Sygn. akt IX U 687/16

UZASADNIENIE

Orzeczeniem z dnia 5 pazdziernika 2016 r., znak ON. (...).2.311.2016.US, Wojewo6dzki Zesp6l do Spraw Orzekania
o Niepelnosprawnoéci w Wojewddztwie (...) w S. utrzymal w mocy orzeczenie (...) do Spraw Orzekania o
Niepelnosprawnoéci w S. z dnia 8 sierpnia 2016 r. znak (...). (...).2. (...).2016 nie zaliczajace D. D. do os6b
niepelnosprawnych. Uzasadniajac swoje rozstrzygniecie Wojewodzki Zespdt stwierdzil, iz maloletnia nie wymaga
zapewnienia calkowitej opieki w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych, za ktére uwaza sie przede wszystkim
samoobsluge, poruszanie sie i komunikacje w sposdb przewyzszajgcy wsparcie potrzebne rowiesnikom (decyzje — k.
77,93 akt organu).

Dzialajgca w imieniu maloletniej matka M. D. wniosta odwolanie od orzeczenia Wojewodzkiego Zespolu domagajac
sie jego zmiany poprzez zaliczenie maloletniej do oséb niepelnosprawnych oraz poprzez uznanie, ze D. D. wymaga
stalej i dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczona mozliwo$cig samodzielnej
egzystencji (punkt 7 wskazan zawartych w orzeczeniu organu rentowego). W uzasadnieniu wskazala, ze zgodnie z
§ 2 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriow
oceny niepelnosprawno$ci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz.U., Nr 17, poz. 162 z p6zn. zm.) do stanéow
chorobowych uzasadniajacych konieczno$¢ stalej opieki lub pomocy dziecku naleza wrodzone lub nabyte ciezkie
choroby metaboliczne, do ktérych zaliczy¢ nalezy klasyczna posta¢ fenyloketonurii, na ktéra cierpi matoletnia.
Podkresdlila, ze corka jest poddana restrykcyjnej diecie z uwagi na istniejace zagrozenie wystgpienia deficytow
intelektualnych wynikajacych z uszkodzenia mézgu. Musi wazy¢ i liczy¢ wszystkie skladniki pokarmowe, by nie
doprowadzi¢ do niebezpiecznego dla mézgu wysokiego stezenia toksycznej fenyloalaniny. Maloletnia nie przygotuje
sobie positku, nie policzy poprawnie ilo$ci biatka i fenyloalaniny w kazdym produkcie zywnos$ciowym, a w szkole
nie moze zje$¢ tego samego positku, co jej rowieSnicy. Maloletnia co prawda uczestniczy podczas przygotowywania
posilkow i uczy sie liczy¢ ich skladu bialkowego, ale jeszcze sama nie jest w stanie kontrolowac swojej trudnej diety.
Nadto dodatkowo utrudnione jest to przez wiek dzieciecy, gdyz zmienia sie ciagle waga rosnacego dziecka i konieczna
jest stala modyfikacja diety. Z uwagi na ciezka postac fenyloketonurii maloletnia wymaga monitorowania stezenia
fenyloalaniny we krwi oraz stalej wspdlpracy rodzica z lekarzem i dietetykiem poradni metabolicznej. Podkreslila, iz
jedynie zdecydowany i staly rygor zachowywania diety zadecyduje o tym, czy dziecko bedzie rozwija¢ sie prawidlowo,
natomiast niemozno$¢ zapewnienia stalego, $cistego rezimu dietetycznego pozbawi dziecko na stale tej szansy i
spowoduje nieodwracalne uszkodzenia mézgu (odwolanie — k. 3-5).

Wojewddzki Zespot do Spraw Orzekania o NiepelnosprawnosSci w Wojewddztwie (...) w S. wnidst o oddalenie
odwolania wywodzac jak w uzasadnieniu zaskarzonego orzeczenia (odpowiedz na odwolanie- k. 30) .

