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Zawiadomienie o sposobie zatatwienia petycji

Na podstawie art. 13 ust. 2 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach (Dz. U. z 2018 r.
poz. 870), po rozpatrzeniu petycji z dnia 30 marca 2025 r. w sprawie zmiany przepisow
dotyczacych orzekania o niepetnosprawnosci dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1,
niniejszym zawiadamiam o sposobie jej rozpatrzenia.

Odnoszac sie do szczeg6towych pytan zawartych w petycji prosze o przyjecie nastepujacych
wyjasnien:

Kwalifikacja do os6b niepelnosprawnych realizowana jest przez organy orzekajgce
0 niepetnosprawnosci na podstawie przepisOw ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o0 rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz. U. z 2024 r. poz. 44 z pOzn. zm.) oraz przepisdbw wykonawczych wydanych na jej
podstawie, tj. rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci
(Dz. U. z 2021 r. poz. 857 z pdzn. zm.) i rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriow oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku
do 16 roku zycia (Dz. U.z2002 r. Nr 17, poz. 162, ze zm.). W zwigzku z powyzszym, orzeczenie
ustalajgce niepetnosprawnosé - jako akt pochodzacy od organéw administracji publicznej -
nie posiada cech dowolnosci. Ramy tego aktu zakre$lajg zaréwno przepisy procedury
administracyjnej jak i przepisy prawa materialnego. Réwniez rozstrzygniecia skiadu
orzekajgcego w przedmiocie kwalifikacji do os6b niepetnosprawnych i ustalenia wskazan
zawartych w orzeczeniu, w tym m.in.wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub dtugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby wzwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji, nie mogg by¢ podjete w oderwaniu od konstrukcji przepisow prawa
materialnego  definiujagcych, w  szczegdlnosci  zakres  znaczeniowy  pojecia
niepetnosprawnosci oséb w wieku do 16 roku zycia oraz niezdolnosci do samodzielnej
egzystencji. Rozstrzygniecie wydawane w indywidualnej sprawie zawsze musi zostac
podjete w oparciu o aktualnie ustalony stan faktyczny, dotyczacy naruszonej sprawnosci
organizmu ifunkcjonowania osoby orzekanej.

Zgodnie z art. 4a ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych podstawa uznania osoby, ktoéra nie ukonczyla 16 roku zycia
za niepetnosprawng jest ustalenie, ze ma naruszong sprawnos$¢ fizyczng lub psychiczna
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o przewidywanym okresie trwania przekraczajgcym 12 miesiecy oraz wymaga zapewnienia
jejcatkowitejopieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych
w sposOb przewyzszajgcy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku z powodu wady
wrodzonej, dlugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu.

Kryteria oceny niepetnosprawnosci u os6b w wieku do 16 roku zycia oraz szczegdtowe
zasady kwalifikowania do oséb niepetnosprawnych okre$lone zostaty w rozporzadzeniu
w sprawie kryteriéw oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia. Zgodnie
z § 1 tego rozporzadzenia oceny niepetnosprawnosci u osoby w wieku do 16 roku zycia
dokonuje sie na podstawie nastepujgcych kryteriow:

1) przewidywanego okresu trwania upo$ledzenia stanu zdrowia z powodu stanow
chorobowych, o ktérych mowa w § 2 rozporzadzenia, przekraczajgcego 12 miesiecy,

2) niezdolnosci do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, takich jak:
samoobstuga, samodzielne poruszanie sie, komunikowanie z otoczeniem, powodujacej
koniecznos¢ zapewnienia statej opieki lub pomocy, w sposéb przewyzszajacy zakres
opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku, albo

3) znacznego zaburzenia funkcjonowania organizmu, wymagajacego systematycznych
i czestych zabiegow leczniczych irehabilitacyjnych w domu i poza domem.

