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Podkomisja stata do spraw oséb niepetnosprawnych, obradujgca pod przewod-
nictwem posta Leszka Dobrzynskiego (PiS), przewodniczgcego podkomisii,
zapoznata sie z:

— informacja na temat kompleksowego wsparcia, edukaciji i rehabilita-
cji oséb niepelnosprawnych na przyktadzie Milickiego Stowarzyszenia
Przyjaciot Dzieci i Oséb Niepetnosprawnych.

W posiedzeniu udzial wzieli: Anita Czerwinska sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki
Spolecznej wraz ze wspolpracownikami, Monika Wiszynska-Rakowska pelnomocniczka rzecznika
praw obywatelskich ds. os6b z niepelnosprawnosciami oraz Alicja Szatkowska prezes Milickiego
Stowarzyszenia Przyjaciot Dzieci i Osob Niepelnosprawnych wraz ze wspotpracownikami.

W posiedzeniu udzial wziela pracownica Kancelarii Sejmu: Brygida Sliwka - z sekretariatu Komisji
w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Szanowni panstwo, problemy techniczne zostaly podobno pokonane, zatem otwieram
10. posiedzenie podkomis;ji stalej do spraw osob niepelnosprawnych.

Tematem dzisiejszego spotkania bedzie zapoznanie sie z informacjg na temat kom-
pleksowego wsparcia edukacji i rehabilitacji osob niepelnosprawnych na przykladzie
Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciél Dzieci i Os6b Niepelnosprawnych.

Serdecznie witam panig Alicje Szatkowska, prezes stowarzyszenia, wraz z calg dele-
gacja. Spotykaliémy sie juz wielokrotnie. Witam panig minister Anite Czerwinska,
sekretarza stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spolecznej; panig Malgorzate Woj-
cik, zastepce dyrektora pelnomocnika rzadu ds. oséb niepelnosprawnych. Witam pania
Monike Wiszynska-Rakowska, pelnomocniczke rzecznika praw obywatelskich ds. oséb
z niepelnosprawnos$ciami. Witam oczywiscie wszystkich obecnych. Witam panie postanki.
Chyba mozemy zaczynac.

W takim razie, poprosze, poniewaz rozumiem, ze najpierw bedzie prezentacja.

Prezes Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciol Dzieci i Osob Niepelnosprawnych
Alicja Szatkowska:
Tak, zaczniemy od prezentacji.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Prosze bardzo.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Dzien dobry panstwu.
Chcielibyémy pokazaé¢ fragment tego, co robimy i co osiagneliSmy przez te 30 lat.
Nie ma tu dogoterapii, nie ma hipoterapii, a przeciez mamy wlasne konie. Dzieki temu,
ze mieszkamy tam, gdzie mieszkamy, to osoby ze spektrum autyzmu razem z trenerami
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moga jezdzi¢ konno po lesie. To jest dla nich dosy¢ terapeutyczne, to naprawde §wietna
rzecz.

Jak panstwo widzicie, to, co pokazaliSmy, jest tym, co udato nam sie stworzy¢ przez
te 30 lat, zaczynajac od zera. Bardzo wazne jest dla mnie to, ze cokolwiek robimy jest
to zgodne z prawem, z aktualnie obowigzujacymi przepisami i z tym, co jest finansowane.
OczywiScie przez te 30 lat zawsze mozemy powiedzieé, i to robimy, ze jest jeszcze bardzo
duzo do zrobienia. Wierzcie mi panstwo, osobie, ktora ma prawie 70 lat, ze jeszcze wiele
lat, cokolwiek rzad czy Sejm bedzie uchwalal, caly czas bedzie bardzo duzo do zrobienia.

Przywiozlam ze sobg osoby, ktére mysle, ze powiedza o tym, co jest dla nas naj-
istotniejsze. Dzisiejszym tematem jest m.in. edukacja. Mysle, ze to, co nam sie udato,
to przede wszystkim to, ze trafiajg do nas male dzieci zagrozone niepelnosprawnoscig.
Korzystamy z pieniedzy WOKRO. Jak panstwo wiecie, Narodowy Fundusz Zdrowia
nie finansuje pediatrii, natomiast WOKRO, jezeli dzieci sg badane, jak najbardziej.
Wiele jest takich rzeczy, ktorych NFZ czy PFRON nie finansuje, ale spokojnie finansuje
to Ministerstwo Edukacji. Wreszcie od tego roku mogg to réwniez robi¢ organizacje poza-
rzagdowe w powiatach, my takze podpisaliSmy umowe z powiatem.

Chcialam zwrdci¢ uwage na jeszcze jedng rzecz. Jezeli stuchaja mnie organizacje poza-
rzadowe lub osoby, ktore chcg stworzy¢ taka organizacje — zawsze jest tak, ze wszyscy
wspierajg malg organizacje pozarzadowa. Kiedy staje sie potentatem, wtedy na pewno
juz nie ma tego wsparcia. Mowie o potentacie na zasadzie tego, ze my jesteSmy jednym
z najwiekszych pracodawcow w tym powiecie. Kiedy rozmawiam z kolezankami z innych
miast, to tak to niestety wyglada. Nie wiem, czy stajemy sie jakas$ konkurencja, nie potra-
fie na to odpowiedzie¢, ale tak faktycznie jest, bo juz to posprawdzalam w réznych miej-
scach Polski.

Jeszcze jedna bardzo wazna uwaga. Prosze panstwa, my nie jesteSmy jedyni. Takich
organizacji jak nasza, ktére realizujg tak jak my albo dzialajg podobnie, w niektérych
dzialach jest jeszcze wiecej, naprawde w Polsce jest bardzo duzo. Na Dolnym Slasku jest
nas co najmniej czworka, wszyscy obchodzimy 30-lecie. Po drugiej stronie wojewodztwa
jest Mikoszow, we Wroctawiu jest ,,Promyk Stonica”, jest ,,Ostoja”. Jeszcze raz podkre-
§lam: nie jesteSmy jedyni i wyjatkowi. Jest tego naprawde duzo, jezeli tylko chce sie,
jezeli czlowiek wierzy w to, co robi.

Teraz tak, wczesna interwencja. Osobiécie chcialabym, zeby na temat opieki nad
malymi dzie¢mi... Tak jak rozmawialam z panem przewodniczacym, ze my powiemy
o tym, co jest dla nas istotnym krokiem do przodu, a czego nie ma.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Gdyby pani podsumowala po kolei, czym sie zajmujecie. Mowigc krotko, jakie
sg aktywa? SlyszeliSmy o tych 300 pracownikach, co tez jest niezwykle istotne.
Ale jacy sa podopieczni, ilu ich jest, jakie konkretnie panstwo prowadzicie zajecia, jakie
dzialy?

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
To juz bedg méwity kolezanki, gdyz ja chcialam po kolei powiedzie¢, zaczynajac wlasnie
od wczesnej interwencji.

W tej chwili mamy ponad 100 malutkich dzieci w wieku od 0 do 3. roku zycia. Dojez-
dzaja do nas dzieci nie tylko z powiatu milickiego, ale réwniez z innych wojewodztw,
przede wszystkim z wielkopolski, gdyz lezymy na pograniczu wojewodztwa dolno§la-
skiego i wielkopolskiego. Ostatnio na diagnoze czekajg dzieci z Katowic, systematycznie
przyjezdzajg ze Swidnicy, ale my§le, ze kolezanka powie o tych malych dzieciach i o tym,
czym sie wyr6zniamy sie w diagnostyce i terapii dzieci z autyzmem. Wprowadziliémy...
Niekoniecznie jest to nowos¢, ale co§, co wiemy od psychiatry, ktéry z nami pracuje,
ze tak pracujg przy diagnozie w Stanach Zjednoczonych. Mamy to szczeécie, ze posia-
damy psychiatrow dzieciecych, neurologéw dzieciecych, rehabilitantéw, lekarzy rehabi-
litacji i ortopedow — cale spektrum specjalistow, ktorzy sg niezbedni osobom z niepelno-
sprawnoscig do diagnozy i terapii.

