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Petny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny
— podkomisji statej do spraw rodziny (nr 5)

20 maja 2025.

Podkomisja stata do spraw rodziny, obradujgca pod przewodnictwem poset Mirostawy
Stachowiak-Rézeckiej (PiS), przewodniczacej podkomisji, zrealizowata nastepujacy
porzgdek dzienny:

- informacja na temat autyzmu: diagnoza, wsparcie oraz wyzwania zwigzane
z integracjg oso6b dotknietych autyzmem.

W posiedzeniu udzial wzieli: Katarzyna Nowakowska podsekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej wraz ze wspotpracownikami, Izabela Zietka podsekretarz stanu w Ministerstwie
Edukacji Narodowej, Dominika Janiszewska-Kajka zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Mini-
sterstwa Zdrowia, Jan Gawronski spoleczny zastepca rzeczniczki praw dziecka, Jacek Wrobel czlonek
Krajowej Rady Sekcji Pracownikéw Pomocy Spotecznej Niezaleznego Samorzadnego Zwiazku Zawodowego
,Solidarnosé”, Monika Muszynska zastepca dyrektora Centrum Uslug Spotecznych ,,Spoleczna Warszawa”,
Malgorzata Rybicka przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska wraz ze wspolpracownikami, Anna
Budzinska dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka, Sylwia Kowalska dyrektor zarzadzajaca
Fundacji Autism Team, Maria Bogucka dyrektor Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej TPD ,,Helenéw”,
Aneta Dziewonska wicedyrektor Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego pn. ,,Centrum Autyzmu
i Catosciowych Zaburzen Rozwojowych” w Krakowie, Elzbieta Sobolewska prezes Stowarzyszenia
na Rzecz Autyzmu ,,Uczymy sie zy¢ razem” w Opolu, Jarostaw Kocik prezes zarzadu Stowarzyszenia
na Rzecz Mlodziezy oraz Os6b Dorostych ze Spektrum Autyzmu oraz Niepetnosprawno$ciami Sprzezonymi
»S0lis Domum”, Katarzyna Augustynowicz prezes Stowarzyszenia ,,Stacja autyzm” wraz ze wspotpra-
cownikami, Przemyslaw Saczuk prezes zarzadu Fundacji ,,Pro Aperte” wraz ze wsp6tpracownikami,
Mirela Pykacz prezes zarzadu Fundacji Giganci dla Opiekunéw Oséb z ASD, Grazyna Balza vel Betuza
prezes Stowarzyszenia Rodzicow Dzieci Niepelnosprawnych ,Krasnal” wraz ze wspolpracownikami,
Paulina Golaska-Ciesielska prezes Fundacji Relacyjni, Piotr Kostrzynski prezes Fundacji AlterEdu,
Angelika Lasocha prezes zarzadu Autyzm-Startup!, Aleksander Calli wiceprezes zarzadu Stowarzyszenia
Pomocy Dzieciom i Dorostym z Zespolem Aspergera i Zaburzeniami Pokrewnymi AS wraz ze wspolpracow-
nikami, Maria Malecka-Rzodkiewicz cztonek zarzadu Fundacji Dzieciom ,,Zdgzy¢ z pomocg”, Joanna
Kwasiborska-Dudek czlonek zarzgdu Centrum Adesse, Anna Wisniewska-Mucha koordynator Polskiego
Komitetu Pomocy Spolecznej, Maria Krol przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepetnospraw-
nym ,,Krok za Krokiem” w Zamoéciu, Anna Blasiak dyrektor Instytutu Nauk o Wychowaniu Uniwersy-
tetu Ignatianum w Krakowie, Anetta Jaworska-Rutkowska kierownik do spraw projektéw spolecznych
Caritas Polska, Paulina Tabaka-Parzuchowska menadzer Fundacji Pomoc Autyzm, Izabela Kocylak
terapeutka dorostych oséb w spektrum autyzmu Fundacji Synapsis, Milena Matuszewska-Birkowska
przedstawicielka Stowarzyszenia na rzecz wspierania rodzin ,,Nowe Perspektywy”, Maciej Dyniak koor-
dynator zespolu pomocy prawnej Fundacji Jim oraz Natalia Sergel i Julia Tarasiewicz czlonkinie
ATTENTIO - Stowarzyszenia Os6b Dorostych z ADHD.

W posiedzeniu udziat wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Jolanta Boratyn-Dabkowska i Dariusz
Lipski - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Dzien dobry, witam panstwa bardzo serdecznie.
Otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw rodziny. Witam postow, witam wszystkich
gosci bioracych udzial w dzisiejszym posiedzeniu.
Porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje informacje na temat autyzmu: diagnoza,
wsparcie oraz wyzwania zwigzane z integracja osob dotknietych autyzmem. Referuja: minister
rodziny, pracy i polityki spolecznej, minister zdrowia, minister edukacji.
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Informuje panstwa, ze wykorzystujemy na tym posiedzeniu réwniez polaczenia zdalne.
Od razu tez na wstepie powiem panstwu, ze jest spore zainteresowanie i byta taka uwaga pod
moim adresem, ze jest troche malo czasu, zeby sie zdecydowad, zeby tu przyjechac. Stad moja
propozycja jest nastepujaca: raz, ze bedzie mozliwos¢ polgczen zdalnych dzisiaj na posiedze-
niu, a dwa, ze w takim razie proponuje — chyba ze dzisiaj wyczerpiemy temat — ze jak dyskusja
bedzie sie rozwijala, bedzie goraca i bedzie duze zainteresowanie, to zrobimy sobie to posiedze-
nie w dwoch czeSciach. Wowcezas uznamy, ze dzisiejsze spotkanie to jest pierwsza cze§é, a druga
cze$t bedzie na kolejnym posiedzeniu Sejmu, zeby wyczerpac temat.

Tak ze bardzo prosze panstwa, zebyscie sie nie niepokoili, nie denerwowali — jezeli dzi§
nie zdgzymy, to na pewno zdgzycie panstwo zabrac glos czy rozwing¢ jakie$ swoje postulaty
na kolejnym spotkaniu. Mysle, ze tak sie mozemy umoéwié. Niniejszym oczywiScie panie mini-
ster, przedstawicieli rzgdu serdecznie na te druga czes¢ rowniez zapraszam. By¢ moze wtedy
juz bedzie wam tez latwiej przygotowac sie do takiego spotkania, poznacie szczegoly, co nas
najbardziej interesuje.

Aha, mamy maksymalnie dwie godziny, bo to jest takie krotkie posiedzenie. Dzisiaj chciata-
bym sie zmie§ci¢ w 1,5 godziny, skoro sie umawiamy, ze bedzie drugie 1,5 godziny za dwa tygodnie.
Sprobujemy podjaé to wyzwanie, bede starala sie to monitorowac.

Zatem przechodzimy do realizacji posiedzenia. Bardzo prosze panig minister Katarzyne
Nowakowska, podsekretarza stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, o przed-
stawienie informacji.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej Katarzyna
Nowakowska:
Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca.
Szanowni panstwo, poprosze zastepce dyrektora Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepel-
nosprawnych w ministerstwie o przedstawienie informacji, jezeli jest na to zgoda. Bardzo dzie-
kuje, panie dyrektorze.

Zastepca dyrektora Biura Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Os6b Niepelnosprawnych
Andrzej Losiewicz:
Dzien dobry. Andrzej Losiewicz, zastepca dyrektora w biurze pana ministra fukasza Krasonia.
Szanowni panstwo, z punktu widzenia kompetencji naszego biura chciatbym przedstawié
panstwu programy, jakie skierowane sg do 0s6b ogdlnie z niepelnosprawnosciami. Nie mamy
specjalnie programow dedykowanych pod osoby w spektrum autyzmu, natomiast z tych progra-
moéw mogg korzystac osoby, ktore legitymuja sie umiarkowanym czy znacznym stopniem niepet-
nosprawnosci, w tym tez osoby w spektrum autyzmu.
Programy te powstaly na podstawie ustawy o Funduszu Solidarno§ciowym. Méwimy
tutaj o programie powolanym w 2019 r. ,, Asystent osobisty osoby niepelnosprawne;j”,
, Opieka wytchnieniowa” oraz ,,Centra opiekunczo-mieszkalne”. Programy te skierowane
sg do dzieci i 0s6b z niepelnosprawnos§ciami oraz czlonkdow ich rodzin.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Przepraszam, panie dyrektorze, poniewaz szanujemy wszyscy swoj czas, ale takze to, czym sie
zajmujemy i co wiemy. Tu sg akurat osoby, ktore orientuja sie w takich ogdlnych zagadnieniach,
wiec bardzo prosze w swojej wypowiedzi zwroci¢ uwage, zeby na tym etapie byla zwiezla, jednak
na to, co jest tematem dzisiejszego posiedzenia.

Jezeli bedg jakie$ pytania, na ktore nie jest pan przygotowany, to za dwa tygodnie uzupelni
pan wypowiedz. Zalezy mi, zeby§my nie mowili, przepraszam, o calym §wiecie, spotykamy sie
czesto, Komisja temu poswiecona czesto na ten temat rozmawia. Dzi§ z uwagi na szacunek
do osob, ktore tutaj przybyly, interesuje nas po prostu autyzm. Bardzo dziekuje.

Zastepca dyrektora BON Andrzej Losiewicz:

Tak jak mowie, w tych programach osoby w spektrum autyzmu nie sa w jaki$§ szczeg6lny sposéb
wyodrebnione, natomiast jak najbardziej mogg z nich skorzystac, wiec chciatbym po prostu
pokroétce przedstawic, jakie to sg programy.

Dzieki programowi ,,Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej” istnieje mozliwosc skorzysta-
nia przez osoby niepelnosprawne z pomocy asystenta przy wykonywaniu codziennych czynno$ci
i funkcjonowaniu w zyciu spotecznym. ,,Opieka wytchnieniowa” ma za zadanie odcigzy¢ czlon-
kéw rodzin lub opiekunéw os6b niepelnosprawnych, wspoméc przy wykonywaniu codziennych
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obowiazkéw wigzacych sie ze sprawowaniem opieki, pozwoli¢ na zapewnienie czasu na odpo-
czynek i regeneracje, wzmocnienie osobistego potencjalu oraz ograniczenie wplywu obcig-
zen psychofizycznych zwigzanych ze sprawowaniem opieki poprzez wsparcie psychologiczne
lub terapeutyczne. Program ,,Centra opiekunczo-mieszkalne” ma z kolei na celu stworzenie
odpowiednich warunkow dla jednostek samorzadu terytorialnego szczebla gminnego i powia-
towego pozwalajacych na tworzenie i utrzymanie placéwek pobytu oséb niepelnosprawnych.
Takich centréw powstalo czy jest w budowie juz ponad 100 i w nich ré6wniez moga przebywaé
osoby w spektrum autyzmu.

Nie chcgce przediuzaé, powiem, ze to sg takie podstawowe informacje o tych programach.
Jesli beda jakies pytania, to oczywiscie postaramy sie odpowiedzie¢. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Bardzo dziekuje.

Myséle, ze dyskusja i mozliwo§é zadawania pytan, zglaszanie postulatow sg najwazniejsze
na tych naszych spotkaniach.

Ale tez o zwiezlg informacje poprosze panig minister Izabele Zietke. Tak sie odmienia?

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej I1zabela Zietka:

Tak. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Bardzo prosze, resort edukacji narodowe;j.

Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:

Uczniowie i dzieci z autyzmem sg objeci w systemie edukacji ksztalceniem specjalnym ze wzgledu
na wymagajace stosowania specjalnej organizacji nauki i metod pracy oddzialywania. Dzieci
i uczniowie z autyzmem, w tym z zespolem Aspergera, moga uczeszczaé do kazdego rodzaju
przedszkola, szkoty, czyli do szkoly ogblnodostepnej, integracyjnej, specjalnej, jak rowniez
do kazdego typu szkoly, czyli do szkoly podstawowej, ponadpodstawowej oraz do placowek
systemu o§wiaty, na przyklad specjalnych osrodkéw szkolno-wychowawczych, specjalnych
os$rodkéw wychowawczych, osrodkéw rewalidacyjno-wychowawczych. Wybor form ksztalcenia
nalezy do rodzicow, prawnych opiekunow dziecka.

W systemie o§wiaty dzialajg m.in. publiczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym
publiczne poradnie specjalistyczne, ktérych jednym z podstawowych zadan jest diagnozowanie
dzieci, uczniow. Efektem diagnozowania jest m.in. wydanie przez zespot orzekajacy dzialajacy
w powyzszej poradni opinii o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego ze wzgledu na stwierdzony rodzaj niepelnosprawnosci oraz
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego ze wzgledu na zagrozenie niedostosowaniem
spolecznym lub niedostosowanie spoteczne. I te trzy dokumenty sg jak najbardziej aktualne
dla uczniow i dzieci z autyzmem i z zespotem Aspergera.

