Rada Organizacji Pacjentow

przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia

Stanowisko Rady Organizacji Pacjentdw przy ministrze wtasciwym ds. zdrowia

z dnia 27 wrzesnia 2023 roku

w sprawie planowanych zmian w systemie orzecznictwa o niepetnosprawnosci dzieci do lat 16

Rada Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia, zwana dalej ROP MZ,
po spotkaniu z przedstawicielem Biura Petnomocnika Rzgdu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych, ktére
odbyto sie w dn.13 wrzesnia 2023r. przedstawia stanowisko w zwigzku z planowanymi zmianami w
systemie orzecznictwa o niepetnosprawnosci dzieci do lat 16.

ROP MZ stoi na stanowisku, ze nalezy dotozy¢ wszelkich starani, by umozliwi¢ osobom z
chorobami genetycznymi uzyskiwanie orzeczen na okres do 16 roku zycia zawierajgcych tzw.
punkt 7 i 8 (wskazujace na koniecznos¢ statego zapewnienia opieki dziecku oraz wspdétudziatu
rodzica w rehabilitacji, zajeciach szkolnych, dodatkowych zajeciach rozwojowych z dzieckiem),
a nastepnie orzeczen o znacznym stopniu niepetnosprawnosci bezterminowo.

ROP MZ popiera stworzenie, we wspodtpracy z specjalistami ds. genetyki, narzedzia, ktére
usprawnitoby prace lekarzy orzecznikéw pod warunkiem, ze bedzie to w formie wytycznych i
nie bedzie stanowito katalogu zamknietego chordb uprawniajgcych do uzyskania orzeczenia
o niepetnosprawnosci na okres do 16 raku zycia. Sam proces wydawania orzeczenia powinien
by¢ natomiast starannie monitorowany.

ROP MZ rekomenduje przeprowadzenie szkolerh dedykowanych lekarzom orzecznikom celem
wprowadzenia jednolitego standardu podejmowania decyzji, tzn. zawsze w oparciu o
dokumentacje medyczng oraz opinie lekarza specjalisty w danej dziedzinie oraz z
wykorzystaniem ww. narzedzia wspierajgcego.

ROP MZ whnioskuje o opracowanie przez Petnomocnika Rzgdu ds. Oséb Niepetnosprawnych
wytycznych obligujgcych przewodniczgcych zespotdw orzeczniczych, ktérzy nie sa
specjalistami w dziedzinie odpowiedniej do choroby zasadniczej dziecka lub osoby
zainteresowanej, do zasiegniecia opinii u takiego specjalisty.

Stanowisko przyjete przez Rade
Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia
w formie uchwaty w dniu
27.09.2023r.

Do wiadomosci:

1.
2.

Pan Pawet Wdéwik - Petnomocnik Rzagdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych
Pan Barttomiej Chmielowiec - Rzecznik Praw Pacjenta



