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Dotyczy: kwalifikowania do niepetnosprawnosci osob cierpigcych na rzadkie
schorzenia genetyczne charakteryzujgce sie jednorodnym przebiegiem i nie
rokujace zgodnie z aktualng wiedzg medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej

Szanowni Panstwo,

w celu standaryzacji zasad kwalifikowania do niepetnosprawnosci osoéb
w wieku do 16 roku zycia, cierpigcych na rzadkie schorzenia genetyczne,
charakteryzujgce sie jednorodnym przebiegiem i nie rokujagce zgodnie
z aktualng wiedzg medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej, prosze
0 przyjecie ponizszych wyjasnien i przekazanie ich do stosowania przez cztonkéw
zespotow do spraw orzekania o niepetnosprawnosci, z obowigzkiem potwierdzenia
ich otrzymania.

Nieodtacznym elementem orzeczenia o niepetnosprawnosci jest ustalenie jego
charakteru czasowego. Stosownie do tresci § 3 ust. 6 rozporzadzenia Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania
0 niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci (Dz. U. z 2021 r. poz. 857)
niepetnosprawnos$é dziecka orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres nie
dtuzszy niz do ukoniczenia przez dziecko 16 roku zycia. W zwigzku z powyzszym,
orzeczenia o niepetnosprawnosci wydawane sg zawsze na okreslony okres czasu.
W ustalaniu przewidywanego okresu trwania niepetnosprawnosci podstawowe
znaczenie ma catosciowa ocena rokownicza, ktéra jest dokonywana przez sktad
orzekajacy w oparciu o analize ustalonego i udokumentowanego stanu faktycznego.
W  funkcjonujgcym modelu niepetnosprawnosci poza naruszong sprawnoscia
organizmu, czyli kryterium medycznym, ocenie orzeczniczej podlega réwniez skutek
tego naruszenia i interakcja tak naruszonej sprawnosci organizmu ze srodowiskiem
w wymiarze spotecznym i zawodowym. Przestanke do podjecia rozstrzygniecia
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w zakresie okresu trwania niepetnosprawnosci stanowi wiec ocena rokownicza
bioraca pod uwage prawdopodobienstwo wystapienia zmiany w funkcjonowaniu
orzekanej osoby z naruszong sprawnoscig organizmu ustalonego 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 ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia. Po uptywie okresu, na jaki wydane
zostato orzeczenie osoba winna by¢ poddana kolejnej ocenie orzeczniczej
ustalajacej, czy w jej stanie funkcjonalnym nastapita progresja, regres, czy tez nie
wystgpity zmiany w stosunku do stanu stanowigcego podstawe uprzednio
wydanego orzeczenia.

WsSrdéd schorzen naruszajgcych sprawnos$é fizyczng lub  psychiczng osoéb
w wieku do 16 roku zycia dziecka, powodujacych koniecznos¢ zapewnienia im opieki
lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku, wyrézni¢ mozna grupe
rzadkich choréb genetycznych, ktérych istnienie potwierdza sie albo wyklucza
odpowiednim badaniem genetycznym. Choroby te charakteryzuja sie jednorodnym
oraz niezmiennym przebiegiem klinicznym i z punktu widzenia aktualnej wiedzy
medycznej nie rokujg poprawy medycznej ani funkcjonalnej. Nalezy podkreslic,
ze w odniesieniu do chordéb spetniajacych tacznie oba warunki, tj. nie rokujacych
wyleczenia oraz jednoczesnie nie rokujacych progresji w funkcjonowaniu,
komunikowaniu sie oraz nabywaniu umiejetnosci spotecznych, zasadne jest
wydanie osobie orzeczenia o niepetnosprawnosci na okres do ukonczenia 16 roku
zycia.

Tresci zatacznikéw Ai B do niniejszego pisma zawierajg katalog wybranych schorzen
genetycznych, dla ktérych nie powstaty do tej pory wytyczne skierowane do lekarzy
orzekajagcych w powiatowych i wojewddzkich zespotach do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci:

= w tresci zatgcznika A zawarto schorzenia, w przypadku potwierdzenia ktérych
u orzekanego dziecka istnieje zasadnos¢ kwalifikacji do niepetnosprawnosci
z ustaleniem wskazania w pkt 7) koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwosciag
samodzielnej egzystencji oraz ustaleniem wskazania w pkt 8) koniecznosci
statego wspodtudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji na okres do ukoriczenia 16 roku zycia;

= w tresci zatagcznika B zawarto schorzenia, w przypadku potwierdzenia ktérych
u orzekanego dziecka 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 na okres do
ukonczenia 16 roku zycia.

Nalezy pamietaé, ze przedmiotowy katalog schorzenn nie ma charakteru
zamknietego i nie obejmuje wszystkich rzadkich choréb genetycznych. W przypadku
wielu choréb rzadkich ich obraz kliniczny jest na tyle zmienny, iz nie znalazty sie one
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w katalogu, albowiem osoby cierpigce na te schorzenia mogg mie¢ w réznym stopniu
naruszong sprawnosci organizmu. Postepowania w sprawie wydania orzeczen
0 niepetnosprawnosci sg postepowaniami prowadzonymi zgodnie z regutami
okreslonymi w procedurze administracyjnej - sg to wiec postepowania dowodowe,
w ktérych kluczowy materiat dowodowy stanowi dokumentacja medyczna.
W przypadku kwalifikacji do niepetnosprawnosci oséb cierpigcych na rzadkie
schorzenia genetyczne przy podejmowaniu decyzji dotyczacych wydania orzeczenia
0 niepetnosprawnosci nalezy uwzglednia¢ opinie lekarzy posiadajgcych
doswiadczenie w diagnostyce i terapii tych choréb, w szczegdlnosci specjalistow
w zakresie genetyki klinicznej.

W odniesieniu do oséb, ktére ukonczyty 16 roku zycia i cierpia na choroby,
ktére z punktu widzenia aktualnej wiedzy medycznej nie rokujg wyleczenia oraz
dodatkowo - pomimo stosowanych form terapii i rehabilitacji - nie rokujg progresji
w funkcjonowaniu, komunikowaniu sie i nabywaniu umiejetnosci spotecznych,
zasadne jest wydanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci na state.
W przypadku kwalifikacji do stopnia niepetnosprawnosci osoby cierpiacej na jedna
z choréb wymienionych w zatgczniku A lub zataczniku B do niniejszego pisma,
w sytuacji spetnienia przez te osobe kryteriéw kwalifikacji do okreslonego stopnia
niepetnosprawnosci, orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci powinno by¢
wydawane na state.

Z wyrazami szacunku

tukasz Krason

Petnomocnik Rzadu

do Spraw Osdb Niepetnosprawnych
Sekretarz Stanu

/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/

Zataczniki:

Zatacznik A - Schorzenia, w przypadku potwierdzenia ktérych u orzekanego dziecka
istnieje zasadnos¢ kwalifikacji do niepetnosprawnosci z ustaleniem wskazania w pkt
7) koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku
ze znacznie ograniczong mozliwos$cia samodzielnej egzystencji oraz ustaleniem
wskazania w pkt 8) koniecznosci statego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do ukonczenia 16 roku
Zycia.

Zatacznik B - Schorzenia, w przypadku potwierdzenia ktérych u orzekanego dziecka
istnieje zasadnos¢ kwalifikacji do niepetnosprawnosci z ustaleniem wskazania w pkt
8) koniecznosci statego wspdtudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do ukonczenia 16 roku zycia.
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