Obecnie MEN pracuje nad zmiang zapisow w rozporzadzeniu w sprawie orzeczen i opinii
wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych, w tym poradniach specjalistycznych. Projektowana zmiana dotyczy m.in. zwigk-
szenia dostepnoéci zespolow orzekajacych przez zniesienie wymogéw wskazywania przez kura-
tora o$wiaty publicznych poradni, w ktorych dziala zespét orzekajacy wydajacy orzeczenie dla
dzieci, uczniéw, dla ktorych to konkretne orzeczenie powinno by¢ wydane.

Dzieci z autyzmem objete sg wezesnym wspomaganiem rozwoju dziecka. Wezesne wspoma-
ganie rozwoju organizuje sie na podstawie opinii o potrzebie wezesnego wspomagania rozwoju,
o ktorej mowitam przed chwilkg. Wezesne wspomaganie przystuguje dzieciom od urodzenia
do rozpoczecia nauki w szkole. W opinii okre§la sie diagnoze poziomu funkcjonowania dziecka,
w tym informacje o potencjale rozwojowym i mocnych stronach dziecka, okres, na jaki zachodzi
potrzeba wezesnego wspomagania rozwoju, zalecane warunki i formy wsparcia umozliwiajgce
realizacje indywidualnych potrzeb rozwojowych dziecka, zalecane cele rozwojowe i efekty dzia-
tan podjetych w celu realizacji powyzszych zalecen.

Nie wiem, czy powinnam opowiadac szerzej i bardziej szczegdtowo o 6wczesnym wspoma-
ganiu czy pozniej ewentualnie, jak beda pytania.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):
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Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:
Bo material jest do§¢ obszerny.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
Rozwinie sie dyskusja. Bedzie pani lepiej wiedziec, co nas interesuje. Dziekuje.

Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:
Dobrze, wiaénie tak.

Ale chce na pewno dopowiedzieé, ze uczniowie z autyzmem sg objeci ksztalceniem specjalnym,
ktore organizuje sie na podstawie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydawanego
przez zespol orzekajacy dzialajacy w publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej. W tym
orzeczeniu na pewno muszg sie znalez¢ dostosowania programu wychowania przedszkolnego,
nauczania, indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycz-
nych dziecka, ucznia posiadajgcego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Na podsta-
wie tego orzeczenia tworzy sie IPET, ktory uwzglednia wnioski z wielospecjalistycznej oceny
poziomu funkcjonowania dziecka i ucznia oraz zalecenia zawarte w orzeczeniu o potrzebie
ksztalcenia specjalnego.

Myséle, ze interesujace sg takze dane o uczniach z autyzmem, w tym z zespolem Aspergera.
W przedszkolach jest w tej chwili 33 911 dzieci z autyzmem, zespolem Aspergera, w szkotach
podstawowych — 75 481, liceach ogélnoksztalcacych — 15 998, technikach — 8767, szkotach
policealnych - 67, branzowych szkolach pierwszego stopnia — 2977 os6b.

Jeszcze moze podam panstwu dane dotyczace liczb uczniéw korzystajacych z réznych form
wsparcia, bo my§le, ze to tez jest istotne. Jesli chodzi o tygodniowa liczbe godzin zaje¢ indywi-
dualnych lub w grupie do 5 o0s6b, to liczba korzystajacych — 21 099, liczba godzin wsparcia —
114 901, tygodniowa liczba godzin indywidualnych zaje¢ rewalidacyjnych — 103 982, liczba godzin
wsparcia — 206 424, tygodniowa liczba godzin indywidualnych zajec socjoterapeutycznych — 1328,
godzinowo to 1802; tygodniowa liczba godzin indywidualnych zaje¢ resocjalizacyjnych — 487,
to jest 976 godzin wsparcia, tygodniowa liczba godzin indywidualnych zaje¢ z zakresu pomocy
psychologiczno-pedagogicznej — 96 154, a liczba korzystajacych z tej formy wsparcia — 47 531.

Tygodniowa liczba godzin nauczyciela wspoélorganizujacego ksztalcenie, bo chce powiedziec,
ze ten nauczyciel przyznawany jest uczniom i dzieciom z autyzmem obligatoryjnie, to jest 65 360,
dwoje dzieci i uczniéw korzysta z takiej formy wsparcia. Tygodniowa liczba godzin specjalisty
pelnigcego zadania wspotorganizujacego ksztalcenie — 11 021 oséb korzysta, tygodniowa liczba
godzin pomocy nauczyciela — 28 060 os6b korzysta, tygodniowa liczba godzin grupowych zajeé
rewalidacyjnych — 41 871, tygodniowa liczba godzin grupowych zaje¢ socjoterapeutycznych —
4171, tygodniowa liczba godzin grupowych zajec resocjalizacyjnych — 270, tygodniowa liczba
godzin grupowych zaje¢ z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej — 46 900. I brak godzin
pomocy - 6285. To sg najczesciej godziny — takie informacje do nas dochodza - z ktérych rezy-
gnuja rodzice. I to sg chyba takie najwazniejsze informacje.

Moge tez pdzniej opowiedzieé troche o ocenie funkcjonalnej, poniewaz widzimy tez i rozma-
wiamy ze srodowiskami osob z autyzmem i zespolem Aspergera, ze tak naprawde potrzebna
jest bardziej szczegotowa diagnoza oparta wlasnie na tym, jak uczniowie, jak dzieci funkcjonuja,
a nie do konca sam autyzm powinien by¢ wyznacznikiem form pomocy. Wiec nad tymi rozwia-
zaniami pracujemy. W czerwcu, mam nadzieje, zostang juz udostepnione narzedzia do oceny
funkcjonalnej nauczycielom, specjalistom szkolnym. Bedg one wspieraly takze osoby z autyzmem
i z zespotem Aspergera. Ale myéle, ze na pewno wywigze sie dyskusja i bedziemy rozmawiac.

Bardzo serdecznie dziekuje, pani przewodniczaca.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):
Dziekuje bardzo.
Jest z nami réwniez pani Dominika Janiszewska-Kajka — witam pania — zastepca dyrektora
Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia. Czy chce pani tez wstepnie zabraé glos?
Bardzo prosze.
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Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Dominika
Janiszewska-Kajka:
Dziekuje bardzo.

Ja bardzo kréciutko powiem panstwu, bo nie bede opowiadata oczywiscie o koszykach §wiad-
czen gwarantowanych, o warunkach realizacji. Tak jak pani przewodniczaca powiedziala,
wszyscy doskonale wiemy, na czym...

Przedstawie bardzo krotka informacje na temat tego, co prezentuje Ministerstwo Zdrowia,
jesli chodzi o diagnoze wsparcia oraz jakie sg wyzwania zwigzane z integracjg osob dotknie-
tym autyzmem. W koszyku §wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej
i leczenia uzaleznien sg specjalne §wiadczenia, ktore sg realizowane dla takich osob. Nie bede
opowiadala o warunkach realizacji, dlatego ze panstwo doskonale wiecie, jak wygladaja porady,
jak wyglada diagnostyka wstepna, kontrolna. Natomiast chcialam powiedzieé, ze oczywiscie
koszyk sie nieustannie rozwija i przejde do wyceny.

W ostatnich latach w przedmiotowych éwiadczeniach, zgodnie z obwieszczeniem
prezesa AOTMiT, sukcesywnie wzrastaja taryfy $wiadczen dla osob z autyzmem dzieciecym, jak
rowniez z innymi calo§ciowymi zaburzeniami rozwoju. Przedostatnie obwieszczenie z 25 marca
2024 1. to jest wzrost taryf. I ostatnia informacja: zostalo skierowane zlecenie do AOTMiT, ktore
ma na celu weryfikacje §wiadczen realizowanych taryf, §wiadczen realizowanych na podsta-
wie tego rozporzadzenia. Ze wzgledu na to, ze trwajg prace koszykowe, czyli nie mamy jeszcze
ostatecznej wersji rozporzadzenia, to jest informacja z Departamentu Zdrowia Publicznego,
agencja nie przekazata danych dotyczacych tego, jak bedzie wygladala ostatecznie wycena
i taryfa éwiadczen.

Natomiast informacja na temat realizacji Swiadczen dla osob z autyzmem wyglada nastepujaco.
Sukcesywnie wzrasta liczba udzielanych §wiadczen. W roku 2022 bylo ich 114 000 i to sg Swiad-
czenia ambulatoryjne w zakresie poradni zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy, w roku
2023 — 149 275, w roku 2024 — 184 603. Jesli chodzi o §wiadczenia w zakresie oddziatu psychia-
trycznego, rehabilitacyjnego dla dzieci i mtodziezy, to jest odpowiednio w 2022 r. — 59 000,
taka sama liczba w 2023 r., w 2024 r. to jest ponad 101 000. Swiadczenia w zakresie oddziatu
psychiatrycznego dla dzieci i mlodziezy: 31 000 w 2022 r., 41 000 w 2023 r. 1 47 277 w 2024.
Warto§é zrealizowanych $wiadczen to jest odpowiednio: rok 2022 -113 836 830 zi,
rok 2023 — 169 718 144 z1i rok 2024 — 236 791 417 zi.

Wspomne tylko, ze sg to §wiadczenia, ktore realizowane sg dla oséb z autyzmem, takie jak
porada kompleksowo-konsultacyjna dla os6b z autyzmem dzieciecym oraz program terapeutycz-
no-rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym. Porada jest realizowana w ramach §wiadczen
psychiatrycznych ambulatoryjnych dla dzieci i mlodziezy i w ramach drugiego poziomu refe-
rencyjnego — system opieki psychiatrycznej dla dzieci i mlodziezy. Poziom ten obejmuje rowniez
spegjalistyczne §wiadczenia dedykowane osobom z autyzmem dzieciecym. Co istotne, z porad
kompleksowo-konsultacyjnych moga korzystac réwniez osoby, ktore ukonczyly 18. rok zycia,
a u ktorych wezesniej zdiagnozowano zaburzenia ze spektrum autyzmu. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
Dziekuje bardzo.
Szanowni panstwo, otwieram zatem dyskusje.
Bardzo prosze, kto z panstwa na sali w pierwszej kolejnosci chce zabraé glos? Prosze sie
zglosié, zebySmy wiedzieli, jak planowac¢ wypowiedz. Tylko pani?

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:
Nie wiem.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
Dobrze, jest jeszcze jedna osoba. OK. Bardzo prosze, to zaczynamy od pani. Bardzo prosze
na poczatek sie przedstawié.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:
Matgorzata Rybicka, jestem przewodniczgca Porozumienia Autyzm-Polska.
Ja nie mam jakiej$ calo$ciowej refleksji, ale my by$my chyba... Nie wiem, czy moge mowic
w liczbie mnogiej, ale chyba oczekiwaliby§my od panstwa nie liczb dotyczacych godzin, na przy-
ktad jezeli chodzi o edukacje na poszczegolnych etapach edukacji, tylko takiej analizy systemu.
Czy ten system jest adekwatny do potrzeb osob z autyzmem? Co to sa, tak naprawde, za rodzaje
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wsparcia edukacyjnego? Czy osoby w spektrum autyzmu uczg sie razem z innymi osobami,
czy tez sg wysylane na nauczanie indywidualne? Bo tak jest najcze$ciej. Czy one sg wlaczane,
czy tez po krotkim czasie sg izolowane?

Tutaj sg liczby i ja doceniam te prace, ktora zostala wykonana, ale one nam niewiele méwig
o0 tym, czy potrzeby uczniow z autyzmem sg dobrze zaspokajane, a z praktyki 52 organizacji poza-
rzadowych wiemy, ze one nie sg dobrze zaspokajane, ze taka zawodowa edukacja lezy, ze w wiek-
szo$ci osoby w spektrum autyzmu, ktére dobrze funkcjonujg intelektualnie, nie sg w stanie sie
uczy¢, nie mogg sie uczy¢ ze swoimi roéwieSnikami w liceum, ze czesto sg wysylane w ramach
edukacji wlaczajacej do szko6t ogblnodostepnych, ktore sg zupelnie nieprzygotowane, ktére nie
wychodzg naprzeciw potrzebom uczniow z takimi problemami.