W przedszkolu mamy siedemdziesiat kilka dzieci niepelnosprawnych, a jak zresztg
panstwo zauwazyli, mamy przeciez jeszcze dzieci w integracji, wiec duzo jest takze dzieci
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bez problemow zdrowotnych. Obowigzek szkolny realizuje 76 dzieci, sg to tylko dzieci
ze sprzezong niepelnosprawnos$cia i z autyzmem, ale nisko funkcjonujacych. W warszta-
tach terapii zajeciowej mamy 50 osob, a 33 w §rodowiskowym domu samopomocy typu
D. Bardzo istotne jest to, ze to jest typ D.

Warto dodagé, ze oprocz wymienionych oséb zajmujemy sie ok. 1000 os6b z niepeino-
sprawnoscia, zaznaczam, ze z ro6zng niepelnosprawnoscig. W takim malym miasteczku
nie mozna sie specjalizowac tylko w jednym kierunku, tylko musimy mie¢ wyksztat-
conych ludzi, ktorzy potrafig zajmowacé sie osobami z zespolem Downa, ze spektrum,
jak iz chorobami rzadkimi. Stagd mamy pielegniarki, gdyz jest u nas tez zywienie poza-
jelitowe. )

Mamy dzieci, o ktorych juz slyszeliscie. Kiedy byla Wielka Orkiestra Swigtecznej
Pomocy, w trakcie meczu zmart jeden z rodzicow, a jego syn jest do nas dowozony codzien-
nie 60 km. Co jest istotne, tam jako opiekun musi jechaé¢ osoba, ktéra ma wyksztalce-
nie medyczne, czyli ratownik medyczny. Transport finansuje jego gmina - to, ze gminy
finansujg dowozy, jest takze bardzo istotne.

Pewnie panstwo styszeli o tej tragedii, kiedy mama — nie bede jej oceniaé, nie mam
prawa — niestety zamordowala dwojke dzieci. Trzecie bylo i jest u nas.

Ostatnio juz o tym myS$lalam, ze musze to powiedzieé, bo strasznie to przezytam.
TVN rzucil sie na nas jak hieny. Bylo to na zasadzie: gdzie, co i jak? To bylo ponad nasze
sily. ObroniliSmy dziecko przed telewizja, przed agencjg prasowa. Przez trzy dni, oprocz
prokuratury i ojca, tak naprawde nikt nie wiedzial, gdzie to dziecko jest. To wszystko po
to tylko, zeby nie dopuscié, zeby zrobi¢ sensacje z tego, co sie wydarzylo.

Przepraszam, ale traktuje telewizje faktycznie na tej zasadzie, ze mam wrazenie,
iz zachowuja sie jak hieny. Zawsze sprawdzamy, kto do nas dzwoni, nawet moi pracow-
nicy byli na tyle madrzy, ze gdy dzwonili z prokuratury, to nie przyjmowali, nie informo-
wali, tylko odzwaniali, aby sprawdzié, czy jest to prawda. Przez te 30 lat mamy juz takie
nieciekawe do§wiadczenia, co mozna zrobié, jak mozna skrzywdzi¢ drugiego czlowieka.
Dlatego moje uklony w stosunku do pracownikow, bo staneli na wysokoéci zadania,
zadbali o te dziewczyne. Dzisiaj nie pokazywaliSmy, jak ta dziewczyna dostawala dyplom
ukonczenia kolejnej klasy. Na szczescie, tak jak mowie, uchroniliémy ja. To jest to, co nas
spotyka.

Natomiast pozwole sobie... Potem jeszcze dojde, czym sie wyrdzniamy, jezeli idzie
o szkolnictwo, a teraz kwestia diagnozy i terapii dzieci w spektrum autyzmu.

Oddaje gtos kolezance psycholozce.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):

Prosze bardzo.

Psycholog Osrodka Wczesnej Interwencji Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciol
Dzieci i Osob Niepelnosprawnych Malgorzata Biernacka:

Dzien dobry panstwu.
Jestem psychologiem i tak jak pani prezes wspomniala, na co dzien wspotpracuje
z lekarzem psychiatra. Specjalizuje sie w diagnozie i terapii dzieci ze spektrum.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):

Gdyby jeszcze pani sie przedstawita do potrzeb protokolowych.

Psycholog Osrodka Wezesnej Interwencji MSPDiON Malgorzata Biernacka:

Nazywam sie Malgorzata Biernacka.

Odkad mamy poradnie dla oséb ze spektrum autyzmu, czyli od 2019 r., tych dzieci
systematycznie przybywa. Przybywa wrecz lawinowo. Nigdzie sie nie oglaszamy tak
naprawde, ze posiadamy te poradnie, a telefony si¢ urywajg. Tak jak pani prezes wspo-
mniala, potrafig przyjezdzac ludzie z Wadowic, ze Slaska, z niesamowitych rejonéw Pol-
ski, po to tylko, zeby w miare szybko zdiagnozowac swoje dziecko.

To, co nas wyrd6znia, to to, ze diagnozujemy w zespole, nikt nie diagnozuje samodziel-
nie. Pani doktor psychiatra zawsze tez podkresla, ze bardzo ceni sobie fakt, ze nie jest
zostawiona sama, tylko ma zespol do konsultacji. Oczywiscie ma mozliwos¢ zlecenia
dodatkowych testow, jakim jest ADOS-2, bedacy zlotym standardem na $wiecie w dia-
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gnozie autyzmu. Dzieki wybudowaniu nowego o$rodka i sponsorom mamy idealne
warunki do tego, gdyz posiadamy lustro weneckie i peten monitoring zaré6wno audio,
jak i wideo w sali, w ktorej mozemy diagnozowaé. Wszystko mozna jeszcze odtworzyc
i przeanalizowac, co daje naprawde wysoka trafnosc diagnoz, ktore sg u nas stawiane.

Tak jak pani prezes powiedziala, tych matych dzieci w terapii jest ok. 100, nawet
troszke wiecej w tej chwili. Dzieci ze spektrum przebywajacych pod nasza opieka psy-
chiatryczng jest jeszcze wiecej, bo to sg dzieci, ktore przyjezdzajg do nas konsultacyjnie
z bardzo réznych miejsc i z r6zng czestotliwoscig. Mysle sobie, ze jest ich coraz wiecej,
bedzie ich coraz wiecej, a przynajmniej tych diagnoz, bo bardzo duzo os6b jest odsytanych
na takie diagnozy. To dobrze, tylko tyle ze brakuje nam psychiatrow, wiec ten czas sie
po prostu niesamowicie wydtuza.

To, co sie zmienilo na przestrzeni lat to to, ze diagnozujemy coraz mniejsze dzieci.
W tej chwili w Polsce diagnozujemy juz dzieci nawet w wieku 8-12 miesiecy, co jest
niesamowitg roznicg z tym, jak jeszcze 10 lat temu na studiach moéwilto sie o tym,
ze autyzm diagnozujemy dopiero po 3. roku zycia. Dopiero wtedy zaczynaliSémy prace
z tymi dzieémi. W tej chwili mozemy zaczaé juz bardzo wezeénie. Dzieki temu, ze zaczy-
namy prace tak szybko, efekty terapeutyczne sg lepsze.

Zalozenie jest takie, ze dzieciaki w wieku 7 lat idg normalnie do szkél maso-
wych, ewentualnie ze wsparciem nauczyciela wspomagajgcego. Tak faktycznie
jest. Widzimy to tez, bo tak jak tu prezes wspomniala, mamy przedszkole i osrodek
rewalidacyjno-wychowawczy dla dzieci ze sprzezeniami. Widzimy, ze coraz wiecej dzieci
z przedszkola nie zostaje u nas, tylko po prostu wychodzi do innych szkol, to jest fan-
tastyczne. Oni sobie §wietnie tam radzg. Wymagaja wsparcia, wymagajg konsultacji.
Na szcze$cie mamy mozliwo§é, zeby im to zaoferowac.

To, czego nam brakuje i co wlasnie wynika z tego, co powiedzialam przed chwilka,
to jest wlasnie brak zlobka terapeutycznego. Dzieciaki diagnozujemy juz tak szybko,
a pierwszg takg mozliwoscig formalnej edukacji czy takiego kilkugodzinnego przeby-
wania w placowce jest dopiero przedszkole w wieku lat 3. Czesto jest to problem dla
rodzicow, zeby na przyklad dowozi¢ malutkie dzieciaki na tyle terapii, ile byloby potrzeb-
nych, ktére bylyby najbardziej mozliwe do zrealizowania wlasnie w takim trybie opieki
dziennej ztobkowe;.

