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Dot.. Projektu zmian w systemie orzekania o
niepetnosprawnosci

Jestem Prezesem Stowarzyszenia dziatajgcego ogodlnopolsko na rzecz dzieci i
miodziezy chorych na cukrzyce typu 1.

Od przeszio 6 lat bardzo intensywnie zajmujemy sie sprawami orzeczen o niepetnosprawnosci
wzgledem matoletnich z w/w chorobg zasadniczg. Obserwujemy prace poszczegdlnych komisji na
terenie catego kraju i widzimy niepokojaca tendencje nasilonego pozbawiania matych i mtodych
diabetykéw typu 1 punktu 7 we wskazaniach do orzeczen.

Z wewnetrznych obserwacji stowarzyszenia wynika, ze do roku 2022 mozna byto podzielié
wydawane orzeczenia ha pozytywne - negatywne w odniesieniu do punktu 7 we wskazania w
proporcji 45%-55%. Obecnie ksztattuje sie to na poziomie 25%-75%.

Nieustannie wspieramy rodzicow w procesach odwotawczych isgdowych.
Wynik 99,5% wygranych spraw sgdowych (punkt 7 do 16 roku zycia) moéwi sam za siebie.



Organizacja komisji orzeczniczych

1. Stwierdzamy, ze przewodniczgcy sktadow orzekajgcych w przewazajacej wiekszosci nie
posiadajg wiedzy nt. choroby zasadniczej orzekanego matoletniego klienta chorego na
cukrzyce typu 1.

2. Mimo licznych, pozytywnych wyrokéw w tozsamych sprawach, komisje nie wyciggaja
wnioskOw i notorycznie powielajg swoje btedne decyzje doprowadzajgc ptatnika
publicznego do niepotrzebnych strat.

3. Przewazajgca cze$¢ komisji traktuje swoich matoletnich klientéw jak zto konieczne, a ich
rodzicow jak pasozytoéw i krwiopijcow spotecznych (uzyte stowa, ktére wybrzmiaty na
kilku komisjach).

4. Maloletni diabetycy typu 1, ze wzgledu na swojg niewidoczng niepetnosprawnosc sg
uwazani za 0soby w petni samodzielne, bez koniecznosci statej pomocy innej osoby w
zwigzku ze znacznie ograniczong mozIliwoscig samodzielnej egzystencji.

5. Przewodniczacy wojewddzkich zespotéw, bez wyksztatcenia medycznego, czesto
podwazajg opinie sgdowo-lekarskie wydane przez specjalistéw w dziedzinie diabetologii
w celu nie tylko przedtuzenia procesu sgdowego, ale réwniez udowodnienia, ze lekarz
orzecznik bez specjalizacji ma wiekszg wiedze na temat charakterystyki cukrzycy typu 1 u
dzieci, oraz przebiegu terapii niz biegty specjalista diabetolog.

6. Najwazniejszym punktem jest stygmatyzacja i uprzedzenie do danej jednostki
chorobowej, kiedy to przy samym wejsciu na komisje rodzic styszy, ze jego dziecko weszto
na wiasnych nogach, wiec nie dostanie punktu 7, poniewaz to tylko jest cukrzyca.

7. Waznym problemem sag réwniez struktury zespotow orzekajacych o niepetnosprawnosci.
Ten watek rozwine w dalszej czesci pisma.

Kilka stow na temat choroby zasadniczej cukrzyca typu 1.

Dla wiekszosci orzecznikdw jest to choroba, ktéra rokuje poprawe, ktéra da sie kompensowac
pomocami medycznymi i ortopedycznymi, dodamy, ze sg to medycy bez specjalizacji
diabetologicznej.
Znamy tresc¢ pisma bytego Rzecznika Praw Dziecka do bytego Petnomocnika Rzadu ds. Osob
Niepetnosprawnych ministra Wddwika, w ktorym przedstawiona zostata opinia prof. Walczaka
Konsultanta Krajowego w dziedzinie Diabetologii i Endokrynologii Dzieciecej. Pismo dotyczyto
stricte punktu 7 we wskazaniach do orzeczenia.
Znamy stanowisko Polskiego Towarzystwa Diabetologicznego w nim sekcji pediatrycznej.