Wiec mnie sie wydaje, ze to by bylo naprawde bardzo wazne dla nas, zeby to wiedzie¢,
to by byla rzeczywista informacja. Tak samo, jezeli chodzi o informacje dotyczacg Swiadczen
gwarantowanych i koszyka §wiadczen. My wlaSciwie nie otrzymaliémy informacji, jak dtugo
dzieci z autyzmem czekajg na diagnoze medyczng. Z naszych doswiadczen 52 organizacji
wiemy, ze ogromna wiekszo$¢ rodzicéw musi prywatnie placi¢ za diagnoze, ogromna wiekszo§¢.
Wiec réwniez informacja, ze ile§ §wiadczen jest realizowanych w ramach oddzialow psychia-
trycznych... Nie wiem, czy ja dobrze ustyszalam to, co pani powiedziala, przepraszam, ze duza
liczba $wiadczen jest realizowana w ramach oddzialéw psychiatrycznych dla os6b w spek-
trum autyzmu. Czy to jest co$, czym sie mozna chwali¢? To fatalnie, jezeli dzieci z autyzmem
i dorosle osoby z autyzmem nie maja wsparcia, nie majg terapiii w zwigzku z tym muszg trafiac
do szpitali psychiatrycznych. Ale przede wszystkim chodzi o dtugo$¢ czekania na diagnoze,
nie méwigc juz o dorostych osobach w spektrum autyzmu, dla ktorych ta diagnoza bezplatna
jest niedostepna.

Jezeli chodzi o informacje, ktora przedstawil pan dyrektor z BON, to my wiemy, ze takie
programy sa, ale potrzebujemy analizy systemu, na ile te programy spelniajg potrzeby oséb
w spektrum iich rodzin. Mnie sie wydaje, ze one sg bardzo w ograniczonym stopniu...
Zaczelam i prosze tez panstwa o wypowiedzi.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Dziekuje bardzo.

Myséle, ze mozecie panstwo potraktowaé nasze posiedzenia podkomisji jako jednak taka
przestrzen do dyskusji, takie forum dyskusyjne. Tematy, ktére proponujemy, sa takie dosc
ogélnie zarysowane i szerokie, bo zalezy nam, zeby wyluszczy¢ w tej dyskusji z panstwem to,
co jest po prostu trudne, co chcecie zmieniaé, co cheecie poprawiaé. Aspirujemy, zeby byc taka
przestrzenig oparta na dyskusji, ktora na naszych posiedzeniach sie odbywa. Chodzi o to, zeby
resorty na podstawie pytan byly w stanie oceni¢, co jest najpilniejsze, co jest najwazniejsze.
Rzeczywiscie by¢ moze, kiedy spotkamy sie po raz kolejny, na przyktad za kilka miesiecy, przed-
stawiciele resortow przyjda z gotowymi rozwigzaniami i beda mogli powiedziec, ze wlasnie
je wdrazaja, poniewaz dowiedzieli sie na takim spotkaniu i w tej dyskusji, ze to jest wazne.

Prosze wiec tak to potraktowac. Nie chcialabym, zeby to wybrzmialo — i mysle, ze pani
tez nie miata takich intencji — ze pani minister niezbyt wyczerpujaco panig poinformowata
na jakis temat. Po to sie spotykamy, zebyScie panstwo informowali, dyskutowali, rowniez zada-
wali pytania. Jestem przekonana, ze do tych odpowiedzi resort czy dzis, czy na naszym nastep-
nym spotkaniu bedzie dobrze przygotowany.

Zapraszam, prosze bardzo.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:

Witam serdecznie. Dr Anna Budzinska, Instytut Wspomagania Rozwoju Dziecka.

Chcialam przedstawi¢ panstwu stanowisko Instytutu Ochrony Zdrowia w sprawie wcze-
snej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu, ktore prezentowaliémy na konferencji PAP
i na Parlamentarnej Grupie ds. Autyzmu. Udalo sie zebra¢ wspélnie, co nie jest takie latwe,
i opracowac wspolne stanowisko, co réwniez nie jest latwe. Wielu specjalistéw zajmujacych sie
psychologia i psychiatrig dzieciecs...

Moze panstwu przedstawie, poniewaz byla robiona analiza obecnej sytuacji w Polsce i zostalo
to stanowisko tutaj opublikowane. Mamy pare egzemplarzy dla os6b chetnych. Poprosimy
o adresy e-mailowe, jesli kto§ z panstwa chciatby dostac to e-mailem, bo mamy réwniez w wersji...
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Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

To bardzo prosze sekretariat Komisji. Do sekretariatu Komisji prosze podac.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:

AW.

Jest kilka bardzo waznych wniosk6w.

Otéz diagnostyka dzieci ze spektrum autyzmu zajmuja sie zaréwno resort zdrowia, jak
i resort edukacji, natomiast brak jest absolutnie wspélpracy miedzy tymi resortami. Stwierdzili
to zaroéwno psychologowie, jak i psychiatrzy. Jest to jednoglos, ze drogi, zaréwno diagnostyczna,
jak i terapeutyczna, odbywaja sie réwnolegle. Nie ma porozumienia, nie ma wspélnej bazy.
Nalezaloby takie miedzyresortowe porozumienie zbudowac. Nie wiem, czy panstwo macie
takg Swiadomo§¢, ze zaréwno Ministerstwo Zdrowia, jak i Ministerstwo Edukacji Narodowe;j
zajmujg sie tym i tak naprawde ze sobg bardzo dobrze nie wspétdziataja. Nasze badanie rynku,
ktore przedstawiliSmy — oczywiScie nie bede wszystkiego mowié — jasno pokazuje, ze diagnoza
w 70% jest stawiana po trzecim roku zycia. Wszyscy dobrze wiemy, z badan to wynika, ze im
szybciej rozpoczniemy terapie, tym lepiej, i ze tylko 20-25% dzieci uczeszcza do zlobka, co ozna-
cza, ze rodzice bardzo czesto nie majg kontaktu z innymi osobami, specjalistami poza lekarzem,
ktorzy mogliby zasugerowac zaburzenie ze spektrum autyzmu.

W zwiazku z tym grupa specjalistow, ktorej juz nie bede wymieniaé, bo to jest dosé¢ dtuga lista,
zlozyla wniosek, ktory — mam nadzieje — Ministerstwo Zdrowia wezmie pod uwage, a miano-
wicie taki, zeby rozszerzy¢ bilans dwulatka. Bo, moi panstwo, bilans dwulatka lub szczepie-
nia obowigzkowe to jest taki moment, kiedy pierwszy raz rodzic spotyka sie bardzo czesto
ze specjalista spoza rodziny. Tak, bo w rodzinie jest wielu specjalistow, wiadomo, ktérzy méwia:
»oluchaj, dziecko rozwija sie inaczej”. Tak to bywa. Natomiast z prawdziwym specjalista rodzic
ma do czynienia dopiero podczas wizyt lekarskich.

I co sie okazuje? Po pierwsze, bilans dwulatka jest tak skonstruowany, ze wlasciwie wprowa-
dza bledne informacje dla rodzicow dzieci ze spektrum, bo lekarz skupia sie na rozwoju rucho-
wym dziecka, ktéry w przypadku dzieci ze spektrum przebiega bardzo czesto prawidtowo. Wyglad
dziecka ze spektrum —bardzo czesto to sg przepiekne dzieci. Sama pracuje z dzie¢mi ze spektrum
od 33 lat, wiec naprawde wszystkie dzieci sg bardzo tadne. I w wiekszosci to sg chlopcy. Jak
nie moéwiag, lekarz mowi: ,Nie szkodzi” i rodzic mimo ze przychodzi z niepokojem... Panstwo
na pewno wiecie, ze pediatra bardzo czesto uspokaja.

Wiec nasze wspdlne, wydane przez Instytut Ochrony Zdrowia stanowisko bylo takie, zeby
rozszerzy¢ bilans dwulatka o kilka obserwacji, ktore pozwolilyby temu lekarzowi stwierdzic,
ze sg niepokojace objawy. Mimo ze to jest piekny chlopiec, ktory biega po gabinecie i wspina sie
na wszystkie przedmioty czy wchodzi samodzielnie na krzesto. Nawet nie na krzeslo, bo dzieci
z autyzmem lubig wspinac, to wiemy.

Chcialam powiedzieé, ze przeprowadzilismy w Gdansku pilotazowe szkolenia leka-
rzy pediatrow. W 2008 r. pan prezydent Adamowicz wsparl nasz projekt i przeszkoliliSmy
75 lekarzy z 17 placowek, ktorzy bardzo wysoko ocenili to szkolenie i mozliwo§¢ prowadzenia
poszerzonej obserwacji podczas bilansu dwulatka. Ponowne takie szkolenia robimy z organi-
zacjg Swiat Zdrowia, ktora dziala w ramach grupy Neuca, dzieki nim lekarze maja mozliwo§é
zaobserwowania niepokojacych objawow.

Wiec wniosek calego naszego gremium, ktore sie zebralo, jest taki, zeby rozszerzy¢ bilans
dwulatka o bardzo proste zachowania, to sg naprawde bardzo proste proby, ktére lekarz czasami
nawet nieSwiadomie przeprowadza, méwigc imie dziecka czy proszac, zeby poszlo do rodzica,
widzac, ze ono tego nie robi. Tak ze taki jest pierwszy wniosek.

Kolejna rzecza, o ktorej bardzo szeroko rozmawialiSmy... Mam nadzieje, ze jest to wniosek
stuszny panstwa zdaniem, mysle, ze Ministerstwo Zdrowia powinno sie do niego przychylic.
Chodzi o prace, ktére podobno sg juz pozaczynane — warto o tym pamietac i o tym moéwic.
Nie chodzi o to, zeby lekarz stawial diagnoze, nie chodzi o to, zeby robil jakie$ zwalidowane testy.
Chodzi o to, zeby mial wiedze.

To jest kolejny wniosek: szkolenie lekarzy. Nie wiem, czy panstwo wiecie, ze lekarze podczas
studiéw bardzo czesto nie majg ani godziny na temat autyzmu, a sg pierwszymi osobami, ktore
z tymi dziecmi sie stykajg. Szkolenie lekarzy jest wiec bardzo waznym elementem tego postepu,
o ktérym piszemy i o ktorym rozmawiamy. I to tych lekarzy, ktorzy juz maja dyplom pediatry
lub lekarza rodzinnego na studiach podyplomowych. My robimy po prostu trzygodzinne szko-
lenia, do ktorych lekarze majg mozliwosé wracac. Naprawde te trzy godziny juz wystarczajg
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im, zeby te wiedze wykorzystywac podczas bilanséw dwulatka lub szczepien obowigzkowych,
ktére mniej wiecej w tym wieku sg robione. To jest pierwszy taki nasz apel.

Drugi nasz apel by¢ moze wywola wiecej emocji. Mianowicie bardzo wazng rzecza jest stwo-
rzenie listy terapii czy sposobu finansowania wyboru tych terapii, ktore uznajemy za skuteczne.
Bo, niestety, wczoraj akurat miatlam komisje kwalifikacyjng do mojej placowki i widziatam,
jak rodzice z innych placéwek do mnie przychodza, proszac o to, zebym mogta ich przyjac.
Niestety, nie moge przyjac wszystkich dzieci, ktére cheiatyby do nas trafi¢. Ale jak stuchatam,
jak prowadzona jest terapia za te same pienigdze, ktore ja otrzymuje, to powiem tak. Te dwa
lata zostaly gdzie§ tam zmarnowane.

Oczywiscie nie méwie tego rodzicom, ale jest mi bardzo przykro. Godzina logopedy, godzina
psychologa, godzina integracji sensorycznej — to nie sg zajecia, ktérymi mozna poméc dzieciom
ze spektrum. A sg to bardzo duze dotacje i wiele placéwek robi z siebie placowki integracyjne
tylko dlatego, ze w tej chwili jest niz demograficzny, nie ma dzieci neurotypowych, ktére moglyby
i8¢ do przedszkoli, wiec dziatalnoé¢ rozszerza sie o tego typu pomoc, ale ta pomoc nie jest — moim
zdaniem - do§¢ dobrze weryfikowana. Nie méwimy o tym, kto jest lepszy. Méwimy o tym, ze zycie
tych dzieci, jesli nie otrzymajg odpowiedniej terapii w wieku trzech lat, bezpowrotnie jest —
nie chciatabym uzy¢ dramatycznych stéw - juz zaprzepaszczone. Tak, bo jezeli do mnie trafia
pieciolatek, jestem w stanie mu pomoc, ale nie jestem w stanie poméc mu tak jak trzylatkowi.

Chciatam tez powiedzieé, dlaczego o tym moéwie. Instytut Wspomagania Rozwoju Dziecka
jest jedyna placowka w Polsce, ktora przeprowadzila badania naukowe na temat skutecznosci
prowadzonej terapii. To nie jest to, ze my piszemy ksigzki. To jest badanie. I to nie ja to powie-
dzialam, tylko cata ta grupa szukata innych badan, zeby powiedziec: ,,OK, tylko Instytut Wspo-
magania Rozwoju Dziecka”. Nie ma innej placowki, ktora by zrobila solidne badanie naukowe:
grupa eksperymentalna, grupa kontrolna, badanie opublikowane w renomowanym czasopiSmie
anglojezycznym i zrecenzowane przez specjalistow. Bo to sg badania naukowe. Nie napisanie
ksiazki pt. ,,Ja wiem, jak pomaga¢ dzieciom”, to nie jest metoda. Metoda musi mie¢ rzeczywiscie
badania naukowe. I tutaj jest pole do popisu, do tego, zeby rzeczywiscie zastanowic sie, jak te
publiczne pienigdze sg wydawane i jak dzieciom ze spektrum autyzmu mozna dobrze pomagac.
Bo niestety nie jest tak.

