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YctaB opraHu3auum «Mbl BMecTe A0 KOHUa» 6bin pa3paboTaH aonA npeacTaBneHUA UHTepecoB
BCex geTei ¢ OrpaHU4YMUBalOMMM XXU3Hb U YIrPOXKaoWUMM XXU3Hu 3aboneBaHnAamu. Yctas
opraHusauum «Mbl BMmecTe A0 KOHUa» AnA AeTen U monoabix B3POCIbIX, a TaKXXe Ux cemein

1. K ka)xaomy pe6eHKy/MONoAoMy 4enoBeKy HY)KHO OTHOCUTLCA C HaAnexawmm
yBa)KEHMEM K €ro JOCTOUHCTBY HE3aBUCMMO OT ero hM3U4EeCKUX U YMCTBEHHbIX CNOCOBHOCTEN.

2. Poautenu pebeHka AOMKHbI paccMaTpUBaTbCA KaK ero OCHOBHbIE ONEKYHbI U
BOBJIEKaTbCA Ha NapTHEPCKOI OCHOBE B NPOLIECC OKa3aHMA NOMoLM pebeHKyY 1 NpUHATHE
peLueHunit, KacalowWwmxca cBoero pebéHka.

3. Ka)xablii pe6eHOK/MonoAoi YenoBeK AOMMKEH UMETb NpaBo y4acTBOBaTb B NMPUHATUU
peLueHuit, BNUAIOWMX Ha oKa3aHue NpeAocTaBIAEMO NOMOLLM, B COOTBETCTBUU C COBCTBEHHbIM
BO3pPacTOM U MOHUMaHMWEM.

4. OcHoBoM ANA 06LWEeHUA AOMKEH 6bITb YECTHbIN U OTKPbITbIA NOAXOA .

5. WHdopmauma AoMKHa NPeAoCTaBnATLCA POAUTENAM, AeTAM/MOMOAbIM NOAAM,
cubnuHram (poaHbIM 6paThbAM U CECTPaM) U APYrMM POACTBEHHUKaM B COOTBETCTBUM C UX
BO3pPacTOM M MOHUMaHUEM.

6. MannuatuBHaA nomoub pe6eHKy A0KHa, N0-BO3MOXKHOCTU, BCeraa okasbiBaTbCA Ha
pomy. Momolwb BHe AoMa A0JKHA OKa3biBaTbCA NOArOTOBJIEHHbIM NEPCOHaNoOM B YCJIOBUMAX
MaKcuManbHo 6naronpuATHoOM AnA pebeHka 06CTaHOBKM.

7: Ka)xaana ceMbA fOHKHA MMETb BO3MOXKHOCTb NOJIb30BaTbCA YC/yraMu cneuuanmcTos
MynbTUNPOdEeCcCUOHaNbHOW KOMaHbl KPYriocyTO4YHO 7 AHei B HeAenio, a Takxxe HabniogaTbcA
y4acTKOBbIM NegmaTpom.

8. Ka)kablii pe6eHOK U YSieHbl ero cemMmby, AOMMKHbI NOJly4aTb, SMOLMOHANbHYIO,
MCUXOJIOrM4ecKyIo U AYXOBHYIO NOAAEPIKKY, COOTBETCTBYIOLLYIO UX 0CO6bIM NoTpe6HOCTAM. OHa
AOJHKHA HaYMHaTbCA C MOMEHTa ycTaHOBJIEHUA He6naronpuATHOro AMarHo3a u npogoskarbca
BO BpemA ne4yeHuA pe6eHka, ero cMepTu 1 nepuoaa ropeBaHUA nocrie Hee.

9. Kaxkxaana cembA AoJKHa 6bITb NPUKpeEnsieHa K onpeaenieHHoMy «KJio4eBoMy»
cneunanucTy, 3agad4a KOToporo noMmo4b BbiCTpauBaTb U nogaep>XuBaTb MakKCUManbHO
nogxoaAwyo anAa AaHHOW ceMbu CcUcTemy nogaepixku.

10. Pe6eHOK U ceMbA A0/MKHbI UMETb BO3MOXXHOCTb PeryfiipHO KOHCYIbTUPOBaTbLCA C
fneauaTpoM, KOTopbii BriaaeeT NosIHON MHgopMaumein o COCTOAHUMN pebeHKa.

