dn. 30-03-2025

PETYCIA

Do Petnomocnika Rzadu ds Oséb Niepetnosprawnych

Dziers dobry, ze wzgledu na zmiany, ktére powstaty 28-03-2025 w sposobie kwalifikowania dzieci
do 16 r.z do osdb niepetnosprawnych, oraz przyznawania punktu 7 i 8 na podstawie kwalifikowanej
listy choréb, chciatabym zgtosi¢ swéj sprzeciw.

We wskazanej liscie choréb niestety nie ma choroby Cukrzyca typu 1.

Mdj syn choruje na ta chorobe od | roku. Obecnie ma przyznane orzeczenie ze
wskazaniem punktu 7 i 8, jako, ze wymaga, ale orzeczenie koriczy sie z dniem :

Na podstawie wydanych zmian wnioskuje, ze syn nie otrzyma juz ponownie orzeczenia ze wskazaniem
tych punktéw. Syn obecnie ma 11 lat.

Rozumiem, ze powdd dla ktérego brakto choroby Cukrzyca typu i, byt dia oséb, ktére tg liste stworzyli
byt istotny, ale dla nas to bardzo duzy problem i jest po prostu zupetnie niezrozumialy i nie do
przyjecia.

Moze przedstawie pare faktow, jak wyglada nasze zycie z chorobg syna.

Po pierwsze najwazniejszy fakt, to taki, ze Cukrzyca jest choroba nieuleczalng i zostanie z synem do
korica jego zycia.

Po drugie syn jest pod opieka lekarza diabetologa dzieciecego. Wizyty mamy ustalane co 3 miesigce,
gdyz jest bardzo duzo chorujacych, a to jedyny lekarz w okolicy, ktory przyjezdza do na sz | W
przychodni jest tylko 1x w tygodniu. Ale nie ma szansy dostac sie poza terminem, gdyz jest tyle dzieci
oczekujgcych na termin i swojg kolej u lekarza. Mieszkamy w niewielkim LW
ktérym jest szpital, ale nie ma oddziatu diabetologii. Do takiego oddziatu musimy dojechaé 100km,
czyli wiasnie do Lekarz rodzinny czy chociazby szpital w miescie w razie koniecznosci po
udzielaniu pierwszej pomocy odsyta nasdo

Dzien z dzieckiem chorujgcym na cukrzyce polega na catodobowym monitorowaniu cukru, zmianie
wkiué, ciggtym sprawdzaniu, czy nic sie nie dzieje zlego, czy wktucie sie nie wyrwato, czy insulina sie
nie skonczyta, czy pompa podaje jak nalezy, czy nie skonczyly sie baterie, czy syn ma przy sobie
dodatkowq insuling w penie i igly, czy ma glukometr i glukagon, jak wychodzi zdomu? Czy ma telefon
i czy jest natadowany? Czy zjadt positek, jak podat insuline i odwrotnie, czy podat insuling jak zjadt
positek? Czy podat prawidtowa dawke insuliny, czy dobrze przeliczyt positek? Dodam, ze
monitorowanie cukru, catg dobe polega na ciggtym pilnowaniu cukru, przede wszystkim kiedy dziecko
$pi. Co dwie godziny sprawdzam dziecku cukier w nocy, o ile wszystko jest dobrze, bo jesli nie, to
trzeba reagowac i czuwac i nie rzadko cata noc nieprzespana.

To sg podstawowe zadania , ktére tak naprawde trzeba wykonywac catg dobe przy dziecku, ktére
choruje na cukrzyce. Systemy pomocnicze typu osobista pompa insulinowa czy system



monitorowania poziomu cukru we krwi typu Libre utatwiaja te zadania, ale tylko czeéciowo i réwniez
potrafig zawies¢.

Osobista pompa insulinowa (ACCU CHECK) jest tylko urzadzeniem, ktdre potrafi zawies¢. Przede
wszystkim, kazde podanie insuliny przez pompe odbywa sie recznie, to znaczy , ze cztowiek sam
zapodaje na pompie insuline do kazdego positku i na korekte, ktdrg wczesniej musimy przeliczy¢
sami. ledynie insulina dobowa zapodawana jest przez pompe automatycznie, po wprowadzeniu i
ustaleniu dawek. Zdarza sie, ze insulina sie nie poda, wklucie czesto ma zatkanie, w pompie skonczg
sie baterie. Do tego dochodzi, kazdy stan zapalny, wirus , przeziebienie jelitowka wysitek sportowy,
stres , zto$¢ hormony itp. Ktdre maja wplyw na poziomy i aktualne dawki, ktdre w kazdym momencie
moga sie zmienic.

