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Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji do Spraw Dzieci i Mtodziezy (nr 35)
22 lipca 2025 .

Komisja do Spraw Dzieci i Mlodziezy, obradujgca pod przewodnictwem poset Moniki
Rosy (KO), przewodniczgcej Komisji, rozpatrzyta:

- informacje na temat wsparcia dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia;
- informacje na temat systemowego wsparcia dzieci z FASD;
— informacje na temat systemowego wsparcia dzieci z ADHD i ich rodzicéw.

W posiedzeniu udzial wzieli: Wojciech Konieczny sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia ze wsp6l-
pracownikami, Izabela Zietka podsekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej ze wspoétpra-
cownikami, Katarzyna Nowakowska podsekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej, Anna Kryniecka-Piotrak glowny specjalista w Zespole ds. Edukacji i Wychowania w Biurze
Rzecznika Praw Dziecka, dr Bogustawa Bukowska dyrektor Krajowego Centrum Przeciwdzialania Uzalez-
nieniom, Magdalena Rézczka prezes Fundacji Ukochani ze wspétpracownikami, Alicja Szatkowska
prezes Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciél Dzieci i Oséb Niepelnosprawnych, Malgorzata
Szumowska prezes Fundacji Centrum Edukacji Niewidzialna, Dorota Polanska dyrektor Fundacji Rodzin
Adopcyjnych ze wspoélpracownikami, Jolanta Terlikowska dyrektor programowa Instytutu Nowej Kultury,
Dominika Buchole wlaScicielka Buchole Consulting, Krzysztof Brzozka ekspert Mazowieckiego Zwigzku
Stowarzyszen Abstynenckich, Marek Wleklik ekspert Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”, Marcin
Grabarczyk radny Rady Miejskiej w Mszczonowie, Szymon Jaworski i Oliwia Nawrot - eksperci Akcji
Uczniowskiej oraz Kamil Gardecki, Zuzanna Rézyc i Amelia Zienkiewicz - przedstawiciele Rady
Mlodziezowej przy Parlamentarnym Zespole ds. Dzieci i Mlodziezy.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Magdalena Kowalska oraz Grazyna
Kuémierowska - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Dzien dobry.

Szanowni panstwo, otwieram posiedzenie Komisji do Spraw Dzieci i Mlodziezy.

Witam wszystkich panstwa postow.

Stwierdzam kworum.

W porzadku posiedzenia mamy trzy punkty: rozpatrzenie informacji na temat wsparcia dzieci
i mlodziezy z niepelnosprawnoscig, rozpatrzenie informacji na temat systemowego wsparcia
dzieci z FASD oraz rozpatrzenie informacji na temat systemowego wsparcia dzieci z ADHD
iich rodzicow.

Sg to tematy, ktore panstwo postowie zglaszaliScie w toku prac Komisji jako szczegdlnie
wazne dla panstwa, stad taka duza Komisja z wieloma resortami, ktérych ministrom dziekuje
za obecnoS¢.

Dziekuje przede wszystkim panu ministrowi zdrowia Wojciechowi Koniecznemu, pani mini-
ster Izabeli Zietce z Ministerstwa Edukacji, pani minister Katarzynie Nowakowskiej z Mini-
sterstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;.

Witam przedstawicieli wszystkich resortéw i organizacji pozarzgdowych, instytucji, ktére
dzisiaj sg z nami zaréwno tutaj, jak i online.

I zeby nie przedtuzac, bardzo prosze o zabranie glosu panig minister edukacji Izabele Zietke.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej I1zabela Zietka:
Szanowna pani przewodniczgca, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo ministrowie, szanowni
goscie.
Dzieci, uczniowie z niepelnosprawnoscia moga uczeszczaé do kazdego rodzaju przed-
szkola i szkoly: ogblnodostepnej, integracyjnej, specjalnej, ale takze do kazdego typu szkoty,




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Komisyi bo Spraw DzIECI | MLODZIEZY (NR 35)

czyli do szkoly podstawowej, szkoly ponadpodstawowej oraz do placéwek systemu oéwiaty,
takich jak specjalny oSrodek szkolno-wychowawczy, specjalny oérodek wychowawczy, osrodek
rewalidacyjno-wychowawczy. Wybor formy ksztalcenia, chee to bardzo mocno podkreslic, zawsze
nalezy do rodzicow lub prawnych opiekunow dziecka.

Jezeli chodzi o liczbe, to wedlug stanu Systemu Informacji O§wiatowej na dzien 30 wrze$nia
2024 r. liczba dzieci objetych wezesnym wspomaganiem rozwoju to 88 125, liczba dzieci i uczniéow
z niepelnosprawnoscig w réznych rodzajach i typach szkot i przedszkoli to 333 275.W przed-
szkolach — 73 191, w szkolach — 260 084.

Chce podkresli¢, ze zdecydowanie wiecej dzieci z orzeczeniami o potrzebie ksztalcenia specjal-
nego, bo takie orzeczenia ci uczniowie moga posiadaé, uczeszcza w tej chwili do szkét ogblno-
dostepnych niz do szkét specjalnych.

Ministerstwo kontynuuje realizacje rzadowego programu ,,Za zyciem” i w roku 2024
w 320 samorzadach wsparciem interdyscyplinarnym bylo objetych 25 412 uczniéw.

W naszym ministerstwie realizowany jest réwniez rzadowy program pomocy uczniom niepel-
nosprawnym w formie dofinansowania zakupu podrecznikow, a takze program pomocy dzieciom
i uczniom w formie zasitku losowego na cele edukacyjne, pomocy uczniom w formie wyjazdoéw
terapeutyczno-edukacyjnych oraz pomocy dzieciom i uczniom w formie zaje¢ opiekunczych
i zajec¢ terapeutyczno-edukacyjnych. Mysle, ze to sg najwazniejsze rzeczy.

Bardzo mocno pracujemy nad przygotowaniem systemu ogélnodostepnego do przyjecia
uczniow z niepelnosprawnoscig wlasnie w tych szkotach ogélnodostepnych. Chee jednak podkre-
§li¢, ze bardzo mocno cenimy réwniez szkoly specjalne i mamy §wiadomosé, ze niektorzy ucznio-
wie wymagaja tak wysokiej indywidualizacji, ze ta szkola specjalna jest dla nich najlepszym
wyborem. Natomiast zdajemy sobie sprawe, ze dla dzieci, uczniéw, dla ich rodzicéw bardzo
wazne jest to, by dzieci mialy mozliwo§¢ uczenia sie w szkole najblizszej miejsca zamieszkania,
dlatego tez pracujemy nad tym, aby ta edukacja byta naprawde wysokiej jakoSci.

Jezeli chodzi o instrumenty, to istnieje oczywiscie mozliwos$c korzystania z pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej, ale takze zwiekszanie dostepnos$ci do pomocy ze strony specjalistow.
I tu jest zwiekszenie standaryzacji zatrudnienia nauczycieli specjalistow, stanowiska pedagoga
specjalnego. I chce powiedzieé, ze wedlug danych zbieranych w Systemie Informacji Oswiato-
wej wskazuje sie, ze od poczatku istnienia tych standardéw zatrudnienie specjalistow wzrosto
0 150%.

Aktualnie, wczoraj, podczas potgczonej Komisji Edukacji i Nauki oraz Komisji do Spraw
Deregulacji byt procedowany projekt zmieniajacy Karte Nauczyciela w zakresie umozliwia-
jacym powierzenie zadan w zakresie pomocy psychologiczno-pedagogicznej w niepublicznych
przedszkolach i szkolach nauczycielom, specjalistom na podstawie uméw cywilnoprawnych
1 rozszerzenie tej mozliwosci z czterech do dziewieciu godzin. Oferujemy réwniez pomoc ze strony
dodatkowo zatrudnionej kadry, w tym pomocy nauczyciela oraz nauczyciela wspétorganizuja-
cego proces ksztalcenia.

Wspieramy dyrektorow, nauczycieli, rodzicow wizytatorami do spraw specjalnych potrzeb
edukacyjnych i edukacji wlgczajacej. JesteSmy z nimi w nieustannym kontakcie. Spotkania
odbywaja sie co poltora miesigca w Warszawie. Rozmawiamy o potrzebnych zmianach, ale
takze o sytuacji, ktéra ma miejsce w ich wojewdodztwach, bo myéle, ze to jest bardzo wazne,
zeby mie¢ taki bezposredni kontakt.

Uczniom z niepelnosprawnoscia, uwzgledniajgc ich indywidualne potrzeby edukacyjne,
zapewniamy podreczniki, materialy edukacyjne, materialy ¢wiczeniowe, ksigzki pomocnicze.
Realizujemy ksztalcenie i wsparcie przez przygotowywanie nauczycieli. Oferujemy studia pody-
plomowe, o ktérych opowiem za chwilke. Zapewniamy bezplatny transport ucznia do przed-
szkola, szkoly i placowki o§wiatowej. Udzielamy pomocy materialnej o charakterze socjalnym,
przyznajac stypendia, zasitki szkolne, finansowanie edukacji dzieci, uczniow z niepelnosprawno-
Sciami w publicznych i niepublicznych jednostkach o§wiatowych. I chce podkreslic, ze to finan-
sowanie jest naprawde znaczace.

Uczniowie z niepelnosprawno$ciami moga korzysta¢ z dostosowan warunkow i form
egzaminéw zewnetrznych, egzaminu 6smoklasisty, maturalnego, zawodowego i potwierdza-
jacego kwalifikacje.

We wspolpracy z Instytutem Badan Edukacyjnych — Pafistwowym Instytutem Badawczym,
Oérodkiem Rozwoju Edukagji, ale takze z uczelniami i UNICEF realizujemy pilotaze i projekty.

LW.T.
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W ubieglym roku zostal zakonczony pilotaz wspotpracy miedzysektorowej na poziomie lokal-
nym. Wezeéniej byl pilotaz dotyczacy specjalistycznych centrow wspierajacych edukacje. Obecnie
prowadzimy nabér na kolejng edycje tego pilotazu, ale takze pracujemy nad przepisami prawa,
ktore umozliwig funkcjonowanie specjalistycznych centrow wspierajacych edukacje wiaczajaca.
Zrealizowany zostal réwniez pilotaz w zakresie oceny funkcjonalnej. W ubiegtym roku szkolili-
$my kadry poradni, dzieki temu o ocenie funkcjonalnej mogli dowiedziec sie nauczyciele pracujacy
nie tylko w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, ale pézniej takze szkolni specjaliSci.

W tej chwili prowadzimy réwniez projekt wsparcia poradni psychologiczno-pedagogicznych.
To jest okoto 90 mln z! dla poradni psychologiczno-pedagogicznych. W kazdym wojewodztwie
wyloniliSmy operatora, ktory te poradnie, chee podkresli¢, poradnie publiczne, bedzie wspieral.
To, co bardzo wazne, zakonczytl...

Moze najpierw jeszcze o narzedziach. Rozstrzygneliémy przetarg dotyczacy udostepnienia
nauczycielom specjalistom narzedzi do oceny funkcjonalnej. I chee tez tutaj jeszcze bardzo
mocno podkresli¢, bo pojawiajg sie doniesienia medialne, ze jest ona kolejng oceng, ze ocena
funkcjonalna nie wynika z systemu oceniania. To jest ocena potrzeb, dzieki ktorej bedzie mozna
zdecydowanie lepiej i szybciej pomoc dzieciom i uczniom. MysSle, ze takie narzedzia zostang
we wrze$niu udostepnione nauczycielom. Nalezg do nich m.in. Kompleksowa Analiza Procesow
Poznawczych i Objawy — Kompetencje — Cechy, ale takze KSzoF, czyli Kwestionariusz Szkolnej
Oceny Funkcjonalnej i Skrining Rozwoju Malego Dziecka. Chce tez podkresli¢, ze 30 czerwca
odbyto sie seminarium w Akademii Pedagogiki Specjalnej. Zleciliémy przygotowanie kwestiona-
riusza do oceny gotowoSci szkolnej dzieci siedmioletnich, wla$nie na bazie oceny funkcjonalnej,
czyli na bazie potrzeb. Wezeéniej takiego kwestionariusza nie bylo.

To, co mySle, ze jest jeszcze bardzo wazne, to szkolenia i doskonalenie kadry o$wiatowey;.
I w tym zakresie bardzo mocno wspétpracujemy, ujednoliciliSmy jezyk, z Osrodkiem Rozwoju
Edukacji oraz Instytutem Badan Edukacyjnych.