Trzeci temat, ktorym juz ta grupa sie nie zajmowala, ale ktorym my sie zajmujemy,
to temat integracji. Bardzo duzo pracujemy z nauczycielami — nie méwie juz o tym, ze pracu-
jemy tez na Uniwersytecie Gdanskim - i przeszkoliliémy w naszym niepublicznym oSrodku
doskonalenia nauczycieli okolo 10 tys. nauczycieli. MySle wiec, ze mamy matg prébke tego,
jak wyglada integracja dzieci ze spektrum. Po pierwsze, jest absolutny brak szkolenia, takiej
usystematyzowanej wiedzy, ktora ministerstwo by gdzie$ wprowadzito i oparlo to oczywiscie
na badaniach naukowych. Bardzo czesto jest tak, ze nauczyciele dostaja do klasy dzieci ze spek-
trum autyzmu. Jest zatrudniany nauczyciel, niestety czesto z tapanki, bo brakuje nauczycieli
wspolorganizujacych, i zaczyna sie podejmowac prébe pomocy tym dzieciom. Roznie to wyglada.
Jesli nauczyciel jest utalentowany, jako§ sobie poradzi. Jak nie, to ucierpig na tym nie tylko
dzieci ze spektrum, ale réwniez klasa dzieci neurotypowych.

Musicie panstwo wiedzie¢, ze robimy co roku darmowe sympozja, w ktérych on-line uczestniczy
§rednio 4,5 tys. ludzi z Polski i z zagranicy, wiec to sg bardzo duze sympozja. Zrobilam bardzo duzy
research badan na temat edukacji wlgczajacej i integracji. Nie ma takich bardzo dobrych badan
na temat tego, ze integracja jest naprawde najlepszym pomystem, zwlaszcza na poczatku terapii.
Natomiast jest mndstwo badan, ktére méwiag o tym, ze terapia w poczatkowej fazie powinna
by¢ rozpoczynana bardzo czesto indywidualnie, czyli jeden terapeuta, jedno dziecko. Dziecko
jest przygotowywane do integracji, je§li ma takie mozliwosci. O integracji nie tylko w Polsce,
alei w Europie, mamy wiec bardzo piekne stowa, ale réwniez z tego, co wiemy z badan i z réznych
artykuléw, nie ma nawet jasnej definicji, czym jest integracja. Nie wiemy nawet, co rozumiemy
pod tym pojeciem, co mamy na mysli, méwigc o tym, ze chcemy jg wdrazac.

Brakuje takich rozwigzan. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
Bardzo dziekuje, bardzo prosze sie nie gniewacé, ze troche dawalam znaki, ze trzeba
konczy¢ wypowiedz. Jednak czas jest ograniczony, a sporo osob jeszcze chce zabraé glos.
Nie chciatabym, zeby inni mieli poczucie, ze pani wyjatkowo dostala najwiecej czasu.
Teraz pan sie zglaszal. Bardzo prosze sie przedstawic.
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Spoleczny zastepca rzeczniczki praw dziecka Jan Gawronski:

AW.

Dziekuje bardzo. Jan Gawronski, ekspert spoteczny, zastepca rzecznika praw dziecka.

Szanowna pani przewodniczaca, wysoka podkomisjo, szanowni panstwo, cieszy mnie fakt,
iz dzi§ mogliSmy zapozna¢ sie z informacjg na temat sytuacji osob rozwijajacych sie w spek-
trum autyzmu - w zakresie diagnozy wsparcia oraz szeroko rozumianych wyzwan zwigzanych
z integracja os6b rozwijajacych sie w spektrum autyzmu.

W tym miejscu cheiatbym bardzo podziekowac panstwu ministrom za podejmowane dziata-
nia na rzecz poprawy jakosci zycia os6b w spektrum autyzmu i ich rodzin. Ale mimo iz mamy
juz coraz lepsze rozwigzania, mimo ze mamy tak dobre przepisy prawa, to jeszcze mamy wcigz
do wykonania mnostwo pracy. Wspélne, kompatybilne dzialania mogg i powinny zmienic trudng
sytuacje os6b w spektrum autyzmu i ich rodzin.

Sam jestem osobag rozwijajacg sie w spektrum autyzmu, zmagam sie z wieloma chorobami,
ktére znacznie utrudniajg mi zycie, takimi jak epilepsja, zespot Tourette’a czy torbielowa-
to$¢ mozgu. Jako osoba samorzecznicza dzialam od oémiu lat na rzecz poprawy jakoSci zycia
0s6b w spektrum autyzmu i ich rodzin. W swojej spolecznej dziatalnosci zawalczylem skutecznie
o Srodowiskowe domy samopomocy typu D czy szkole przyjazng dla autyzmu, w ktérej do dzis
spotykam wiele barier, nie tylko tych sensorycznych. Bo oczywiste jest, ze najtrudniejsza z nich
jest bariera mentalna. To przez nig dzieci i mlodziez w spektrum autyzmu sg dyskryminowane
i szczegolnie mocno narazone na przemoc i wykluczenie.

Stad szczegdlnie zwracam sie do pani minister Zietki za podejmowane dotychczasowe dziata-
nia w tym zakresie, aby osobom mlodym, neuroréznorodnym bylo lepiej... Sam doswiadczytem
tego na wlasnej skorze i potrzebuje powiedzie¢ glosno, ze fikcja edukacji wiaczajacej, tamanie
praw osob uczniowskich z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, nierealizowanie
zalecen z orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, brak dostosowan, nieprzygotowana
zarowno pedagogicznie, jak i mentalnie kadra nauczycielska to procz szeroko rozumianej prze-
mocy rowiesniczej najczestsze problemy os6b uczniowskich w spektrum autyzmu.

Przymus terapeutyczny, sitowe eliminowanie tzw. zachowan trudnych, opresyjne wttaczanie
ich w obowigzujace normy, tresura i tamanie mtodych ludzi, zamiast zrozumienia potrzeb i wspar-
cia uszytego na miare, powodujg silny stres, brak samoakceptacji, a w konsekwencji depresje.
Traumy z okresu dziecinstwa przezywane przez calte zycie niosa za soba ryzyko samobdjstw,
ktorych z roku na rok przybywa. Mlodzi rzadko otrzymuja w pore niezbedng pomoc. Na wizyte
u psychologa czeka sie miesigcami, a psychiatria dziecieca w Polsce jest w stanie zapasci.
Brak profilaktyki, brak weczesnej rzetelnej diagnozy, system orzeczniczy dla os6b w spektrum
autyzmu to droga przez meke. W przepelnionych, niedoinwestowanych szpitalach psychiatrycz-
nych mlodym pacjentkom i pacjentom odbiera sie godno§¢, podmiotowo§¢, szanse na poprawe
kondycji psychicznej, na przyszitosc bez leku.

Po 24. roku zycia wiele 0s6b z najwiekszymi trudnosciami w codziennym funkcjonowaniu
trafia do systemowej prozni. Weigz wiele z nich jest pozbawionych mozliwosci kontynuowania
terapii w oSrodkach dziennego wsparcia, ktore albo nie powstaja, albo nie chcg przyjmowac
trudnych podopiecznych. Niezalezne zycie w mieszkaniach wspomaganych jest niedosciglym
marzeniem rzadowych strategii. W praktyce osoby w spektrum autyzmu z najwiekszymi trudno-
§ciami w codziennym funkcjonowaniu spedzajg kolejne lata w rodzinnych domach, dla ktorych
jedyna systemowg alternatywa jest dom pomocy spolecznej. Aktywizacja zawodowa nie dziata
nawet w przypadku oséb o bardzo duzym potencjale intelektualnym. Niezdiagnozowane w dzie-
cinstwie kobiety w spektrum autyzmu czesto padajg ofiarg przemocy seksualnej i dyskryminacji
krzyzowej ze wzgledu na ptec, neuronietypowosc¢, czasem takze tozsamos$¢ plciowa.

Rodzice, osoby opiekuncze sa pozbawione wsparcia i dostepu do wiarygodnych
zrodet informacji. Czesto siegaja po pseudoterapie. Zarabia na nich coraz lepiej prosperu-
jacy biznes pseudomedyczny i cyniczni szarlatani, obiecujgcy cudowne uleczenie z autyzmu.
Cierpig okaleczani fizycznie i psychicznie ludzie. Osoby w spektrum autyzmu znacznie czesSciej
niz osoby neurotypowe sg narazone na przemoc w szkole, w o§rodkach wsparcia, relacjach
rowiesniczych, a nawet w rodzinnym domu. Przemocy i wykluczenia do§wiadczajg takze bliscy
0s6b w spektrum autyzmu, czesto pozostawieni samym sobie, niewidoczni dla systemu wsparcia.
Osoby z niepelnosprawnosciami i ich potrzeby powinny by¢ w centrum zainteresowania insty-
tucji zaangazowanych w tworzenie systemu wsparcia.

Potrzebujemy zmiany myslenia w systemie wsparcia os6b w spektrum autyzmu i z niepetno-
sprawno$ciami sprzezonymi, tak aby odpowiadat ich realnym potrzebom, dlatego potrzebujemy
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akceptacji, zrozumienia, podmiotowego traktowania, prawa do bezpiecznej przysztosci. Chcemy
by¢ rzecznikami naszych spraw, méc wyrazi¢, czego naprawde potrzebujemy, co nas krzywdzi,
a co uszczesliwia. Checemy wspéluczestniczyé w tworzeniu systemu wsparcia osoéb autystycz-
nych i ich rodzin. Bo przeciez nikt nie zna naszych potrzeb lepiej od nas samych.

A co nas 1gczy? Spektrum autyzmu wlasne lub czlonka rodziny, osoby najblizszej, doswiad-
czenie przemocy, bezsilnosci, depresji, wykluczenia, leku, panicznego leku o przyszlo§é nas
samych albo tych, ktorzy nas kochajg. Zapewnijmy realizacje prawa do calego zycia dla oséb
w spektrum autyzmu, dla os6b mtodych w praktyce. Przestanmy o tym tylko rozmawia¢. Bardzo
dziekuje za uwage.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje bardzo, czy na sali jeszcze kto$ chee zabraé glos? Bo jeszcze sg zdalne potgczenia.
Raz, dwa, trzy osoby. Tak, to kréciutko rozumiem.

Czlonek Krajowej Rady Sekcji Pracownikéw Pomocy Spolecznej Niezaleznego Samorzad-
nego Zwigzku Zawodowego ,,Solidarnosé¢” Jacek Wrobel:
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Dzien dobry, witam wszystkich serdecznie. Jacek Wrobel, wieloletni pracownik pomocy spotecz-
nej, czlonek Rady Krajowej Sekcji Pracownikéw Pomocy Spotecznej NSZZ ,,Solidarnosc”, przed-
stawiciel Matopolski.

Nawigzujac do wypowiedzi pana poprzednika, ktéry bardzo tadnie to ujat, méwiac o tych
wszystkich sytuacjach, jak rowniez o wykluczeniach, powiem, jak to wyglada w realu, jesli chodzi
o domy pomocy spolecznej. Podam tez pare pomystéw, zeby nie wygladalo to tak, ze bede poka-
zywal tylko te zlg strone. Nie, sa pewne rozwigzania, ktére nam sie marzg. Fajnie byloby, zeby
one zaistnialy w przyszloéci. I mysle, ze ktorys z tych pomystéw zostanie wziety pod uwage.

Jak wyglada to teraz? Zwracamy sie z pro§bg o powazne potraktowanie problemow, z jakimi
codziennie mierzg sie¢ pracownicy doméw pomocy spolecznej opiekujacy sie osobami ze spek-
trum autyzmu — dzie¢mi i dorostymi - szczegdlnie w przypadku zachowan trudnych, w tym
agresji i autoagresji. Wielu pracownikéw domow pomocy spolecznej nie otrzymuje wystarcza-
jacego przygotowania zawodowego, narzedzi ani wsparcia merytorycznego do pracy z osobami
przejawiajgcymi trudne zachowania, w tym agresje fizyczng i autoagresje. W takich sytuacjach
dochodzi do licznych incydentéw, wypadkéw i urazow, ktére majg realny wpltyw na zdrowie
fizyczne i psychiczne opiekunéw. Skutkuje to rosngcym poziomem leku, wypalenia zawodowego
oraz dtugotrwalymi traumami wérod personelu.