Coraz wiecej rodzicow, jak panstwo na pewno wiecie, w momencie diagnozy zaczyna
sie borykaé z pytaniem, co z praca, co z tym tematem, szukajg rozwigzan. Widzimy,
ze jednak coraz wiecej mam... Generalnie mamy decydowaly sie zostawa¢ w domach.
Coraz wiecej mam szuka jednak rozwigzan, zeby jednak pracowacé i jednocze$nie zapew-
nia¢ dziecku mozliwie najlepsza opieke.

To, 0 czym marzymy i co jest takim planem, to wlasnie byltby zlobek terapeutyczny
integracyjny. Widzimy niesamowity potencjal w tym, zeby dzieciaki integrowaly sie
z neurotypowymi réwiesnikami, ale w takiej proporcji, w jakiej jest im to potrzebne. Jak
mamy w przedszkolu grupy specjalne i integracyjne, mozna dowolnie gdzie§ tam te dzie-
ciaki przemieszczaé, ze tak powiem. One moga zaznajomic¢ sie z rowiesnikami, a jak ich
uklad nerwowy jest przestymulowany, to wracaja do malej grupy i to jest fantastyczne.

To, co w ostatnich latach udalo nam sie zrealizowa¢ — mieliémy wsparcie psycholo-
giczne w ramach pandemii. Okazalo sie, ze jest ogromne zapotrzebowanie, bo dzieki
temu projektowi mogliémy wspieraé¢ rodziny i rodzenstwo osob z niepetlnosprawnoscia.
Nie tylko ich jakby bezposrednio, ale mogliSmy takze wspiera¢ opiekunéw w szkolach.
Okazalo sie, ze jest ogromne zapotrzebowanie szkoél, nauczycieli na takg wiedze, nawet
bardzo podstawowa, o spektrum. To wsparcie psychologiczne, nawet takie konsulta-
cyjne, okazalo sie bardzo potrzebne. To sg takie rzeczy, o ktorych mysle, ze warto wspo-
mniec i pamietac. Dziekuje bardzo.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Powiem, ze faktycznie ta pomoc psychologiczna byla. Szybko zareagowano i bardzo
szybko mogta by¢ sfinansowana.
Natomiast od kilku miesiecy chodze i powtarzam kwestie odno$nie do zlobka terapeu-
tycznego. Mowilam juz pani minister Sosze, ze co§ takiego jest potrzebne. Tak na dobra
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sprawe w programie ,,Maluch+” sg finansowane zlobki. Jednak, co z tego, jezeli dzieci,
ktore chodzg do zlobka, i tak potem trafiajg do nas na terapie? Tak naprawde rodzic
powinien mie¢ szanse posta¢ dziecko do ztobka, gdzie jest wszystko, co powinno by¢,
a potem po prostu je kochaé. Kochaé, okazywacé czuloéé, a nie... To, co prébujemy wythu-
maczy¢, to fakt, ze rodzic nie powinien byc¢ terapeutg — rodzic powinien by¢ rodzicem.
Terapeuci sg po to, aby pracowac i uczciwie wykonywac swojg prace. Tym bardziej zazna-
czam, patrzac na to, jak wyglada wsparcie dla oséb z autyzmem.

Ostatnio rozmawialam u nas z szefem dolnoslaskiego oddzialu NFZ. Musze panstwu
powiedziec, ze przybywa nam tych dzieci, ale uczciwie mamy tez wszystko finansowane.
Nie ma czego$ takiego, to jest z Funduszu Medycznego... Ja nie oceniam, nie znam sie
na tym z punktu widzenia, nie wiem, spraw rzadowych itd. Ja jestem tylko prezesem
gdzie$ tam w tym stowarzyszeniu i my tylko widzimy efekt tego i nawet nie probujemy
oceniac, skad i jak sie biorg pienigdze.

Dla nas istotne jest, ze jezeli specjaliSci méwia: ,,Dziecku potrzebna jest taka i taka
terapia”, to cokolwiek zrobimy... Jeszcze raz podkre§lam, ze faktycznie wszystko jest
finansowane. Zaczynamy mowic o tym coraz wiecej w r6znych miejscach, aby ludzie
nie przyjezdzali do nas az z takich odleglosci, tylko zeby podobne placéwki powstawaty
gdzie§ blizej, bo sa takie mozliwo$ci. To nie jest co§, czego nie da sie zrobié. Naszg kle-
ska jest to, ze przyjezdzaja do nas z tak duzych odlegltosci. Trzydziesci lat temu miatam
nadzieje, ze bedziemy zajmowac sie dzie¢mi tylko z powiatu. Natomiast tak to wyglada.

Kolejng rzecza, na ktéra juz kolezanka zwrdcita uwage, jest to, ze ostatnio przyjez-
dzajg do nas goScie z réznych ministerstw. Udatlo nam sie wspolpracowaé ze szkotami
masowymi. To, co mowila kolezanka, czyli zapotrzebowanie na wiedze wéréd nauczy-
cieli. Jezeli sie ja przekazuje, to oni chetnie z niej korzystaja, konsultujg sie z nami.
Wtedy nasza praca w szkolach masowych nie jest niszczona. Pracujemy nad tym, zeby
dziecko moglo p6j$¢ do szkoly masowej i one tam idg i funkcjonuja.

Jednak zeby nie bylto tak rézowo — tak jak panstwu moéwilam, kolezanka réwniez,
dzieci ida do szk6t masowych, ale zauwazcie panstwo, ze mamy 76 uczniéow, ktorzy
realizujg obowigzek szkolny. Oznacza to, ze duza cze§¢ dzieci u nas zostaje. Zatem jest
i wspieranie nauczania wlgczajgcego, i to, co jest bardzo wazne, czyli specjalistyczne
wspieranie dzieci, ich terapia, nauka w zupelnie innych warunkach, czyli réwniez rodzaj
szkolnictwa specjalnego. Po prostu te rzeczy z naszego punktu widzenia powinny by¢,
rodzic powinien mie¢ tego typu wybor.

Potem sg warsztaty terapii zajeciowej. Za sukces uwazam, ze gdy zaczeli pojawiaé sie
klubowicze, to panstwo widzieliScie, ze utworzyliémy spoétdzielnie socjalna. W programie
nie byfo jednej rzeczy, my réwniez od wielu lat bierzemy udzial w programie , Trener
pracy”. Jak méwitam, jesteSmy z Dolnego Slaska. Ten program do nas, do Polski, tak
naprawde przywi6zl pan posel Piechota. Glowng osoba, ktora to wspierala, jest pani Mat-
gorzata Goracy ze Stowarzyszenia ,,Ostoja”, p6zniej PSONI i wiele innych organizacji.

W tej chwili méwi sie o ustawie. Mam nadzieje, ze naprawde coraz wiecej osob bedzie
moglo przy pomocy treneréw wejsé na otwarty rynek pracy. Tutaj tak zrobiliémy, my
takze zatrudniamy sporo osob z niepelnosprawnoscia. Kiedy kto§ do nas przyjezdza,
mozemy pokazac, ze ten mtody mezczyzna z zespolem Downa jest teraz pelnoprawnym
pracownikiem naszej firmy, pracuje u nas. Ta dziewczyna, ktéra obecnie przebywa na
rehabilitacji — czy widzieliScie ja? — pracuje rowniez jako portierka. Byla u nas wczeéniej,
chodzita do naszego przedszkola. Najwieksza satysfakcje odczuwam, gdy ten mezezyzna
z zespolem Downa mowi mi, ze wlaénie wrocil z wakacji w Egipcie i dodaje: ,,Pani prezes,
ale za swoje bylem”. Odbieram to jako wyjatkowy sukces.

Jest jednak jeszcze jedna rzecz, poniewaz zawsze walczyliSmy o osoby ze sprzezong
niepelnosprawnoscia, o osoby z glebokg niepelnosprawnoscig intelektualng. W 1997 r.
tez bralam w tym udzial, ale to gtéwnie zastuga pani prezes Krystyny Mrugalskiej, ze te
osoby majg prawo do nauki, a panstwo to finansuje. Potem niestety byly srodowiskowe
domy samopomocy, ktore... WiaSciwie nie byto dla nich niczego. To my to realizowaliSmy.

