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Na podstawie art. 2 oraz art. 4 ust. 1 Ustawy z dnia 11 llpca 2014 r. o petyqach
zwracamy si¢ z prosba o podjecie inicjatywy ustawodawczej w przedm10c1e poprawy sytuaql
materialnej opxekunow dorosiych osob niepetnosprawnych. -

Stanowimy grupe dorostych osob niepetnosprawnych chorujacych na ciezkg postaé
zaniku migsni. To druga co do czgstotliwosci wystepowania w Polsce (po mukowiscydozie),
choroba uwarunkowana genetycznie, dziedziczona autosomalnie recesywnie. Jest
nieuleczalna a przy tym peryferyjnie traktowana przez wigkszos¢ lekarzy i rehabilitantow.
W chwili obecnej jest to choroba nieuleczalna farmakologicznie a do leczenia objawowego
niezbedne jest stale zaangazowanie opiekunow. Jeszcze do niedawna z uwagi na bardzo slaby
poziom opieki choroba ta zbierala sSmiertelne zniwo u matych dzieci, od pewnego czasu z
uwagi na wzrost poziomu wyksztalcenia opiekundéw, udaje si¢ w pewnym stopniu
zminimalizowa¢ skutki choroby.

Wigcej 0 nas mozna przeczyta¢ na stronie internetowe;j:
http://opiekunon.pl

W zwigzku z tak znacznym obcigzeniem, jakim jest dla nas ta ciezka choroba,
jedynym ratunkiem dla nas jest poprawa sytuacji naszych opiekundéw. Muszg to by¢ osoby
chcace si¢ nami zaja¢ na state, nietraktujgce nas jak jedynie narzedzia swojej pracy a mogace
otoczy¢ nas opieka 1 wsparciem. PowinniSmy mie¢ takze wpltyw na osobe¢ opiekuna.

Ponizej proponujemy kilka szczegétowych rozwigzan prowadzacych bezposrednio do
polepszenia sytuacji prawnej opiekunow dorostych o0s6b niepetnosprawnych w stopniu
znacznym, niezdolnych do samodzielnej egzystencji, ktére pozwalamy sobie w niniejszej
petycji reprezentowac.

Po pierwsze, wedltug art. 4 punkt 17 Ustawy z dnia 13 pazdziernika 1998 r. o systemie
ubezpieczen spolecznych okreslenie osoba sprawujaca osobistg opieke nad dzieckiem oznacza
osobe fizyczna sprawujaca osobista opieke nad dzieckiem wiasnym lub swojego matzonka,
lub dzieckiem przysposobionym, przez okres do 3 lat, nie dtuzej jednak niz do zakonczenia
roku kalendarzowego, w ktérym dziecko konczy 6. rok zycia, a w przypadku dziecka, ktore z
powodu stanu zdrowia potwierdzonego orzeczeniem o niepelnosprawnosci lub stopniu
niepeinosprawnosci wymaga osobistej opieki tej osoby, przez okres do 6 lat, nie dtuzej jednak
niz do ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia.

Zgodnie z art. 6a tej Ustawy, osoby takie objete sa obowiazkowo ubezpieczeniami
emerytalnym i rentowym.

Wnosimy o wskazanie, ze rowniez opiekun niepetnosprawnej osoby doroslej posiada
identyczne uprawnienia w zakresie optacanych skladek na ubezpieczenia spoleczne.



W §lad za tym stwierdzeniem trzeba zauwazy¢, ze — po drugie — zgodnie z art. 7 punkt
7 Ustawy zdnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen
Spotecznych okresami nieskladkowymi sg przypadajace przed dniem nabycia prawa do
emerytury lub renty okresy niewykonywania pracy, w granicach do 6 lat, spowodowane
koniecznoscig opieki nad innym niz dziecko czlonkiem rodziny zaliczonym do I grupy
inwalidéw lub uznanym za calkowicie niezdolnego do pracy oraz do samodzielnej egzystencji
albo uznanym za osobe niepelnosprawng w stopniu znacznym, sprawowanej przez cztonka
jego rodziny w wieku powyzej 16 lat, ktéry w okresie sprawowania opieki nie osiggnat
przychodu przekraczajacego miesi¢cznie polowg najnizszego wynagrodzenia.

Wnosimy w zwigzku z tym o zniesienie limitu szesciu lat zaliczanych do okresow
niesktadkowych — tylko taki okres obecnie jest przez ustawodawce honorowany, jednakze
powstaje w zwigzku z tym watpliwos¢ co do konstytucyjnosci tego ograniczenia. Bez trudu
mozna sobie bowiem wyobrazi¢ sytuacj¢, w ktorej rodzic osoby niepelnosprawnej w ogole
nie podejmuje zatrudnienia, by zajmowac si¢ swoim chorym dzieckiem. Jesli taki stan trwa
dtuzej niz szes¢ lat (czyli de facto niepelnosprawne dziecko dluzej zyje), to jego rodzic
pozostaje potem bez prawa do emerytury. Gdy niepetnosprawne dziecko umrze, jego rodzic,
po wielu latach dlugotrwalej i zmudnej opieki, nie jest w stanie znalez¢ jakiegokolwiek
zatrudnienia, z ktorego moglby sie utrzymywac.