Do tego dochodzi system monitorowania. Syn akurat korzysta z LIBRE 2 . Q ile faktycznie fatwiej
sprawdzi¢ cukier na telefonie niz za kazdym razie z palca, system rowniez bywa zawodny. Wartos¢
cukru nie zawsze jest podawana wilasciwie i kazda warto$c¢ zbyt niska, badz wysoka musi by¢
potwierdzona sprawdzeniem cukru gleukometrem z palca. Do tego sam czujnik , umieszczany na ciele
jest na okres 2 tygodni. Potrafi sie odklei¢ wczesniej czy nie pokazywacé aktualnych wartosci. Do tego
dodam, ze méj syn ma 11 lat, jest zywiotowych chtopcem, ktdry chce normalnie funkcjonowa¢ z
kolegami w swoim srodowisku lokalnym.

Na dowdd tych faktow, moge opisa¢ sytuacje jaka nam sie przydarzyta w zesziym tygodniu. W nocy
syn poszedt normalnie spac po kolacji. Przed péinocg cukier zaczat szybko spadaé. Dostadzanie syna ni
pomogto, syn wpadt w stan hipotermii. Po konsulaacji z dyspozytorem pogotowania zmuszona byfam
podac zastrzyk glukagonu, ktéry uratowat synowi zycie. Nie byto zadnych wskazan ani powoddw, ze
cukier synowi tak bardzo spadnie i syn znajdzie sie takim stanie. Konsultacja z lekarzem
diabetologiem po kilkunastu godzinach tylko telefoniczna na mojg wyraing prosbe. Z ustalen z
lekarzem powodem byt wysitek w ciggu dnia kilka godzin wcze$niej. Cata odpowiedzialnos¢ spoczeta
tak naprawde na nas na rodzicach. Byfa to pierwsza taka sytuacja , gdzie konieczne byto uzycie
zastrzyku ratujgcego zycie, ale tak naprawde moze si¢ pojawi¢ w kazdym momencie zZycia syna, Gdy
jest w szkole, gdy idzie do szkoty, badz z niej wraca , gdy spedza czas ze znajomymi, gdy idzie na
zakupy, gdy $pi tak jak w tym przypadku.

W zwiazku z powyzszym caly ciezar choroby tak naprawde spoczywa na nas, na rodzicach. Jeste$Smy
dla swojego syna na co dzien tak naprawde lekarzem, pielegniarka, dietetykiem, psychologiem, ale
przede wszystkim rodzicem.

Wszystkie te zadania trzeba wykonywac z perfekcjq i z rozwagg, bo kazdy btad moze kosztowac zycie
badz utrate zdrowia. Jest to praca i czuwanie catodobowo i nie mozna wzigc sobie wolnego, urlopu
czy wystac dziecko do rodziny, bo wszyscy ,,bojg sie” odpowiedzialnosci.

Kolejnym problemem , ktérym sg obcigzeni nasz dzieci oraz my rodzice w zwigzku z zachorowaniem
na cukrzyce jest problem akceptacji choroby i nauczenia sie wspotzyé z nig. O ile chore dziecko
akceptuje chorobe i wspdtpracuje z rodzicami jest troszke tatwiej prowadzi¢ tg chorobe , to problem
pojawia sie przy braku akceptacji choroby.

M4j syn choruje juz prawie lata i dalej nie zaakceptowat choroby. Brak akceptacji przejawia sie
w codziennym funkcjonowaniu i codziennej walce o jego zdrowie. Syn przez swojg chorobe bywa
wykluczany ze swojego Srodowiska, jest ograniczany w spozyciu positkdw, wartosci cukru, te wyzsze
wplywaja na czas w ktérym moze zjesc a kiedy nie moze, czesto nie moze zjadac takich zachcianek,
ktére by chciat, bo akurat jadajg je jego koledzy. Do tego dochodzg pozimowy cukréw , ktdre
wplywaja na codzienne funkcjonowanie czy aktywnos¢ sportowg. Zbyt niski czy wysoki cukier



