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Szanowny Pan
L ukasz Krason

Sekretarz Stanu w Ministerstwie
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej

Pelnomocnik Rzadu ds. Osob
Niepelnosprawnych

Szanowny Panie Ministrze,

majac na uwadze sytuacje dzieci nieuleczalnie chorych oraz absurdalnie krotkie
okresy na jakie wydawane sg w tych przypadkach orzeczenia o niepetnosprawnosci, zwracam
si¢ z uprzejmg prosbag o wskazanie przewidywanego terminu zakonczenia prac nad
zapowiadanym narzedziem' wspomagajacym proces podejmowania decyzji przez lekarzy -
cztonkéw zespoldw do spraw orzekania o niepelnosprawnosci w przedmiocie kwalifikacji
dzieci z chorobami rzadkimi, w tym genetycznymi do oséb niepelnosprawnych oraz okresu,
na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie o niepelnosprawnosci.

Uwzgledniajac, iz rozwigzanie polegajace na wprowadzeniu przez zespoty do spraw
orzekania o niepelnosprawnosci zamknigtego katalogu rzadkich schorzen genetycznych
charakteryzujacych si¢ jednorodnym przebiegiem i nierokujacych, zgodnie z aktualng wiedza
medyczng, poprawy klinicznej ani funkcjonalnej kwalifikujacych do zaliczenia dziecka przez
zespoly orzekajace o niepetnosprawnosci do 0sob niepelnosprawnych na okres do ukonczenia
16 roku zycia nie uzyskato rekomendacji Krajowej Rady Konsultacyjnej do Spraw Osob

Niepelnosprawnych (ktora w dniu 28 wrzesnia 2023 roku podjeta Uchwate NR 6/2023

! odpowiedz na interpelacje nr 785 wniesiong w dniu 16 stycznia 2024 roku przez Panig Posel Katarzyng Osos
w sprawie listy chorob uprawniajacych do uzyskania bezterminowego orzeczenia o niepelnosprawnosci;
odpowiedz na interpelacj¢ nr 957 wniesiong 30 stycznia 2024 roku przez Panig Poslanke Iwon¢ Kozlowska
W sprawie rozpoczgcia prac w zakresie stworzenia listy schorzen, ktére umozliwityby otrzymanie orzeczenia
o niepelnosprawnosci na state, odpowiedz na interpelacje nr 1930 wniesiong 15 marca 2024 roku przez Panig
Postanke Marceling Zawisze w sprawie listy nieuleczalnych stanéw dzieci uprawniajacych do bezterminowego
orzeczenia o niepetnosprawnosci



w sprawie chordb rzadkich?) a takze majagc na uwadze stanowisko Rady Organizacji
Pacjentow z dnia 27 wrze$nia 2023 roku w sprawie planowanych zmian w systemie
orzecznictwa o niepetnosprawnosci dzieci do lat 163 rekomendujgce odstgpienie od
opracowania katalogu zamknigtego chordb uprawniajacych do uzyskania orzeczenia
o niepetnosprawnosci na okres do 16 roku zycia, apeluje o dotozenie wszelkich staran do jak
najszybszego wdrozenia nowych wytycznych.

Z analizy spraw dotyczacych orzekania o niepelnosprawnos$ci dzieci, ktore zglaszane
sa do Biura Rzecznika Praw Dziecka wynika bowiem, Ze dzieci niezmiennie otrzymuja
czasowe orzeczenia o niepetlnosprawnosci (na rok, dwa lub trzy). W szczeg6élnosci
w przypadku dzieci z powaznymi zespotami genetycznymi i chorobami, ktére zgodnie
z wiedzg medyczng sg nieuleczalne, praktyka ta wzbudza kontrowersje. W jednym z ostatnich
zgloszen jakie otrzymalam dziecko cierpigce na hipohydrotyczng dysplazje ektodermalng*
poczatkowo nie otrzymato wskazan pkt 7 orzeczenia®, a w drodze odwotawczej Wojewddzki
Zesp6ot do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnos$ci co prawda uznal za zasadne przyznanie
pkt 7 jednak podtrzymat okres na jaki zostalo wydane (1 rok) w sytuacji, gdy doszto do
pogorszenia stanu zdrowia dziecka oraz koniecznos$ci rezygnacji z nauki stacjonarnej
w szkole. Takich przyktadow spraw jest w Biurze Rzecznika Praw Dziecka znacznie wigce.

Majac na uwadze postulaty rodzicéw dzieci nieuleczalnie chorych, ktdérzy zmuszani sg
do corocznego stawiennictwa przed komisje ds. orzecznictwa z dzieckiem, ktérego stan si¢
nie poprawia dzialania majace na celu zaniechania tej praktyki podjete powinny zostaé

natychmiastowo.