Sad ustalil nastepujacy stan faktyczny:
D. D. urodzona w dniu (...), uczeszcza do drugiej klasy szkoly podstawowe;j.
Niesporne

Maloletnia od wczesnego dziecinstwa choruje na klasyczna postaé fenyloketonurii oraz subkliniczng niedoczynno$éé
tarczycy.

Niesporne , nadto dowod: dokumentacja medyczna — k. 1,13, 25, 81 (takze k. k. 16-17-18, 19 akt sprawy) ,
za$wiadczenia lekarskie o stanie zdrowia — k. 3, 15, 27, 68, ocena stanu zdrowia — k. 7, 20, 31, 36-65,75,91 akt organu.

Pozostaje pod stala opieka lekarska Kliniki Pediatryczneji(...) PUM w S..

Niesporne



Maloletnia przez cale zycie nie moze spozywaé produktéw spozywczych zawierajacych duze ilo$ci pelnowartosciowego
biatka — fenyloalaniny, dlatego tez musi mie¢ indywidualnie dobrana diete z taka iloScia wyliczonej fenyloalaniny,
ktoéra bedzie dla niej bezpieczna. Restrykcyjna dieta jest jedynym sposobem na prawidlowy rozwdj intelektualny
dziecka.

Fenyloketonuria nalezy do wrodzonych chor6b ukladu metabolicznego i chorzy na fenyloketonurie wymagaja
systematycznego leczenia dietetycznego w warunkach domowych pod stala opieka oséb trzecich. Ta restrykcyjna
dieta oparta na ciaglym wazeniu i liczeniu w kazdym produkcie spozywczym zawarto$ci fenyloalaniny jest w okresie
wzrastania i dojrzewania pacjentki ciggle modyfikowana i takie zmiany moga by¢ dokonywane tylko przez opiekunéow
chorych dzieci do 16 roku zycia. Te zmiany zaleza nie tylko od wieku pacjentki, ale od jej wagi, tempa rozwoju oraz
aktywno$ci. Dieta eliminacyjna niskofenyloalaninowa jest jedynym sposobem leczenia zapobiegajacym uszkodzeniu
o$rodkowego ukladu nerwowego.

Dowodd: zaswiadczenie lekarskie — k. 6-13.

D.D. jest wprawdzie samodzielna w zakresie samoobslugi na poziomie odpowiadajacym jej wiekowi kalendarzowemu,
ale z uwagi na wymogi stosowania restrykcyjnej diety, specjalnie przygotowanych positkéw, duzego nadzoru ze strony
rodzicéw z uwagi na nieSwiadomo$¢ zagrozen wynikajacych z nieprzestrzegania diety oraz systematycznej kontroli
lekarskiej, zakres udzielanej pomocy wyraznie przekracza zakres pomocy udzielany zdrowemu dziecku w tym samym
wieku. Nie wymaga natomiast stalej badZz dlugotrwalej opieki ze strony os6b drugich w zwigzku z niezdolnoscia do
samodzielnej egzystencji.

Dowdébd: opinia bieglego sadowego z zakresu chor6b wewnetrznych G. K. — k. 40.
Sad zwazyl, co nastepuje:
Odwolanie okazalo sie w cze$ci uzasadnione.

Zgodnie z art. 4a ust. 1 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepelnosprawnych (t.j. Dz. U. z 2002r., poz. 17, nr 162 z pdzn. zm.) osoby, ktére nie ukonczyly 16 roku zycia
zaliczane sa do osob niepelnosprawnych, jezeli maja naruszona sprawno$c fizyczna lub psychiczna o przewidywanym
okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej, dlugotrwalej choroby lub uszkodzenia organizmu,
powodujaca koniecznoé¢ zapewnienia im calkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych w spos6b przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Kryteria oceny niepelnosprawnos$ci u os6b w wieku do 16 roku zycia okreslone zostaly rozporzadzeniem Ministra Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002r. w sprawie kryteriéw oceny niepelnosprawnoséci u oséb w wieku do 16 roku
zycia (Dz. U 02.17.162 z p6zn. zm.) wydanym na podstawie delegacji ustawowej zawartej w art. 4a ust. 2 ustawy z dnia
27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych. Zgodnie z § 1
rozporzadzenia oceny niepelnosprawnosci u osoby w wieku do 16 roku zycia dokonuje sie na podstawie nastepujacych
kryteriow:

