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Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji do Spraw Dzieci i Mtodziezy (nr 38)

10 wrzesnia 2025 r.

Komisja do Spraw Dzieci i Mtodziezy, obradujgca pod przewodnictwem poset Moniki
Rosy (KO), przewodniczgcej Komisji, i poset Barbary Okuly (Polska2050-TD),
zastepcy przewodniczgcej Komisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat potrzeb rozwojowych i form wsparcia dzieci i mtodziezy
z FASD oraz proponowanych kierunkéw zmian systemowych.

W posiedzeniu udzial wzieli: Lukasz Krason sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej wraz ze wspélpracownikami, Izabela Zietka podsekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji
Narodowej wraz ze wspotpracownikami, Katarzyna Lukowska zastepca dyrektora Krajowego Centrum
Przeciwdzialania Uzaleznieniom, Barbara Olszowy gléwny specjalista w Zespole Zdrowia i Spraw
Specjalnych w Biurze Rzecznika Praw Dziecka, Anna Karpiel-Semberecka prezes Stowarzyszenia
Rodzin Zastepczych i Adopcyjnych ,,Dzieci sg darem”, Malgorzata Szumowska prezes Fundacji Centrum
Edukacji Niewidzialna, Malgorzata Klecka prezes Fundacji FAStryga, Dorota Polanska dyrektor
Centrum Diagnozy i Terapii FASada, Stanistaw Stepniewski dyrektor Wojewodzkiego Specjalistycznego
Szpitala Dzieciecego im. §w. Ludwika w Krakowie wraz ze wspélpracownikami, Katarzyna Kabzinska
psychotraumatolog w Centrum Diagnozy i Terapii JUVARE, Iwona Palicka specjalista psychologii
klinicznej — neuropsycholog, terapeuta traumy i zaburzen neurorozwojowych w Centrum Stymulacji
Rozwoju Dziecka w Poznaniu, Malgorzata Korolczuk zalozycielka profilu FASmisja, Katarzyna Krupa-
-Walkowiak zalozycielka profilu ,,Poza systemem”, Stanistaw Pasteczka cztonek Rady Mtodziezowej
przy Parlamentarnym Zespole ds. Mtodziezy oraz Krzysztof Brzozka ekspert Mazowieckiego Zwigzku
Stowarzyszen Abstynenckich.

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

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Szanowni panstwo, otwieram posiedzenie Komisji do Spraw Dzieci i Mlodziezy.

Witam panstwa postéw oraz zaproszonych gosci. Witam przede wszystkim ministra rodziny,
pracy i polityki spotecznej, pana f.ukasza Krasonia, wraz ze wspolpracownikami oraz pana
dyrektora Michata Gucia z MRPiPS, z ktorym mamy przyjemno§¢ dtugo wspéipracowaé. Witam
panig minister Izabele Zietke, ktéra do nas dotgczy w nieco p6zniejszym czasie, oraz jej wspot-
pracownikow. Witam przedstawicieli MZ — dzi§ w imieniu ministra zdrowia sg obecni pani
Magdalena Kramska, zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa, pani Katarzyna Lukowska,
zastepca dyrektora KCPU, i pan Kuba Sekowski, zastepca dyrektora Departamentu Zdrowia
Publicznego. Witam panig Marzanne Bienkowska, zastepce dyrektora w Biurze Rzecznika Praw
Pacjenta, wraz ze wspoétpracownikami. Witam oczywiScie zaproszonych gosci, przedstawicieli
organizacji i specjalistow.

Przypomne, ze tematem naszego dzisiejszego posiedzenia jest rozpatrzenie informacji
na temat potrzeb rozwojowych oraz form wsparcia dzieci i mtodziezy z alkoholowym zespo-
tem plodowym oraz proponowanych kierunkéw zmian systemowych. Z propozycja akurat tego
terminu wyszla pani przewodniczaca Okuta z racji wezorajszych obchodéw dnia dzieci z ptodo-
wym zespolem alkoholowym. Ale przypomne tez, ze ten temat poruszyliSmy w lipcu tego roku
i ustaliliSmy wspolnie, ze wymaga on odrebnego posiedzenia Komisji, po§wieconego wiasnie
dokladnie temu tematowi, dlatego dziekuje panstwu za przybycie.

Pozwole sobie odczytac liste gosci zaproszonych i bedacych z nami online oraz na zywo.
Sa to: pani Magdalena Borkowska, psycholog w Punkcie Diagnostyczno-Konsultacyjnym
FASada, Fundacji Rodzin Adopcyjnych, pani dr hab. Anna Dabrowska z Instytutu Pedagogiki
Uniwersytetu Jagiellonskiego, pani Aleksandra Giska, wiceprzewodniczgca Zespotu Statego
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ds. Mlodziezowych Rad PROM, pani Katarzyna Kabzinska, psychotraumatolog, Centrum
Diagnozy i Terapii, pani Anna Karpiel-Semberecka, prezes zarzadu Stowarzyszenia Rodzin
Zastepczych i Adopcyjnych ,,Dzieci sg darem”, pani Malgorzata Klecka, prezes Fundacji
FAStryga, pani Malgorzata Korolczuk, FASmisja, pani Katarzyna Kowalska, Wojewo6dzki Specja-
listyczny Szpital Dzieciecy im. §w. Ludwika w Krakowie, pani Katarzyna Krupa-Walkowiak,
profil ,Poza systemem”, pani Iwona Palicka, specjalistka psychologii klinicznej, neuropsy-
cholog, terapeuta neurorozwojowy, Centrum Stymulacji Rozwoju Dziecka w Poznaniu, pani
Agnieszka Palka, liderka Fundacji EY, koordynator kampanii oraz dzialan w obszarze FASD,
pan Stanistaw Pasteczka, Rada Mlodziezowa przy Parlamentarnym Zespole ds. Mtodziezy, pani
Dorota Polanska, dyrektor Centrum Diagnozy i Terapii FASada i Interwencyjnego Osrodka
Preadopcyjnego, pan Wojciech Pytel, prezes Fundacji Rodzin Adopcyjnych, pan Stanistaw
Stepniewski, dyrektor Wojewddzkiego Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego im. $éw. Ludwika
w Krakowie, pani Malgorzata Szumowska, prezeska Fundacji Centrum Edukacji Niewidzialna,
pan Tobiasz Warejko, Rada Mtodziezowa przy Parlamentarnym Zespole ds. Mtodziezy, i pani
Danuta Wawrowska, cztonkini Zespotu ds. Kobiet przy Naczelnej Radzie Adwokackie;.

Pozwolitam sobie, zebySmy wiedzieli mniej wiecej, w jakim skladzie specjalistow i eksper-
tow sie spotykamy. Nie przedluzajac, pozwole sobie oddac glos panu ministrowi Krasoniowi
w temacie, ktéry omawiamy.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:
Dzien dobry. Ja dzisiaj pozwole sobie oddaé glos panu dyrektorowi Guciowi, ktory w obszarze
profilaktyki, pieczy i przeciwdzialania pewnym zdarzeniom wie najwiecej, gdyz to jest jego
odpowiedni departament.

Zastepca dyrektora Departamentu Demografii Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej Michal Gué:
Dzien dobry panstwu.

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, tematyka, nad ktérg sie dzisiaj spotykamy, dzien
po dniu FAS,; jest — jesli chodzi o kwestie zwigzane z MRPiPS - przede wszystkim widoczna
w dwoch obszarach. Pierwszy obszar to jest kwestia profilaktyki i pracy z rodzing, pracy z kobie-
tami w cigzy. Krotko mowiae, chodzi o zapobieganie piciu przez kobiety w ciazy, co w konse-
kwencji prowadzi do rodzenia sie dzieci z FAS. Instrumentem, ktory system posiada, jest przede
wszystkim praca z rodzing prowadzona przez oSrodki pomocy spolecznej, w szczegolnosci przez
asystentow rodzin. Jest to dzialanie, ktore przyniesie zdecydowanie najlepsze efekty przy rela-
tywnie niskich kosztach. Wystarczy, ze praca asystentow rodziny bedzie skuteczna, bedziemy
mieli na poziomie o§rodkéw pomocy spolecznej zdiagnozowane rodziny, w ktérych pojawia sie
ryzyko niskiej §wiadomosci czy wrecz ignorowania potrzeb dziecka, ryzyko krzywdzenia dziecka
jeszcze w okresie prenatalnym. Chodzi zatem o dobre rozpoznanie i dobrg prace asystenta
rodziny, wspieranego przez oSrodek pomocy spoleczne;.

To, co dzisiaj widzimy, to niestety, przynajmniej w niektérych gminach, niewystarczajacy
nacisk na prace z rodzing. On wybija chociazby w kwestii skierowan dzieci do pieczy zastepczej.
Po prostu na wezesnym etapie, kiedy w rodzinach pojawia sie kryzys, w wielu gminach jest tak,
ze nie ma interwencji, wsparcia na wczesnym etapie. W momencie, kiedy problemy narosna,
juz nie ma innego wyjScia jak tylko odebrac dzieci. W zwiazku z powyzszym, to, co przygoto-
wujemy w tej chwili w nowelizacji, ktéra czeka na wpis do wykazu prac legislacyjnych rzadu,
to wzmocnienie funkgji asystenta rodziny.

Po pierwsze, chcemy wprowadzi¢ obligatoryjno$é asystentury w kazdej gminie. Dzisiaj jest
to dzialanie fakultatywne, w zwigzku z tym sg gminy, ktore w ogdle nie majg asystentéw rodzin.
Po drugie, chcieliby§my wyréwnac pewna historyczna zaszloéc. Mianowicie, kiedy byta uchwa-
lana ustawa o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, to niestety asystenci rodzin
zostali ustawieni w pozycji gorszej niz pracownicy socjalni. Dotyczy to ich uprawnien pracowni-
czych, kwestii dotyczacych szkolen, superwizji, kosztow dojazdéw do rodzin. Rezultat jest taki,
ze dzisiaj mamy w wielu miejscach swego rodzaju selekcje negatywna. Mianowicie pracownicy
systemu pomocy spolecznej zdecydowanie bardziej wolg by¢ pracownikami socjalnymi, bo jest
to po prostu korzystniejsze, niz decydowac sie na funkcje asystenta rodziny. W nowelizacji
proponujemy wyréwnanie tych historycznych zaszlosci, co — spodziewamy sie — nieco poprawi
sytuacje na rynku pracy i zwiekszy mozliwo$ci zatrudniania dobrych asystentow.
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Ponadto w ustawie z bardzo szerokiego katalogu zadan asystenta rodziny wykres§lamy te,
ktore nie sg kluczowe, bo asystent rodziny nie jest od tego, zeby pomagac szukac pracy - to jest
zadanie pracownika socjalnego. Asystentom po prostu podopisywano bardzo wiele zadan, a chcie-
liby$my, zeby docelowo, po wejsciu w zycie nowych przepisow, oni sie przede wszystkim skon-
centrowali na pomocy rodzinom w rozwigzywaniu kryzyséw i na profilaktyce, ktora, jezeli nie
jest prowadzona, moze skutkowac w przysztoSci FAS. Drugg kwestia, z ktorg sie bardzo mocno
borykamy, jest kwestia rodzin i dzieci niestety nieobjetych dziataniami profilaktycznymi badz
objetych nieskutecznymi. Czyli chodzi o dzieci, ktore borykajg sie z FAS, z FASD. Na chwile
obecng mamy z grubsza 77 tys. dzieci w pieczy zastepczej. Zdiagnozowany FAS ma 3,5 tys. dzieci,
czyli okolo 5% podopiecznych pieczy zastepczej. Jest to zdecydowanie wyzszy odsetek niz w popu-
lacji. Przyczyn, jak myéle, nie musze ttumaczy¢. Stanowi to ogromne wyzwanie dla rodzicoéw
zastepczych, dla placowek opiekunczo-wychowawczych.

W zwigzku z powyzszym to, na czym sie musimy skupic, to w jaki sposob wesprzec osoby
zajmujgce sie dzie¢mi w pieczy, po to zeby lepiej mogly wspieraé dzieci, ktore sg powierzone
ich opiece. Na chwile obecng tak naprawde, poniewaz piecza zastepcza jest zadaniem wlasnym
powiatu, to powiat i organizator pieczy zastepczej powinien na terenie swojego powiatu budowac
swego rodzaju koszyk ustug dla dzieci, ktore sg w pieczy. Natomiast wiemy z doS§wiadczenia,
ze sytuacja w powiatach jest bardzo zréznicowana — poczawszy od powiatéw, ktére majg duza
empatie, duza S$wiadomos¢ odpowiedzialnosci za dzieci i starajg sie wybudowaé system wspar-
cia, ktory bedzie wspieral dzieci w pieczy zastepczej, a przez to da im szanse na lepszy start,
spowoduje, ze rodzice zastepczy beda mieli tatwiejszg prace z tymi dzie¢mi, poprzez powiaty,
ktore co prawda sg $wiadome potrzeb, ale z powodoéw finansowych musza wybiera¢ pomiedzy
realizacjg r6znych zadan publicznych i inaczej lokuja priorytety — niestety najgorsza sytuacja
jest w niektorych powiatach ziemskich, poniewaz ze wszystkich pozioméw samorzadu powiaty
maja najtrudniejszg sytuacje finansowg — skonczywszy na takich powiatach, ktore w ogéle nie
maja §wiadomosci, ze powinny co$ w tym zakresie robic.

W zwigzku z powyzszym z jednej strony staramy sie caly czas pracujac z powiatami, uczulac
je na to, jak wazna jest praca, jak wazne jest wsparcie dla rodzin zastepczych, jak wazna jest dobra
obsada placowek opiekunczo-wychowawczych. Ale z drugiej strony zostal zatwierdzony przez
Komitet Monitorujacy projekt FERS, dotyczacy wspierania pieczy zastepczej, ktory zacznie sie
od 1 stycznia 2026 r. W ramach tego projektu przewidujemy stworzenie w kazdym wojewddz-
twie w Polsce centrum wspierania rodzin zastepczych. Centrum miatoby stuzy¢ wlaénie dzie-
ciom z rodzin zastepczych. Wzorujemy sie juz na dobrych do§wiadczeniach, chociazby obecnej
tutaj FASady czy Lighthouse z Bialej Podlaskiej, gdzie widzimy, ze rodziny, jezeli majg szanse
uzyskania pomocy dla dzieci, sg nawet gotowe dojezdzaé do takich centréw.

Natomiast w projekcie, ktory przygotowujemy, chcemy, zeby w miare mozliwosci centra,
jezeli ma to by¢ jedno centrum w wojewodztwie, byly ulokowane tak, by dojazd byt relatywnie
tatwy i krotki. Ale tez my§limy o tym, by wylaniaé operatoréw tych centréw. Bedg to organiza-
cje pozarzadowe, bo §rodki FERS bedg przekazywane w ramach konkursu dla NGO w trybie
ustawy o pozytku publicznym. Chcemy, zeby organizacje przewidywaly jaka$ formule filii,
krotko mowige, zeby te ustugi byly jak najbardziej dostepne. Jest to tez pewna racjonalizacja
gospodarowania zasobami. Gdyby bowiem kazdy powiat chcial mie¢ poradnie FAS, to nie mamy
tylu specjalistow. Po prostu nie ma najmniejszych szans w dzisiejszym stanie rzeczy, nawet
zakladajac, ze bylyby na to §rodki i powiaty bylyby §wiadome, jak wazne jest to przedsiewziecie —
i tak nie znalezliby$my tylu specjalistow. Wiec wlaénie ta formuta regionalnego czy subregional-
nego wsparcia wydaje sie racjonalna tez w kontekscie zasobow, ktorymi dysponujemy. Chcemy
jak najszybciej te centra uruchamiacé, po to by dzieci borykajace sie z wyzwaniami zwigzanymi
z FAS, z FASD mialy mozliwo§¢ uzyskania szybszej diagnostyki czy szybszej pomocy.

No i wreszcie ostatnia kwestia. Tu juz przechodzimy do watku zwigzanego ze zdrowiem.
Mamy uzgodnione z MZ, iz w ramach nowelizacji ustawy o pieczy dzieci z pieczy zastepczej
beda objete bezkolejkowym dostepem do ustug publicznej opieki zdrowotnej, co réwniez moze
nieco utatwic sytuacje. Aczkolwiek w przypadku dzieci z FASD one juz dzisiaj to uprawnienie
maja, z racji tego, ze ich problemy powstaly w okresie prenatalnym.

Ostatnim watkiem, o ktorym chciatbym powiedzieé, ktéry dotyczy MRPiPS, jest kwestia
orzecznictwa. Mianowicie dzisiaj FAS/FASD nie jest orzekany jako jednostka, ktéra skutkowa-
taby orzeczeniem o niepelnosprawnosci. Mamy dzisiaj dzieci, ktére majac FASD, majg orzeczenie
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o niepelnosprawnosci, ale jest to droga po§rednia - to znaczy orzecznik analizuje, czy maja one
pewne dysfunkcje, na podstawie ktorych mozna orzec niepelnosprawnosé.

Jak pamietam historycznie, kiedy$ podobna sytuacja byla z osobami z autyzmem. PodjeliSmy
juz rozmowy. Z jednej strony Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych i osoby
zajmujace sie orzecznictwem, z drugiej strony pani doktor Agata Cichon-Chojnacka, psychia-
tra, wybitna specjalistka od FAS. W tych rozmowach bierze réwniez udzial Koalicja na rzecz
Rodzinnej Opieki Zastepczej. Jest to temat, na ktéry dyskutujemy. On nie jest do konca dobrze
zdiagnozowany, bo dzisiaj znamy z indywidualnych relacji rodzicow sytuacje, w ktorych zgla-
szali sie do powiatowego zespotu ds. orzekania o stopniu niepetnosprawnosci i mowiono im,
ze nie dostang orzeczenia. W zwigzku z tym w ogéle nie sktadali wniosku. Wiec nie mamy tak
naprawde pelnego obrazu.

Natomiast chcemy prowadzié¢ te dzialania i doprowadzi¢ do sytuacji, ktéra bedzie najlep-
sza dla dzieci. JesteSmy w tym procesie i mam nadzieje, ze on docelowo przyniesie pozytywne
rozwigzania. Dziekuje bardzo.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Panie ministrze, chce pan co$ jeszcze dodac¢? Bardzo prosze.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:
Pan dyrektor méwil o orzecznictwie, bo to jest ten obszar, kiedy juz profilaktyka nie zadzialata
i mamy osobe, ktora bedzie sie czesto borykala z nastepstwami przez wiele lat, jesli nie przez
cale zycie.