Poza tym, wskazujemy, ze zasadnym byloby zaliczenie okresu opieki nad ww.
osobami do okreséw skladkowych; opieka nad osoba ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci takze jest odrgbnym zawodem. Osoby najblizsze, sprawujace opieke nad
swoimi dzie¢mi czy innymi bliskimi, pracujg jednak nie w wymiarze o$smiu godzin dziennie a
przez cala dobg. Tym bardziej ich trud i zaangazowanie powinno by¢ honorowane na rowni
ze stosunkiem pracy czy tym bardziej osadzenia w wigzieniu za dziatalnos¢ polityczna.

Zasadnym jest takze podwyzszenie $wiadczen emerytalnych rodzicom o0sob
niepetnosprawnych, ktore, niejednokrotnie bgdac na emeryturze, otrzymuja jg w kwocie
najnizszej. Proponujemy, by osoby sprawujace stala bezposrednia opieke nad dorosta osoba
niezdolna do samodzielnej egzystencji, otrzymywaly wzrost swiadczen wyrdwnujac kwote
emerytury z kwotg zasitku opiekunczego lub mialy moziiwo$¢ zrezygnowania ze $wiadczenia
emerytalnego na rzecz otrzymania zasitku opiekunczego. Tego typu rozwiagzanie jest niemal
konieczne przy osobach, ktére otrzymujg najnizsza emeryture.

Po trzecie wreszcie — 1 tu dotykamy najbardziej istotnej kwestii — wnosimy o
podwyzszenie kwoty specjalnego zasitku opiekunczego, uregulowanego w art. 16a Ustawy z
dnia 28 listopada 2003 r. o Swiadczeniach rodzinnych. Przystuguje on osobom, na ktérych
zgodnie z przepisami ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekunczy (Dz.
U.z 2015 r. poz. 2082 oraz z 2016 r. poz. 406 1 1271) ciazy obowigzek alimentacyjny, a takze
matlzonkom, jezeli:

1) nie podejmujg zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej lub

2) rezygnuja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej

- w celu sprawowania stalej opieki nad osoba legitymujaca si¢ orzeczeniem o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci albo orzeczeniem o niepetnosprawnosci tgcznie ze wskazaniami:
koniecznosci stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statlego wspotudziatu na
co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Obecnie (art. 16a ust. 5 ww. ustawy) specjalny zasitek opiekunczy wynosi 520,00 zt i
nie moze stanowi¢ realnego wsparcia dla osoby opiekuna. Jest to kwota niewaloryzowana,
czterokrotnie nizsza od kwoty minimalnego wynagrodzenia za prace.

Postulat ten jest o tyle zasadny, ze naszym opiekunom nie przystuguje $wiadczenie
pielegnacyjne z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej (waloryzowane
1.300,00 zt miesigcznie), gdyz nie u wszystkich dorostych niepetlnosprawnych
niepetnosprawnos¢ powstata przed osiemnastym rokiem zycia. Pragniemy zaznaczy¢, ze z
dniem 23 pazdziernika 2014 r. art. 17 ust. 1b Ustawy o $wiadczeniach rodzinnych w zakresie,
w jakim réznicuje prawo do Swiadczenia pielegnacyjnego osob sprawujacych opieke nad
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osobg niepetnosprawna po ukonczeniu przez nig wieku okreslonego w tym przepisie ze
wzgledu na moment powstania niepelnosprawnosci, zostal uznany za niezgodny z art. 32 ust.
1 Konstytucji RP wyrokiem Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 21 pazdziernika 2014 r.
(Dz.U.2014.1443).

Prosimy, by kwota specjalnego zasitku opiekunczego byla wyzsza — przynajmniej w
wysokosci minimalnego wynagrodzenia za pracg oraz by do kryterium dochodowego nie byt
wliczany dochod samych osob niepetnosprawnych. Koszty rehabilitacji (niezbednej,
wspdlistniejacej obok opieki) wynosza w przypadku osob chorych na rdzeniowy zanik migs$ni
ponad 1.400,00 zI miesigcznie, ktore to koszty sa niemal pigciokrotnie wyzsze od obecnej
kwoty specjalnego zasitku opiekunczego.

Nawet jesli niektorzy z nas, dzigki swoim zdolno$ciom i wyuczonym predyspozycjom,
uzyskali zatrudnienie (ktore ze wzgledu na rodzaj naszej choroby moze by¢ jedynie pracg
przy specjalnie zmodyfikowanym komputerze, ostabiajaca z kolei wzrok), to nie sg to kwoty
tak znaczne, by je wlicza¢ do dochodu rodziny, od ktorego uzaleznia si¢ przyznanie
specjalnego zasitku opiekunczego.