Normodawca okreslit zatem dwa typy kryteriow, ktére alternatywnie moga decydowac

0 uznaniu dziecka za niepetnosprawne, na co wskazuje uzyty spojnik alternatywy ,albo",

oznaczajacy iz kwalifikacja do niepetnosprawnosci w przypadku osoby w wieku do 16 roku

zycia moze mie¢ miejsce w dwoch sytuacjach:

1) gdy dziecko jest niezdolne do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych w postaci
samoobstugi, poruszania sie, komunikacji z otoczeniem, co rodzi koniecznos¢
zapewnienia mu statej(dtugotrwatej) opieki w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscig samodzielnej egzystenciji, albo

2) gdy dziecko zachowuje zblizong do rowiesnikéw zdolnos¢ do zaspokajania wskazanych
potrzeb zyciowych, jednak w zwigzku ze znacznym zaburzeniem funkcjonowania
organizmu wymaga statego leczenia i rehabilitacji w domu i poza domem iw tym zakresie
zwiekszonej pomocy rodzicow.

W zwiazku z powyzszym nie kazda osoba w wieku do 16 roku zycia, ktéra jest

niepetnosprawna musi by¢ osobg niezdolng do zaspokajania podstawowych potrzeb

zyciowych, co powoduje konieczno$¢ zapewnienia jej statej lub ditugotrwatej opieki lub
pomocy, w sposéb przewyzszajacy zakres opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku.

Wystarczy bowiem, by stan zdrowia takiej osoby byt uposledzony z powodu stanow

chorobowych, o ktérych mowa w § 2 w/w rozporzadzenia przez okres przekraczajgcy

12 miesiecy, a znaczne zaburzenia funkcjonowania organizmu wymagaty systematycznych

lczestych zabiegdw leczniczych irehabilitacyjnych w domu i poza domem.

Zdefiniowanie kryteriow decydujgcych o tym, czy orzekane dziecko jest niezdolne do
zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych nie moze by¢ dowolne i pozostawione
arbitralnosci ocen os6b wykonujgcych obowigzki orzecznicze. Musi ono nastgpi¢ przez
pryzmat przepisu art. 4 ust. 4 wskazanejustawy, ktéry stanowi, ze niezdolnosé
do samodzielnej egzystencji oznacza naruszenie sprawnosci organizmu w stopniu
uniemozliwiajagcym zaspokajanie bez pomocy innych o0séb podstawowych potrzeb
zyciowych, za ktére uwaza sie przede wszystkim samoobstuge, poruszanie sie
i komunikacje, co powoduje konieczno$¢ zapewnienia statej lub diugotrwatej opieki
i pomocy innych osob. Jest to jedyny przepis ustawy, ktory stanowi dyrektywe i kierunek
dokonywania oceny, czym jest niezdolnos$¢ do samodzielnej egzystencji. Zakres statej opieki
i pomocy zostat natomiast okreslony w § 29 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia w sprawie orzekania
o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci wskazujac, iz konieczno$¢ sprawowania
opieki oznacza catkowitg zalezno$¢ osoby od otoczenia, polegajacg na pielegnacji w zakresie
higieny osobistej i karmienia lub w wykonywaniu czynnosci samoobstugowych, prowadzeniu
gospodarstwa domowego oraz utatwiania kontaktow ze Srodowiskiem. Zatem zachodzi
koniecznos¢ wystapienia adekwatnie do wieku dziecka wyzej wymienionych okolicznosci,
jako dajgcych podstawe do uznania za konieczng statej opieki lub pomocy dziecku, albowiem
jedynie taki stan dziecka polegajagcy na catkowitejzaleznosci od otoczenia, zwiaszcza
w zakresie higieny osobistej, karmienia i przemieszczania sie powoduje koniecznos¢ statej
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lub diugotrwatejopieki lub pomocy innejosoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscig samodzielnej egzystenciji.

