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Szanowna Pani
dr Agnieszka Dziemianowicz-Bak
Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej

Szanowna Pani Minister,

Komitet Nauk Pedagogicznych Polskiej Akademii Nauk (KNP PAN), a szczeg6lnie
jego Sekcja Pedagogiki Specjalnej, pragnie przedstawi¢ swoja opini¢ oraz wybrane
propozycje dotyczace nowelizacji Rozporzadzenia Ministra Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej zmieniajacego Rozporzadzenie w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i
stopniu niepelnosprawnosci (projekt z dnia 30 kwietnia 2025 r.). Sygnalizowane zmiany
dotycza nowelizacji Rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci
(Dz.U. z dnia 15 lipca 2003 r., nr 139, poz. 1328).

Przede wszystkim pragniemy doceni¢ dziatania podejmowane przez Ministerstwo
Rodziny, Pracy 1 Polityki Spotecznej, osobiscie Panig Minister, Pana Lukasza Krasonia —
Sekretarza Stanu, Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych oraz pracownikow
Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych na rzecz wspierania ludzi z
niepetnosprawno$ciami, ich rodzin oraz czynienia Zycia 0s6b z niepetlnosprawnosciami
autonomicznym, godnym, ukierunkowanym na samorealizacj¢ osobista i spoteczng. Mamy
jednak w kwestii przywolanej nowelizacji, ale tez innych dzialan realizowanych przez
MRPiPS, adresowanych do oséb z niepelnosprawnosciami pewne przemyslenia i propozycje,
ktére mogg stanowi¢ podstawe do dyskusji na temat ewentualnej modyfikacji obecnych
rozwigzan pomocowych kierowanych do osob z niepetnosprawnosciami i ich bliskich.

W pelni popieramy nowelizacje zapisu §3 ust. 4 w, ktory otrzymal nastgpujace
brzmienie:

4. Naruszenie sprawno$ci organizmu uwaza si¢ za:

1) trwate (stale) — jezeli wedlug wiedzy medycznej stan zdrowia nie rokuje poprawy
klinicznej oraz funkcjonalne;j;

2) okresowe — jezeli wedlug wiedzy medycznej moze nastgpi¢ poprawa stanu zdrowia i
funkcjonowania.”

Mamy réwnoczesnie co najmniej kilka watpliwosci wobec dodanego do § 3 ust. Sa,
ktory brzmi nastgpujaco:

»Jda. W przypadku orzekanej osoby zainteresowanej, spetniajacej kryteria kwalifikujace do
okreslonego stopnia niepelnosprawno$ci — stopien jej niepetnosprawnosci orzeka si¢ na okres
nie krotszy niz 7 lat w przypadku potwierdzenia:

1) rzadkiej choroby genetycznej, okre$lonej w zalgczniku nr 5 do rozporzadzenia,
charakteryzujacej si¢ jednorodnym i niezmiennym przebiegiem, jezeli wedlug wiedzy
medycznej stan zdrowia tej osoby nie rokuje poprawy klinicznej oraz funkcjonalnej, lub

2) zespotu Downa.”



Uwaga 1: dotyczy wskazanego czasu waznoS$ci orzeczenia o niepelnosprawnosci
przewidzianego na okres nie krotszy niz 7. lat (aczkolwiek rozumiemy argument
wkomponowania wskazanego czasu 7. lat w przepisy obecne w Rozporzadzeniu Ministra
Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia z dnia 23 listopada 2023 r. w sprawie ustalania poziomu
potrzeby wsparcia, Dz.U. z dnia 28 listopada 2023 r., poz. 2581). W naszej opinii w
przypadku obecnosci rzadkiej choroby genetycznej, w tym zespotu Downa, nie ma
mozliwos$ci cofnigcia si¢ schorzenia uwarunkowanego genetycznie. Choroba genetyczna nie
przestanie istnie¢ u osoby z taka chorobg. Stan naszej wiedzy pozwala nam na konkluzje, ze
jak dotychczas ludzkos$¢ nie wypracowata jeszcze mozliwosci, narzedzi, sposobow, metod
terapii umozliwiajacych wyleczenie schorzen uwarunkowanych genetycznie, a tym bardziej
schorzen genetycznych o charakterze wrodzonym powigzanych z zaburzeniami liczby lub
struktury chromosomow.

