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Gdansk, dnia 31 marca 2023 r.

Fundacja Mukobohaterowie

ul. Mariana Seredynskiego 18/3

80-753 Gdansk

e-mail: fundacja@mukobohaterowie.org

Sz. P. Marlena Malag, Minister
Rodziny i Polityki Spotecznej

ul. Nowogrodzka 1/3/5
00-513 Warszawa

Szanowna Pani Minister,

reprezentuje organizacje, ktdra zajmuje sie wsparciem 0sdb z niepetnosprawnoscia, gtéwnie
borykajacych sie z mukowiscydoza.

Z racji na duza dynamike wydarzen zwigzang z dyskusjg Rzadu z przedstawicielami czesci
strony spotecznej, odczuwamy niepewno$¢ zwigzang z tym czy ,,Projekt ustawy o
$wiadczeniu wspierajgcym” (UD493) skierowany obecnie do konsultacji miedzyresortowych
bedzie przeznaczony do konsultacji publicznych. W zwigzku z tym, przesytamy swoje pismo i
zwracamy sie z uprzejma prosbg o zapoznanie sie zdwoma uwagami fundaciji, poza
ustandaryzowang procedurg konsultacji spotecznych.

Projekt omawianej ustawy zaktada, poza wprowadzeniem nowego $wiadczenia
wspierajgcego, pozostawienie $wiadczenia pielegnacyjnego oraz specjalnego zasitku
opiekunczego dla oséb posiadajacych wydane orzeczenia o niepetnosprawnosci, w duzej
mierze w dotychczasowym brzmieniu. Przede wszystkim dalej taczy wyptate tych rodzajow
wsparcia rodziny z rezygnacja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej przez opiekuna.
Przewiduje to art. 49. ust. 1 projektowanej ustawy, ktory stanowi, ze (podkreslenie wtasne):

,0Osoby, ktorym przed dniem wejscia w zycie niniejszej ustawy, albo od dnia
wejscia w zycie niniejszej ustawy, przyznane zostato na dzien 31 grudnia 2023 r.
prawo do $swiadczenia pielegnacyjnego albo specjalnego zasitku opiekunczego, o
ktérych mowa w ustawie zmienianej w art. 38, albo zasitku dla opiekuna, o ktérym mowa w
ustawie z dnia 4 kwietnia 2014 r. o ustaleniu i wyptacie zasitkéw dla opiekundw,
zachowuja, na zasadach obowigzujacych do dnia 31 grudnia 2023 r., prawo
odpowiednio do swiadczenia pielegnacyjnego, specjalnego zasitku opiekunczego lub
zasitku dla opiekuna, nie dtuzej jednak niz do konca okresu, na ktdéry prawo zostato
przyznane, przy czym przepisy art. 16a ust. 8 pkt 7, art. 17 ust. 5 pkt 7, art. 27 ust. 6i 7 i
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art. 28 ust. 2 i 4a ustawy zmienianej w art. 38 w brzmieniu nadanym niniejszg ustawg
stosuje sie.”

Pragniemy zwrdéci¢ uwage na to, ze niewielka zmiana w zakresie projektowanej ustawy
zachowataby prawa nabyte (opisana intencja resortu) i jednoczesnie pokonata bariere
stworzong przez dotychczas obowigzujgce prawo. Czes$¢ opiekunéw, ktdra ma przyznane
wsparcie, moze nie mie¢ wystarczajacej determinacji do tego, aby ubiegac sie o uzyskanie
prawa do dotychczas przyznanej pomocy finansowej na nowych zasadach lub o przyznanie
$wiadczenia wspierajgcego. Moze sie tak dziaé, chociazby z obawy o utrate praw nabytych, o
to, ze nowe uprawnienia mogg okazac¢ sie mniej korzystne niz dotychczas przystugujgce im
prawa, a takze z racji na zastosowany mechanizm wstrzymywania wypfaty przystugujacego
wsparcia na czas ustalania prawa do nowego $wiadczenia, co przewiduje art. 28 ust. 2
ustawy zmienianej w art. 38. W konsekwencji czesc¢ z opiekunow dalej moze
pozostac na przyznanym wczesniej $wiadczeniu pielegnacyjnym lub specjalnym
zasitku opiekunczym (na okres czasu nawet do kilkunastu lat) bez prawa do
pracy. Taki charakter wsparcia jest obarczony watpliwosciami konstytucyjnymi,
na co zwracat uwage Rzecznik Praw Obywatelskich. Byly one przedstawiane chociazby w
obszernym stanowisku na potrzeby sprawy przed Trybunatem Konstytucyjnym, dotyczgcej
skarzonych mechanizmoéw $wiadczenia pielegnacyjnego (sygnatura akt SK 18/22).
Sugerujemy, aby przepisy przejsciowe nieznacznie rozszerzyly nabyte prawa
opiekuna i uwzgledniaty mozliwosc¢ jego pracy w ramach dotychczas przyznanego
prawa do $wiadczenia pielegnacyjnego lub specjalnego zasitku opiekunczego.

