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Warszawa, 31 marca 2023 roku

755.422.3.2023.AG

Pani
Marlena Malag
Minister Rodziny i Polityki Spolecznej

Szanowna Pani Minister,

moja rolg jako Rzecznika Praw Dziecka jest budowac i chroni¢ szeroko rozumiany dobrostan
dziecka, w szczegoOlnoSci dziecka z niepelnosprawnosciami!. Dlatego chce zwroci¢
uwage Pani Minister na problem dotykajacy tej wilasnie grupy dzieci i ich rodzicow
w przedmiocie praktyk orzeczniczych Miejskich i Powiatowych Zespotow ds. Orzekania
o Niepetosprawnosci w odniesieniu do dzieci nieuleczalnie chorych, m.in. chorujacych
na choroby rzadkie i1 genetyczne.

W pehi zgadzam si¢ ze stwierdzeniem, ze jedng z najtrudniejszych, a zarazem
najwazniejszych dyrektyw wyznaczonych przez Konwencje o prawach dziecka, jest nakaz
kierowania si¢ dobrem dziecka wyrazonym w art. 3 ust. 1.: we wszystkich dziataniach
dotyczqcych dzieci, podejmowanych przez publiczne Ilub prywatne instytucje opieki
spotecznej, sqdy, wladze administracyjne lub ciata ustawodawcze, sprawq nadrzedng bedzie
najlepsze zabezpieczenie interesow dziecka?.

Podkresli¢c nalezy, ze pelne zastosowanie koncepcji ,,najlepiej pojgtego interesu
dziecka” wymaga opracowania odpowiedniego podejscia opartego na prawach (...) zawsze,
gdy ma by¢ podjeta decyzja, ktora bedzie miata wptyw na konkretne dziecko, okreslong grupe
dzieci lub dzieci w ogoéle, podczas jej podejmowania nalezy uwzgledni¢ ocen¢ jej
ewentualnego (pozytywnego lub negatywnego) wplywu na dziecko lub dzieci, ktérych
decyzja ta dotyczy. Ponadto uzasadnienie danej decyzji musi pokazywac, ze prawo to zostalo

wyraznie uwzglednione. W tym wzgledzie panstwa-strony powinny wyjasni¢, w jaki sposob

I art. 3 ust. 4 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka — zgodnie, z ktérym Rzecznik
szczegolng troska 1 pomoca otacza dzieci niepetnosprawne, (Dz. U. z 2023 r. poz. 292);

2 art. 3 ust. 1 Konwencji o prawach dziecka przyjeta przez Zgromadzenie Ogdlne Narodéw Zjednoczonych dnia
20 listopada 1989 r. (Dz. U. z 1991 r. Nr 120, poz. 526, z pdzn. zm.);
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prawo to bylo przestrzegane przy podejmowaniu danej decyzji, czyli jakie dzialania zostaty
uznane za dzialania bedagce w najlepiej pojetym interesie dziecka, jakie przyjeto kryteria 1 jak
interesy dziecka wygladaja w zestawieniu z innymi rozwigzaniami w ramach szeroko
pojmowanej polityki czy rozwigzan w konkretnych przypadkach?.

W mojej ocenie orzeczenia czasowe wydawane przez Miejskie i Powiatowe Zespoly
ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci w odniesieniu do matoletnich nieuleczalnie chorych
tamig koncepcje ,,najlepiej pojetego interesu dziecka”.

W obecnym systemie orzeczniczym wydawane sg orzeczenia o niepelnosprawnosci
czasowo: na rok, dwa lub trzy dla dzieci z powaznymi zespolami genetycznymi — traktujac
przyktadowo Zesp6t Downa czy Pradera-Williego jako jednostki chorobowe, ktére da sie
wyleczy¢ a nie jako choroby nieuleczalne. W zwigzku z takg praktyka Zespotow
ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci jako koniecznym jawi si¢ zatem zaplanowanie
orzecznictwa - majac na uwadze nie tylko koszty, ktére ono w obecnym ksztalcie generuje,
ale przede wszystkim w odniesieniu do poczucia krzywdy rodzicow dzieci nieuleczalnie
chorych, ktérzy zmuszani sg do kilkukrotnego stawiennictwa przed komisje ds. orzecznictwa
z dzieckiem, ktorego stan si¢ nie poprawi, co najwyzej moze ulec pogorszeniu. Taki stan
rzeczy, jak podkresla prof. drhab. n. med. Krystyna Chrzanowska*, od lat bulwersuje
zwlaszcza genetykow klinicznych majacych na co dzien bezposredni kontakt z pacjentami

chorujgcymi przewlekle i nieuleczalnie?.

3 Zob. Komentarz ogdlny nr 14 (2013). Prawo dziecka do zabezpieczenia jego najlepiej pojetego interesu jako
sprawy nadrzednej (art. 3, ust. 1), s. 689-690;

“Kierownik Zakladu Genetyki Medycznej Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie,
krajowy koordynator projektu Orphanet, konsultant wojewodzki w dziedzinie genetyki klinicznej, byta
przewodniczaca zespotu do spraw opracowania szczegdétowych rozwiazan istotnych w obszarze choréb rzadkich
przy Ministerstwie Zdrowia. Zrédto: https:/pulsmedycyny.pl/prof-krystyna-chrzanowska-choroby-rzadkie-
wchodza-do-gry-1137301

5 Zgodnie z art. 6b ust. 3 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0so6b niepetnosprawnych (Dz. U. 22023 r. poz. 100, z pézn. zm.) w orzeczeniu powiatowego
zespotu ustala si¢ m.in. niepetnosprawnos$¢ albo stopien niepetnosprawnosci oraz nie wigcej niz trzy symbole
przyczyn niepetnosprawnosci.