Strona 2z 6



Te wszystkie opinie izalecenia oparte sa na wiedzy naukowej, ktéra nie pokrywa sie z szarg
rzeczywistoscig zycia codziennego. W zwiazku z powyzszym przedstawimy stanowisko rodzicéw
dzieci chorych na cukrzyce typu 1 przedstawiane nieustannie w wiadomosciach do
stowarzyszenia oraz na forum grupy wsparcia dla rodzicow na portalu spotecznosciowym FB.
Grupa liczy na dzieh dzisiejszy 16.712 cztonkow (rodzicow i opiekunéw dzieci chorych na cukrzyce
typu 1) co stanowi przeszto 75% okre$lanej na 20.000 grupy diabetykéw typu 1 do 18 roku zycia.

Cukrzyca typu 1 bezdyskusyjnie jest chorobg przewlekia, nieuleczalng i nie rokujaca na
polepszenie stanu zdrowia, oraz wyleczenie.

Na state wpisane w jej charakterystyke sg nieprzewidywalne stany ostrych powikian
cukrzycowych (hipoglikemia, hiperglikemia), oraz stany przewlektych powiktan cukrzycowych
(m.in. stopa cukrzycowa, udar, miazdzyca, zawat serca, niewydolno$¢ nerek, $lepota).

Przy nieprzewidywalnych stanach ostrych powiktan cukrzycy pacjent jest bezposrednio narazony
nie tylko na ciezki uszczerbek na zdrowiu, ale réwniez na utrate zycia.

Naukowcy, eksperci twierdzg, ze nowoczesne systemy leczenia i monitorowania cukrzycy,
pacjent-dziecko powinien przeja¢ w duzej czesci leczenie swojej choroby. Za nowoczesne
systemy leczenia uwaza sie Osobiste Pompy Insulinowe (dalej OPI) a systemami monitorujgcymi
glikemie sg systemy CGM-RT.

Faktem jest, ze to nie naukowcy i eksperci korzystajg z przedstawionych systemow, tylko pacjenci
w tym dzieci z ich rodzicami/opiekunami prawnymi. Wiasnie ta grupa spoteczna, jako
prowadzaca w 90% terapie cukrzycowg swoich pociech, moze przedstawi¢ wiarygodne dane co
do nowoczesnych terapii systemami OPIl i CGM-RT.

Naukowcy i eksperci przedstawiajg jedynie pozytywne aspekty nowoczesnej terapii $wiadomie
omijajgc ich wszechobecng niedoktadnosé i awaryjnosc.

Biorgc powyzsze pod uwage, niebezpiecznym jest wskazanie na przejecie samodzielnej
odpowiedzialnosci za prowadzenie choroby przez dzieci 10,12 czy 14-letnie, przy awaryjnych i
niedoktadnych systemach, od ktérych zalezy zycie diabetyka.

W zwigzku z tym tak wazna jest natychmiastowa reakcja na obserwowane nagte zaburzenia
terapii w celu unikniecia nieodwracalnych w skutkach tragedii.

Wypowied?Z uzupetnimy faktem, iz nikty procent pediatrycznej populacji diabetologicznej w
Polsce korzysta z najnowszych rozwigzan techniki terapeutycznej w formie OPI sprzezonej z
CGM-RT w tzw. Petli. Przewazajgca wiekszos$¢ korzysta z OPI i autonomicznych systeméw CGM-
RT lub z penoterapii i pomiarbw metoda tradycyjng, glukometrem.

Biorgc przytoczone fakty pod uwage niedorzecznym jest opieranie systemu, wytycznych iopinii
na przyktadach dotyczacych jednostek, kiedy to znaczaca wiekszos¢ nie z r6znych powoddw nie
korzysta z nowoczesnych systeméw terapii i monitoringu cukrzycy.
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Obecny system orzekania

Zaburzony system orzekania odbiega od rzeczywistosci co przedstawimy w kilku punktach.

