2 Minister Rodziny,
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BM-11.059.1.159.2024
Warszawa, /elektroniczny znacznik czasu/

Pan

Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 1192 wniesiona 30 stycznia 2024 roku przez Pandw Postéw Michata
Kolodziejczaka oraz Adriana Witczaka w sprawie listy chordéb uprawniajacych do bezterminowego orzeczenia
0 niepetnosprawnosci, prosze o przyjecie nastepujacych wyjasnien:

W celu standaryzacji i unifikacji zasad orzekania o niepetnosprawnosci 0séb, u ktdrych rozpoznana zostata
choroba rzadka, w tym ustalania okresu, na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie 0 niepetnosprawnosci
Petnomocnik Rzadu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych podjat dziatania dotyczace opracowania listy rzadkich
schorzen genetycznych charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i nierokujacych, zgodnie z aktualna,
wiedza, medyczna, poprawy klinicznej ani funkcjonalnej kwalifikujacych do zaliczenia dziecka przez zespoty
orzekajace o niepetnosprawnosci do 0séb niepetnosprawnych na okres do ukoriczenia przez dziecko 16 roku
zycia. Do wspodtpracy nad opracowaniem przedmiotowej listy zostali przez Petnomocnika Rzadu do Spraw
Osdb Niepetnosprawnych zaproszeni specjalisci z dziedziny nauk medycznych.

Lista zawierajaca propozycje schorzeri kwalifikujacych do wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci na okres
do ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia, zgodnie z postulatem Komisji Zdrowia Sejmu RP, zostata
przekazana celem zaopiniowania do Ministra Zdrowia, ktéry pismem z dnia 11 grudnia 2023 roku przekazat
Petnomocnikowi Rzadu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych opinie dotyczace przekazanej listy sporzadzone
przez wyspecjalizowane podmioty oraz konsultantéw krajowych w réznych dziedzinach medycyny wraz z
deklaracja dalszej wspétpracy w zakresie dokonania ustalert w przedmiotowej sprawie.

Podnies¢ jednakze nalezy, iz rozwiazanie polegajace na wprowadzeniu z zaleceniem stosowania przez
zespoly do spraw orzekania o niepetnosprawnosci zamknietego katalogu rzadkich schorzen genetycznych
charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i nierokujacych, zgodnie z aktualng wiedza medyczna,
poprawy Klinicznej ani funkcjonalnej kwalifikujacych do zaliczenia dziecka przez zespoly orzekajace o
niepetnosprawnosci do oséb niepetnosprawnych na okres do ukoriczenia 16 roku zycia nie uzyskato
rekomendacji Krajowej Rady Konsultacyjnej do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, ktéra w dniu 28 wrzesnia
2023 roku podjeta Uchwale NR 6/2023 w sprawie chordb rzadkich. W przedmiotowej Uchwale
zarekomendowano rezygnacje z koncepcji wprowadzenia listy schorzen stanowiacej dla zespotow do spraw
orzekania 0 niepetnosprawnosci podstawe do wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci na okres do
ukoriczenia przez dziecko 16 roku zycia, postulujac réwnoczesnie opracowanie przez ekspertéw w dziedzinie
nauk medycznych szczegétowych wytycznych do orzekania o niepetnosprawnosci 0séb nie tylko z rzadkimi
chorobami uwarunkowanymi genetycznie, ale rdwniez innymi schorzeniami, w tym wrodzonymi, ktdre nie
rokuja, poprawy stanu zdrowia.

Analogiczne rozwiazanie rekomendujace odstapienie od opracowania katalogu zamknietego chorcb
uprawniajacych do uzyskania orzeczenia o niepetnosprawnosci na okres do 16 roku zycia zostato
przedstawione przez Rade Organizacji Pacjentéw w Stanowisku z dnia 27 wrzesnia 2023 roku w sprawie
planowanych zmian w systemie orzecznictwa 0 niepetnosprawnosci dzieci do lat 16. Rada Organizacii
Pacjentow postuluje stworzenie, we wspdtpracy ze specjalistami ds. genetyki narzedzia, ktdre usprawniatoby
prace lekarzy orzecznikow.

Uwzgledniajac powyzsze rekomendacje, we wspdtpracy ze specjalistami w dziedzinie medycyny opracowane
zostanie narzedzie wspomagajace proces podejmowania decyzji przez lekarzy - cztonkéw zespotéw do spraw
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orzekania o niepetnosprawnosci w przedmiocie kwalifikacji dzieci z chorobami rzadkimi, w tym genetycznymi
do os6b niepetnosprawnych oraz okresu, na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie o niepetnosprawnosci.
Przekazane do zespotdw wytyczne zawier¢ beda niezbedna dla przeprowadzenia postepowania
orzeczniczego wiedze o chorobach rzadkich, z uwzglednieniem jej nastepstw dla rozwoju dziecka oraz
ograniczen funkcjonalnych wystepujacych w przebiegu choroby. Wytyczne stanowiace swoiste kompendium
wiedzy niezbednej przy realizacji przez zespoly orzekajace zadan orzeczniczych winny przyczynic sie do
standaryzacji procesu orzekania 0sdb z chorobami rzadkimi i unifikacji stosowanych przez organy orzekajace
zasad postepowania orzeczniczego i zapobiegac niekontrolowanej réznorodnosci w sposobie wydawania
orzeczen.

