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DO SPRAW OSÓB 
SEKRETARZ STANU

Warszawa, /elektron. znacznik czasu/
BON-IV.4263.61.2025.SJ

Powiatowych i Wojewódzkich
 do Spraw Orzekania

o 
/wszyscy/

Dotyczy: kwalifikowania do  osób  na rzadkie 
schorzenia genetyczne  jednorodnym przebiegiem i nie 

 zgodnie z  poprawy klinicznej ani funkcjonalnej

Szanowni 

w celu standaryzacji zasad kwalifikowania do  osób 
w wieku do 16 roku  na rzadkie schorzenia genetyczne, 

 jednorodnym przebiegiem i nie  zgodnie 
z  poprawy klinicznej ani funkcjonalnej, 
o  i przekazanie ich do stosowania przez 

 do spraw orzekania o  z  potwierdzenia 
ich otrzymania.

 elementem orzeczenia o  jest ustalenie jego 
charakteru czasowego. Stosownie do  § 3 ust. 6  Ministra 
Gospodarki, Pracy i Polityki  z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania 
o  i stopniu  (Dz. U. z 2021 r. poz. 857)

 dziecka orzeka  na czas  jednak na okres nie 
 do  przez dziecko 16 roku  W  z 

orzeczenia o  wydawane  zawsze na  okres czasu. 
W ustalaniu przewidywanego okresu trwania  podstawowe 
znaczenie ma  ocena rokownicza, która jest dokonywana przez 

 w oparciu o  ustalonego i udokumentowanego stanu faktycznego. 
W  modelu  poza 
organizmu, czyli kryterium medycznym, ocenie orzeczniczej podlega  skutek 
tego naruszenia i interakcja tak naruszonej  organizmu ze 
w wymiarze  i zawodowym.  do 
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w zakresie okresu trwania  stanowi  ocena rokownicza 
 pod    zmiany w funkcjonowaniu 

orzekanej osoby z   organizmu ustalonego na  wydania 
orzeczenia. 
W przypadku  zmiany funkcjonowania osoby orzekanej, orzeczenie 
o  wydaje  na czas w nim  w przeciwnym razie na 
okres do  przez dziecko 16 roku  Po  okresu, na jaki wydane 

 orzeczenie osoba winna  poddana kolejnej ocenie orzeczniczej 
 czy w jej stanie funkcjonalnym  progresja, regres, czy  nie 

 zmiany w stosunku do stanu   uprzednio 
wydanego orzeczenia.

     lub  osób 
w wieku do 16 roku  dziecka,   zapewnienia im opieki 
lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb  w sposób 

 wsparcie potrzebne osobie w danym wieku,    
rzadkich chorób genetycznych, których istnienie potwierdza  albo wyklucza 
odpowiednim badaniem genetycznym. Choroby te   jednorodnym 
oraz niezmiennym przebiegiem klinicznym i z punktu widzenia aktualnej wiedzy 
medycznej nie  poprawy medycznej ani funkcjonalnej.   

 w odniesieniu do chorób   oba warunki, tj. nie  
wyleczenia oraz  nie  progresji w funkcjonowaniu, 
komunikowaniu  oraz nabywaniu   zasadne jest 
wydanie osobie orzeczenia o  na okres do  16 roku 

    

  A i B do niniejszego pisma  katalog wybranych  
genetycznych, dla których nie  do tej pory wytyczne skierowane do lekarzy 

 w powiatowych i wojewódzkich  do spraw orzekania 
o  

w   A zawarto schorzenia, w przypadku potwierdzenia których 
u orzekanego dziecka istnieje  kwalifikacji do  
z ustaleniem wskazania w pkt 7)   lub  opieki lub 
pomocy innej osoby w  ze znacznie   
samodzielnej egzystencji oraz ustaleniem wskazania w pkt 8)  

  na co  opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, 
rehabilitacji i edukacji na okres do  16 roku  
w   B zawarto schorzenia, w przypadku potwierdzenia których 
u orzekanego dziecka istnieje  kwalifikacji do  
z ustaleniem wskazania w pkt 8)    na co  
opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do 

 16 roku  

   przedmiotowy katalog  nie ma charakteru 
 i nie obejmuje wszystkich rzadkich chorób genetycznych. W przypadku 

wielu chorób rzadkich ich obraz kliniczny jest na tyle zmienny,  nie   one 
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w katalogu, albowiem osoby  na te schorzenia   w  stopniu 
  organizmu.  w sprawie wydania  

o    prowadzonymi zgodnie z  
 w procedurze administracyjnej -  to   dowodowe, 

w których kluczowy  dowodowy stanowi dokumentacja medyczna. 
W przypadku kwalifikacji do  osób  na rzadkie 
schorzenia genetyczne przy podejmowaniu decyzji  wydania orzeczenia 
o    opinie lekarzy  

 w diagnostyce i terapii tych chorób, w  specjalistów 
w zakresie genetyki klinicznej.

W odniesieniu do osób, które  16 roku  i  na choroby, 
które z punktu widzenia aktualnej wiedzy medycznej nie  wyleczenia oraz 
dodatkowo - pomimo stosowanych form terapii i rehabilitacji - nie  progresji 
w funkcjonowaniu, komunikowaniu  i nabywaniu   
zasadne jest wydanie orzeczenia o stopniu  na  
W przypadku kwalifikacji do stopnia  osoby  na  
z chorób wymienionych w  A lub  B do niniejszego pisma, 
w sytuacji  przez   kryteriów kwalifikacji do  stopnia 

 orzeczenie o stopniu  powinno  
wydawane na  

Z wyrazami szacunku 

 
  

do Spraw Osób 
Sekretarz Stanu 
/-kwalifikowany podpis elektroniczny-/

: 

 A - Schorzenia, w przypadku potwierdzenia których u orzekanego dziecka 
istnieje  kwalifikacji do  z ustaleniem wskazania w pkt 
7)   lub  opieki lub pomocy innej osoby w  
ze  znacznie   samodzielnej egzystencji oraz ustaleniem 
wskazania w pkt 8)    na co  opiekuna dziecka 
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do  16 roku 

 B - Schorzenia, w przypadku potwierdzenia których u orzekanego dziecka 
istnieje  kwalifikacji do  z ustaleniem wskazania w pkt 
8)    na co  opiekuna dziecka w procesie jego 
leczenia, rehabilitacji i edukacji na okres do  16 roku  