Za chwilke konkurs na przygotowanie e-materialéw wspierajacych edukacje wlaczajaca,
uwzgledniajgcych rézne potrzeby uczniéw, m.in. tematyke dostepnosci niepetnosprawnosci,
zréznicowania, rozwijania kompetencji emocjonalno-spolecznych.

Jezeli chodzi o systemowe wsparcie dzieci z ADHD i ich rodzicow, to rowniez realizujemy
szereg dzialan majacych na celu poprawe jakoSci edukacji wlgczajacej w tym zakresie. Dziala-
nia te, jak juz wspomniatam, to reforma poradnictwa, szkolenia kadry, tworzenie materiatéw
edukacyjnych, rozwdj narzedzi diagnostycznych, ktére bedg bardzo pomocne przy ocenie potrzeb
takze dzieci z ADHD, ale ré6wniez tworzenie materiatlow edukacyjnych.

W ubieglym roku szkolnym wspélnie z Oérodkiem Rozwoju Edukagji i Instytutem Badan
Edukacyjnych zorganizowali$my szereg szkolen dla kadry placéwek oéwiatowych, szkot, przed-
szkoli i innych placéwek, a takze studia podyplomowe i projekt ,,Szkota dostepna dla wszystkich”.
Projekt obejmowat wsparcie 1900 nauczycieli specjalistow, ktorzy z kolei objeli wsparciem ponad
16 tys. nauczycieli, ponad 100 tys. dzieci i ponad 220 tys. rodzicow.

Jezeli chodzi o publikacje, bo nad tym tez pracujemy z IBE, ,,Rola biblioterapii w pracy z dziec-
kiem z ADHD” - poradnik metodyczny — w 2025 r., wytyczne do projektowania podrecznikow.
We wrze$niu 2025 r. dostepny bedzie poradnik dla nauczycieli dotyczacy pracy z dzie¢mi z ADHD.
To bylo dla nas tez niezwykle wazne i nad tym réwniez bardzo intensywnie pracowaliSmy.

Chce tez podkreslic, ze caly czas jest obowigzek dostosowania wymagan edukacyjnych i metod
pracy do potrzeb kazdego ucznia, do jego indywidualnych potrzeb, takze do potrzeb ucznia
z ADHD. I zapewnienie pomocy psychologiczno-pedagogicznej w kazdym przedszkolu i w kazdej
szkole. Mysle, ze to jest bardzo wazne i wcigz to podkreslam, ze taki obowigzek istnieje i on
musi by¢ realizowany.

Przygotowujemy réwniez zmiany systemowe, czyli wlasnie odejécie od tego systemu orzecznic-
twa opartego na diagnozie nozologicznej, na diagnozie niepelnosprawnosci i przejscie na model
oceny funkcjonalnej, na poziomy wsparcia, podej$cie biopsychospoleczne. I tutaj wiasnie beda
pomocne te narzedzia, ktore bedziemy udostepniaé, czyli KAPP, OKC, KSzOF i Skrining Rozwoju
Matego Dziecka.

Chce tez podkresli¢, ze wedlug danych na lipiec 2025 r. mamy 57 tys. etatéw nauczycieli
specjalistow. I — co tez znamienne — w tej chwili liczba psychologéw w szkole przekroczyla liczbe
pedagogow szkolnych, ktorzy rowniez majg wspieraé wszystkich uczniéw, takze uczniow z ADHD.
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Jezeli chodzi o wsparcie dzieci z zespolem spektrum plodowych zaburzen alkoholowych,
FASD. W ramach edukacji wiaczajacej kluczowe inicjatywy obejmujg pomoc psychologiczno-
-pedagogiczng. Tak jak juz powiedzialam, kazdy uczen, bez wzgledu na etykiete, ma prawo
do tego, aby te pomoc uzyskac i odchodzimy od etykietowania uczniéw wlasnie na rzecz oceny
potrzeb. Do tego dazymy i mysle, ze to jest bardzo wazne.

Tak jak juz méwilam, bardzo wazna jest rola nauczycieli specjalistow, szkolenia prowadzone
przez Osrodek Rozwoju Edukagji i Instytut Badan Edukacyjnych, narzedzia diagnostyczne, ale
takze poradnik ,,Wsparcie dzieci i mlodziezy z FASD oraz ich rodzin”, opracowany wspélnie
z Ministerstwem Zdrowia oraz Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, dostepny
na stronie ORE.

I to sa chyba takie najwazniejsze zalozenia, o ktérych chcialtam powiedziec.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, pani ministro.

Teraz prosze o zabranie glosu panig ministre Katarzyne Nowakowska z Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej. Pani ministra bedzie chciata odda¢ glos réwniez pracow-
nikom Biura Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, oczywiscie bardzo prosze.

Natomiast ja poprosze nasz sekretariat, poniewaz jest nas duzo, zeby przekierowat po sali
liste osob, ktore bedg sie chcialy zglosi¢ do zadania pytania, wygloszenia komentarza. O to samo
poprositlam réwniez osoby dostepne online, zebySmy wiedzieli, ile 0sob bedzie chcialo zabraé
glos. OczywiScie bedzie mozna zabrac glos rowniez w czasie dyskusji.

Bardzo prosze, pani ministro.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej Katarzyna
Nowakowska:
Pani przewodniczgca, Wysoka Komisjo, serdecznie dziekuje.
Poprosze zastepce dyrektora Biura Pelnomocnika do Spraw Oséb Niepelnosprawnych o przed-
stawienie krotkiej informacji, bo taka dluzsza wystal do Komisji pelnomocnik, minister fukasz
Krason. Poprosze wiec pana dyrektora o taki skrot.
Dziekuje.

Zastepca dyrektora Biura Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Os6b Niepelnosprawnych
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej Andrzej Losiewicz:
Szanowna pani przewodniczaca, szanowna Komisjo, szanowni panstwo ministrowie.

Przestany material jest bardzo obszerny, pozwole wiec sobie wybra¢ najwazniejsze rzeczy, ktére
przedstawie. I oczywiScie, jak beda jakie§ pytania szczegbélowe, bedziemy starac sie do nich odnies¢.

Na poczatek krotkie dane statystyczne i uaktualnienie materiatu, ktory wyslaliSmy juz
jaki§ czas temu, mianowicie najnowsze dane z systemu wskazujgcego liczbe os6b i dzieci, ktdore
majg orzeczong niepelnosprawnosc. Dzieci orzeczonych do 16. roku zycia mamy 265,92 tys.
Miedzy 16. a 18. rokiem zycia, czyli mlodziez — tu juz zaliczone sg do odpowiedniego stopnia
niepelnosprawnosci - to jest 95,049 tys. os6b. Natomiast liczba os6b dorostych powyzej 18. roku
zycia to jest 2915,911 tys. osob, czyli dzieci do 16. roku zycia stanowig nieco ponad 8% wszyst-
kich orzeczonych.

W ramach Biura Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Osob Niepelnosprawnych realizujemy dwa
programy finansowane z Funduszu Solidarnosciowego, ktore skierowane sg m.in. do dzieci:
,»Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia” i ,,Opieka wytchnieniowa”. Oba programy
realizowane sg przez NGOs oraz organizacje pozarzadowe.

Celem programu ,, Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig” jest zapewnienie mozli-
woéci korzystania przez osoby niepelnosprawne z pomocy asystenta przy wykonywaniu codzien-
nych czynnoéci w funkcjonowaniu w zyciu spotecznym, ograniczenie skutkéw niepelnospraw-
nosci oraz stymulowanie os6b niepelnosprawnych do podejmowania aktywnosci i umozliwienie
im realizowania prawa do niezaleznego zycia.

Celem programu ,,Opieka wytchnieniowa” jest odcigzenie cztonkéw rodzin lub opieku-
néw osob z niepelnosprawnos$ciami, czyli to jest istotna réznica. Ten program skierowany jest
wlasnie do opiekunéw czy rodzicow. Ma na celu odcigzenie ich w codziennych obowigzkach
wigzacych sie ze sprawowaniem opieki. ,,Opieka wytchnieniowa” ma pozwoli¢ na zapewnienie
czasu na odpoczynek, regeneracje, wzmocnienie osobistego potencjatu oraz ograniczenie wplywu
obcigzen psychofizycznych zwigzanych ze sprawowaniem opieki przez wsparcie psychologiczne

6 LW.T.
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lub terapeutyczne, a takze podniesienie poziomu kompetencji dotyczacych wsparcia osoby
niepelnosprawnej poprzez nauke technik wspomagania pielegnacji, prowadzenie dzialan reha-
bilitacyjnych w warunkach domowych oraz objecie specjalistycznym poradnictwem w zakresie
psychologicznym i spolecznych aspektow wsparcia osob z niepelnosprawnosciami.

W tegorocznej edycji programu kierowanego do jednostek samorzadu terytorialnego realizuje
go 1970 gmin i powiatow i jest to najwyzsza liczba JST, jaka w nim do tej pory uczestniczyla.
Warto wspomnie¢, ze ten poziom stale ro$nie, z roku na rok coraz wieksza liczba samorzgdow
przystepuje do jego realizacji. W roku 2019, w pierwszej edycji, udzial wzieto jedynie ponad
400 samorzadoéw. Na ten cel w tym roku przeznaczono ponad 1 mld zl. Jest to tez rekordowa
kwota. W 2024 r. bylo to 760 mln z1.

7 kolei program ,,Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig”, skierowany do organi-
zacji pozarzadowych, w tym roku organizowany jest przez 264 organizacje pozarzadowe, ktore
otrzymaly dofinansowanie w 1gcznej kwocie 310 mld zi.

Lacznie program asystencki dla organizacji pozarzadowych i jednostek samorzadu teryto-
rialnego to w tym roku rekordowy 1300 mln zt.

Warto tutaj wspomnieé, ze w tym momencie trwaja, sg juz na ukonczeniu, prace nad kolejng
edycja programu ,, Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig” dla NGOs. Staramy sie ten
program uruchomic jak najwcze$niej. W tej chwili za wezesnie jeszeze moéwié, jakimi kwotami
dysponujemy, poniewaz musi to by¢ uzgodnione z ministrem finanséw. Natomiast planujemy
w tym zakresie istotny wzrost.

Program ,,Opieka wytchnieniowa” w tym roku realizowany jest przez 1620 gmin i powiatow.
Na ten cel przeznaczono 200 mln zt. Umowe na jego przeprowadzenie podpisato 180 organi-
zacji pozarzadowych, ktore otrzymaly 80 mln zi. Tak wiec Igczny budzet na ten program dla
samorzgdow i organizacji pozarzadowych to w tym roku 280 mln zi.

7 danych ze sprawozdan z programoéw realizowanych przez samorzady w 2024 r. wynika,
ze z ustug asystencji osobistych, §wiadczonych w ramach programu realizowanego przez JST,
skorzystato tgcznie ponad 45,5 tys. 0sob, z czego 3711 to byly dzieci. Stanowi to 8,14% wszyst-
kich uczestnikow programu, czyli jest to podobny procent do tego, jaki generalnie stanowiag
dzieci do 16. roku zycia wérod osob z orzeczong niepelnosprawnoscia.

Podobnie w 2024 r. z ustug opieki wytchnieniowej, rowniez w programie realizowanym przez
JST, skorzystalo 18 tys. 407 osob, z czego 3940 dzieci. I to jest ciekawe, ze ten procent w opiece
wytchnieniowej, zar6wno realizowanej przez NGOs, jak i JST, jest zdecydowanie wiekszy niz
w programach asystenckich. I tutaj, w zalezno§ci od danego roku, jest okoto 20-22% uczestni-
kéw dzieci w ogdlnej liczbie 0sob uczestniczacych w programie.

Dane za rok 2024, jesli chodzi o organizacje pozarzadowe, sg jeszcze niekompletne. Obecnie
koticzymy juz analizy tych danych.

Przytocze dane z 2023 r. W budzecie, ktory byt o 20 mln z1 nizszy niz w tym roku, z ustug
asystencji osobistej w programach dla NGOs skorzystatly tacznie 9274 osoby, w tym 863 stano-
wity dzieci, co stanowi 9,3%. W przypadku opieki wytchnieniowej z programow realizowanych
przez organizacje pozarzadowe w 2023 r., gdy budzet byt o 70 mln z1 nizszy niz w roku 2024,
skorzystaly 4292 osoby, w tym 1023 dzieci w ramach pobytu dziennego i 391 dzieci w ramach
pobytu catodobowego, co stanowi ponad 21% wszystkich uczestnikéw.