Wskazane wyzej wnioski zmierzaja do realizacji norm konstytucyjnych. Wedtug art.
68 ust. 3 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, wladze publiczne sg obowigzane do
zapewnienia szczegoOlnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom
niepetnosprawnym i osobom w podeszlym wieku. Ustawa zasadnicza utozsamia zatem status
prawny dzieci ze statusem osob niepetnosprawnych, bez rozroznienia wieku.
Podkresla to takze art. 69 Konstytucji. Wedlug niego osobom niepetnosprawnym wiadze
publiczne udzielaja, zgodnie 2z wustawa, pomocy w zabezpieczaniu egzystencji,
przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spoteczne;.

Przedmiotowa petycja znajduje rowniez uzasadnienie normatywne w aktach prawa
migdzynarodowego.

Uchwala Rady i Przedstawicieli Rzadow Panstw Czlonkowskich, spotykajgcych sie
wramach Rady 2z 20 grudnia 1996 r. w sprawie rownych szans dla oséb z
niepetnosprawnoscig potwierdza zobowigzania Panstw czlonkowskich (do ktérych nalezy
rowniez Rzeczypospolita Polska) do zasady réwnych szans w rozwoju kompleksowej polityki
w dziedzinie niepetnosprawnosci. Przedmiotowa uchwalg, niemajgca wprawdzie charakteru
prawa bezwzglednie obowigzujacego, jednakze wskazujaca na powinne kierunki wyktadni
przepisoéw, wezwano Panstwa Cztonkowskie do rozwazenia, czy stosowane przez nie
rozwigzania polityczne stuzg zwigkszeniu partycypacji osob z niepetnosprawnoscig w zyciu
spotecznym, tacznie z osobami ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, zwracajgc przy
tym nalezng uwagg na potrzeby i interesy ich rodzin i opiekunow.

Takze w Konwencji Narodow Zjednoczonych o prawach Osob Niepelnosprawnych
(ratyfikowana przez Polske w dniu 6 wrzesnia 2012 r.), wskazano (artykul 16 ust. 2), ze
Panstwa Strony podejma rowniez wszelkie odpowiednie Srodki w celu zapobiegania
wszelkim formom wykorzystywania, przemocy i naduzyé, poprzez zapewnienie osobom
niepelnosprawnym, ich rodzinom oraz opiekunom, mig¢dzy innymi, wlasciwych form pomocy
1 wsparcia odpowiednich ze wzgledu na pte¢ 1 wiek, w tym poprzez zapewnienie informacji i
edukacji na temat unikania, rozpoznawania i zglaszania przypadkow wykorzystywania,
przemocy i naduzy¢. Panstwa Strony zapewnia, ze formy pomocy i wsparcia bedg
dostosowane do wieku, plci i niepelnosprawnosci. Art. 28 ust. 2 lit. ¢) tej Konwencji
podkresla, ze Panstwa Strony uznajg prawo osob niepetnosprawnych do ochrony socjalnej i
do korzystania z tego prawa bez dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ oraz
podejmg odpowiednie kroki w celu zagwarantowania i popierania realizacji tego prawa,
wlgczajgc srodki w celu zapewnienia osobom niepelnosprawnym i ich rodzinom, zyjacym w
ubostwie, dostepu do pomocy panstwa w pokrywaniu wydatkow zwigzanych z
niepetnosprawnoscig, w tym wydatkow na odpowiednie szkolenia, poradnictwo, pomoc
finansowa 1 tymczasowa opieke dajacg wytchnienie statym opiekunom,



Zapewnienie nalezytej ochrony osob niepetnosprawnych bedzie bowiem mozliwe tylko
wtedy, gdy zapewni si¢ odpowiednie warunki i pomoc réwniez im opiekunom, niosacym
brzemiona trudu swoich podopiecznych.

Wskazujemy z calag mocg, ze przedmiotowe, proponowane rozwigzania nie stanowig postulatu
zmian systemowych i gruntownych; chodzi jedynie o nowelizacje kilku ustaw i stworzenie
dodatkowych uprawnien, niewymagajacych znacznych naktadoéw ani rozrostu administracji.
O wiele bardziej obcigzajgce dla budzetu Panstwa jest proponowanie zinstytucjonalizowanej
formy opieki nad niepetnosprawnymi, ktéra jest drozsza, mniej efektywna i znacznie mniej
trafia w rzeczywiste potrzeby niepetnosprawnych.

Zwracamy si¢ z powyzsza prosba do Pani, jako Minister szczegdlnie wyr6zniajacej sie
skutecznoscig i efektywnoscia swoich dziatan. Chcemy prosi¢, by przedlozyta Pani nasza
prosbe jako propozycj¢ na posiedzeniu Rady Ministrow tak, by projekt stosownych zmian
mogt zosta¢ uznany za pilny i wprowadzony jak najszybciej w zycie.

Lacze wyrazy szacunku,

Otrzymuja:
1 x Adresat;

1 x a/a.



