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Szanowny Pan

tukasz Krason

Petnomocnik Rzadu

do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki

Spotecznej

Szanowny Panie Ministrze,

dziatajgc na podstawie art. 3 ust 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw
Dziecka' zwracam sie z uprzejmg prosbg o rozwazenie podjecia dziatarn zmierzajgcych
do uwzglednienia Ptodowego Zespotu Alkoholowego (ang. Fetal Alcohol Syndrome - FAS) w
katalogu jednostek chorobowych i przyczyn niepetnosprawnosci, branych pod uwage w

procedurze orzekania o niepetnosprawnosci.

Znaczna czes¢ zgtoszen zwigzanych z niepetnosprawnoscig wptywajgca do Biura
Rzecznika Praw Dziecka dotyczy tematyki samego systemu orzeczniczego - probleméw
z jakimi spotykaja sie opiekunowie dzieci oraz oczekiwan jak w ich ocenie orzekanie
o niepetnosprawnosci matoletnich powinno wygladac. Dzieci z rozpoznaniem FAS napotykajg
trudnosci w uzyskaniu orzeczenia o niepetnosprawnosci lub odpowiedniego wsparcia

edukacyjnego i rehabilitacyjnego. Wynika to z faktu, iz Ptodowy Zesp6t Alkoholowy - mimo
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swojej trwatosci i wielowymiarowych skutkéw, nie jest wprost wskazany w obowigzujgcych

przepisach i katalogach diagnostycznych stosowanych przez zespoty orzekajgce.

Nalezy mie¢ na uwadze, iz Ptodowy Zespdt Alkoholowy jest zaburzeniem o charakterze
trwatym, wynikajacym z ekspozycji ptodu na alkohol. Negatywny wptyw alkoholu na pt6d
w okresie cigzy zostat dobrze udokumentowany - przyjmuje sie, ze prowadzi do najbardziej
rozpowszechnionego, nie genetycznego schorzenia neurorozwojowego, ktérego nastepstwem
sg mikrouszkodzenia uktadu nerwowego oraz pozostatych organéw wewnetrznych u dziecka.
FAS stanowi najciezszg formg uszkodzen wywotanych prenatalng ekspozycja na alkohol,
objawiajacy sie nieprawidtowym rozwojem centralnego uktadu nerwowego. Uszkodzeniom
tym mogg towarzyszy¢ uszkodzenia serca, uktadu kostnego, uktadu moczowego, stuchu czy
wzroku. Skutkiem tych nieprawidtowosci sg rowniez trudnosci z mowa, uczeniem sie,
koncentracjg uwagi, pamiecig i zdolnoscig do rozwigzywania problemoéw, koordynacja
ruchowa, ale takze budowaniem relacji z ludzmi, przestrzeganiem norm spotecznych. Deficyty
te mogg miec istotny negatywny wptyw na rozwoj w okresie dorastania, jak i po osiggnieciu
dorostosci. W przypadku petnoobjawowego FAS précz trwatych uszkodzen osrodkowego
uktadu nerwowego wystepujg rowniez charakterystyczne prenatalne i postnatalne zaburzenia

wzrostu i dysmorfie twarzy.

W mojej ocenie najwazniejszym kryterium podejmowanych dziatart winno by¢ zawsze
dobro dziecka i uzasadnione przekonanie, ze tworzone dla niego warunki bedg wspomagac
jego rozwoj, tak by z biegiem lat mogto samodzielnie funkcjonowac w dorostym zyciu. Brak
jednak formalnego ujecia FAS w katalogu przyczyn niepetnosprawnosci skutkuje nieréwnym
traktowaniem dzieci z tym rozpoznaniem
w stosunku do dzieci z innymi zaburzeniami rozwojowymi o podobnym charakterze

i nasileniu.

Chce podkresli¢, iz szczegolnie bliski jest mi obszar umieszczony w Strategii na rzecz
Osdb z Niepetnosprawnosciami 2021-2030 - jako Dziatanie VIII.1.3. Reforma systemu
orzekania o niepetnosprawnosci, gdzie dziatanie to przewiduje stworzenie w petni
kompleksowego i zintegrowanego systemu orzekania o niepetnosprawnosci, zgodnego

z postanowieniami Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych. Bez watpienia planowane
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zmiany pozwolg na rozwigzanie wielu obszaréw problemowych zgtaszanych mi przez
opiekundw dzieci z niepetnosprawnoscig, jednak z uwagi na okres wdrazania reformy systemu
orzekania o niepetnosprawnosci zwracam sie do Pana Ministra z prosba o pilng, w miare
mozliwosci:

1. Analize obecnych regulacji dotyczgcych systemu orzekania o niepetnosprawnosci

pod katem mozliwosci uwzglednienia Ptodowego Zespotu Alkoholowego (FAS) jako

odrebnej przyczyny niepetnosprawnosci,

2. Opracowanie wytycznych dla zespotdw orzekajgcych, uwzgledniajgcych specyfike

funkcjonowania dzieci z FAS,

3. Podjecia dziatan miedzyresortowych w celu zapewnienia tym dzieciom dostepu do
odpowiednich form wsparcia m.in. pomocy psychologiczno-pedagogicznej,

terapeutycznej i rehabilitacyjne;.

Jednoczesnie wyrazam swojg gotowos¢ do wspotpracy przy opracowywaniu propozycji

rozwigzan systemowych, a takze do udziatu w ewentualnych konsultacjach w sprawie.

Z wyrazami szacunku
Monika Horna-Cieslak
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