Ponadto ministerstwo jest koordynatorem programu ,,Za zyciem”. Program jest realizowany
przez wiele ministerstw i organéw centralnych, MRPiPS, Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo
Edukacji Narodowej, Ministerstwo Rozwaoju i Technologii, Kancelarie Prezesa Rady Ministrow,
a takze Ministerstwo Sprawiedliwosci. Jest tam trzydzieSci r6znych dzialan, z czego niektore
skierowane sg rowniez do dzieci z niepelnosprawnosciami.

Mysle, ze to sa takie gtéwne informacje. Oczywiscie jesteSmy otwarci na pézniejsze pytania,
postaram sie odpowiedzie¢. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Prosze o zabranie glosu pana ministra Wojciecha Koniecznego.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Wojciech Konieczny:

Bardzo dziekuje.
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Pani przewodniczaca, pani minister, szanowni panstwo, na wstepie nalezy podkreslié,
ze koszty Swiadczen opieki zdrowotnej udzielanych osobom do ukonczenia przez nie 18. roku
zycia sg finansowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia bezlimitowo.

Uprawnienia dla dzieci posiadajgcych zaswiadczenie lub orzeczenia o niepetnosprawnoéci.
Jak wskazuje art. 47c ustawy o §wiadczeniach, prawo do korzystania poza kolejnoScig ze $wiad-
czen opieki zdrowotnej majg Swiadczeniobiorcy, o ktérych mowa w art. 47 ust. 1lai 1b ustawy,
czyli §wiadczeniobiorcy do 18. roku zycia, u ktérych stwierdzono ciezkie, nieodwracalne uposle-
dzenie albo nieuleczalna chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na podstawie zaswiadczenia lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej lub lekarza ubezpieczenia zdrowotnego posiadajacego specjalizacje II stopnia lub
tytul specjalisty w dziedzinie poloznictwa, ginekologii, perinatologii, neonatologii, pediatrii
i neurologii dzieciecej, kardiologii dzieciecej lub chirurgii dzieciecej. A takze §wiadczeniobiorcy
posiadajacy orzeczenie o znacznym stopniu niepelnosprawnoéci, o niepelnosprawnosci tgcznie
ze wskazaniami koniecznosci stalej lub dtugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku
ze znacznie ograniczong mozliwo§cig samodzielnej egzystencji oraz koniecznoSci statego wspot-
udzialu na co dzien opiekuna dziecka w procesie leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Ponadto zgodnie z art. 57 ust. 2 pkt 14 wyzej wymienionej ustawy dzieciom posiadajacym
przedmiotowe zaswiadczenie ambulatoryjne §wiadczenia specjalistyczne finansowane ze $rod-
kéw publicznych sg udzielane bez skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego. Z tych
samych uprawnien w zakresie §wiadczen zdrowotnych, jak w przypadku dzieci posiadajacych
zaswiadczenia ,,Za zyciem”, mogg réwniez korzysta¢ Swiadczeniobiorcy posiadajacy orzeczenie
0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci, niepelnosprawnosci 1gcznie ze wskazaniami podob-
nymi jak te, ktére wymienilem poprzednio.

Nalezy takze wskazac, ze zgodnie z art. 47 ust 1a ustawy o §wiadczeniach §wiadczeniobior-
com do 18. roku zycia, o ktérych mowa powyzej, przystuguje prawo do wyrobéw medycznych
okreslonych w przepisach wydanych na podstawie art. 38 ust. 4 Ustawy z dnia 12 maja 2011 .
o refundacji lekow, srodkéw spozywezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrob6w
medycznych na zlecenie osoby uprawnionej, o ktérej mowa w art. 2 pkt 14 ustawy o refunda-
cji, do wysokoéci limitu finansowania ze §rodkéw publicznych okre§lonego w tych przepisach,
wedlug wskazan medycznych, bez uwzglednienia okreséw uzytkowania. W wykazie wyrobow
medycznych wydawanych na zlecenie znajduje sie 231 pozycji okre§lonych rodzajowo w grupach
wyrob6w medycznych, ktore w caloéci badZ w czeSci sg finansowane ze §rodkéw publicznych.

Wsréd tych grup znajduja sie m.in.: protezy, ortezy, aparaty stuchowe, soczewki okularowe,
wozki inwalidzkie. W tym miejscu warto podkreslic, ze intencjg wykazu jest zabezpieczenie
potrzeb réznych grup pacjentéw, m.in. dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia, w jak najwiek-
szym stopniu przy uwzglednieniu mozliwoéci finansowych NFZ.

Dodatkowo, jak wskazuje art. 33 ustawy o §wiadczeniach, dzieci niepelnosprawne w znacz-
nym stopniu bez ograniczenia wieku nie ponoszg odplatnosci za koszty wyzywienia, zakwate-
rowania w szpitalu uzdrowiskowym dla dzieci, sanatorium uzdrowiskowym dla dzieci i sana-
torium uzdrowiskowym.

Rowniez zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w spra-
wie §wiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia stomatologicznego dzieciom i mlodziezy
niepelnosprawnej do ukonczenia 16. roku zycia oraz dzieciom i mlodziezy niepelnosprawnej
w stopniu umiarkowanym i znacznym od ukonczenia 16. roku zycia do 18. roku zycia, jesli
wynika to ze wskazan medycznych, przystuguja kompozytowe materialy Swiatloutwardzalne
do wypelnien, znieczulenie ogdlne przy wykonywaniu §wiadczen gwarantowanych, z wylacze-
niem procedury wizyty niepowigzanej z innymi §wiadczeniami gwarantowanymi.

Dzieciom niepelnosprawnym przystuguje rowniez dziecieca opieka koordynowana, ktéra
ma na celu wczesne diagnozowanie i leczenie dzieci urodzonych z ciezkimi dysfunkcjami.
Ta forma rozliczenia §wiadczen pozwala sfinansowaé zintegrowang opieke neonatologiczna,
wielospecjalistyczng opieke pediatryczng zgodnie z indywidualnymi wskazaniami oraz programy
rehabilitacyjne dla tych dzieci. Swiadczenia skierowane sg do dzieci do ukonczenia 3. roku zycia,
u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne upos§ledzenie albo nieuleczalng chorobe zagra-
zajgcg ich zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.
Swiadczenia te dedykowane sg takze noworodkom urodzonym przedwcze$nie z cigzy o czasie
trwania ponizej 33 tygodni, klasyfikowanym jako noworodki VLBW.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Komisyi bo Spraw DzIECI | MLODZIEZY (NR 35)

W 2024 r. liczba dzieci objetych opiekg to 719. Liczba S§wiadczeniodawcow realizuja-
cych §wiadczenia: 5. Liczba rozliczonych §wiadczen: 7870, warto$c rozliczonych §wiadczen:
1 mld 935 tys. z1.

Wezesna rehabilitacja w ramach DOK, Dzieciecej Opieki Koordynowanej, w 2024 r. Liczba
dzieci, ktérym udzielono tych §wiadczen: 153, liczba wykonanych §wiadczen: 5635. Wezesna reha-
bilitacja dzieci realizowana jest w ramach zakresu $§wiadczen rehabilitacji dzieci z zaburzeniami
wieku rozwojowego w oddziale, osrodku dziennym jako odrebny punkt rozliczeniowy. W 2024 r.
liczba dzieci, ktorym udzielono tych §wiadczen: 226, liczba wykonanych $wiadczen: 8204.

Mamy réwniez produkt, ktéry nazywamy koordynowang opiekg nad osobami z caloécio-
wymi zaburzeniami rozwoju. W ramach dziatan kompleksowych w leczeniu psychiatrycznym
realizowane byly §wiadczenia koordynowanej opieki nad osobami z cato$ciowymi zaburzeniami
rozwoju. Wprowadzenie tego §wiadczenia umozliwilo realizacje zintegrowanej opieki psycholo-
giczno-psychiatrycznej, konsultacji wielospecjalistycznych i badan diagnostycznych dla dzieci
z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju. W roku 2024 udzielono $wiadczen 1429 pacjentom przez
5 §wiadczeniodawcow.

Elementem dzialalno$ci Ministerstwa Zdrowia jest przypadajaca nam cze§¢ komplekso-
wego programu wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” na lata 2022-2026. Zadania, ktore sg w tym
programie, to koordynacja opieki neonatologicznej, pediatrycznej na rzecz dzieci, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie, nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca
zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu. Liczba dzieci obje-
tych dziecieca opieka koordynowanag do 3. roku zycia w ramach programu polityki zdrowotnej,
shuzacemu wykonaniu programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” w 2024 r.
to 871. Zadania, jakie tutaj sa, to wczesna rehabilitacja dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciez-
kie i nieodwracalne upo$ledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaty
w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu. Liczba dzieci objetych dziecieca opiekg
koordynowang do 3. roku zycia na podstawie sprawozdan z uméw zawartych w 2020 r. na podsta-
wie tego programu to 128.

Przechodzac do tematu systemowego wsparcia dzieci ze spektrum plodowych zaburzen
alkoholowych. Jest to nieuleczalny, niegenetyczny zespol chorobowy, mogacy wystapié u dzieci,
ktérych matki pity alkohol w czasie ciazy. Leczenie FASD polega na zapewnieniu dziecku opieki
psychologicznej, psychiatrycznej, neurologicznej oraz innych w zaleznosci od wystepujacych
dolegliwoéci. Pacjenci z taka dolegliwo$cig moga korzystaé ze §wiadczen gwarantowanych
na zasadach ogdlnych.

OczywiScie tutaj przede wszystkim wystepuja zaburzenia ze strony osrodkowego uktadu
nerwowego, zaburzenia neurologiczne, rozwojowe, ale mogg rowniez wystepowac rozne wady.
I dlatego ta pomoc jest kierowana w zaleznoS$ci od potrzeb. Dzieci z FASD moga korzystaé
z uprawnien danych ustawa o §wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw
publicznych, m.in. do korzystania poza kolejnoscig ze $wiadczen opieki zdrowotnej oraz ustug
farmaceutycznych udzielanych w aptekach, korzystania z wyrobéw medycznych na zasadach
okreslonych w przepisach ustawy o refundacji, do wysoko§ci limitu finansowania ze §rodkéw
publicznych okre§lonego w tych przepisach, wedlug wskazan medycznych bez uwzglednienia
okresow uzytkowania, ambulatoryjnych $wiadczen spegjalistycznych finansowanych ze srodkow
publicznych udzielanych bez skierowania lekarzy ubezpieczenia zdrowotnego.

Krajowe Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom, majgc na celu rozpowszechnienie wiedzy
z zakresu FASD, udzielanie specjalistycznego wsparcia, jak rowniez poglebianie wiedzy naukowej
w tym obszarze, wspiera m.in.: szkolenia z zakresu profilaktyki FASD wéréd grona medycznego,
pielegniarek i potoznych, webinary i artykuly z zakresu tematyki FASD dla Naczelnej Izby
Pielegniarek i Potoznych, upowszechnianie materialéw edukacyjnych dla lekarzy ginekologow,
pielegniarek i potoznych do wezesnego rozpoznania picia alkoholu przez kobiete w ciazy, inter-
wencji w przypadku ryzyka ekspozycji plodu na alkohol, szkolenia specjalistow psychoterapii
uzaleznien z zakresu FASD, szkolenia dla rodzin zastepeczych i adopcyjnych z zakresu pracy
z dzieckiem z FASD, badania naukowe z zakresu tematyki FASD.

Ponadto w 2022 r. dyrektor KCPU powotal Rade ds. Profilaktyki i Terapii FASD, w sktad
ktérej wehodza polscy eksperci z zakresu diagnozy, terapii i profilaktyki spektrum plodowych
zaburzen alkoholowych. Do zadan rady jako organu opiniodawczo-doradczego nalezy w szcze-
go6lnosSci opracowanie i wdrazanie strategii w zakresie ograniczenia szkéd wynikajacych z picia
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alkoholu przez kobiety w ciazy, wspélpraca w zakresie opracowania, promocji i wdrazania stan-
dardéw zwigzanych z diagnoza, profilaktyka FASD oraz udzielenie pomocy dzieciom z FASD
i cztonkom ich rodzin, inicjowanie, aktualizowanie i wspieranie dziatan majacych na celu wdra-
zanie systemu pomocy dzieciom z FASD i ich rodzinom, wyrazenia opinii, inicjowania zmian
w zakresie przepisOw prawa dotyczacych diagnozy, profilaktyki i terapii dzieci z FASD oraz
wsparcia dla czlonkéw ich rodzin.

