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Szanowny Panie Premierze,

Przez ostatnie dwa lata patronowatem niezwykle cennej, w mojej ocenie, inicjatywie
obywatelskiej. Reprezentatywne dla srodowisk osdb niepeinosprawnych organizacje obywatelskie,
ktére prowadza osrodki wczesnej diagnozy i terapii dla matych dzieci postanowity opracowad
pilotazowy programu rzadowy ,, Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i
ciqgta pomoc dziecku zagroionemu niepetnosprawnosciq lub niepetnosprawnemu oraz jego
rodzinie"”. Potrzeba ta spowodowana bylta trudno$ciami w zapewnieniu finansowania dla dziatan
wielospecjalistycznych, lezacych w gestii kilku resortow a wymagajacych caltosciowego ujecia. W
oparciu o zebrane, pordwnane i wzajemnie zweryfikowane doswiadczenia czterech organizacji
powsta¢ miat model wszechstronnej, systemowej pomocy tej grupie dzieci. Model ten precyzowat
standard pomocy, tj. niezbedne rodzaje specjalnosci oraz kwalifikacje personelu, organizacje
procesu, zakres, czas i czestotliwos¢ swiadczen w zaleznosci od stopnia zaburzen, koszt jednego
wystandaryzowanego S$wiadczenia oraz sposob finansowania (tzw. BON). Zaproponowano tez
procedure wchodzenia do programu pilotazowego oraz zarzadzania nim przez komisje
miedzyresortowa z udzialem medycznego nadzoru specjalistycznego oraz przedstawicieli
organizacji pozarzadowych.

Zatozono zatem nie tylko potaczenie srodkéw pochodzacych z réznych zrédel oraz
utworzenie jednolitego systemu finansowania i rozliczania zadania, ale takze jednolity nadzor nad
jego realizacja. System pozwalat zlikwidowaé resortowe bariery.

W toku uzgodnien, ktére w koncowym okresie, tj. w sierpniu i wrzesniu br, przebiegaty bez

udziatu strony spotecznej a wiec zespotu, ktéry projekt wypracowat, strona rzadowa wprowadzita



szereg zmian. Zmiany te daleko odbiegaja od przekazywanego mi pierwotnie, bardzo pozytywnego
stanowiska ministerstw wobec przedstawionego im projektu. Nie miatoby to znaczenia z punktu
widzenia przysztych beneficjentow programu, gdyby nie fakt, ze wprowadzone zmiany
spowodowaty, iz w rzeczywistosci stal si¢ on niewykonalny. Jedynym miedzyresortowym
elementem programu pilotazowego pozostata komisja kwalifikacyjna.

Na marginesie warto zauwazy¢, ze wiele innych, trudnych probleméw spotecznych réwniez
sytuuje sie ,,na pograniczu" dziatan resortow i ,nie poddaje sie" koordynacji, co sktania do
analizowania przyczyn tego stanu rzeczy. W przypadku programu pilotazowego u podtoza niecheci
do formalnego i faktycznego porozumienia w koncowym etapie pracy lezaty gldwnie, jak sie
wydaje:

- odmienna i hermetyczna terminologia resortow dotyczaca organizowania i finansowania
dziatan w tych samych sferach; niezrozumienie istoty sprawy;

- nieche¢ do przekazania ,swoich" Srodkdw do decyzji innego podmiotu (a w istocie
zaprzeczenie mozliwosci stworzenia Sciezki finansowania wspélnie podejmowanych dziatan
miedzyresortowych, w tym programéw rzadowych realizowanych sitami wiecej niz jednego
resortu oraz nie tylko przez podmioty publiczne);

-przekonanie, ze dziatania juz sa prowadzone w réznych strukturach opieki zdrowotnej,
zatem nowe rozwiazania sa zbedne;

- opor przeciw zmianom, zwlaszcza przeciw ,,uszczuplaniu” kompetencji resortowych;

- wreszcie - nieche¢ do wspierania dziatan organizacji pozarzadowych ,,kosztem" resortowej
dziatalno$ci publicznej, ktdra jest jakoby wystarczajaca.

O nastepstwach braku wspotpracy i koordynacji, zjawiska niezmiernie czestego w sferze
dziatan zwiazanych z problematyka rodziny, sygnalizowatem poprzednikowi Pana Premiera we

wspolnym wystapieniu z Rzecznikiem Praw Dziecka (RPO - 426819-02-X1I z 27 stycznia 2003 r. ).