Zasadnym jest jednak wskazanie, ze aktualnie obowiazujace przepisy prawa nie wykluczajg mozliwosci
wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci na okres do ukoriczenia przez dziecko 16 roku zycia.

Zgodnie z § 3 ust. 4-6 rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r
w sprawie orzekania 0 niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci (Dz. U. z 2021 r. poz. 857) naruszenie
sprawnosci organizmu uwaza sie za: 1) trwate (state) — jezeli wedtug wiedzy medycznej stan zdrowia nie rokuje
poprawy; 2) okresowe - jezeli wedtug wiedzy medycznej moze nastapié poprawa stanu zdrowia. Stopieri
niepetnosprawnosci osoby zainteresowanej orzeka sie na czas okreslony lub na state, natomiast
niepetnosprawnosc¢ dziecka orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres nie diuzszy niz do ukoiczenia przez
dziecko 16 roku zycia. Przestanki stuzace ustaleniu okresu, na jaki wydawane jest orzeczenie, determinowane
sa w pierwszej kolejnosci kryterium medycznym, jednakze okreslenie czasookresu na jaki wydawane jest
orzeczenie ustalajace niepetnosprawnosé musi uwzglednia¢ réwniez fakt wplywu naruszenia sprawnosci
organizmu na zakres ograniczeri funkcjonalnych, bedacych konsekwencja naruszonej sprawnosci organizmu.
Przestanke do podjecia rozstrzygniecia w przedmiotowym zakresie stanowi ocena rokownicza ustalona z
prawdopodobieristwa wystapienia zmiany w stanie zdrowia i ograniczeniach funkcjonalnych orzekanej osoby
ustalonych na dzieri wydania orzeczenia. W przypadku, gdy stan zdrowia oraz ograniczenia funkcjonowanie
bedace skutkiem naruszonej sprawnos$ci organizmu moga ulec poprawie W nastepstwie m.in. leczenia i
rehabilitacji, orzeczenie o niepetnosprawnosci wydaje sie na czas okreslony, w przeciwnym razie do
ukoriczenia przez dziecko 16 roku zycia.

Reasumujac, tres¢ powotanych przepiséw wskazuje, ze o charakterze czasowym orzeczenia ustalajacego
niepetnosprawnos¢ decyduje rokowanie zaréwno co do dtugoterminowej odpowiedzi na stosowane leczenie i
rehabilitacje, jak i co do postepu choroby oraz ograniczen funkcjonalnych z nig zwiazanych. Z powotanej normy
prawnej nalezy wywodzi¢, ze ustawodawca na gruncie komentowanego przepisu przyznat organowi
orzekajacemu o niepetnosprawnosci swobode wyboru rodzaju rozstrzygniecia odnosnie okresu, na jaki zostaje
wydanie orzeczenie jednoczesnie obligujac, by 6w wybdr zostat poprzedzony ustaleniami podjetymi na
podstawie wiedzy medycznej w zakresie mozliwej poprawy stanu zdrowia oraz ograniczer funkcjonalnych w
codziennym funkcjonowaniu dziecka.

Brak rokowarn poprawy w stanie zdrowia i ograniczeniach funkcjonalnych z nim zwiazanych odpowiada sytuacji
opisanej w hipotezie normy prawnej rekonstruowanej z 8§ 3 ust. 6 wzw.zust. 4 pkt 1 cytowanego
rozporzadzenia. W takim przypadku wydanie orzeczenia o niepeinosprawnosci na okres do ukoriczenia przez
dziecko 16 roku zycia nie tylko nie sprzeciwia sie obowiazujacym przepisom prawa, ale wrecz uzasadnia ich
zastosowanie.

Wskazania wymaga, ze zgodnie definicja niepetnosprawnosci zawarta w Konwencji ONZ o Prawach Osdb
Niepetnosprawnych przyjetej przez Zgromadzenie Ogdlne Narodéw Zjednoczonych 13 grudnia 2006 roku i
ratyfikowana, przez Polske 6 wrzesnia 2012 roku niepetnosprawnosé ma charakter ewoluujacy oraz
interaktywny i powstaje w interakcji z czynnikami Srodowiskowymi. Oznacza to, ze nie sama choroba, a tym
bardziej jej etiologia decyduja o niepetnosprawnosci, ale to w jakich warunkach rodzinnych i srodowiskowych
dziecko sie rozwija i jakie bariery napotyka w rozwoju. System orzeczniczy zgodny z konwencyjnym
paradygmatem niepetnosprawnosci powinien zatem ten aspekt zmiennosci funkcjonalnej uwzglednic, miedzy
innymi poprzez dokonywanie w okreslnych przedziatach czasowych oceny funkcjonalnej dziecka celem
ustalenia, czy nie potrzebuje ono innego, niz dotychczas wsparcia.
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Z wyrazami szacunku

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

Petnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

I-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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