System orzeczniczy oczywiscie dzisiaj ma bardzo duze trudnosci z wylapaniem konkretnych
schorzen, takich jak FAS. Ale oczywiscie - tak jak pan dyrektor powiedzial — prowadzimy pewne
rozmowy ze specjalistami, aby pewnie w drodze wytycznych pelnomocnika moc pewne elementy
wspolne wprowadzi¢ tak, aby lekarzom orzecznikom bylo latwiej takie osoby orzekac, ale tez, zeby
ta wiedza byla szersza. Tak jak to sie chociazby zadzialo pierwotnie z chorobami rzadkimi, gene-
tycznymi, a potem urosto to nawet do rangi rozporzadzenia. Bo nie oszukujmy sie — dzisiejsza
mediana wieku os6b orzekajacych w komisjach lekarskich mocno przekracza 50 lat i wiecej,
wiec wyglada to czesto tak, jak wyglada. Mam nadzieje, ze to powoli bedzie sie zmieniaé, bo dopu-
Scilismy lekarzy w trakcie specjalizacji do orzekania, wiec zasob lekarzy z nowym podejSciem,
by¢ moze z nowg $wiezg perspektywa, bedzie sie zwiekszal.

To, w czym ja osobiscie poktadam najwieksze nadzieje, to nowy model orzekania, ktory juz
rozpoczgl swdj bieg, sfinansowany ze §rodkéw europejskich. Prawie 200 mln zI pgjdzie na to,
aby stworzy¢ nowy model orzekania w Polsce oparty na elementach funkcjonalnych i aspektach
medycznych i skonstruowaé kompletnie nowa strukture orzekania w naszym kraju. Mamy dwoch
wybranych partneréw. Bedzie to Fundacja Aktywnej Rehabilitacji oraz Instytut Profilaktyki
Zdrowia, czyli w praktyce dzialacze na rzecz os6b z niepelnosprawnoS$ciami, ale takze wybitni
naukowcy, ktorzy bedg wytwarzac¢ wspoélnie z nami, z biurem petnomocnika i ministerstwem,
caly model. Juz tworzg liste organizacji, ktore zostang zaproszone do wspdlnej pracy, bo to tez
nie jest tak, ze mamy dwéch wybranych partneréw i nagle te dwie organizacje wspélnie z nami
wytworzg co$, co bedzie fundamentem na dekady. Zywotnosc kazdego systemu orzeczniczego
mozna liczy¢ w dekadach, wiec to musi by¢ dobrze zbudowane, aby moglo dzialac.

Wiec na pewno organizacje, ktore dzisiaj tutaj sa, pewnie ich reprezentanci w zespolach
roboczych, tak aby te rozwigzania mogly sie spotkac z oczekiwaniami, a takze z potrzebami
tego srodowiska... To na pewno bedzie mialo miejsce. Dziekuje.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje, panie ministrze.
Teraz poprosze o zabranie glosu panig minister edukacji Izabele Zietke.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej Izabela Zietka:
Szanowna pani przewodniczgca, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, mysle, ze nie bede przed-
stawiaé szczegbélowo materialow, ktore przestaliémy panstwu, natomiast chce na pewno dopo-
wiedziec kilka rzeczy. Z przyjemnoscig odpowiem tez na pytania.
Co do zasady w MEN dbamy o to, aby wszyscy uczniowie, u ktérych stwierdzono —
chce podkresli¢ - takg potrzebe w wyniku rozpoznania dokonanego przez nauczyciela, rodzica lub
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inng osobe wskazang w przepisach badz w wyniku badan diagnostycznych przeprowadzonych
w poradni psychologiczno-pedagogicznej mieli zapewniony dostep do pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej. Katalog przyczyn, z uwagi na ktére wystepuje u dziecka lub ucznia potrzeba
objecia pomoca, nie jest zamkniety.

Chce jeszcze raz jasno podkresli¢ — zamkniety jest na dzien dzisiejszy katalog, jezeli chodzi
o ksztalcenie specjalne i wydawanie orzeczen o ksztalceniu specjalnym. Natomiast nie ma kata-
logu uczniéw i dzieci, ktére moga by¢ objete pomoca psychologiczno-pedagogiczna. Zatem kazde
dziecko, u ktorego taka potrzeba wystepuje, taka pomoc psychologiczno-pedagogiczng na terenie
szkoly lub placowki powinno otrzymacé, poniewaz szkota jest do tego zobligowana przepisami
prawa. Pomoc ta oczywiscie udzielana jest nieodptatnie, a zapewnianie pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej, jak wynika z ustawy — Prawo o$wiatowe, odpowiedniej do potrzeb uczniow,
rodzicow i nauczycieli jest jedng z podstawowych form dziatalno$ci dydaktyczno-wychowaw-
czej szkoly.

Chce tez podkreslié, ze tak jak juz tutaj padto przed chwila, zesp6t FASD nie jest objety kata-
logiem niepelnosprawnosci takze w naszym systemie. Natomiast jezeli dziecko, u ktorego ten
zespo6l wystepuje, ma dodatkowsa potrzebe, chociazby w zakresie niepelnosprawnosci intelektu-
alnej, autyzmu, zespolu Aspergera, niedowidzenia, niedostyszenia czy niedostosowania spotecz-
nego albo zagrozenia niedostosowaniem spolecznym, to w tym momencie oczywiscie moze by¢
na wniosek rodzica wydane orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego. W przypadku dzieci
do siédmego roku zycia, ktore nie maja stwierdzonej niepelnosprawnosci, ale wystepuja u nich
powazne problemy rozwojowe, mozliwe jest uzyskanie specjalistycznej pomocy we wiodacych
o$rodkach koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych, tzw. WOKRO, utworzonych w ramach
realizacji programu rzgdowego ,,Za zyciem”.

Nie zbieramy danych, ile 0sob z FAS takg pomoc uzyskalo. Natomiast chce naprawde z pelng
SwiadomoScig powiedzieé, ze ta pomoc jest mozliwa nawet bez wydania opinii o wezesnym
wspomaganiu rozwoju dziecka. Jako MEN checemy wspierac¢ kazde dziecko, chcemy rowniez
umozliwia¢ nauczycielom, pracownikom szkoly i placowkom takie wsparcie. Dlatego naprawde
juz doslownie za chwile, bo we wrzesniu tego roku, udostepnimy platforme wsparcie.gov.pl,
na ktorej znajda sie narzedzia do obserwacji dzieci i uczniéw — dwa zwalidowane, przepilotowane
narzedzia, czyli screening rozwoju malego dziecka i kwestionariusz szkolnej oceny funkcjo-
nalnej. Narzedzia oparte na — chce to bardzo mocno podkresli¢ — obserwacji dostepne beda tak
naprawde nie tylko dla nauczycieli, ale takze dla rodzicow. Czyli nie jest to diagnoza, ale dzieki
tym narzedziom nauczyciel, pedagog, specjalista szkolny, a takze rodzic bedg mogli zapewnic
jeszcze wiekszg pomoc. Dzieki tym narzedziom bedzie mozna zobaczy¢, jakie sg faktyczne
potrzeby dziecka.

Na zlecenie MEN w 2024 r. ORE opracowal poradnik pod tytulem ,Wsparcie dzieci
i mtodziezy z FASD oraz ich rodzin” autorstwa doktor Teresy Jadczak-Szumito. W rozdzialach
prezentujgcych dzialania poszczegolnych resortow na rzecz dzieci z FASD i ich rodzin wykorzy-
stano informacje przekazane przez MEN. Poradnik ten zostal zamieszczony na stronie ORE,
a 23 sierpnia 2024 r. MEN przez System Informacji Oswiatowej rozestalo ten poradnik do wszyst-
kich szkoét i placowek.

Chce rowniez podkresli¢, ze uczniowie i dzieci z FASD majg wsparcie specjalistow szkolnych,
ktorych liczba ro$nie wlasciwie z dnia na dzien. W tej chwili w systemie szkolnym funkcjonuje
prawie 13 tys. pedagogéw, 13,5 tys. psychologow, 11 tys. logopeddw, 2,5 tys. terapeutéw pedago-
gicznych i prawie 15 tys. pedagogéw specjalnych, co daje nam sume prawie 55 tys. specjalistow
szkolnych, ktorzy zobligowani sg udzielaé¢ pomocy, o ktérej méwitam na poczatku.

Chce tez powiedzieé, ze 1 wrze$nia 2025 r. do konsultacji spotecznych i uzgodnien miedzy-
resortowych zostalo udostepnione rozporzadzenie dotyczace wydawania orzeczen i opinii
wydawanych przez zespoly orzekajgce publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych.
W tym rozporzadzeniu mamy juz pierwsze zapowiedzi oceny funkcjonalnej, czyli modelu, ktory
oparty wlasnie jest na tej potrzebie — dzieki chociazby tym narzedziom informatycznym, ktore
nauczyciele otrzymaja i ktore pomoga jeszcze lepiej oceniac potrzeby dzieci i uczniéw. Waznym
elementem jest tez przygotowanie odpowiedniej kadry nauczycielskiej. Bardzo mocno chce
podkresli¢, ze oprdcz indywidualnej pracy z uczniem roéwnie wazna wydaje sie praca z grupag
zroznicowang. Wspieramy nauczycieli przez szkolenia wspélnie z ORE — w zakresie metod pracy
z grupg zréznicowana, ale takze w zakresie projektowania uniwersalnego.
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Chce rowniez podkreslic, ze w ubiegltym roku szkolnym przygotowaliSmy wspdlnie z Ogoélno-
polskim Zwigzkiem Zawodowym Psychologéw materiat pod nazwa ,,Zadania i rola nauczyciela
psychologa w przedszkolu, szkole i placowce”. To rekomendacje, ktore majg tez pokazywac,
jak wspierac wszystkie dzieci i uczniéw. Wspoélnie z IBE-PIB i UNICEF prowadziliSmy projekt
»Szkola dostepna dla wszystkich”, z ktérego rekomendacje przedstawimy w listopadzie. Projekt
dostarcza narzedzi pomocnych w prowadzeniu zajeé¢ z uczniami, w tym z uczniami wymaga-
jacymi indywidualnego wsparcia takze podczas lekcji, przede wszystkim w duchu akceptacji
i wlaczania wszystkich dzieci i uczniéw. We wspotpracy ze Srodowiskiem akademickim oraz
organizacjami pozarzadowymi zostaly juz przeprowadzone szkolenia, a w kazdym wojew6dz-
twie jest doradca dostepnosci uczenia sie, z reguly przy o§rodkach doskonalenia nauczycieli,
do ktérych nauczyciele moga sie zglasza¢ w takim zakresie.

Chce rowniez podkreslic, ze prowadzimy duzy projekt dla poradni psychologiczno-pedago-
gicznych, ktory po pierwsze juz wlasciwie za chwile otwiera projekt grantowy. To jest prawie
90 mln z1 dla poradni psychologiczno-pedagogicznych, ktorych obecnie w systemie publicznym
jest 606. I to wlasnie te publiczne poradnie otrzymajg pienigdze przeznaczone z jednej strony
na szkolenia, a z drugiej strony na doposazenie w potrzebne testy i materialy dydaktyczne. Mysle,
ze to tez bardzo mocno wplynie na poprawe dostepnosci poradni psychologiczno-pedagogicznych.

Przygotowujemy rowniez system informatyczny dla poradni, na ktérym znajdg sie kolejne
narzedzia diagnostyczne. Bedzie to stuzylo przede wszystkim upowszechnianiu wiedzy, ale takze
poglebionej diagnozie, ktérej dzieci z FASD bardzo czesto potrzebuja. Prowadzimy tez projekt —
i w tej chwili, pojutrze, rusza kolejny nabér do projektu — bardzo duzy, ponad 280 mln zi, doty-
czacy specjalistycznych centréow wspierajacych edukacje wlaczajaca, popularnie nazywanych
SCWEW, ktorych rola bedzie m.in. wspieranie nauczycieli szkot ogélnodostepnych w pracy
z uczniem i w ogble w pracy z grupg zroéznicowanag.

Mysle, ze to sg najwazniejsze rzeczy, ktore w MEN sie dzieja. Tak jak podkreslam, ten model
przejscia z systemu opartego na diagnozie medycznej - to tez juz wida¢ w rozporzadzeniu o wyda-
waniu opinii i orzeczen — chcemy przekierowa¢ na model, ktéry zapewni wsparcie kazdemu
dziecku zgodnie z jego potrzeba. OczywiScie uwzgledniajac diagnoze medyczna, ale ta diagnoza
medyczna nie moze byc¢ kluczowym czynnikiem wsparcia. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje, pani minister.
Teraz prosimy przedstawicieli MZ o sprawng informacje. Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora KCPU Katarzyna Lukowska:
Ja jestem przedstawicielem, ale KCPU. Natomiast dostalam informacje, ze powinien by¢ przed-
stawiciel MZ.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
My tez taka informacje dostaliSmy.

Zastepca dyrektora KCPU Katarzyna Lukowska:
W zwigzku z tym pozostaje do dyspozycji, natomiast nie mam stosownych upowaznien, zeby sie
w imieniu resortu zdrowia wypowiadac, aczkolwiek o tym, co robi KCPU, z radoécig w kazdej
chwili moge panstwu powiedzieé, jesli bedzie taka potrzeba.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
To zrobmy tak —bardzo prosze o kontakt z MZ i przekazanie, ze domagamy sie obecnoSci mini-
sterstwa. Potwierdzaja swoja obecno§¢, wiec to jest niedopuszczalne zachowanie. A panig prosimy
o informacje z zakresu obszaru dzialan.

Zastepca dyrektora KCPU Katarzyna Lukowska:
7 przyjemnoscia.

Rzeczywiscie KCPU (wczesniej: Panstwowa Agencja Rozwigzywania Problemow Alkoholo-
wych) juz od 1998 r. podejmowalo dzialania w obszarze FASD. Ale chce jasno powiedzieé, ze nasze
dziatania w duzej mierze byly inspirowane przez organizacje pozarzadowe i wysitek ludzi, ktorzy
byli najblizej dzieci z FASD. Mysle sobie, ze w tym miejscu ja zawsze nisko klaniam sie ludziom,
ktorzy zaczeli ten temat. To dzieki nim dzi§ mozemy na forum administracji rzadowej, postow
i postanek o tym rozmawiac.

8 T.M.
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Szanowni panstwo, punktem wyjScia do dzialan, jakie KCPU podejmuje w obszarze FASD,
jest zalozenie, ze dzieci z FASD sa w jakims sensie bardzo wyjatkowe. Ta wyjatkowo§¢ polega
na tym, ze najczesciej ich zycie nie zaczelo sie dobrze — nie tylko dlatego, ze ich mamy siegaly
po alkohol w ciazy, ale tez dlatego, ze w wielu przypadkach te dzieci do§wiadczyly wezesno-
dzieciecych traum, zaburzen przywiazania. W zwigzku z tym jest to taka grupa, ktéra wymaga
bardzo interdyscyplinarnego podejScia i zaangazowania wielu specjalistow. Zreszta dowodem
na to jest obecno§¢ wielu ministerstw i wielu resortéw. Jak stysze w wypowiedziach, kazdy rozu-
mie, ze potrzebny jest system. Staram sie widzie¢ szklanke do potowy pelna, ale niestety sie nie
przelewa i wcigz brakuje podejScia systemowego. Mimo ze KCPU reprezentuje resort zdrowia,
to podejmujemy dzialania zaadresowane tez do innych resortow. Oczywiscie zawsze szanujac
granice tychze resortéw, czyli dziatania edukacyjne kierujemy i do pracownikow socjalnych,
i do pracownikéw oéwiaty, i do kuratoréw. Rozne stuzby na réznych etapach zycia tych dzieci
i rodzin bedg sie z nimi spotykaly.

Chce panstwu powiedzie¢ o dwoch naszych projektach, moim zdaniem ciekawych, ale tez
bardzo wartosciowych. Po pierwsze, juz za chwile ukaze sie ksigzka autorstwa pani Malgosi
Kleckiej, ktérg mam przyjemnosc widzie¢ nawet na ekranie. Jest to pierwsza publikacja, ktora
na tak szerokg skale trafi do rodzin adopcyjnych i zastepczych. Ja sama jestem przy okazji mamag
adopcyjna. Moje dzieci nie majg wprawdzie FASD, ale majg wystarczajgco duzo wczesnodziecie-
cych traum. Poniewaz jednak przeszlam szkolenie przygotowujace do adopcji, to na wlasnym
przykladzie zobaczylam, ze malo uczy sie nas w tych osrodkach o zaburzeniach FASD, a jednak
dzieci do adopcji to sg te dzieci, ktére sg w grupie szczegblnego ryzyka.

Stad, korzystajac z wlasnych doswiadczen, udato mi sie w KCPU taki projekt zrealizowac.
Mam nadzieje, ze do kazdego oSrodka adopcyjnego taka publikacja razem z filmami i wywiadami
trafi, poniewaz w moim przekonaniu - zakladam, ze sie panstwo z tym zgodzicie — kluczowe jest
dostarczenie wiedzy. Zawsze lubie takie okre§lenie —jestem tez psychologiem z wyksztalcenia —
lepiej rozumiesz, to lepiej pomagasz. Jest wiele instytucji, ktére musza to lepiej rozumiec, ale
tez z pewnoscig rodziny zastepcze i adopcyjne.

Drugi sukces, ktory chcialabym panstwu przedstawié, to opracowanie, a wlasciwie juz aktu-
alizacja standardow diagnostycznych. Kazda pomoc zaczyna sie od dobrej diagnozy. Razem
z gronem ponad 20 specjalistow udalo nam sie przygotowac nowe, drugie wydanie. To sg reko-
mendacje, standardy diagnostyczne, wytyczne do tego, jak powinna by¢ prowadzona diagnoza
dzieci z FASD. Standardy te sg opublikowane w ,,Medycynie Praktycznej — Pediatrii”, s dostepne
online, wiec kazdy z panstwa moze sie z tym zapoznac.