Jak juz mam taka mozliwos¢, to powiem, ze wiele tez przelatam, walczac z urzedem
wojewodzkim, zeby ich nie zamkng¢. Jezdzitam systematycznie do Sejmu i nie bytam
jedyna, takich os6b byto bardzo duzo. Jestem tylko matym elementem w walce rodzicéw
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o te prawa, o to, ze powstaly wreszcie domy typu D, poniewaz te osoby korzystajg u nas
bardzo mocno z opieki wytchnieniowej. Rodzice naprawde tapig oddech.

Za obydwie te rzeczy odpowiada pani Irena Sierpinska. Pozwole sobie oddac jej glos.
Bardzo prosze, Irenko.

Kierownik Srodowiskowego Domu Samopomocy Milickiego Stowarzyszenia
Przyjaciol Dzieci i Osob Niepelnosprawnych Irena Kuc-Sierpinska:
Dzien dobry. Irena Sierpinska, reprezentuje Srodowiskowy dom samopomocy.

Wazng innowacja w obszarze wsparcia jest Srodowiskowy dom samopomocy. Nasz
dom jest typu D, czyli dla 0s6b ze sprzezong niepelnosprawnoscig, oferuje pobyt dzienny,
uczestnicy sg w wieku 26-71 lat, przyjezdzaja do nas z réznych miejscowosci. Dziennie
pokonujemy ok. 400 km. Z reguly sg z terenéw wiejskich — nadmieniam, ze nasz powiat
liczy ok. 34 tys. mieszkancow, gmina ok. 24 tys. Nie mamy komunikacji miejskiej, wiec
gdyby nie pomoc organizacji, jaka jest Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob
Niepelnosprawnych, pewnie te osoby nie miatyby jak dojechac.

Ustlugi realizowane w naszym domu to terapia zajeciowa, wsparcie psychologa,
rehabilitacja, dogoterapia, hipoterapia, komunikacja alternatywna.

Powiem o naszym domu, ktéry jest bardzo nowoczesny. Powstal w 2015 r. poprzez
odpowiednie udogodnienie — podno$niki sufitowe praktycznie w kazdym pomieszczeniu.
Nasi uczestnicy w sposob bezpieczny sg przemieszczani z wozka na materac, z wozka
na krzesto badz tez te podnoéniki stuzag do nauki chodu w przypadku oséb majacych
te problemy.

Waznym aspektem naszej placowki jest personel, ktory sprawuje codzienng opieke
nad osobami zupelnie zaleznymi w kazdych czynno$ciach. Zatrudniamy terapeutow
zajeciowych, asystentow osob niepelnosprawnych, psychologa, muzykoterapeute. Opieke
medyczna mamy w formie opiekuna medycznego i dwoch rehabilitantow.

Co jeszcze wiecej, czym sie pochwalimy? Przede wszystkim tym, ze w wiekszosci
sg to osoby, ktore sg absolwentami dziennego o$rodka szkolno-wychowawczego. To glow-
nie dla nich to miejsce sie znalazlo, bo jak wiemy, po obowigzku szkolnym te osoby
musialyby zosta¢ w domach. Prositabym tylko, jezeli jest taka mozliwo§¢, o to, zeby dofi-
nansowac transport dla tych osob. Naszg bolaczka jest wiaénie transport, w wiekszoSci
sg to osoby na wozkach, wiec nie majg mozliwosci dostania sie.

Tak jak pani prezes wczeSniej wspomniala, realizujemy tez opieke wytchnieniowsg
dla naszych os6b. W tej chwili mamy zaopiekowanych47 rodzin, mamy specjalne pokoje
wytchnieniowe dostosowane pod kazdym katem, 16zka rehabilitacyjne, podnosniki.
Rodziny moga zlapaé cho¢ chwile wytchnienia.

Dziekuje bardzo za wystuchanie informacji o naszym domu.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Jezeli mozna jeszcze do tej opieki wytchnieniowe;.

OczywiScie nie byliSmy pierwszymi, ale juz wtedy, kiedy nie istnialy jeszcze zadne
programy, organizowaliSmy koncerty charytatywne. To wlasnie wtedy nasi piosenka-
rze $piewajac w kosSciele, zbierali pienigdze, dzieki ktorym mogliSmy zrealizowac hasto
,2Mamo, tato, odpocznij”. Mysle, ze to tez nasz sukces. Chcemy rozbudowacé i zapew-
ni¢ wiecej stacjonarnych pokoi wypoczynkowych, umieszczajac je w jednym budynku.
Wedlug nas musi to by¢ tak, jak jest teraz, czyli w mieszkaniach treningowych, dlatego
ze oni muszg by¢ razem, muszg by¢ w spoleczenstwie. Zresztg panstwo widzieliscie, jak
chodzg sami na zakupy, oczywiScie pod opieka trenerow, opiekunéw czy asystentow.
To wszystko jest robione, aby byli maksymalnie samodzielni.

Szykujemy sie do tego, zeby wybudowac wreszcie dom dla 12 osdb z programu, gdzie
beda wspierani i beda, mam nadzieje, przygotowani na tyle, zeby pod opiekg asystentéw
mogli funkcjonowaé tak, jakby$my chcieli, zeby funkcjonowali. Mamy blisko ziemie,
akurat dostaliémy z KOWR-u teren. OczywiScie nie jesteSmy jedyni, czekaliSmy na nig
trzy lata, ale ja mamy. Jest na tyle blisko, zeby mieli dostep do wszystkiego: do domu
kultury, sklepow, aptek, po prostu do wszystkiego. Chodzi o to, zeby mogli by¢ nie tylko
samodzielni, ale zeby mogli podejmowac decyzje, to oni dyktuja, czego chca, to dorosli
ludzie. Asystent jest po to, zeby towarzyszyc.
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Pewnie ocenicie mnie panstwo nie najlepiej, ale zawsze powtarzam: Dlaczego dwu-
dziestoparoletni chlopak na wozku ma jecha¢ z mama na piwo, skoro moze pojechac
na tym woézku z kolegg i asystentem? Przepraszam za to, ale tak wlasnie to widze.
On podejmuje decyzje, ze chece jechaé na koncert, a niekoniecznie rodzicom odpowiada
ten zespol, ktory tam gra. Od tego jest asystent, zeby pojechal z nim na ten koncert,
na mecze. Pewnie panstwo widzieli, mieliSmy to szczescie, ze gdy Robert Lewandowski
zjawil sie w Polsce, gdzie odciskal swoje stopy, to akurat zostata zaproszona miodziez
od nas. Byla to dla nich wielka frajda. Oni sg po prostu wszedzie. Nie zwiedzilam jednej
dwudziestej tego, co oni zwiedzili.

Prosze panstwa, uwierzcie mi, tak to przedstawiamy... OczywiScie powiemy jeszcze
o kilku problemach, bo jest ich sporo. Rodzice tez na pewno méwia o trudnosciach.

U nas akurat méwig o jednej waznej rzeczy, i to wszedzie, nawet na spotkaniu z dzien-
nikarzami. Jedno, co méwig w tej chwili: udaje nam sie realizowaé opieke asystencka
i wytchnieniowg bez zadnych przerw. Ona jest realizowana od lat i nie wyobrazam sobie,
zeby bylo inaczej. Robili§my to nawet wtedy, gdy nie bylo Funduszu Solidarnosciowego,
teraz mogliSmy to zwiekszy¢ i faktycznie to robimy. Na posiedzeniu ktorejs z komisji tez
mowitam, ze to, czego nam brakuje, to takiej ustawowej sprawy gwarantujacej te wszyst-
kie rzeczy.

Prosze panstwa, w 1993 r. pietnowano mnie, ze jak moge wysylaé¢ dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscig do przedszkola? Bylam wtedy dyrektorem poradni psychologiczno-
pedagogicznej i systematycznie na naradach dyrektorow, w kuratorium styszatam, ze to
jest skandaliczne, iz wydatam tego typu orzeczenie. Przez cztery lata styszatam réznego
typu rzeczy.

