPOTRZEBNE POZA NIM

Problemy matek-opiekunek wynikajg z probleméw i ograniczen niepetnosprawnych dzieci
(niepetno- i petnoletnich), ktérym trzeba zapewni¢ 24-godzinng opieke, wtasciwe leczenie, statg
rehabilitacje i odpowiednig edukacje. Niewydolnos¢ parnistwa w zakresie pomocy ON powoduje, ze
mtode kobiety - do choroby dziecka aktywne zawodowo, z planami na zycie — po kilku, kilkunastu,
kilkudziesieciu latach zmagan z chorobg i niepetnosprawnoscig swych dzieci i ich wykluczeniem
spotecznym, same stajq sie grupg izolowang i marginalizowang, wymagajgca profesjonalnego wsparcia.

Boli hipokryzja ustawodawcow i rzadzacych, ktérzy $wiadomi zaleznosci emerytury od sumy
optaconych skfadek - czyli od wysokosci zarobkéw i dtugosci okresu ich wpfacania, dopuszczajg do
sytuacji przymusowego wytgczenia z rynku pracy matek opiekujgcych sie dtugotrwale ON i jednoczesnie
ustanawiajg prawo, ktdére dyskryminuje je w dostepie do godnej emerytury: bardzo niskie
zabezpieczenie socjalne, od ktérego odprowadzane sg symboliczne sktadki, oraz zakaz pracy.

Bez prawa do pracy, bez dochodéw, bez mozliwosci wypracowania emerytury matki-opiekunki
stajg sie obywatelami drugiej kategorii — beneficjentkami pomocy spotecznej teraz i w przysztosci.

NIE PRACUJEMY ZAWODOWO, ALE NIE JESTESMY BEZROBOTNE

Niezdolne do samodzielnej egzystencji dziecko nie dorasta do samodzielnosci, zwalniajgc tym
samym matke z ciggtej opieki nad nim - przez cate swoje zycie bedzie wymagato 24-godzinnego wsparcia
osoby trzeciej. Opieka nad ON to ciezka, odpowiedzialna, wymagajaca duzej wiedzy (z zakresu
pielegniarstwa, rehabilitacji, ratownictwa medycznego, rdéznorakich terapii), obcigzajgca fizycznie
i psychicznie praca. Praca, ktdra swiadczona jest przez matke — coraz starszg, coraz stabszg, coraz
bardziej wypalong - 365 dni w roku, bez przerw weekendowych, swigtecznych, urlopowych, do sSmierci
wtasnej lub dziecka.

Niestety, taka praca wykonywana w domu jest niedostrzegana, niedoceniana i nieuznawana
przez ustawodawcéw, choé¢ taka sama Swiadczona w zaktadach opieki spotecznej ma swojg wymierng
wartosé.

OPIEKA NAD ON TO NIE TYLKO NASZA, KOBIET, PRYWATNA SPRAWA

Jesli matki niezdolnych do samodzielnej egzystencji dzieci majg mie¢ w spoteczenstwie takie
same szanse jak inni oraz perspektywe zycia poza sprawowaniem opieki, konieczna jest przemyslana,
Swiadoma polityka panstwa dazaca do zbudowania kompleksowego systemu wspierania oséb
niepetnosprawnych w potgczeniu z systemem wspierania rodzicow w funkcjach opiekuficzych oraz
godnym zréznicowanym zabezpieczeniem socjalnym. Pozwoli to zapewnic¢ dziecku wiasciwe leczenie,
rehabilitacje, edukacje i rozwéj spoteczny bez skazywania go wytgcznie na opieke matki, a matkom da
wybdér pomiedzy opieka, uznawang za prace, a pracg zawodowg, co ograniczy ubdstwo, jakiego
doswiadczajg obecnie rodziny z ON, pozwoli na tgczenie podwdjnych zobowigzan zwigzanych z pracg
zawodowa i opieka nad ciezko chorym dzieckiem, umozliwi udziat w Zzyciu spotecznym i pozwoli
zgromadzi¢ $rodki na zabezpieczenie starosci.

KOCHAMY SWOIJE DZIECI, ALE
NIE CHCEMY BYC ZAKLADNICZKAMI SWEJ MILOSCI
NIE CHCEMY SIE TYLKO POSWIECAC
NIE CHCEMY SOCJALNEJ JALMUZNY

KONSTYTUCJA GWARANTUIJE NAM:
PRAWO DO SAMOSTANOWIENIA O SOBIE | WOLNOSCI WYBORU
PRAWO DO PRACY i WSPARCIA PANSTWA W GODZENIU PRACY | OPIEKI NAD ON
PRAWO DO ROWNYCH SZANS W ZYCIU

NIEPEENOSPRAWNOSC MOZE BYC UDZIALEM KAZDEGO -
BUDUJMY SYSTEM, W KTORYM JEJ SKUTKI BEDA JAK NAJMNIEJSZE

Matki-opiekunki
niepetnosprawnych dzieci i dorostych
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