Stosownie do § 2 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia w sprawie kryteriw oceny niepetnosprawnosci
u oséb w wieku do 16 roku zycia do stanéw chorobowych, ktore uzasadniajg koniecznosé
statej opieki lub pomocy dziecku, nalezg wrodzone lub nabyte ciezkie choroby metaboliczne,
uktadu krgzenia, oddechowego, moczowego, pokarmowego, uktadu krzepniecia i inne
znacznie uposledzajgce sprawno$¢ organizmu, wymagajgce systematycznego leczenia
w domu i okresowo leczenia szpitalnego. Cukrzyca typu 1 u dzieci jest przewleklym
schorzeniem metabolicznym, u poditoza ktérego lezy nieprawidtowa odpowiedz ukiadu
immunologicznego, skutkujgca niszczeniem komorek wysp trzustkowych wydzielajgcych
insuline. Wptyw cukrzycy na psychologiczny i biologiczny aspekt funkcjonowania dziecka
jest rozny w zaleznos$ci od wieku dziecka, jego rozwoju oraz zmieniajacych sie potrzeb,
a indywidualna ocena orzecznicza powinna by¢ kazdorazowo uzalezniona od stanu
zaawansowania choroby oraz wystepujacych powiktan. W odniesieniu do kwestii orzekania
0 niepetnosprawnosci dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1wskazaé nalezy, iz pozytywne
ustalenie wskazania w pkt 8) koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzieh opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji zasadne jest w przypadku kazdego
dziecka. Natomiast pozytywne ustalenie wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub
diugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig
samodzielnej egzystencji w przypadku dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1 zasadne jest
w uzasadnionych okolicznosciach, w szczegdlnosci u dzieci wieku przedszkolnym oraz
wczesnoszkolnym (I etap edukacyjny), w okresie do 3 lat od momentu postawienia
rozpoznania choroby, w przypadku wspoétistnienia cukrzycy i niektérych choréb
przewlektych, mogacych stawia¢ dodatkowe wymagania w jej terapii (np. padaczki,
catosciowych zaburzenn rozwojowych, zaburzen psychicznych Ilub intelektualnych)
oraz w innych sytuacjach uzasadnionych stanem klinicznym i skalg zaleznosci dziecka od
opiekuna. Postulowana w tresci petycji zmiana zasad orzekania o niepetnosprawnosci
w odniesieniu do dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1, polegajgca na przyjeciu, iz kazda
osoba w wieku do 16 roku zycia, u ktorej rozpoznano cukrzyce typu 1 wymaga catkowitej
opieki innej osobyw zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystenciji,
o ktoérej mowa w art. 6b ust. 3 pkt 7 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetlnosprawnych jest nieuprawnione. Rozstrzygniecie w powyzszym
zakresie uzaleznione jest bowiem od indywidualnych okolicznosci, w tym od wieku dziecka,
stanu zaawansowania choroby, wystepujacych powiktann i choréb wspotistniejacych
majgcych wptyw na nabycie umiejetnosci kontroli glikemii. Ponadto nalezy pamietac,
iz w przypadku os6b w wieku do 16 roku zycia, samodzielne funkcjonowanie zawsze
wymagac bedzie wsparcia 0séb drugich, za$ stopien nasilenia tego wsparcia powinien by¢
kazdorazowo ustalany przy uwzglednieniu catego materiatu i okolicznosci sprawy w sposéb
wszechstronny, kompleksowy i zindywidualizowany. Dlatego rozstrzygniecia orzecznicze
nie koncentrujg sie wylgcznie na ocenie stanu zdrowia, lecz zmierzajg do wyjasnienia,
czy konkretnejosobie z okreslonym zespotem dysfunkcji nalezy zapewni¢ stalg
lub diugotrwatg opieke lub pomoc innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscia samodzielnej egzystencji. W zwigzku z powyzszym dokonanie zmian
w przepisach regulujacych zasady wydawania orzeczenh o niepetnosprawnosci, polegajgcych
na obligatoryjnym ustalaniu u wszystkich os6b w wieku do 16 roku zycia cierpigcych
na cukrzyce typu 1 pozytywnego wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub ditugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji nie znajduje uzasadnienia.