Wazna moim zdaniem dygresja i temat do wrzucenia i pociggniecia przez kogos z organi-
zacji pozarzadowych — diagnoza nie polega tylko na tym, ze dziecko dostanie diagnoze FASD.
Sama diagnoza wymaga pracy calego zespolu, co najmniej lekarza i psychologa. Potrzebna jest
diagnoza zdrowia fizycznego, ale tez diagnoza funkcjonowania poznawczo-emocjonalnego —jak
przebiega myslenie, rozwdj mowy, funkcje wykonawcze, rozwdj emocjonalny. Krétko méwiac,
dziecko nie moze dostac tylko diagnozy FASD, musi dostac opis jego deficytow, potrzeb. Dopiero
wtedy pomoc moze by¢ najbardziej adekwatna. Mimo tego, ze to jest juz drugie wydanie standar-
dow diagnostycznych, my tez wiemy, ze diagnoza w réznych oérodkach bardzo réznie wyglada
i nie zawsze jest tak profesjonalna, wieloaspektowa i interdyscyplinarna, jakby nam zalezato,
zeby byla.

To tyle.

Drodzy panstwo, zapraszam na naszg strone internetowa www.ciazabezalkoholu.pl. Tam
sg wszystkie zasoby, ktore udalo nam sie wydagé, przygotowac, opublikowaé. Korzystajcie z tego
i upowszechniajcie te wiedze, bo jak lepiej rozumiesz, to lepiej pomagasz. Dziekuje uprzejmie.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

T.M.

Bardzo dziekuje.

Chciatam powiedzie¢, ze pani ma upowaznienie ze strony MZ do wystepowania w imieniu
ministra zdrowia. Napisali do mnie upowaznienie, ze pani moze w ich imieniu wystepowac.
Tym bardziej sie cieszymy z pani obecnosci. Bardzo dziekuje.

W takim razie otwieram dyskusje.

Pozwole sobie odda¢ glos najpierw ekspertom, a pozniej panstwu postom — bedziemy sobie
mieszac te wystgpienia. Pani Malgorzata Korolczuk, FASmisja.
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Zalozycielka profilu FASmisja Malgorzata Korolczuk:
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Malgorzata Korolczuk, jeszcze nieformalna organizacja FASmisja, ale przy okazji mama adop-
cyjna dwojki dzieci z FAS.

Drodzy panstwo, mdj syn nie doczeka sie — wiem o tym — systemowych rozwigzan, jakich
chcielibySmy i jakie uwazamy za stosowne. Czemu? Dlatego, ze ma juz 15 lat i mimo opinii
o plodowym zespole alkoholowym nie udato sie w szkole znalez¢ os6b, ktore bylyby specja-
listami czy w ogéle mialy wiedze na temat ptodowego zespolu alkoholowego. Pomijam fakt,
ze dziecko zostalo adoptowane jako zdrowe, co jeszcze pogarsza jego sytuacje, poniewaz ciezko
jest wychowac¢ dziecko z uszkodzonym moézgiem jako zdrowe. Wymaga sie od niego jak od zdro-
wego, a jest chore. Naszemu synowi szkola i my, rodzice, zafundowaliSmy - zdajemy sobie dzi$§
z tego sprawe — mase wtornych zaburzen, od ktorych nie ma odwrotu. I ja mu to powiedziatam —
drogi synu, ty sie nie doczekasz w szkole takiego wsparcia i zrozumienia, poniewaz potrzeba
czasu. JesteSmy w pierwszej szkole branzowej, bardzo sie z tego cieszymy.

Ale chcialam powiedzieé, jak funkcjonujg opinie o FAS. Funkcjonuja tak, ze poradnie nawet
nie cheg ich widzieé. Na pie¢ poradni psychologiczno-pedagogicznych —jestem z okolic Krakowa —
jedna pani w poradni psychologicznej powiedziala, ze z racji tego, iz nie ma orzekania o ksztal-
ceniu specjalnym ze wzgledu na FAS, udalo sie zrobi¢ dziecku orzeczenie na stabowidzenie
i mam sie z tego cieszy¢, a opinie prosze sobie zabraé¢ do domu.

A w tym roku, drodzy panstwo, moja cérka, ktora ma pelnoobjawowy FAS, ma uszkodzony
mozg, diagnoze FAS, odkad do nas przybyla, czyli w wieku 2 lat, idac do poradni psychologiczno-
-pedagogicznej... Trzeba od pierwszej klasy mieé kolejne orzeczenie o ksztalceniu specjal-
nym. Pytam sie pani psycholog, czy chcialaby sie zapoznac z opinia, z diagnoza na temat FAS,
poniewaz tam sg wypisane dokladnie obszary do poprawy, do pracy. Pani powiedziala, ze nie
potrzebuje, ale weale Zle nie powiedziala. Po prostu przy orzekaniu o ksztalceniu specjalnym
przeciez nie mamy FAS. Wiec jest jedno zdanie w opinii i w orzeczeniu o ksztalceniu specjal-
nym, ze dziecko ma FASD. Dziecko nie ma FASD, dziecko ma FAS. Wystarczylo po prostu
zapoznac sie z opinia.

Dziekuje wszystkim organizacjom, ktore zajmujg sie tematem FAS. Widze, ze przez
4 lata dzialan facebookowych, ale i dzieki temu, ze spotykam sie z mltodzieza, z nauczycielami,
rozmawiam z rodzinami zastepczymi, adopcyjnymi... Przytocze stowa dzieci z FAS, doroslych
i nastolatkéw: one nie chcg takie by¢, one nie chca by¢ identyfikowane, one nie cheg by¢ szka-
lowane w szkole, wytykane. Drodzy panstwo, taka jest prawda, ze objawy FAS w kazdej grupie
zawodowej sg malo rozpoznawane. Wiec gdybym ja dzisiaj zapytala na sali, zeby wymienié
objawy grypy, domys$lam sie, ze kazdy z panstwa wymienilby ich pewnie z dziesie¢, moze mniej,
dokladnie wiemy tez, co z nimi robic. I to jest super. Ale moje dziecko za objawy plodowego
zespolu alkoholowego do czwartej klasy podstawowej byto karane.

Drodzy panstwo, co wy na to, ze dzisiaj, jezeli kto$ tu zacznie kaszleé, bedzie miat gorgczke —
czyli potencjalnie objaw plodowego zespolu alkoholowego — zaczne go karac za to, czy dam
konsekwencje, bo bede chciata oduczyé¢ go prostu tych objawéw? Nie da sie. To jest bltedne
koto. Dlatego my sobie zdajemy sprawe, jesteSmy bogaci w wiedze, ze te zaburzenia wtorne,
ktore sie pojawiaja, pojawily u naszego syna tylko dlatego, ze nie dostal na starcie tego, co byto
potrzebne — nie zostaly zaspokojone potrzeby, nie zostaly zdiagnozowane deficyty. I tak w sumie
nasz syn nie najgorzej funkcjonuje.

Stuchajcie, mamy orzeczenie o ksztalceniu specjalnym na kolejny etap, a szkota, ktora nie
ma do czynienia z FAS, jest bardzo empatyczna, bardzo sie z tego ciesze. W poniedzialek mamy
spotkanie i mam nadzieje, ze bedzie wszystko w porzadku, ze ustalimy, jak temu dziecku poma-
gac. Ale martwie sie o corke, ktora jest w pierwszej klasie. Moja corka ma dodatkowo niepelno-
sprawna reke, poniewaz nie moze obracac¢ prawej reki, bo ma koSciozrost. Jednak moja corka
podejmuje prace prawa reka, bo przeciez ona nie zanika, tylko nie moze nig obracaé. Pani
z poradni psychologiczno-pedagogicznej — pani psycholog czy pedagog, juz nie wiem — w wyniku
obserwacji mojej corki stwierdza, ze dziecko sobie Swietnie radzi lewa reka, wiec nie jest chyba
wskazane posiadanie nauczyciela wspomagajgcego w trakcie lekgji, co nie jest prawda.

Nasze dzieci potrzebuja nadzoru, nasze dzieci generujg bardzo duzo objawow. Drodzy panstwo,
nie mam czasu, zeby panstwu o tym moéwic, ale sg rzeczy, ktére normalnym ludziom po prostu sie
nie $nig w glowie, do czego te dzieci sa zdolne i dlaczego to robig. Ale trzeba zrozumie¢ specyfike
dziatania mézgu, zeby moc sie zatrzymac i zeby nauczyciel nie widziat tylko tego wierzchotka

T.M.
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gory, czyli zachowania, za ktore dziecko jest karane, ma konsekwencje, ale sie nie uczy. Dzieci
z FAS nie ucza sie na bledach. Dzieci z FAS nie czujg bolu w taki sposob, jak trzeba. Jest duzo
takich rzeczy, ktore uniemozliwiajg prawidlowy rozwaj tych dzieci. Wiec uwazam, ze obligato-
ryjne i pomocne byloby orzeczenie o ksztalceniu specjalnym ze wzgledu na FAS/FASD. Byltoby
bardzo pomocne, dlatego ze - stuchajcie — nam powiedziano, ze dzieci sg za malo uszkodzone.
Moj syn, przez to, ze jest w normie intelektualnej — gdyby nie miat reki, byloby tatwiej. A corka?
Jest poza norma, ale na przyklad dostanie sie do placowki specjalnej tez jest wysitkiem.

Ja chciatam powiedzie¢ bardziej o rodzicach adopcyjnych. Drodzy panstwo, tych dzieci jest
zdecydowanie wiecej w rodzinach zastepczych. Przeciez na pytanie, czy pila pani alkohol, kazda
powie, ze nie. Ale jak zapytamy, ile lampek wina wypita pani u cioci na imieninach, to jest szansa,
ze odpowie: moze pie¢, moze trzy, w zaleznoS§ci od rodziny i od tego, ile bylo §wigt. Wydaje
mi sie, ze ten problem mamy zdecydowanie wiekszy. Widze to po rozmowach z nauczycielami,
kiedy mowie praktycznie, jak objawia sie FAS. Stysze: aha, to jest nasz Franek, aha, to byta
nasza Ola. Ale te dzieci nie majg diagnoz FAS. My, rodzice, tez boimy sie etykietowania dzieci.
Inne dzieci nie sg do konca przygotowane na inno$¢ drugiego cztowieka, wiec czasami, jak sie
dowiedza, etykietujg te dzieci na zasadzie — twoja matka pita w cigzy. Dzieci tego nie chca.
Dzieci majg naprawde juz dos¢ stow typu —jeste$ matly, do niczego sie nie nadajesz. To sg stowa,
ktore ja slysze notorycznie od moich dzieci — nawet od mojej od mojej cudownej coreczki, ktora
zostala $wiadomie adoptowana z ptodowym zespolem alkoholowym, bo pomy§latam, ze jak juz
zdobylam wiedze, to bede w stanie jej poméc bardzie;j.

Drodzy panstwo, nie ma dwoch takich samych dzieci z zespolem alkoholowym, z tymi samymi
objawami. To sa rézne dzieci, ktore tez sprzegaja miedzy soba. Moja Hania ma dysmorfie, wiec
po niej wida¢. Kto$, kto wie, widzi, ze gtéwka jest mala, oczy sa takie, a nie inne. I uslyszata
od pani doroslej: Ale ty to masz brzydka twarz czy buzie. Pamietam, jak ona do mnie przebie-
gla i méwi: Mamo, dlaczego pani mi tak powiedziata? Mamo, idZ z nig, porozmawiaj. I wiecie,
my jesteSmy adwokatami tych dzieci, jesteSmy ich reprezentantami. Staramy sie, gdzie mozemy,
tlumaczymy, ale przeciez nie moge mie¢ wplywu na to, czy komus§ podobaja sie albo nie podo-
baja nasze dzieci. Te dzieci chcg zy¢. To jest najwazniejsze, ze te dzieci sie uSmiechajg od rana
do wieczora, sg wesole, chcg sie uczy¢, ale majg swoje tempo zycia, pracy, zdobywania wiedzy.
Jak trafiam do szkoly i slysze: Ale my mamy specjalistow od Aspergera, mamy specjalistow
od autyzmu, to zapala sie lampka — FASD to nie jest autyzm. Sg cechy, ale to nie jest autyzm.
Nie znalazlam w szkole zadnego specjalisty od FAS. Nie znalaztam, ale mam nadzieje, ze z czasem
beda. Nauczyciele wspomagajacy sa naszymi aniolami, wiec uwazam, ze obligatoryjnie powinni
by¢ przypisani do naszych dzieci.

No i tyle. Drodzy panstwo, przytocze stowa mojej Hani — dzieci nie chcg FAS, pomézcie.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Dziekuje bardzo.
Pani minister Zietka chciala jeszcze odpowiedziec.

Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:

T.M.

Ja musze sie odniesc do tego, 0 czym pani mowi, bo te dziatania, jesli miaty miejsce, to mysle, ze powinny
znalez¢ swqj final w kuratorium, bo to nie sg dziatania, ktére przewiduje Prawo o§wiatowe.

Naprawde panstwa zachecam, jeli szkola tamie przepisy, jesli poradnia tamie przepisy — prosze
zgltaszaé. Ksztalcenie specjalne to ksztalcenie specjalne, a pomoc psychologiczno-pedagogiczna,
tak jak powiedzialam, musi by¢ nalezna kazdemu dziecku, ktore tej pomocy potrzebuje. I jesz-
cze raz powtorze — narzedzia, ktére udostepniamy nauczycielom, mam nadzieje, przyczynig sie
do tego, zeby pomoc okresli¢c funkcjonowanie i potrzeby ucznia w szkole. Ale chee tez troche
usprawiedliwié poradnie, bo poradnia psychologiczno-pedagogiczna, o czym czesto nie mamy
Swiadomosci, nie ma mozliwo§ci diagnozy. Ma mozliwos$¢ diagnozy niepelnosprawnosci intelek-
tualnej, ale nie ma mozliwoéci diagnozy medycznej, dziala na zaswiadczenia lekarskich. Stad
w tym zakresie musze usprawiedliwié.

Natomiast chee tez podkresli¢ — bo pewnie takie glosy wybrzmia — panstwo tez macie mozli-
wo§¢ rozmowy z dyrektorem szkoly, rozmowy z zespolem specjalistow, zawnioskowania do dyrek-
tora szkoly, a takze do specjalistow o konkretne szkolenia dla nauczycieli, jesli nauczyciel nie
jest przygotowany do pracy z dzieckiem czy uczniem w danym zakresie. Korzystajcie z tego
prawa. Wiem, ze tak nie powinno to wygladaé. Jako ministerstwo robimy wszystko, by tak
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nie bylo, i bardzo mocno uczulamy wszystkie placowki na potrzeby kazdego dziecka. Tak jak
juz mowitam wcze$niej — nie o diagnoze chodzi, a o funkcjonowanie i zapewnienie realizacji
podstawowych potrzeb. Wiec odnoszac sie do tego, o czym pani méwi, a pewnie takie glosy
wybrzmig, chce powiedzie¢ tak —jesli jest nieprawidtowo$¢, bardzo prosze, zgtaszajcie jg. Bo te
nieprawidlowoSci nie mogg staé sie norma. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Teraz poprosze o zabranie glosu pana dyrektora Stanistawa Stepniewskiego. Bardzo prosze.

Dyrektor Wojewodzkiego Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego im. §w. Ludwika w Krakowie
Stanistlaw Stepniewski:

12

Witam panstwa.

Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, szpital zajmuje sie FAS od kilkunastu lat. Ja jestem
urodzonym optymista, ale przyznam sie szczerze, ze tego optymizmu mam coraz mniej,
a dlaczego?

Strasznie malo stéw padio na temat profilaktyki, a profilaktyka wydaje mi sie, ze jest abso-
lutnie najwazniejsza, bo jezeli bedzie dobra profilaktyka, to nie bedziemy mieli, a przynajmniej
bedziemy mieli mniej przypadkéw z FASD. Jedyna sprawa zwigzang z profilaktyka, jaka usty-
szalem, byl asystent rodziny. Prosze panstwa, zyjemy w zupelnie innych czasach. Panstwo
doskonale wiecie, ze szacuje sie, ze przypadkéw z FASD jest okoto 2%, aczkolwiek doktadnych
badan epidemiologicznych do tej pory nie zrobiono, tak ze de facto nie wiemy, ile tych dzieci jest.

Ale ja chcialem tylko taka zbitke — wszystkich dzieci rodzacych sie z wadami wrodzonymi
jest okolo 2-3%, to jest bardzo zblizona liczba, czyli tych dzieci naprawde jest bardzo duzo.
Profilaktyka w dzisiejszych czasach, kiedy doskonale wiemy, ze na przyklad najwiecej spozywa sie
aktualnie piwa, a co czwarta reklama w telewizji i w innych mediach to jest reklama piwa...
I zastanawiam sie, jak to jest, ze na paczkach papieroséw mamy na kazdej paczce przedstawione
rozne choroby, a nie da sie zrobi¢ czego$ takiego — to jest przyktad wymys§lony przeze mnie,
ale by¢ moze sg jakie$ pokrewne przyklady — zeby na kazdej butelce kazdego alkoholu byla
wzmianka, ze spozycie moze zagrozi¢ dziecku spozywajgcej matki. Myéle, ze to jest pierwsza
rzecz, na ktorg powinnisémy zwroci¢ uwage, bo jezeli uda sie to zrobié, a czasy sg multimedialne
w tej chwili, a nie ksigzkowe, to bedzie pierwszy sukces, ktéry moze zmniejszy¢ liczbe pijacych
matek. Okolo 30% matek w ciazy przyznaje sie do picia alkoholu.

Ja wcezoraj, przechodzac jedng z ulic Krakowa, postanowilem zrobié prywatna sonde. Jaka
jest wiedza przechodzacych, nieznanych mi kobiet na temat FASD? Na 20 kobiet, ktore zagad-
nalem, 3 mialy jakiekolwiek pojecie, co to jest. To oczywiScie nie jest badanie, ale to daje nam
przyklad, ze ta niewiedza jest tak naprawde bardzo szeroka.

Druga rzecz - ja jestem lekarzem, ale nie jestem specjalista od FASD, prosze to wziaé pod
uwage. Ale najwazniejszg rzecza w moim przekonaniu jest to, ze te dzieci nie sg traktowane
odrebnie. To znaczy nie mamy mozliwoS$ci zdiagnozowacé ich w publicznych o$rodkach bez
problemu. Nastrecza to tyle probleméw, poniewaz musi by¢ psychiatra, psycholog, muszg by¢
dodatkowe badania. Ktadziemy te dzieci niepotrzebnie do szpitala po to tylko, zeby z jakichs
dodatkowych procedur utworzy¢ mozliwosc zdiagnozowania takiego dziecka. Tak nie powinno
byc. Myéle, ze MZ w konicu powinno dojrzeé do tego, zeby w ramach procedur finansowanych
przez NFZ stworzy¢ jednostke, w ktorej mozemy ambulatoryjnie, bezptatnie diagnozowac.
Oczywiscie jest wiele mozliwo$ci platnych diagnostyk i to jest dosy¢ rozpowszechnione.
A diagnoza - to juz tu padlo —to jest powazna sprawai to jest wstep do dalszego postepowania.