Dla mozliwosci realizacji programu pilotazowego z jego przewodnia idea kompleksowosci i
wielodyscyplinarnosci (lekarze, psycholodzy, fizjoterapeuci, logopedzi, terapeuci zajeciowi oraz
pomoc dziecku i rodzinie tacznie) sprawa fundamentalna jest sposdb finansowania oraz jednolite
zasady rozliczania. Chodzito o to, aby Srodki na rézne ,,czastki" zadania, ,,znaczone" resortowo w
zaleznosci od specyfiki instytucji (np. MZ i NFZ - na diagnostyke, leczenie i prace z rodzicami,
PFRON - na terapie i rehabilitacje funkcjonalna, MENIS - na psychopedagogiczne wspieranie
rozwoju) byty taczone ponad placéwkami, co umozliwitoby cato$ciowa pomoc, jej preliminowanie,
finansowanie i rozliczanie. Jednak w ostatecznym Kksztatcie programu pilotazowego w wersji

resortowej do taczenia Srodkéw z réznych zrédet nie doszto - w zasadzie pozostato tak, jak byto to



dotychczas. Srodki miatlyby by¢ przyznawane, przekazywane, rozliczane osobno, zgodnie z
zasadami okreslonymi przez miejsce ich pochodzenia.
Konsekwencjami braku jednolicie zarzadzanego funduszu sa;

» Utrzymanie podziatu zadania wedtug resortow (tzn. wedtug rodzaju specjalistow lub/i
celow czastkowych) oraz zmuszanie podmiotéw prowadzacych do wystepowania o srodki do,
oprécz miedzyresortowej komisji kwalifikacyjnej, jeszcze czterech (pieciu?) instytucji celem
podpisania z nimi odrebnych uméw i poddaniu sie ich wymogom i nadzorowi oraz
obowiazkowi comiesiecznej sprawozdawczosci, a takze prowadzenia odrebnego rozliczania.
Podmioty pozarzadowe niedysponujace odpowiednio rozbudowana administracja i stuzbami
finansowymi nie beda w stanie tak ogromnym obowiazkom podotaé.
» Ograniczenia dotycza tez strony publicznej, ktéra nie speinia niezbednych wymogow
terminowosci i przejrzystosci dofinansowywania zadan zleconych. Z wyjatkiem NFZ i
PFRON 7zadna z instytucji nie jest przygotowana do zawierania takich uméw, zbierania
danych sprawozdawczych i rozliczania dziatalnoSci merytorycznej w przeliczeniu na $rodki
finansowe. ROowniez samorzady nie dysponuja aparatem ani procedurami do prowadzenia
tego typu zadan.
» Pozostawienie podzielonego resortowo finansowania, a takze wlaczanie w to dodatkowo
samorzadu, niweczy koncepcjc BONU, jako podstawy kompleksowego standardu
merytorycznego oraz finansowego, umozliwiajacego preliminowanie i rozliczanie zadania.
BON jest standardem i ma swoja usredniona cene. Sa cztery rodzaje bondw, ktorych
zawarto$¢ jest uzalezniona od wieku i potrzeb dzieci, wynikajacych min. z ciezkosci ich
zaburzen. W sktad BONU wchodza w odpowiednich proporcjach: konsultacje lekarskie,
diagnostyka i rehabilitacja, $wiadczenia terapeutyczne prowadzone przez roznych
specjalistéw, zajecia wczesnego wspomagania rozwoju, zajecia edukacyjne i wspieranie
psychiczne rodziny, inne. W kazdym rodzaju BONU okres$lony jest zespdt realizujacy,
rodzaje konsultacji, rodzaje terapii, czestotliwos$¢ i czas trwania konsultacji i terapii.
Wielo$¢ instytucji, przez ktore beda przeptywad $rodki i z ktérych kazda bedzie dysponowaé
srodkami czastkowymi na inne zadanie wyklucza kompleksowos¢, ktora jest podstawa bonu i
pilotazu.
* Miedzyresortowa komisja kwalifikacyjna, ktéra przyzna osrodkowi prawo wejscia do
programu pilotazowego, okresli dla tego osrodka liczbe dzieci oraz liczbe i rodzaj bondw.
Poniewaz BON obejmuje wszystkie niezb¢dne dziatania (kumuluje je w sobie) bedzie musiat
by¢ ponownie arbitralnie rozcztonkowany na resortowa, specyfike i koszty czastkowe zadania

tak, aby instytucje wskazane do podpisywania uméw wiedzialy na co i w jakiej wysokosci



majaje zawrze¢ (BON jest kompleksowy, gdy tymczasem instytucje i finansowane przez nie
zadania beda podzielone resortowo).