Jesli chodzi o systemowe wsparcie dzieci z ADHD i ich rodzicéw, leczenie zespolu nadpobudli-
wosci psychoruchowych z deficytem uwagi, czyli ADHD, polega na zapewnieniu dziecku opieki
psychologicznej, psychiatrycznej, neurologicznej oraz innych w zaleznoSci od wystepujacych
dolegliwosci. Pacjenci z ADHD oraz ich rodzice mogg korzystaé ze §wiadczen gwarantowanych
na zasadach ogélnych, czyli na podstawie przepiséw Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia z dnia
19 czerwca 2019 r. w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychiatryczne;j
i leczenia uzaleznien, Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i innych wtasci-
wych rozporzadzen koszykowych.

Nalezy zaznaczy¢, ze prace nad zabezpieczeniem potrzeb zdrowotnych pacjentéow, w tym
nad $wiadczeniami opieki zdrowotnej, sa prowadzone nieustannie. W szczegdlnoSci trzeba
podkresli¢, ze model opieki psychiatrycznej jest stale rozszerzany. Ma to na celu zwieksze-
nie dostepnosci blisko miejsca zamieszkania dla wszystkich pacjentéw z problemami zdrowia
psychicznego. W oparciu o obwieszczenie ministra zdrowia w sprawie wykazu refundowanych
lekow, srodkow spozywezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycz-
nych na dzien 1 stycznia 2025 r. refundacja w terapii ADHD objete sg aktualnie dwie substancje
czynne: atomoksetyna oraz metylfenidat.

Zakres wskazan objetych finansowaniem ze §rodkow platnika publicznego obejmuje dla
atomoksetyny nadpobudliwo§é psychoruchowsg z deficytem uwagi wraz ze wspolistniejacymi
chorobami, takimi jak: tiki, zesp6t Tourette’a, zaburzenie lekowe z udokumentowang nietoleran-
cja badz nieprowadzeniem terapii lekiem psychostymulujgcym jako element pelnego programu
leczenia u dzieci od 6. roku zycia oraz mlodziezy. Dla metylfenidatu obejmuje zesp6t nadpobu-
dliwosci psychoruchowej wylgcznie jako element kompleksowego, zawierajacego psychoterapie,
leczenia u dzieci powyzej 6. roku zycia.

W zwigzku z naplywajacymi do Ministerstwa Zdrowia sygnalami dotyczacymi trudnoSci
w interpretacji wskazania refundacyjnego dla substancji czynnej metylfenidat, zwigzanymi
z wymogiem odbycia psychoterapii w ramach kompleksowej terapii tego schorzenia, do Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji zostato skierowane przez ministra zdrowia zlece-
nie w sprawie weryfikacji brzmienia tego wskazania. Prace nad przedmiotowymi zmianami
sa w toku. Bardzo dziekuje.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, panie ministrze.
Otwieram dyskusje. Jesli postowie i postanki chcieliby zabra¢ glos, to bardzo prosze.
Bardzo prosze, pan poset.

Posel Marcin Jozefaciuk (KO) - spoza skladu Komisji:
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Witam serdecznie.

Szanowna pani przewodniczgca, szanowna Komisjo, szanowni panstwo, jako przewodniczacy
Parlamentarnego Zespolu ds. ADHD z mitg checig chcialbym powiedzie¢ kilka stéw na temat
naszych rekomendacji, ktore wypracowaliémy. Tak jak panstwo z ministerstw wiedza, juz
od polowy roku mocno zabiegamy o spotkanie ze specjalistami, aby te rekomendacje wypracowac.
Chciatbym tez, zeby one padly. Ministerstwo Zdrowia jest jedynym ministerstwem, z ktorym
udalo nam sie spotkaé, zarowno jesli chodzi o dzieci, mtodziez, jak i osoby doroste, bo dzieci
i mlodziez za chwilke stang sie osobami dorostymi.

Przede wszystkim chodzi o stworzenie wytycznych leczenia ADHD dla lekarzy oraz ustan-
daryzowanie diagnozy ADHD, jak réwniez o dostosowanie diagnostyki do wytycznych ICD-11,
bo tego jeszcze nie ma.

Jesli chodzi o refundacje lek6w, niezwykle wazne jest, aby usuna¢ zapis o koniecznosci psycho-
terapii jako warunku refundacji lekow dla dzieci z ADHD oraz mozliwo$é rozszerzenia refundacji
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lekéw dla dorostych, bo przeciez ADHD nie znika po ukonczeniu 18. roku zycia. I réwniez
mozliwo§¢ — jezeli juz jest koniecznosc psychoterapii — refundacji terapii psychologiczne;.

Jezeli chodzi o lekarzy, wazne byloby rozszerzenie kompetencji lekarzy, czyli mozliwo$¢ wyda-
wania przez nich orzeczen o zdolnoSci do pracy lub ksztalcenia w zawodzie. Chodzi mi o uwzgled-
nianie potrzeb dzieciakow z ADHD, ktore ksztalcg sie w zawodzie, tak aby lekarz wiedzial,
ze ma dziecko z ADHD, jesli chodzi o orzeczenie przy braku przeciwwskazan do podejmowania
zawodu. To sg niektére z naszych rekomendacji, jesli chodzi o Ministerstwo Zdrowia.

Jesli chodzi o Ministerstwo Edukacji, wiem, ze jest robiony, jest na ukonczeniu, ten podrecz-
nik, bo wezeéniej zostal wystany podrecznik troche przestarzaly. Ale wiem, ze teraz jest robiony,
jest na ukonczeniu, za co serdecznie dziekuje. Dziekuje pani ministrze Zietce za prace, réwniez
za wspblprace z zespolem merytorycznym.

Natomiast wazne jest, zeby realnie zacza¢ robi¢ szkolenia. Wiem, ze ministerstwo juz robi
szkolenia dla nauczycieli w kierunku ADHD. W kazdym razie przekierowanie tutaj pieniedzy,
bo nauczyciele do konca nie wiedza, w jaki sposéb pracowac z dzieémi z ADHD i neurorézno-
rodnoéciami. Nie méwmy tylko o ADHD, ale o r6znych neuroatypowosciach.

Kolejna rekomendacja jest dostosowanie pod neuroréznorodnoéci podrecznikéw czy e-ma-
terialéw na zintegrowanej platformie, ktérg prowadzi ministerstwo, jak rowniez wspoéltpraca
z Ministerstwem Zdrowia w zakresie diagnozy oraz wsparcia uczniow, jesli chodzi o oceng
funkcjonalng. Swietny pomyst, jak najbardziej dopinguje Ministerstwo Edukacji, aby ukon-
czy¢ ocene funkcjonalna, bo to bardzo nas wspomoze i pomoze nam wszystkim, nauczycielom,
ale przede wszystkim dzieciom, uczniom i stuchaczom.

Natomiast jezeli chodzi - juz koncze — o Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j,
to naszymi kilkoma rekomendacjami sg przede wszystkim: wprowadzenie rozwigzan prawnych
zapewniajgcych rowne traktowanie w §rodowisku pracy mlodziezy ksztalcacej sie w zakladach
pracy, czyli w branzowych szkolach pierwszego stopnia oraz w technikach, a takze mozliwosé
wydawania orzeczen o zdolnosci do pracy, czyli o braku przeciwwskazan z uwzglednieniem
ADHD oraz stworzenie definicji atypowosSci. Niezwykle wazne, jesli chodzi o MRPiPS, byloby
stworzenie, wypracowanie definicji typowosci czy neurordznorodnosci, co bardzo pomogloby
tez pracodawcom i pracownikom.

Jako przewodniczacy zespolu serdecznie dziekuje pani przewodniczgcej za danie mi mozli-
wosci wypowiedzenia sie.

Jeszcze raz do wszystkich ministerstw —jako zespot specjalistow prosimy o mozliwosé spotka-
nia sie, juz w ministerstwach, zeby wypracowac razem ze specjalistami te rekomendacje, ktore
panstwo dostali. Serdecznie dziekuje, nie chce zajmowac wiecej czasu.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje, panie posle. Wspieram glos z prosba o spotkanie rzeczywiscie w tym zakresie.
Za chwile oddam panstwu, ministrowi i departamentom glos, tylko zbiore jeszcze pare pytan.
Bardzo prosze, pani przewodniczaca.

Posel Barbara Okula (Polska2050-TD):
Mam pytanie do Ministerstwa Zdrowia: dlaczego mlodziez poruszajaca sie na woézkach pchanych,
zwyklych, recznych, kiedy musi korzystac¢ z pomocy innych przy jego pchaniu, ma tak mate
do nich dofinansowanie? Wozki elektryczne sg dofinansowywane, te pchane wozki — niekoniecz-
nie. To jest chyba 4 tys. 500 zl, przy doS¢ wysokim koszcie wozka. I wiasnie te dzieci, ta mlodziez
siedzi przeciez w szkole, a wiec warto byloby zadbac¢ o to, zeby te dofinansowania byly wieksze.
I tutaj tez pytanie do Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej: dlaczego tak mato
dzieci i mlodziezy korzysta z asystencji osobistej? Czy nie jest tak, ze samorzady by¢ moze dajg
srodki na przyklad na opieke opiekunczg dla senioréw, ale nie dla mlodziezy? Warto byltoby
jednak zobaczy¢ ten potencjal mlodziezy, wykorzystaé ich potencjal, a nie tylko skupiaé sie
na opiece. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Czy kto§ z panstwa postéw chcial zadac pytanie? Jeszcze bedzie mozna oczywiscie w trakcie.
W takim razie poprosze o zabranie glosu panig Katarzyne Kowalska, doktor nauk medycz-
nych ze szpitala éw. Ludwika w Krakowie, Fundacja Ukochani. Bardzo prosze.
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Ekspert Fundacji Ukochani ds. FASD dr Katarzyna Kowalska:

Dzien dobry panstwu. Pracuje w Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD.

Mam dwa komentarze. Pierwsza rzecz dotyczy kwestii zaangazowania panstwa w pomoc
i diagnoze dzieci z FASD. W tym momencie jest to rynek zagospodarowany gltéwnie przez
podmioty prywatne. Ta dziatalno$¢ prowadzona przez Krajowe Centrum Pomocy Uzaleznie-
niom jest oczywiscie jak najbardziej wskazana i potrzebna. Natomiast sg to dzialania oparte
przede wszystkim na grantach, na konkursach, to sa dotacje celowe. I w tym wypadku nie
mozemy mowié o takim wsparciu systemowym, zagwarantowanym przez panstwo. To sa dota-
cje, ktore trafiajg gtéwnie do podmiotéw prywatnych, nie mozemy w zwigzku z tym méwié
o jakim§ zaangazowaniu panstwa.

To, co na przyklad dziata w przypadku naszego centrum, to tez jest zaangazowanie samorza-
dow. My przede wszystkim pozyskujemy finansowanie z korkowego, czyli ze wsparcia z urzedu
marszatkowskiego, z urzedu miasta. Natomiast brakuje nam takiego odgérnego panstwowego
zaangazowania, tak zeby to bylo kontrolowane, zeby to bylo wspierane, zeby byla ta edukacja
kierowana do nauczycieli, do lekarzy. Caly czas temat FASD, w naszym odczuciu, od wielu lat
jest pomijany, marginalizowany. I pomimo tego, ze dzieci z FASD jest bardzo duzo, to nie dostaja
one odpowiedniej pomocy.