Symbol przyczyny niepelnosprawnos$ci oznacza si¢ nastgpujgco:

1) 01-U - uposledzenie umystowe;

2) 02-P - choroby psychiczne;

3) 03-L - zaburzenia glosu, mowy i choroby stuchu;

4) 04-0 - choroby narzadu wzroku;

5) 05-R - uposledzenie narzadu ruchu;

6) 06-E - epilepsja;

7) 07-S - choroby uktadu oddechowego i krazenia;

8) 08-T - choroby uktadu pokarmowego;

9) 09-M - choroby uktadu moczowo-ptciowego;

10) 10-N - choroby neurologiczne;

11) 11-1 - inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metaboliczne, zaburzenia enzymatyczne, choroby



Nie sposob nie odnie$¢ si¢ takze do danych statystycznych w tym przedmiocie,
ktore w mojej ocenie sg alarmujace.

W latach 2016-2021 orzeczenia o niepetnosprawnosci z ustalonym symbolem
przyczyny niepelnosprawno$ci 12-C oznaczajacym cato$ciowe zaburzenia rozwojowe, byty
wydawane dwukrotnie — 21 616 osobom, trzykrotnie — 5 415, a czterokrotnie — 886 osobom.
Podkresli¢ nalezy, ze sa to dane, ktore udato si¢ uzyska¢ z pominigciem chociazby liczby
orzeczen wydanych ze wzgledu na wady wrodzone, gdyz Elektroniczny Krajowy System
Monitoringu Orzekania o Niepetnosprawno$ci (EKSMOoN)® nie daje mozliwosci ich
wygenerowania.

Ponadto z danych Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnoprawnych wynika,
ze liczba orzeczen o niepelnosprawnosci wydanych na okres krotszy niz do 16. roku zycia
wzrasta — ponizej przytaczam dane uje¢te w tabele od BON:

Dane na temat wydanych przez powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepelnosprawnosci orzeczen

o niepelnosprawnosci w okresie 2017-2022, w ktéorych umieszczony zostal symbol przyczyny
niepelnosprawnosci 12-C7

liczba 0sob do
liczba 0séb do 16 roku 16. roku zycia, liczba orzeczen,
liczba orzeczef o zycia, ktora po ktora po w ktorych nie
niepetnosprawnodei | liczba orzeczefi o liczba orzeczen o pierwszym orzeczeniu o pierwszym liczba bylo wskazania
P It)) lw ez n zeczen o niepelnosprawnosci niepelnosprawnosci (po orzeczeniu o orzeczen, Nr7
Rok z s;}zlm ZO :m me%en OS}? rr‘;iwn]?rsm wydanych na okres jego zakonczeniu) nie | niepelnosprawno | w ktorych nie iw tych
nie ephlgsc r}; ynoéci Vg) T 6yrcok a0 cizs krotszy niz do 16. roku otrzymata kolejnego sci (po jego bylo wskazania sprawach
P 12p CW -roxuzy zycia (nie zostata zaliczona do | zakonczeniu) nie Nr7 nastapito
. 0sob wnioskowala o odwotanie do
niepetnosprawnych) kolejne sadu
orzeczenie
2017 17240 2007 15233 1286 888 824 97
2018 19468 2361 17107 1698 1302 9272 65
2019 21351 2713 18637 2637 2163 10341 104
2020 22139 2612 19527 3412 2895 10058 168
2021 25686 2969 22717 7408 6782 11555 183
2022 30429 4306 26123 11205 10740 13258 174

zakazne i odzwierzece, zeszpecenia, choroby uktadu krwiotworczego;

12) 12-C - catoSciowe zaburzenia rozwojowe

6 Shuzy gromadzeniu danych dotyczacych procesu orzekania o niepelnosprawnosci. Wspomaga rejestracje
i proces wydawania orzeczen o niepetnosprawnosci przez wojewodzkie i powiatowe zespoty do spraw orzekania
o niepelnosprawnosci. Wykorzystywany jest rowniez do kontroli wnioskow i odwolan oraz orzeczen
wydawanych na obszarze catego kraju, a takze do prowadzenia biezacych analiz przez Pelnomocnika Rzadu ds.
Oso6b Niepelnosprawnych. Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych (Dz. U. z 2023 r. poz. 100, z pdzn. zm.)

7 Znak sprawy BON-I1V.070.13.2023.IM




Majac na uwadze powyzsze, stosownie do art. 11 ust. 1 oraz art. 10 ust. 1 pkt 2 ustawy
z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka®, zwracam si¢ do Pani Minister
z uprzejma prosba o analiz¢ wskazanego zagadnienia, jak roOwniez poinformowanie mnie
o wszelkich inicjatywach/planach w obszarze orzekania o niepetnosprawnosci w odniesieniu

do dzieci nieuleczalnie chorych, m.in. chorujacych na choroby rzadkie i genetyczne.

Z powazaniem
Rzecznik Praw Dziecka

Mikolaj Pawlak

8 Dz. U. 22023 r. poz. 292
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