W 1997 r. przezylam ten moment, kiedy wreszcie na posiedzeniu komisji senackiej
uznano, ze tak, ze to musi by¢ finansowane. Wtedy osoba, ktéra przedstawiala to w Sena-
cie, byt prof. Kieres. Do dzisiaj mi wypomina, ze nie ufalam mu i pojechatam na posiedze-
nie tej komisji, a ja mu ufatam. Gdyby to nie przeszlo, to spokojnie mogtabym powiedziec
rodzicom, ze naprawde walczyt o to, zeby ich dzieci mialy prawo do nauki.

Moze dlatego, ze przeszliSmy w zyciu tyle rzeczy, w tym staraniu sie o to, mamy
$§wiadomo§¢, ze kazda nowa rzecz wymaga niestety czasu i dopracowania wielu rzeczy.
Nie ukrywam tez, ze bardzo chcielibySmy, zeby opieka wytchnieniowa i asystentura byly
jako rzecz ustawowa, ktora nalezy sie rodzicom i osobom z niepelnosprawnoscig. Musi
to by¢ jednka naprawde dobrze doprecyzowane, zeby$my nie popelnili btedu i nie wylali
dziecka z kapiela, zeby sie nie okazalo nagle, ze zawezamy liczbe 0sob, ktora moze by¢.

Jeszcze jedna uwaga przy tych wszystkich rzeczach, ktére robimy — mamy az dziesiec
samochodéw dostosowanych do potrzeb osob z niepelnosprawnos$cia. Mam §wiadomosc,
choc¢ pewnie tym razem juz tak nie bedzie, ale z reguly jest tak, ze gdy zbliza sie kampa-
nia wyborcza, to przyjezdza telewizja i robi film na temat samochodéw, ktore powinny
by¢ uzywane do dowozenia osoby z niepelnosprawnoscig na wybory. Tak jak kolezanka
powiedziala, jezeli my nie dowieziemy, to oni sg zamknieci w domach.

Ten §érodowiskowy dom. Panie przewodniczacy, pani minister, wszyscy pro-
simy. To nie jest tylko nasz apel, to jest naprawde apel wszystkich tych, ktorzy maja
te srodowiskowe domy. Osoby koncza szkoly, idg do WTZ, majg zagwarantowany dowoz.
Sa w szkole, maja zagwarantowany dowoz. Gorzej jest z przedszkolami, tam tego nie ma.
Natomiast jest dla nas tragiczne to, co ostatnio slysze z jednej z gmin.

Jak jechalyémy tutaj, mama dzwonila, ze niestety gmina juz jej odmawia dowozenia
do $rodowiskowego, bo nie ma pieniedzy. Mama prosi o to, zeby chociaz raz w tygodniu ta
dorosta osoba mogta przyjechac¢ do Srodowiskowego domu. My sie buntujemy przeciwko
temu, ale nie na zasadzie tego, zeby co$ porozwalac, tylko prosimy, piszemy petycje.
Jeszcze raz podkreslam, to nie jest tylko nasza prosba. To jest pro§ba wielu organizacji,
ktoére o tym mowia. Zatem to jest kolejna rzecz, o ktérag prosimy, aby jednak mozna byto
to zrealizowaé¢ w najblizszym czasie.

Tak jak méwie, mamy transport. Mysle, ze ci, ktorzy maja troche lat, to pamietajg.
Jak zaczelo sie dowozenie dzieci z niepelnosprawnoscig, to samorzady zaczely miec
obowigzek dowozenia dzieci do placowek, w ktorych one realizujg obowiazek szkolny.
Wychodzilo to réznie — samochody byly niedostosowane, samorzady sie migaty od tego.
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Dzisiaj jak ktorys samorzad méwi nie, to wystarczy dwa telefony, zeby przypomniec,
jak wyglada prawo i prosze bardzo. Dowozg? Dowozg. My tylko czasami mamy problem
z drogami, szczegélnie leSnymi, ale dogadujemy sie z nadle$nictwami, oni takze poma-
gaja, aby drogi byly przejezdne.

Inaczej méwiac, podsumowujac to wszystko, jezeli zaufacie organizacjom pozarzg-
dowym, to one wiedza, co robig, dlatego ze majg misje w tym, co robig. Nie zniszczmy
tego, co udato sie osiggnac¢ przez 30 lat. To jest proces, naprawde wierzcie mi, ze 30 lat
temu, jak tworzyliSmy stowarzyszenie, to byl jeden wielki Smiech, bo przeciez nie ma
0s0b z niepelnosprawnoscia. Takie teksty styszalam. Dzisiaj juz sie nikt nie Smieje, nikt
nie méwi, ze nie da rady, bo wtedy tez méwiono: rok czy dwa i zamkna, nic nie bedzie.

Tworzymy to wszystko i im wiecej jest takich organizacji, tym latwiej sie bedzie zylo
osobom z niepelnosprawnoscig, na co dowodem jest m.in. to, co sie stalo z programem
»Asystent” i ,,Opieka wytchnieniowa” w samorzadach. Takie pieniadze, jakie oddaly
samorzady, bo nie wykorzystaly, to jedno wielkie zbulwersowanie z naszej strony. Sg
samorzady, ktore realizujg to §wietnie, ale niestety suma oddanych pieniedzy $wiadczyta
tylko o jednym, ze pieniadze sa, ze zostaly przekazane, bo tak byto w poprzednich latach.
Kazdy samorzad dostat tyle pieniedzy, o ile wystgpil. Organizacje nie dostaly 100%, ale
samorzady dostaly 100% wszystko i nie potrafily tego wykorzystac.

Dlatego uwierzcie organizacjom pozarzadowym. Jeszcze raz podkre§lam — takich jak
my jest bardzo, bardzo duzo. Wiadomo, ze wiodacym jest PSONI, co do tego nie mam
watpliwosci. Przy moim pelnym szacunku dla Krysi Mrugalskiej, bo z nig pracowalam,
z nig zaczynali$émy, to ona nauczyla mnie wielu rzeczy. Wielu rzeczy nauczyla mnie tez
Marysia Krol z Zamoscia. To sg kobiety, bez ktorych wszyscy bylibySmy daleko w tyle,
duzo w plecy. Nie ukrywam, ze duzo zawdzieczamy tez takim osobom jak niestety juz $p.
Marek Plura, ktéry naprawde nas uczy! wielu rzeczy; Stawek Piechota czy Filip Libicki.
Przepraszam, ze wymieniam ich az tak, ale to oni mnie uczyli wielu rzeczy.

Jeszcze jedna uwaga. Jako prezes stowarzyszenia nie mam pogladéw politycznych.
Mam przyjaciél we wszystkich ugrupowaniach. Uwazam, ze w kazdym sg cudowni,
wspaniali ludzie, ktérym bardzo zalezy na tym, zeby zycie os6b z niepelnosprawnoscig
bylo tatwiejsze, godniejsze, dlatego tez staramy sie, zeby nam sie dobrze wspolpracowato
ze wszystkimi rzadami, z aktualnym rzadem tez.

Jestem w stanie powiedziec¢, co udato sie osiggnaé wtedy, kiedy ministrem rodziny byt
minister Kamysz, ale tez jestem w stanie powiedziec, jak wiele zostalo zrobione przez te
ostatnie lata. To, co rodzice podkre§laja, przynajmniej u nas, to opieka wytchnieniowa
i asystentura dla nich - to jest realizacja ich marzen. O wielu rzeczach powiedzieli — nie,
ale to nie jest az takie zmartwienie, poniewaz teraz mamy szanse zlapac oddech i zyc.
Bardzo cieszg sie z tego, ze za chwile bedzie mozliwos¢, aby pracowali; z tego, co wiem,
dzieki nowemu wsparciu. Akurat u nas to wsparcie dostanie bardzo duzo oséb z niepel-
nosprawnoscia, ktore bedg mogly dzieki temu podejmowac samodzielne decyzje.

Jezeli panstwo macie jakie§ pytania, prosze bardzo.

