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Zawiadomienie o sposobie zatatwienia petycji

Na podstawie art. 11 ust. 4, w zwigzku z art. 13 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach
(Dz. U.z 2018 r. poz. 870), po rozpatrzeniu petycji w sprawie ,rozszerzenia listy schorzen
uprawniajacych do orzeczenia o niepetnosprawnosci na state o osoby gtuche z wrodzong
gtuchotg oraz opracowanie nowych wytycznych dla lekarzy orzecznikéw o stopniu
niepetnosprawnosci w powiatowych i miejskich zespotach ds. orzekania o
niepetnosprawnosci w zakresie oceny funkcjonalnosci oséb gtuchych doswiadczajacych
barier w komunikowaniu sie” niniejszym zawiadamiam o sposobie jej rozpatrzenia.

W dniu 21 marca 2025 r. Petnomocnik Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych skierowat
do Powiatowych i Wojewddzkich Zespotéw do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci
wytyczne dotyczace kwalifikowania do niepetnosprawnosci oséb cierpigcych na rzadkie
schorzenia genetyczne charakteryzujace sie jednorodnym przebiegiem i nie rokujace
zgodnie z aktualng wiedza medyczng poprawy klinicznej ani funkcjonalnej (pismo znak:
BON-1V.4263.61.2025.5J). Podstawg do wyodrebnienia takiego katalogu schorzen wsrad
wszystkich schorzen naruszajacych sprawnosé fizyczna lub psychiczng oséb w wieku do 16
roku zycia byt fakt, ze choroby te charakteryzujg sie jednorodnym, nie rokujgcym poprawy
przebiegiem klinicznym oraz jednoczesnie nie rokuja progresji w funkcjonowaniu,
komunikowaniu sie oraz nabywaniu umiejetnosci spotecznych. Choroby charakteryzujace
sie zmiennym obrazem klinicznym lub spektrum objawéw nie znalazty sie w przedmiotowym
katalogu, gdyz ich nastepstwem jest w réznym stopniu naruszona sprawnos¢ organizmu,
skutkujaca réznymi ograniczeniami.

Celem opracowania wspomnianego narzedzia adresowanego do lekarzy - cztonkéw
zespotéw do spraw orzekania o niepetnosprawnosci miato by¢ wspomaganie w procesie
decyzyjnym, w tym w przedmiocie prawidtowego, tj. zgodnego z aktualng wiedzg medyczna,
ustalania okresu na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie o niepetnosprawnosci. Wskazany
proces decyzyjny dotyczy chordb rzadkich, tj. choréb, ktére zgodnie z definicjg Parlamentu
Europejskiego i Rady opublikowanga wdecyzjinr 1295/1999/EC zdnia 22 czerwca 1999 roku
przyjmujacej wspoélnotowy program w dziedzinie choréb rzadkich w ramach dziatan w
zakresie zdrowia publicznego (1999 do 2003) [Dz.Urz. WE L 155 z 22.06.1999, str. 1],
wystepuja z czestoscig nizsza niz 1 na 2000 o0s6b (5 na 10000 osdb) w populacji europejskie;.
Bezspornym jest zatem, ze jezeli choroba rzadka zwigzana jest z narzadem stuchu, to
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opracowane narzedzie zawiera stosowne wskazéwki diagnostyczne, w tym dotyczace
okresu, na jaki winno zosta¢ wydane orzeczenie o niepetnosprawnosci badZ stopniu
niepetnosprawnosci.

Przedmiotowy katalog schorzen nie ma charakteru zamknietego i nie obejmuje wszystkich
rzadkich choréb genetycznych. W przypadku wielu choréb rzadkich ich obraz kliniczny jest
natyle zmienny, iz nie znalazty sie one w katalogu, albowiem osoby cierpiace nate schorzenia
moga mie¢ w réznym stopniu naruszong sprawnos¢ organizmu. Postepowania w sprawie
wydania orzeczen o niepetnosprawnosci oraz stopniu niepetnosprawnosci, tak w przypadku
rzadkich choréb genetycznych, jak i pozostatych schorzen, w tym choréb zwigzanych z
narzadem stuchu, sa postepowaniami prowadzonymi zgodnie z regutami okreslonymi w
procedurze administracyjnej - s3 to wiec postepowania dowodowe, w ktérych kluczowy
materiat dowodowy stanowi dokumentacja medyczna.

Nalezy réwniez podkresli¢, iz zgodnie z trescig rozporzadzenia Ministra Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej z 26 maja 2025 roku (Dz.U. z 2025r. poz. 682) w przypadku
potwierdzenia u osoby zainteresowane] spetniajgcej warunki do zaliczenia do okreslonego
stopnia niepetnosprawnosci rzadkiej choroby genetycznej o jednorodnym i niezmiennym
przebiegu orzeczenie na czas okreslony o stopniu niepetnosprawnosci wydaje sie na okres
nie krétszy niz 7 lat. Nie s3 natomiast w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej
prowadzone prace nad opracowaniem listy oraz narzedzia uwzgledniajacego kompletny
katalog stanéw chorobowych, w tym choréb narzadu stuchu, ktére kwalifikowatyby do
wydania orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci na state.