W odniesieniu do zawartego w Pani petycji postulatu umieszczenia cukrzycy typu 1 na liscie
rzadkich schorzen genetycznych, charakteryzujgcych sie jednorodnym przebiegiem i nie
rokujgcych zgodnie z aktualng wiedzg medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej nalezy
wskazaé, ze podstawg dowyodrebnienia w/w katalogu schorzen wsréd wszystkich schorzen
naruszajgcych sprawnos¢ fizyczng lub psychiczna osdb w wieku do 16 roku zycia dziecka byt
fakt, ze choroby te charakteryzuja sie jednorodnym, nie rokujacym poprawy przebiegiem
klinicznym oraz jednoczesnie nie rokujg progresji w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie
oraz nabywaniu umiejetnosci spotecznych. Dodatkowo nalezy wskazaé, ze na liscie znajdujg
sie wytgcznie rzadkie schorzenia uwarunkowane genetycznie - z takim schorzeniem dziecko
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rodzi sie, a nastepnie istnienie tego schorzenia potwierdza sie odpowiednim badaniem
genetycznym. Choroby charakteryzujgce sie zmiennym obrazem klinicznym lub spektrum
objawéw nie znalazty sie w przedmiotowym katalogu, gdyz ich nastepstwem jest w réznym
stopniu naruszona sprawnos$¢ organizmu, skutkujgca réznymi ograniczeniami. W zwigzku
z powyzszym postulat dodania cukrzycy typu 1 do katalogu rzadkich choréb genetycznych,
charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i nie rokujgcych zgodnie z aktualng wiedzg
medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej nie znajduje uzasadnienia.

Pragne ponadto wskazac, iz Biuro Peinomocnika Rzadu do Spraw Os6b Niepetnosprawnych
dostrzega problemy, z ktorymi spotykajg sie osoby cierpigce na cukrzyce typu 1 oraz ich
rodziny. Dgzac do zapewnienia jak najlepszych warunkéw organizacyjnych i merytorycznych
w procesie wydawania orzeczen o niepetlnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci
w sposOb ciggly prowadzony jest nadzor Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb
Niepetnosprawnych nad jednostkami orzeczniczymi obejmujgcy m.in. przypominanie
0 koniecznosci podejmowania dziatah organizacyjnych zmierzajgcych do prawidtowego
ljednolitego stosowania przepisow, standarddw i procedur postepowania w sprawach
dotyczacych orzekania o niepetnosprawnosci, tak aby wymagane prawem czynnosci
zespotdw do spraw orzekania o niepetnosprawnosci, byly podejmowane w sposéb nie
rodzacy negatywnych skutkéw dla oséb z niepetnosprawnosciami. Wnioski plyngce ze
sprawowania nadzoru sgwykorzystywane przez Biuro. Jeszcze w biezgcym roku rozpoczete
zostang prace nad projektem ,Przebudowa modelu orzekania o niepetnosprawnosci oraz
form wsparcia". Planowana jest pogiebiona analiza obecnego systemu orzekania, form
wsparcia oraz infrastruktury orzeczniczej, w tym wypracowanie kompleksowego modelu
orzekania o potrzebach wynikajacych z niepetnosprawnosci. Planowane dziatania majg na
celu scalenie rozproszonego obecnie systemu Swiadczeh oraz przygotowanie rozwigzan
stuzgcych kompensacji zwiekszonych kosztow zycia wynikajgcych z niepetnosprawnosci,
jak réwniez narzedzi i mechanizmoéw stuzacych indywidualizacji wsparcia.

Pouczenie

Zgodnie z art. 13 ust. 2 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach sposéb zatatwienia petycji
nie moze by¢ przedmiotem skargi

Z wyrazami szacunku

tukasz Krasoh

Petnomocnik Rzadu

do Spraw Os6b Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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