~ Minister Rodziny, n
A © Pracy i Polityki Spoteczne; PR

POLSKI
W UNITEUROPEJSKIES

BM-11.059.1.257.2024
Warszawa, /elektroniczny znacznik czasu/

Pan

Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 2693 Pana Posta Franciszka Sterczewskiego z 9 maja
2024 r. w sprawie poszerzenia listy wad genetycznych, uwzglednianych w procesie
orzekania o niepetnosprawnosci, prosze przyjaé ponizsze wyjasnienia.

W celu ujednolicenia zasad orzekania o niepetnosprawnosci dzieci, u ktérych rozpoznana
zostata choroba rzadka, Pethomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych podjat
dziatania zmierzajagce do opracowania listy rzadkich schorzehA genetycznych,
charakteryzujacych sie jednorodnym przebiegiem i - zgodnie z aktualng wiedzg medyczng -
nierokujacych poprawy klinicznej ani funkcjonalnej. Stwierdzenie wystapienia schorzenia,
znajdujacego sie na rzeczonej liscie, kwalifikowatoby dziecko do otrzymania orzeczenia
o niepetnosprawnosci, waznego do dnia ukoniczenia przez nie 16 roku zycia. Do wspétpracy
nad przygotowaniem listy choréb Petnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
zaprosit specjalistéw z dziedziny nauk medycznych.

Lista zawierajagca propozycje schorzen kwalifikujgcych 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, ktory pismem z 11 grudnia 2023 roku przekazat Petnomocnikowi
Rzadu do Spraw Osdéb Niepetnosprawnych opinie (wraz z deklaracja gotowosci do podjecia
dalszej wspdtpracy) dotyczace listy, sporzadzone przez wyspecjalizowane podmioty oraz
konsultantéw krajowych w réznych dziedzinach medycyny.

Rozwigzanie polegajace na wprowadzeniu, z zaleceniem stosowania przez zespoty do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci, zamknietego katalogu rzadkich schorzen genetycznych,
kwalifikujagcych dziecko do wystawienia mu orzeczenia o niepetnosprawnosci,
obowigzujacego az do ukoriczenia 16 roku zycia, nie uzyskato rekomendacji Krajowej Rady
Konsultacyjnej do Spraw Osdb Niepetnosprawnych, ktéra 28 wrzesénia 2023 roku podjeta
Uchwate NR 6/2023 w sprawie choréb rzadkich.

W Uchwale zarekomendowano rezygnacje z koncepcji wprowadzenia zamknietej listy
schorzen, postulujagc réownoczesnie opracowanie przez ekspertow w dziedzinie nauk
medycznych szczegbétowych wytycznych do orzekania o niepetnosprawnosci oséb nie tylko
z rzadkimi chorobami, uwarunkowanymi genetycznie, ale réwniez innymi schorzeniami,
w tym wrodzonymi, ktére nie rokujg poprawy stanu zdrowia.
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Analogiczne rozwiazanie, rekomendujace odstgpienie od opracowania zamknietego
katalogu choréb uprawniajacych do uzyskania orzeczenia o niepetnosprawnosci do
osiggniecia 16 roku zycia, zostato przedstawione przez Rade Organizacji Pacjentéw
w Stanowisku z 27 wrzesnia 2023 roku, dot. planowanych zmian w systemie orzecznictwa
o niepetnosprawnosci dzieci do lat 16. Rada Organizacji Pacjentéw postuluje stworzenie,
we wspotpracy ze specjalistami ds. genetyki, narzedzia, ktére usprawniatoby prace lekarzy
orzecznikow.

Zgodnie z rekomendacjami, we wspbtpracy z ekspertami i lekarzami odpowiednich
specjalizacji, opracowane zostang wytyczne, bedace narzedziem wspomagajagcym proces
podejmowania decyzji przez zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
w przedmiocie kwalifikacji dzieci z chorobami rzadkimi, w tym genetycznymi, do oséb
niepetnosprawnych oraz okresu, na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie
o niepetnosprawnosci. Wytyczne te zawiera¢ beda niezbedne do przeprowadzenia
postepowania orzeczniczego informacje o chorobach rzadkich, z uwzglednieniem ich
konsekwencji dla rozwoju dziecka oraz ograniczenn funkcjonalnych, zwigzanych
z przebiegiem tych choréb.

Powstaty podrecznik, stanowiacy swoiste kompendium wiedzy niezbednej przy realizacji
przez zespoty orzecznicze powierzonych im zadan, winien przyczynic sie do ujednolicenia
zasad postepowania istandaryzacji procesu orzekania o niepetnosprawnosci oséb
z chorobami rzadkimi.

Z wyrazami szacunku

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

Petnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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