Jest jeszcze jedna rzecz. Gdy jest uchwalany budzet panstwa, to wiadomo, jaka bedzie
subwencja dotyczaca oswiaty. Wiadomo, jak bedzie wygladal tzw. A, czyli ta podstawowa
kwota, ktora przypada na kazde dziecko. Ona jest co roku zwiekszana przez te wszystkie
lata, to jest norma. Tylko nie wiem, czy panstwo wiecie o tym, ze samorzad ma te pie-
nigdze od stycznia, a organizacje pozarzagdowe od maja. Tymczasem najnizsza krajowa
ro§nie, nauczyciele tez potrzebujg wiekszych wynagrodzen, powinniSmy dostac. To jest
styczen, luty, marzec, kwiecien, kiedy jesteSmy bez dodatkowych pieniedzy. Wielka
prosba rowniez o to, bo to jest kwestia ustawowa.

Ostatnio mi to wytlumaczono i pokazano podstawe prawng, ze niestety tak to
wyglada, ze dopiero w marcu jest, bo do konca marca musi by¢ uchwalony budzet pan-
stwa, wecze$niej, jak wiadomo, jest prowizorium. Jest ustalony budzet panstwa, wiec
w kwietniu juz samorzady funkcjonuja, a prosze pamietac, ze samorzady maja dochody
wlasne. Nie jestem taka sierota, jezeli idzie o wiedze dotyczacg samorzadéw, bo ja od
dwudziestu paru lat jestem radng, wiec wiem, jak to wyglada i jak wyglada poruszanie
sie finansowe.
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Mowie, dla nas ten maj to jest tragedia. Wszystko idzie w gore weze$niej. Dlaczego my
jesteémy zawsze bici do tego wszystkiego? JesteSmy organizacja i jeszcze raz podkreslam,
jest wiele takich organizacji, ktére nie biorg czesnego. Jezeli my wydajemy miesiecz-
nie 1,5 t zywnoSci dla mieszkancow, gdzie sg to osoby z niepelnosprawnoscia, to mniej
wiecej sobie wyobrazcie, jaka jest sytuacja u nas na rynku, jezeli méwimy o dochodach.
To faktycznie tak jest.

Wezoraj méwitam, ze mamy sprzet, wypozyczalnie sprzetu do rehabilitacji. Wiele rze-
czy gdzie§ mamy, wiemy, co sie dzieje, i nie jesteSmy w stanie dotozy¢ tych pieniedzy, bo
nie mamy skad. JesteSmy traktowani tak, jak jesteSmy, czyli to jest kolejna prosba o to
tylko, zebySmy te pienigdze dostali weze$niej. Co z tego, ze dostajemy z wyréwnaniem
od stycznia, skoro musimy na biezaco wszystko ptaci¢? Nikt nam nie powie, ze nikt nas
nie zwolni. To jest taka kolejna rzecz, o ktorg bySmy tez prosili.

Wiasciwie to wydaje mi sie, ze to nie powinno by¢ takie... Ja nie méwie o organiza-
cjach, o ludziach, ktorzy potrafig na o§wiacie robié¢ biznes. Nie wiem, nie znam sie na
tym, bo ja sie na biznesie nie znam. Znam sie tylko na tym, co zrobic, zeby wesprzec
osoby z niepelnosprawnoscia, zeby rodzice mogli zy¢ normalnie, jak kazdy inny, zeby
mogli i chcieli tylko kochaé swoje dzieci tak jak kocha je kazdy z rodzicow, aby mogli tak
naprawde godnie zy¢, nic wiecej. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Dziekuje.

Tak mi sie od razu nasuneto, bo zaczela chyba pani od tego, ze kiedy osiggneliScie
sukces, bo tak to chyba nalezy nazwac, to w zasadzie pojawila sie taka opinia, a po co im
pomagac? Mysle, ze to jest niestety ogolne zjawisko, ze jezeli jaka§ grupa czy jakas orga-
nizacja osigga faktycznie widoczny sukces, to pojawia sie, mowigc wprost, taka opinia:
Oni sobie radza, oni majg, mowiac kolokwialnie, zewszad kasy jak lodu i tyle.

Dobrze, tak tylko jeszcze reasumujgc — 30 lat prowadzicie panstwo przedszkole.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Przede wszystkim o$rodek wczesnej interwencji.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Dzieci jest 70, warsztaty — ok. 50.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Nie okoto, a 50, plus 10 klubowiczéw.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Srodowiskowy dom spoteczny typ D, 30 podopiecznych.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Jeszcze oSrodek wezesnej interwencji, gdzie jest ponad 100 osob.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Tam ok. 100 dzieci do 3 lat. Oprocz tego...

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Aha, jeszcze mieszkalnictwo.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Oprocz tego spoltdzielnia socjalna.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Tak, mieszkania treningowe.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Ile macie panstwo tych mieszkan?

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Jest jedno mieszkanie treningowe.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Na terenie obiektu.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW 0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH (NR 10)

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Tak, tak. Mamy tylko dwa stacjonarne pokoje wytchnien, oczywiscie z podnosnikami
sufitowymi, tazienki.

Moze jeszcze inaczej. Pan profesor... Niech teraz kto§ przypomni mi, kto jest specjali-
sta od uniwersalnego projektowania — prof. Wysocki. Kiedy do nas przyjechal, to powie-
dzial, ze on jezdzace meble i te wszystkie inne rzeczy, na przyklad muszle jezdzacy itd.,
widzial na filmach. U nas to po prostu jest, to jest kwestia tego, ze staramy sie, zeby to
byto nowoczesne, zeby mogli funkcjonowac. Czyli mieszkania treningowe.

Od tego roku... A to juz jest finansowane z pieniedzy Urzedu Marszatkowskiego.
Zawsze jest grupa osob, ktora z réznych powodéw wypada z systemu. W tym momen-
cie udalo nam si¢ napisa¢ projekt, ktory jest kontynuacja pilotazu, ktory byt robiony
na pewno przy pomocy PSONI, Fundacji Swietej Jadwigi i ministerstwa. Chodzi o cato-
Sciowe wsparcie. To, co jest niekontynuowane w innych rzeczach, my akurat konty-
nuujemy w ramach projektu Urzedu Marszatkowskiego. Przeszlo to dzieki wsparciu
prawnika. Tak bylo tez w tym pilotazu — oczywiscie wsparcie psychologow, ale rowniez
wyjazdy calych rodzin. Wydawalo mi sie, ze wszyscy znaja basen, wszystko itd. Naprawde
uslyszatam od opiekunéw z niepelnosprawnoscia, ze dzieki temu pierwszy raz wyjechali
calg rodzina, ztapali oddech.

Inaczej mowigc, jest jeszcze sporo rzeczy do zrobienia. Nam sie jako§ to udaje.
Moze dlatego, ze my tak bardzo mocno wierzymy w to, co robimy? Moze dlatego, ze mam
szczescie, ze mam cudowny, wspanialy personel? Naprawde wszedzie im za to dziekuje.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Dobrze, dalej podsumowujgc: 300 os6b jest zatrudnionych do tego wszystkiego. Pamie-
tam, ze na przyklad u nas w Kamieniu Pomorskim PSONI tez jest bardzo rozwiniete,
tez zatrudnia ok. 300 osob. Jest to tam akurat najwiekszy pracodawca w Kamieniu
Pomorskim, co tez jest niezwykle istotne.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Tak.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
W takim razie, skad fundusze i jaki budzet? Przeciez to jest dzialalno$¢ prowadzona
calorocznie, mowigc krotko. Ludzie sg zatrudnieni, wiec oczekujg pewnej stalosci.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
Zatem to wyglada w ten sposoéb. Mamy kontrakt z NFZ. Tak jak méwitam, jezeli sa
nadwykonania, to wszystko jest placone na male dzieci, na osoby doroste z gtebokg
niepelnosprawnoscig, mamy ustugi dla mieszkancow, dzieci ze spektrum majg wszystko
to, co powinny mie¢. Kontrakt to jest jedna rzecz, a faktycznie, jezeli jest coS, co dziecko
ma dostac, to dostaje.

Jezeli méwimy o przedszkolu, obowiazkiem samorzadu, jednostek samorzgdu gmin
jest prowadzenie przedszkoli, wiec jezeli to sg dzieci bez orzeczen, to w 100% musi finan-
sowac to samorzad. Przedszkole ,zlotowkowe”, my sie zalapujemy na to przedszkole
»zlotowkowe” — jezeli dziecko jest tam ponad pie¢ godzin, to rodzic tam teraz bedzie.
Tak to uchwaliliSmy na ostatniej sesji, ze za kazdg nadgodzine bedzie sie placic 1,3 zl,
a reszte zaplaci samorzad.