1)przewidywanego okresu trwania uposledzenia stanu zdrowia z powodu stanéw chorobowych, o ktérych mowa w §
2 rozporzadzenia, przekraczajacego 12 miesiecy,

2)niezdolnoéci do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, takich jak: samoobstuga, samodzielne poruszanie
sie, komunikowanie z otoczeniem, powodujacej konieczno$¢ zapewnienia stalej opieki lub pomocy, w sposob
przewyzszajacy zakres opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku, albo

3) znacznego zaburzenia funkcjonowania organizmu, wymagajacego systematycznych i czestych zabiegéw leczniczych
i rehabilitacyjnych w domu i poza domem.



Przy ocenie niepelnosprawnosci dziecka bierze sie pod uwage rodzaj i przebieg procesu chorobowego oraz jego wplyw
na stan czynno$ciowy organizmu, sprawno$é fizyczna i psychiczng dziecka oraz stopien jego przystosowania do
skutkéw choroby lub naruszenia sprawnoéci organizmu oraz mozliwo$¢é poprawy stanu funkcjonowania pod wplywem
leczenia i rehabilitacji. (§ 2 ust. 2 rozporzadzenia).

W § 2 ust. 1 rozporzadzenia wymienione zostaly schorzenia uzasadniajace konieczno$¢ stalej opieki lub pomocy
dziecku. I tak do stanéw chorobowych, ktére uzasadniaja konieczno$é stalej opieki lub pomocy dziecku, naleza

m.in. wrodzone lub nabyte ciezkie choroby metaboliczne, uktadu krazenia, oddechowego, moczowego, pokarmowego,
ukladu krzepniecia i inne znacznie upo$ledzajace sprawno$é organizmu, wymagajace systematycznego leczenia w
domu i okresowo leczenia szpitalnego ( § 2 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia).

Zaliczenie do os6b niepelnosprawnych w przypadku dziecka do 16 roku zycia moze mie¢ zatem miejsce w dwoch
sytuacjach: gdy dziecko jest niezdolne do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych w postaci samoobshugi,
poruszania sie, komunikacji z otoczeniem, co rodzi konieczno$¢ zapewnienia mu stalej (dtugotrwalej) opieki lub
pomocy w zwigzku ze znacznie ograniczona mozliwo$cia samodzielnej egzystencji, albo tez gdy dziecko zachowuje
zblizong do réwie$nikow zdolnoéé¢ do zaspokajania wskazanych potrzeb zyciowych, w zwiazku jednak ze znacznym
zaburzeniem funkcjonowania organizmu wymaga stalego leczenia i rehabilitacji w domu i poza domem i w tym
zakresie zwiekszonej pomocy rodzicow.