1. Ka)kpan ceMbA AOMKHA UMEeTb BO3MOXKHOCTb KPaTKOCPOYHOro oTAbIXa (coumanbHOM
nepeabIWKM) OT yxoaa 3a TAXeno 6onbHbIM pebeHKOoM, Kak AoMa, TaK U 3a ero npegenamu. Mpu
9TOM pe6eHOK AO0JKEH NonyyaTb HaANeXaluuii yxoa U MeAULMHCKYIO MOMOLLb.

12, Kaxxablin pe6eHOK A0MKeH nonyvyatb ob6pa3oBaHue U 6bITb BOBIEYEH B XXM3Hb LWKOJIbI, a
TaK)Ke MMeTb AOCTYN K TeM Buaam AeTCKON aKkTUBHOCTU, KOTOPble MPUCYLLM ero BO3pacTy.

13. Momoub noapocTKam U MONoAbIM B3POCIIbIM AOSKHA 6bITb a.qpecHoﬁ U nnaHupoBaTbCA
3apaHee, yYuTbiBaA UX MHAMBMAYalbHble NOTPEO6HOCTU U 0COBEHHOCTH.

14. Ka)kpan cembA AOMKHa NoJly4aTb CBOEBPEMEHHYI0 MaTepuasibHy0 NOMOLb, BKIlo4asa

MeauUUHCKoe o6opyaoBaHue, (hMHAHCOBYIO NOAAEPIKKY, NoaxoAALMe YCNOBUA NPOXUBaHUA U
nomolLyb B BEAEHMM AOMALLUHEro Xo3AncTea.
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Устав организации «Мы вместе до конца» был разработан для представления интересов всех детей с ограничивающими жизнь и угрожающими жизни заболеваниями. Устав  организации «Мы вместе до конца» для детей и молодых взрослых, а также их семей

1.	К каждому ребенку/молодому человеку нужно относиться с надлежащим уважением к его достоинству независимо от его физических и умственных способностей. 

2.	Родители ребенка должны рассматриваться как его основные опекуны и вовлекаться на партнерской основе в процесс оказания помощи ребенку и принятие решений, касающихся своего ребёнка. 

3.	Каждый ребенок/молодой человек должен иметь право участвовать в  принятии  решений, влияющих  на оказание предоставляемой помощи, в соответствии с собственным возрастом и пониманием. 

4.	Основой для  общения должен быть честный и открытый подход .

5.	Информация должна предоставляться родителям, детям/молодым людям, сиблингам (родным братьям и сестрам) и другим  родственникам в соответствии с их возрастом и пониманием. 

6.	Паллиативная помощь ребенку должна, по-возможности, всегда оказываться на дому. Помощь  вне дома должна оказываться подготовленным персоналом в условиях максимально благоприятной для ребенка обстановки. 
 
7.	Каждая семья должна иметь возможность пользоваться услугами специалистов мультипрофессиональной команды круглосуточно 7 дней в неделю, а также наблюдаться участковым педиатром.   

8.	Каждый ребенок и члены его семьи, должны получать, эмоциональную, психологическую и духовную поддержку, соответствующую их особым потребностям. Она должна начинаться с момента установления неблагоприятного диагноза и продолжаться  во время лечения ребенка,  его смерти и периода горевания после нее.  

9.	Каждая семья должна быть прикреплена к определенному «ключевому» специалисту, задача которого помочь выстраивать и поддерживать максимально подходящую для данной семьи  систему поддержки. 

10.	Ребенок и семья должны иметь возможность регулярно консультироваться с педиатром, который владеет полной информацией о состоянии ребенка.

11.	Каждая семья должна иметь возможность краткосрочного отдыха (социальной передышки) от ухода за тяжело больным ребенком, как дома, так и за его пределами. При этом ребенок должен получать надлежащий  уход и медицинскую помощь. 

12.	Каждый ребенок должен получать  образование и быть вовлечен в жизнь школы, а также иметь доступ к тем видам детской активности, которые  присущи его  возрасту.

13.	Помощь подросткам и молодым взрослым должна быть адресной  и планироваться заранее, учитывая их индивидуальные потребности и особенности.  

14.	Каждая семья должна получать своевременную   материальную помощь, включая медицинское оборудование, финансовую поддержку, подходящие условия проживания и помощь в ведении домашнего хозяйства. 
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