Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci ~MitoS¢ nas rozumie”

im. ks. Jozefa Tischnera
Krakdéw, dnia 14 grudnia 2020 roku.

Szanowny Pan

Mateusz Morawiecki, Prezes Rady Ministrow

Szanowny Panie Premierze,

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej zapewnia kazdemu cztowiekowi prawng ochrone zycia. Stanowi,
ze ,Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia” (art. 68 pkt 1). Zawarte jest w niej réwniez wskazanie,
ze ,,Wiladze publiczne sq obowigzane do zapewnienia szczegélnej opieki zdrowotnej dzieciom,
kobietom ciezarnym, osobom niepeilnosprawnym i osobom w podesztym wieku” (art. 68 pkt 3).
Nakfada ono na wiadze publiczne obowigzek zapewnienia szczegdinej opieki zdrowotnej ok. 245 tys.
dzieciom przewlekle chorym i/lub z réznego rodzaju niepetnosprawnosciami. Trud wychowania i opieki
nad tymi dziecmi podejmujg konkretni rodzice. Jako organizacje zrzeszajagce osoby chore,
z niepetnosprawnosciami oraz jednostki zajmujace sie opieka perinatalng nad dzie¢mi z wadami letalnymi,
ich rodzicami i rodzenstwem oczekujemy od wiadz publicznych wypetnienia tego obowigzku poprzez
konkretne dziatania.

Aktualnie zasitek pielegnacyjny na chore dziecko wynosi 215,84 zt miesiecznie. To kwota zupetnie
nieprzystajgca do rzeczywistych wydatkéw jakie ponoszg ich rodzice. Przyktadowo godzina rehabilitacji
kosztuje ok. 100 =zt a wizyta u specjalisty jeszcze wiecej. Rodziny wychowujace dzieci
Z niepetnosprawnosciami i réznymi chorobami czesto muszg kupowac specjalistyczne zywienie, protezy
gastrostomijne, rurki tracheostomijne czy srodki opatrunkowe i higieniczne. Ceny sprzetu do rehabilitacji
rozpoczynajg sie od kilku tysiecy ztotych, a co wiecej — sprzet ten stale trzeba wymieniaé na nowy,
dostosowany do rosngcego dziecka. Z tego powodu tysigce polskich rodzin stojg co miesigc przed
dylematami: kupi¢ orteze dla chorego syna, zainwestowa¢ w specjalistyczny fotelik samochodowy
dla niego, czy kupi¢ dzieciom buty i kurtke na zime?

Apelujemy do Pana o radykalne zwiekszenie opieki panstwa nad dzie¢mi
Z niepelnosprawnosciami. Konieczny jest program pomocowy o wartosci minimum 10 mid zt
rocznie, ktory bedzie zakladat:

1. Zwiekszenie zasitku pielegnacyjnego do kwoty co najmniej 2 tys. zt miesiecznie na kazde
niepetnosprawne dziecko,

2. a. odblokowanie pobierajgcym $wiadczenie pielegnacyjne opiekunom chorych dzieci mozliwosci
legalnej pracy w oparciu o umowy cywilnoprawne lub na etacie w niepetnym wymiarze godzin,

b. opfacanie sktadek ZUS przez panstwo od tych $wiadczen oraz zniesienie limitu dochodowego
na rodzine przy tej pomocy. Wielu rodzicdw chorych dzieci jest specjalistami wysokiej klasy. Podjecie
przez nich dorywczej pracy byloby duza wartoscig dla catego spoteczenstwa, a takze pozwolitoby im
dorobi¢ do domowych budzetdw,

c. wliczenie czasu pobierania zasitku pielegnacyjnego opiekundw chorych dzieci do ich $wiadczenia
emerytalnego.

3. Rozszerzenie Programu ,Za zyciem”, w ktdrym swoje wiasciwe miejsce znajda funkcjonujgce w naszej
Ojczyznie instytucje, a w szczegdlnosci hospicja perinatalne, ktérych dziatalnos¢ wymaga realnego
wsparcia finansowego m. in. poprzez radykalng zmiane ich umdéw z NFZ.
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Proponowane, powyzsze zmiany majg ogromne poparcie spoteczne i sy oczekiwane przez Polakéw. Z
badan CBOS ze stycznia i lutego br. wynika, ze 92,1 proc. Polakdéw popiera zwiekszenie pomocy
finansowej dla 0sdb z niepetnosprawnosciami z budzetu panstwa.

Mamy gteboka nadzieje na bezzwtoczne podjecie przez rzad pod Pana kierownictwem prac nad
zwiekszeniem pomocy dla oséb chorych i/lub z niepetnosprawnosciami, ktdrych skutkiem bedzie
zapewnienie postulowanej przez nas niezbednej pomocy.