wyklucza go z aktywnosci fizycznej w szkole i poza nig. To wszystko jest powodem jego ztosci,
frustracji, bywa przyczyna niecheci a wrecz nienawisci do swojej choroby. Nie chce wspdtpracowac z
nami. Nie chce sprawdza¢ poziomdw cukru, nie chce podawac insuliny, nie chce zmienia¢ wkiuc i
Libry. Jest to ciagta nasza walka o jego zdrowie i biezaca sytuacje. A przypomne, ze cata ta
odpowiedzialno$¢ za tg straszng chorobe spoczywa wiasnie na nas, na rodzicach! Oczywisci bywajg
dni lepsze i gorsze, ale niestety wiecej jest tych gorszych dni, ktére przekladajg sie na zachowanie
syna w szkole, poza szkofg i w domu. | pomimo wsparcie ze strony szkoly, trudnosci nigdy sie nie
konczg.

syn ma orzeczenie o niedostosowaniu spotecznym ze wzgledu na brak akceptac;ji
choroby. Obecnie syn jest pod opieka kolejnego juz psychologa (kilku poprzednich odmdéwito nam
pomocy ze wzgledu na brak wspéipracy syna z psychologiem). Dodatkowo jest po konsultacji
psychiatryczne;j.

Réwniez jest pod stalg opieka okulisty, stomatologa i nie wiadomo kogo jeszcze bedzie potrzebowa,
bo jesli pojawia sie powiktania to moze dojs¢ opieka np poradni nefrologicznej czy innych
specjalistow.

Takze, jak opisatam wyzej choroba ta to ciggly lek, walka i dziatanie na najwyzszych obrotach przez
caty dobe. A wspomne, ze syn nie jest moim jedynym dzieckiem, gdyz jeszcze mam  dzieci, ktére
réwniez wymagajg mojej uwagi, opieki i czasu. Mam rowniez wtasne sprawy, czy rodzine, ktére
wymagajg ode mnie poswiecenia i czasu gdyz $wiat tylko na 1 chorym dziecku sie nie konczy.

Powyzej przedstawitam funkcjonowanie standardowej rodziny z dzieckiem chorujgcym na cukrzyce
typu I na naszym wlasnym przykiadzie. Mam nadzieje, ze przedstawione tutaj fakty jak najbardziej
prawdziwe, wplyng na decyzje odnosnie przyznawania orzeczen o niepetnosprawnosci z
uwzglednieniem tak waznych dla nas rodzicow pkt 7 i 8, gdyz na podstawie tego mamy chociazby
wigksze limity na oporzadzenie do osobistych pomp insulinowych i monitorowania poziomu cukru
CGM, co czesto bez tego orzeczenia bedzie po prostu zbyt mate. A samo pozyskanie orzeczenia jest
bardzo trudne, gdyz lekarze nie chcg nam rodzicom przyznawac pkt 7 i 8 w orzeczeniu.

Nic nie jest wstanie zrekompensowac naszym dzieciom ani nam, rodzicom ciezaru tej choroby, wiec
prosze chociaz o utatwienie codziennego funkcjonowania w spoteczenstwie i nie kategoryzowanie
tej choroby jako #lekkiej#, gdyz jest to bardzo trudna, ciezka i nieprzewidywalna choroba przewlekia
na cate zycie. ,,

Z wyrazami szacunku mama 11-letniego syna .cukrzyka”



Minister Rodziny,
Pracy i Polityki Spoteczne]

PEENOMOCNIK RZADU DO SPRAW
OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
SEKRETARZ STANU

tukasz Krason

BON-1V.055.4.2025
Warszawa, /elektroniczny znacznik czasu/

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 cierpiacych na cukrzyce typu 1,
niniejszym zawiadamiam o sposobie jej rozpatrzenia.

