Warszawa, dn. 10 listopada 2020r.

Stanowisko Prezydium Rady Rodziny w sprawie podniesienia standardéw opieki nad dzie¢cmi z wadami
letalnymi, dzieémi niepetnosprawnymi oraz nad ich rodzinami.

Orzeczenie Trybunatu Konstytucyjnego to dla nas wszystkich wielka szansa, by$my jako wspdlnota,
postawili troske o dzieci z wadami genetycznymi i ich rodziny w centrum naszej uwagi.

Ostatnie wydarzenia pokazaty, jak wazne jest wspolnotowe budowanie solidarnosci ze stabszymi,
chorymi, tymi, ktérym z réznych przyczyn grozi spoteczne wykluczenie. Dlatego za jedng z najwazniejszych
kwestii uwazamy ugruntowanie spotecznego przekonania, ze cztowiekiem jest kazdy, na kazdym etapie zycia,
dotkniety kazdym rodzajem choroby lub niepetnosprawnosci. Wobec tego, bedziemy wspiera¢ kazdego
W uznaniu, przyjeciu i realizacji postaw z tego przekonania wypltywajacych. Tak rozumiemy cztowieczeristwo
i przynalezng mu solidarnosé.

Kazde ludzkie istnienie ma prawo do mitosci i troski, ktéra powinna wyrazac si¢ poprzez zrozumienie,
zyczliwosé i cheé niesienia pomocy. Kazdy z nas ma wtasne obciazenia, nosi w sobie niedoskonatosci. Niektorzy,
z powodu ich nagromadzenia i rodzaju, s skazani na zycie zaleine od innych lub szybka $mierc. Zalezy nam
zatem na upowszechnieniu postaw, ktére stuzg codziennej odpowiedzialnosci kazdego z nas, za szczgscie i los
kazdej takiej osoby, a szczegdlnie chorych dzieci i ich rodzin. Tak rozumiemy realizacjg Praw Cztowieka.

Jednoczy nas troska o ludzi, a nie wojna idei, dlatego odrzucamy ten rodzaj wolnosci, dla ktérej
fundamentem jest przeciwstawianie dobra kobiety dobru jej dziecka. Chcemy budowa¢ swiat, gdzie
jednakowa troska o oboje bedzie praktyczng realizacjy zasady niewykluczania kogokolwiek, zas wolnos¢
wyboru nigdy nie bedzie oznaczata prawa do eliminacji jednostki stabszej rekami silniejszej, ale obie beda
wybrane i zaopiekowane przez catg wspdlnote. Wybér jest wolnym wowczas, gdy jest dokonywany na gruncie
mitoéci, prawdy i odpowiedzialnosci. Tym rozumiemy wolny wybér.

Chcemy by wysitkiem i troska catej wspdinoty, byla che¢ towarzyszenia matce w jej przezywaniu
macierzyristwa, by kazda kobieta, ktéra spodziewa sie dziecka, a zwlaszcza gdy jest ono chore, czuta wsparcie
i realng pomoc, tak by mogta i chciata je przyjaé¢ i pokocha¢, a gdy przyjdzie mu umrze¢, pozegnac w sposdb
godny i ludzki.

Wobec tego rekomendujemy:

wdrozenie standardéw opieki perinatologicznej paliatywnej,

stworzenie programu statego wsparcia opieki perinatalnej,

tworzenie i finansowanie hospicjéw dla dzieci w okresie prenatalnym i postnatalnym,

ciagta ewaluacje oraz doskonalenie w kolejnych etapach realizacji programu ,Za zyciem”- systemowej

opieki nad rodzinami dzieci niepetnosprawnych,

5. formacje etycznag oraz ksztatcenie umiejgtnosci komunikacyjnych w ramach programéw studiow na
uczelniach medycznych,

6. instytucjonalne wsparcie wszystkich dziatan w obszarze kultury, edukacji i mediéw, promujacych postawy

stuzby i troski wobec potrzebujacych oraz warto$¢ spoteczng gtebokich wigzi rodzinnych
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Tego mozemy dokonac tylko wspoinym wysitkiem catej wspéinoty, w tym oséb zaangazowanych w stuzbe
publiczng i niepubliczng oraz wszystkich ludzi rozumiejacych czym w istocie jest CZLOWIECZENSTWO,
SOLIDARNOSC, PRAWA CZtOWIEKA oraz WOLNY WYBOR.
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