Matgorzata Bal
Stowarzyszenie ,Po pierwsze Rodzina”

Edukacja i rehabilitacja w placowkach dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej.
Wystapienie podczas IX Konwencji Ruchu Przeciw Bezradnosci Spotecznej

W 1990 roku wydawalo sig, ze teraz bedzie dobrze, ze weZmiemy Kraj w
swoje rece i zmienimy w przyjazny czlowiekowi, sprawiedliwy, obywatelski. Z
radoscia planowalisémy przysztosé. Rowniez w 1990 roku urodzila sie¢ Agnieszka,
moje piate dziecko. Niestety na skutek urazu okoloporodowego dotkneto ja
dzieciece porazenie mézgowe. Wypadlo mi obserwowa¢ przemiany z perspektywy
matki niepelnosprawnej dziewczynki.

Jestem z wyksztalcenia pedagogiem specjalnym po Uniwersytecie
Warszawskim, mieszkam na warszawskim Zoliborzu, ojciec méj byt
Cichociemnym, a maz jest naukowcem. Prezentuje te dane, zeby pokrotce
scharakteryzowac srodowisko, w ktérym znalazly$my sie z Agnieszka.

Mialam dostep do wszystkich placowek medycznych. Okazalo sie, ze
rehabilitacje taka, jaka jest potrzebna ze wzgledéw medycznych, mamy albo w
szpitalu podczas wielomiesiecznych pobytéw na turnusach rehabilitacyjnych, albo
musimy oplacac ja prywatnie w domu. Oczywiscie trzeba bylo wybra¢ te druga
opcje ze wzgledu na dobro dziecka, ktére musi mie¢ dom rodzinny i rodzine przy
sobie, jak réwniez przez wzglad na sprzeczne z wiedza medyczna przerwy w
terapii powodowane kilkumiesiecznymi odstepami pomiedzy jednym a drugim
turnusem.

Dziecko roslo, pienigdze sie skoriczyly, rodzina dochodzita do skraju
wytrzymatosci.

Z rodzing, przyjaciolmi i osobami ze Srodowiska terapeutycznego
powolujemy Stowarzyszenie, aby dla Agnieszki, a przy tym dla innych dzieci w
podobnej sytuacji, uruchomié¢ osrodek rehabilitacji dziennej, potozony mozliwie
najblizej domu.

Po wielu trudach udato si¢ wynajaé budynek, znalez¢ personel, uzyskac i
przygotowaé do pracy $wietnego kierownika medycznego - doswiadczong przez
wieloletnig prace w klinice i oérodku dziennym w Brukseli dr Zofie Kulakowska.
Mielismy gdzie, wiedzieliSmy jak, teraz staneto pytanie - za co. Na cale szczeScie
powstala Kasa Chorych i madry, otwarty na nowe, dobre propozycje Dyrektor dr
Piotr Gryza zrozumial sens medyczny i spoleczny projektu i zakupit u nas Program
Rehabilitacji dla Dzieci z Uszkodzeniem Osrodkowego Ukladu Nerwowego na
poziomie pozwalajacym przy skrupulatnym gospodarowaniu pieniedzmi
skutecznie pomaga¢ dzieciom w rozwoju, rodzine na kilka godzin dziennie
zwolni¢ z koniecznosci opieki, a matce pozwoli¢, jesli bedzie chciata, podja¢ prace
zawodowa.

Pomalutku, przy stale towarzyszacych klopotach, a to zwiazanych z
mozliwoscig utraty budynku, a to z personelem, a to z brakiem Srodkéw na
dodatkowe wyposazenie, Poradnia ,, AGA” rozwijala sie. Potrzeby innych, nowych



dzieci, wspotpraca srodowisk lokalnych umozliwita otwarcie kolejnych osrodkéw
w Przasnyszu, Radomiu, Ostrolece i Sochaczewie.

Powstal w miejsce Kasy Chorych NFZ, prawie nic si¢ nie zmienilo,
dopoki nie zmienita sie struktura NFZ. Zaczely sie pojawia¢ rézne pomysty,
zmniejszyly sie kontrakty, stracity rytmicznos¢ , po¢wiartowano i pocieto Program
na procedury, osobodni, ograniczono mozliwos¢ calej pielegnacyjnej, bardzo
istotnej w terapii niepelnosprawnych dzieci, czedci dnia.

Dzieci rosly, ze swego przedszkolnego dnia musiaty wyruszy¢ do szkoty.
Nawet uczciwie i kompetentnie prowadzona szkola integracyjna czy specjalna nie
zapewni koniecznej dla rozwoju dzieci rehabilitacji. Dzieci, ktére odeszly z Poradni
+~AGA” do szkoly i zostaly tym samym pozbawione codziennej porcji terapii,
szybko mialy znaczne pogorszenie stanu zdrowia i sprawnosci. W tej sytuaciji stato
sie konieczne powolanie przy Poradni ,AGA” podstawowych szkét specjalnych.
ZrobiliSmy to, a szkoly przyjety imie ,Nasza Szkota”.

Spetnienie wymagan NFZ i Wtadz Oswiatowych z jednej strony narzuca
standardy i podnosi poziom $wiadczonej na rzecz dzieci pomocy, a z drugiej
niejednokrotnie powoduje, ze administracyjne wymagania utrudniaja, czy wrecz
uniemozliwiajg prace. Tak dzieje sie np. w momencie, gdy NFZ trzykrotnie w ciagu
roku zmienia warunki kontraktu i natychmiast trzeba zmienia¢ strukture
zatrudnienia, czy organizacje dnia terapeutycznego. Obecnie niestety widaé, ze
opinia Konsultanta Krajowego ds. rehabilitacji dr M. Krasuckiego, moze
doprowadzi¢ do likwidacji powstale, Swiadczace specjalistyczne ustugi mate
lokalne osrodki, a jest dobra dla szpitali, ktére beda mogly kontraktowaé pobyty
dzieci na oddziatach rehabilitacji (turnusy) i w ambulatoriach przyszpitalnych. Tak
jedynie mozna zrozumie¢ uparte wpisywanie w standard obowigzku zatrudniania
lekarza specjalisty z drugim stopniem specjalizacji w wymiarze %2 etatu dla
kilkudziesieciorga dzieci otrzymujacych terapie orzeczona na 3 badz 6 miesiecy,
zamiast jak dotychczas zostawia¢ je pod opieka pediatrow przy obowiazku
konsultacji specjalistycznych réwnolegle przez lekarza rehabilitacji i neurologa nie
rzadziej niz raz na kwartal. Leczenie w formule matych specjalistycznych
oérodkéw dziennych, wypracowanej przez lekarzy specjalistéw z calymi zespotami
terapeutycznymi, przynosi wspaniate efekty dla niepetnosprawnych dzieci i catych
rodzin. Jednoczeénie, co wyraznie podkreslam, zaréwno rehabilitacja, jak i
edukacja w Poradni , AGA” i ,Naszej Szkole” §wiadczone sa nieodplatnie.

Wida¢, ze cala duza praca obywatelska, przedstawiona na przyktadzie
Stowarzyszenia ,I’o Pierwsze Rodzina”, moze nic nie znaczy¢ i wszystko powrdci
do starego. Niestety nawet nie do korica, poniewaz ceny za prywatna rehabilitacje
sa obecnie, przy coraz wiekszej Swiadomosci potrzeb, coraz wyzsze.

Co w zamian?!
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