I tutaj wlasnie chciatabym nawigzac do drugiej kwestii, czyli do pomocy czy psychologiczno-
-pedagogicznej, czy w ogole wsparcia dzieci w edukacji i rozwoju. Dzieci z FASD w tym momen-
cie nie majg takiej mozliwosci. Nie sg objete mozliwoscig otrzymania orzeczenia o potrzebie
ksztalcenia specjalnego. Ta pomoc oferowana przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne
rowniez nie jest wystarczajaca z tego wzgledu, ze to jest zupelnie inny sposéb funkcjonowa-
nia dziecka. To jest bardzo szeroki temat. My§le, ze tutaj nie ma czasu na to, zeby poruszaé
kwestie, jak funkcjonuje dziecko z FASD. Natomiast to, co wychodzi na przyklad w trakcie
diagnostyki w poradni PPP, psychologiczno-pedagogicznej, jest niewystarczajace, aby dokladnie
opisaé¢ funkcjonowanie dziecka z FASD i potem dobra¢ mu odpowiednig pomoc. I dodatkowo
w momencie, kiedy nie mozemy sie postarac o te orzeczenia o ksztalceniu specjalnym, te dzieci
po prostu zostajg pozostawione samym sobie. I my to widzimy na co dzien w pracy od kilkuna-
stu lat, jak staramy sie wspierac i edukowac rodzicow, nauczycieli w zakresie tego, jak dziecko
z FASD funkcjonuje. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo pani dziekuje.
Teraz prosze o zabranie glosu panig Alicje Szatkowska, prezes Miejskiego Stowarzyszenia
Przyjaciot Dzieci i Os6b Niepelnosprawnych w Miliczu. Bardzo prosze.

Prezes Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciol Dzieci i Osob Niepelnosprawnych Alicja
Szatkowska:
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Dzieni dobry. Jestem przedstawicielkg, zawsze to podkre§lam, najmniejszego powiatu w Polsce
i zarazem dosy¢ mocnej organizacji pozarzadowej, ktéra z jednej strony mogtaby powiedzieé
duzo dobrego na temat tego, o czym przed chwileczkg méwili ministrowie, ale...

Do nas dojezdzajg dzieci z kilku powiatéw. Ich rodzice bardzo mocno chea, zeby takie placowki,
jakie my mamy - przedszkole integracyjne czy grupy terapeutyczne — byly réwniez w ich gminach,
w ich powiatach. I przyznaje, ze mamy z tym do§¢ duzy problem, dlatego, ze po diagnozie, po tej
terapii dzieci do 3. roku zycia, probujemy zrobi¢ wszystko, zeby to, o czym zreszta mowil pan
posel i méwiliscie tez panstwo, bylo jak najblizej dziecka. Bo dla mnie tragedig tych dzieci jest
to, ze one dojezdzajg po sze§tdziesiat i wiecej kilometrow.

Mam takie wrazenie, ze jest opor w samorzadach. Nie wiem, jak nalezy zmotywowac samo-
rzady do tego, zeby jednak chcialy otwiera¢ w przedszkolach samorzadowych grupy integra-
cyjne. I zeby te dzieci z orzeczeniami mogly trafia¢ naprawde tam, gdzie cheg rodzice. Zbyt
czesto mamy odpowiedz, ze nie specjalistow, sprzetu, pomieszczen.

Przesztam sie po jednym z takich przedszkoli. Naprawde, prosze mi wierzy¢, bez problemu
daloby rade to wszystko zrobi¢. I w tym momencie stysze o pienigdzach, ze to jest kosztowne,
ze samorzady majg zapewnié opieke dzieciom mieszkancoéw, wiec najpierw przede wszyst-
kim te dzieci sg przyjmowane. I zeby te grupy byly po 25 o0s6b, bo to sie finansowo optaca.
Jest mi to trudno zrozumie¢, dlatego ze trudno méwic o finansowaniu i twierdzeniu, kiedy sie
to oplaca, w momencie gdy méwimy o dzieciach potrzebujacych wsparcia.
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W tym momencie te dzieci trafiaja do takich placowek jak nasze. Niestety tych dzieci jest
duzo. Nie moze by¢ tak, ze sg one przyjmowane wylgcznie do grup specjalnych, bo to wtedy
zmusza nas do tworzenia tego typu grup, kiedy naprawde moglyby chodzi¢ do grup, tak jak
panstwo tutaj moéwiliScie, przedszkola masowego.

I gdyby byla taka mozliwoéé... Jeszcze raz mowie, nie wiem, jak panstwo to zrobicie,
ale gdyby byt naprawde wiekszy nacisk na samorzady... W tej chwili jest niz demograficzny
i moze to ich zmotywuje do tego, zeby jednak byly te mozliwosci. Bo jest jeszcze jedna rzecz.
W niepublicznych przedszkolach — w tym momencie rowniez chce, zebyscie panstwo mieli tego
Swiadomos$¢ — blokuje sie mozliwos¢ tworzenia grup integracyjnych. Wylacznie specjalnych.
Dlaczego? Dlatego, ze my musimy przede wszystkim przyjaé do swojego przedszkola...

Mam troche lat, duzo do§wiadczenia i zalamuje rece. Dwém gminom, a wlaSciwie rodzi-
com z dwdch sgsiednich gmin, bedziemy probowali pomagaé otworzy¢ takie wiasnie oddzialy
w przedszkolach masowych. Ale jeszcze raz mowie, to sg inicjatywy rodzicow, to po pierwsze.
Po drugie, im bardzo zalezy. I taki opér samorzgdéw, dla mnie trudno zrozumialy. A przeciez
tutaj tez nie tylko pani minister mowila, ze wszedzie realizowany jest program ,Za zyciem”.
W tym programie sg pienigdze na terapie dla tych dzieci, m.in. tez w przedszkolach.

I jak rozmawiam w réznych miejscach, bo juz naprawde to sprawdzam, to stysze od dyrek-
tora poradni: ,,Spokojnie, u nas jest to realizowane. Przyjmujemy dzieci z opinig o wczesnym
wspomaganiu i w poradni robiona jest terapia”. Stop. To chyba nie tak mialo by¢ i nie tak
mialy p6j$¢ pienigzki. Bo w tym momencie tych dzieci znowu nie ma w przedszkolach, tylko
jest to ich specjalne dodatkowe przychodzenie wylacznie na terapie do poradni czy do jakiej$
innej instytucji, w ktorej ta terapia jest robiona.

Prosze panstwa, dopdki nie stworzymy rodzinom pelnej mozliwos$ci wsparcia dzieci, to my tych
dzieci nie bedziemy mieli. Bo w wiekszosci zlobkéw, przedszkoli nie ma takiego wsparcia. Tak
jak méwie, panstwo naprawde robicie duzo, bo ja wiem, jakie idg pieniadze, jakie sg programy,
ale znowu ten opor. I stysze od rodzicow: ,Ja nie mam zabezpieczenia, nie wiem, jak to bedzie
wygladalo”. A przeciez gdyby naprawde bylo tak, ze dziecko ma wsparcie od rana, tak jak
powinno by¢, wtedy kiedy rodzice pracuja, zeby naprawde te matki mogly wroci¢ normalnie
do pracy, zeby tego sie nie baly...

I jeszcze raz. Sporo rzeczy jest robionych, ale najwiekszy opor widze w samorzadach. I nie
wiem, dlaczego tak malo jest tych placowek. Bo jeszcze, zeby byla sprawa jasna, my tez mamy
kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia, wiec te parotygodniowe dzieciaczki do nas przy-
chodza. I oczywiscie majg pelne wsparcie akurat z NFZ. Znowu, dlaczego tego nie ma gdzie
indziej i one pokonujg takie odlegloSci, juz ponad sto kilometréw, zeby do nas przyjechac?

Brak placowek. Nie wiem, czy az tak... Psychiatréw dzieciecych brakuje, to prawda. I jest
straszna kolejka, zeby sie do nich dostac. Problemem jest takze zatrudnienie kolejnego psychia-
try dzieciecego. Ale jezeli jeszcze nie bedzie tej dodatkowej motywacji, to boje sie, ze nadal
bedziemy mieli tego typu problemy, bo one sg. Jeszcze raz, samorzady czuja sie, przepraszam
za to sformulowanie, bezkarne.

I przykro jest mi to powiedziec, ale kiedy dziecko dostaje orzeczenie z poradni psychologicz-
nej, to zgodnie z panstwa wypowiedziami, rodzic ma mozliwo$¢ wyboru miejsca, ale poradnie
to ograniczaja. I co z tego, ze rodzic prosi? Co z tego, ze rodzic pokazuje, jak dziecko funkcjo-
nuje? Ja sie ciesze, ze wreszcie bedzie ta ocena funkcjonalna i ze moze wreszcie dzieci bedg
naprawde oceniane tak, jak faktycznie funkcjonuja. I co z tego, ze znowu poradnia pisze iles
tam wskazan dla dziecka i méwi: ,, Tutaj to tylko szkota masowa”, kiedy rodzic méwi: ,No tak,
ale tam nikt temu dziecku nie pomoze”. Bo jest jeden specjalista.

I przepraszam, ale tez przeszlam kontrole zlecenia MEN i bytam zaskoczona, jak mi powie-
dziano, ze jak jest orzeczenie do ksztalcenia specjalnego i jest wymienionych ile$ tam terapii,
to w danym roku mogg by¢ dwie, a kolejne po prostu przez caly etap szkolny. Tego to ja juz jako
psycholog do konica nie rozumiem. Bo albo naprawde pomagamy tym dzieciom i mobilizujemy
tych, ktorzy prowadza te placéwki, zeby te dzieci dostaty wszystko to, co powinny dostac...

Ja sie zresztg wybieram do pani minister w sprawie niektorych orzeczen, bo opadajg mi rece.
Plaszczacy sie rodzice i wlasciwie doktadna bezradnosc, bo przepis mowi, ze jak dziecko ma iloraz
taki i taki, to niewazne, jak funkcjonuje, ma by¢ tu i tu. Ale to juz jest osobna bajka.

To taka uwaga praktyka, ktory wspiera dzieci od 50 lat, a od 32 przede wszystkim dzieci
z niepelnosprawnoécia, i to te dzieci, ktore majg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.
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Jeszcze jedna uwaga do ministerstwa rodziny. Prosze panstwa, w tym, co sie planuje,
w programie o asystencji beda dzieci zaopiekowane od 16. roku zycia. My asystenture dajemy
réwniez tym malym dzieciom, dlatego ze jezeli jest samotna matka z trojka dzieci, to jesli
my nie damy asystenta temu dziecku, to wlasciwie ono bedzie zamkniete w domu. I to jest
co$... Ja zresztg takze sygnalizowalam juz, ze boimy sie, ze znowu co$ zostanie zablokowane.
A jezeli nie pomozemy tym najmniejszym, to one potem nie bedg takie zaradne i samodzielne,
jak powinny by¢, jakg maja szanse. To tyle i tak zagadatam strasznie.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekujemy za ten glos.
I poprosze o zabranie glosu panig Magdalene Borkowska z Fundacji Rodzin Adopcyjnych
FASada.

Przedstawiciel Fundacji Rodzin Adopcyjnych Magdalena Borkowska:

Szanowna pani, szanowni panstwo, bardzo dziekuje za mozliwo§é wypowiedzenia kilku zdan
w kontek§cie niewatpliwie edukacji. Cheialabym zwrdéci¢c uwage na bardzo wazna kwestie,
przynajmniej tak to czuje sercem, mianowicie na edukacje wielopoziomowa, ktéra wpisywa-
taby sie w ogole w profilaktyke tematu spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych, a mySle,
ze na tym tak nadrzednie powinno nam wszystkim zalezeé. I chcialabym tutaj wskazaé takie
trzy glowne obszary, gdzie ta edukacja, wzmozona edukacja czy tez dzialania w tym zakresie,
bylyby mile widziane, a mam takie wrazenie, ze nadal sg mocno deficytowe.

Rozpoczetabym tutaj niewatpliwie od edukacji zdrowotnej, od edukacji uczniow najzwyczaj-
niej w §wiecie. Pamietam, cofajac sie bardzo, bardzo w czasie, ze w ramach kampanii ,,Cigza
Bez Alkoholu” edukatorzy trafiali m.in. do szkél. Bytam rowniez ja, dlatego dziele sie dos§wiad-
czeniem. Naprawde mlodziez wowczas, rowniez gimnazjalna, byta tym tematem bardzo zain-
teresowana i byla partnerem do rozmowy, a nie biernym stluchaczem. Dlatego bardzo stawia-
tabym na to, aby wlasnie w edukacji szkolnej, podstawowej, licealnej i wyzszej ten temat byt
uwzgledniany i dyskutowany z mlodzieza i dzie¢mi.

