Oswiadczenie zlozone
przez senatora Andrzeja Szewinskiego
na 41. posiedzeniu Senatu
w dniu 7 pazdziernika 2009 r.

Oswiadczenie skierowane do prezesa Rady Ministrow Donalda Tuska

Szanowny Panie Prezesie!

Do mojego biura senatorskiego zglosilta si¢ pani A. Z., ktéra poprosita mnie o pomoc w sprawie wy-
jasnienia problemu dotyczacego przyznania, w drodze wyjatku, swiadczenia specjalnego dla jej nie-
pelnosprawnego syna F.

Pani A. Z. od dtuzszego czasu stara si¢ o przyznanie przez prezesa Rady Ministréw swiadczenia spec-
jalnego w postaci renty ze wzgledu na szczegdlnie uzasadniony przypadek, jakim jest niewatpliwie rzad-
kie schorzenie, zespol Sturge’a-Webera, dotykajace jej syna od momentu urodzenia. Jak podkresla, jest
to jedyny taki przypadek w catej Europie, co znacznie utrudnia proces leczenia i rehabilitacji. Niestety,
argumenty rodziny panstwa Z. nie sa uwzgledniane i w efekcie uzyskuja odmowna decyzj¢ prezesa Ra-
dy Ministréow.

Pani A. Z. zlozyla skarge na wspomniang decyzje prezesa Rady Ministrow do Wojewddzkiego Sadu
Administracyjnego w Warszawie, ktory ja oddalil. Po wniesieniu kasacji Naczelny Sad Administracyjny
wyrokiem z dnia 30 wrze$nia 2008 r. (sygn. akt I OSK 355/08) uchylil zaskarzony wyrok oraz decyzje
prezesa Rady Ministrow z dnia 13 sierpnia 2007 r. Nastepnie, po ponownym rozpatrzeniu sprawy, pre-
zes Rady Ministrow 17 marca 2009 r. postanowit utrzymac¢ swoja wczesniejsza decyzje z 2 lipca 2007 r.
w mocy. Zgodnie z przepisami pani Z. zlozyla po raz kolejny skarge na decyzje z 17 marca 2009 r. do Wo-
jewodzkiego Sadu Administracyjnego w Warszawie i oczekuje na wyznaczenie terminu rozprawy.

Faktem jest, ze w miedzyczasie panistwo Z. uzyskali wsparcie z PFRON w postaci dofinansowania za-
kupu specjalistycznego pojazdu do transportu syna oraz sfinansowanie przez Ministerstwo Zdrowia za-
biegu operacyjnego. Ponadto do tej pory uzyskiwali od wladz samorzadowych przystugujace
podstawowe wsparcie finansowe, ktére jednak wygasnie z dniem 1 listopada 2009 r. Jak twierdza pan-
stwo Z., pomimo powolania przez minister zdrowia Zespotu ds. Choréb Rzadkich, nie odczuli poprawy
w dostepie do informacji, diagnostyki, terapii i opieki dla chorych na choroby rzadkie.

Niestety, rodzaj choroby F. spowodowat rezygnacje z pracy jego matki, czego skutkiem stato si¢ zna-
czne uszczuplenie rodzinnego budzetu. Z uwagi na koszty leczenia i rehabilitacji oraz szczegélna sytua-
cje, w jakiej znalazt si¢ syn, trudne warunki materialne rodziny moga ulec pogorszeniu. Znaczaca
pomoca, o ktorag stara sie matka F., bylaby specjalna renta przyznana w drodze wyjatku jako $wiadcze-
nie specjalne przez prezesa Rady Ministrow.

Majac na uwadze powyzsze okolicznosci, a w szczegélnosci dobro i zdrowie F., prosz¢ pana prezesa
Rady Ministréw o ponowne przeanalizowanie sprawy pod katem udzielenia wsparcia w postaci renty
specjalnej oraz wskazania innych korzystnych rozwiazan poprawiajacych sytuacje panstwa Z.
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