USTAWA z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” operuje definicjami,
ktére uzalezniajg przyznanie pomocy dzieciom dotknietym wadami genetycznymi jak m.in. trisomia
(zespot Downa) od interpretacji lekarzy i urzednikéw. W tym sensie zespot Downa tatwo zakwalifowaé
jako nie cigzkie uposledzenie oraz chorobe nie zagrazajgcg zyciu, wykluczajgc rodzicéw takich dzieci z
pomocy i wsparcia.

e " jednorazowego Swiadczenia z tytutu urodzenia dziecka, u ktérego zdiagnozowano ciezkie i
nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajgcg jego zyciu, ktore
powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu;"

o "..odpowiednich $wiadczen opieki zdrowotnej dla dziecka, ze szczegblinym uwzglednieniem
dziecka, u ktorego zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng
chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub
w czasie porodu;"

A niestety aktualny stan prawny oraz praktyka orzecznicza w zakresie orzeczen o niepetnosprawnosci
oraz orzeczen ksztatceniu specjalnym, ktore to sg podstawg wszelkich swiadczen traktuje wady
genetyczne po macoszemu pozostawiajgc to luznej interpretacji lekarzom orzecznikom. Dodam tylko, ze
nawet nie wyrézniono takiej kategorii jak choroby genetyczne / aberracje chromosowe w rozporzgdzaniu
0 orzekaniu o niepetnosprawnosci.

Praktyka orzecznicza wyklucza czesto mozliwos¢ dostania swiadczen stwierdzahjgc o braku
konieczno$ci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwos$cig samodzielnej egzystencji. Co powinno by¢ bezdyskusyjne i automatycznie co najmniej do 5-
6 roku zycia.

Do tego wykorzystuje sie przestanke stanu chorobowego, ktéry nie jest trwaty (a czym jest wada
genetyczna?) co automatycznie kieruje uwage orzecznikdow na agadnienia z funkcjonowania dziecka
drugorzedne wzgledem choroby zasadniczej jaka jest wada genetyczna, bedgc podstawg do odebrania
Swiadczen przy zauwazaniu poprawy np. w obszarze poruszania sie czy komunikacji — poniekad karajgc
rodzicoOw za zaangazowanie zwigzane z trudami rehabilitaciji.

Mile widziane bytoby oszczedzenie rodzicom problemdw i uproszczenie orzecznictwa (np. automayczne
orzeczenie zaoczne na podstawie potwierdzonych badan genetycznych przesytanych bezposrednio z
dokumentami ze szpitala) wydawanego co najmniej na 5 lat. A nastepnie wprowadzanie jednoznacznych
zapisow uniemozliwiajgcych intepretacje falsyfikujgce stan choroby dziecka a przez to odcinajgce od
srodkdéw na rehabiltacje oraz wsparcie rodzica.

Trudno w komentarzu odnies$¢ sie do konkretnych zapiséw i zaproponowac zmiany, gdyz dotyka to co
najmniej kilku ustaw i powigzanych z nich rozporzgdzen.

Warto dodaé, ze skala problemu jest istotna, dlatego, ze co roku w Polsce rodzi sie ok 3 700 dzieci
z wadami genetycznymi jak m.in. Zesp6t Downa, Zespo6t Turnera, Zespot Pataua, Zespét
Edwardsa.