Uwaga 2: dotyczy § 3 ust. 6, ktory w projekcie nowelizacji rozporzadzenia w sprawie
orzekania o niepelnosprawnosci 1 stopniu niepelnosprawnosci otrzymat nastgpujace
brzmienie:

,,0. Niepetnosprawno$¢ dziecka orzeka si¢ na czas:

1) okreslony, nie krotszy niz 3 lata, jednak nie dtuzszy niz do ukonczenia przez dziecko 16.
roku zycia, albo

2) do ukonczenia 16. roku zycia, w przypadku potwierdzenia u orzekanego dziecka:

a) rzadkiej choroby genetycznej, okreslonej w zalaczniku nr 5 do rozporzadzenia,
charakteryzujacej si¢ jednorodnym i niezmiennym przebiegiem, jezeli wedlug wiedzy
medycznej stan zdrowia tej osoby nie rokuje poprawy klinicznej oraz funkcjonalnej, lub

b) zespolu Downa.”

oraz dofaczonego do ust. 6 ust. 6a w brzmieniu:

,0a. Liste rzadkich choréb genetycznych okresla zatgcznik nr 5 do rozporzadzenia.”;

2) dodaje si¢ zalacznik nr 5 w brzmieniu okre§lonym w zalaczniku do niniejszego
rozporzadzenia.

W naszej opinii bez wzgledu na to, czy okres wazno$ci orzeczenia o niepelnosprawnosci
obejmuje czas co najmniej 7. lat czy nieco wigcej niz 3. lata w okolicznosciach obecnos$ci
schorzen genetycznych nie ma mozliwosci usunigcia choroby. Ponadto zastanawiajacy jest
wiek 16. lat, jako wiek uprawniajagcy do uzyskania orzeczenia o rodzaju i stopniu
niepetnosprawnosci, chociaz rozumiemy doskonale, ze taki wiek zostat wskazany w Ustawie
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu osob
niepetnosprawnych (Dz.U. 1997, nr 123, poz. 776), a okreslone sugestie na ten temat byty
obecne juz w Ustawie z dnia 9 maja 1991 r. o zatrudnianiu 1 rehabilitacji zawodowej 0sob
niepetnosprawnych (Dz.U. 1991 nr 46, poz. 201), co nie oznacza, ze nie mozna w danej
kwestii dokona¢ zmiany na wiek 18. lat, ktory jest oficjalnie uznany za wiek osiggnigcia
dorostosci. Taki postulat wydaje si¢ tym bardziej zasadny, ze w przypadku uzyskiwania
$wiadczenia wspierajgcego (Rozporzadzenie Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia z
dnia 23 listopada 2023 r. w sprawie ustalania poziomu potrzeby wsparcia, Dz.U. z dnia 28
listopada 2023 r., poz. 2581) podano wtasnie 18. rok zycia. Mtlodzi ludzie z
niepetnosprawnoscia, ktorzy ukonczyli 16. rok zycia stawiajg si¢ na komisj¢ orzecznicza nie
samodzielnie, a z udzialem rodzica/rodzicow, ktory/ktérzy niejednokrotnie nie tylko
wspottowarzyszy/wspottowarzysza im w tej sytuacji, ale rowniez wypetniaja i podpisuja
wymagang dokumentacje.

Uwaga 3: dotyczy listy rzadkich chorob genetycznych okre$lonej w zataczniku nr 5 do
projektu danego rozporzadzenia.

