Minister Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej

BON-11.059.2.2024.AB
Warszawa, /elektroniczny znacznik czasu/

Pan

Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

odpowiadajac na interpelacje nr 1465 Poset Agnieszki Hanajczyk oraz Poset Matgorzaty
Niemczyk, w sprawie opieki perinatalnej w Polsce, prosze o przyjecie ponizszych wyjasnien
w zakresie wtasciwosci Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej.

Projekt ustawy o zmianie ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” oraz
niektérych innych ustaw zostat przygotowany przez éwczesne kierownictwo Ministerstwa
Rodziny i Polityki Spotecznej. Projekt nie uzyskat jednak akceptacji Zespotu do Spraw
Programowania Prac Rzadu i nie otrzymat wpisu w Wykazie prac legislacyjnych Rady
Ministréw. Dodatkowo, w zwigzku z uwagami zgtaszanymi m.in. przez resort zdrowia oraz
wysokimi kosztami wprowadzenia regulacji dla budzetu panstwa, decyzjg éwczesnego
kierownictwa MRIPS, prace nad projektem zostaty wstrzymane.

Gtéwnym celem projektowanej ustawy o zmianie ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin
»Za zyciem” oraz niektérych innych ustaw byto wzmocnienie wsparcia jakie daje kobietom
i rodzinom panstwo w sytuacji urodzenia niepetnosprawnego dziecka, w tym dziecka
z ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajacay jego
zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie jego rozwoju lub w czasie porodu.

Projekt ww. ustawy zaktadat zmiane ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet
w cigZy i rodzin ,Za Zyciem”(Dz.U. z 2023 r. poz. 1923), zwanej dalej ,ustawg Za zyciem”,
m.in. w zakresie jednorazowego $wiadczenia wyptacanego z tytutu urodzenia dziecka,
u ktoérego zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajaca jego zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu. Projekt ustawy podnosit wysokos¢ jednorazowego $wiadczenia z 4 000 zt na kwote
stanowiaca pieciokrotnos¢ minimalnego wynagrodzenia za prace, okreslonego na podstawie
przepiséw o minimalnym wynagrodzeniu za prace.

W projekcie ustawy wprowadzono réwniez przepisy dotyczace utworzenia portalu
internetowego oraz infolinii ,Za zyciem”, zawierajacego informacje w zakresie
umozliwiajagcym uzyskanie petnej wiedzy o uprawnieniach wynikajacych z Programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za Zyciem™, zwanego dalej Programem lub
Programem ,Za zyciem”, i sposobach postepowania w przypadku urodzenia sie

1 Zatacznik nr 1 do uchwaty nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin,,Za Zyciem”(M.P. poz. 1250, z pbzn. zm.).
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niepetnosprawnego dziecka oraz dziecka, ktérego rozwdj jest zaburzony i stanowi ryzyko
wystagpienia niepetnosprawnosci.

Ponadto projekt ustawy przewidywat utworzenie dokumentu pod nazwg Algorytm
Postepowania Wielospecjalistycznego, stosowanego po urodzeniu dziecka, u ktérego
podejrzewa sie lub zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng
chorobe zagrazajacg jego zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub
w czasie porodu. Algorytm Postepowania Wielospecjalistycznego miat zawiera¢ informacje
o procedurach dalszego postepowania po urodzeniu dziecka, w szczegdlnosci w obszarze
zdrowia, rehabilitacji, orzecznictwa, oswiaty i wychowania, pomocy spotecznej, opieki nad
dzie¢mi do lat 3, wsparcia psychologicznego oraz informacyjnego, a takze informacje
o podmiotach i organizacjach pozarzadowych oraz innych instytucjach i placéwkach
oferujacych  ww. wsparcie. Obowigzek przekazania Algorytmu Postepowania
Wielospecjalistycznego miat spoczywaé na szpitalu, pod ktérego opieka znalaztaby sie
kobieta w cigzy lub kobieta po urodzeniu dziecka, u ktérego podejrzewa sie lub
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca
jego zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.
Dokument mégtby przekazaé takze lekarz, pod ktérego opieka znalaztaby sie kobieta
(np. lekarz rodzinny, pediatra, lekarz ginekolog-potoznik) oraz osoba z podmiotu, organizacji
pozarzadowej, czy innych instytucji i placéwek oferujacych wsparcie niepetnosprawnym
osobom, w tym dzieciom (np. osrodek pomocy spotecznej, poradnia psychologiczno-
pedagogiczna).

