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PROTEST

Jako Rzecznik Praw Dziecka majac na uwadze ochrong zycia i zdrowia
kazdego dziecka, takze nieuleczalnie chorego, jestem zmuszona zaprotestowad
wobec przygotowanego w  Ministerstwie Zdrowia rozporzadzenia okreslajacego
standardy postgpowania i procedury medyvczne z zakresu opieki paliatywnej i
hospicvingj, ktore nie uwzglednito specyfiki takicgo leczenia u dzieci. Pomyst
polaczenia” standardéw uwazam za absurdalny. Krytyczne uwagi zglasza takze
srodowisko pedialryczne przez swoich najwyzsze] klasy specjalistow a lakze eksperel
w dziedzinie opieki paliatywnej nad dzieémi. Specyfika chorych nieuleczalnie dzieci
wymagajacych opieki paliatywnej, a bardzo czgsto sa to nawet noworodki, wymaga
wyjatkowych kwalifikacji. W odroznieniu od ludzi dorostych u dzieci sa to rzadzic
schorzenia nowotworowe, a czescie) postepujace choroby neurclogiczne i/lub o
podtozu genetycznym.

Specyfika opieki paliatvwno-hospicyjne) nad dzie¢mi jest ewidentng czescia
pediatrii, a obszar dziatania opicki hospicyjne) dla dzieci jest nicporownywalnic
wiekszy od opieki hospicyjnej dla dorostych, poniewaz tych drugich placdwek jest
znacznie wigce] 1 dojazdy na wizyty domowe sg krétsze,

Daotychezasowa wycena refundacji procedur przez NFZ jest zanizana, a dostepnosc
do tych $wiadczen dyskryminujyca dzieci chore nieuleczalnie z tzw. ,,chorobami
nienowotworowymi”,

Sa to kwalifikacje sztuczne 1 krzywdzace . Wszystkic dzicci wymagajace
leczenia musza miec¢ jednakowy dostgp do terapil a osoby swiadczace procedury
medyczne posiada¢ najlepsze przygotowanie merytaryezno-prakiyczne, wobec
specyfiki wieku rozwojowego dziecka.

Apeluje wiec de Pani Minister o dalsze prace uwzgledniajace slandardy
postgpowania i procedur medycznych 7 zakresu pediatryczne] darmowej opicki
paliatywnej w 2002 ktdre zniosg wszelkie znamiona dyskryminacii.
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Odpowiadajge na pismo Pani Rrecenik z dnia 30 kwictnig 2008 1. znak: GRILX;’SUU!Z
-172008.ES zawierajace krytyezne spostrzesenia odnoszace sie do profektowane] regulaci
prawnej w sprawic standarddw posigpowania 1 procedur medycznych z zakicsu opick:
paliatywno-hospicyjne]  w zaktaduch opicki zdrowotlnej, uprzejmic prosze © przyjecic

pontzssych informaci.

Ministerstwo Zdrowia prowadzac prace nad projeklem rozporzadzenia w sprawie standarddw
postgpowanta 1 procedur medveznych z zakresu opieki paliatywnoe-hospieyine) w zakludach
opicki zdrowome] wychodzilo z zalozenia, zo standardy to powinny dotyczyd wszystkich
nieuleczalnie chorych, ber wrzgledu na wiek. Ministerstwo nigdy nie wykluczato jednak
podjecta prac nad projektern rozporgadzenty w sprawie standardow postepowania 1 procedur
medvesnych 2 sakresu pedialryezne] opiek] paliatywne] dostozegujac. #¢ opicka nad
nieuleczalnic chorymi dziedmi - zc wzgledu na swoja specyiike - moze bvé réwnicz
addzielnie uregulowana, Diatego, nie jest prawda stwierdzenie o decvzii Ministra Zdrowia -
Jakoby rozstrzygajace]. z¢ rozporzadzeme w o sprawic standarddw postepowania 1 procedur
medycznyeh 7 zakresu opicki paliatywno-hospicyjne] w zakfadach opickl zdrowotne} miatohy
sig rodwnier odnosié do opieki paliatywno — hospicyjnej dla dzieci.

Nawlazujae do ustalen z konferencii vzgodnicniowe] odbyte] w dnin 5 maja 2008 1.,
7 udriatem Pani Rzecznik. dotyczace] projekin rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie
standarddw postgpowdnia i procedur medyczayceh ¢ zakresu opicki paltatywno - hospieying
w zaktadach opiekl rzdrowotng], informuje, ze pierwsye fohocze sportkanie poswigeone
podjceiu wspdlnyeh prac nad wypracowanicm zapisdw projekiu rozporzadzenia wosprawic
standardaw postgpowania i procedur medyveznyeh 7 zakresu pediatrvezne] opieki poliarywine]
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