W rozpoznawanej sprawie spornym pozostawalo czy, maloletnig D. D. nalezy uzna¢ za osobe niepelnosprawna.
Przedstawiciel ustawowy odwolujacej sie kwestionowal bowiem nieuznanie przez Wojewodzki Zesp6t do Spraw
Orzekania o Niepelnosprawnoéci w S. niepelnosprawnos$ci maloletniej oraz nie spelianie przestanek koniecznosci
zapewnienia calkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposob przewyzszajacy
wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Zdolnos¢ do samodzielnej egzystencji oceniania musi by¢ w poréwnaniu do réwieSnikow chorego dziecka. Oczywistym
jest bowiem, iz w réznym okresie zycia dzieci wymagaja w roéznym stopniu wsparcia rodzica w zwyklych
codziennych czynnos$ciach — w przypadku niemowlat zachodzi calkowita niezdolno$¢ do wykonywania czynno$ci
samoobslugowych, potem wraz z wiekiem w przypadku dzieci zdrowych udzial rodzica w takich czynnoS$ciach
stopniowo ulega zmniejszeniu, zmienia sie w nadzoér, a z czasem calkowicie ustaje. Przyktadowo juz dzieci sze$cio-
siedmioletnie z powodzeniem moga same spozywa¢ posilki, ubierac sie, samodzielnie przemieszczac sie, my¢ sie (cho¢
zazwyczaj pod kontrola opiekunéw), niewatpliwie natomiast rodzice musza chociazby przygotowywa¢ im positki czy
towarzyszy¢ przy udawaniu sie do miejsc oddalonych od miejsca zamieszkania w zwiazku z konieczno$cig zapewnienia
bezpieczenstwa i niedostateczna jeszcze orientacja dziecka w terenie.

W przypadku dzieci chorych na przewlekle choroby, niezaleznie od ich wieku, opieka rodzica musi byé¢ szersza
niz u dzieci zdrowych, bo obejmuje przynajmniej podawanie lekéw czy dbanie o odpowiednia diete, dokladniejsze
monitorowanie stanu zdrowia — przykladowo regularne mierzenie ci$nienia krwi, itp., towarzyszenie dziecku w
drodze do, z i podczas wizyt u lekarzy, rehabilitantow. Konieczno$¢ takiej zwiekszonej opieki nie zawsze jednak
skutkuje zaliczeniem dziecka do grona os6b niepelnosprawnych, a tym bardziej uznaniem, iz jest ono niezdolne do
samodzielnej egzystencji. Decydujace znaczenie ma tu bowiem nie wystepowanie danego schorzenia, a jego wplyw na
funkcjonowanie maloletniego — stopien zaburzenia tego funkcjonowania.

Zakres opieki nad chorym dzieckiem - tym, u ktorego stopienn zaburzenia organizmu nie jest na tyle duzy, by
skutkowac niepelnosprawnoscia i tym, u ktérego zaburzenia te s3 istotne i lacza sie z konieczno$cia stalego leczenia i
rehabilitacji - jest szerszy w tym znaczeniu, ze rodzic (opiekun) wykonywaé musi inne dodatkowe czynnosci, ktérych
nie wykonuja, albo wykonuja okazjonalnie — w czasie zwyklych choréb, po urazach, itp. rodzice dzieci zdrowych.
Nie zawsze jest natomiast szerszy w tym znaczeniu, ze obejmuje wykonywanie przy dziecku czynnoséci, z ktorymi
jego zdrowi rowie$nicy radza juz sobie dobrze. A wlasnie w tym ostatnim znaczeniu rozpatruje sie go na potrzeby
ustalenia niepelnosprawnosci przy ocenie, czy dziecko wymaga stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy w zwiazku
ze znacznie ograniczona zdolno$cig do samodzielnej egzystencji. Taka opieka lub pomoc bez watpienia wystepuje w



przypadku dzieci z rozmaitymi niedowladami, uposledzonych umyslowo w stopniu glebokim, nie sa one bowiem w
stanie samodzielnie podejmowa¢ zwyklych codziennych czynno$ci wykonywanych juz przez rowiesnikow.