Osoby z glebszym spektrum autyzmu, czesto z niepelnosprawnoécia intelektualng, wykazujg
czesto zachowania, ktore sg trudne do przewidzenia i trudne do opanowania bez odpowiedniej
obsady personelu opiekunczego i jego przygotowania. Agresja fizyczna, autoagresja to codzien-
no$é, z ktora opiekunowie sg zostawieni sami sobie. Brakuje odpowiednich narzedzi wsparcia
personelu opiekunczego, w tym odpowiednich szkolen. Czesto jedynym wyjSciem po nieuda-
nych prébach uspokojenia oraz wyciszenia podopiecznego jest wezwanie pogotowia i skiero-
wanie osoby do szpitala psychiatrycznego. Takie rozwiazanie jest nieprofesjonalne w stosunku
do podopiecznych, ale tez niebezpieczne, potencjalnie wypadkowe dla personelu opiekunczego.

Rozwigzanie przez hospitalizacje w placéwkach psychiatrycznych, w sytuacji gdy podopieczni
czesto niekomunikatywni, nie majg zapewnionej opieki z uwzglednieniem ich specyfiki, prowa-
dzi do tego, ze w efekcie nie tylko nie dochodzi do poprawy ich stanu, ale réwniez do naraze-
nia na dodatkowe cierpienie. Nalezy tez zaznaczy¢, ze placowki medyczne, szpitale psychia-
tryczne, do ktorych trafiajg podopieczni, nie sg przygotowane na dtugoterminowe wsparcie
0s6b w spektrum autyzmu, gdyz dominuje tam podejécie farmakologiczne, ktdore nie rozwigzuje
zrodla problemow. W efekcie osoby autystyczne nie tylko nie otrzymujg naleznej im opieki, ale
czesto doswiadczajg pogorszenia stanu psychicznego i traumy.

I teraz, jakie sg nasze propozycje? Po pierwsze, ustali¢ procentowe minimalne nieprzekra-
czalne normy obsady dyzuréw dla personelu opiekunczego. Nie chcemy zwieksza¢ wspotczyn-
nika, jaki jest w ustawie, ale chcemy, zeby bylo procentowo ustalone, ze jest to 0,2%. To spowo-
duje, ze obstawy opiekunéw beda w odpowiedniej liczbie 0sob, a nie jeden opiekun na 20 osob.
Ale juz nie bede tego rozwijal. Chodzi o to, zeby to byto ustalone prawnie. Z tego 0,5% chcemy
0,2% dla opieki. To zagwarantuje, ze te dyzury beda po prostu bezpieczne nawet wtedy, kiedy
beda te sytuacje agresywne.

Nastepna propozycja to stworzenie specjalistycznych pomieszczen wyciszen w domach
pomocy spoltecznej dla 0s6b w spektrum autyzmu, aby unikngé hospitalizacji w szpitalu.
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To jest dramat, prosze panstwa. Kto trafia do domu pomocy spotecznej? Mtodzi chtopcy, z ktérymi
sobie rodzice w domu nie radzg. W wieku dojrzewania staja sie agresywni wobec swoich rodzicoéw
i trafiajg do nas, gdzie pracujg osoby w wiekszosci po 50. roku zycia. Chcieliby$my po prostu,
zeby ci podopieczni nie trafiali w czasie interwencji do szpitali psychiatrycznych, tylko zeby
byli u nas. Bo widzimy, co sie dzieje.

Nastepny punkt: ustanowienie w DPS-ach przygotowanego zespolu szybkiego reagowania
na wypadek wzrostu agresji u podopiecznego, pomoc w zastosowaniu przymusu bezposred-
niego, aby unikna¢ wezwania Policji oraz karetki pogotowia. Zespoty funkcjonowatyby w takich
miejscach, zeby nie korzystaé z pomocy Policji. Potrzebne jest utworzenie systemu mobilnych
zespoléw wsparcia interwencyjnego, czyli zespolu specjalistéw interwencyjnych, ale przeszko-
lonych w tym zakresie. Zadanie takiego zespotu to wyciszy¢ tego mieszkanca.

Ponadto: stworzenie i wdrozenie specjalistycznych programéw szkoleniowych dla pracowni-
kéw domow pomocy spolecznej dotyczacych pracy z osobami ze spektrum autyzmu, wprowadze-
nie realnego wsparcia psychologicznego i psychiatrycznego dla personelu, w tym programu profi-
laktyki stresu pourazowego; podjecie dziatan legislacyjnych majacych na celu ochrone zdrowia
1 bezpieczenstwa pracownikéw z uwzglednieniem wypadkow spowodowanych agresja podopiecz-
nych jako szczegoblnej kategorii ryzyka zawodowego — z tymi wypadkami po prostu sie stykam.

Prosze panstwa, personel, ktéry teraz pracuje w domach pomocy spolecznej, to pokolenie
50 plus, to pokolenie, ktore serce oddalo tej przestrzeni. Chcemy dobra, dlatego te sugestie. Po to,
zeby uniknaé, bron Boze, hospitalizacji i patrzenia, jak to dziecko autystyczne jest zabierane
przez Policje, przez karetke do szpitala psychiatrycznego. To jest jakis§ dramat, zwlaszcza wtedy,
kiedy mama odwiedza takiego chlopca i wychodzi. I wtedy on szaleje, bo spotkat sie z mama.
Czy nie ma innego wyjScia? Jest. Szukajmy tych rozwigzan. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):

Moze sprobujemy sie polgczyé, bo zdalnie pani czeka.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

Ja jeszcze przepraszam...

Przewodniczgca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Ale wrécimy do panstwa na sale.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

Bo ja chciatam dodac do tego...

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):

Pani Maria Krol. Bardzo prosze.

Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za Krokiem”
w Zamosciu Maria Krol:

Dzien dobry. Czy jestem slyszana?

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Tak.

Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za Krokiem”
w Zamosciu Maria Krol:

AW.

Maria Krol, jestem lekarzem, specjalistg rehabilitacji i zajmuje sie od ponad 20 lat miedzyna-
rodowa klasyfikacja funkcjonowania niepelnosprawnosci i zdrowia oraz zestawami podstawo-
wymi do opisu funkcjonowania.

Pani minister Zietka powiedziala, ze niewazne sg liczby, wazna jest ocena potrzeb i ocena
poziomu funkcjonowania. W Szwecji zostaly oblikowane i wystandaryzowane dla catego §wiata
narzedzia opisu funkcjonowania dla spektrum autyzmu. Sg to zestawy kroétkie oraz rozszerzone
i sg rowniez narzedzia oceny. Dlaczego o tym moéwie? Bo to jest fundament, zeby stwierdzic,
jakie sa te potrzeby. Bez tego sie nie da. My w Zamosciu zastosowaliSémy to w stosunku do os6b
z autyzmem oraz osob z porazeniem moézgowym, bo w §wiecie tylko dla tych schorzen, dla tych
zespolow zostaly opracowane te narzedzia.

Istniejace rozporzadzenie opisujace wieloprofilowg ocene poziomu funkcjonowania ucznia
jest niedookreslone. Nie mozna z tego nic wyciagnaé, a mozna przeciez bazowac na wystanda-
ryzowanych juz dokumentach, jakie w $§wiecie zostaly ogloszone. Robitam wszystko, co mogtam
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jako ekspert, ktory zawsze dziatat pro bono, nie potrzebuje zadnych gratyfikacji. Wystalam dwa
razy do pani minister Zietki formularze, ktore opracowaliSmy do dyskusji, poprositam pana
marszatka Hotownie, ktory dwukrotnie byt w Zamo§ciu o pomoc, abym mogta sie przedrzec dla
dobra dzieci i doroslych z autyzmem do pani minister. Ale nie dostalam zadnej odpowiedzi ani
tez nikt nie chcial skorzystac z mojego naprawde bardzo duzego doSwiadczenia w tym zakresie.

Druga sprawa, krétko. Wspomniane zostaty SDS-y typu D. To jest pytanie do Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej. poniewaz bytam u pana ministra Sebastiana Gajewskiego
i rozmawialam z panig dyrektor Beata Karlifiskg — te domy, SDS-y typu D, ktére sg przeznaczone
dla 0sob ze spektrum autyzmu, wymagajg bardzo duzo personelu, a jezeli jeszcze znajdujg sie
na wsi, to duzych kosztéw dowozu. Aktualnie limity kosztow, jakie sg na nie przeznaczone
z administracji publicznej, sg zenujgco niskie. I nie mozna tym osobom zapewni¢ ani opieki,
ani wsparcia, a jezeli na wsi, to zadnego dowozu.

To tyle, koncze. Chce tylko zaapelowac, zeby zaczac od podstaw, zacza¢ od korzeni, zeby
kazda osoba ze spektrum autyzmu mogla zostac¢ wlasciwie oceniona. To jest nie tylko osoba,
bo réwniez ocenia sie Srodowisko, potrzeby srodowiska, w jakim ona sie znajduje. Dopiero wtedy
bedzie to sensowne budowanie jakiego$ systemu.

I bardzo pilna sprawa to zmodyfikowanie wreszcie tego rozporzadzenia, aby ono zawie-
ralo zasadnicze, mierzalne... A nawet forme dokumentacji, ktéra pomoze wlaSciwie opisaé
poziom funkcjonowania.

Bylam réwniez w zespole ekspertéw wiele lat temu u pani minister Hall, byl to zespot
mieszany, ja bylam tam jako lekarz. Prosze panstwa, 30 lat bez efektu rozmawiamy na temat
koordynacji dziatan tych trzech resortow. Z przykroScig musze stwierdzié, ze postep jest nikly.
Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):

Dziekuje bardzo.

Kroétko, zeby jednak atmosfera tej dyskusji byta na poziomie: ja nie zrozumiatam pani mini-
ster w takim wymiarze, ze liczby sg niewazne, tylko ze oczekuje, co w dyskusji nam sie wyloni
i na co bedzie odpowiadac.

Ale rozumiem, ze pani minister chce sie odnie§é, kréciutko prosze.

Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:

Myséle, ze to tez wszystkich panstwa zainteresuje. OczywiScie przepraszam, ale ja nie otrzyma-
tam od pani zadnej dokumentacji, zadnego maila ani zadnej prosby o kontakt. Wiec by¢ moze
co$ sie zadzialo na poziomie komunikacyjnym, wiec bardzo prosze...

Ale chce powiedziec o rozporzadzeniu i o tym, ze ono faktycznie w tej chwili nie dookre-
§la jasno. Natomiast po to sg narzedzia do oceny funkcjonalnej i skriningu rozwoju
malego dziecka. To sa naprawde prekursorskie narzedzia na skale §wiata. Ponad 20 tys. dzieci,
uczniéw przebadanych w projekcie m.in. Uniwersytetu Slaskiego i MEN. Te narzedzia, ktére, jak
mySle, w czerwcu beda udostepnione nauczycielom, wychowawcom przedszkolnym, nauczycielom
i specjalistom, majg stuzy¢ temu, zeby wlagnie takiej oceny dokonaé, czyli zeby zobaczy¢, w jaki
spos6b mozemy temu dziecku poméc, a nastepnie jak wyniki tych obserwacji — bo to wszystko
narzedzia informatyczne - przelozy¢ bezposrednio na dzialania pomocowe. Wiec to sie dzieje
i to juz za chwile bedzie.

Chcieliby$my tez udostepni¢ takie narzedzia, zwlaszcza narzedzia skriningowe. Bo oczywiScie
poradnie psychologiczno-pedagogiczne je dostana, ale chcielibySmy p6j$é dosé szeroko i na przy-
ktad sprawic, zeby réwniez polozne srodowiskowe mogtly takie narzedzia do skriningu otrzymac.
Bo tam mozna pomac juz dzieciom od urodzenia do trzeciego roku zycia — skrining, a potem
ocena funkcjonalna. Wiec to sie dzieje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Dziekuje bardzo.
Bardzo prosze. Kto panstwa chce zabraé glos? Wrécimy do pani jeszcze, spokojnie. Tylko
zalezy mi...

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:
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Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

P61t minuty ad vocem.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

To nie jest ad vocem, tylko w uzupelnieniu. Bo pan powiedzial o bardzo waznym aspekcie doro-
stoéci 0s6b w spektrum autyzmu.

Na réznych forach wspominamy, ze przede wszystkim konieczna jest ustawa o mieszkalnic-
twie wspomaganym os6b z niepetnosprawnosciami. I oczywiScie w DPS-ach trzeba szkoli¢ zespoty
i robié te rzeczy, o ktérych pan méwi. Ale DPS-y sg instytucjami zupelnie nieprzystosowanymi
do potrzeb oséb w spektrum autyzmu i z innymi niepelnosprawnos$ciami. Konieczna jest dein-
stytucjonalizacja, niezbedne sg mate domy w spotecznosci lokalnej z indywidualnym wsparciem.
Wtedy te osoby nie beda potrzebowac szpitali psychiatrycznych, nie beda faszerowane lekami
farmakologicznymi po to, zeby jako$ sobie z nimi poradzi¢, tylko beda godnie, spokojnie zy¢.
My w ramach projektéw to robimy i od poczatku tej kadencji Sejmu apelujemy o rozpoczecie
prac nad ustawg o mieszkalnictwie wspomaganym. Dziekuje bardzo.