Lista ujeta w cytowanym zalaczniku jako lista A obejmuje wykaz 150 schorzen, w przypadku
potwierdzenia ktorych u orzekanego dziecka istnieje zasadno$¢ kwalifikacji do
niepetnosprawnos$ci z ustaleniem wskazania w pkt 7) - koniecznosci statej lub dtugotrwatej



opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji oraz z ustaleniem wskazania w pkt 8) - koniecznos$ci statego wspotudziatu na co
dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji 1 edukacji na okres do
ukonczenia 16. roku zycia. Zaznaczenie punktu 7 i 8 w orzeczeniu jest traktowane jako
odpowiednik znacznego stopnia niepetnosprawnosci i uprawnia do uzyskiwania wigkszych
$wiadczen dla opiekuna dziecka.

Natomiast lista B obejmuje 58 schorzen, w przypadku potwierdzenia ktorych u orzekanego
dziecka istnieje zasadno$¢ kwalifikacji do niepetnosprawnosci z ustaleniem wskazania w pkt
8) - koniecznos$ci stalego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do ukonczenia 16. roku zycia. Nie dotyczy
obecnosci punktu 7), tzn. koniecznosci statej lub dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencji, co pozbawia
dzieci 1 ich rodzicow mozliwosci uzyskiwania pomocy oraz $§wiadczen wynikajacych z
potrzeby zapewnienia dziecku statej lub dhlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w
zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji.

Doda¢ nalezy, Zze ani na liScie A, ani liscie B nie ma uwzglednionych takich powaznych
schorzen uwarunkowanych genetycznie jak zespot Pierre’a Robina, zespdt Stargardta, zespot
Koolena-de Vriesa, demencja dziecigca (CLN2), zespdl/choroba Battena, Pachygyria,
achromatopsja wrodzona, oraz to ze na liscie B znalazto si¢ wiele powaznych schorzen
wymagajacych stalej opieki nad dzieckiem ze strony rodziny, np.: dziedziczna paraplegia
spastyczna, encefalopatia  mitochondrialna, kwasica mleczanowa z epizodami
udaropodobnymi - zespél MELAS, stwardnienie guzowate. Stad propozycja zweryfikowania
schorzen wpisanych na list¢ A 1 B pod katem ich dopehienia i weryfikacji pozwalajacej na
uzyskanie przez wigcej schorzen prawa do wpisu o otrzymaniu punktu 7) uprawniajacego do
zapisu o wymogu statej lub dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze
znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji.

Uwaga 4: ze wzgledu na fakt, ze wiele niepetnosprawnosci o charakterze wrodzonym jest
spowodowanych czynnikami wirusowymi doprowadzajacymi do tzw. stanu embriopatii,
powaznymi chorobami majacymi charakter postepujacy, np.. wrodzony zanik nerwu
wzrokowego (czesto posiada tez determinacje genetyczng), wczesniactwem, szczegOlnie
ultra-skrajnym 1 skrajnym, proponujemy opracowanie listy C obejmujacej wykaz wrodzonych
schorzen posiadajacych uwarunkowania egzogenne, wynikajace ze schorzen matki lub innych
czynnikéw powodujacych ztozone wrodzone niepelnosprawnosci.

Pragniemy ponadto zgtosi¢ inne uwagi zwigzane z obecnym systemem orzeczniczym,
regulacjami prawnymi normujacymi procedury orzekania o niepetnosprawnosci, orzekania o
rodzaju 1 stopniu niepetlnosprawnosci, orzekania o potrzebie wsparcia ($wiadczeniu
wspierajacym):

Uwaga 1: dotyczy miodych oséb z niepelnosprawnos$ciami przebywajacych w domach
pomocy spotecznej. Wiele takich oséb jest ukierunkowanych na uzyskiwanie nowej wiedzy 1
umiejetnosci, poszerzanie i doskonalenie posiadanych zasoboéw, na udziat w terapiach,
zajeciach specjalistycznych, ktére nie sg realizowane w domu pomocy spotecznej lub jesli sg
realizowane to w niewystarczajacym zakresie, np. terapia logopedyczna, kulturoterapia,
arteterapia, fizjoterapia, aktywnos¢ sportowa. Niestety osoby takie sg praktycznie pozbawione
srodkow finansowych na zapewnienie wymienionych przykladowo potrzeb i aktywnosci. Z
otrzymywanej renty z tytulu niepetnosprawnosci, po oplaceniu kosztéw pobytu w domu
pomocy spotecznej (tj. 70% wysokosci renty), pozostaje im do dyspozycji nie wiecej niz 400
lub nieco ponad 400 zl. Niestety obowigzujace przepisy nie przewiduja dodatkowych
$wiadczen dla mtodych os6b z niepelnosprawnosciami znajdujacych si¢ pod opieka domu
pomocy spolecznej, np. $wiadczenia wspierajacego. Pozostaja wiec zbiorki na portalach