Nie oznacza to jednak, iz w przypadku braku upo$ledzenia sprawnos$ci ruchowej dziecka oraz niewystepowania u niego
istotnych zaburzen psychicznych odpada zawsze konieczno$¢ stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczona zdolnosScia samodzielnej egzystencji. Wszystko bowiem zalezy od indywidualnego
przypadku. Trudno postawi¢ wyrazng granice miedzy zwiekszong pomoca rodzica w zaspokajaniu podstawowych
potrzeb zyciowych (obejmujacych tez leczenie), a konieczng pomoca stalg (dlugotrwala) w zwiazku ze znacznym
ograniczeniem zdolno$ci do samodzielnej egzystencji. Czesto bowiem zdarza sie, iz czeS¢ czynnosci samoobstugowych
dziecko wykonuje w stopniu zblizonym do rowie$nikow, w innych natomiast, w przeciwienstwie do nich, wymaga z
uwagi na ograniczenia chorobowe okresSlonego wsparcia. Ocenie zatem zawsze musi podlega¢ sytuacja konkretnego
dziecka, jego stan zdrowia i ograniczenia w zwyklym zyciu.

W ocenie Sadu analiza zebranego w sprawie materialu dowodowego dala podstawy do zaliczenia D. D. do oséb
niepelnosprawnych, potwierdzajac, iz zakres pomocy udzielanej maloletniej przekracza zakres pomocy udzielany
zdrowemu dziecku w tym samym wieku.

Podstawy do stwierdzenia niepelnosprawnoéci u maloletniej potwierdzil biegly z zakresu choréb wewnetrznych G.
K., wydajacy na zlecenie sadu opinie w sprawie. W sposob jednoznaczny stwierdzil, iz wystepujaca u maloletniej
fenyloketonuria daje podstawy do uznania, iz wymaga ona zwiekszonej pomocy osbb trzecich w codziennym
funkcjonowaniu w poréwnaniu do pomocy udzielanej zdrowemu dziecku w tym samym wieku, a w konsekwencji
obecny stan zdrowia maloletniej powoduje jej niepelnosprawno$é. Opinia bieglego jest jasna i spdjna, a jej wnioski
w sposob przekonujacy umotywowane. Wydanie opinii poprzedzilo zaréwno badanie maloletniej, jak i analiza
dokumentacji medycznej, ktéra nie budzila watpliwosci w zakresie autentycznosci czy rzetelnoéci. Powyzsze, przy
uwzglednieniu, iz biegly to wysokiej klasy fachowiec o wieloletnim do$wiadczeniu zawodowym i orzeczniczym, z
tytulem naukowym i o specjalno$ci adekwatnej do schorzenia maloletniej, nakazywalo uzna¢ jego opinie za rzetelna
i wiarygodna, a w rezultacie podzieli¢ jej wnioski.

Na uwzglednienie nie zasluguja zarzuty organu, ze czynnoSci zwigzane z przygotowywaniem przez rodzicéw
odpowiednio zbilansowanych positkdéw oraz przestrzeganiem przed spozywaniem niedozwolonych produktéw nie
wypelniaja przestanki zaliczenia maloletniej do 0s6b niepelnosprawnych ze wskazaniem w punkcie 8 (koniecznoSci
stalego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji), gdyz takie dziecko
wymaga badan kontrolnych raz na trzy miesiace, a koniecznosé stosowania odpowiedniej diety nie jest rownoznaczna
z pojeciem ,czestych zabiegdéw leczniczych w domu i poza domem”. Dziecko poza konieczno$cia spozywania wlasnych
positkow w szkole nie wymaga jakichkolwiek zabiegéw leczniczych. Zgodnie ze stanowiskiem organu zastosowanie
odpowiedniej diety eliminacyjnej zapewnia prawidlowy rozwdj psychoruchowy dziecka i nie powoduje ograniczen
sprawnoéci fizycznej i psychicznej dziecka.

Biegly w sposob zwiezly, aczlogiczny uzasadnil swoje stanowisko, zatem Sad nie znalazl podstaw do zakwestionowania
jego opinii.

