Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Osdéb Niepetnosprawnych

21 marca - Swiatowy Dziefn Zespotu Downa i utatwienia
w procedurze orzecznictwa o niepetnosprawnosci

Obchodzimy dzi$ Swiatowy Dzien Zespotu Downa. Aby podnosi¢ spoteczna swiadomos¢ o mozliwosciach oséb,
ktére maja dodatkowy, trzeci chromosom w dwudziestej pierwszej parze (stad wybrano na ten szczegéiny
dzien 21 marca) wielu z nas zaktada dzis réznokolorowe skarpetki. Z kolei Petnomocnik Rzadu ds. Osé6b
Niepetnosprawnych tukasz Krason wydat dzis zalecenia dla zespotéw orzeczniczych, ktére utatwia osobom z
Zespotem Downa oraz z diagnozami genetycznych choréb rzadkich uzyskiwanie orzeczen o niepetnosprawnosci
i idacego za nimi wsparcia.

Istota dzisiejszego systemu orzecznictwa o niepetnosprawnosci jest ocena, czy naruszenie stanu zdrowia danej osoby
uniemozliwia jej petnienie okreslonych rél spotecznych na réwni z innymi osobami. Wazne jest, czy stan zdrowia wedtug
aktualnej wiedzy medycznej daje szanse na poprawe, a takze jak dana osoba funkcjonuje w swoim Srodowisku lokalnym.
Jednak wiele o0séb, ktére choruje na choroby rzadkie czy ma zespét Downa, mierzyto sie z brakiem adekwatnych wytycznych
dla zespotéw orzeczniczych.

W zwigzku z tym problemem nagto$nionym przez strone spoteczng, Petnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych wydat
dzi$ odpowiednie zalecenia dla Wojewddzkich oraz Powiatowych Zespotéw ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci. Osoby
chorujace na czesc z choréb rzadkich w wypadku zwrécenia sie do tych zespotdw i udokumentowania swojego
schorzenia, otrzymaja orzeczenia o niepetnosprawnosci na state (a w wypadku dzieci obowigzujgce zgodnie z
prawem do ukonczenia 16 lat) z uwzglednieniem punktéw 7 i 8 orzeczenia (pkt 7 - koniecznos¢ statej lub diugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji; pkt 8 - koniecznos¢
statego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji). W wypadku dzieci z
zespotem Downa oraz chorujacych na niektére inne typu choréb rzadkich wydano podobne zalecenie dotyczace
orzeczen wydawanych na maksymalny mozliwy okres (do ukonczenia 16 lat) oraz koniecznosci stosowania
punktu 7 orzeczenia.

Przyznanie orzeczenia z wyzej wymienionymi wskazaniami wigze sie z udostepnieniem danej osobie nastepujacego
wsparcia:

Swiadczenie pielegnacyjne (w wypadku oséb z punktem 7 i 8 orzeczenia tacznie) - dla opiekunéw niepetnoletnich
0s6b niepetnosprawnych, jesli nie moga podjaé pracy z powodu koniecznosci sprawowania opieki

Zasitek pielegnacyjny - wsparcie finansowe dla 0séb z niepetnosprawnoscia wymagajacych opieki.
Ulgi podatkowe - np. mozliwos¢ odliczenia wydatkéw na opieke w ramach ulgi rehabilitacyjnej.
Pierwszenstwo w dostepie do ustug spotecznych i opiekunczych,

Udogodnienia w dostepie do swiadczen zdrowotnych - np. rehabilitacji, leczenia sanatoryjnego.
Prawo do Karty Parkingowej - dla 0séb, ktére majg réwniez znaczne ograniczenia w poruszaniu sie.

Dodatkowe wsparcie w edukacji - mozliwos¢ uzyskania asystenta w szkole czy indywidualnego toku nauczania.
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