zbiorek charytatywnych, np. na portalu Siepomaga.pl. Postulujemy wobec powyzszego
objecie danej grupy 0sob z niepetnosprawnosciami dodatkowym wsparciem finansowym.
Uwaga 2: przyjety w zapisach Rozporzadzenia Ministra Rodziny 1 Polityki Spotecznej z dnia
23 listopada 2023 r. w sprawie ustalania poziomu potrzeby wsparcia (Dz.U. z dnia 28
listopada 2023 r., poz. 2581) system oceny potrzeb w zakresie wsparcia wydaje si¢ wysoce
niedoskonaty nie tylko z powodu dlugiego (od kilku miesiecy do roku) oczekiwania na
komisj¢ oceniajacg poziom funkcjonowania osoby z niepelnosprawno$cia w oparciu o
Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF), ale rowniez z uwagi na
czynniki natury merytoryczno-organizacyjnej:

a) sktad dwuosobowy komisji orzecznikow czesto nie uwzglednia osob posiadajacych wiedze
1 doswiadczenie na temat rodzaju niepetnosprawnosci wystepujacej u ocenianej osoby, np.:
osobe niewidzaca ocenia pielegniarka i rehabilitant,

b) subiektywizm w ocenie poziomu funkcjonowania o0s6b z identycznymi
niepelnosprawnos$ciami, trudno$ciami i mozliwo$ciami przez komisje orzecznicze, np.: w
wojewddztwie mazowieckim osoba uzyskuje 50 punktow a w wojewddztwie pomorskim 30,
c) proponowany system oceny potrzeb w zakresie wsparcia w uprzywilejowany sposob
traktuje osoby, ktore nabyly niepetnosprawnos¢ stosunkowo niedawno. Osoby te uzyskujg
znacznie wigcej punktow (np. minimum 78 uprawniajacych w roku 2025 do $wiadczenia
wspierajacego) niz osoby, ktorym niepetnosprawno$¢ towarzyszy od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa. Przedstawiciele tej drugiej grupy sa zmuszeni do podejmowania
nieustannego wysitku, czgsto korzystajac ze wsparcia rodziny 1 wspotpracujacych
specjalistow, celem utrzymania wypracowanych przez lata umiej¢tnosci,

d) przyjety system oceny potrzeb w zakresie wsparcia promuje mentalno$¢ nacelowang na
niepodejmowanie staran pozwalajacych uzyska¢ wigksza sprawno$¢, aby lepiej radzi¢ sobie z
trudnos$ciami, staran wzmacniajagcych samodzielno$¢ 1 aktywno$¢. Nagradza niesprawnosc,
gorsza sprawnos$¢, niweluje determinacj¢ aby zy¢ maksymalnie mozliwie autonomicznie,
tlamsi podmiotowo$¢ osoby z niepetnosprawnoscig, ktora wykazuje dgznos¢ do niezaleznosci
i chec¢ bycia przydatng spoteczenstwu.

W zwiazku z powyzszym uwazamy, ze zasadnym byloby wprowadzenie wsparcia
finansowego (swego rodzaju 800+) dla os6b z niepelnosprawno$ciami, ktoére sg aktywne,
pracuja, sg mozliwie samodzielne, ale potrzebujag pomocy, by swoja aktywno$¢ utrzymac,
wzmacnia¢, doskonali¢ 1 rozwija¢. Nie mozna kara¢ ludzi z niepetnosprawnoscia za uzyskany
przez nie wysoki poziom funkcjonowania, ktoéry osiggnety kosztem licznych wyrzeczen
wlasnych i najblizszego otoczenia spotecznego.