Tutaj jeszcze pan.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje.
Bardzo prosze, to w takim razie pan wywolany.

Wiceprzewodniczacy Porozumienia Autyzm-Polska Edward Bolak:

Ja bardzo kréciutko, bo chcialem wraécié do watku, ktéry na poczatku naszej dyskusji pani
Rybicka podjela, a jest bardzo wazny, wrecz fundamentalny, czyli kwestia diagnozy.

Mialbym taka prosbe, bo bardzo sie ucieszylem, ze bedzie druga czesc, drugie spotkanie.
Czy na tym drugim spotkaniu mozna byloby dostaé dane, tak jak dostaliémy teraz sporg dawke
twardych danych? Czy mozna byloby prosi¢ resort zdrowia, by¢ moze panig Dominike albo kogo$§
innego, o przedstawienie danych dotyczacych tego, ile wynosi okres oczekiwania na diagnoze
z Narodowego Funduszu Zdrowia w ramach §wiadczen gwarantowanych? Ile rodzice muszg
czekaé? I czy prawdziwa jest moja — taka troche zlosliwa - teza, ze jest to okres co najmniej
dwoch lat oczekiwania?

To jest skandaliczne, w mojej ocenie, jezeliby sie to potwierdzito. Ale oczywiScie czekamy
na informacje. Bo w tym czasie mozna byloby duzo zrobi¢. Nie méwigc juz o sytuacji psychicz-
nej, rodzinnej i rozwoju dziecka, ktore czeka na niektére mechanizmy uruchamiane przez
diagnoze wsparcia. A jezeli ten okres jest rzeczywiscie tak duzy, to czy sa jakie§ pomysly
w najblizszym czasie, zeby to zmieni¢? Moze wycena §wiadczen, moze co$ innego. Nie wiem.

Bardzo bym wiec prosit, zeby mozna byto dosta¢ taka informacje, ile w Polsce érednio ocze-
kuje sie na diagnoze w ramach §wiadczen gwarantowanych Narodowego Funduszu Zdrowia.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Réozecka (PiS):

Pani dyrektor chyba styszala i sobie zanotowala, wiec czekamy na odpowiedz.
Teraz pan po lewej stronie. Bardzo prosze.

Prezes zarzadu Fundacji ,,Pro Aperte” Przemystaw Saczuk:

AW.

Fundacja ,,Pro Aperte”, dzien dobry.

Prowadzimy oérodek diagnostyczny w Kutnie i z naszych obserwacji, odpowiadajac panu,
wynika, ze najbardziej waskim gardlem diagnostyki w kierunku spektrum autyzmu jest po prostu
brak psychiatréw dzieciecych. My w wiekszo$ci prowadzimy diagnozy platne, niestety. Z informa-
¢ji rodzicow wynika, ze faktycznie czekajg na bezplatng diagnoze gdzie§ do dwoch lat. My jeste-
$my w stanie rozpoczaé proces diagnostyczny juz po dwoch tygodniach. Natomiast potem,
niestety, rodzic czeka niekiedy miesigc, niekiedy kilka miesiecy wlasnie na wizyte u psychiatry,
ktory koniczy ten proces diagnostyczny.

Myslimy, ze rozwigzaniem tego byloby moze zwiekszenie liczby uczelni czy kierunkow
pozwalajacych na zwiekszenie liczby psychiatréw dzieciecych. Albo moze alternatywnie, zeby
zakonczenie tego procesu diagnostycznego odbywalo sie tez moze przez jakas osobe do§wiad-
czong, na przyklad przez diagnoste, ktéry udokumentuje co najmniej 100-200 przypadkéw
skonczonych diagnoz i zrobi to rzetelnie, tak jak psychiatra. Dziekuje.
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Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Dziekuje.
Prosze bardzo, teraz pani.

Przedstawicielka Stowarzyszenia na rzecz wspierania rodzin ,,Nowe Perspektywy” Milena
Matuszewska-Birkowska:
Dzien dobry panstwu, Stowarzyszenie ,,Nowe Perspektywy”. Chcialabym odnie$¢ sie do kilku
kwestii dosy¢ istotnych.
Prosze?

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:
Skad pani jest?

Przedstawicielka Stowarzyszenia na rzecz wspierania rodzin ,,Nowe Perspektywy” Milena
Matuszewska-Birkowska:
7 Radomia. Stowarzyszenie ,,Nowe perspektywy”. Bardzo mi milo.

Drodzy panstwo, chcialabym odnies¢ sie do liczb, ktére dla mnie osobiScie sg szalenie istotne.
Poruszacie panstwo bardzo duzo obszaréw, ktore dotykaja pewnej grupy. Natomiast zaczeliSmy
od wypowiedzi pani ministry, ktora dla mnie jako m.in. nauczyciela jest istotna. Mamy bardzo
duza grupe dzieci, ktora trafia do szkot ogolnodostepnych, méwita bardzo stusznie pani doktor
o tym, ze jest cala masa lekarzy, ktora nigdy nie miala nawet godziny szkolenia. A za chwile
powiedziala pani o czyms, co mnie osobiscie bardzo boli i uwazam, ze to jest bardzo proste
do rozwigzania. To znaczy, ze sg cale rzesze nauczycieli, ktérzy szkolg sie na wlasng reke.
Nie ma systemowych rozwigzan, po prostu one nie istniejg. Mimo ze, o czym tutaj mowit
zastepca rzecznika. ..

Drodzy panstwo, tu wszyscy mozemy sobie o tym mowi¢ wzajemnie, bo my to rozumiemy.
To sg konsekwencje. Albo pozwolimy dziecku funkcjonowac, dorosnagé i zdoby¢ swoje wymarzone
cele z potencjatem ogromnym, bo kazdy z nas ma potencjal... A to sg proste rzeczy, chociazby
bardzo dobre narzedzia, ktére wypracowaliScie panstwo samodzielnie w réznych instytucjach,
zeby to sformalizowad, zeby to byla pewna struktura, ktora bedzie dotyczylta kazdego nauczyciela.
Bo przeciez my mamy kontakt codziennie. Nie ma dwdjki takich samych dzieci — czy to w spek-
trum, czy innych.

Natomiast obligatoryjne potrzebne sg szkolenia nie raz na cale zycie, tylko na kazdym
etapie edukacyjnym albo w kazdym roku - czwarta klasa to nie pigta klasa czy pierwsza liceum,
technikum czy szkoly branzowej. Zeby spersonalizowac takie szkolenia dla kazdego etapu
edukacyjnego, dla kazdej grupy, wiasciwie wystarczy siegnaé¢ do sprawdzonych narzedzi, ktore
88, 1 wdrozy¢ do edukacji. Ja w to osobiécie bardzo mocno wierze. Padly takie stowa — prze-
praszam, nie wiem juz, kto to powiedzial — ze madry czy sprytny nauczyciel poradzi sobie.
Ale c6z, nie mozemy tez oczekiwac, ze kazdy z nas ma... Mamy uczniow i powinniSmy traktowaé
ich wszystkich tak samo — niezaleznie od tego, czy sa w spektrum, czy nie. Natomiast bardzo
bym chciala, zeby takie rozwigzania byly gotowe, zeby nauczyciele nie musieli sami szukac.
Bo przeciez nam bardzo zalezy na tym, zeby nie tylko nie byto wykluczenia...

Znowu zgadzam sie z tym, o czym méwila pani doktor, ja tez osobiScie zajmuje sie tg proble-
matyka: my do konca nie wiemy, co to jest integracja. Kazdy z nas odkrywa to na wlasnym
do$wiadczeniu i na wlasnym podworku, ze tak powiem, natomiast konsekwencje, ktore pan nam
tutaj przedstawil, sg dotkliwe, to mato powiedziane. Jednak one sie dzieja. I mysle, ze takim
bardzo dobrym narzedziem systemowym, ktore rozwigzatoby, mysle, w duzym, naprawde duzym
procencie problem, sg szkolenia nauczycieli, ktorzy by wiedzieli, jak madrze wykorzystac i swoja
wiedze, i umiejetnosci, i jeszcze zasoby swojej szkoly.

Tak ze ode mnie tyle. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Dziekuje bardzo.
Teraz panig poprosze. A potem nastepna pani.

Prezes Stowarzyszenia na Rzecz Autyzmu ,,Uczymy sie zy¢ razem” w Opolu Elzbieta
Sobolewska:
Teraz ja bede miata przyjemnosc. Jestem z Opola, reprezentuje Stowarzyszenie na Rzecz
Autyzmu ,,Uczymy sie zy¢ razem”. Wprawdzie moze nie pracujemy nie wiadomo jak diugo,
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ale od ponad 20 lat prowadzimy takg dziatalno§¢, ktora faktycznie zajmuje sie calym spektrum —
od diagnozy, poprzez przedszkole, szkole podstawowa, branzowg przysposabiajgcg do pracy,
warsztaty socjoterapeutyczne. Specjalnie je nazwe od razu w taki sposéb... Ze wzgledu na to,
ze nie bylo mozliwosci utworzenia warsztatow dla osob z autyzmem, kiedy my je tworzyliémy...
I do dzisiaj, jezeli chodzi o warsztaty terapii zajeciowej, to jest duzy problem, zeby takie warsz-
taty dla osob z autyzmem stworzy¢, zeby byly one bezpieczne dla os6b z autyzmem. Méwimy
o osobach, ktore wymagaja szczegdlnego wsparcia.

Jestem wyktadowcg na uczelni, zajmuje sie réwniez zajeciami wspierajgcymi ksztalcenie
0sob, ktére pdzniej bedg pracowaly z osobami z autyzmem. Ale te zajecia to jest oczywiScie
kropla w morzu potrzeb. Jezeli chodzi o jakikolwiek ruch, ktéry mieliby$my zrobi¢ w rozwoju
dziatalno$ci na rzecz oséb z autyzmem — i to jest coraz wieksza grupa oséb — to powinniSmy
zaczac¢ od przygotowania kadry, czyli chodzi o to, co jest zostawione na sam koniec dla sprytu
nauczyciela, ktéry ewentualnie by mogt sie tym zajmowac. To jest pierwsza rzecz.

Druga rzecz, ktora — uwazam - jest bardzo wazna. W zasadzie, odkad pamietam, odkad
zaczelo sie dzialanie na temat wezesnego wspomagania rozwoju, bylto pieknie okreslone:
,bedzie to dzialanie miedzysektorowe”. Prosze panstwa, ja nie widze dzialania miedzysektoro-
wego do dzisiaj, mimo ze lat juz troche minelo, jesli chodzi o wprowadzenie wezesnego wspoma-
gania rozwoju. Chodzi o to, ze jezeli mamy... Tutaj tez bardzo tadnie pani doktor powiedziala
na ten temat, jesli chodzi o wspélprace szkoly, edukacji z ochrong zdrowia.

Podam taki prosty przyktad, kiedy dziecko z naszej szkoly idzie do szpitala i mgj psycholog
chce wesprzeé opieke medyczng swojg wiedzg na temat dziecka. Zostaje wowczas potraktowany
zupelnie niechetnie, poniewaz stluzba zdrowia uwaza, ze oni wiedzg wiecej i lepiej i nie bedg
od nas sie uczy¢ czego$, co jest zwigzane z edukacja, z galezig medyczna. Jest to bardzo dobry
przyklad, ktory - jak mysle — gdzie§ tam na pewno u kazdego z panstwa w ktérym§ momen-
cie sie pojawit.

Kolejna rzecz, o ktorej chciatabym powiedzieé, to jezeli chodzi o osoby z autyzmem,
oprécz dzieci mamy dorostych i réwniez doroéli trafiajg do nas na diagnoze. Jest osoba, ktora
ma lat 50, ze swojg mama, ktéra ma juz lat proporcjonalnie wiecej lat i ci ludzie funkcjonujg
w Srodowisku. Jeszcze czlowiek bez diagnozy, a w momencie, kiedy trafia na diagnoze... Bo co sie
z tym wigze? Ten czlowiek nie moze znalez¢ miejsca pracy, ten cztowiek nie moze samodziel-
nie funkcjonowacé. Ta matka jest uwigzana, jest bardzo mocno pokrzywdzona tez fizycznie
przez tego 50-letniego cztowieka. Tak naprawde jest taki krag zupelnie nie do zalatwienia, nie
do wyjasnienia. Czlowiek nie moze otrzymac renty, wiec on nie ma renty, on nie ma zadnych
mozliwoéci funkcjonowania. Co z takim cztowiekiem zrobié¢?

Ten system, tak miedzy nami méwiac, nie dziala. Diagnoza powinna by¢ zrobiona tez
pozniej i mozliwos¢ dziatania, mozliwoS¢ uzyskania renty w momencie, kiedy ten czlowiek
jest pdzniej diagnozowany, tez powinna by¢. Bo ten cztowiek faktycznie jest bezradny i bez
mozliwosci funkcjonowania.