Projekt ustawy przewidywat rowniez mozliwos¢ zwotania konsylium w szpitalach 1l i 11l
poziomu referencji, do ktérych kieruje sie kobiete w ciazy, u ktérej dziecka zdiagnozowano
ciezkie i nieodwracalne uposledzenie lub ciezka i nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego
zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka. Celem tego konsylium miata
by¢ pomoc kobiecie w cigzy w zakresie potwierdzenia diagnozy, zaproponowania
odpowiedniej terapii oraz przekazania niezbednych informacji o dalszym postepowaniu po
opuszczeniu szpitala, w tym o przystugujacym jej systemie wsparcia.

Projekt ustawy zawierat takze propozycje zmian innych powigzanych z nig ustaw.

Informuje réwniez, ze jednym z dziatarn Programu ,,Za zyciem” jest ,, Utworzenie i utrzymanie
portalu informacyjnego oraz infolinii ,Za zyciem”” (dziatanie 5.2.), ktorego celem jest
zapewnienie informacji o dostepnych formach wsparcia dla rodzin, oséb niepetnosprawnych
iich opiekunéw.

W grudniu 2022 r. pod adresem www.zazyciem.gov.pl uruchomiony zostat portal
informacyjnym ,Za zyciem”, na ktérym mozna znalez¢ informacje m.in. o uprawnieniach
wynikajacych z ustawy ,Za zyciem”, Programu, jak réwniez o sposobach postepowania
w przypadku urodzenia sie dziecka, ktérego rozwdj jest zaburzony i stanowi ryzyko
wystgpienia niepetnosprawnosci, w tym w zakresie wsparcia medycznego, edukacji,
udzielanych swiadczen. Na portalu znajduje sie rowniez wyszukiwarka instytucji, placowek,
podmiotéw, organizacji oferujacych wsparcie dla grup docelowych wskazanych w ustawie
i Programie ,Za zyciem”.
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W przypadku infolinii ,Za zyciem” niezbedne jest przeprowadzenie dodatkowych analiz
ryzyk jakie moga wystapi¢ w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych, a takze
szczegdlnych kategorii danych osobowych (tzw. dane wrazliwe).

Jednoczednie nalezy podkreslié, ze wszelkie wyjasnienia w zakresie form wsparcia
przewidzianych ustawg czy Programem ,Za zyciem” udzielane s przez pracownikéw Biura
Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych. Osoby zainteresowane
uzyskaniem informacji w ww. zakresie majg mozliwos¢ przesytania pytan, uwag lub
postulatéw poczta tradycyjna, elektroniczng na adres e-mail, a takze za posrednictwem
formularza kontaktowego na stronie Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej oraz
Biura Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych. Zainteresowani mogg
otrzymac informacje w ww. zakresie réwniez droga telefoniczna.

W przypadku pytan, ktorych zakres tematyczny nalezy do kompetencji innego
departamentu w MRPIPS (np. pytania dotyczace jednorazowego $wiadczenia w wysokosci
4000 z1) lub resortu (np. pytania dotyczace wiodacego osrodka koordynacyjno-
rehabilitacyjno-opiekunczego, korzystania poza kolejnoscia ze Swiadczen opieki
zdrowotnej) Biuro Petnomocnika zwraca sie do tych podmiotéw z prosba o przekazanie
informacji wnioskowanych przez zainteresowanego, na podstawie ktérych przygotowywana
jest zbiorcza odpowiedzZ lub przekazuje korespondencje zainteresowanego do podmiotu
wtasciwego do udzielenia odpowiedzi.

Wyijasnienia udzielajg réwniez bezposrednio pracownicy biur i departamentéw w ramach
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej oraz pracownicy Ministerstwa Zdrowia,
Ministerstwa Edukacji Narodowej, Ministerstwa Rozwoju i Technologii, Kancelarii Prezesa
Rady Ministrow, a takze Ministerstwa Sprawiedliwosci, w zakresie tych aspektéow ustawy
»Zazyciem”, czy dziatan Programu, za realizacje ktérych ww. podmioty odpowiadaja.

Z wyrazami szacunku

z up. Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej
tukasz Krason

Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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