Moze bede zlosliwy, ale przyznam, ze zazdroszcze KCPU dobrego humoru, poniewaz reko-
mendacje na temat FAS powstaly w tej chwili, a o tej jednostce wiemy od bardzo dawna. Mam tez
pytanie: Dlaczego rozwiagzano rade, ktora dziatala przy KCPU? Jeszcze jedno pytanie na koniec:
Dlaczego - a jest to przeciez agenda ministerialna — wéréd réznych projektow zdecydowa-
nie bardziej przewaza finansowanie jednostek prywatnych, fundacji, a srodkéw publicznych
na jednostki publiczne jest zdecydowanie mnie;j?

Jeszcze raz, na koniec, chciatem podkreslié: jezeli FASD nie bedzie osobng jednostkg choro-
bowag, ktéra mozna bedzie wpisaé — ona jest w ICD-10 — do procedur finansowanych ze érod-
kéw publicznych przez jednostki publiczne, dopoty bedziemy mieli problem. I druga rzecz,
o ktérej powiedziatlem na poczatku - profilaktyka w dzisiejszych czasach to nie sg ksigzki, to nie
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sg publikacje rozsytane do szkét. To jest zupelnie inny temat, faktycznie z profilaktyka trzeba
wejsc szeroko do zycia. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Zr6obmy tak — zbierzemy pare wypowiedzi, a p6Zniej pozwolimy sobie na zbiorcze odpowiedzi.
Tak bedzie latwiej. Pani Katarzyna Kowalska, bardzo prosze.

Psycholog w Wojewodzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. §w. Ludwika
w Krakowie Katarzyna Kowalska:
Dzieni dobry panstwu. Szanowni panstwo, ja razem z panem dyrektorem Stepniewskim pracu-
jemy przy Wojewodzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. §w. Ludwika.

Chciatam dotgczy¢ sie do glosu pana dyrektora podkreslajacego to, ze FASD jest jednostkg
medycznag, jest choroba, w zwigzku z czym wymaga wsparcia ze srodkéw publicznych. Dopoki
nie bedzie mozliwoéci, zeby w kazdym wojewodztwie... Nie mowie o tym, ze to ma by¢ w kazdym
powiecie, pan minister zaznaczyl, ze nie jest to mozliwe, aby byla jednostka, ktora zajmuje sie
FASD, ale warto, zebySmy dazyli do tego, zeby w kazdym wojewddztwie byl jeden wyspecjalizo-
wany osrodek. Chodzi o to, zeby mozna sie bylo zapisa¢ na liste oczekujacych do diagnozy i taka
profesjonalng diagnoze przeprowadzi¢. W sklad owej diagnozy bedzie wchodzito przede wszystkim
badanie lekarskie, badanie psychologiczne i dodatkowe badania, takie jak badania logopedyczne
czy konsultacja rehabilitacyjna, integracji sensorycznej — to, co jeszcze dziecku bedzie potrzebne.

Tylko w takim wypadku bedziemy mogli w ogdle zauwazy¢ ten problem, bo w tym momen-
cie dostep do diagnozy publicznej jest praktycznie niemozliwy. My jesteSmy w stanie przepro-
wadzi¢ tak naprawde kilka diagnoz tygodniowo, natomiast liste oczekujacych dzieci mamy
na kilka, kilkana$cie miesiecy do przodu. Przyjmujemy dzieci z calej Polski z tego wzgledu,
ze rodzice zwracajg uwage na to, ze w innych miejscach w Polsce nie ma osrodkow publicz-
nych, ktore zajmowalyby sie profesjonalng diagnoza. Bardzo czesto sg to dzieci z placowek,
z rodzin zastepczych — tym bardziej sg to osoby wrazliwe, w zwigzku z czym powinny mieé
dostep do opieki publicznej.

W tym momencie oczywiscie sg osrodki prywatne, ktore tez prowadza wysoko wyspecja-
lizowang diagnoze, natomiast dostep do nich jest ograniczony, a po drugie — sg to diagnozy
czesto po prostu drogie, platne. Dzieci na przyklad z rodzin zastepczych czy z placowek takiego
dostepu do takich diagnoz w takim wypadku nie maja. Tak ze musimy zaczac od tego, zeby byly
kryteria diagnostyczne, ktore okresla, jak bedziemy FASD rozpoznawac. A druga rzecz — muszg
powstac o§rodki finansowane z pieniedzy publicznych, tak aby ta diagnoza mogla po prostu
wchodzi¢ w zycie. W kolejnych krokach potrzebne jest oczywiscie opracowanie calego systemu
wsparcia — czy w systemie edukacji, czy w systemie zdrowotnym, jesli chodzi o orzecznictwo
niepelnosprawnosci. Dziekuje.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Teraz pani Anna Semberecka, p6zniej pani postanka Niemczyk. Przepraszam bardzo, pan
minister Krason bedzie musial za chwile wyjs¢. Bardzo prosze.

Sekretarz stanu w MRPiP$S Lukasz Krason:
Ja mam jedno pytanie do Ministerstwa Zdrowia.

Ostatnio malo korzystalem z telewizora, ale niedawnpo wigczylem i byla §wietna kampania
dotyczaca mistrzow kierownicy — ona taki miata tytul z przekasem. Byla skierowana do os6b,
ktore jezdza pod wptywem alkoholu. Czy MZ planuje kampanie spoteczne w mediach klasycz-
nych, w telewizji, ktore zwracalyby uwage na tg profilaktyke, o ktérej mowil pan profesor?

Ja tez dodam, ze podczas polskiej prezydencji Polska podpisala i zainicjowata — 25 krajow
czlonkowskich podpisalo — deklaracje na temat zwiekszenia aktywno§ci kampanii spolecznych.
W tym kontekscie dotyczyta osob z niepetnosprawnosciami, ale ten trend do wynoszenia waznych
spotecznie tematow takze do mass mediéw i wykorzystania mediéw spotecznos$ciowych roénie.
Czy MZ planuje takze w tym wzigé¢ udziat?

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.
Tak jak méwilam — pani Anna Semberecka i pdzniej pani postanka Niemczyk.
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Prezes Stowarzyszenia Rodzin Zastepczych i Adopcyjnych ,,Dzieci sa darem” Anna Karpiel-
-Semberecka:

14

Dzien dobry panstwu. Dziekuje serdecznie za zaproszenie.

Jestem przede wszystkim mama zastepcza trzyletniej dziewcezynki, ktéra ma zdiagnozowany
pelnoobjawowy FAS, jest z nami od momentu, kiedy miala 4,5 miesigca. Wtasciwie spodzie-
waliSmy sie, ze bedzie miala tego typu problemy, nie spodziewaliSmy sie ich skali, jak tez nie
spodziewali$my sie, ze tak mate bedzie wsparcie dla nas jako rodzicow zastepczych, dla naszego
dziecka. Stad te trzy lata dos§wiadczenia zajmowania sie moim dzieckiem sprawily, ze zalozytam
stowarzyszenie, aby skupi¢ sie na innych dzieciach, ktore sa w podobnej sytuacji, a by¢ moze
ich rodzice nie majg tyle sily, tyle przebicia, zeby o swoje prawa walczy¢ i sie upominac.

Mieszkam w Zakopanem i tam zalozytam stowarzyszenie. Jest to wprawdzie znane wszystkim
miasto, ale tak naprawde jest to mate miasto, maly powiat, ze wszystkimi tego konsekwencjami,
bo miasto przygotowane pod turystow niekoniecznie dostosowane jest do tego, aby zapewnic
opieke mieszkancom, w tym najmlodszym mieszkancom obarczonym réznymi problemami.
I dlatego czesto stysze: Ale pani dziecku nic takiego nie jest, na FAS nic nie przystuguje. Z wielu
miejsc zostalam odestana. Czasami tez slysze: FAS? No tak, gdzie$ styszeliSmy, czytaliSmy,
postaramy sie pomac.

Czy brakuje czasem wiedzy, umiejetnosci, dobrej woli, empatii? Nie tylko. Moim zdaniem
brakuje przede wszystkim przepisoéw. To nie moze by¢ kwestia przypadku, ze trafimy do takiej
placéwki, a nie innej, do takiego specjalisty czy innego —jeden uzna, ze mamy do czego$ prawo,
a drugi, ze nie bedzie tego uznawal. Dlatego tutaj dzisiaj jestem i dolgczam swdj glos takze
do Malgosi Korolczuk z FASmisji. Wspdlnie wystosowalyémy pismo do pani przewodniczgcej
w tej sprawie, w ktérym spisaly§my oczekiwania rodzicow, opisalyémy, z czym borykaja sie
na co dzien. To jest 14 punktow, ktore dotyczg réznych obszaréw — zdrowia, opieki spoteczne;j,
edukacji, pieczy zastepczej czy funkcjonowania rodzin adopcyjnych. Nie bede tych wszystkich
punktéw przytaczac, natomiast chcialabym przedstawi¢ konkluzje tego pisma.

Dwa stowa klucze w tych naszych postulatach — dostepnosé i refundacja. To dotyczy zaréwno
diagnozy, jak i terapii. I dodatabym jeszcze to, co spaja te dwie kwestie, czyli kompleksowo§é
i system. To, ze nie ma takiego spojnego systemu dla dzieci z FAS i FASD, bardziej odczuwalne
jest w matych miejscowosciach. W duzych miastach udaje sie zapewne jako$ skompensowaé
dostepnoscig réznych specjalistow — nawet w formie komercyjnej — dzialaniem organizacji
pozarzadowych czy samorzadow wojewddzkich, ktore maja duzo wieksze mozliwosci. Cheiatam,
zeby panstwo ustyszeli glos z prowingji, glos z malych miast, z malych powiatow.

Kwestia diagnozy — diagnoza powinna otwiera¢ drzwi do wsparcia i do terapii w szero-
kim zakresie, dawac konkretne wytyczne specjalistom oraz rodzicom. By¢ moze to jest klucz.
Bo wiadomo, nie znajdziemy specjalistéw w kazdej gminie czy w kazdym powiecie, ktorzy bedg
zajmowac sie dzie¢mi z FAS i FASD. Natomiast jezeli oni dostang konkretne wytyczne, co tym
dzieciom dolega i jak pracowac¢, aby im pomoc, to bedzie to juz duzy postep i krok naprzéd. I tutaj
znéw problem chociazby ksztalcenia specjalnego. Jest to kwestia uznaniowa, kwestia dobrej
woli, mozliwosci lokalowych, kadrowych, finansowych danej placowki szkolnej czy przedszkolnej.
W kwestii edukacji oczywiScie, ze szkola czy przedszkole majg mozliwosci, tylko czesto placowka
nie jest dostosowana, czesto nie jest w stanie tej pomocy zapewnic lub zapewnia po prostu taka,
jaka ma dostepna, a nie jest ona w zupelnosci adekwatna do potrzeb konkretnego dziecka.
Ksztalcenie specjalne jest obligatoryjne i wtedy placéwka tez inaczej do tego podchodzi — nie
mozemy sie spotykac z odmowag lub unikaniem konkretnych dzialan na rzecz tego dziecka.

Dzieci z FAS oprécz uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego maja tez duzo innych
problemow zdrowotnych. Nie jestem w tym specjalistka, ale tez refundacja i realne terminy
przyjmowania tych dzieci sg bardzo istotne. Moje dziecko ma orzeczenie ,,Za zyciem”, a i tak
korzystamy z niego w ostatecznosci, bo zdaje sobie sprawe, ze sg dzieci, ktore bardziej tego wspar-
cia potrzebuja. Natomiast i tak w sytuacji kiedy bardzo potrzebujemy pilnej wizyty u specjalisty,
okazuje sie, ze nawet z tym zaswiadczeniem oczekiwanie jest bardzo dlugie i nie otrzymujemy
pomocy. Musimy korzystac z pomocy lekarzy prywatnie, a sg rodziny, ktorych przeciez na to nie
sta¢. Wtedy jest naprawde duzy dylemat — dziecko potrzebuje pomocy, a nie moze jej otrzymac.

Dostepnosé to takze kwestia zniwelowania réznic miedzy malymi miejscowoSciami, malymi
powiatami. Musza panstwo wiedziec, ze tam rzeczywistos¢ jest inna. Ludzie w wiekszoSci przyj-
muja te rzeczywistosc taka, jaka ona jest, traktujg brak dostepu do specjalistéw, brak wiedzy,
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brak zrozumienia jako co$ oczywistego. Spotykaja sie oczywiscie z wybioérczym traktowaniem
pojedynczych zaburzen, bez kompleksowego podejscia do FASD. I nie korzystaja z mozliwoéci,
ktore dajg oSrodki wojewodzkie, bo nie mogg systematycznie jezdzi¢ na zajecia terapeutyczne
do oddalonych od nich duzych oérodkéw miejskich — to jest po prostu logistycznie niemoz-
liwe. Diagnoza w takim o$rodku jest mozliwa, natomiast terapia juz nie. SpecjaliSci na miejscu
na podstawie diagnozy powinni pracowac z dzieckiem. A czasami problem jest nawet z korzysta-
niem z zajec z wezesnego wspomagania rozwoju, bo sg one bardzo symboliczne lub niedostepne
i niedostosowane do potrzeb dzieci.

Co z dzie¢mi do trzeciego roku zycia, ktore nie sa w placowkach? One tez potrzebujg wsparcia
dla dzieci z FASD - wsparcia od samego poczatku, odkad trafig do rodziny zastepczej czy rodziny
adopcyjnej, odkad wiemy, ze co§ z nimi jest nie tak i podejrzewamy FAS. Juz w tym momencie
powinny by¢ objete opieka, bo te pierwsze lata rozwoju rzutujg na catg przysztosé. Poczatkowy
okres, kiedy jeszcze zadne placowki o tym nie wiedzg i nie musza wiedzieé, jest rownie wazny,
kluczowy wrecz, zeby te dzieci otoczyc¢ opieka.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Jesli moge prosié, tak skrotowo. Dobrze?

Prezes stowarzyszenia ,,Dzieci sa darem” Anna Karpiel-Semberecka:
Juz zmierzam do konca.

Refundacja to jest to drugie stowo klucz, czyli kwestia do panstwa, do specjalistow —
jak pogodzi¢ to z dostepnoScia? Bo mysle, ze to jest bardzo trudne. Przy czym nawet jezeli
moéwimy o dostepnosei diagnozy w oSrodkach prywatnych, rowniez czas oczekiwania jest bardzo
dtugi, mimo ze pocigga to za sobg dodatkowe koszty.

Podsumowujac, potrzebny jest system. Nie moze by¢ kwestia przypadku, do jakich specjali-
stow trafimy, na jaka terapie, w jakim okresie zycia. Rodzice majg rézne mozliwosci logistyczne,
finansowe, rézng $wiadomos¢ probleméw zwigzanych z FAS, r6zng determinacje, odpornosé
psychiczng — to wszystko tez trzeba wzia¢ pod uwage. W tym systemie rodzice potrzebuja
wsparcia, jasnych drogowskazow — gdzie diagnoza, gdzie terapia, co mi przysluguje. A czesto
tego nie wiedzg, jak rowniez nie wiedza, co maja zrobic. Oczywiscie to tez problemy finansowe,
logistyczne, brak zrozumienia ze strony pracodawcow, problemy z utrzymaniem pracy przez
rodzicow.

Jeszcze tak z perspektywy rodzin zastepczych i adopcyjnych — przyjmujg czesto dzieci
bez diagnozy, bez §wiadomoSci, jak beda w przyszlosci funkcjonowaé, bez gotowosSci na FAS.
Ale z mitoéci do tych dzieci cheg sie z tym problemem zmierzy¢ i cheg dla nich zrobi¢ wszystko,
co najlepsze, by funkcjonowaly dobrze w przyszlosci. I to wsparcie, ktére jako rodzice adopcyjni
i zastepczy moglibyémy od panstwa otrzymac, jest tez takg wizytéwka. Odbior spoleczny zaréwno
dzieci z FAS, jak i z rodzin zastepczych to tez kwestia tego, ze przekonamy by¢ moze kolejnych
kandydatow. A wiemy, ze jest problem z piecza zastepcza — by¢ moze inne osoby, widzac, ze jest
wsparcie, ze nie sg pozostawione same, zdecyduja sie, aby kolejne dzieci trafialy do rodzin
zastepczych, rodzin adopcyjnych oraz mialy opieke, a przede wszystkim mitosé i wsparcie.

Wiemy tez, jakiego wsparcia potrzebuja, bedziemy o nie prosié, bedziemy sie upominac.
Bardzo sie ciesze, ze ten mgj glos z prowingji, glos od wielu rodzin zastepczych i adopcyjnych
moégt wybrzmie¢. Mam nadzieje, ze to réwniez panstwo wezmag pod uwage. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):
Bardzo dziekuje.

My pbzniej z postankami Komisji podejmiemy decyzje, czy po tym posiedzeniu nie bedziemy
tworzy¢ dezyderatu Komisji, zbierajgc panstwa glosy, zeby uzyskac juz konkretne, szczegblowe
informacje z postulatami, dalszymi kierunkami. Ale to méwie — wspdlnie na Komisji takg decy-
zje bedziemy podejmowac.

Postanka Niemczyk. Bardzo prosze. Mam jedng proSbhe — poniewaz jest sporo osob zapisa-
nych do glosu, to prosze, zeby te wypowiedzi byly w miare skondensowane.