To, co rowniez wydaje sie do dzisiaj bardzo deficytowym obszarem, to jest wlasnie edukacja
akademicka. Na studiach, chociazby medycznych, psychologicznych, pedagogicznych, mozna
by tu naprawde diugo dalej wymienia¢, w programie nauczania zawartym w trakcie edukacji
tego tematu powinno by¢ znacznie wiecej. I moéwimy tutaj tez o pedagogach, psychologach.
Moéwimy o dedykowanych konkretnym grupom specjalistow szkoleniach, ktére sg niestychanie
wazne. One przeciez przekladajg sie p6zniej na adekwatno$c¢ podejmowanych dzialan zwigza-
nych wlaénie ze zrozumieniem specyfiki deficytéw i problemoéw, z jakimi borykaja sie uczniowie,
dzieci i osoby dorosle ze spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych.

Moéwimy wiec tutaj o dostepnosci szkolen dla grona pedagogicznego, ale réwniez wyodreb-
nienia szkolen adresowanych stricte do pracownikéw poradni psychologiczno-pedagogicznych,
ktoérych opinia ma pézniej w szkole ogromne znaczenie. Wiasnie dlatego szkolenia powinny
by¢ dostosowane do tej grupy odbiorcow. A dla grona pedagogicznego, nauczycieli wspomaga-
jacych powinny by¢ wlasnie odrebne szkolenia na temat tego, jak dziecko z FASD funkcjonuje
w szkole, jak zapewni¢ mu najlepsze warunki do nauki.

Mysle, ze to tak naprawde w telegraficznym skrécie o tym, co nadal jest deficytowe. A gdyby-
§my zadbali wlasnie o te obszary, to mysle, ze bylibySmy w stanie... Starali sie czy tez podejmo-
wali takie proby, aby zapewnic opieke i prawidlowe, adekwatne wsparcie dla os6b i dzieci z FASD,
1 nie pomijac tej grupy w edukacji i codziennym zyciu. Zmiany zwigzane z FASD sg na cale zycie,
wiec warto pamietac o tym, ze je§li nie pomozemy na etapie edukacji, jesli nie zdiagnozujemy
FASD do 5. roku zycia, to wowczas te problemy beda narastaty. Jednostka sama niewatpliwie nie
poradzi sobie bez adekwatnego wsparcia, ktére powinno i§¢ ze strony panstwa. Dziekuje bardzo.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
I pani Dorota Polanska z tej samej fundacji. Bardzo prosze.

Dyrektor Fundacji Rodzin Adopcyjnych Dorota Polanska:
Dzien dobry. Dorota Polanska, Fundacja Rodzin Adopcyjnych i Centrum Diagnostyczne FASada.
Ja chcialam podbic ten glos z Krakowa dotyczacy orzecznictwa dla dzieci z FASD. My mowimy
o tym, ze to sg dzieci z ukryta niepelnosprawnoscia, dlatego ze w badaniach, wtedy kiedy
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je diagnozujemy, one nie kwalifikujg sie do grupy dzieci niepelnosprawnych. Ale fakty méwia,
ze sg to dzieci wyrzucane z przedszkoli i ze szkol. Wiekszosc dzieci, ktore trafia do diagnozy,
to sg dzieci z rodzin zastepczych, z rodzin adopcyjnych badz z placowek.

Jak dziesie¢ lat zajmuje sie diagnoza, a dwadzie§cia lat, jak pracuje w ogéle z dzie¢mi w pieczy,
nie zauwazylam, zeby jakikolwiek pracownik socjalny, pracownik Oérodka Pomocy Spolecz-
nej zglosit dziecko do diagnozy. To, co wiec widzimy, to jest kropla w morzu potrzeb. Dzieci
sg falszywie zdiagnozowane w szkotach, sg to dzieci wykluczone, ktére na koncu zawsze bedg
klientami opieki spolecznej, dlatego ze ktos ich nie zauwazyl, kto§ im weze$niej nie pomagt.

Ja apeluje —i tez wnosze o to, 0 czym méwita Magda - o obligatoryjne szkolenia dla lekarzy
pediatrow. To do nich trafia pierwszy raz malutki pacjent, ktory ma miesiac, dwa, trzy, dwana-
§cie miesiecy, rok, i wtedy mozna to wychwycié. Tak jest wiasnie w Kanadzie, gdzie pierwszy
przesiew to sg lekarze pediatrzy i lekarze ginekolodzy.

Po drugie, wnosze o obligatoryjne szkolenia dla pracownikéw socjalnych, asystentow rodziny,
zeby$my naprawde mogli pomagac, zeby dzieci z FASD nie byly wykluczone, o czym tutaj wcze-
$niej jako$ sie nie méwilo, co nie do konca rozumiatam. Z mojej strony to tyle.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo pani dziekuje.
I zdalnie pani Katarzyna Dylag, Fundacja Ukochani. Bardzo prosze.

Konsultantka Fundacji Ukochani dr Katarzyna Dylag:
Dzien dobry. Szanowni panstwo, jestem tutaj na zaproszenie Fundacji Ukochani, ale kieruje
Centrum Kompleksowej Diagnostyki FASD przy szpitalu §w. Ludwika w Krakowie, czyli tak
naprawde jedyna jednostka, ktora probowala przez wiele lat, i prébuje dalej, diagnozowaé FASD
w ramach NFZ. Stad bardzo dziekuje za glos i za mozliwo$¢ zdalnego uczestniczenia z uwagi
na nieobecno$¢ w tym momencie w pracy.

Zwracam sie z taka olbrzymig prosha, analogicznie do wypowiedzi pana posta, ktory w sprawie
ADHD zasugerowal spotkanie w Ministerstwie Zdrowia. My przez lata zmagali$my sie z proba
umieszczenia FASD w ramach finansowania z Narodowego Funduszu Zdrowia. Wspomne,
bo mysle, ze to nie wybrzmialo wystarczajaco mocno, FASD dotyczy ponad 2% dzieci w Polsce.

Jako szpital publiczny bardzo mocno wierzymy, ze diagnoza, czyli podstawa tego, co potem
sie dzieje z dzieckiem, i ewentualne orzecznictwo oraz terapia, jest naszym pacjentom przy-
nalezna w ramach Srodkéw publicznych. I stad, poniewaz dysponujemy polskimi kryteriami
diagnostycznymi, ktore wysitkiem Krajowego Centrum Profilaktyki Uzaleznien zostaly stwo-
rzone i rewidowane w tym roku, mamy podstawy do tego, zeby publiczne szpitale i po prostu
jednostki medyczne zajely sie ta diagnoza w takim systemowym ujeciu, jak to sie na przyklad
dzieje w przypadku dzieci z zaburzeniami spektrum autyzmu.

Przez cale lata probowaliSmy te §wiadczenia umieszcza¢ w ramach oddzialéw, w ramach
finansowania lecznictwa zamknietego, co jest do$¢ duza niedogodnoécia dla pacjentow, ale
rowniez ze wzgledow epidemiologicznych i finansowych nie jest optymalnym rozwigzaniem.
Natomiast diagnoza kompleksowa, w ktorej musi uczestniczy¢ lekarz, bo jest to diagnoza
medyczna, i psycholog, poniewaz jest to poszerzona diagnoza funkcjonowania osrodkowego
ukladu nerwowego, nie jest mozliwa do umieszczenia w warunkach ambulatoryjnych. Stad
w tych miejscach, gdzie ta diagnoza dziala dobrze w ramach wlaénie érodkéw publicznych,
i w momencie, w ktérym nasze centrum mialo szanse rozkwitnaé, to byt ten moment, kiedy
rowniez naszym duzym staraniem zostaly nam przekazane érodki z korkowego ze §rodkow
samorzadow. I to jest jedna z mozliwoéci finansowania diagnozy.

Natomiast nam bardzo by zalezalo, wla$nie jako publicznemu szpitalowi, co zawsze bardzo
podkreslam w kontekscie lojalnosci wobec systemu, zeby ta diagnoza byta dla pacjentow dostepna
réwniez w ramach finansowania ze §rodk6w Narodowego Funduszu Zdrowia. Diagnoza jest
podstawa terapii i, jak pokazuja badania naukowe, jest rowniez podstawa rokowania. Posta-
wiona przed 5. rokiem zycia jest podstawa pozytywnego rokowania na stabilne funkcjonowanie
w wieku dorostym. My§le, ze jest to inwestycja, ktérg my, jako spoleczno§é, a panstwo, jako
osoby decyzyjne w tej kwestii, mozemy poczyni¢, zeby poprawi¢ los 0s6b z FASD na przyszlosc.
Bardzo serdecznie dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
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Jeszcze pani postanka Okula. Bardzo prosze.

Posel Barbara Okula (Polska2050-TD):

Mam wlas$nie jeszcze jedno pytanie — tak mi sie nasunelo po wypowiedzi pani o tych samorzadach,
bo tez nad tym sie zastanawiam. I takie pytanie do wszystkich przedstawicieli ministerstw: jakie
sa w ogoéle systemowe narzedzia egzekwowania i ewentualnego karania samorzadow za brak
jakichkolwiek odpowiednich dzialan na rzecz dzieci z niepetnosprawnoscig?

Bo mysle, ze my tutaj, na gérze, mozemy tworzy¢ rézne przepisy, ale jesli jest brak zaanga-
zowania na dole, to wszystko dziala nie tak, jak powinno dziata¢. A wiec warto byloby sie nad
tym zastanowié¢, bo mamy réwne prawa i kazde dziecko powinno mieé takie wsparcie, jakie
ma potrzeby. Mam wiec tutaj wlasnie pytanie, zeby to rozwazy¢. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.

Czy kto$ z postéw albo goSci cheialby juz zadaé pytanie?

Jedli nie, to poprosze panstwa ministréw o odpowiedzi na pytania kierowane do przedsta-
wicieli poszczegblnych resortow.

Poniewaz byto bardzo duzo pytan o FASD, moze rozpoczniemy od pana ministra Koniecz-
nego. Bardzo prosze.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Wojciech Konieczny:
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Bardzo dziekuje.

Pani przewodniczgca, szanowni panstwo, rzeczywiscie, moze odpowiem na dwa pytania,
a czesciowo, w sprawie FASD, przekaze glos dyrekeji KCPU, czyli Krajowego Centrum Prze-
ciwdziatania Uzaleznieniom.

Jesli chodzi o wozki pchane i elektryczne. Prosze panistwa, po pierwsze, jest to decyzja leka-
rza, rowniez w zaleznoéci od stopnia niepelnosprawnosci, jaki wozek zleci pacjentowi, jaki jest
dla niego najlepszy. Tutaj sg rozpatrywane rézne aspekty, takze i to, czy taki wozek zapewni
mu tez pewng mozliwo$¢ ¢wiczen, rehabilitacji, przewozu itp. Czy takie sg potrzebne, czy nie?
Tutaj jest wiele pytan, aspektow.

Ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia mozna powiedziec, ze wyzej jest refundowany,
wlasciwie w caloéci, wozek elektryczny, poniewaz pdzniej jego utrzymanie jest duzo drozsze.
To znaczy serwis, wymiana baterii, rézne usterki, ktore sie zdarzaja, sg generalnie czestsze
i drozsze do usuwania. Czyli tez ten wozek w ogoéle jest drozszy w utrzymaniu. I to jest pewna
rekompensata tego przyszlego uzytkowania. Natomiast te wozki pchane sg trwalsze i mniej
usterkowe. Jezeli co$ sie wydarzy, to tez jest tanie w naprawieniu. Tutaj wiec sg rézne aspekty
medyczne i nie tylko medyczne, rowniez ekonomiczne, uwzgledniane. I tak na razie ta sytuacja
wyglada, tak jest ona prowadzona.

Pytania o mozliwoéci karania samorzadow. OczywiScie, jesli stwierdza sie jakiekolwiek niepra-
widlowosci w §wiadczeniach optacanych z Narodowego Funduszu Zdrowia, to mamy, w zalez-
nosci od tego, jakiego sa one rodzaju, mozliwoéci kontroli i karania. Jezeli sg inne, to mamy
rzecznika praw pacjenta. Mamy tez inne mozliwo$ci, réwniez zaangazowania odpowiednich,
powiedzmy, stuzb do tego, aby sprawe skontrolowac i reagowac. Oczywiscie jest takze nadzor
wojewody nad tym, w jakich warunkach prowadzone sg $§wiadczenia. Co do takiej koncepcyjnej
kontroli, jak dany samorzad sie angazuje, to takich narzedzi wlasciwie nie posiadamy. To znaczy,
nie mamy takiej bezpoéredniej wiadzy nad samorzgdem.