Zaniepokojenie z mojej strony budzg rowniez obecne trudnos$ci we wspolpracy
z Biurem Pelnomocnika Rzagdu do Spraw Osoéb Niepelnosprawnych. Pismem z dnia 17
kwietnia 2024 r. Pan Adam Chmura, Zastepca Rzecznika Praw Dziecka, wystapit® do Pana

Ministra z pro$ba o spotkanie w sprawie omowienia identyfikowanych w Biurze Rzecznika

2w przedmiotowej Uchwale zarekomendowano rezygnacje z koncepcji wprowadzenia listy schorzen
stanowigcej dla zespotow do spraw orzekania o niepelnosprawno$ci podstaw¢ do wydania orzeczenia
o niepelnosprawnosci na okres do ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia, postulujgc réwnoczes$nie
opracowanie przez ekspertow w dziedzinie nauk medycznych szczegdétowych wytycznych do orzekania
o niepetnosprawnosci osob nie tylko z rzadkimi chorobami uwarunkowanymi genetycznie, ale rowniez innymi
schorzeniami, w tym wrodzonymi, ktore nie rokujg poprawy stanu zdrowia.

3 Rada Organizacji Pacjentow postuluje stworzenie, we wspolpracy ze specjalistami ds. genetyki narzedzia, ktore
usprawniatoby prace lekarzy orzecznikow.

4 https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl/choroby-rzadkie/238468

> konieczno$ci stalej lub dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwo$cia samodzielnej egzystencji.
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Praw Dziecka probleméw dzieci z niepetnosprawnosciami oraz problemow rodzin, w ktérych
wychowuje si¢ jedno lub wigcej dziecko z niepetnosprawnoscia. Jednym ze wskazanych
tematow bylo orzekanie o niepelnosprawnosci dzieci — takze w kontekscie przedmiotu sprawy
sygnalizowanej niniejszym wystapieniem. Kolejno, w dniu 15 lipca 2024 r. moj Spoteczny
Zastepca, Pan Jan Gawronski, réwniez wystosowal do Pana Ministra pisemng’ prosbe
o spotkanie dotyczace omoOwienia praktyk stosowanych przez Zespoly Orzekajace
o Niepelosprawno$ci wzgledem dzieci 1 mlodziezy rozwijajacej si¢ w spektrum autyzmu.
Dotychczas nie doszto do uméwienia terminu spotkania za$ Biuro Pelnomocnika Rzadu ds.
Osob Niepelnosprawnych nie odpowiedzialo na Zadng probe kontaktu ze strony Biura
Rzecznika Praw Dziecka w tej sprawie. Podobnie w wielu innych sprawach, w ktérych
przekazalismy dostrzezone problemy systemowe oczekujemy na przekazanie odpowiedzi.
Wyrazam nadziej¢, ze sytuacja ta ma charakter przejsciowy, spowodowana jest zwigkszonym

wplywem spraw, a w przysztosci wzajemna komunikacja ulegnie znacznej poprawie.

Wobec faktu, iz wspomniane wytyczne maja na celu standaryzacje procesu orzekania
0s0b z chorobami rzadkimi, unifikacj¢ stosowanych przez organy orzekajace zasad
postepowania orzeczniczego a takze zapobiega¢ maja niekontrolowanej roznorodnosci
w sposobie wydawania orzeczen z niecierpliwoscig oczekuj¢ na wprowadzenie zmian, ktore
niewatpliwie poprawig system orzekania o niepelnosprawnosci dzieci.

Zasadny wydaje si¢ rowniez dalszy monitoring przyjetych rozwigzah majacy na celu
zardbwno weryfikacje zastosowania nowych ram w praktyce jak tez regularne uaktualnienie
przyjetych wytycznych uwzgledniajacych fakt, iz badania nad schorzeniami genetycznymi sa

jednym z najprezniej rozwijajacych si¢ dziatow medycyny.

Wyrazam jednocze$nie otwarto$¢ na wszelka wspotprace zwigzang z ochrong praw

dzieci z niepelnosprawnosciami.

Z wyrazami szacunku

Monika Horna-Cieslak

Rzecznik Praw Dziecka
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Zgodnie z Zarzgdzeniem Nr 1 Rzecznika Praw Dziecka z dnia 2 stycznia 2015 roku wprowadzajgcym w Biurze
Rzecznika Praw Dziecka system Elektronicznego Zarzadzania Dokumentacjg, pismo podpisane elektronicznym
podpisem kwalifikowanym nie wymaga podpisu wtasnorecznego jako wtasciwie zatwierdzone w systemie
teleinformatycznym BRPD.
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