Posel Malgorzata Niemczyk (KO):
Dzien dobry.
Bardzo dziekuje za zwolanie tego posiedzenia w tym obszarze. Chcialabym zwrdoci¢ uwage
na piwo, o ktorym byla mowa, na reklamy tego piwa. Nie bede juz powtarzac, ze dla mnie
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alkohol powinien by¢ w zupelnie inny sposob oznakowany, tak aby oznakowanie byto widoczne,
ale rowniez uwazam, ze w sklepach powinny by¢ wydzielone obszary, nie przy kasach, tylko
w specjalnych strefach, na koncu sklepéw, nie przy tych miejscach, gdzie najczesciej siegamy

Napoje bezalkoholowe nie powinny by¢ na tych samych pétkach, w tych samych lodéwkach,
w ktoérych jest sprzedaz napojéw alkoholowych, teraz one sg ewidentnie obok siebie. Ustawa
o przeciwdzialaniu alkoholizmowi w naszym kraju jest ustawa, ktéra powstala — nazwijmy
to — w minionej epoce, realia rynku byly zupelnie inne niz dzisiaj. Jest to dla mnie dokument
przestarzaly, ktory w ogole nie odpowiada obecnym warunkom. Mate sklepiki, ktore kiedys
sprzedawaly alkohol, dzisiaj sg olbrzymimi koncernami i firmami, ktére specjalizuja sie w tym,
jak te ustawe obchodzi¢. Mamy obchodzenie tej ustawy poprzez social media, w kktérych cele-
bryci reklamujg picie alkoholu. Oczywiscie kary finansowe, ktére ponoszg w zwigzku z tym,
sa w mojej ocenie zbyt niskie albo w ogble nieadekwatne.

Mamy przyktad wyrokéw Palikota, gdzie za liczbe naruszen ustawy tak naprawde jednost-
kowo wyszlo, nie wiem, 1500 czy 2000 z1 za sztuke. Nie chce mi sie to w tej chwili przeliczac,
ale kazdy z panstwa zna te wyroki i wie, jakie sg to kwoty. Uwazam, ze nasze prawo nie dziala,
bo kazde ztamanie prawa powinno by¢ liczone jednostkowo, a nie globalnie. Przede wszystkim
powinni$my zrobié co$ ze sprzedazg w internecie, nad ktérg w ogble nie mamy zadnej kontroli.
Z tego, co sie zorientowalam, wartosc alkoholu, ktéry zostal kupiony przez Polakow w 2024 r.,
wynosi ponad 50 mld z1. To sg olbrzymie pienigdze. Natomiast nigdzie nie ma danych, ile doklad-
nie wynosi warto$¢ reklamy piwa, ktora zostala tylko w mediach zrealizowana.

KRRIiT w 2022 r. zrobita raport, w ktorym wskazala, ze tgczna liczba godzin reklamy piwa
we wszystkich stacjach telewizyjnych wynosita prawie 3 tys. godzin, co sie przekladalo na okoto
140 dni. Jezeli jedna stacja chcialaby emitowac reklame piwa, emitowalaby ja przez cztery
miesigce przez calg dobe. To sg takie wielkosci dotyczace reklamy. Ta reklama jest ciekawa
i interesujgca. Dlaczego mowie, ze warto§é tych reklam jest bardzo istotna? Dlatego, ze m.
in. od wartosci reklam odprowadzany jest dziesiecioprocentowy podatek, m.in. na Fundusz
Zaje¢ Sportowych dla Uczniow.

Pracujaci bedac wiceprzewodniczgca Komisji Kultury Fizycznej, Sportu i Turystyki, widze,
jak malo §rodkow finansowych jest w tym funduszu, a jak duzo mamy reklam. Stuzby powinny
bardzo doktadnie sprawdzi¢ wlasciwe organy panstwa, dlaczego warto$¢ reklam, od ktérych
jest odprowadzany podatek, jest tak nisko wyliczona. Sg duze nieprawidlowosci — przy tej skali
reklamy i godzin ta wartos$¢ powinna by¢ zdecydowanie wieksza. Moéwiono mi o wartosci okoto
900 mln zl, podchodzacej pod 1 mld z1, a Fundusz Zajec¢ Sportowych dla Uczniow w tym okresie
wynosit 20 mln zt. Widzimy duza rozbieznosc.

Chciatabym jeszcze zwrocic panstwa uwage na reklamy w tzw. ogrodkach i witrynach sklepow.
Reklama piwa jest dozwolona tylko od godziny 22 do 6 rano, w innych godzinach nie. Natomiast
my jesteémy bombardowani reklama piwa na okraglo. Wszystkie ogrédki gastronomiczne,
parasole, parasolki, nalewaki, podkladki, fotele, kanapy, stoliki i tak dalej — mamy wszedzie
do czynienia z reklamg piwa. Skarbéwka prébuje robic z tym porzadek. Niewielkie sg to dzia-
tania, ale w mojej ocenie przepis, ktéry naklada obowigzek ptacenia dziesiecioprocentowego
podatku od reklamy piwa, nie powinien obcigzaé¢ punktéw gastronomicznych. Do punktéw
gastronomicznych browar dostarcza parasole i inne wyposazenie — to on tak naprawde odpo-
wiada za reklame swojego piwa, bo sprzedaje z danym punktem sprzedazy. I ten, ktéry produ-
kuje, powinien odprowadzaé dziesiecioprocentowy podatek. Ten podatek powinien obcigzaé
browary, a nie naszg polskg gastronomie — male punkty gastronomiczne, ktore sg wszedzie.

Jeszcze ostatni temat. Inicjacja wedtug wszystkich badan zaczyna sie wlasnie od piwa,
mlodziez jest bardzo podatna. We wszystkich badaniach wychodzi, ze okolo 77% nieletnich
w zwiazku z reklamg piwa rozpoczelo swoja inicjacje z alkoholem. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):
Dziekuje, pani postanko. Plus reklama piwa bezalkoholowego — mysle, ze to jest temat, ktéremu
poSwiecimy inng Komisje.
Przeczytam panstwu liste — pani Malgorzata Szumowska, pani Iwona Palicka, pani
Katarzyna Kabzinska, pan Stanistaw Pasteczka, pani Dorota Polanska, pani Barbara Olszowy,
pan Krzysztof Brzozka, pani Katarzyna Krupa-Walkowiak. Takg mam liste na ten moment.
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I na koniec pani postanka Koszutska. Witam takze przedstawicieli MZ. Do panstwa pare pytan
juz wybrzmialto, wiec bedziemy tez prosili o zabranie glosu.
Bardzo prosze, pani Malgorzata Szumowska.

Prezes Fundacji Centrum Edukacji Niewidzialna Malgorzata Szumowska:

Dzien dobry. ;

_ Po pierwsze, bardzo serdecznie dzigkuje za to spotkanie, dzien po Swiatowym Dniu
Swiadomosci FASD. Wréce do wezorajszego dnia, poniewaz wczoraj o godzinie 9:09 w Bialej
Podlaskiej dostaliSmy takie oto czerwone sznurki. Dyrektor Michal Gué byl tutaj, kolezanka
tez byta. I co mieliSmy z tymi sznurkami zrobi¢? Byly bardzo mocno zasuptane - tak jak zycie
dzieci z FASD. Troche czasu zajelo nam rozsuplywanie tych sznurkow, ale to tylko sznurki.
A dzieci, u ktorych czesto nie wida¢ tego, co dzieje sie pod powloka, cale zycie rozsupluja te
swoje sznurki — czesto bez wsparcia, bez pomocy.

I dlatego bardzo sie ciesze. Powiem troche pozytywnie, bo teraz bylo duzo, ze tak powiem,
dziegciu, ja dotoze troche miodu. Mam wrazenie, ze po pierwsze fakt, ze zbieramy sie tutaj,
rozmawiamy o FASD w takim zupelnie nowym duchu, dajac glos osobom, ktore do tej pory
wlaéciwie dzialaly glownie w mediach spolecznosciowych — sg pasjonatami, rodzicami, gtéwnie
zastepczymi oczywiscie — to jest bardzo dobre otwarcie. Dziekuje bardzo przedstawicielom szpi-
tala w Krakowie, bo to jest tez piekna zmiana. Skoro im sie udaje, to znaczy, ze chyba moze sie
udaé w calej Polsce.

Bardzo dziekuje kierownictwu MRPiPS, bo tam sie dzieje duzo dobrego.

Wreszcie wiem, ze w MEN jest wiceministra Zietka, ktora chyba wyprzedza epoke, wiem,
ze to jest osoba, z ktorg mozna rozmawiac o prawdziwym wlgczaniu, ale jeszcze to wlgczanie
trzeba nies¢ dalej, bo tam jest naprawde ogromna, ziejaca dziura. Mam nadzieje, ze uda nam sie
posieciowaé bardzo dobrze.

Raz jeszcze dziekuje, pani Moniko, za to spotkanie. Wierze, ze to, o czym powiedziala Ania —
dostepnos¢ i refundacja — stanie sie faktem. Naprawde szybciej, niz spodziewa sie tego
Matgosia. IdZmy do przodu i rozsuptujmy te sznurki — naprawde razem mozemy to zrobic.
Wierze gleboko. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Pani Iwona Palicka.

Specjalista psychologii klinicznej — neuropsycholog, terapeuta traumy i zaburzen neuro-
rozwojowych w Centrum Stymulacji Rozwoju Dziecka w Poznaniu Iwona Palicka:

T.M.

Dzien dobry.

Szanowna pani przewodniczgca, bardzo dziekuje za udzielenie glosu.

Szanowni panstwo, tez dziekuje. Bardzo sie ciesze, ze moge by¢ na tych obradach, poniewaz
poprzednio odstuchiwalam po czasie wersje online i bardzo zalowatam, ze nie mogtam uczestni-
czy¢. Ja troszke z poziomu nie rodzica zastepczego, ale z poziomu specjalisty, ktory zajmuje sie
od ponad 20 lat diagnostyka i wsparciem dzieci z FASD.

To, co ustyszalam dzisiaj od pani minister edukacji, troszeczke mnie zmartwito. Mianowicie
chodzi o to, ze diagnoza medyczna nie moze by¢ podstawa wsparcia. Nie, ale moze by¢ podstawg
orzeczenia, tak jak sie to dzieje w przypadku dzieci ze spektrum autyzmu. Wnosimy i bedziemy
wnosi¢ jako Fundacja FAStryga, jako osrodki prywatne, ktére zajmuja sie na co dzien diagno-
stykg FASD, o to, zeby jednak FASD, czyli spektrum plodowych zaburzen alkoholowych, stalo sie
podstawa do orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego —i to o takiej wartosci i mocy, jaka
ma ksztalcenie w spektrum autyzmu. Co prawda to sg ogromne koszty dla panstwa — wydatko-
wanie tej dotacji na to orzeczenie — natomiast koszty utrzymania p6zniej oséb z FASD w syste-
mie socjalnym jako dorostych, mtodych dorostych niemajacych pracy, niemogacych sie dokladaé
do naszego PKB sg jeszcze wieksze . I to zaréwno koszty zdrowotne, jak i spoteczne. Lepiej wiec
prawdopodobnie wydac te pienigdze w okresie szkolnym, wezesnoszkolnym, w okresie szkoty
ponadpodstawowej na orzeczenia.

Rozumiem, ze kazde dziecko dostanie wsparcie, kazde dziecko ma dostosowanie obligato-
ryjnie. Ale to jest mys$lenie zyczeniowe, poniewaz za opinig nie idg do szk6t dodatkowe pieniag-
dze, nie idg dodatkowi specjali§ci. W przypadku FASD my potrzebujemy tak wyksztalconych
specjalistow, jak sg wyksztalceni w przypadku spektrum autyzmu, poniewaz to jest zaburzenie
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o0 bardzo szerokim, wieloaspektowym spektrum, to jest co$ wiecej niz dysleksja, dysgrafia, dysor-
tografia czy dyskalkulia. Samo dostosowanie nie wystarczy. Tak ze bardzo mnie zmartwito,
bo to nie mogg by¢ narzedzia zyczeniowe — musza by¢ narzedzia finansowe. Tak jak w kazdej
szkole w tej chwili juz jest specjalista od spektrum autyzmu, zespolu Aspergera i pokrewnych
zaburzen, to powinien by¢ specjalista od FASD.

Troszke chciatam sie odniesé do tego pisma, ktore przyszlo z MZ. Bardzo zaluje, ze nie byto
przedstawiane, dlatego ze terapia FASD nie jest ujeta w katalogu §wiadczen gwarantowanych.
W katalogu éwiadczen gwarantowanych jest wylacznie FAS (Q86.0), czyli pelnoobjawowy alko-
holowy zespot ptodowy. Pelnoobjawowy, co oznacza, ze tych dzieci w katalogu Swiadczen bedzie
maksymalnie 15%, dlatego ze tylko 15%, moze 20% ma pelnoobjawowy zespot FAS. Pozostaty
odsetek w obrebie spektrum to sg dzieci bez wyrazistych dysmorfii, bez niedoboru wzrostu, nato-
miast majace powazne zaburzenia neurobehawioralne i neuropoznawcze, funkcjonujgce bardzo
zle. A w ICD-10 nie ma dla nich osobnego kodu. W ICD-10 poki co nie ma dla nich osobnego
kodu, jest tylko na FAS- @86.0. Dopiero w ICD-11 bedzie kod. Natomiast nie wiadomo, czy on
bedzie w koszyku §wiadczen gwarantowanych, bo ten koszyk bedzie musiat by¢ zmieniony pod
nowe rozpoznanie. Bedzie zaréwno FAS pelnoobjawowy, jak i zaburzenia neurobehawioralne
zwigzane z alkoholem - czyli to, co nazywamy spektrum wrodzonych alkoholowych zaburzen
rozwojowych.

Wiec to, co przedstawil minister zdrowia, nie jest prawdg. Prawda jest tylko FAS pelnoobja-
wowy, a nie FASD. Poza tym niestety FASD nie jest chorobg - jest zespolem ztozonych zaburzen.
W tej chwili mozna podciagaé pod F88, F89, natomiast to i tak nie daje nam orzeczen, ktéore
bylyby poparte finansami i mozliwos$ciami terapii.

Zatem bardzo bym wnosila... Bedziemy prawdopodobnie jeszcze pisac¢ odrebne pismo z panig
doktor Klecka z pro§ba o to, zeby jednak rozwazy¢ wciggniecie FASD, czyli spektrum alkoholo-
wych zaburzen rozwojowych, do katalogu orzeczen finansowanych tak jak spektrum autyzmu.
Bardzo dziekuje za udzielenie glosu.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje, pani doktor.

ProsilibySmy réwniez kopie tego pisma skierowaé¢ do Komisji, bo to nam pewnie pomoze
w przygotowaniu dezyderatu do wlasciwych resortow.

Postanka Urszula Koszutska, bardzo prosze.

Posel Urszula Koszutska (KO):

18

Przepraszam panstwa, ze pojawilam sie dopiero na koficu Komisji, ale mieliSmy jeszcze dwie
inne komisje, na ktérych tez bylo glosowanie, odbywaly sie istotne kwestie.

Chcialam jednak zabraé gltos w sprawie FAS, czyli zespotu plodowego, poniewaz uwazam,
ze moglabym sie podzieli¢ pewnym do$wiadczeniem. Pierwszg konferencje FAS zorganizowa-
tam jeszcze w ubieglym stuleciu, kiedy o FAS niewiele méwiliémy. Pamietam, jak z Malgosig
Klecka podejmowaly$my taka tematyke, zeby rozszerzy¢ swiadomos$é na temat dzieci z tym
zespolem, ktory rzeczywiscie utrudnia mtodym uczniom funkcjonowanie i prawidlowy rozwo;.

Zastanawiam sie nad tym, jak to sformulowac, ale bylam tez dyrektorem poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej przez 40 lat. Dlatego tez dziekuje pani, ktora reprezentuje MEN, ktora
wskazala droge wszystkim osobom bedgcym niezadowolonym z pracy specjalistow w poradni,
aby sie odwotywaé. Jednak bardzo bym prosita, zeby nie opierac sie na jednostkowych doswiad-
czeniach, ktore moglyby bardzo mocno skrzywdzi¢ pracownikéw poradni psychologiczno-peda-
gogicznych, ktorzy rzeczywiScie wykonuja swojg prace najlepiej, jak potrafig, w tych warunkach,
w ktorych sie znajduja. To taka moja pierwsza uwaga.

Prositabym tez pania przewodniczaca, jesli beda podejmowane tematy zwigzane ze wspar-
ciem dziecka w szkole, z pomocg psychologiczna, ale r6wniez z orzeczeniem do ksztalcenia
specjalnego, aby jednak zapraszac osoby, ktore moglyby tez merytorycznie sie wypowiadaé
w tym zakresie i odpowiada¢ na ewentualne opinie Srodowisk, ktore oskarzajg albo méwia,
ze sg niezadowolone z tej formy pomocy, ktora uzyskaty w instytucjach, jakimi sg poradnie
psychologiczno-pedagogiczne.

Edukacja zajmuje sie pomocg dzieciom w oparciu o objawy, ktére prezentuje uczen. Czasem
opieramy sie rowniez na definicjach, ktére sg wlaSciwoscig systemu ochrony zdrowia, medy-
cyny, ale obowigzkiem edukacji jest glownie dostosowanie procesu edukacyjnego, poznawczego
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i rozwojowego w placéwkach edukacyjnych pod katem objawéw w taki sposob, aby dziecko
uzyskiwalo jak najlepsze efekty w swojej nauce i rozwoju. Nie wiem, czy powinni§my pdjs¢ takg
droga, zeby przy szerokim wachlarzu neurordoznorodnosci, ktory pojawia nam sie w Srodowisku
dzieci w wieku edukacyjnym, kazdemu dziecku, ktére posiada jaka$ diagnostyke medyczna
czy jakie$ objawy, od razu proponowac orzeczenie do ksztalcenia specjalnego. Musieliby$my
wowczas rozszerzy¢ rozporzadzenie o orzeczeniach do ksztalcenia specjalnego o wszystkie
niepelnosprawnosci, ktore skutkujg potrzebg dodatkowego wsparcia pomocowego, a mysle,
ze to bylaby niekonczaca sie lista ze wzgledu na medycyne, ktéra sie rozwija i stale dodaje
nowe diagnostyki i choroby.

W tej chwili wspotpracujemy w Polsce na diagnostyce ICD-10. Do ICD-11 jeszcze jest nam
daleko, wiec ja tez bym prosila, zeby pani przewodniczaca zaapelowala do MZ o to, aby jak
najszybciej wprowadzono te klasyfikacje, ktéra utatwi funkcjonowanie zaréwno w edukacji, jak
i w medycynie. By¢ moze uda nam sie wtedy polgczyc pewne rzeczy, ktore dzieciom pomogs,
a utatwig wspoélne zintegrowanie, funkcjonowanie. Bo chyba wszystkim — jak tutaj jesteSmy
na tej sali — zalezy na tym, aby dzieci uzyskiwaty takg pomoc w kazdym Srodowisku, nie tylko
w edukacyjnym, ale tez w rodzinach zastepczych.