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

Kwalifikacja do oséb niepetnosprawnych realizowana jest przez organy orzekajace
o0 niepetnosprawnosci na podstawie przepiséw ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu o0séb niepetnosprawnych
(Dz. U. z 2024 r. poz. 44 z pdzn. zm.) oraz przepisdw 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.z2002r.Nr 17, poz. 162, ze zm.}. W zwiazku z powyzszym, orzeczenie
ustalajace niepetnosprawnosé - jako akt pochodzacy od organéw administracji publicznej -
nie posiada cech dowolnosci. Ramy tego aktu zakreslajg zaréwno przepisy procedury
administracyjnej jak i przepisy prawa materialnego. Réwniez rozstrzygniecia skfadu
orzekajacego w przedmiocie kwalifikacji do oséb niepetnosprawnych i ustalenia wskazan
zawartych w orzeczeniu, w tym m.in. wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub dtugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwoscig samodzielnej
egzystencji, nie moga by¢ podjete w oderwaniu od konstrukcji przepiséw prawa
materialnego  definiujacych, w  szczegélnosci  zakres znaczeniowy  pojecia
niepetnosprawnosci oséb w wieku do 16 roku zycia oraz niezdolnosci do samodzielnej
egzystencji. Rozstrzygniecie wydawane w indywidualnej sprawie zawsze musi zostaé
podjete w oparciu o aktualnie ustalony stan faktyczny, dotyczacy naruszonej sprawnosci
organizmu i funkcjonowania osoby orzekanej.

Zgodnie z art. 4a ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb

niepetnosprawnych podstawg uznania osoby, ktora nie ukoriczyta 16 roku zycia
za niepetnosprawna jest ustalenie, Zze ma naruszong sprawnos¢ fizyczna lub psychiczna

tel. 222-500-108 ul. Nowogrodzka 1/3/5
info@mrips.gov.pl 00-513 Warszawa
https://www.gov.pl/web/rodzina



o przewidywanym okresie trwania przekraczajagcym 12 miesiecy oraz wymaga zapewnienia
jej catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych
w sposéb przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku z powodu wady
wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu.

Kryteria oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia oraz szczegdtowe
zasady kwalifikowania do oséb niepetnosprawnych okreslone 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 nastepujacych kryteriéw:

1) przewidywanego okresu trwania uposledzenia stanu zdrowia z powodu standow
chorobowych, o ktérych mowa w § 2 rozporzadzenia, przekraczajacego 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 sposdb przewyzszajacy zakres
opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku, albo

3} znacznego zaburzenia funkcjonowania organizmu, wymagajacego systematycznych
i czestych zabiegdw leczniczych i rehabilitacyjnych w domu i poza domem.

Normodawca okreslit zatem dwa typy kryteriéw, ktére alternatywnie moga decydowac

o uznaniu dziecka za niepetnosprawne, na co wskazuje uzyty spodjnik alternatywy ,albo”,

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

zycia moze mie¢ miejsce w dwéch sytuacjach:

1) gdydziecko jest niezdolne do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych w postaci
samoobstugi, poruszania sie, komunikacji z otoczeniem, co rodzi koniecznosé
zapewnienia mu statej (dtugotrwatej) opieki w zwigzku ze znacznie ograniczona
mozliwoscia samodzielnej egzystencji, albo

2) gdy dziecko zachowuje zblizong do rowiesnikow zdolnos¢ do zaspokajania wskazanych
potrzeb zyciowych, jednak w zwigzku ze znacznym zaburzeniem funkcjonowania
organizmu wymaga stategoleczeniairehabilitacji w domu i poza domemiw tymzakresie
zwiekszonej pomocy rodzicéw.

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

niepetnosprawna musi by¢ osoba niezdolng do zaspokajania podstawowych potrzeb

zyciowych, co powoduje konieczno$é zapewnienia jej statej lub dtugotrwatej opieki lub
pomocy, w sposdb przewyzszajacy zakres opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku.

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

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

12 miesiecy, a znaczne zaburzenia funkcjonowania organizmu wymagaty systematycznych

i czestych zabiegdw leczniczych i rehabilitacyjnych w domu i poza domem.

