Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Osdéb Niepetnosprawnych

Wytyczne dla zespotow orzeczniczych w sprawie
genetycznych chordéb rzadkich juz dostepne

Publikujemy wytyczne dla zespotéw orzeczniczych wydane przez Petnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych, tukasza Krasonia. Dotycza one genetycznych choréb rzadkich o jednorodnym przebiegu i
braku mozliwej poprawy, oraz Zespotu Downa.

0 wydaniu wyzej wymienionych zalecen informowalismy juz w ubiegtych tygodniach. Doktadny ksztatt tych zalecen obejmuje
schorzenia i choroby genetyczne, ktére po konsultacjach ze specjalistami z zakresu genetyki klinicznej uznano za choroby o
jednorodnym przebiegu i braku mozliwej poprawy. To wasnie osobom, ktére funkcjonujg z takimi chorobami i schorzeniami,
trzeba zapewni¢ adekwatne i stabilne wsparcie zwigzane z opieka, edukacja, wsparciem w likwidacji barier, leczeniem i
rehabilitacja.

Nowe wytyczne wychodza naprzeciw postulatom w tym zakresie, zgtaszanym przez strone spoteczna. Serdecznie
zapraszamy do lektury.

1/1