Natomiast jezeli sg to dzieci z orzeczeniami, to dostajg samorzad i my tez. Samo-
rzad dostaje to w subwencji o§wiatowej, nam to przekazuje jako dotacje. Zatem jesli sa
dzieci, nie ma dyskusji — musza. Kiedy$ dyskutowali, teraz juz dwa razy chyba mielismy
proces z samorzgdami, przeszto im niefinansowanie, nieprzekazywanie nam finanséw.
Jak zaplacili kare, to nie byto problemow. Ale mowie, to sg pieniadze plyngce w ramach
subwencji.

Jezeli idzie o realizacje obowigzku szkolnego — wiadomo, ze to réwniez samorzad
powiatowy przekazuje, dostaje jako subwencje, nam przekazuje jako dotacje na kazde
dziecko. Jezeli przybywa, to automatycznie muszg zaptacié i ptacg. Majg problem oczywi-
Scie we wrze$niu, jak nam przybywa dzieci w przedszkolu — mowie o dzieciach z orzecze-
niami — dlatego ze korekte budzetu dla samorzgdéw musza mocno uzasadnic, zeby dostaé
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wieksze pienigdze. Jezeli nie, to maja zwiekszone dopiero od 1 stycznia, ale muszg nam
przekazac i przekazujg. Tak jak méwie, po chyba dwoch procesach przeszio im méwienie,
ze czego$ nie zaplaca.

Jezeli idzie o warsztaty terapii zajeciowej, finansowanie jest w 90% przez PFRON,
natomiast 10% musi dolozyé samorzad. Przy Srodowiskowym samorzad nie doklada
nic. Myséle, ze dlatego nie do konca szanuje... Nie ma mysli nawet o tym, zeby dowiezc.
Burmistrzowie, wojtowie itd. zapominajg o tym, ze to sg dzieci, doroste dzieci albo juz
doroéli, ktérzy sa podatnikami. Oni tam mieszkaja, zostawiaja podatki. To zadna taska
z ich strony, to jest ich obowigzek w stosunku do kazdego mieszkanca.

Oprocz tego oczywiScie mamy projekty. Dostajemy pieniazki, oczywiScie piszac wnio-
ski, projekty rowniez z PFRON-u. Mamy projekty z pieniedzy solidarnoSciowych, czyli
asystentura i wytchnieniowka. Aktualnie wszystkie organizacje pozarzadowe, ktore
prowadzg asystenture, bo w tym roku nam bardzo mocno pocieto, poniewaz samorzady
oddaty — w tej chwili zwiekszono nam wszystkim kwoty. Na pewno nasi uczestnicy tych
programoéw dostang wszystko to, co powinni dostac¢, a nawet jezeli pojawit sie kto§ nowy,
to tez bedziemy mogli sie nim zaopiekowac.

Projekty Urzedu Marszatkowskiego — troche tego jest, bo dzieki temu mamy pitkarzy.
Tak to wyglada.

Jeszcze sa projekty z PZU, piszemy w rézne miejsca. Mamy na razie jeszcze pecha,
jezeli idzie o NIW, bo tam tez piszemy, niestety jesteémy bardzo wysoko na liscie rezer-
wowej. Mamy nadzieje, ze dostaniemy pienigdze.

Jezeli idzie o budownictwo, to to, co chcemy wybudowac, jest z programu, ktory
w tej chwili jest w ramach PFRON-u. Przeszliémy etapy, czekamy tylko na decyzje.
Tak, wiemy o tym, ze tych pieniedzy bedzie za malo. Zobaczymy, co bedziemy dalej robi¢.
Pewnie bedziemy pisa¢ grzecznie albo walczy¢ ostro o to, zeby pienigdze zwiekszy¢.

Budzet? Dwadziescia pare mln rocznie.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Wspomnieli$cie panstwo jeszcze o potrzebach ztobka. Co byloby potrzebne, zeby zreali-
zowac taki pomysi? Oprocz pieniedzy.

Prezes MSPDiON Alicja Szatkowska:
To znaczy, w naszym przypadku projekt, pomysly juz mamy, tak jak o§rodek Capitol,
czyli Milickie Centrum Wsparcia. Dziewczyny pracowaly, opracowywaty cuda niewidy.
Ktokolwiek przychodzi, zadaje pytanie jakim cudem, ale naprawde prawie 1,5 roku nad
tym siedzialy, Iacznie ze specjalistami z politechniki, zeby osiagna¢ wygtuszenie, kolory.
Boze Swiety... Nawet nie przypuszczalam, ze ja, ktora niby sie na tym wszystkim znam,
okaze sie takim malym pikusiem. Tego potrzebujemy.

Ziemie mamy, tylko muszg sie pojawi¢ niestety wieksze pieniadze, bo tam musi by¢
zupelnie inaczej, z resztg sobie poradzimy. To jest kwestia tego, ze jezeli tylko beda pie-
nigzki na to, bedziemy mogli wybudowac to, co nam sie marzy. Dziewczyny sie do tego
przygotowuja, koncepcje majg przerdzne, raz stysze skandynawski model, raz jeszcze
co$. Jak je znam, to znowu bede z nich dumna, z ich pomystow. Mysle, ze pokazemy, ze
warto.

Powiem wam, skad sie jeszcze bierze ta moja pewnos$c, ze ztobek integracyjny to jest
to, co powinno byé¢. Jak 30 lat temu przejmowaliSémy ten budynek, to tam byl zlobek
i te dzieci malutkie nauczyly nas jednej rzeczy. Nie wiem, u tych matych dzieci empatia
jest wrodzona, potem przestaja by¢ empatyczne.

Wtedy kazdy ptacz dziecka, jak one reagowaly... Potem musieliémy niestety... To byly
inne przepisy itd., ale ja to do§wiadczenie juz mam. Wiem, jak bardzo to jest potrzebne.
Zatem kwestia tylko zwiekszenia kwoty — chodzi o kwote, ktéra pozwoli nam jako
organizacji pozarzadowej wybudowac. Potem bedziemy traktowani jak wszystkie inne
ztobki, wiec nie bedzie problemow. Tam bedzie terapia, bedzie wszystko, mamy nadzieje,
ze potem takich ztobkow powstanie naprawde duzo. Takie marzenia starszej pani.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):
Mysle, ze tak naprawde jest to zawsze kwestia lidera i zbudowania zespotu.
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Moim skromnym zdaniem to, o czym panie mowily, pytajac, dlaczego do panstwa aku-
rat przyjezdzaja z odleglych rejonéw... Tak naprawde w Polsce mamy wiele rozmaitych
osrodkow, stowarzyszen, ktore zbudowaly juz swojg marke, ale sg tez te, ktore borykaja
sie z rozmaitymi problemami. Mowigc krotko, chodzi o to, ze nie osiggnely one takiego,
nazwijmy to, etapu rozwoju, jaki jest na przyklad u panstwa albo chociazby, nie wiem,
Helenéw, bo ostatnio tez gosciliémy ich przedstawicieli.

Dobrze, zeby nie bylo, ze ja zawlaszczam, to moze jakie§ pytania do panstwa.
Prosze bardzo, pani poset.

Posel Iwona Hartwich (KO):

Mam tylko takie jedno zdanie pochwaly dla pani Szatkowskiej, poniewaz od lat obser-
wuje to, co pani stworzyla, i wiem, jak pani walczy o te sprawy bez wzgledu na to, jaki
jest rzad. Teraz pani walczy o zlobek i pienigdze na niego, ja to rozumiem. Natomiast to
sa w Polsce na mapie jednak punkciki i to jest niewatpliwie pani sukces. Ci rodzice, kto-
rzy przyjezdzajg do pani, a mam z nimi kontakt, to sg wiasnie rodzice, ktorzy w swoich
miejscach nie maja takich rzeczy. Korzystajg zatem z panstwa pracy.

