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ODWOŁANIE

Wnoszę odwołanie od Orzeczenia o niepełnosprawności z dnia 22.10.2009r. mojej córki Zuzanny Opolskiej, w części dotyczącej wydania orzeczenia na okres  do 31 października 2014 roku, oraz  wnoszę odwołanie od pkt. 10 tj. „prawa do zamieszkiwania w oddzielnym pokoju”, który w moim rozumieniu powinien być przyznany.
UZASADNIENIE

W niemowlęctwie u mojej córki Zuzanny Opolskiej zdiagnozowano ciężką genetyczną chorobę mukowiscydozę. Przypominam, że jest to choroba nieuleczalna, prowadząca w nieodległym czasie do śmierci, atakuje głównie układ oddechowy i pokarmowy. Leczenie polega przede wszystkim na opanowaniu objawów, spowolnieniu postępowania choroby i poprawie warunków życia chorego. W leczeniu stosuje się antybiotyki i mukolityki w celu poprawienia ewakuacji gęstego lepkiego śluzu z układu oddechowego oraz leki osłonowe i wzmacniające odporność organizmu. Chorzy poddawani są także fizjoterapii. Aktualnie, oprócz przyjmowania leków w postaci doustnej, córka wymaga prowadzenia inhalacji minimum 3 razy dziennie po 0,5 godziny, a w przyszłości inhalacje te będą musiały być prowadzone z większą częstotliwością. Ponadto, dziecko poddawane jest tzw. drenażowi klatki piersiowej, także 2 razy dziennie po 0,5 godziny. Opary powstające podczas inhalacji, zwłaszcza antybiotykami, mogą być i są  szkodliwe dla osób zdrowych, dotyczy to również wydzieliny z kaszlu. Chory nie powinien przebywać, jeżeli nie jest to konieczne, w otoczeniu innych ludzi gdyż wówczas narażony jest na wszelkiego rodzaju infekcje, które przy tej chorobie mogą powodować dodatkowe komplikacje. Najbliższy ośrodek leczenia mukowiscydozy jest w Białymstoku i Warszawie, co wiąże się z dojazdami i dodatkowymi kosztami. Część zabiegów można prowadzić w środowisku domowym jednak przy spełnieniu minimalnych warunków mieszkaniowych tj. zapewnieniu dziecku samodzielnego pokoju.
Choroba córki spełnia przesłanki o ubieganie się o dodatkową powierzchnię mieszkalną, zgodnie z rozporządzeniem Rady Ministrów z 09.11.1987 r. w sprawie wykonania niektórych przepisów Prawa lokalowego (Dz.U. Nr 36,poz.203) oraz Zarządzenia Ministra Zdrowia i Opieki Społecznej z 11.05.1988 r. (Dz.U. Nr 16,poz.135) w sprawie wypadków uzasadniających korzystanie z dodatkowej powierzchni mieszkalnej ze względu na stan zdrowia.

 Jeżeli chodzi o wydanie orzeczenia na czas określony, t.z.n do 31 października 2009r., to uważam, że jest to nie zgodne z prawem. Prawodawstwo RP, daje możliwość wydania orzeczenia o niepełnosprawności do 16 roku życia, gdy choroba jest nieuleczalna. Taką chorobą jest Mukowiscydoza.

  Jak wspomniałem wcześniej, Mukowiscydoza (Mucoviscidosis, cystic fibrosis, torbielowate zwłóknienie trzustki) jest najczęściej występującą chorobą genetyczną u ludzi. Przyczyną choroby jest mutacja genu odpowiedzialnego min. za syntezę błonowego kanału chlorkowego CFTR (cystic fibrosis transmembrane conductance rebulator). Gen choroby umiejscowiony jest (i przenoszony dziedzicznie) w długim ramieniu chromosomu VII. Istnieje wiele odmian genu mukowiscydozy.

    MUKOWISCYDOZA  JEST CHOROBĄ POSTĘPUJĄCĄ, NIEULECZALNĄ I ŚMIERTELNĄ.

     Między innymi na tej podstawie  wnoszę odwołanie od orzeczenia, które zostało wydane tylko na czas określony, a nie od razu do 16 roku życia naszej córki. Choroba ta nie rokuje jakichkolwiek szans poprawy zdrowia choćby w najmniejszym procencie. Jest to choroba postępująca i leczenia może być tyko objawowe a nie przyczynowe. Dlatego utopią jest przyznawania orzeczenia takim dzieciom np. na 2, 3 czy nawet 5 lat.  Jeżeli Wojewódzki Zespół  do spraw Orzekania o Niepełnosprawności nie rozumie istoty choroby i tego, że (jak podkreśliłem) choroba ta nie daję jakichkolwiek szans na poprawę stanu zdrowia, to znaczy że nie zna i nie rozumie istoty choroby i chorych osób.

      Zasięgnąłem również opinii i porady prawnej różnych fundacji, które pomagają osobom niepełnosprawnym i ich rodzinom, co do faktu że osobie chorej na CF, należy przyznać orzeczenie o niepełnosprawności do 16 roku życia na podstawie  Rozporządzenia  Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Społecznej z dnia 15 lipca 2003r. w sprawie orzekania o niepełnosprawności i stopniu niepełnosprawności (Dz.U. z dnia 8 sierpnia 2003r.), gdzie  w rozdziale 2 § 3.1  punkt 4 stanowi: 

  Naruszenie sprawności organizmu uważa się za: 

1) trwałe(stałe)-jeżeli według wiedzy medycznej stan zdrowia nie rokuje poprawy;
punkt 5 stanowi: 
 Stopień niepełnosprawności osoby zainteresowanej orzeka się na czas określony lub na stałe ; 

Punkt 6 stanowi :
 Niepełnosprawność dziecka orzeka się  na  czas określony, jednak na okres nie dłuższy niż do ukończenia 16 roku życia.

Biorąc pod uwagę rodzaj choroby i jej nieuleczalny charakter jak również wymienioną podstawę prawną, wnoszę odwołanie od Orzeczenia o Niepełnosprawności, wydane przez PCPR Siemiatycze do 31.X.2014 r. i przyznanie nowego orzeczenia do 16 roku życia, czyli do 2023r.
Jednocześnie informuję, że w przypadku nie przyznania wnioskowanych postulatów, będę odwoływał się do Sądu. 

Moja decyzja jest ostateczna i z mojej strony nie odwołalna. W moim pojęciu, jak również na podstawie mojej wiedzy na temat choroby i w rozumieniu prawa, wszystkie wymienione przeze mnie postulaty nie powinny budzić żadnych wątpliwości ze strony Wojewódzkiego Zespołu ds. Orzekania o Niepełnosprawności i wyższych instancji.

Biorąc pod uwagę wszystkie okoliczności odwołanie jest w pełni uzasadnione.








                                      Z poważaniem,

