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REKOMENDACJA

Po szczegolowym zapoznaniu si¢ z Programem SOS dla Rozszczepu Kregostupa
przygotowanym przez Fundacje Spina KRS 0000297411z siedzibg w Katowicach przy
ul. Medykow 16, 40-752 Katowice potwierdzam opinig, ze jest to program odpowiadajacy
na zapotrzel}aowa.r.li.e spoleczne. Rozszczep kregostupa jest najczgsciej wystgpujaca wada
vw‘odzc;nq na swiecie. .W Polsce z ta wadg rodzi si¢ okolo 150 dzieci rocznie, a rodziny
oczekujace narodzin dziecka z rozszczepem krggostupa nie sg objete zadna skoordynowang
pomoca, czy tez programem profilaktycznym. Rosngca liczba terminacji cigzy w Europie
oraz czestego rowniez w Polsce procederu porzucefi noworodkéw z wadami wrodzonymi
w szpitalach naktada na nas obowigzek wdrazania programow wczesne] interwencji, edukacji

i wsparcia dla rodzin oczekujacych narodzin dziecka tg wada.

Fundacja Spina od lat zabiega o budowe sieci wsparcia dla matych pacjentéw
z rozszczepem kregoshupa ich rodzicow i opiekundéw. Podejmuje taka aktywnosé réwniez
w wielu kierunkach jak tez w ramach Rady Organizacji Pacjentow dzialajacej przy

Rzeczniku Praw Pacjenta .

Do zadan Rady nalezy:

1) okre$lanie obszar6w zagrozen w funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia
1 przedstawianie ich Rzecznikowi;

2) wyrazanie stanowisk w sprawach przedstawionych przez Rzecznika Praw Pacjenta,
w tym w zakresie projektow aktéw prawnych;

3) wsparcie Rzecznika Praw Pacjenta w podejmowanych dzialaniach zwigzanych

z edukacja i promocja w zakresie praw pacjenta.
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Zadania, Rada realizuje przede wszystkim w ramach Zespolow tematycznych. Fundacja
Spina dziala w Zespole ds. chorob rzadkich oraz w Zespole ds. propozycji zmian w systemie

ochrony zdrowia.
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