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Pan
Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku,

W odpowiedzi na interpelacje nr 11721 Pana posta tukasza Scieborowskiego w sprawie
potrzeby uwzglednienia rzadkiej choroby NCM (Neurocutaneous melanosis) w systemie
orzekania o niepetnosprawnosci, uprzejmie prosze o przyjecie ponizszej informacji.

W obszarze choréb rzadkich Ministerstwo Zdrowia realizuje Plan dla Choréb Rzadkich na
lata 2024-2025, system orzekania o niepetnosprawnosci pozostaje w kompetencjach
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej (MRPiPS). W zwigzku z tym, zwrdcilismy
sie o opinie do MRPiPS o informacje zakresie orzecznictwa.

Dokonanie w postepowaniu orzeczniczym rozstrzygniecia w zakresie wydania osobie w
wieku do 16 roku zycia orzeczenia o niepetnosprawnosci nastepuje zgodnie z przepisami,
standardami oraz procedurami postepowania okreslonymi w szczegdélnosci w ustawie z
dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych (Dz. U.z 2024 r. poz. 44, ze zm.), rozporzadzeniu 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.) oraz
rozporzadzeniu 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.z 2002 r. Nr
17, poz. 162, ze zm.). Osoby, ktore nie ukonczyty 16 roku zycia (dzieci) zaliczane sg do oséb
niepetnosprawnych, jezeli majg naruszong sprawnos¢ fizyczng lub psychiczng o
przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej,
dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujgca koniecznos$é zapewnienia im
catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Formalnoprawng podstawg wszczecia postepowania o wydanie orzeczenia jest przepis § 6
rozporzadzenia w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci, w
tresci ktérego wskazano, iz wniosek o wydanie orzeczenia sktadany jest do powiatowego
zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci oraz okreslono rodzaj dokumentoéw,
jakie nalezy dotgczy¢ do danego wniosku. Zgodnie z trescig § 6 ust.2 ww. rozporzadzenia do
whniosku o wydanie orzeczenia, o ktérym mowaw § 2 pkt 1i 2, dotacza sie dokumentacje
medyczna, w tym zaswiadczenie lekarskie okreslone w § 3 ust. 1 pkt 1 i ust. 2 pkt 1, wydane
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nie wczesniej niz na 3 miesigce przed dniem ztozenia wniosku, oraz inne dokumenty
mogace mie¢ wptyw na ustalenie niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawnosci.
Nalezy wyraznie podkresli¢, ze kazdy wniosek o wydanie orzeczenia o niepetnosprawnosci
jest rozpatrywany wg. tych samych zasad, w oparciu o wskazane powyzej przepisy prawa, a
sktady orzekajace s3 obowigzane do przestrzegania jednolitych kryteriéow kwalifikacji do
0s6b niepetnosprawnych, zawartych w przywotanych przepisach. Kwalifikacja do
niepetnosprawnosci oraz ustalenie zwigzanych z nig wskazan przez sktad orzekajacy
nastepuje zawsze w oparciu o rzetelng ocene materiatu dowodowego zgromadzonego w
sprawie, ktorych celem jest ustalenie ograniczen funkcjonalnych, a nastepnie przyréwnanie
ich do definicji niepetnosprawnosci okreslonej w ustawie o rehabilitacji zawodowej i
spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.

W dniu 11 czerwca 2025 roku weszto w zycie rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej z dnia 26 maja 2025 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie orzekania
o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci (poz. 682), ktére okreslito minimalne
okresy, na jakie zespét do spraw orzekania o niepetnosprawnosci moze wydac orzeczenie o
niepetnosprawnosci oraz o stopniu niepetnosprawnosci. Orzeczenie o niepetnosprawnosci
bez wzgledu na przyczyne niepetnosprawnosci dziecka wydaje sie na okres nie krétszy niz 3
lata, jednak nie dtuzszy niz do ukoniczenia przez dziecko 16 roku zycia, zas orzeczenie o
niepetnosprawnosci w przypadku potwierdzenia u dziecka rzadkiej choroby genetycznej o
jednorodnym i niezmiennym przebiegu lub zespotu Downa wydaje sie na okres do
ukoniczenia przez dziecko 16 roku zycia. Orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci - w
przypadku osoby, u ktérej potwierdzona zostata rzadka choroba genetyczna o
jednorodnym i niezmiennym przebiegu - wydaje sie natomiast na okres nie krétszy niz 7 lat.
Katalog rzadkich schorzen genetycznych o jednorodnym i niezmiennym przebiegu
okreslony zostat w zataczniku do rozporzadzenia w sprawie orzekania o
niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci. Podstawa do wyodrebnienia takiego
katalogu schorzen wéréd wszystkich schorzen naruszajacych sprawnosc fizyczna lub
psychicznag oséb w wieku do 16 roku zycia dziecka byt fakt, ze choroby te charakteryzuja sie
jednorodnym, nie rokujacym poprawy przebiegiem klinicznym oraz jednoczesnie nie rokuja
progresji w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie oraz nabywaniu umiejetnosci spotecznych.
Na liscie znajduja sie wytacznie rzadkie schorzenia uwarunkowane genetycznie - a zatem
schorzenia, z ktérymi dziecko rodzi sie, a istnienie tego schorzenia potwierdzone zostaje
odpowiednim badaniem genetycznym. W przedmiotowym katalogu nie znalazty sie zatem
choroby charakteryzujace sie zmiennym obrazem klinicznym lub spektrum objawéw, gdyz
ich nastepstwem jest w réznym stopniu naruszona sprawnos$¢ organizmu.

Jednoczes$nie uprzejmie informuje, ze w ramach realizacji Planu dla Choréb Rzadkich w
Ministerstwie Zdrowia, powstaje dziedzinowy system teleinformatyczny pn. System dla
Choréb Rzadkich. Jego elementem jest Polski Rejestr Choréb Rzadkich, gdzie zostanie
odnotowany kazdy pacjent z rozpoznaniem choroby rzadkiej wg kodu ORPHA. Rejestr
przyczyni sie do uzyskania wiarygodnych informacji dotyczacych epidemiologii choréb
rzadkich, umozliwi ich monitorowanie oraz przyczyni sie do okreslenia potrzeb pacjentéw
zaréwno w zakresie opieki zdrowotnej jak i socjalne;.

Ponadto w przygotowaniu jest Karta Pacjenta z Chorobg Rzadka. Bedzie to regularnie
aktualizowany zaséb informacji na temat pacjenta oraz jego choroby, ktéry bedzie mégt
zostac¢ udostepniony swiadczeniodawcom. Rozwigzanie to ma utatwié $wiadczenie
zindywidualizowanej opieki medycznej, ktéra jest niezbedna dla pacjentéw z chorobami
rzadkimi. Karta, dostepna przez Internetowe Konto Pacjenta, bedzie utatwieniem w
komunikacji lekarz-pacjent.
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Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Tomasz Maciejewski

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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