Mogtabym tak bez konca, ale na pewno jezeli chodzi o dzialania, to w pierwszej kolejno-
§ci musimy powiedzie¢ o tym, ze lekarze mogg przychodzi¢ na praktyki do placowek, ktore
zajmujg sie osobami z autyzmem. I my u siebie mieliSmy takich wlasnie lekarzy, ktérzy byli
u nas na praktykach, u nas odbywali swoje praktyki zawodowe. Dzieki temu majg wiedze, majg
kompetencje, wiedzg, co to jest autyzm. )

Mysle, ze tych kierunkow, tych tematow jest duzo. Temat mieszkania. Zeby mozna byto czto-
wieka umiesci¢ w mieszkaniu, musieliSmy obchodzi¢ wszystkie przepisy, szukaé rozwigzania
i znalezliSmy rozwigzania, dzieki ktérym mlody czlowiek moze mieszkaé i by¢ pod opieka cato-
dobowa pozasystemowo. Dzialamy pozasystemowo, ale czas najwyzszy —ja moge to powiedzie¢
juz po tych 25 latach pracy z autyzmem - czas na to, zeby panstwo przejeto role prac organizacji
pozarzadowych albo wsparlo organizacje pozarzadowe. Bo przyznam szczerze, ze poklepywanie
po ramieniu moze spowodowac, ze bedziemy mieli jakie§ odlezyny od tej reki, ktora caly czas
lezy na ramieniu, ale efektéw nie bedzie.

A tu mamy do czynienia z coraz wiekszg grupg osob z autyzmem, z coraz wiekszg grupa
rodzin, ktére wymagajg wsparcia. I to sg nie tylko dzieci. Méwmy dzisiaj o spoleczenstwie,
moéwmy o osobach w réznym wieku, ktore wymagaja od nas wsparcia, wymagaja od nas pomocy.
A co jest najtrudniejsze dla kazdej z os6b z autyzmem? Olbrzymi lek, ktory towarzyszy jej
przez cale zycie. Nad tym lekiem pracujg rodzice, nad tym lekiem pracujg nauczyciele, nad
tym lekiem musimy wszyscy pracowac. Ale przede wszystkim, podejrzewam, ze kazdy z nas,
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kto ma kontakt z osobg z autyzmem, ma ten lek uogdlniony, ktéry go po prostu przejmuje
w caloéci: Co z tego bedzie? Bo rozméw na temat autyzmu jest wiele, a efektow tylko tyle,
co robig organizacje pozarzadowe. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje.
Teraz pani sie zglasza. Bardzo prosze.

Czlonek zarzadu Fundacji Dzieciom ,,Zdazy¢ z pomoca” Maria Malecka-Rzodkiewicz:

Maria Malecka-Rzodkiewicz, Fundacja Dzieciom ,,Zdazy¢ z pomoca”.

Chciatam przede wszystkim bardzo przyklasng¢ wypowiedzi pani doktor z Radomia, ktorej
w tej chwili nie widze, i w zasadzie bardzo mocno zaapelowa¢ do MEN. Mysle, mam nadzieje,
ze tez mozemy powiedzie¢ w liczbie mnogiej, ze myélimy, ze powinna zostaé¢ przeprowadzona
diagnoza funkcjonowania dzieci z autyzmem w placéwkach o$§wiatowych. Dlaczego? Dlatego,
ze do nas jako do fundacji zglaszajg sie czesto dyrektorzy z prosba o przeprowadzenie szkolen
dla nauczycieli, jak majg prowadzi¢, jak majg zajmowac sie dzieckiem z autyzmem. Czesto
jest tak, ze takie dziecko przychodzi do placowki oéwiatowej, dyrektor nie ma zasobow kadro-
wych, dziecko jest agresywne, dyrektor nie wie, co ma zrobi¢. Nie chodzi o podwazanie kompe-
tencji kogokolwiek, tylko o to, ze nie ma zasob6w kadrowych w szkotach, ze nie ma nauczy-
cieli wspomagajacych. ) )

Przy okazji robienia webinaru z okazji Swiatowego Dnia SwiadomoS§ci Autyzmu réwniez
komunikowali$my sie z dyrektorami placowek o§wiatowych i wiemy, ze jest duzo takich obsza-
row, ktore trzeba byloby dopracowac. Czesto tez IPET-y nie sg realizowane w publicznych
placéwkach o§wiatowych. Ale to wlaénie ze wzgledu na brak zasobéw kadrowych. Jest wiec taki
apel: naprawde warto sprawdzic, jak funkcjonujg dzieci w placowkach o§wiatowych, jak sg reali-
zowane zalecenia z IPET-6w, czy sg zasoby kadrowe. Bo naprawde brak tych zasob6w. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Tylko tez przy okazji mam takie wrazenie, ze brakuje nam wobec tego przedstawiciela rowniez
resortu nauki. Do pani minister edukacji mozemy sie zwraca¢ z proshg o wsparcie szkolen
dla tych, ktérzy juz nauczycielami sg i pracujg z dzie¢mi. Natomiast pozostaje tez pytanie
otwarte o to, jak w ogéle — odpowiadajgc na takie pytania i potrzeby — przygotowywac nauczy-
ciela do pracy w szkole. To sie nie zmienia od lat. Ksztalcimy polonistow i matematykoéw, a oni
sa w tej szkole i stajg przed dzie¢mi po bardzo kroétkich i powierzchownych kursach z pedagogiki
czy psychologii. I to jest tez zadanie, o ktorym sie méwi od lat, warto do tego wrocié.

Wobec tego postulat do pani minister, zeby w tej sprawie nawigzala tez relacje z resor-
tem nauki.

Bardzo prosze, pani w zielonym.

Dyrektor zarzadzajaca Fundacji Autism Team Sylwia Kowalska:
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Dzien dobry panstwu, bardzo dziekuje.

Obiecalam sobie dzisiaj, ze nie bede zabierala glosu, ale jednak zabiore, dlatego ze urucho-
mily sie we mnie r6zne emocje. Myéle jednak, ze przejde przez to szybko i konkretnie. Chciala-
bym odnies¢ sie do tego wszystkiego, co powiedzieliémy w aspekcie dostosowan edukacyjnych dla
0s6b uczniowskich w spektrum autyzmu, réwniez z niepelnosprawnos$ciami sprzezonymi. Mam
przyjemnos¢ by¢ edukatorka wigczajgca, robie superwizje 28 szkot w Polsce, rowniez przedszkoli.
Pracuje z radami pedagogicznymi. Srednio tych szkolen jest ok. pieciu w tygodniu.

Niestety, jesli chodzi o kurs edukacji wiaczajacej, jesli chodzi o kurs edukacji dla wszystkich,
rzeczywiscie lezymy w zakresie szkolen dla nauczycieli. Nauczyciele, nauczycielki podnoszg
glo$no: potrzebujemy szkolen uszytych na miare z duzym wsadem samorzeczniczym. Ten wsad
jest, tylko z niego brac¢ i czerpac. Apelujemy do ORE, bo sg gotowe osoby, ktore sg w stanie wspot-
tworzy¢ te szkolenia. My§le, ze z panig ministra Zietka jesteSmy jednoglosne i wspétpracujemy
w tym zakresie. Ciesze sie, ze ten standard sie podnosi i zawsze mozemy liczy¢ na ministerstwo.

Mam tez przyjemnosc — moze wiecej: wyzwanie — by¢ interwentka kryzysowa. Prowadze
Spoteczne Pogotowie Interwencyjne w ramach fundacji Autism Team. Sg ze mng przyja-
ciele z fundacji ,,Pro Aperte”, ktérzy rowniez podejmuja te rekawice, wspdlnie reprezentu-
jemy inicjatywe ,Nasz Rzecznik”, ktora zrzesza ponad 140 organizacji i ktora wspélpracuje
z Biurem Rzecznika Praw Obywatelskich i Biurem Rzecznika Praw Dziecka oraz inicjatywe
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,Chcemy calego zycia”, ktora zrzesza glownie osoby rodzicielskie i opiekuncze osob z niepet-
nosprawnosciami, gtéwnie w spektrum autyzmu.

Przygotowatam dla panstwa kilka takich punktéw odnoénie do Spolecznego Pogotowia
Interwencyjnego — to jest taka inicjatywa spolecznikow, ktorzy kazdego dnia dzialajg na rzecz
poprawy jakoSci zycia 0s6b z niepelnosprawnoéciami. Jesli chodzi o mojg dziatke, sg to osoby
i rodziny os6b w spektrum autyzmu. W ciggu dwoch tygodni trwania kampanii spofecznej
z okazji obchodzonego 2 kwietnia Swiatowego Dnia Swiadomoéci Autyzmu... Zreszta analo-
gicznie bylo z kampanig wrzesniowa ,,Szkola przyjazna dla autyzmu”. Szanowni panstwo,
wykonali§my 389 interwencji spotecznych w ciggu 10 dni roboczych. To wydaje sie praktycznie
niemozliwe, a to wszystko robig NGOS-y. Chetnie powtorze, ze Polska to NGOS. To juz dzisiaj
padlo i ja za to bardzo dziekuje.

Ale dla obrazu tego, z czym mierzymy sie wszyscy, ktorzy tu siedzimy, chciatabym podac takie
tlo interwencyjne z ostatniego okresu — odbiér nauczyciela wspélorganizujacego ksztatcenie
dla ucznia w spektrum autyzmu. Konczy sie etap edukacyjny, konczy sie waznos$c orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Dyrektor placéwki informuje w rozmowie telefonicznej
mame, iz od kolejnego roku szkolnego odbiera dziecku nauczyciela wspotorganizujacego, poda-
jac jako przyczyne brak srodkéw. Szanowni panstwo, méwimy o czlowieku, nie o przedmiocie.
Informuje mame, ze zaden zapis tego nie zmieni i samorzad nie ma Srodkéw. Rodzicom brakuje
informacji o tym, ze z art. 68 Prawa o§wiatowego za warunki bezpieczenstwa i higieny nauki
odpowiada dyrektor placowki. W momencie, kiedy przekraczamy prog szkoly i powierzamy tak
cenne dobro jak nasze dzieci, oczekujemy stalej, wspdlnej, kompatybilnej wspotpracy w zakresie
zapewnienia pomocy psychologiczno-pedagogicznej. I bardzo boli mnie to, ze takich interwencji
jest coraz wiecej.

Babcia opiekujaca sie wnuczkiem wymaga realizacji zalecen z orzeczenia w szkole masowe;j.
Chlopiec funkcjonuje coraz gorzej w zwigzku z traumg szkolng — caly czas méwimy o osobach
w spektrum autyzmu. Brak indywidualizacji, brak dostosowan, przemoc rowieSnicza spowo-
dowaly zalamanie psychiczne ucznia, ktory nie chcial chodzi¢ do szkoly. Strach, trauma.
Babcia wymaga od organu prowadzgcego szkole podejscia w kontekscie tego, co dzieje sie z dziec-
kiem, prosi, aby pomé6c mu zbudowac dostosowanie, ktore zmotywuje go do powrotu. Nie zostaje
nawet zaproszona na posiedzenie zespotu IPET.

Konsekwentne wymagania babci irytuja dyrekcje, ktéra licznymi pismami grozi, ze bedzie
zmuszona usung¢ chtopca ze szkoly, a rodzine poda¢ do sadu. Bardzo szybkim narzedziem pod
reka, ktore obserwujemy w przestrzeniach szkolnych, jest wglad w sytuacje rodziny. I nie méwie
tego po to, zeby dramatyzowac sytuacje, bo sg niekiedy przypadki, w ktérych jest to po prostu
uzasadnione i niezbedne, ale czesto jest to straszak na rodzicow.

Nastolatka w spektrum w szpitalu psychiatrycznym. Juz drugi raz w tym roku zatamanie
psychiczne, trauma szkolna wywolana przemocg systemowag. Brak realizacji zalecen z orze-
czenia — tutaj chodzilo o brak moderacji rowiesniczej. Szanowni panstwo, osoby uczniowskie
w spektrum autyzmu nie prowadzg zycia na matmie i na biologii. One zyja na dlugich prze-
rwach, w szatni, na stoléwce, na jadalni. Tam wciaz sg niezdejmowane bariery sensoryczne.
Weigz nie wiemy, jak osoba w spektrum autyzmu spedza dlugg przerwe. Bo ja wchodzac do szkot,
pracujac, patrze, czy w tej wielospecjalistycznej ocenie poziomu funkcjonowania jest napisane,
jak Bartek spedza diugag przerwe. Bo Bartek rozwija sie w spektrum autyzmu i ma ogromne
problemy, jesli chodzi o inicjowanie kontaktéw spolecznych. Tymczasem ani stowa na ten temat.