7, mojej wiedzy — nie wiem, czy to sie zmienito — wynika, ze wiekszoséc¢ dzieci z FAS znajduje sie
w rodzinach zastepczych czy w rodzinach niebiologicznych i powinna dostawac adekwatng
pomoc. Myéle, ze tez powinniSmy wszyscy zwroci¢ uwage. Pamietam, jak Panstwowa Agencja
Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych robita doskonale kampanie profilaktyczne, ktore
uSwiadamialy, ze nawet jeden kieliszek czerwonego wina moze by¢ powodem do FAS. Mysle,
ze nalezaloby tez wrocic do tego, aby w zdecydowany i mocny sposob u§wiadamiac, jakie sg przy-
czyny alkoholowego zespotu ptodowego u mtodych dzieci.

Pamietam naszych pacjentéw, nasze dzieciaki, ktore — mimo duzej, intensywne;j terapii peda-
gogicznej, terapii psychologicznej czy terapii logopedycznej — po szkolnych wakacjach wracaty
jak tabula rasa, z pusta przestrzenig, na ktérej na nowo musieliSmy budowac. I to jest dziecko
z FAS. Jeéli sobie u§wiadomimy bardzo mocno, co nas czeka, to wydaje sie, ze powinniSmy
zrobi¢ co§ dobrego, ale nie atakujgc srodowisk wzajemnie, bo to nie jest droga, ktéra doprowa-
dzi nas do czegokolwiek.

Tak ze bardzo prosze o rzetelne, rozwazne, merytoryczne wypowiadanie sie na temat potrzeb
dzieci ze érodowiska zwigzanego z alkoholowym zespotem plodowym. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Dziekuje, pani postanko, za te uwagi.

Chciatam tylko zwréci¢ uwage, ze kazdy posel i postanka mogta zaprosi¢ gosci na Komisje
wedlug uznania. Informacje o Komisji sg zglaszane wystarczajaco weze$nie. Tego samego dnia
ludzie mogg by¢ dopisywani do listy, wiec zapraszam, zeby postowie i postanki, ktérzy chca
zapraszac goSci, po prostu to robili. Zawsze jest taka otwarto$¢ Komisji na to, zeby sie zgtosic.
Kazdy z nas ma prawo opowiedzie¢ o swoim do§wiadczeniu, bo kazdy jest indywidualny i kazdy
jest rownie wazny — w duchu oczywiScie merytoryki.

Pani minister Zietka, bardzo prosze. Wiem, ze za chwile musi wyjsc¢, ale pozostawi
wspolpracownice.

Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:

T.M.

Bardzo dziekuje. Bardzo dziekuje pani postance Koszutskiej, bo mysle, ze wiele elementow,
o ktorych chcialam powiedzie¢, zawarla w swoim wystapieniu — bardzo serdecznie za to dziekuje.

Natomiast chce doprecyzowacé, bo byé moze widze to troszke inaczej. Nie powiedziatam
o tym, ze to nie diagnoza medyczna ma wyznaczac wsparcie. Powiedzialam, ze ma by¢ ona
pomocnicza i ze idziemy w kierunku oceny funkcjonalnej — o tym, o czym méwitam w swoim
wystapieniu — czy oceny funkcjonowania kazdego dziecka. To na podstawie funkcjonowania,
a nie diagnozy medycznej tylko i wylacznie... Kazdy z nas jest bowiem inny, kazde dziecko inne,
zatem to na podstawie faktycznego funkcjonowania dziecka i ucznia powinna mu by¢ udzielona
pomoc, bez wzgledu na diagnoze medyczng. Idziemy w tym kierunku, czyli idziemy bardziej
w kierunku modelu biopsychospolecznego. Bo tak jak powiedziala pani poslanka Koszutska —
ksztalcenie specjalne ze wzgledu na jednostke chorobowa za chwile faktycznie bedzie po prostu
niemozliwe. A zalezy nam na tym, zeby to wsparcie byto odpowiednie do potrzeb dziecka, zeby
za tym oczywiScie szlo finansowanie. Nie zgadzam sie tez z tym - to jest nieprawda - ze na pomoc
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psychologiczno-pedagogiczng nie ma pieniedzy. S pienigdze z budzetu panstwa przekazywane
w ramach potrzeb o§wiatowych. I prosze mieé tez tego §wiadomosc.

Bardzo serdecznie dziekuje i chce, zeby bardzo, bardzo jasno wybrzmiato: MEN pracuje nad
tym, zeby kazde dziecko, bez wzgledu na diagnoze medyczna, a ze wzgledu na potrzebe, ktérg
w tej chwili ma, moglo otrzymaé pomoc na terenie placowki o§wiatowej. Bardzo serdecznie
dziekuje.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekujemy za udzial w Komisji, pani minister. Bedziemy sie pewnie jeszcze nieraz
spotykaé¢ w najblizszym czasie.
Idac dalej z listy — bardzo prosze, pani Katarzyna Kabzinska.

Psychotraumatolog w Centrum Diagnozy i Terapii JUVARE Katarzyna Kabzinska:

Dzienr dobry, witam panstwa.

Poniewaz wiekszo§¢ kwestii, o ktorych chciatam powiedzieé, wybrzmiata, odniose sie tylko
do dwoch czy trzech.

Przede wszystkim kwestia profilaktyki. Mam wrazenie, ze troszeczke blednie zakladamy,
ze profilaktyka FASD ogranicza sie tylko i wylacznie do pomocy spolecznej, rodzin adopcyj-
nych i zastepczych. Tak nie jest. Mam wrazenie, ze jest to obszar olbrzymi, obszar niezago-
spodarowany. Liczba mam, ktore pijg, wciaz jest olbrzymia, a zatem ta profilaktyka powinna
by¢ bardzo szeroka i trafiajaca réwniez do rodzin biologicznych. RzeczywiScie — do diagnozy
FASD trafiajg dzieci z rodzin zastepczych i adopcyjnych. Natomiast nie mozemy pozostawié
niezagospodarowanego obszaru rodzin biologicznych. Tak ze postuluje, aby kwestii profilaktyki
nie zawezac tylko i wylacznie do pracy asystenta rodziny czy do zakresu pomocy spotecznej,
pieczy zastepczej i adopcji.

Kolejna kwestia dotyczaca edukacji — podpisuje sie obiema rekami pod postulatem pani
doktor Palickiej. Jezeli jest tak, ze ujecie FASD jako dodatkowego obszaru w rozporzadze-
niu o ksztalceniu specjalnym spowodowaloby pociggniecie za sobg rozwiniecia tego katalogu
o kolejne niepelnosprawnosci, by¢ moze warto i§¢ w inng strone — czyli w strone zlikwidowa-
nia katalogu, ktory jest teraz. Jezeli bowiem jesteémy na takim etapie, to znaczy réznicujemy
pewne niepelnosprawnosci czy powody, za ktorymi idzie orzeczenie o ksztalceniu specjalnym,
stawiajac po jednej stronie te, ktore sa wazniejsze, a po drugiej te, ktére sg mniej wazne...
Jezeli w katalogu deficytéw uprawniajacych do orzeczenia o ksztalceniu specjalnym znala-
zly sie autyzm, zesp6t Aspergera, to czemu nie FASD? Tak wiec albo wszyscy, albo nikt — byé
moze to jest rozsadniejsza droga.

Jeszcze jeden temat. Jezeli chcemy méwic o profilaktyce, jezeli chcemy mowié o wsparciu
w edukacji, musimy zacza¢ od poczatku, czyli od specjalistéw, ktérzy te pomoc profesjonalnie
moga $wiadczyé. Zadne rozwigzanie systemowe nie zadziala, jezeli nie bedziemy mieli kim go
wdrozy¢ i wykonaé. To wszystko. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Pan Stanistaw Pasteczka.

Czlonek Rady Mlodziezowej przy Parlamentarnym Zespole ds. Mlodziezy Stanistaw Pasteczka:
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Dzien dobry panstwu.

Szanowna pani przewodniczaca, wszyscy zebrani, reprezentuje Mlodziezowa Rade przy
Parlamentarnym Zespole ds. Mtodziezy. Chciatbym poddaé pod opinie, pod osad rzeczoznawcow
pomyst, ktory zrodzit sie u mnie — w duchu tego, co powiedziata pani postanka Koszutska —
dotyczacy budowania osrodkéw, tworzenia oddzialow klasowych, w ktorych uczylyby sie tylko
dzieci z FASD albo FAS, aby poprawic ich bezpieczne czucie sie w szkole.

Poza tym, gdyby takie rozwigzania byly wprowadzone, mozna by koncentrowacé specjalistéw
majacych wiedze w tym zakresie w jednym miejscu, co znaczgco mogloby zmniejszyé przypadki
potraktowania rodzicow w sposob malostkowy. Myéle, ze takie oddzialy mogtyby by¢ stworzone
przy oérodkach, o ktorych méwil na poczatku pan dyrektor, albo tez w powiatach, tak zeby
kazdy mogl mie¢ do niego dostep. To na pewno musialoby sie przetozyé¢ na zwiekszenie finan-
sowania w powiatach, ale jednak mozna by to wyréwnac¢ zmniejszeniem koniecznych wydatkéw
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na specjalistow, ktorzy teraz musza funkcjonowac w wiekszosci szkot albo muszg mieé mozliwosé
funkcjonowania, do jedynie tych osrodkéw w miastach powiatowych lub nawet wojewodzkich.

To wszystko, o czym chcialem powiedzie¢ — my§le, ze to jest temat, o ktérym mozna dysku-
towac. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Dziekuje bardzo.

Wydaje mi sie, ze inaczej zrozumialam wypowiedz pani postanki Koszutskiej, ale pozwole jej
na samodzielnie sprostowanie. Bardzo prosze, pani postanko, czy chcialaby sie pani odnie$c¢?
Wydaje mi sie, ze nie o to chodzito.

Posel Urszula Koszutska (KO):

Dziekuje serdecznie.

Ja przyznam szczerze, ze nie jestem zwolennikiem grup jednorodnych do terapii, wrecz
odwrotnie, poniewaz uwazam, ze grupa powinna by¢ tak skonstruowana, zeby nastapit proces
modelowania wzajemnego. W zwigzku z tym, jesli sg osoby, ktére moga sobie wzajemnie poma-
gac, to byloby to korzystniejsze rozwigzanie niz jednorodna grupa z mojej perspektywy.

Poza tym, zeby tak naprawde porozmawia¢ merytorycznie — zawsze zastanawiamy sie nad
tym, jakie dziecko ma objawy i w jaki sposob instytucja oswiatowa, do ktorej ono trafi, powinna
temu dziecku poméc, z czego moze korzystaé. Bo to, ze my nazwiemy, iz dziecko ma ADHD,
czy Aspergera, czy jest osobg niepelnosprawng pod katem wzroku, stuchu czy innych jeszcze
niepelnosprawnosci - to jest OK, bo to nam daje pewng diagnostyke medyczna, na ktérej mozemy
funkcjonowac. Ale tak naprawde w szkole czy w przedszkolu nauczyciela, psychologa czy peda-
goga interesuje, w jaki sposob podawaé — ze tak powiem brzydko — temu dziecku wiedze, jakie
kompetencje spoleczne, edukacyjne, terapeutyczne rozwijac, zeby to dziecko z tego skorzystato.
Do tego sa odpowiednie techniki terapeutyczne, psychologiczne, pedagogiczne, rewalidacyjne,
ktore sa znane Srodowiskom edukacyjnym — niektorym bardziej, niektérym mniej. To nalezaloby
zweryfikowac ze strony kuratorium, bo oni dokonujg takiej oceny. Tak jak pani minister powie-
dziala na poczatku — w sytuacji, kiedy postrzegamy, ze ta praca wykonywana jest nieadekwatnie
albo nie tak, jak sobie to wyobrazamy, by¢ moze nalezaloby wlasnie poinformowac¢ najpierw
zespol, dyrektora, ktory zajmuje sie tworzeniem programu terapeutycznego, a dopiero p6zniej
odpowiednie organy, jakim jest kuratorium.

Ale to, co chcialabym, zebyscie panstwo pamietali — dziecko w szkole musi uzyskac takg
pomoc, ktora je rozwinie pod katem objawdw, ktore u niego wystepuja. Jesli dziecko z zespo-
tem FAS ma specyficzng grupe charakterystyczng dla tych zaburzen - bo to chyba bytaby
taka najbardziej adekwatna odpowiedz — to na podstawie tych zaburzen proponujemy, kto
ma z danym zaburzeniem pracowac, kto ma wzmocnié i co jest potrzebne. Tak to powinno
wygladaé. A kazdemu z nas potrzebny jest wzoér do nasladowania, czyli modelowanie innych
0s0b, do tego, aby w pozytywny sposéb sie rozwijac. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Monika Rosa (KO):

Dziekuje.
Tez mi sie wydaje, ze stworzenie specjalnych klas to nie jest kierunek, w ktérym idziemy.
Idac dalej listg — pani Dorota Polanska.

Dyrektor Centrum Diagnozy i Terapii FASada Dorota Polanska:

T.M.

Dzien dobry, Dorota Polanska, Fundacja Rodzin Adopcyjnych.

Chciatabym troche to spiaé, bo musze powiedzie¢, ze my, przedstawiciele instytucji, placowek
niepublicznych, niepanstwowych, diagnosci, jesteSmy tu troche gtosem innych diagnostéw, ale
tez rodzicéw adopcyjnych i rodzicow zastepczych. Ja sama uczylam sie u doktor Kleckiej, nie
pamietam, kiedy pierwszy raz bylam z nig tutaj, w Sejmie. MySle, ze robimy wszystko, jesteSmy
glosem naszych pacjentow. Jestesmy tu dlatego, ze po prostu brakuje rozwigzan systemowych.

Wykonali$émy pewna droge. To nie jest droga piecioletnia, to jest droga chyba dwudziestolet-
nia i z przykroscig stwierdzam, ze spotykamy sie doktadnie w tym punkcie wyjscia. Nie dlatego
zajmuje sie FAS, ze to byl mdj §wiadomy wybodr na poczatku, ze bede psychologiem od FAS.
Zajmowalam sie tym dlatego, ze po prostu byly takie potrzeby dzieci, z ktérymi pracowatam.
W ten sposob —1i tak samo — powstata diagnostyka FAS w Polsce. Dlatego, ze rodzice zastepczy,
w tym doktor Klecka, zaczeli uczy¢ sie na temat FAS, zaczeli uczy¢ innych na temat FAS. Mozna
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powiedziec, ze szklanka jest do potowy pelna, bo jest. WykonaliSmy pewng droge — powstaly
standardy, powstaly placowki diagnostyczne, na ogét niepanstwowe. Uczymy sie nadal od siebie
nawzajem. StworzyliSmy to §rodowisko — rodzin zastepczych, adopcyjnych, srodowisko diagno-
stow — ktore uczy sie od siebie nadal.

To dlaczego tutaj jestesmy? Zeby znalazly sie rozwiazania systemowe. To znaczy, zebySmy my,
diagno&ci, nie musieli zastanawiac sie, czy moze temu dziecku wpisac¢ autyzm albo co§ innego,
zeby dostalo pomoc. Bo my nie czujemy sie z tym dobrze, oklamujgc system, ale oktamujemy go,
zeby konkretne dziecko, jedno z setek, ktore spotkalam w swoim zyciu, jesli juz nie wiecej, moglo
te pomoc dostaé. Myéle tez o rodzicach adopcyjnych, ktorzy przystuchujg sie tej Komisji, ktorzy
naprawde sa bezradni w edukacji. Ci rodzice wyreczaja panstwo polskie. Mysle, ze po prostu
robig to ze wszystkich sit, bo kochaja swoje dzieci. Dzisiaj jesteSmy tutaj, zeby w koncu co$ sie
zmienito. Chociaz ja idgc na Komisje, zawsze ide raczej z poczuciem, ze nic sie nie da zalatwic.
Ale nie lubie sie poddawac, bo to po prostu byloby nieuczciwe w stosunku do naszych dzieci.

Orzecznictwo to jest klucz. Wiem, ze to sg pienigdze — podbijam glos doktor Iwony Palickiej
i innych specjalistow — ale naprawde lepiej wydac teraz te pienigdze niz mie¢ zawsze doroslych
ludzi w systemie opieki spolecznej, w systemie penitencjarnym, poza systemem, poza spote-
czenstwem. Tyle méwimy o wykluczeniu, ale sami wykluczamy mate dzieci — wykluczamy
je na poziomie tego, zeby mialy prawo do rodziny. Sama diagnoza FAS jest ciezka dla rodziny,
bo rodzina wie, ze nie ma systemu pomocy. P6zniej bardzo tatwo jest powierzy¢ dziecko rodzi-
nie adopcyjnej lub zastepczej. Bardzo trudno jest pozniej wesprzec te rodzine, by¢ z rodzing
w codziennosci, by¢ z tym dzieckiem.

Troche robilam notatek — musze sie odnies¢ do szkolen, przede wszystkim szkolen dla lekarzy.
Juz o tym méwiliémy. Bardzo bym chciata wspomnieé o dzieciach, ktére nie sg w jakimkolwiek
systemie opieki zastepczej — czy instytucjonalnej, czy rodzinnej, czy w rodzinach adopcyjnych.
Tysigce dzieci nadal sa w rodzinach alkoholowych, o ktorych asystenci wiedza, ze jest w nich
obecny problem alkoholowy. Te dzieci majg ogromne problemy w szkole, ale nie majg diagnozy.
Wsparecie rodziny alkoholowej i zapobieganie to jest wsparcie dziecka. Jesli dziecko nadal jest
w rodzinie, ktéra jest chora, jest uzalezniona, dziecko jest wspétuzaleznione. Ono samo siebie
z tego nie podniesie. Zyje nie tylko w chorej rodzinie — ono zyje w traumie, podlega caly czas
traumatyzacji. Nie tylko w srodowisku rodzinnym, ale réwniez w miejscu edukacji.

Prosze pamietac, ze dla tych dzieci to jest wielka trauma. Tak jak méwila jedna z mam, tak
jak mowig nasi podopieczni, pacjenci, przyjaciele, ktérzy mowia: Ja nie chee taki by¢. Ja nie
chce, ja nie umiem, ciociu, by¢ inny. Albo méwia gorzej: Ja wiem, ze jestem beznadziejny. Wtedy
to naprawde rece opadaja.

