~ Minister Rodziny,
' Pracy i Polityki Spotecznej

BM-11.059.2.26.2025
Warszawa, /elektroniczny znacznik czasu/

Pan

Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

w odpowiedzi na zapytanie poselskie nr 2419 Pani Postanki Katarzyny Osos, w sprawie
zalecen dla Wojewddzkich oraz Powiatowych Zespotow do Spraw Orzekania
o Niepetnosprawnosci wydanych przez Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb
Niepetnosprawnych, prosze przyjac ponizsze wyjasnienia.

Podstawe materialno-prawng w sprawach o ustalenie niepetnosprawnosci stanowiag
przepisy ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych (Dz. U. z 2024 r. poz. 44, ze zm.) oraz rozporzadzenia
Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania
o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci (Dz. U. z 2021 r. poz. 857, ze zm.).

Nieodtgcznym elementem orzeczenia o niepetnosprawnosci jest ustalenie jego charakteru
czasowego. Stosownie do tresci § 3 ust. 6 wspomnianego rozporzadzenia, w sprawie
orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci, niepetnosprawnos¢ dziecka
orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres nie dtuzszy niz do ukonczenia przez nie 16 roku
zycia. Orzeczenia o niepetnosprawnosci wydawane sg zatem zawsze na okreslony okres.

W ustalaniu przewidywanego okresu trwania niepetnosprawnosci podstawowe znaczenie
ma catosciowa ocena rokownicza, ktéra jest dokonywana przez sktad orzekajgcy w oparciu
o analize ustalonego i udokumentowanego stanu faktycznego. W funkcjonujagcym modelu
niepetnosprawnosci poza naruszong sprawnoscig organizmu, czyli kryterium medycznym,
ocenie orzeczniczej podlega réowniez skutek tego naruszenia i interakcja osoby z tak
naruszong sprawnoscig organizmu ze srodowiskiem w wymiarze spotecznym i zawodowym.
Przestanke do podjecia rozstrzygniecia w zakresie okresu trwania niepetnosprawnosci
stanowi ocena rokownicza biorgca pod uwage prawdopodobienstwo wystgpienia zmiany
w funkcjonowaniu orzekanej osoby z naruszong sprawnoscia organizmu, ktére ustala sie na
dzien wydania orzeczenia. W przypadku mozliwosci zmiany funkcjonowania osoby
orzekanej, orzeczenie o niepetnosprawnosci wydaje sie na czas w nim okreslony,
W przeciwnym razie na okres do ukoniczenia przez dziecko 16 roku zycia. Po uptywie okresu,
na ktéry wydano orzeczenie osoba winna by¢ poddana kolejnej ocenie orzeczniczej
ustalajacej, czy w jej stanie funkcjonalnym nastgpita progresja, regres, czy tez nie wystapity
zmiany w stosunku do stanu bedacego podstawa wczesniej wydanego orzeczenia.

21 marca 2025 r. Petnomocnik Rzadu do Spraw Osdéb Niepetnosprawnych skierowat do
Powiatowych i Wojewddzkich Zespotéw do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci
wytyczne dotyczace kwalifikowania do niepetnosprawnosci oséb cierpigcych na rzadkie
schorzenia genetyczne charakteryzujace sie jednorodnym przebiegiem i nierokujace
zgodnie z aktualng wiedza medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej (pismo znak:
BON-1V.4263.61.2025.5J). Podstawa do wyodrebnienia takiego katalogu wsrod wszystkich
schorzen naruszajacych sprawnos¢ fizyczna lub psychiczng oséb w wieku do 16 roku zycia
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byt fakt, ze choroby te charakteryzujg sie jednorodnym, nierokujacym poprawy przebiegiem
klinicznym nie rokujac przy tym poprawy w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie oraz
nabywaniu umiejetnosci spotecznych. Choroby charakteryzujace sie zmiennym obrazem
klinicznym lub spektrum objawoéw nie znalazty sie w katalogu, gdyz ich nastepstwem jest
Ww réznym stopniu naruszona sprawnosc organizmu, skutkujgca rozmaitymi ograniczeniami.

Zespo6t Axenfelda i Riegera jest schorzeniem uwarunkowanym genetycznie i charakteryzuje
sie wystepowaniem zaburzen dotykajgcych przede wszystkim narzadu wzroku. Objawy
kliniczne zespotu s zmienne - nieprawidtowos$ciom narzadu wzroku mogg towarzyszy¢
zaburzenia w obrebie innych narzadow i uktadéw, przy czym do najczestszych naleza:
nieprawidtowosci w ilosci i wielko$ci zeboéw, nadmiar skéry w okolicy pepka, spodziectwo,
uszkodzenie stuchu o typie sensorycznym oraz wrodzone wady serca. W zwigzku
z obserwowana w zespole Axenfelda i Riegera zmiennoscig obrazu klinicznego schorzenie to
nie znalazto sie w katalogu rzadkich schorzen genetycznych, albowiem jest on dedykowany
wytacznie grupie schorzen spetniajacych jednoczesnie dwa warunki, tj. nierokujacych
wyleczenia oraz nierokujgcych progresji w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie oraz
nabywaniu umiejetnosci spotecznych.

Z wyrazami szacunku

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

Petnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/
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