Z wyrazami szacunku w imieniu 68 organizacji z Polski sygnujgcych niniejszg petycije

Prezes Zarzadu Fundagji

Do wiadomosci otrzymuija:

Sz. P. Andrzej Duda, Prezydent Rzeczypospolitej Polskiej

Ks. Arcybiskup Marek Jedraszewski, Metropolita Krakowski

Ks. Arcybiskup Stanistaw Gadecki, Metropolita Poznanski

Sz. P. Jarostaw Kaczynski, Prezes Prawa i Sprawiedliwosci

Sz. P. Zbigniew Ziobro, Prezes Solidarnej Polski

Sz. P. Jarostaw Gowin, Prezes Zarzadu Krajowego Porozumienie
Sz. P. Beata Szydto, Poset do Parlamentu Europejskiego

Sz. P. Mikotaj Pawlak, Rzecznik Praw Dziecka

N AW

Ponizej lista organizacji popierajacych niniejszg petycje:

Bonifraterska Fundacja Dobroczynna

Dolnoslaskie Stowarzyszenie Przyjaciét Dzieci i Miodziezy z Wadami Stuchu SONORUS
Dolnoslaskie Stowarzyszenie Wsparcia dla Rodzin Dzieci Niepetnosprawnych IMAGO
Fundacja 'Autyzm bez Tabu'

Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu

Fundacja 'DZIECIECY USMIECH DO SWIATA'

Fundacja Fizjotriterapia. Follow your dreams

Fundacja 'Gtos dla Zycia'

Fundacja JEDEN Z NAS

0. Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowag

SOV NOUThWNE
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11. FUNDACJA NA RZECZ OSOB NIEWIDOMYCH I StABOWIDZACYCH

12. Fundacja Nieskoriczone Mozliwosci

13.  Fundacja Oddech Zycia

14. Fundacja Otwieramy Kulture i Sztuke

15.  Fundacja Petna Zycia

16. Fundacja Polki Mogg Wszystko

17. Fundacja Pomocy Osobom Niepetnosprawnym oraz Dzieciom i Mtodziezy AUXILIUM

18. Fundacja 'Pomdz Im' na Rzecz Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci

19. Fundacja 'Pomdz Im' na rzecz Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci

20. Fundacja Rehabilitacja Dzieci Niepetnosprawnych 'Pomdz Mi'

21. Fundacja Rozwigza¢ Autyzm

22. Fundacja Spoteczno Charytatywna 'Pomoc Rodzinie i Ziemi' Hospicjum dla dzieci 'Nadzieja'

23. Fundacja SYNAPSIS

24, Fundacja 'Swiat wedtug Ludwika Braille'a’

25. Fundacja Votum

26. Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

27. Gminny O$rodek Pomocy Spotecznej w Rudniku

28.  Gminny Os$rodek Pomocy Spotecznej w Zdrawinie

29. Hospicjum Domowe dla Dzieci i Dorostych im. $w. Franciszka z Asyzu

30. Hospicjum Domowe im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC przy parafii $w. Katarzyny w Jastrzebiu-

Zdroju

31. Inowroctawskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom z Uszkodzeniem Mdzgu

32. KRAJOWE TOWARZYSTWO AUTYZMU ODDZIAL W SZCZECINIE

33. Krakowskie Forum Organizacji Spotecznych KraFOS

34, Lubelskie Forum Organizacji Oséb Niepetnosprawnych -Sejmik Wojewddzki

35.  Migjski Osrodek Pomocy Spotecznej w Bedzinie

36. Podkarpackie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Porazeniem Mdzgowym 'Daj Szanse'

37.  Polska Federacja Ruchéw Obrony Zycia i Rodziny

38. POLSKI ZWIAZEK NIEWIDOMYCH

39. Polski Zwigzek Niewidomych Okreg Lubelski

40. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Chorych na Padaczke

41. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng Koto w Dziatdowie

42. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualna Koto w Pyrzycach

43. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng Koto w Ostrédzie

44, Polskie Stowarzyszenie Obroncdw Zycia Cztowieka

45. RODZICE DZIECIOM fundacja dobrej edukacji

46. Spoteczne Towarzystwo Hospicjum Cordis

47. Stowarzyszenie Hospicjum Krolowej Apostotow

48. Stowarzyszenie Hospicjum Ziemi Kluczborskiej Sw. Ojca Pio w Byczynie

49, Stowarzyszenie 'Idziemy na Spacer'

50. Stowarzyszenie im. ks. J.N. Musolffa

51. Stowarzyszenie im. Sue Ryder

52. Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci i Miodziezy 'Przystanek’ w Rudzie Slaskiej

53. Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Dysfunkcjami Rozwojowymi BRUNO

54. Stowarzyszenie na rzecz dzieci ze schorzeniami neurologicznymi ,,Chmurka”

55. Stowarzyszenie Nadzieja
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56. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom Patkub w Olsztynie

57. Stowarzyszenie Pomocy 'TSKIERKA'

58. Stowarzyszenie przyjaciot osob z autyzmem 'Nie z tej bajki'

59. Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych Krasnal

60. Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych 'Tecza'

61. Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciot Dzieci Specjalnej Troski 'Dom Nadziei'

62. Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciot osdb z zespotem Downa ,SZANSA”

63. STOWARZYSZENIE SPOLECZNE NA RZECZ DZIECI I MtODZIEZY SPECJALNE] TROSKI

SZAMOTULY

64. Szansa 21 Fundacja na rzecz oséb z zespotem Downa

65. Sremskie Stowarzyszenie Jasny Horyzont

66. Warszawskie Hospicjum Spoteczne

67. Zakatek21.Stowarzyszenie rodzicdw i przyjaciot dzieci z zespotem Downa

68. Zaktad Opiekunczo Leczniczy dla Dzieci
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