Ponadto, pragniemy zwrdci¢ uwage na limity dochodu, ktére ma wprowadzac projektowana
ustawa do $wiadczenia pielegnacyjnego oraz specjalnego zasitku opiekunczego,
przyznawanych na nowych zasadach. Stoimy na stanowisku, ze ograniczenie funkcji
zarobkowej pracy opiekuna do tak niskiej kwoty prowadzi do patologii
wspotzycia spotecznego (szukanie pracy, ktéra ,odpowiada pod limit”,
niewykorzystywanie swoich wysokospecjalistycznych umiejetnosci, praca w szarej strefie, w
skrajnych wypadkach, gdy praca ,pod limit” nie jest mozliwa kalkulacja ekonomiczna czy
bardziej optaca sie praca, czy korzystanie wytgcznie ze wsparcia panstwa). Absolutnym
minimum wydaje sie by¢ okreslenie limitu dochodu do 12-krotnosci minimalnej
pensji, przy czym stoimy na stanowisku, Zze to ograniczenie nie powinno istniec.
Ponadto, pragniemy zwrdci¢ uwage na to, ze w przypadku $wiadczenia pielegnacyjnego
moze dochodzi¢ do trudnych w swych konsekwencjach sytuacji, w ktorych opiekun
przekroczy wspomniany limit (chociazby otrzymujac , niespodziewang” premie) i otrzyma
mniejszy zarobek z pracy niz przystugujgce mu wsparcie ze $wiadczenia.

Zastosowane mechanizmy z pewnoscig znaczaco utrudniajg i tak trudny dostep opiekunéw
do rynku pracy. W sytuacji gdy niepetnosprawno$¢ w rodzinie jest czynnikiem zwiekszajgcym
ryzyko ubdstwa, przyjete rozwigzania wzmacniajg szanse na pogtebianie problemoéw
finansowych rodziny i wydajg sie by¢ wysoce nieadekwatne do potrzeb spotecznych.

Mukowiscydoza jest ciezkg, genetyczna, nieuleczalng chorobg, ktéra dotyka catg rodzine
pacjenta, czesto prowadzac do izolacji spotecznej najblizszych chorego, z racji na profilaktyke
zakazen krzyzowych czy tez czeste pobyty opiekuna chorego dziecka wraz z pacjentem w
szpitalu.

ChcielibySmy, aby panstwo polskie dostatecznie dobrze troszczyto sie takze o opiekunow.
Wazne jest to, aby rowniez oni mieli szanse na przetamywanie ograniczen, ktdre cigzg na
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catej rodzinie pacjenta. Praca, chociazby dorywcza lub w ograniczonym zakresie, poza
istotnym czynnikiem jakim jest ograniczanie ubdstwa, stwarza takze przestrzen do
niwelowania skutkdw psychospotecznych zwigzanych z ciggtg opiekg nad drugg osoba.
Zwracamy sie z prosba o uporzadkowanie podniesionych przez nas kwestii w
projektowanej ustawie.

Do wiadomosci:
Sz. P. Pawet Wddwik, Sekretarz Stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spotecznej

Sz. P. Marcin Wigcek, Rzecznik Praw Obywatelskich

Z wyrazami szacunku,
Wojciech Szymanski

Prezes Fundacji Mukobohaterowie
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