Sama jestem matka czworki dzieci. Na szczeScie juz sg poza systemem edukacji. Dzien, kiedy
ostatni méj syn zakonczyl edukacje, to byl jeden z kamieni milowych, dzien do $wietowania.
Moje dzieci byly zdrowe. Naprawde nie mialam glosu w szkole. Jesli chodzi o system opieki
zdrowotnej — w wiekszo$ci korzystalam z prywatnych placowek, do tej pory korzystam.

Jesli chodzi o szybka Sciezke diagnostyczng co do FASD, nie tylko FAS... Tak jak doktor
Iwona Palicka moéwila, to bedzie zbyt mata grupa ludzi, zbyt mata grupa dzieci. Dzieci mogg
nie mie¢ cech zewnetrznych, ale funkcjonujg naprawde bardzo stabo. Jezeli nie nazwiemy tego
chorobag, to jak moga dostaé dostep do szybkiej Sciezki? Szybka Sciezka to jest dzisiaj prywatna
Sciezka, a ona i tak nie jest szybka. Wiem to z do§wiadczenia, wiem to z miejsca, w ktorym
pracuje. Szybka $ciezka to sg pieniagdze, ktore wydaje na lekarzy, na pediatrow, na neurologa,
na psychiatrow. Znamy sie wszystkie, wiemy, ilu lekarzy pracuje w FASadzie, ale to sg prywatne
nasze pienigdze. To sg tez pienigdze naszych darczyncow.

Jesli chcemy mieé dzieci w rodzinach zastepczych i adopcyjnych, musimy mie¢ zbudowany
system. Jeéli nie zbudujemy systemu, nie bedziemy mie¢ dzieci w rodzinach adopcyjnych i zastep-
czych, bo ludzie dzisiaj w ogéle nie chcg mie¢ dzieci.

Jesli chodzi o zespoly diagnostyczne, powstalo ich sporo, odkad sama zaczelam sie tego uczyé.
Tak jak powiedzialam, pierwszy raz bytam u doktor Kleckiej, kiedy miatam dwadzie§cia pare
lat. Kiedy pierwszy raz zaczetam tego dotykac jako specjalistka, jako psycholog, na mojej Sciezce
o takich dzieciach z FAS mowilo sie strzygi. Mowilo sie, ze z tym dzieckiem rodzice adopcyjni
beda mieé klopoty, ze oj, beda mieé klopoty. To sg poczatki mojej pracy. Wtedy nie byto orzecznic-
twa. Dzisiaj —jest mi blizej do wieku emerytalnego — nadal nie ma orzecznictwa. My po to dzisiaj
tutaj jesteSmy. My, diagno$ci, spotykamy sie ze sobg, uczymy sie od siebie nawzajem, uczymy
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innych. Mam nadzieje, ze jako diagnoéci spotkamy sie znowu — zapraszam wszystkich do FASady.
Moze w styczniu. Myéle, ze nadal bedziemy sie uczy¢ i rozwijaé, ale potrzebujemy systemu.
Nie chcemy nikogo oklamywa¢, nie chcemy weiskac tych dzieci w pomoc niecelowang, bo pomoc
jako dla autysty, dla kogo$ ze spektrum, dla kogo$§ z inng niepelnosprawnoscig to nie jest celo-
wana pomoc, w zwigzku z tym ona jest nieskuteczna. Po prostu jest nieskuteczna.

Moze na tym zakoncze, bo nie chcialabym innym zabieraé gltosu. Dziekuje za to, ze moge
by¢, wierze w to, ze mozemy tu by¢. Wierze w to, ze cos po prostu sie zmieni. Ale piteczka jest
po stronie panstwa polskiego, nie po stronie prywatnych instytucji. My swoje i tak bedziemy
robi¢. My dzieci nie zostawimy. Nie zostawimy rodzicow, nie zostawimy naszej edukacji. Nadal
bedziemy to robié. Ale jest co§, co jest po panstwa stronie. A diagnostéw zapraszam tym razem
do nas, do Warszawy.

Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.

Spotykamy tutaj nie po to, zeby popatrzeé na siebie, tylko zeby co$ realnie z tego wyszlo.
Dlatego tez propozycje dezyderatu i dalszej pracy r z panstwem nad tym tematem... Udato sie
w pieczy zastepczej dzieki zaangazowaniu minister Gajewskiej. Uda sie —jak rozumiem - takze
w kwestii, dla ktérej dzisiaj sie spotykamy.

Teraz prosze o zabranie glosu panig Barbare Olszowy, Biuro Rzecznika Praw Dziecka.
Bardzo prosze.

Glowny specjalista w Zespole Zdrowia i Spraw Specjalnych w Biurze Rzecznika Praw Dziecka
Barbara Olszowy:

T.M.

Dzien dobry. Zesp6t Zdrowia i Spraw Specjalnych, Biuro Rzecznika Praw Dziecka.

7 kazda kolejng panstwa wypowiedzig coraz bardziej przekonuje sie, ze temat jest szalenie
szeroki. A poniewaz mamy sie streszczac, chcialabym sie skupi¢ jednak na kwestii profilaktyki.

Rzecznik praw dziecka juz wielokrotnie wystepowal do resortu zdrowia, do resortu edukacji
w kwestiach dotyczacych dzieci z FASD. Akurat o sytuacji tych dzieci mozemy méwié z perspek-
tywy przyczyny ich probleméw, bo mamy $wiadomosé tego, jaka jest przyczyna. No, musiat
wystapic kontakt z alkoholem w trakcie cigzy. Wiec jesteSmy w stanie celowaé dzialaniami profi-
laktycznymi i z naszego punktu widzenia jest to podstawowa kwestia. Mowimy o kwestii eduka-
cyjnej, o kwestii profilaktyki w ramach edukacji. Bardzo duzo nadziei wigzaliSmy z edukacjg zdro-
wotnag, ktora niestety tak Srednio wypalila, ale tez méwimy o edukacji ciezarnych juz na etapie
podstawowej opieki zdrowotnej. Nie tylko na etapie opieki specjalistycznej, ale juz na etapie
podstawowej opieki zdrowotnej, na etapie kontaktu z lekarzem, pielegniarkg czy srodowiskowg
polozna. To jest apel do MZ, zeby podjaé jakies dzialania, zeby bylo to mozliwe do wdrazania.

Rzecznik praw dziecka uwaza, ze kwestie tej profilaktyki powinny by¢ polaczone z szeroko
rozumiang antypromocjg spozywania alkoholu. Te dzialania powinny by¢ spdjne, bo matki
powinny mieé¢ §wiadomosc¢ szkodliwosci picia alkoholu, a przeciez wszystkie kobiety, jak tu jeste-
$my - albo wiekszo§¢ z nas — przerobily to, ze lampka czerwonego wina wcale nie jest szkodliwa.
Dopiero od niedawna sie o tym méwi, ale to nie jest weale taki szeroko wybrzmiewajacy glos.
Ciagle gdzies pokutuje takie przekonanie, ze nie zaszkodzi, ze czasem nawet jest potrzebne dla
zdrowia. Panstwo powinno podejmowac takie dzialania, ktore beda ze sobg spdjne.

Musimy rozszerzy¢ calg akcje antypromocyjna dotyczaca spozywania alkoholu w kazdej
postaci, obejmujacg rowniez piwo. JesteSmy gorgcymi zwolennikami, zeby i§¢ w kierunku
zakazu reklamy piwa. OczywiScie wprowadzenie odpowiedniego znakowania opakowan — jak
najbardziej. JesteSmy za ograniczeniem mozliwo$ci kupowania alkoholu na stacjach benzyno-
wych catodobowo. Nie mozna nie podejmowac dziatan przeciwdziatajgcych spozywaniu alko-
holu, a jednoczes$nie oczekiwaé, ze wyeliminujemy przyczyne FASD. To dzialanie powinno
by¢ spdjne i panstwo powinno je podejmowaé. Chodzi o ograniczenie mozliwoéci nabywania
alkoholu przez internet — zupelnie niekontrolowanego, ograniczenie dostepnosci do alkoholu
og6lnie, jak rowniez oczywiScie przygotowanie os6b wykonujacych zawody medyczne, a takze
nauczycieli edukacji zdrowotnej do przekazywania odpowiedniej wiedzy. Mam nadzieje, ze juz
niedtugo bedzie od nich duzo zalezalo, mam nadzieje, ze ten przedmiot bedzie obowiazkowy
w polskich szkolach. Tak ze postulujemy tgczenie tematu zwigzanego z profilaktykg FASD
z ogdlnie pojeta profilaktyka alkoholowg. Dziekuje bardzo.
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Przewodniczgca posel Monika Rosa (KO):

Bardzo dziekuje.
Pan Krzysztof Brzozka. Bardzo prosze.

Ekspert Mazowieckiego Zwigzku Stowarzyszen Abstynenckich Krzysztof Brzozka:
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Dziekuje serdecznie.

Ja mam, powiem szczerze, swego rodzaju déja vu. Sprawdzalem zresztg pierwszy raport MZ
na temat tego, co nalezy zrobic z problemami FASD. W 2009 r. w takim stanowisku do Sejmu
podpisal pan wiceminister Zemek. To bylo 16 lat temu. Tyle to trwa. Zbudowany jestem tym,
ze osoby, ktore kiedy$ mialem tez zaszczyt odznaczac odznakami za zastugi dla ochrony zdro-
wia, ciagle sg w systemie, jeszcze sie nie poddaly. Méwie o pani Malgorzacie Kleckiej, o pani
Teresie Jadczak-Szumito, o panu doktorze Liszczu, ktéry nas opuscit.

Ostatnia kampania pod tytutem ,,Cigza bez alkoholu” to byt 2008 r. Zaczynata sie na rynku
w Krakowie, konczyta z duzym przytupem w Sopocie. Wtedy to tak naprawde zaczeliSmy
Sciggac do Polski specjalistow ze Stanéw Zjednoczonych, z Hiszpanii, zeby uczy¢ diagnostyki.
Ale to jest jedna strona medalu, to, co chcieliSmy robic jako PARPA, juz nieistniejgca panstwowa
agencja, ale byla tez druga strona medalu. Niestety sam pamietam swoje mocne zbulwersowanie
po rozmowie w MZ, kiedy przy okazji kolejnej nowelizacji zasad opieki okoloporodowej nie bylem
w stanie przekonaé 6wczesnej pani wiceminister do tego, zeby sprawy alkoholu wpisa¢ do kano-
néw opieki okotoporodowej dla lekarzy. Opor nie byt nawet w §rodowisku lekarskim, bo juz
pomijam to, ze dotrze¢ do Srodowiska lekarskiego nie jest tatwo — opér byl rzeczywiscie w MZ.
Nie wiem, z czego on wynikal.

Natomiast co do struktury funkcjonujacych w tej chwili o§rodkéw — tak, jest to prawda.
Jestem zadowolony, ze bardzo wiele tych o§rodkéw spelniajacych standardy, prowadzacych
diagnoze wedlug obowigzujacych standardow to sa osrodki pozarzadowe. Probowalem swego
czasu zacheci¢ szpitale do tego, azeby tworzyly przy oddzialach pediatrycznych, czyli na bardzo
wczesnym etapie zycia dziecka, te czesc, ktora zajmowalaby sie wykrywaniem problemu FASD
i ewentualnym kierowaniem dalej rodzicami. Odpowiedzialy wtedy dwa szpitale. Pierwszy
to byt wlasnie szpital krakowski z ulicy Strzeleckiej — pan dyrektor Stanistaw Stepniew-
ski. Drugim szpitalem byt szpital pediatryczny Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
Tam jeszcze pewne, powiedzialtbym, szczatki tej poczatkowej checi istnieja.

Nie ma si¢ co burzy¢, ze oSrodki pozarzadowe sie rozwijajg. Dobrze, ze sg. Jesli dobrze sie
rozwijaja — tym lepiej. W kazdym razie rzeczywiscie taka struktura powstata — mysle, ze dobrze.
Tez nie do konca udato sie stworzy¢, a taki byt pomyst — osrodki w wojewddztwach, we wszyst-
kich regionach, przy regionalnych o$rodkach pomocy spotecznej. Jesli dobrze pamietam,
to chyba tylko w L.odzi funkcjonuje taki o§rodek. Sporo oérodkéw wspodtpracujacych ze sobg
jest na Wybrzezu — Gdynia, Gdansk. To funkcjonuje. Ale to jest jak gdyby jedna strona medalu,
bo tak naprawde —jak zwykle, jak mamy w zwyczaju — koncentrujemy sie na koncu, czyli na tym,
co trzeba ratowac. Podobnie z problemami alkoholowymi. Mamy najlepszy w Europie system
leczenia uzaleznien, ale jesli chodzi o profilaktyke, to jesteSmy naprawde na samym dnie.

Szkoda, ze nie ma pana pelnomocnika ds. os6b niepelnosprawnych, bo odpowiedziatbym
wprost — reklama piwa bezalkoholowego w Polsce jest nielegalna, jest niezgodna z prawem.
I czy to znaczy, ze ja — obywatel, emeryt — mam i$¢ do prokuratury i zlozy¢ doniesienie na te
setki, dziesiatki tysiecy reklam, ktore sie ukazujg? Nie, od tego sg instytucje. Jesli pana pelno-
mocnika to bulwersuje, naprawde powinien zglosic¢ sie chociazby do UOKIK, po to zeby skonczy¢
z tym procederem. To jest element pierwszy.

Drugi element — nieco w odniesieniu do stéw pani z biura Rzecznika Praw Dziecka.
Jesli chodzi o profilaktyke, jesli chodzi o informacje o tym, jak zly jest alkohol — nie ma takich
pieniedzy w zadnym budzecie, zadnej instytucji, zeby zrownowazy¢ straty powodowane przez
reklamy alkoholu. Mozna ocenic, ze przemys! alkoholowy wydaje na reklamy swoich produk-
tow okolo 2 mld zt. Oficjalnie to jest tak, jak méwita pani postanka Niemczyk — to jest okoto
160 mln z1, a z catg pewnoécig, biorgc pod uwage wypowiedz jednego z prokuratoréw, ktory
powiedzial o tym na posiedzeniu komisji sejmowej — system reklamowania alkoholu jest w Polsce
systemem mafijnym. Méwie to gloéno, powtarzam, sg na to dowody. Mysle, ze warto te droge
eksploatowac dalej, tak jak méwi pan prokurator.

T.M.
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Natomiast sg w moim przekonaniu dwie dobre informacje. Pierwsza jest taka, ze pan doktor
Tomasz Maciejewski zostal wiceministrem zdrowia, a to jest osoba, ktora zasiadata w radzie
ds. tworzenia standardéw diagnozy FASD przy Panstwowej Agencji Rozwigzywania Proble-
moéw Alkoholowych. Druga dobra wiadomos$c, chyba dla wszystkich, jest taka, ze z Senatu
do Sejmu wplynat projekt ustawy o obowigzkowym umieszczaniu na wszystkich opakowaniach
z napojami alkoholowymi ostrzezen o szkodliwosci alkoholu dla dziecka w okresie prenatalnym.
To jest konkretny projekt ustawy w Sejmie. To zaczeto sie w 2017 r., mamy 2025 r. — projekt
ustawy jest w parlamencie. Po tych 7 latach bojow do wszystkich parlamentarzystéw prosba
o to, zeby ten projekt znalazt si¢ na Sciezce legislacyjnej. Niektorzy mieli nadziejg, ze w tym
roku, 9 wrzesnia, wlasnie w Swiatowy Dzien FAS, ten projekt zostanie przez pana marszatka
zgloszony jako projekt do rozpatrzenia.

Zatem jakie$ tam Swiatetka sg, ale rzeczywiscie najwieksza zastuga w tym, ze w ogole rozma-
wiamy, ze w ogéle sa oérodki diagnozujace FAS, jest to, ze ogromna liczba bardzo zaangazo-
wanych os6b pracuje w organizacjach pozarzadowych. Jedynym wyjatkiem — méwie to z pelng
odpowiedzialnoScig — jest szpital krakowski. To sie dzieje na bazie pasji oséb. System polskiej
opieki zdrowotnej musi wreszcie, po tych 16 latach, tak jak obiecat w 2009 r. pan minister Zemek,
znalez¢ miejsce dla diagnozy oraz wspomagania rodzicéw i dzieciakow z FASD.

Przytocze jeszcze jednym zdaniem badania prowadzone przez Instytut Matki i Dziecka —
50% pan bedacych w okresie cigzy pije alkohol, 11% pije ten alkohol bardzo intensywnie. I to nie
sg badania deklaratoryjne, badania ankietowe, tylko to s badania bezwzgledne, inzynierskie,
chemiczne, z tego, co we wlosach pan bedacych w okresie cigzy po porodzie zostalo na prze-
strzeni zycia z ostatnich kilku miesiecy. Badania w kilku krajach, nielatwe. Warto pamietac¢ —
potowa pan bedacych w ciazy pije. Wiec po pierwsze trzeba zlikwidowaé wszystkie reklamy,
zeby skonczy¢ z kulturg picia, zebySmy nie byli postrzegani jako homo alkoholikus. Kto czytat
te ksigzke, to wie.

Natomiast ostatnim elementem informowania o szkodliwo§ci napojow alkoholowych dla
plodu powinny by¢ napisy na wszystkich opakowaniach z alkoholem. OczywiScie najwieksza
burza jest wérod producentéw. Lobby alkoholowe w parlamencie jest bardzo silne, i nie tylko
w parlamencie. Zresztg pan minister Konieczny swego czasu powiedzial, ze w takim bardzo
postepowym, jak na wiek tej ustawy, projekcie zmieniajagcym ustawe o wychowaniu w trzezwo-
§ci... Powiedzial: przegraliSmy z lobby alkoholowym. Mam nadzieje, ze to sie wiecej nie powtorzy.
Nie tyle taka wypowiedz, co to, ze rzad nie przegra z lobby alkoholowym, nie wspominajac juz
o parlamentarzystach, ktorzy nie powinni z tym lobby przegrywac. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Okula (Polska2050-TD):

Dziekuje bardzo.
Teraz poprosze panig Katarzyne Krupe-Walkowiak.

Zalozycielka profilu ,,Poza systemem” Katarzyna Krupa-Walkowiak:

T.M.

Dzien dobry.