W odniesieniu do powyzszego nalezy stwierdzi¢, ze organ przy ocenie stanu zdrowia maloletniej nie wzial pod
uwage skutkoéw, a takze rokowan co do przebiegu choroby dziecka. Bowiem pomylka czy zlekcewazenie codziennych
czynnos$ci, polegajacych na skrupulatnym wazeniu produktéw spozywczych celem obliczenia w nich zawarto$ci
fenyloalaniny, moze skutkowa¢ zwyzkami fenyloalaniny w organizmie chorego i negatywnymi konsekwencjami ze
strony centralnego ukladu nerwowego, czego organ nie wzigl jednak pod uwage. Natomiast szczegbdlnie wazne jest
rygorystyczne przestrzeganie diety niskofenyloalaninowej w okresie intensywnego rozwoju komoérek nerwowych
u czlowieka, czyli szczegblnie w okresie niemowlecym, a takze wczesnodzieciecym oraz szkolnym. Dokladne
przestrzeganie zalecen dietetycznych jest dla pacjentow z fenyloketonurig zadaniem trudnym, zaréwno w aspekcie
istotnego rdéznienia sie sposobem odzywiania od réwie$nikéw, jak i w obliczu trudno$ci dnia codziennego.



Pacjent z fenyloketonuria do wieku mlodzienczego nie jest w stanie samodzielnie funkcjonowaé w zakresie
odpowiedzialnoéci za przebieg leczenia dietetycznego, gdyz w kazdym okresie rozwojowym zmienia sie
zapotrzebowanie dietetyczne na podaz biatka, w tym fenyloalaniny. Systematyczne liczenie produktéw spozywczych,
pobieranie krwi na bibulki celem oceny stezen fenyloalaniny i aktualizowanie wytycznych zywieniowych nalezy do
opiekunow takiego pacjenta, szczego6lnie do czasu uzyskania pelnoletnosci chorego. Pacjent z fenyloketonurig musi
przez cale zycie pamietac o swojej chorobie, bo jakiekolwiek odstepstwa od trudnej diety niskofenyloalaninowej moga
spowodowac ujawnienie sie o réznym nasileniu deficytow intelektualnych w kazdym okresie zycia. Fenyloketonuria
nalezy do wrodzonych choréb ukladu metabolicznego, dlatego tez maloletnia wymaga systematycznego leczenia
dietetycznego w warunkach domowych pod stala opieka rodzica. Ta restrykcyjna dieta oparta na ciaglym wazeniu i
liczeniu w kazdym produkcie spozywczym zawarto$ci fenyloalaniny jest w okresie wzrastania i dojrzewania dziecka
ciggle modyfikowana i takie zmiany moga by¢ dokonywane tylko przez rodzica. Te zmiany zaleza nie tylko od wieku
pacjentki, ale od jej wagi, tempa rozwoju oraz aktywnoSci. Dieta eliminacyjna niskofenyloalaninowa jest jedynym
sposobem leczenia zapobiegajacym uszkodzeniem o$rodkowego ukladu nerwowego. Zatem walka o utrzymanie
prawidlowych i bezpiecznych stezen fenyloalaniny w diecie to walka o prawidlowy rozwdj mozgu, rozwoéj intelektualny
chorej z fenyloketonurig i z tego powodu wymaga ona szerszej pomocy niz pomoc udzielana zdrowemu dziecku w tym
samym wieku.

Maloletnia nie wymaga natomiast calkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych.
Mimo wystepujacej choroby pozostaje zdolna do samodzielnej egzystencji. Nie wykazuje znacznej zalezno$ci od
otoczenia i niezdolnoSci do zaspokajania bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb zyciowych, takich jak
samoobsluga, samodzielne poruszanie sie, komunikowanie z otoczeniem.

Majac na uwadze wszystko powyzsze sad w oparciu o art. 4774 § 2 k.p.c., zmienil zaskarzone orzeczenie w sposob
wskazany w sentencji wyroku, natomiast w zakresie przestanki zwigzanej z ograniczong zdolnoécia do samodzielnej
egzystencji — odwolanie oddalono.
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