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Krakdw, 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 rowniez wskazanie, ze ,,Wiadze
publiczne s3 obowigzane do zapewnienia szczegélnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom
ciezarnym, osobom niepelnosprawnym i osobom w podesztym wieku” (art. 68 pkt 3). Naktada
ono na wiadze publiczne obowigzek zapewnienia szczegolnej opieki zdrowotnej ok. 245 tys. dzieciom
przewlekle chorym i/lub z réznego rodzaju niepetnosprawnosciami. Trud wychowania i opieki nad tymi
dzie¢mi podejmujg konkretni rodzice. Jako organizacje zrzeszajgce osoby chore, z niepetnosprawnosciami
oraz jednostki zajmujgce sie opieka perinatalng nad dziecmi 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 wydatkdw jakie ponoszg ich rodzice. Przyktadowo godzina rehabilitacji
kosztuje ok. 100 zt a wizyta u specjalisty jeszcze wiecej. Rodziny wychowujgce 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 wymienia¢ na nowy,
dostosowany do rosngcego dziecka. Z tego powodu tysigce polskich rodzin stojg co miesigc przed
dylematami: kupic orteze dla chorego syna, zainwestowac w specjalistyczny fotelik samochodowy dla niego,
czy kupic¢ dzieciom buty i kurtke na zime?

Apelujemy do Pana o radykalne zwiekszenie opieki panstwa nad dziecmi z
niepetlnosprawnosciami. Konieczny jest program pomocowy o wartosci minimum 10 mid zt
rocznie, ktory bedzie zaktadat:

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 o0 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 rodzicow chorych dzieci jest specjalistami wysokiej klasy. Podjecie przez
nich dorywczej pracy bytoby duzg wartoscig dla catego spoteczenstwa, a takze pozwolitoby im dorobi¢ do
domowych budzetéw,

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

3/ Rozszerzenie Programu ,Za zyciem”, w ktdrym swoje wlasciwe miejsce znajda funkcjonujace w naszej
Ojczyznie instytucje, a w szczegolnosci hospicja perinatalne, ktdrych dziatalno$¢ wymaga realnego wsparcia
finansowego m. in. poprzez radykalng zmiane ich umoéw z NFZ.
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