* W miegjsce zlecania przez osrodek o najwyzszym poziomie referencyjnym niektérych
zadan terapeutycznych specjalistom zatrudnionym np. w przedszkolu, blisko miejsca
zamieszkania dziecka (czyli zawierania umow zlecenia w ramach czastkowej zawartosci
bonu), przewiduje si¢ zawieranie ,porozumien” na prowadzenie wybranych terapii.
,Porozumienie" zawarte z placéwka (a nie umowa z pracownikiem) moze oznaczaé, ze
realizacja zadania bedzie zalezala od dyrektora tejze placowki, a nie od osrodka
prowadzacego wczesna, interwencje i specjalisty, z ktérym zawiera si¢ umowe. Oznacza to
takze niemozno$¢ programowania, kontrolowania i ewaluacji zleconych dziatan zgodnie z
programem. Uniemozliwi to osrodkowi prowadzacemu przyjecie odpowiedzialnosci za
program.

W zwiazku z przyjetym przez resorty zatozeniem, ze Srodki nie beda taczone i beda
podlega¢ réznym zasadom dystrybugji i rozliczania nie ma pewnos$ci, czy w ogdle trafia dla
placéwek realizujacych pilotaz, a juz zadnych gwarancji, ze przekazane zostana w

odpowiedniej wysokosci.

Efekt ,,uzgodnien" daleko zatem odbiega od oczekiwan, a przyjete, nowe rozwiazania
uniemozliwiaja kompleksowe realizowanie, zwlaszcza w zakresie finansowania i rozliczania,
prowadzac wprost do zaprzepaszczenia i kompromitacji idei, ktore legty u podstaw pilotazu.

Co wiecej - do rozpoczecia pilotazu pozostaty dwa miesiace. Obecny etap to nadal etap prac
koncepcyjnych (powotanie dla celéw programu miedzyresortowego Zespotu i ,,oprzyrzadowanie"
g0 w zespoty robocze), zas konkursu dla placéwek jeszcze nie rozpisano. Strona spoteczna, czyli
profesjonalna w zakresie rehabilitacji nie bierze udzialu w pracach. Trudno o optymizm, gdy
placéwki prowadzace wczesna rehabilitacje, a wigc ,, kandydaci” do programu juz musza, startowaé
po $rodki NPZ pozwalajace na finansowanie zasadniczej cze¢$ci ich dziatalno$ci przez przyszty rok.

Proponowany Radzie Ministrow program byl programem budowanym w oparciu o
mozliwo$ci istniejacych osrodkow, z ktorych cze$é speinia wysokie standardy programu. Dzi$
mozemy jeszcze je chroni¢ i wykorzysta¢ ich doswiadczenie (takze - oszczednej gospodarki
finansami). Budowanie takiego systemu ,,od zera", gdy istniejace zreby ulegna zrujnowaniu bedzie
trwato, pociagnie za soba dodatkowe koszty. Straty zas uderza przede wszystkim w dzieci
niepetnosprawne.

Dokumentuje to spis probleméw zwiazanych z realizacja Programu Przesiewowych Badan

Stuchu, ktéry przesytam Panu Premierowi w zataczeniu, jako celne podsumowanie podejmowanych



w moim piSmie watkéw. Rehabilitacja dzieci niestyszacych i niedostyszacych jest wpisana w
pilotaz rzadowy, w ktdorego opracowaniu braly udzial takze organizacje dziatajace w tym
srodowisku, za§ sam Program Przesiewowych Badan zostal znakomicie przygotowany i
sfinansowany ze Srodkéw Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy (nowoczesny sprzet do badania
noworodkéw, ktérym moga by¢ badane praktycznie wszystkie nowonarodzone polskie dzieci).
Pokazuje zatem tym wyrazniej niedostatki polskiego systemu, a wlasciwie skutki braku systemu.

Nie zawsze jest to brak pienigdzy.

Dzieciom niepetnosprawnym i zagrozonym niepetnosprawnoscia oraz ich rodzinom
powaznie szkodzi fragmentaryczno$¢, brak koordynacji podejmowanych w ich interesie
dziatan. Szkodzi tez niewykorzystanie potencjatu i doswiadczen organizacji obywatelskich
dziatajacych na rzecz niepetnosprawnych, ich elastycznos$ci w dziataniu oraz umiejetnosci
madrego wykorzystywania niewielkich nawet $rodkéw. Z trudnos$cia toruje sobie rowniez
droge prawda, ze dziatania na rzecz niepetnosprawnych musza by¢ przedmiotem polityki
panstwa i musza mie¢ state oparcie w sprawnie dziatajacym systemie. Jednorazowe i akcyjne

wysitki nie rozwiazuja problemu.

Zat. 1
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