Zdefiniowanie kryteriéw decydujacych o tym, czy orzekane dziecko jest niezdolne do
zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych nie moze by¢ dowolne i pozostawione
arbitralnosci ocen oséb wykonujacych obowiazki orzecznicze. Musi ono nastapi¢ przez
pryzmat przepisu art. 4 ust. 4 wskazanej ustawy, ktéry stanowi, ze niezdolnosc
do samodzielnej egzystencji oznacza naruszenie sprawnos$ci organizmu w stopniu
uniemozliwiajacym zaspokajanie bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb
zyciowych, za ktére uwaza sie przede wszystkim samoobstuge, poruszanie sie
i komunikacje, co powoduje konieczno$¢ zapewnienia statej lub diugotrwatej opieki
i pomocy innych oséb. Jest to jedyny przepis ustawy, ktéry 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 rozporzadzeniaw sprawie orzekania
o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci wskazujac, iz koniecznos$é sprawowania
opieki oznacza catkowita zaleznos¢ osoby od otoczenia, polegajaca na pielegnacji w zakresie
higieny osobistej i karmienia lub w wykonywaniu czynnosci samoobstugowych, prowadzeniu
gospodarstwa domowego oraz ufatwiania kontaktéow ze srodowiskiem. Zatem zachodzi
koniecznos¢ wystapienia adekwatnie do wieku dziecka wyzej wymienionych okolicznosci,
jako dajacych podstawe do uznania za konieczna statej opieki lub pomocy dziecku, albowiem
jedynie taki stan dziecka polegajacy na catkowitej zaleznosci od otoczenia, zwtaszcza
w zakresie higieny osobistej, karmienia i przemieszczania sie powoduje koniecznos¢ statej
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lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczong
mozliwoscig samodzielnej egzystencji.

Stosownie do § 2 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia w sprawie kryteridéw oceny niepetnosprawnosci
u oséb w wieku do 16 roku zycia do standéw chorobowych, ktére uzasadniaja koniecznosc
statej opieki lub pomocy dziecku, naleza wrodzone lub nabyte ciezkie choroby metaboliczne,
uktadu krazenia, oddechowego, moczowego, pokarmowego, uktadu krzepniecia i inne
znacznie uposledzajgce sprawnos¢ organizmu, wymagajace systematycznego leczenia
w domu i okresowo leczenia szpitalnego. Cukrzyca typu 1 u dzieci jest przewlektym
schorzeniem metabolicznym, u podioza ktérego lezy nieprawidiowa odpowiedZ uktadu
immunologicznego, skutkujaca niszczeniem komérek wysp trzustkowych wydzielajgcych
insuline. Wptyw cukrzycy na psychologiczny i biologiczny aspekt funkcjonowania dziecka
jest rézny w zaleznosci od wieku dziecka, jego rozwoju oraz zmieniajacych sie potrzeb,
a indywidualna ocena orzecznicza powinna by¢ kazdorazowo uzalezniona od stanu
zaawansowania choroby oraz wystepujacych powikiai. W odniesieniu do kwestii orzekania
o niepetnosprawnosci dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1 wskazaé nalezy, iz pozytywne
ustalenie wskazania w pkt 8) koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzieri 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 zwiazku ze znacznie ograniczong mozliwoscia
samodzielnej egzystencji w przypadku dzieci cierpigcych na cukrzyce typu 1 zasadne jest
w uzasadnionych okolicznodciach, w szczegélnosci u dzieci wieku przedszkolnym oraz
wczesnoszkolnym (I etap edukacyjny), w okresie do 3 lat od momentu postawienia
rozpoznania choroby, w przypadku wspdtistnienia cukrzycy i niektérych choréb
przewlektych, mogacych stawia¢ dodatkowe wymagania w jej terapii (np. padaczki,
catosciowych zaburzen rozwojowych, zaburzen psychicznych Ilub intelektualnych)
oraz w innych sytuacjach uzasadnionych stanem klinicznym i skalg zaleznodci dziecka od
opiekuna. Postulowana w tresci petycji zmiana zasad orzekania o niepetnosprawnosci
w odniesieniu do dzieci cierpiacych na cukrzyce typu 1, polegajaca na przyjeciu, iz kazda
osoba w wieku do 16 roku zycia, u ktérej rozpoznano cukrzyce typu 1 wymaga catkowitej
opieki innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji,
o ktérej mowa w art. 6b ust. 3 pkt 7 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych jest nieuprawnione. Rozstrzygniecie w powyzszym
zakresie uzaleznione jest bowiem od indywidualnych okolicznosci, w tym od wieku dziecka,
stanu zaawansowania choroby, wystepujacych powiktan i choréb wspédtistniejacych
majacych wptyw na nabycie umiegjetnosdci kontroli glikemii. Ponadto nalezy pamietac,
iz w przypadku oséb w wieku do 16 roku zycia, samodzielne funkcjonowanie zawsze
wymagac bedzie wsparcia 0séb drugich, zas 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 koncentruja sie wytacznie na ocenie stanu zdrowia, lecz zmierzaja do wyjasnienia,
czy konkretnej osobie z okreslonym zespotem dysfunkcji nalezy zapewnié stata
lub diugotrwata opieke lub pomoc innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscia samodzielnej egzystencji. W zwiazku z powyzszym dokonanie zmian
w przepisach regulujacych zasady wydawania orzeczeri o niepetnosprawnosci, polegajacych
na obligatoryjnym ustalaniu u wszystkich oséb w wieku do 16 roku zycia cierpigcych
na cukrzyce typu 1 pozytywnego wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub dtugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwoscig samodzielnej
egzystencji nie znajduje uzasadnienia.