Chciatbym przej$¢ do pytania o to, ze FASD jest wlaénie glownie diagnozowane i nadzoro-
wane przez osrodki, ktore powstaja, poprzez rézne stowarzyszenia, poprzez prywatne inicja-
tywy. To jest prawda. To jest zauwazane przez Rade ds. Profilaktyki i Terapii FASD. W ostat-
nich latach zauwazalny jest wzrost liczby tych o§rodkéw. I rzeczywiscie, te Srodki prowadzone
sg czesto przez stowarzyszenia, fundacje, jakie$ prywatne firmy na podstawie oddolnych inicja-
tyw, wspélpracy z samorzadami itd. Pytanie, czy to jest zle, czy te inicjatywy sg niewlasciwe
i powinniSmy przenie§é caly nacisk na system NFZ, na system §rodkéw publicznych? To jest
otwarte pytanie. Nawet dzisiaj w czasie dyskusji jest wiele organizacji pozarzadowych, ktore
zabierajg glos, ktore sg zaangazowane. My, jako system publiczny, nie chcemy uciekac od tego
obowiazku, ale tez te inicjatywy sg rowniez niewatpliwie cenne i powstajg tam, gdzie to zapo-
trzebowanie jest definiowane.
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Natomiast na te juz konkretne pytania, poprosze o odpowiedz panig dyrektor Bukowska
z Krajowego Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom.

Dyrektor Krajowego Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom dr Bogustawa Bukowska:
Bardzo dziekuje.

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, tytulem uzupelnienia chcialabym powiedzieé,
ze Krajowe Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom, wczesniej jeszcze PARPA, od bardzo
wielu lat jest zaangazowane w problematyke dziatan zwigzanych z zapobieganiem FASD, a takze
juz konkretnych dziatan, podejmowanych wtedy, kiedy mamy do czynienia z tym problemem.

Chce powiedziec, ze Krajowe Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom od wielu lat prowa-
dzi szereg dziatan, o ktorych panstwo tutaj m.in. wspominali, czyli liczne szkolenia adresowane
przede wszystkim do pielegniarek, do poloznych. To sg publikacje, ktore od wielu, wielu lat
sg wydawane przez KCPU i adresowane wlasnie do grup zawodowych, takich jak pielegniarki,
polozne, a takze lekarze. Ale rowniez wydaje mi sie — na to szczegdlnie chcialabym zwrocic
panstwa uwage — ze to sa przede wszystkim dzialania, ktére poskutkowaly weryfikacja oraz
aktualizacjg zalecen diagnostycznych FASD w Polsce, ktore zostaly opublikowane na tamach
Medycyny Praktycznej w 2020 r. One zostaly opracowane przez Rade ds. Profilaktyki i Terapii
FASD dziatajaca przy Krajowym Centrum Przeciwdziatania Uzaleznieniom.

I wydaje sie, ze wlasnie te standardy diagnostyczne powinny by¢ doskonalym punktem
wyjcia do tego, aby mogty by¢ one szeroko stosowane, nie tylko przez osoby, ktére sg w jakis
szczegblny sposob zainteresowane, ale by wprowadzi¢ pewien standard postepowania. Czyli
jednym stowem, aby mogly one by¢ takim punktem wyjScia do ich stosowania w szerokim
zakresie przez wszystkie te podmioty, osoby, ktore sa uprawnione do prowadzenia dziatan
diagnostycznych. I oczywiscie to jest wielkie wyzwanie, w jaki sposob to zrobic.

Wydaje sie, ze tutaj powinny by¢ przyjete pewne rozwigzania systemowe. Padlo pytanie, jaki
mamy wplyw na jednostki samorzadu terytorialnego, na gminy, ktére czesto finansuja tego typu
postepowania diagnostyczne. Krajowe centrum wydaje co roku informator z takimi zaleceniami,
rekomendacjami, do wszystkich gmin w Polsce i wszystkie gminy w Polsce go otrzymuja. I to sa,
powiedzialabym, takie instrumenty miekkie, ktére polegaja na tym, ze w tych rekomendacjach
umieszczamy specjalny rozdzial informujacy o tym, jakiego rodzaju dzialania sg rekomendo-
wane dla jednostek samorzadu terytorialnego, czyli jednym stowem, za co te samorzady moga
placié. I w tym oczywiScie jest takze kwestia przeprowadzania diagnoz i finansowania tego typu
dzialan, ale to sg instrumenty miekkie.

My nie mamy takiego przetozenia, zeby zobowigzaé wszystkie samorzady do tego, aby finan-
sowaly tego typu dzialania. Niemniej jednak na przestrzeni lat, wydaje sie, pewien progres
w zakresie tej tematyki wystepuje, poniewaz wiemy, ze coraz wiecej osrodkow jednak powstaje.
One sg finansowane, znowu, przede wszystkim ze §rodkéw jednostek samorzadu terytorial-
nego, ale to jest bardzo pozytywny sygnat. I na pewno tego typu dzialania nalezy wzmacniac.

My sie zastanowimy w Krajowym Centrum Przeciwdziatania Uzaleznieniom jeszcze nad tym,
czy z naszej strony moglibySmy w jaki$ istotny sposob wesprzeé te dzialania, ktore sg podej-
mowane przez jednostki samorzadu terytorialnego, po to, azeby to finansowanie moglo byé
na te problematyke przeznaczone w jakims$ wiekszym zakresie.

Tutaj pad! taki postulat, ze nalezy prowadzic szkolenia oddzielne dla pracownikow o$wiaty
- nauczycieli, wychowawcow, pedagogéw — i oddzielnie dla poradni pedagogiczno-psycholo-
gicznych. Chce tutaj takze powiedzie¢, ze zaproponuje takie szkolenie KCPU na nastepny rok.
Bedzie ono w formule grantowej, bo taki jest sposob funkcjonowania i zlecania zadan przez
Krajowe Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom.

Niemniej jednak na rok 2025 to nie jest jedyne zadanie, ktore bedzie ogloszone w ramach
postepowania konkursowego dotyczacego FASD. Zaplanowane i przewidziane sg takze inne
szkolenia i inne dzialania. Dla Krajowego Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom jest to jeden
z waznych priorytetow i jesteSmy otwarci na wspélprace z osobami, ktérym ta sprawa jest
bardzo bliska. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Panie ministrze, to wszystko na razie, tak? Dobra.
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Poniewaz to jest wazna sprawa, dopuszczam do glosu jeszcze dwie osoby. Pani Matgorzata
Szumowska jest z nami. I jeszcze raz pani Katarzyna Dylag zdalnie. Bardzo prosze.

Prezes Fundacji Centrum Edukacji Niewidzialna Malgorzata Szumowska:

Dzien dobry panstwu.

Szanowna Komisjo, szanowni panstwo, chcialabym sie podzieli¢ takim troche kontrower-
syjnym pomyslem, ktéry chodzi mi po glowie. Mnie i mojej kolezance Monice Lewandowskiej,
bo nie chce jej odbieraé glosu, chociaz nie ma jej ze mng. Ale wypowiem to wlaénie dzi$, bo mam
wrazenie, ze wlaénie podczas posiedzen Komisji do Spraw Dzieci i Mlodziezy mozemy przera-
biaé najwiecej tematow dotyczacych dzieci i mtodziezy ogdlnie, ale rowniez dzieci i mlodziezy
z niepelnosprawnoS§ciami.

I dlaczego ten pomyst jest kontrowersyjny? Bo teraz odchudzamy, wyszczuplamy, rekon-
struujemy. Ja mam takie poczucie, ze przydaloby sie nam ministerstwo do spraw dzieci. W tym
galopujacym nizu, kiedy te dzieci, ich problemy sa porozrzucane po réznych resortach, ciezko
jest tak naprawde te problemy zmapowagé, zebra¢ razem. Jest kilka fantastycznych oséb, sg tez
tutaj na sali. Méwie oczywiScie o politykach, réwniez o osobach w rzadzie, ktore cheg stuchac,
ktore sg otwarte na glosy specjalistow, ale mam wrazenie, ze doszliémy do takiej troche $ciany.
I my mozemy sobie tutaj ple§é warkocze i sie wzajemnie wysluchiwa¢, natomiast pytanie,
co to tak naprawde zmienia, jezeli chodzi o dzieci, ktére sg przeciez nasza przyszloscig. Ja wiem,
ze to brzmi jak frazes, ale taka jest prawda, czy to jest zdrowie, czy to jest edukacja, czy tematy
niepelnosprawnosciowe.

Co do tematéw niepelnosprawno§ciowych, w szufladzie w Ministerstwie Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej lezy strategia dotyczaca deinstytucjonalizacji. My§le, ze mamy tam kilka
fantastycznych oséb, ktore na pewno po nig siegng, ale tak wrzucam do tego naszego wspdl-
nego bebna.

Moze warto byloby kiedy$ pomys§le¢ o tym, zeby to wszystko polaczy¢, zeby te dzieci miaty
swoje miejsce. Ich sprawy, ktére sg tak rozproszone, mialyby po prostu swoje jedno miejsce.
Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Bardzo prosze, jeszcze zdalnie pani Katarzyna Dylag.

Konsultantka Fundacji Ukochani dr Katarzyna Dylag:
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Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, bardzo dziekuje za glos.

Ponownie pozwole sobie odnies¢ sie do tego, co powiedzial pan minister, poniewaz ja,
podobnie jak pan minister, jestem lekarka, z dwiema zresztg specjalizacjami. Pracuje zaré6wno
na oddziale, jak i w ambulatorium, nie tylko zajmujac sie FASD. I nie ma drugiej takiej choroby,
w przypadku ktorej oddano by mozliwo§¢ stawiania diagnoz podmiotom prywatnym, ktére nie sa,
podkresle placowkami NZOZ, tylko sg fundacjami albo na przyktad gabinetami psychologicznymi.

Jak wspomniala pani dyrektor Bukowska, mamy narzedzie, na ktérym mozemy pracowac,
czyli rekomendacje. Natomiast tym, co jest olbrzymim ryzykiem, zwigzanym z faktem, ze FASD
diagnozowany jest gléwnie przez podmioty prywatne, jest brak kontroli nad tym, jak ta diagnoza
jest stawiana. Ponadto te diagnozy czesto nie sg respektowane przez inne instytucje panstwowe,
takie jak poradnie psychologiczno-pedagogiczne.

Co wiecej — mysle, ze to powinno by¢ bliskie panu ministrowi — sg olbrzymie nieréwno-
$ci w dostepie do diagnoz. My w Malopolsce mamy to szczeScie, ze jesteSmy w stanie naszym
pacjentom zapewnic opieke, ale juz pacjenci z wojewodztwa Swietokrzyskiego, podkarpackiego
czy z wielu innych zwracaja sie do nas z takimi czesto desperackimi prosbami o diagnoze.
Dlatego, ze tam nie dziala nic. Wydaje sie wiec, ze nie mozemy zostawi¢ rynkowi tak waznej
kwestii, jak diagnoza dzieci, ktére zmagajg sie z olbrzymimi trudno§ciami.

A mysle, ze — to tez jeszcze nie wybrzmialo wystarczajaco mocno — to nie sg dzieci, ktére
maja adwokat6w, to nie sg dzieci, ktore maja rodzicoéw biologicznych, ktérzy mieliby site i upér,
zeby walczy¢ o ich prawa. Te dzieci najczesciej wychowujg sie w rodzinach zastepczych, w pieczy
zastepczej albo w rodzinach adopcyjnych.

Dlatego my, specjalisci, probujgc umiesci¢ w naszym dos¢ napietym grafiku kwestie orzecz-
nictwa w temacie FASD, jednak bardzo prosimy, zeby tematowi FASD poéwieci¢ jakie$ odrebne
spotkanie czy to w Ministerstwie Zdrowia, czy ponownie tutaj podczas posiedzenia Komisji

LW.T.
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do Spraw Dzieci i Mlodziezy, poniewaz wydaje sie, ze jest to wspaniate forum, na ktérym mozemy
dyskutowaé rowniez o naszej grupie 2% dzieci w Polsce. Bo mysle, ze to jest bardzo wazne.
Zdecydowanie wiec fakt, ze jest to regulowane w tym momencie rynkowo, gléwnie bez kontroli
panstwa, jest bardzo duzym problemem. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.

Przyjmuje te sugestie i jesli tylko prezydium Komisji sie zgodzi, postowie, takie specjalne
posiedzenie dedykowane wlasnie FASD, po§wiecone wlasnie temu zakresowi tematycznemu,
zrobimy juz jesienia.

A wracajac do odpowiedzi ministrow, bardzo prosze ministerstwo rodziny.

