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Pan

Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na interpelacje nr 8080, wniesiong w dniu 24 lutego 2025 r. przez Panig
Postanke lwone Marie Koztowska, w sprawie braku jednolitych wytycznych dla komisji
orzekajgcych w przypadku dzieci chorujacych na fenyloketonurie pragne wskazad, iz w dniu
1 lipca 2020 r. Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych przestato do
wszystkich Przewodniczacych Wojewddzkich i Powiatowych Zespotéw do Spraw Orzekania
o Niepetnosprawnosci pismo z dnia 30 czerwca 2020 r. (znak: BON-1V.5231.37.2020.5J),
zawierajgce wytyczne dotyczace kwalifikowania do niepetnosprawnosci albo stopnia
niepetnosprawnosci osdb z rozpoznang fenyloketonuria.

W tresci przedmiotowego pisma wskazano, iz zgodnie z art. 4a ustawy z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz. U. z 2024 r. poz. 44, ze zm.) osoby, ktére nie ukonczyty 16 roku zycia zaliczane s3
do oséb niepetnosprawnych, jezeli maja naruszong sprawnos¢ fizyczng lub psychiczng
o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej,
dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujgca koniecznosé zapewnienia im
catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku. Stosownie zas do § 2 ust. 1 pkt 2
rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie
kryteriéw oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz.U.z2002r.Nr 17,
poz. 162) do stanéw chorobowych, ktore uzasadniajg koniecznos$¢ statej opieki lub pomocy
dziecku, nalezg wrodzone lub nabyte ciezkie choroby metaboliczne, uktadu krazenia,
oddechowego, moczowego, pokarmowego, uktadu krzepnieciaiinne znacznie uposledzajace
sprawnos¢ organizmu, wymagajace systematycznego leczenia w domu i okresowo leczenia
szpitalnego.

Fenyloketonuria jest schorzeniem, ktdrego istotg jest brak lub czesciowy deficyt aktywnosci
enzymu watrobowego - hydroksylazy fenyloalaniny, zas skutkiem tego deficytu jest wzrost
stezenia fenyloalaniny we krwi. Nieleczona fenyloketonuria moze doprowadzi¢ do
nieodwracalnego uszkodzenia OUN, zas jej leczenie opiera sie gtdwnie na stosowaniu diety
niskofenyloalaninowej, zapewniajacej prawidtowy poziom fenyloalaniny we krwi oraz
dostarczajacej organizmowi optymalng ilos¢ sktadnikéw odzywczych i witamin. W pismie
z dnia 30 czerwca 2020 r. wskazano, iz w przypadku oséb cierpigcych na fenyloketonurie,
wrodzone uszkodzenie sprawnosci uktadu enzymatycznego watroby mozna zakwalifikowac
jako naruszong sprawnosc fizyczng o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy.
Prawidtowy rozwdj fizyczny i psychiczny dziecka z tym schorzeniem zalezny jest od opieki
odpowiednio wyedukowanych rodzicbw oraz przestrzegania rygorystycznej diety.
Jakiekolwiek odstepstwa od Scistej diety, polegajace na tak czestym w przypadku dzieci
nieSwiadomym i przypadkowym spozyciu zywnosci zawierajacej fenyloalanine, moga
skutkowaé powaznymi i nieodwracalnymi skutkami dla zdrowia. W zwigzku z powyzszym,
nalezy uznac, ze w przebiegu fenyloketonurii wystepuje state i realne ryzyko pogtebienia sie
naruszenia sprawnosci organizmu, ktére naktada na rodzicéw dziecka z ta choroba
obowigzek wzmozonego nadzoru nad jego codzienng aktywnoscia. Konieczne jest w zwigzku
Z tym zapewnienie dzieciom cierpigcym na fenyloketonurie catkowitej opieki lub pomocy
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rodzicbw w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposdb przewyzszajacy
wsparcie potrzebne osobie w danym wieku. Poniewaz wystgpienie objawéw chorobowych
jest w petni zalezne od diety, dzieci nie moga spozywac innych positkdw niz przygotowane
przez rodzicéw, wymagajg okresowych pomiaréw poziomu fenyloalaniny we krwi i statej
opieki specjalistycznej. Bez podejmowania tych dodatkowych czynnosci nastgpitaby petna
manifestacja choroby, a funkcjonowanie spoteczne dziecka bytoby ograniczone. Dlatego tez
w przypadku wszystkich dzieci cierpigcych na fenyloketonurie istnieje zasadnos¢ kwalifikacji
do niepetnosprawnosci, z ustaleniem wskazania w pkt 8 koniecznosci statego wspétudziatu
na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji. W odniesieniu
natomiast do oséb w wieku powyzej 16 roku zycia cierpigcych na fenyloketonurie
kwalifikacja do jednego z trzech stopni niepetnosprawnosci jest mozliwa po spetnieniu
kryteriéw kwalifikacji do odpowiedniego stopnia.

Jednoczesnie pragne wyjasnié, ze fenyloketonuria jest choroba, ktéra zostata uwzgledniona
w wytycznych dotyczacych kwalifikowania do niepetnosprawnosci oséb cierpigcych
na rzadkie schorzenia genetyczne charakteryzujace sie jednorodnym przebiegiem i nie
rokujgce zgodnie z aktualng wiedza medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej,
przekazanych w dniu 21 marca 2025 r. do Przewodniczacych Powiatowych i Wojewddzkich
Zespotow do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. W przypadku potwierdzenia
fenyloketonurii istnieje zasadnos$¢ kwalifikacji orzekanego dziecka do niepetnosprawnosci
z ustaleniem wskazania w pkt 8) koniecznosci statego wspétudziatu na co dzien opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do ukoriczenia 16 roku
Zycia.

Z wyrazami szacunku

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

Petnomocnik Rzadu do Spraw Osdéb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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