Bardzo dziekuje za mozliwo$¢ wypowiedzenia sie z punktu widzenia kolejnego praktyka
z prowingji. Jestem bowiem mamg zastepcza dziecka z pelnoobjawowym FAS i chciatabym
powiedzie¢ o dwoch rzeczach, ktore sg dla mnie kluczowe — to jest edukacja i to jest orzecznic-
two. Edukacja, ale nie taka, o ktorej juz zostalo tutaj powiedziane, przynajmniej nie tylko taka,
a edukacja od najwczes$niejszych lat dzieciecych.

Jezeli mamy w szkolach podstawowych, w szkotach Srednich biologie, mamy edukacje zdro-
wotng — dlaczego nie mozemy wprowadzi¢ peinej, klarownej informacji na temat szkodliwosci
picia alkoholu nie tylko dla kobiet w cigzy? Ba, przeciez najnowsze badania dowodzg, ze alko-
hol spozywany przez ojcéw biologicznych réwniez ma wplyw na pojawianie sie FASD u dzieci.
To sa rzeczy, ktore sg wiadome juz od dekad. Wptyw alkoholu na ptéd jest znany od co najmnie;j
40 lat — to bardzo dobrze przebadana substancja teratogenna. Warto byloby w tym momencie
wprowadzi¢ to po prostu do podstawy programowe;j. Tak jak uczymy dzieci na temat rozwoju
organizmu czlowieka, ze trzeba je$¢ owoce, warzywa, ze musi by¢ zbilansowana dieta, tak nalezy
dzieci uczy¢, ze spozywanie alkoholu w momencie, kiedy czlowiek moze by¢ rodzicem, planuje
by¢ rodzicem, jest po prostu szkodliwe dla przysztego dziecka.

Edukacja personelu medycznego. Tutaj przyktad mojej corki, ktora trafita do mnie
w 13. miesigcu zycia. Dostalam informacje, ze jest to dziecko zdrowe, w siatkach centylowych,
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pod podstawowg opiekg pediatry, regularnie szczepione, bilanse. Przyjechatam z fotelikiem dla
trzynastomiesiecznego dziecka, dostalam dziecko rozmiaru sze$ciomiesiecznego niemowlaka
z ewidentnymi cechami dysmorficznymi. Pomimo ze nie jestem jaka$§ wybitna specjalistka,
po prostu bylam na kilku szkoleniach, bylo dla mnie jasne, ze to dziecko ze spektrum FASD.
Natomiast tego spektrum nie widziata ani lekarz pediatra, ani zadna pielegniarka §rodowiskowa,
ani polozna, ani lekarze w szpitalu powiatowym, w ktorym dziecko przebywato 5 dni wezeénie;.
Nie widziata tego zadna osoba z MOPS - po prostu nie widzieli tego, nie widzieli, ze ma FAS.

Kiedy rozmawialam z asystentem rodziny, ktéra opiekowala sie rodzing biologiczna, i zwra-
calam jej na to uwage, to mi mowila, ze ona nic takiego nie widzi. Dopiero pézniej pani asystent
poszla na szkolenie i po tym szkoleniu powiedziala: O, faktycznie, ona ma chyba FAS. Wiec
po to jest potrzebne szkolenie personelu medycznego, nauczycieli, szkolenie os6b pracujacych
w oérodkach pomocy spolecznej i centrach pomocy rodzinie, ktore tez bardzo czesto nie majg
wiedzy na temat tego, co to jest FASD, z czym sie wigze, jakie sg objawy, jakie sg konsekwencje.

Pracowatam w instytucji ksztalcgcej nauczycieli, aktualnie pracuje na uniwersytecie i mam
do czynienia z przyszlymi nauczycielami, a w toku nauki oni nie majg nic na temat tego, co to jest
FASD. A przeciez, jezeli moéwimy o tym, ze 2% do 5% dzieci moze by¢ ze spektrum FASD,
to na 100% kazdy nauczyciel w swojej karierze z takim dzieckiem sie spotkat, tylko o tym nie
wiedzial, w zwigzku z tym nie wiedzial, jak z tym dzieckiem pracowac. Pdzniej sg takie problemy,
jakie ma kolezanka Gosia, a w zasadzie jej syn, jak réwniez mnéstwo innych dzieci na etapie
szkoly. Pamietajmy tez o tym, ze dziecko z FASD to jest taka niespodzianka. Przyjmujac takie
dziecko w momencie, kiedy ono sie rodzi, nie mamy bladego pojecia, jakie ono bedzie mialo
problemy, nie wiemy, kiedy te problemy wystapia.

Z tym wiaze sie tez orzecznictwo. Jezeli chodzi o opinie o WWR oraz orzeczenia o potrzebie
ksztalcenia specjalnego — te orzeczenia sg wydawane na etap edukacji. I teraz, jezeli dziecko
idac do szkoly podstawowej, nie ma jakiego$ objawu, to przeciez na tym etapie szkoty podstawo-
wej, ktora trwa 8 lat, te objawy sie pojawig. Wtedy to bedzie juz gaszenie pozaru. To nie bedzie
zapobieganie, ktore mogloby by¢ od samego poczatku — od momentu wydania tego orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego na FASD i na FAS, a nie na spektrum autyzmu. Czy tak
jak musialam zrobi¢ z mojg corkg — na zaburzenia rozwoju mowy, afazje rozwojowa. Musialam
zrobi¢ mojej corce orzeczenie na afazje rozwojowa. To jest to, o czym pani z FASady méwita —
dziekuje, diagnozowaliémy u panstwa, piekna diagnoza, bardzo obszerna i bardzo pomocna.
Tyle tylko, ze kompletnie nieuznawana przez nikogo, pomimo tego, ze wydana przez lekarza.
Pomimo tego, ze sa wszystkie piekne kody, nawet te czynniki szkodliwe sg ujete. Superdiagnoza —
ona w ogole jest mi do niczego niepotrzebna. Moge sobie ja po prostu powiesi¢ na Scianie jako
przyktad $wietnej diagnozy.

Natomiast w miejskiej poradni cudowna pani dyrektor po prostu mi powiedziala, co powinno
by¢ wpisane, zeby moje dziecko dostato pomoc. Tylko to nie na tym ma polegac, ze my tutaj
siedzimy i kombinujemy, jak oszuka¢ system. Ten system powinien by¢ odpowiedzig na nasze
potrzeby, na potrzeby naszych dzieci. Jezeli moje dziecko ma pelnoobjawowy FAS, to znaczy,
ze poza niskim wzrostem i niskg wagg ma uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego - chyba
wszyscy specjalisci sie z tym zgodzg, prawda? Ma opdzniony rozwdj, ma opdzniony rozwoj
mowy. W zwigzku z tym orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, opinia o potrzebie
WWR powinna sie jej naleze¢ jak psu kos¢. Nie nalezy sie, musze kombinowaé. Musze jechaé
prywatnie do lekarza specjalisty, bo oczywiscie na NFZ to trwa ponad pél roku, wiec musze
jechaé do lekarza specjalisty, zaplaci¢ za wizyte, zeby mi pan lekarz specjalista wpisal kody,
ktére mu podam, zeby moje dziecko dostalo pomoc. Przeciez to jest bzdura kompletna, tak nie
powinno by¢.

Dlatego edukacja od samego poczatku — edukacja dzieci, personelu medycznego, ale tez
na przyklad policjantéw, ktorzy majg kontakt z naszymi dzieémi na pewnym etapie, kuratorow,
sedziéw. Ja mam na przyklad taka opinie pani prokurator od nas z prokuratury rejonowej, ze tak
naprawde to matka biologiczna ponosi konsekwencje FAS u dziecka. To matka jest ofiara, nie
dziecko. Jest w ogéle zmieniona perspektywa. My caly czas patrzymy z perspektywy dorostego.
Kiedy zaczniemy patrzec z perspektywy dziecka i kiedy damy dzieciom to, co jest im potrzebne?

Jeszcze cheiatam sie odnies$é do jednej rzeczy, ktora powiedzial pan dyrektor Gué co do planéw,
szybkiej §ciezki — to bedzie fikcja, dlatego ze nie ma specjalistow. Mam ubezpieczenie prywatne,
to znaczy grupéwke, mam powiedziane, ze w ciggu na przyklad dwéch tygodni mam dostaé

T.M.
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wizyte u lekarza specjalisty, dzwonie na infolinie, a pan na infolinii méwi mi: Ale wie pani co,
my nie mamy zadnego lekarza wspoétpracujacego neurologa. Prosze sobie to zalatwi¢ komercyjnie,
to my pani wtedy zwrécimy pienigdze. To jak ja mam sobie to zalatwi¢ na NFZ w normalnym
terminie? Nie bedzie tych terminow. Jedynym rozwigzaniem moglyby by¢ na przyklad takie
grup6wki dla rodzin adopcyjnych czy zastepczych, bo wtedy my sobie to rozwigzujemy i mamy
refundacje. Ale to taki margines.

To chyba wszystko, co chcialam powiedzie¢. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Barbara Okula (Polska2050-TD):
Dziekuje bardzo.
Czy kto$ z panstwa jeszcze chciatby zabraé glos? Prosze.

Zastepca dyrektora KCPU Katarzyna Lukowska:
Jeszcze raz Katarzyna Lukowska, KCPU. Zglaszam sie jeszcze raz do glosu, poniewaz zostalam
wywolana do odpowiedzi.

Panie dyrektorze z Krakowa, panie dyrektorze Stepniewski — rada ds. FASD nie zostala
zlikwidowana. Po prostu skonczyla sie kadencja i jestem przekonana, ze pani dyrektor Bukowska
powola nowg rade.

Pojawil sie tez zarzut dotyczacy tego, ze sporo srodkéw finansowych, ktérymi dysponuje
w imieniu MZ KCPU, trafia w rece prywatnych instytucji. Srodki, ktérymi dysponujemy,
sg rozdysponowywane w ramach otwartych konkursow, a zatem ten, kto ma wiecej punktow,
wygrywa dane zadanie. Gratuluje, panie dyrektorze, poniewaz w tym roku za okoto 400 tys.
to pana szpital wygral konkurs na miedzynarodowa konferencje FASD. Trzymam kciuki,
na pewno bedzie doskonate przedsiewziecie.

No i jeszcze byla taka watpliwo$¢ — rekomendacje diagnostyczne pojawily sie dopiero teraz.
Teraz pojawila sie ich aktualizacja, poprzednie pojawity sie kilka lat wczeéniej. To wciaz — biorac
pod uwage dramat kazdego dziecka — bedzie zbyt p6zno, ale dobrze, ze je mamy i wokot tego
mozemy dalej prowadzi¢ szkolenia.

Mojego stanu emocjonalnego nie bede omawia¢, poniewaz nie jest to miejsce, zeby dysku-
towac o nastroju. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Okula (Polska2050-TD):
Dziekuje bardzo.
To ja tak w imieniu swoim i pani przewodniczgcej troche podsumuje.

Posel Urszula Koszutska (KO):
Jeszcze mam jedno zdanie.

Przewodniczaca posel Barbara Okutla (Polska2050-TD):
Bardzo prosze.

Posel Urszula Koszutska (KO):

Bardzo dziekuje.

Chciatam powiedzie¢, ze to zaburzenie, o ktorym moéwimy, jest prawdopodobnie jedynym,
ktére mozemy zlikwidowaé¢ w 100%. Mozemy pomoc — zrobié¢ tak, aby dzieci sie nie rodzity
z tg forma zaburzenia. Wazna jest profilaktyka i mysle, ze wszystkim zalezy nam na tym, zeby
u$wiadomi¢ spoleczenstwu, bo to, co powiedzial pan Brzézka, zaniepokoito mnie — 50% procent
kobiet w cigzy pije. To znaczy, ze nam sie pogorszyla statystyka, bo kiedys, jak pamietam,
te wyniki byty lepsze. Dlatego mysle, ze jak wszyscy pomy§limy o wspélnym dziataniu, bo rozu-
miem, ze kazdy ma na celu dobro dziecka i dobro przyszlych pokolen, to moze pozwoliloby nam
to na podjecie celowych dziatan. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Barbara Okula (Polska2050-TD):
Dziekuje bardzo.
Jeszcze pani Malgorzata Szumowska.

Prezes Fundacji Centrum Edukacji Niewidzialna Malgorzata Szumowska:
To ja jeszcze pozwole sobie na takg krotkg puente, mam nadzieje, ze znowu optymistyczna.
Bede tg optymistka, powiedzmy.
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Bardzo bym chciala, nawigzujac do stow mojej kolezanki Kasi Krupy-Walkowiak, zeby
system - ten mityczny system, ktory sklada sie z ludzi, ktérzy majg przeciez imiona i nazwi-
ska — dostrzeglt wreszcie dziecko, ktore jest potencjatem. Jezeli zainwestujemy w te dzieci,
to za 15, 20 lat bedziemy miec¢ obywateli, ktorzy by¢ moze bedg mogli tworzy¢ z nami sprawne,
sprawecze, silne panstwo. Nie zostawiajmy tych dzieci poza systemem, na marginesie, poniewaz
nam sie to zwyczajnie nie oplaca. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Barbara Okula (Polska2050-TD):
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Dziekuje bardzo za ten optymistyczny glos.

Ja tez moze troche optymistycznie. Chcialabym podziekowaé. Bardzo zalezalo mi na tym, zeby
ta Komisja dzisiaj byta o plodowym zespole alkoholowym. Wiele organizacji prosito mnie o to,
zeby w tym dniu, kiedy jest §wiatowy dzien tych zaburzen, ta Komisja byla. Zresztg po ostatniej
tez mieliémy takie wrazenie, ze nie wyczerpaliSmy tematu do konca i warto o tym rozmawiac.
Tak jak tutaj padto - lepiej rozumiesz, to lepiej pomagasz. I mysle, ze wlaénie takie spotkania
sluzg temu, zeby$my wszyscy bardziej rozumieli, ale tez mieli §$wiadomos¢, bo uwazam, ze tej
Swiadomosci o FAS nie ma w naszym spoleczenstwie, szczegélnie wéréd mtodych ludzi. Musimy
przede wszystkim uswiadamia¢ mtodych ludzi.

Ubolewam nad tym, ze edukacja zdrowotna niestety w szkotach nie cieszy sie popularno-
Scia, gtéwnie ze wzgledu na nagonke polityczna, bo tam bylo o tym, tam jest o tym. A mlodzi
ludzie muszg wiedziec, ze nie pijemy w cigzy, kobiety powinny miec takg Swiadomos§c. Mnie tez
przerazaja te statystyki, ze to jest az 50%. Partnerzy tez powinni zdawac sobie z tego sprawe,
ze moga mie¢ zdrowe dzieci i te dzieci tak naprawde wszystkie moglyby by¢ zdrowe, gdyby
ta Swiadomo§¢ byla i gdyby ta cheé byta.

Wydaje mi sie, ze musimy pochyli¢ sie nad tym, ze czesto dzieci rodzg sie w rodzinach,
w ktorych jest alkoholizm, to jest choroba. Musimy sie nad tym pochylié, ci ludzie sami nie
przestang. Sama §wiadomo$c ich nie uratuje, musimy im pomaga¢. Musimy wylapywacé te
sytuacje na wezesnym etapie — to jest tez rola lekarzy ginekologéw —1i ten problem definiowac,
pomagaé tym ludziom juz na tym wezesnym etapie, tez jeszcze przed zajSciem w cigze, poma-
gat ludziom w uzaleznieniach. MySle, ze to jest nasza duza rola — takie uéwiadamianie. Chodzi
o $wiadomo$c i podejmowanie decyzji o urodzeniu dziecka, tgcznie z tym, ze przestajemy pic...
Chodzi o to, zeby to stalo sie takim nawykiem.

Jestem tez za tym, zeby kulture picia zastapi¢ modg na niepicie. Rozmawialiémy o tym
wielokrotnie na Parlamentarnym Zespole ds. Przeciwdzialania Uzaleznieniom — zeby zrobi¢
mode wlasnie na niepicie, zaangazowac¢ mlodych ludzi w to, bo czesto glos ekspertow czy brak
reklam to jest podstawowy problem, to powinno by¢ zakazane i egzekwowane konsekwentnie,
bo zakaz czesto jest nieprzestrzegany. Natomiast dodatkowo tez warto by zaangazowac influen-
ceréw, osoby, ktore sg autorytetami dla mtodych ludzi, zeby to oni przekazywali, ze nie pijemy
alkoholu. Jest problem narkotykéw i alkoholu, wiec musimy sie nad tym gleboko pochylié, zeby
unikng¢ p6zniej choroby.

Uwazam, ze istotna jest w szkole edukacja dzieci nie tylko o FAS, ale ogdlnie o dzieciach,
ktére maja jakiekolwiek zaburzenia czy autyzm. Chodzi o to, zeby byt szacunek, zeby nie byto
hejtu, zeby nie tworzy¢ odrebnych klas, zeby w tych klasach czutly sie dobrze i zebySmy prze-
kazywali, ze one nie sg gorsze, ze ich zachowanie nie jest z ich winy, ale z dysfunkcji. A wiec
na pewno rola uswiadamiania, zrozumienia problemoéw i przede wszystkim empatii, bo wydaje
mi sie, ze ostatnio brakuje empatii.

Dziekuje wszystkim panstwu, ze panstwo sie tak angazujecie od wielu lat, bo uslyszatam
duzo merytoryki, duzo wiedzy, sama lepiej to rozumiem. Natomiast jest tu duzo empatii, duzo
uczu¢, duzo takich emocjonalnych, wlasnych doswiadczen. To jest wazne, bo jak styszymy
o czymsS z ust osob, ktorych to dotyczy, to bardziej mozemy to zrozumie¢, wspolnie przezy-
wac i mamy wiekszg motywacje do tego, zeby pewne przepisy zmienia¢. My jesteSmy za tym.
Myséle, ze jako Komisja do Spraw Dzieci i Mlodziezy powstaliSmy po to, zeby patrzeé od strony
dziecka. I mysle, ze udaje nam sie to — tak jak pani przewodniczaca powiedziata. Moge powie-
dzie¢, ze zrobimy wszystko, zeby jak najszybciej poprawi¢ funkcjonowanie osob z FAS. Mnie
osobi$cie tez bardzo na tym zalezy.

Mysle, ze takim optymistycznym zdaniem zakonczymy dzisiaj Komisje. Jeszcze raz panstwu
bardzo dziekuje za zaangazowanie.

T.M.