Woynika to z tego, iz przedmiotowa materia kompleksowo uregulowana zostata w przepisach
aktu normatywnego zaréwno co orzeczen o niepetnosprawnosci, jak i stopniu
niepetnosprawnosci. Stosownie bowiem do tresci § 3 ust. 5 i 6 rozporzadzenia Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o
niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci (Dz. U.z 2021 r. poz. 857, ze zm.) stopien
niepetnosprawnosci orzeka sie na czas okreslony lub na state, natomiast niepetnosprawnos¢
dziecka orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres nie dtuzszy niz do ukonczenia przez
dziecko 16 roku zycia. Po uptywie okresu, na jaki wydane zostato orzeczenie osoba winna
by¢ poddana kolejnej ocenie orzeczniczej ustalajgcej, czy w jej stanie funkcjonalnym
nastgpita progresja, regres, czy tez nie wystapity zmiany w stosunku do stanu stanowigcego
podstawe uprzednio wydanego orzeczenia.

Przestanki stuzace ustaleniu okresu, na jaki wydawane jest orzeczenie, determinowane sgw
pierwszej kolejnosci kryterium medycznym, jednakze okreslenie czasookresu na jaki
wydawane jest orzeczenie ustalajgce niepetnosprawnos¢ albo jej stopiert musi uwzgledniaé
rowniez fakt wptywu naruszenia sprawnosci organizmu na zakres ograniczen
funkcjonalnych, bedacych konsekwencjg naruszonej sprawnosci organizmu. Ocena
rokownicza jest ustalona z prawdopodobienstwa wystgpienia zmiany w stanie zdrowia i
ograniczeniach funkcjonalnych orzekanej osoby na dzier wydania orzeczenia.

W przypadku, gdy stan zdrowia oraz ograniczenia funkcjonowania bedace skutkiem
naruszonej sprawnosci organizmu mogg ulec poprawie w nastepstwie m.in. leczenia i



rehabilitacji, orzeczenie o niepetnosprawnosci wydaje sie na czas okreslony, w przeciwnym
razie do ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia.

Tres¢ powotanych przepiséw wskazuje, ze o charakterze czasowym orzeczenia ustalajgcego
niepetnosprawnos¢ jak i stopien niepetnosprawnosci decyduje rokowanie zaréwno co do
dtugoterminowej odpowiedzi na stosowane leczenie i rehabilitacje, jak i co do postepu
choroby oraz ograniczen funkcjonalnych z nig zwigzanych. Z powotanej normy prawnej
nalezy wywodzi¢, ze ustawodawca na gruncie komentowanego przepisu przyznat organowi
orzekajagcemu o niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci swobode wyboru
rodzaju rozstrzygniecia odnosnie okresu, na jaki zostaje wydanie orzeczenie (za wyjatkiem,
gdy spetnione sg warunki okreslone przepisami z rozporzadzenia Ministra Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej z 26 maja 2025 roku - Dz.U. z 2025r. poz. 682) jednoczesnie obligujac, by
6w wybér zostat poprzedzony ustaleniami podjetymi na podstawie wiedzy medycznej w
zakresie mozliwej poprawy stanu zdrowia oraz ograniczen funkcjonalnych w codziennym
funkcjonowaniu. Brak rokowan poprawy w stanie zdrowia i ograniczeniach funkcjonalnych z
nim zwigzanych odpowiada sytuacji opisanej w hipotezie normy prawnej rekonstruowanej z
§ 3ust. 5i 6 wzw. zust. 4 pkt 1 cytowanego rozporzadzenia.

Nalezy réwniez nadmienié¢, iz Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb
Niepetnosprawnych dostrzega problemy, z ktérymi mierza sie osoby gtuche orazich rodziny.
Dazac do zapewnienia jak najlepszych warunkdéw organizacyjnych i merytorycznych w
procesie wydawania orzeczenh o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci w sposéb
ciggty prowadzony jest nadzor Petnomocnika Rzadu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych
nad jednostkami orzeczniczymi obejmujagcy m.in. przypominanie o koniecznosci
podejmowania dziatann organizacyjnych zmierzajagcych do prawidtowego i jednolitego
stosowania przepiséw, standardéw i procedur postepowania w sprawach dotyczacych
orzekania o niepetnosprawnosci, tak aby wymagane prawem czynnosci zespotéw do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci byty podejmowane w sposéb nie rodzacy negatywnych
skutkow dla oséb z niepetnosprawnosciami. Wnioski ptynace ze sprawowanego nadzoru sg
wykorzystywane przez Biuro, a jeszcze w biezagcym roku rozpoczete zostang prace nad
projektem ,Przebudowa modelu orzekania o niepetnosprawnosci oraz form wsparcia”.
Planowana jest pogtebiona analiza obecnego systemu orzekania, form wsparcia oraz
infrastruktury orzeczniczej, w tym wypracowanie kompleksowego modelu orzekania o
potrzebach wynikajacych z niepetnosprawnosci. Planowane dziatania maja na celu scalenie
rozproszonego obecnie systemu $wiadczen oraz przygotowanie rozwigzan stuzacych
kompensacji zwiekszonych kosztéw zycia wynikajacych z niepetnosprawnosci, jak réwniez
narzedzi i mechanizmow stuzacych indywidualizacji wsparcia.

Pouczenie

Zgodnie z art. 13 ust. 2 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o petycjach sposéb zatatwienia petycji
nie moze by¢ przedmiotem skargi
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