Niezrozumienie krzywdzi

7 listopada 2013
Lekarze orzecznicy coraz czesSciej zabierajg rodzinom z
autystycznymi dzieé¢mi Swiadczenie pielegnacyjne.

Cho¢ autyzm juz w 1948 r. zostat wpisany na liste choréb,
wiedza na jego temat nadal nie jest zadowalajgca, nawet w
srodowiskach medycznych. Cztonkowie komisji widzg dzieci,
ktore nie sa przykute do *6zka, a wiec ich zdaniem zdolne do
samodzielnej egzystencji, dlatego ,tasmowo” zabierajg ich
matkom Swiadczenia, uwazajac, ze mogg one is¢ do pracy.

»,Swiadczenie pielegnacyjne dla rodzica, ktéry rezygnuje z
pracy badZz jej nie podejmuje i opiekuje sie swym
niepetnosprawnym dzieckiem, to kwota ok. 700 zt miesiecznie.
Dla rodzicoéw dzieci niepetnosprawnych to spore pienigdze, poza
tym rodzic opiekujacy sie dzieckiem ma $wiadczenia
pracownicze, odprowadza sktadki. Rozumiem rodzicéw, ktdrzy sie
o te Swiadczenia starajg. Aby otrzyma¢ to sSwiadczenie, musza
by¢ zaznaczone dwa punkty. Pierwszy z nich to ,koniecznos¢
statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w
zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwo$cig samodzielnej
egzystencji”. Drugi: ,koniecznos¢ statego wspdétudziatu na co
dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji
i edukacji”” opowiada w opublikowanej przez Gazeta.pl
rozmowie Grazyna Kochaniak, ktdéra dziata w Stowarzyszeniu
Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem”.

»I tu jest bardzo cienka linia. Komisja ma orzec na podstawie
kilkuminutowej rozmowy z dzieckiem i sterty dokumentacji, czy
dziecko jest w stanie samodzielnie egzystowacC. Zwykle lekarze
z komisji ledwo rzucg okiem na dokumenty, a przyjmowanie
rodzicéw z dzieémi odbywa sie na zasadzie produkcyjnej tasmy —
weszli, wyszli. A decyzja jest czesto odmowna. Oburza mnie
tez, jak cztonkowie komisji traktujg rodzicéw. Matki dzwonig
potem do stowarzyszenia zaptakane, bo pani z komisji zabronita
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im sie odezwa¢ do dziecka, ktére drzato ze strachu..” -
opowiada p. Grazyna.

Rodzice dzieci autystycznych niekompetentnym urzednikom wydaja
sie mie¢ mozliwo$¢ pdjscia do pracy. Tymczasem takie dzieci —
cho¢ intelektualnie sg czesto sprawne, elokwentne itd. — nie
potrafig samodzielnie np. przejs¢ przez ulice czy przygotowad
sobie positku. Cierpig tez na fobie spoteczne, majg trudnosci
z przystosowaniem sie do spotecznych regut; bardzo czesto
reaguja ogromnym stresem na probe odtgczenia od opiekuna,
dochodzi nawet do aktéw autoagresji.
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