Podsekretarz stanu w MRPiPS Katarzyna Nowakowska:
Ja poprosze w pierwszej kolejnosci pana dyrektora i ewentualnie uzupelnie, jezeli co$ jeszcze
pozostanie do odpowiedzi.

Zastepca dyrektora BON MRPiPS Andrzej Losiewicz:

Szanowni panstwo, odpowiadajgc na pytanie pani przewodniczacej odnoénie do liczby dzieci
w programie asystenckim, chcialbym podkresli¢, ze my w zaden sposob nie faworyzujemy
zadnej grupy os6b. Musza one po prostu spelni¢ kryteria dotyczace niepelnosprawnosci.
To samorzady i NGOs na podstawie potrzeb znajdujacych sie na danym terenie decyduja, kto
bedzie uczestnikiem. Program asystencji jest mianowicie skierowany do dzieci od ukonczenia
2. roku zycia do 16., tych, ktore posiadajg orzeczenie tgcznie ze wskazaniami w pkt 71 8 w orze-
czeniu o niepelnosprawnoéci. Natomiast w opiece wytchnieniowej jest ogélnie. Nie ma tego
usci§lenia i sg to po prostu dzieci pomiedzy ukonczonym 2. a 16. rokiem zycia z orzeczeniem
0 niepelnosprawnoéci. Z tego na pewno w duzej mierze wynika réznica miedzy procentem osob,
procentem dzieci, ktére sg uczestnikami programu asystenckiego a uczestnikami programu
,Opieka wytchnieniowa”.

Odnoszac sie tutaj do stéw pani prezes Szatkowskiej odnoénie do projektowanej ustawy
o asystencji, chcialbym doprecyzowac, ze obecnie w zapisach przewidziana jest asystencja
od 13. roku zycia, a nie od 16., tak jak pani powiedziala. Natomiast chcialbym tez uspokoic,
gdyz planujemy, by ustawa o asystencji, programy finansowane z Funduszu Solidarnoéciowego
dzialaly komplementarnie. To znaczy, w tym przypadku, gdy mamy dziecko od 2. do 13. roku
zycia, bedzie ono moglo skorzystaé z programu. Co wiecej, w projekcie ustawy znalazly sie
zapisy, ktére zobowigzujg do realizacji programu asystenckiego, bo w tym momencie takiego
zobowigzania ustawowego nie ma.

W ustawie o Funduszu Solidarno$ciowym mamy powiedziane po prostu, ze moga by¢ reali-
zowane programy dla oséb z niepetnosprawno$ciami, nie zostalo wymienione, jakie to maja by¢
programy. Natomiast to usci§lenie znalazto sie wlasnie w projekcie ustawy o asystencji po to,
by te komplementarno§é zachowac. Czyli te grupy oséb, ktére nie zmieszczg sie w przedziale
wiekowym przewidzianym w ustawie, bedg mogtly korzystac z programéw asystenckich, ktore
planujemy dalej realizowac. Co wiecej, juz z takim wlasnie ustawowym umocowaniem.

Jesli chodzi o wymagania od samorzadéw, to jest troszeczke kwestia, ktéra w ramach syste-
mowych rozwigzan nie dotyczy wlasciwosci pelnomocnika rzgdu. Natomiast chciatbym tylko
powiedzieé, ze w ramach programow realizowanych przez biuro pelnomocnika rzgdu samorzady
zglaszajg sie na zasadzie dobrowolnosci. Mamy wiec juz tutaj samorzady, ktore cheg realizowaé
te programy. Nadzor nad samorzgdami pelni zgodnie z zapisami programu wojewoda, wiec
jesli sg jakie§ informacje o nieprawidlowosciach w realizacji programu, wojewoda moze udaé
sie na kontrole i wobec samorzadu, ktéry nie realizuje programu zgodnie z zapisami, moga byé
wyciggane odpowiednie konsekwencje. To z mojej strony, dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Do ministerstwa edukacji, jesli chodzi o kwestie FASD, to bylo w kwestii edukacji uczniow,
prewencyjnie, jesli chodzi o spozywanie alkoholu.
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Glowny specjalista w Departamencie Edukacji Wlaczajacej Ministerstwa Edukacji Narodowej
Teresa Szopinska-Grodzka:

Odnoszac sie do kwestii dzialan wychowawczo-profilaktycznych, to mozemy powiedzieé,
ze praktycznie kazda szkola ma taki instrument, aby w sposéb prawidlowy realizowaé zada-
nia wychowawczo-profilaktyczne, poniewaz kazda szkota ma obowigzek tworzenia programu,
ktéry powinien zawieraé takie tresci, ktore sg istotne dla wychowania i profilaktyki. I z catg
pewnoscig sprawy zwigzane ze spozywaniem alkoholu, z wezesng profilaktyka dzieci i mlodziezy
sg realizowane w kazdej szkole. Te programy sg tez oparte na diagnozie potrzeb, czyli nie
odbywa sie to w jaki$ arbitralny sposob, ale w srodowisku szkoly jest analizowane to, jakie
jest zapotrzebowanie na dane treSci. One sg tez osobno kierowane do uczniéw, ale rowniez
do rodzicéw i nauczycieli. W zwigzku z tym mozemy tutaj powiedziec, ze szkola jak najbardziej
ma narzedzia, zeby takg dzialalnos¢ prowadzic.

Ponadto wchodzi tez, jak panstwo wiecie, edukacja zdrowotna do szk6l. W zwigzku z tym
te dzieci, ci rodzice bedg mogli dodatkowo korzystaé z tresci, ktore sg istotne w profilaktyce
alkoholowej. Pani minister bardzo szczegélowo i szeroko przedstawila nasze dziatania zwigzane
przede wszystkim z takimi wezesnymi dzialaniami, ktére majg na celu poprawe dostepnosci
do wczesnej pomocy.

Ministerstwo w tej chwili caly czas pracuje nad przygotowaniem narzedzi, ktore beda
dostepne dla nauczycieli, dla specjalistow w szkotach, placéwkach, narzedzi diagnostycznych,
czyli skriningu. Nastepnie tych informatycznych narzedzi, ktére beda zwigzane z oceng procesow
poznawczych, osobowoSci czy tez obszaréw rozwoju dziecka w sferze spoteczno-emocjonalne;j.
Na podstawie dobrej diagnozy bedziemy tez szli w tym kierunku, zeby ta pomoc byta udzielana
natychmiastowo, czyli w ramach biezgcej pracy z dzieckiem, z uczniem podczas lekgji, ale tez
w ramach dzialan terapeutycznych, dlugoterminowych.

To, co jest istotne, to tez chcemy sprawdzac, chcemy monitorowac, jaki jest efekt, jaki bedzie
efekt tych naszych dziatan. Wstepnie robiliSmy to teraz w programie ,,Szkota dostepna dla
wszystkich”, ktory realizowaliémy wspélnie z UNICEF. I w ramach tego projektu nauczyciele
uczyli sie postepowac w sposob dostosowany do potrzeb dziecka w dzialaniu. Czyli uczenie sie
w dzialaniu. I r6znego rodzaju przypadki byty analizowane i pilotowane, m.in. praca z dziec-
kiem wlaénie z syndromem nadpobudliwoSci psychoruchowej, ale tez z dzieémi z migracji,
uchodzcow oraz z dzieémi, ktore majg problemy z prawidiowym funkcjonowaniem w procesie
ksztalcenia i nauki.

Wyniki tych naszych dzialan w ramach projektu bedziemy zbierac teraz w publikacje, ktéra
zostanie zaprezentowana podczas konferencji w listopadzie. I bedziemy to tez bardzo szeroko
upowszechnia¢ w szkolach i placowkach, poniewaz widzimy tutaj ogromng szanse na to, aby
pokazac wszystkim nauczycielom, specjalistom, jak mozna pracowac efektywnie z dzieckiem,
ktore wielokrotnie sprawia trudnoéci.

Natomiast dobor odpowiednich metod, dostosowan pracy, jezeli chodzi o rozw6j emocjonalny
tego dziecka, moze réwniez w duzej mierze pozwoli¢ na to, ze ono bedzie sie czulo zintegro-
wane z grupa klasowa, ze swojg szkolg. Ale jednoczeénie bedzie tez to wszystko ukierunkowane
na jego rozwdj, bo wiadomo, ze obnizenie poziomu stresu i tez takie przyzwolenie, bedzie sprzy-
jato rozwojowi kazdego dziecka. Wiec to moge powiedzie¢. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekujemy.
I pan minister Wojciech Konieczny. Bardzo prosze.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Wojciech Konieczny:

20

Bardzo dziekuje.

Prosze panstwa, mysle, ze to jest dobra inicjatywa, zeby spotkac¢ sie za pare tygodni w temacie
samego FASD i odby¢, jezeli tak panstwo zadecydujecie oczywiscie, posiedzenie Komisji, moze
rowniez polaczonej z Komisjg Zdrowia. Mysle, ze to jest w tym momencie potrzebne.

Natomiast, prosze panstwa, to jest bardzo, bardzo wielokierunkowe dzialanie. Mamy w tej
chwili na przyktad procedowana ustawe o zawodzie psychologa, gdzie psychologowie majg
oczywiScie swoje postulaty i swojg wizje wlasnego zawodu. I tutaj panstwo, jako postowie,
przychylacie sie do tych wizji. My, jako Ministerstwo Zdrowia, mamy nieco odmienng wizje.
Stad specjalizacja psychologii klinicznej, ktora jest widziana przez NFZ i w ten sposob, powiem

LW.T.
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tak wprost, zabezpieczamy si¢ przed tym, aby poziom wiedzy, zaangazowania i niezbednego
doswiadczenia byt taki, jakiego oczekujemy od psychologéw pracujacych w szpitalach i udziela-
jacych §wiadczen w ramach NFZ w r6znych okoliczno$ciach. Jest to wiec do$¢ skomplikowane.

Jesteémy w Ministerstwie Zdrowia w trakcie procedowania ustawy o wychowaniu w trzez-
wosci. Pierwszy raz od kilkunastu lat rzad przedstawia swdj projekt. Projekt bedzie skiero-
wany do powtornych konsultacji, poniewaz wplyneto bardzo duzo uwag z réznych srodowisk.
I tutaj bedziemy réwniez oczekiwac wsparcia na pewno postow i wszystkich zaangazowanych
organizacji, poniewaz tam sg rozwigzania, ktore jak najbardziej sprzyjaja temu, aby ten zesp6t
wystepowal jak najrzadziej. I wlasciwie kazde rozwigzanie, ktére proponujemy, ma ograniczyé
spozycie alkoholu we wszystkich grupach oczywiscie, ale rowniez w grupach oséb spodziewa-
jacych sie dziecka, kobiet ciezarnych itd.

Oczywiscie procedowanie tych zmian jest trudne, poniewaz sa réwniez Srodowiska czy branze,
ktore bronig obecnych rozwigzan i nalezy sie tego spodziewac. My§le wiec, ze jest tu naprawde
duzo aspektow do poruszenia. Na przyklad rowniez to, ze... O ile jestem zwolennikiem tego,
zeby jak najbardziej publiczny system ochrony zdrowia wzigl na siebie wiekszg odpowiedzial-
nosc za diagnozowanie i leczenie, chociaz oczywiscie leczenie tych wystepujacych juz zespotéw
neurologicznych czy innych przebiega w poradniach i przy uzyciu specjalistéw i rehabilitacji itd.,
ale to troche tez pytanie, czy w tej chwili mamy te mozliwoSci, czy tez ta pomoc stowarzyszen,
organizacji pozarzadowych itp. nie jest rowniez w jakim§ zakresie niezbedna.

Oczywiscie trzeba sie temu przyjrzeé i sprawdzié, czy ta kontrola jest wystarczajgca i czy te
reguly nie sg zbyt rozluznione. I to zapewne uczynimy. I dlatego wlaSciwie mozna powiedziec,
ze ciesze sie, ze bedziemy mieli okazje jeszcze w przyszlosci wlasnie porozmawiac odrebnie
o tym problemie. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, panie ministrze.

Mysle, ze na roboczo ustalimy, czy poszczegblne komisje wspdlnie, czy pojawimy sie u panstwa
w ministerstwie na zaproszenie, oraz termin, zebyscie tez mogli juz powiedzie¢ nam wiecej
konkretnych rzeczy, ktore sie zadzieja.

Dziekuje panstwu bardzo za to posiedzenie i do zobaczenia.
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