(Y s ronse

NIESAMODZIELNYM

Warszawa, 20 marca 2020
Pani Dominika Madaj-Solberg
Prezes Zarzadu Fundacji Spina
40-752 Katowice, ul. Medykéw 16

REKOMENDACIA

Koalicja ,,Na pomoc niesamodzielnym” - Zwigzek Stowarzyszen, ktdra reprezentuje ponad 500
organizacji, instytucji oraz oséb dziatajgcych na rzecz oséb niesamodzielnych i przewlekle chorych,
za priorytetowe uznaje inicjatywy spoteczne wspierajace codzienne funkcjonowanie o0séb
niesamodzielnych i ich opiekunéw. Majg one istotny wptyw na zdrowie i zycie znacznej populacji oraz
sg kryterium oceny humanitaryzmu spotecznego.

Do takich inicjatyw zaliczamy PROGRAM ,SOS DLA ROZSZCZEPU KREGOStUPA” zgtoszony przez
Fundacje Spina do konkursu ogtoszonego Przez Narodowy Instytut Wolnosci w ramach priorytetu lai
priorytetu 4 Programu Rozwoju Organizacji Obywatelskich PROO na lata 2018-2030.

Biorgc pod uwage dotychczasowg wieloletnia, profesjonalng dziatalnos¢ Fundacji Spina i jej wptyw na
poprawe jakosci opieki a w efekcie zycia oséb z rozszczepem kregostupa, Koalicja ,,Na pomoc
niesamodzielnym” - Zwigzek Stowarzyszenn udziela rekomendacji PROGRAMOWI ,SOS DLA
ROZSZCZEPU KREGOSLUPA”.

Uzasadnienie celowosci finansowania Programu:

1. Skompensowanie braku narodowego planu leczenia i opieki nad osobami z rozszczepem
kregostupa i ich rodzinami.

2. Zbudowanie sieci pomocowej regionalnie i na terenie catej Polski dla rodzin, ktére oczekuja
narodzin dziecka z wadg wrodzong cewy nerwowe;j.

3. Poprawienie dostepnosci do profesjonalnej opieki.
Umozliwienie bezpiecznej deinstytucjonalizacji opieki:
Fundacja Spina wspiera rodziny od momentu otrzymania diagnozy i wprowadza podstawy
skoordynowanej opieki interdyscyplinarnej, a to we wspdtpracy ze skandynawskimi szpitalami
i z miedzynarodowq federacjq dla 0sob z rozszczepem kregostupa i wodogtowiem IFSB&H.
Celem jest samodzielnosc¢ opiekundw w opiece i samodzielnos¢ ich dzieci.

5. Stworzenie warunkéw do petnego wykorzystania potencjatu i spotegowania zasobdw rodziny
opiekujacej sie osobg z zespotem wad wrodzonych skutkujgcych niesamodzielnoscig zyciowa.
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