Uwaga 3: dotyczy dziatan zwigzanych z dostgpem do specjalistow 1 specjalistycznych terapii
0s6b z niepelnosprawnosciami. Szybki dostep do specjalistow maja jedynie osoby posiadajace
znaczny stopien niepelnosprawnos$ci. Pragniemy tu tez zwroci¢ uwage, ze obecne przepisy
umozliwiaja uzyskanie specjalizacji w zakresie psychoterapii osobom, ktore przygotowywaty
si¢ wczesniej do zupelnie innych zadan zawodowych 1 w zwigzku z tym nie posiadaja
koniecznej wiedzy i umiej¢tnosci profesjonalnych. Wsrod osob, ktore podejmujg dzialania
zmierzajace do uzyskania specjalnosci w zakresie psychoterapii sg takie, ktoére dotychczas
podejmowaty ksztalcenie w zakresie nauk technicznych, czy np. rolniczych. Niepokojacym
jest rowniez fakt, ze uprawnienia do realizacji psychoterapii sg uzyskiwane droga ksztatcenia
online. Zwracamy uwage na brak nadzoru nad tym, czy osoby $wiadczace ustugi
psychoterapeutyczne same nie majg problemoéw psychicznych, psychoemocjonalnych, a
nawet prawnych.

Uwaga 4: dotyczy sformulowan stosowanych w zapisach na temat sktadu osobowego komisji
orzekajacych o niepelnosprawnosci lub orzekajacych o rodzaju i stopniu niepetnosprawnosci
oraz stygmatyzujacej terminologii. Co najmniej dwukrotnie Sekcja Pedagogiki Specjalnej (np.
pismo do Pana Pawla Wdowika, Sekretarza Stanu, Ministerstwo Rodziny i Polityki



Spotecznej, Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepelhosprawnych w sprawie stygmatyzujacej
osoby z niepelnosprawno$ciami terminologii, np. ,,uposledzenie umystowe”, ,,uposledzenie
narzadu ruchu”, obecnej w dokumentach zwigzanych z orzekaniem o rodzaju i1 stopniu
niepetnosprawno$ci, mi¢dzy innymi w tresci Rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i
Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i
stopniu niepelnosprawnosci, Dz.U. Nr 139, poz. 1328, czy Obwieszczenia Ministra Rodziny 1
Polityki Spotecznej z dnia 25 marca 2021 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu
rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie orzekania o
niepetnosprawnosci 1 stopniu niepelnosprawnosci, Dz.U. z dnia 6 maja 2021 r., poz. 857 —
pismo z dnia 11.10.2022 r.) zwracata uwagg na obecno$¢ terminologii stygmatyzujacej osoby
z niepelnosprawnosciami, np. 01U - ,,uposledzenie umystowe”, 05R - ,,uposledzenia narzadu
ruchu”. Stad, podtrzymujac nasze wczesniejsze apele, prosimy o wyeliminowanie w
dokumentach legislacyjnych stygmatyzujacych osoby z niepetnosprawnosciami okreslen.
Dodatkowo prosimy o doprecyzowanie zapiséw dotyczacych specjalistow wchodzacych w
sktad zespotow orzeczniczych: w miejsce pedagoga — pedagog specjalny, w miejsce
psychologa — psycholog kliniczny.

Bedziemy wdzigczni za uwzglednienie naszego gltosu. ROwnoczes$nie wyrazamy naszg peing
gotowo$¢ do wspolpracy z Panig Minister, Panem Pelnomocnikiem Rzadu ds. Osob
Niepelnosprawnych oraz Biurem Pelmomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych w
doregulowaniu zapiséw proponowanych w projekcie analizowanego rozporzadzenia, ale takze
w innych dziataniach podejmowanych wobec 0s0b z niepelnosprawno$ciami przez
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;.
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