Pozwole sobie od razu zapytaé¢ pana przewodniczacego. Na przykladzie zycia — pomoc
i sytuacja osob z niepelnosprawnoSciami wyglada nieco inaczej. Chcialam panu powie-
dzie¢, i zaprosic od razu, ze dzisiaj jest protest rodzicow dzieci niepelnosprawnych i os6b
dorostych. Przyjezdzaja pod Sejm o godz. 13. 00 z postulatem renty socjalnej, poniewaz
renta socjalna wynosi 1445 zl, jest to 48 zt dziennie na zycie. Przyjezdzaja z pytaniami.
Mysle, ze warto byloby, zeby pan wyszedt do grupy oséb, ktéra przyjezdza z catej Polski.
Pytaja o darmowe pampersy.

Panie przewodniczacy, by¢ moze zna pan odpowiedz, dlaczego zostal zmieniony termin
pozyskiwania wozkow inwalidzkich? Zostalo to zmienione rozporzadzeniem 7 marca,
jezeli sie nie myle. Jest to skrajna decyzja, gdyz mozna bylo sie stara¢ o wozek po roku,
natomiast teraz mozna po pieciu latach. Rodzice pytaja sie, dlaczego w Polsce nie ma
jeszcze darmowych pamperséw? Dlaczego zostalo obciete dofinansowanie do butow
ortopedycznych — 30%? Dlaczego zostal zamrozony zasitek pielegnacyjny? Jest rowniez
mowa o opiece wytchnieniowej, jest mowa o asystenturze, jest mowa o braku mieszkan
wspomaganych.

Zapraszam pana serdecznie. Prosze dzisiaj wyj$c do tych osob, ktore przyjada z calej
Polski i bedg walczyly o godne zycie. To jest o godz. 13.00, wiec zapraszam panstwa
serdecznie.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):

Bardzo dziekuje.
Prosze bardzo, czy do mitych pan? Prosze bardzo.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spolecznej Anita Czerwinska:
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Chcialam zlozy¢ najwyzsze wyrazy uznania. Rzeczywiscie to, co panstwo robia, jest —
mmozna powiedzie¢ — spektakularne. Ociera sie tez chyba o brawure, bo wyobrazam
sobie, ze jest ona potrzebna przy tego rodzaju przedsiewzieciu.

Jezdze po Polsce, odwiedzam ré6zne podmioty ekonomii spotecznej. To jest dziedzina,
ktéra sie zajmuje, zatem mam pordéwnanie. RzeczywiScie to, co panstwo robia, jest nie-
zwykle, cho¢ musze powiedzieé, ze szczegdlnie kobiety w Polsce sg bardzo zaradne przy
tego rodzaju projektach, bardzo kreatywne. Czesto powodem, takg motywacjg do zakla-
dania réznego rodzaju stowarzyszen czy generalnie NGO, ktore maja wspieraé osoby
z niepelnosprawnosciami... Bardzo czesto spotkalam sie z takimi przypadkami, ze to
jest po prostu mama, ktora chce pomoéc najpierw swojemu dziecku, szuka rozwigzan,
a potem juz dzieli sie z innymi. Postanawia, ze chce przekaza¢ innym swoj pomyst na
te dziatalnosc i tak to dobro jest pomnazane.

Uwazam, ze mamy gen empatii, o ktorym pani mowila, potem gdzie§ go zatracamy,
ale on sie jednak pojawia u bardzo duzej grupy oséb. OczywiScie w tym, co panstwo
robia, oprocz wysokiego profesjonalizmu, ktéry panstwo maja, oprocz przygotowania,
jest jeszcze empatia, tutaj oczywiscie niezbedna. Uwazam, ze w Polsce wystepuje ona na
ogromng skale. Za kazdym razem, kiedy widze osoby — akurat w panstwa przypadku, tak
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jak mowie, skala dzialan jest ogromna - to zawsze chce przekazac wyrazy najgtebszego
szacunku za panstwa prace, misje i za serce, ktore panstwo majg. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):

Roéwniez bardzo dziekuje.
Pani posel, prosze bardzo.

Posel Anna Dabrowska-Banaszek (PiS):

Ja rowniez dotgczam sie do gratulacji. Mysle, ze to taki wzor do nasladowania i Igczenia
roznych zrédet dziatalnoSci, ze nie zatrzymujecie sie na etapie, ktory jest, tylko caty czas
szukacie czego$ nowego.

Na filmie widac byto, ze rzeczywiscie terapia sensoryczna, to, co mozna, to po prostu
jest dobrze robione. Znajdujecie zroédla finansowania i macie wsparcie marszatka. Jednak
widac bylo, ze to jest miejsce, gdzie rzeczywiscie poza programami rzagdowymi i usta-
wami, z ktorymi staramy sie teraz nadgzaé czy wychodzié, zeby rozwiazywac problemy,
to wlaénie ten... Na wysoko$ci marszalka. Serdecznie gratuluje.

Oczywiscie jeSli chodzi o panstwa uwagi, ktore dotyczyly tych terminéw, mysle,
ze mozna rozmawiac. To jest punkt wyjScia, zeby sprobowac, zeby bylo po prostu tatwie;j.
Jeszcze raz bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Leszek Dobrzynski (PiS):

Roéwniez dziekuje.

Mysle, ze na mapie Polski wida¢ na pewno za malo, ale sg takie punkty, gdzie po pro-
stu ta pomoc okrzepla. Jest to i uptyw lat, i nabieranie do§wiadczen, i oczywiscie, znowu
kolokwialnie, obrastanie pewnymi funduszami i mozliwo$ciami. Jezeli bowiem pojawia
sie jeden sukces, to on pociaga za sobg czesto nastepne. Mysle, ze powinni§my wspierac,
obojetnie na jakim etapie, czy rzgdowym, czy samorzadowym, czy przez urzedy marszal-
kowskie, czy przez urzedy wojewodzkie, a na pewno wtadze lokalne — jest tu tez wielka
rola takiej inicjatywy. Dlaczego? Z jednej strony pomagaja one samym podopiecznym,
a z drugiej strony pomagajg samym rodzicom.

Pani méwila o tej, nazwijmy to, uldze, o tym, jakie znaczenie dla rodzicéw ma chwila
wytchnienia, a takze o samej koncepcji, ze to nie rodzice tak naprawde powinni by¢
terapeutami. Czesto jest to wiedza bardzo specjalistyczna, ale tez i samo wykonanie tego
jest niezwykle meczace. Robienie tego naprawde przez wiele lat, 24 godziny na dobe po
prostu wypala. Wiem tez, ze czasami na zewnatrz nie jest to rozumiane.

Zreszta podobnie jak w wypadku na przyktad rodzicow zastepczych. Pamietam,
ze w naszym wypadku, moim osobistym, kiedy prowadziliémy jeszcze rodzinny dom
dziecka, czesto bylo zdziwienie, ze chcemy urlop, ale bez dzieci. Jak to? Rodzina prze-
ciez itd. Owszem, rodzina, owszem bliscy, ale jest to rowniez meczace. Ta chwila, kiedy
czlowiek chce by¢ sam na sam z malzonka, chce po prostu odpoczac¢ od tej misji, méwigc
wprost, chociaz kilka dni, jest po prostu przynalezna. Jest to po prostu takie BHP pracy,
mowigc krotko. BHP zwykle, zeby utrzymac rodzine, zeby utrzymac pewne zwigzki, zeby
odpocza¢ i zeby mieé energie, zeby potem wrocic i znowu sie tym wszystkim zajmowac.

Szanowni panstwo, czy jeszcze jakie§ pytania? Jakie§ kwestie? Je§li nie, to ja bar-
dzo wszystkim panstwu dziekuje. Przede wszystkim dziekuje panstwu. Prosze przyjacé
rowniez gratulacje i podziekowania, mys§le, ze od wszystkich cztonkéw Komisji. Mam
nadzieje, ze bedziemy sie dalej spotyka¢. Postaramy sie tez zapraszaé kolejne stowarzy-
szenia, organizacje, ktére w ten sposob dzialajg. Mysle, ze to jest tez dobry sposéb na
pokazanie zwigzkow miedzy pewna teorig, ktora w Sejmie tworzymy, a praktyka, jakie
to potem ma przelozenie na to wszystko, co na przyklad dzieje sie w Miliczu. Bardzo
panstwu dziekuje.

Zamykam posiedzenie podkomisji.
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