W odniesieniu do zawartego w Pani petycji postulatu umieszczenia cukrzycy typu 1 nalidcie
rzadkich schorzen genetycznych, charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i nie
rokujacych zgodnie z aktualng wiedzg medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej nalezy
wskazac, ze podstawa do wyodrebnienia w/w katalogu schorzen wsrod wszystkich schorzen
naruszajacych sprawnos¢ fizyczna lub psychicznag oséb w wieku do 16 roku zycia dziecka byt
fakt, ze choroby te charakteryzuja sie jednorodnym, nie rokujacym poprawy przebiegiem
klinicznym oraz jednoczes$nie nie rokuja progresji w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie
oraz nabywaniu umiejetnosci spotecznych. Dodatkowo nalezy wskazaé, ze na liscie znajduja
sie wytacznie rzadkie schorzenia uwarunkowane genetycznie - z takim schorzeniem dziecko
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rodzi sie, a nastepnie istnienie tego schorzenia potwierdza sie odpowiednim badaniem
genetycznym. Choroby charakteryzujace sie zmiennym obrazem klinicznym lub spektrum
objawow nie znalazty sie w przedmiotowym katalogu, gdyz ich nastepstwem jest w réznym
stopniu naruszona sprawno$¢ organizmu, skutkujaca réznymi ograniczeniami. W zwiazku
Z powyzszym postulat dodania cukrzycy typu 1 do katalogu rzadkich choréb genetycznych,
charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i nie rokujacych zgodnie z aktualng wiedza
medyczna poprawy klinicznej ani funkcjonalnej nie znajduje uzasadnienia.

Pragne ponadto wskazaé, iz Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Osoéb Niepetnosprawnych
dostrzega problemy, z ktérymi spotykaja sie osoby cierpigce na cukrzyce typu 1 oraz ich
rodziny. Dazac do zapewnienia jak najlepszychwarunkéw organizacyjnych i merytorycznych
w procesie wydawania orzeczen o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci
w sposdb cigglty prowadzony jest nadzér Pethomocnika Rzadu do Spraw Oséb
Niepetnosprawnych nad jednostkami orzeczniczymi obejmujacy m.in. przypominanie
o koniecznosci podejmowania dziatan organizacyjnych zmierzajacych do prawidtowego
i jednolitego stosowania przepisow, standarddw i procedur postepowania w sprawach
dotyczacych orzekania o niepetnosprawnosci, tak aby wymagane prawem czynnosci
zespotéw do spraw orzekania o niepetnosprawnosci, byly podejmowane w sposéb nie
rodzacy negatywnych skutkéw dla oséb z niepetnosprawnosciami. Wnioski ptynace ze
sprawowania nadzoru sa wykorzystywane przez Biuro. Jeszcze w biezacym roku rozpoczete
zostang prace nad projektem ,Przebudowa modelu orzekania o niepetnosprawnosci oraz
form wsparcia”. Planowana jest pogtebiona analiza obecnego systemu orzekania, form
wsparcia oraz infrastruktury orzeczniczej, w tym wypracowanie kompleksowego modelu
orzekania o potrzebach wynikajacych z niepetnosprawnosci. Planowane dziatania maja na
celu scalenie rozproszonego obecnie systemu swiadczen oraz przygotowanie rozwiazan
stuzacych kompensacji zwiekszonych kosztow zycia wynikajacych z niepetnosprawnosci,
jak réwniez narzedzi i mechanizméw 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 Krason

Petnomocnik Rzadu

do Spraw Osdb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/

tel. 222-500-108 ul. Nowogrodzka 1/3/5
info@mrips.gov.pl 00-513 Warszawa
https://www.gov.pl/web/rodzina