1

Przedstawiany, jako podstawowy argument do odmowy wydania pozytywnego wskazania
w punkcie 7 brak powikfan cukrzycowych odbiega od stanu faktycznego.

Rodzice w trosce o przyszto$¢ swoich pociech wszystkimi mozliwymi sitami dbajg o
normoglikemie, ktéra istotnie redukuje przewlekte powiktania. Dobre, wzorowe wyniki
terapeutyczne sa owocem catodobowej obserwacji, analizy i natychmiastowej reakcji na
nieprzewidywalne stany ostrych powiktan cukrzycy. Odbierajgc dziecku punkt 7 burzymy
dobrze funkcjonujgcy system wsparcia niepetnosprawnemu dziecku jednocze$nie
narazajac je na mozliwosc ciezkiego uszczerbku na zdrowiu z mozliwosScig utraty zycia
wigcznie.

Orzecznik dziata autonomicznie i nie ponosi zadnych konsekwencji za wydane przez siebie
orzeczenia. Forma tego dziatania przypomina co$ w rodzaju panstwa w panstwie
podmurowanego szeroko rozumiana bezkarnoscia.

Brak chetnych lekarzy do zasiadania w komisjach nie moze by¢ wyznacznikiem do
tworzenia monopolu i kolesiostwa w komisjach, a klient nie powinien czuc sie
sponiewierany przez orzecznika, ktory wszystko moze a niczego nie musi.

(Uzywamy sformutowan przekazywanych przez zainteresowanych bioracych czynny udziat
w komisjach).

Wskazywane w odwotaniach od orzeczen btedy proceduralne i tamane przepisy sa
nagminnie pomijane komisje | instancji, a komisje Il instancji nie zwracajg na nie uwagi.
Skala odwotan od orzeczen jest ogromna w poréwnaniu ze skargami jakie wptywajg do
Ministerstwa. Powdd jest jeden, lek przed zemstg komisji przy opracowywaniu
nastepnego wniosku. Rodzice dzieci chorych na cukrzyce typu 1 przedstawiajg swoje
obawy i stres jaki towarzyszy podczas procesu orzekania o niepetnosprawnosci ich dzieci.
Wieksza czes$¢ orzecznikbw nie ma czasu na wystuchanie argumentow rodzica, ktory chce
przedstawi¢ stan faktyczny, brak im szacunku do orzekanego dziecka lub wydajac
orzeczenie np. na dwa lata kwitujg swoja decyzje stowami, ze za dwa lata nie majg juz po
co przychodzié¢, bo punktu 7 juz nie dostana. To sg juz wspomniane formy wyzszosci nad
orzekanym i pokazanie swojej mocy sprawczej.

Na temat roznych sytuacji mozna by pisa¢ bez konca, co nie zmieni faktu potrzeby zmian w

powiatowych, miejskich i wojewddzkich zespotach ds. orzekania o niepetnosprawnosci.
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Propozycje zmian w organizacji komisji

1. W celu zwalczania kolesiostwa i zasiedzenia przewodniczacych w powiatowych, miejskich
i wojewOdzkich zespotach proponujemy wprowadzi¢ w akcie rozporzadzenia 4 lub 5-letnig
kadencyjnos¢. Zmniejszymy tym obecnie zauwazalna forme funkcjonowania zespotéw na
zasadzie swoich ,folwarkéw". Przyktady zasiadania na stanowisku przewodniczgcego
zespotu od lat 90-sigtych ubiegtego stulecia nie sg odosobnione.

2. Braki w kadrach lekarzy orzekajgcych o niepetnosprawnosci mozna zastgpic¢ forma
»dyzuréw w orzecznictwie". W ten sposéb lekarze wszystkich specjalizacji beda mogli
wykazaé sie jako orzecznicy w sprawach dotyczacych ich specjalizacji.

