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OSWIADCZENIE

Ogdlnopolskie Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej skupiajace
hospicja, ktére $wiadczg opieke paliatywna dzieciom i mlodziezy przychyla sie
do mozliwie skutecznego i pozytywnego rozwigzania trwajacego obecnie
protestu opiekunéw o0s6b niepelnosprawnych.

Czgsto zdarza sig, ze takze nasze hospicja opiekujg sie tymi pacjentami
(m. in. z chorobami metabolicznymi, nerwowo-miesniowymi). Jeste$smy
swiadkami ogromnego trudu rodzicéw tych pacjentéw, najczesciej matek,
ktory — w praktyce — odbiera mozliwo$¢ realizowania innych zadan
zyciowych, deprywujac ich wiele potrzeb.

Od lat niesiemy pomoc nieuleczalnie chorym dzieciom, wspieramy ich
rodziny. Kontynuujemy opieke na tych samych warunkach, takze wtedy, kiedy
nasi pacjenci konczg 18 lat.

Uwazamy, ze praca w tak newralgicznych obszarach powinna odbywaé
si¢ ponad wszelkimi podzialami. Marzymy, ze bedzie laczyé, a nie dzielié
wszystkich ludzi w celu znajdowania najlepszych rozwigzan.

Rodzi to koniecznos¢ docenienia tej postugi nie tylko realizowanej przez
opiekuna osoby niepelnosprawnej, ale takze Srodowiska hospicjow dla dzieci,
wsrod ktérych bardzo wiele boryka si¢ z realizacjg $wiadczen na poziomie
optymalnie dobrych Standardéw, wypracowanych przez $rodowisko OFPOP
1 Polskie Towarzystwo Pediatryczne.

Mamy, jako srodowisko swiadczace opieke nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi, nadziej¢ na wymierne dzialania Pana Ministra, ktére zagwarantuja
opiekunom o0s6b niepetnosprawnych oraz hospicjom dzieciegcym konieczne
wsparcie.

Polityka spoteczna od kilku lat jest prowadzona w szeroki sposéb i staje
si¢ faktycznie osig polityki gospodarczo-spolecznej, co doceniajg srodowiska
organizacji pozarzadowych. Powinna byé ona prowadzona w sposéb
systemowy, bez nagtych decyzji podejmowanych pod wptywem chwilowych
wydarzen.
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