Obecnie powotani lekarze orzecznicy, ktéry zasiadajg na komisjach od X lat dzialaja
najczesciej na zasadzie: cukrzyca typu 1, znam, kopiuj-wklej z ocen wystawionych innemu
klientowi. Przez lata mamy wglad do ocen poszczegdlnych lekarzy przewodniczacych i
wyraznie widzimy sposo6b ich dziatania. Mija sie to z indywidualng, przedmiotows i
podmiotowg forma orzekania.

Whnioski do rozpatrzenia w odniesieniu do orzekania
diabetykow typu 1

1. Orzeczenia wydawane na rok, dwa lub trzy lata nie zmieniajg faktu, ze diabetyk typu 1w
nieprzewidywalnych stanach ostrych powiktan cukrzycy nie jest w stanie samodzielnie
egzystowaé. Nacisk wywieramy na NIEPRZEWIDYWALNOSC wskazanych stanéw co jest na
state wpisane w charakterystyke choroby cukrzyca typu 1 bez wzgledu na Y\{’iie”kv.7 oLft
Dlatego wnosimy o wydawanie orzeczen do 16 roku zycia wiacznie ze wskazaniem na
konieczno$¢ statej lub dtugotrwatej POMOCY innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystenciji.

2. Wprowadzenie do szkolen z miniméw programowych szczeg6lnych informacii
dotyczacych cukrzycy typu 1.

3. Stworzenie mechanizmu dyscyplinujgcego orzecznikdw w celu redukcji bezkarnie
wydawanych orzeczen, ktére notorycznie powielane wchodzg na droge sgdowa i ulegajg
zZmianom na korzy$¢ orzekanego.

4. Odebranie mozliwosci orzekania dziecka i dorostego chorego na cukrzyce typu 1 przez
lekarzy nieposiadajgcych specjalizacji diabetolog lub diabetolog dzieciecy.
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5. Wprowadzenie rzetelnie przygotowanej listy choréb rzadkich, ultra rzadkich i
nieuleczalnych, w tym cukrzycy typu 1, do katalogu choréb wskazujgcych orzecznikowi na
przymus wydania orzeczenia do 16 roku zycia a u dorostych na state.

Propozycja numer 2 do zmiany systemu orzekania

1. Stworzenie systemu orzekania o niepetnosprawnosci po 18 roku zycia w formie komisji.

2. Niepetnosprawne dzieci diagnozowane sg przez specjalistow w przypadku chorych na
cukrzyce typu 1 sa to diabetolodzy dzieciecy. To oni powinni posiada¢ prawo do wydania
dokumentu stwierdzajgcego niepetnosprawnosé do 18 roku zycia z obecnie
wskazywanym punktem 7. Ominiemy wtedy ,,wedrowki ludow" po komisjach, sporne
orzeczenia wydawane przez lekarzy bez specjalizacji, oraz zredukujemy koszty
prowadzenia miejskich, powiatowych i wojewodzkich komisji.

Reasumujac, nie kazdy kto chodzi, skacze isie usmiecha jest petnosprawny. Ukryte
niepetnosprawnosci tez maja miejsce bytu wérdd nas i nie moga by¢ bagatelizowane przez

system orzeczniczy.

Szanowny Panie Ministrze, uprzejmie prosimy o rozpatrzenie naszego pisma.

Roéwnoczesnie wskazujemy na chec¢ czynnego udzialu w pracach nad zmianami w systemie
orzeczniczym. Stuzymy merytorycznym gtosem bezposrednio zainteresowanych, ktérych godnie
reprezentujemy. Dzieci chore na cukrzyce typu 1 sg dla nas priorytetem i napedem do dziatania.

Stygmatyzacja i dyskryminacja tej grupy spotecznej zawsze napotka na naszg stanowczg reakcje.

Z wyrazami szacunku

Do wiadomosci:

1. Marszatkini Senatu Matgorzata Kidawa-Btoriska
2. Marszatek Sejmu Szymon Hotownia

3. Senatora Piotra Mastowskiego

4. ala
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