Szkola twierdzi, ze autyzm to wymyst poradni, mamy nadreprezentacje os6b w spek-
trum autyzmu. I jeszcze wymyst lekarzy, a dziewczyna powinna zabra¢ sie do pracy.
sJest za wrazliwa, histeryzujgca, dziwaczna, takie ciepte kluchy” - stysza rodzice w szkole.
, W trosce o dziecko potrzasnijcie dziewczyng — cytuje —bo zginie w tym Swiecie. Autyzm to dobre
usprawiedliwienie na nygusostwo i nicnierobienie”. Szanowni panstwo, to jest czesto codzien-
no$¢ rodzicow oséb uczniowskich w spektrum autyzmu.

Orzecznictwo niepelnosprawnosci os6b w spektrum autyzmu. Nie dalej niz wezoraj, 19 maja,
zakonczyly sie konsultacje spoteczne. Mamy nadzieje, ze nasz glos, tez jako strony spolecznej,
bedzie ustyszany. Niepelnosprawno$¢ niewidoczna nie uwzglednia zapiséw specjalistow w doku-
mentacji zalgczonej do wniosku pierwotnego. Notorycznie odbiera sie prawo do pkt 7, a drogi
odwolawcze sg po prostu wykanczajgce. Bardzo dlugo trwaja, czasami pokrywaja sie z termi-
nami orzeczen. I tych w Spolecznym Pogotowiu Interwencyjnym mamy $rednio 3 dziennie,
czyli pomoc o wsparcie w drodze odwotawcze;j.
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Brakuje specjalistow orzekajacych w komisjach do spraw niepelnosprawnosci, je§li chodzi
o spektrum autyzmu - powiedzmy to krétko. M6j kolega z Fundacji ,,Pro Aperte” powiedzial
tez przed chwila wazng kwestie odno$nie do zaplecza okolodiagnostycznego. W komisjach
orzeczniczych mamy podobny problem, ogromny problem. Brakuje nam specjalistow, czasami
orzekaja ortopedzi i nawet nie mamy o tym zielonego pojecia, chyba ze sie odwolamy i popro-
simy o wglad w sklad komisji.

Sitowe przetrzymywanie osob uczniowskich w spektrum autyzmu w placowkach edukacyj-
nych, brak planéw profilaktycznych — szanowni panstwo, nam sie wszystko myli, co jest prze-
trzymaniem w placéwce medycznej, a co jest przetrzymaniem w placowkach edukacyjnych.
Nie korzystamy ze szkolen, nie uprawiamy zadnych kodekséw zloSci, nie zapraszamy ekspertéw
i specjalistow do szkot, ktorzy mogliby uszyc na miare wspdlnie z nami wielospecjalistyczng
ocene poziomu funkcjonowania, a potem indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny.
Przeciez kazdy z nas, rodzicow, ma do tego pelne prawo. Ja rowniez jestem dumna mamag Janka
i z tego prawa korzystam.

Ustawowy nakaz a praktyczna proznia, brak psychologéw i pedagogéw dostepnych do biezacej
pomocy — szanowni panstwo, osoby w spektrum autyzmu w szkole wyciszajg sie na komende,
czyli moga pdjs$é do pokoju wyciszen od 11.30 do 13.00, bo wtedy jest kluczyk do drzwi albo
pani psycholog. I to sg nasze interwencje, to jest nasza codziennosc.

Liczne bariery sensoryczne w szkolach i osrodkach uzytecznosci publicznej dla os6b w spek-
trum autyzmu - szanowni panstwo, odejdzmy od tej narracji o tych barierach architektonicznych.
Juz wszyscy wiemy, ze nalezy je zdejmowagé, ze wielkim faux pas jest nie mie¢ dostepnosci.
Ale pamietajmy tez, ze jest dostepno$é sensoryczna, ze glo§ny dzwonek w szkole, jesli chodzi
o0 ucznia w spektrum autyzmu z epilepsjg, moze wywolaé napad epileptyczny, ze poziom hatasu
w polskich szkotach na przerwach jest nie do zniesienia. To nie jest tak, ze osoby w spektrum
autyzmu nie mogg uczeszczac do szkol ogélnodostepnych. Moga, ale najpierw zdejmiemy
bariery sensoryczne. Stworzmy pokoje wyciszen, ale nie izolatki w szafie, ze tak powiem,
gdzie$ schowane w gabinecie pedagoga, tylko po prostu koalicyjne, fajne, edukacyjno-wlaczajace
pokoje wyciszen, ktore beda stuzyly calej spolecznoéci i beda przede wszystkim tej spotecznosci
madrze wyjasnione.

Juz koncze. Chcialabym tylko zwroci¢ uwage... Bardzo dziekuje pani przedméwcezyni,
ktora powiedziala o tych IPET-ach i wielospecjalistycznych ocenach poziomu funkcjonowania.
Szanowni panstwo, nie moge znies¢, jak stysze hasto ,,nauczyciel wspomagajacy”, bo dla mnie
wspomaganie moze byé w samochodzie. To jest nauczyciel wspotorganizujacy ksztalcenie, to jest
czlowiek, ktory jest protezg w dostepie do edukacji dla mojego dziecka. I chcialabym, zeby$Smy
zaczeli zwracaé uwage na stowa i zachowania, bo one majg ogromne znaczenie.

Chciatabym tez zwrdci¢ uwage na fakt, ze w calej Polsce sa jeszcze szkoly, w ktorych rodzicow nie
zaprasza sie na spotkanie IPET, czyli tego indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego,
a zamiast tego daje sie do podpisania wypelnione formularze, czesto znacznie po terminie
i z datg wsteczng. Szanowni panstwo, jesli osoba w spektrum autyzmu dostaje indywidualny
program edukacyjny w pazdzierniku albo w listopadzie, pomimo tego, ze ustawodawca powiedzial
jasno: ,,zesp6l ma sie zebrac w 30 dni od momentu zlozenia orzeczenia”, to o czym my mowimy?
Nawet nie wiemy, jak ta osoba w spektrum autyzmu funkcjonuje w tym wolnym timelabie, czyli
na przyklad na dlugiej przerwie.

Dlatego oczywiScie szkolenia dla nauczycieli, kadry pedagogicznej — jak najbardziej.
Ale zapro$my do tych szkolen tez osoby samorzecznicze, aby powiedzialy, jak wazna jest dostep-
no$é sensoryczna, zebySmy czytali w wielospecjalistycznych ocenach poziomu funkcjonowania
nie o stymulacji uktadu proprioceptywnego — bo co trzeci nauczyciel po prostu nie ma pojecia
nie dlatego, ze nie chce, tylko to nie jest jego branza - tylko zacznijmy pisac wielospecjalistyczne
oceny poziomu funkecjonowania na miare mojego syna. Ja chcialabym wiedzieé, jak spedza
przerwe, jak jest z toaleta, czy zjada drugie Sniadanie, czy kto$ nie stosuje przeno$ni i czy on
po prostu nie jest glodny, czy pije wode.

Szanowni panstwo, nie potrafie przytoczyc tych badan, ale na pewno je sprawdze na nastepny
raz: ponad 70% os6b w spektrum autyzmu z niepelnosprawnoscig sprzezong z nadwrazliwo-
Scig, jesli chodzi o wech, nie korzysta z toalety. To jest co§ miazdzacego, to generuje problemy
urologiczne, gastroenterologiczne. I o tym tez powinniémy méwic. O tym piszmy w wielospe-
cjalistycznych ocenach.
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Nie ma ani stowa seksualnoéci naszych dzieci. Osoby w spektrum autyzmu w okre-
sie adolescencji wymagajg szczegélnej opieki i wsparcia w zakresie diagnozy ich potrzeb.
Nie czytamy o seksualnoéci, nie ma o niej ani stowa. Ale potem sg milionowe telefony do rodzicow:
,Prosze przyjechaé, bo on jest niegrzeczny, rozwala klase, podrzuca fawki”. Dopiero jak robimy
superwizje, przygladamy sie, to nagle widzimy, ze mtody czlowiek po prostu ma niezaspokojong
swoja potrzebe. I nikt nie wyttumaczyl mu, ze to jest catkiem normalne, co zrobi¢ w tej sytuacji.
Nie odwracajmy wzroku, tylko zacznijmy te potrzeby opisywaé¢ w wielospecjalistycznych ocenach
poziomow funkcjonowania. I niech one do tego stuza. Bo ja, wchodzac do szkol, pracujgc ze szko-
tami, stysze od nauczycieli: ,,Pani Sylwio, tyle biurokracji. My musimy zwolywac te zespoty,
my mamy 30 takich autystow, nie bedziemy tego ewaluowac”. Szanowni panstwo, jezeli nie potra-
fimy zrozumie¢, do czego stuzy wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowania i ze usta-
wodawca nie dal nam tego, zeby$my sie spocili, tylko zrobil to po to, zebySmy sie wspolnie
zastanowili, jak zaspokoi¢ potrzeby tego mtodego cztowieka w spektrum, aby mogt by¢ realnie
wlaczony, to nie wiem, do czego zmierzamy.

Brak §wiadomogci rodzicow, jak wazna role pelnig w przestrzeni edukacyjnej dziecka. Brakuje
informacji o tym, jak powinno wyglada¢ skuteczne poinformowanie, jesli chodzi o rodzica, zeby
wzigl udzial i dal nam te droge instrukcji. Szanowni panstwo, najlepszy oligofrenopedagog,
najlepszy psycholog na §wiecie nie jest w stanie w ciagu ustawowych 30 dni od dnia zlozenia
orzeczenia uzy¢ dostosowan edukacyjnych wielospecjalistycznych i w IPET dla mojego syna nie
dlatego, ze jest ztym specjalista, tylko dlatego, ze oblozenia i r6zne wspolwystepujace choroby
determinujg rézne kondycje zdrowia. Jezeli ja bede w tym posiedzeniu uczestniczyla, jesli
chodzi o zesp6t IPET, to dam panstwu droge na skroty. Czasem moge bac sie w tym uczestni-
czy¢, bo moge nie rozumieé na poczatku drogi sprintu zaraz po diagnozie czy sprintu terapeu-
tycznego, do czego to stuzy, ale to zaopiekujmy tych rodzicow psychologiczno-pedagogicznie.
Mamy to napisane w rozporzadzeniu, a wciaz jest to omijane.

I jeszcze na koniec, bo moglabym wymieniac¢ w nieskonczono$é tak interwencyjnie, chciatam
panstwu powiedzieé, ze zrobiliSmy minibadania. Osoby uczniowskie, ktore sg z wltasnymi —
bo bardzo nie lubie sformulowania ,,specjalne” — potrzebami edukacyjnymi, ktore sa w si6d-
mej i 6smej klasie i od pierwszej klasy sg orzeczone z tytulu spektrum autyzmu, zapytaliémy
i pytamy do tej pory — bez prawidtowej, skutecznej odpowiedzi — czym jest rewalidacja. Szanowni
panstwo, mlode osoby nie wiedza, co sie z nimi dzieje w szkole, jesli chodzi o dostosowania, to sie
nie dziwmy, ze nie chcg chodzi¢ do psychologéw, nie dziwmy sie, ze chowajg sie pod schodami.

Jeden z dorostych samorzecznikow w spektrum autyzmu powiedzial: ,,Rewalidacja? Sylwia,
to brzmi, jakbym miat §wierzb. Ja nie chce by¢ rewalidowany”. Moze popatrzmy na estetyke
sléw wspierania. Szanowni panstwo, kazdy z nas zna Konwencje o prawach osob niepelnospraw-
nych. Apelujemy, mowimy o tym: pielegnujmy zapisy. I co robimy? Naznaczamy, wspomagamy,
usprawniamy, leczymy deficyty. Tu nie chodzi o to, zeby malowac¢ trawe na zielono, ale powinni-
$my pogodzi¢ niemozliwe, je§li chodzi o osoby w spektrum autyzmu z niepelnosprawnos$ciami
sprzezonymi. Mowmy jezykiem konwengji, stwarzajmy inkluzyjne przestrzenie do wigczania,
moéwmy w odpowiedni sposob, zachecajmy mlodych ludzi do akceptacji diagnozy, rozmawiajmy
o tym, nie r6bmy tego za nich, wlgczajmy ich w decyzyjno§é na miare potrzeb i mozliwoSci.
7 drugiej strony uwazajmy i miejmy na uwadze fakt, ze zyjemy w systemie wsparcia, ktory
jest specjalny, ktéry usprawnia i powoduje, ze nam jest po prostu trudno wzrastaé¢ w poczuciu
samostanowienia i podmiotowosci. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje.
Szanowni panstwo, proponuje, zeby dwie ostatnie osoby, dwa glosy z sali jeszcze wybrzmiaty
i jeszcze jeden glos zdalnie. Damy szanse na odpowiedZz paniom ministrom. Spotykamy sie
za dwa tygodnie. Obserwuje czas i niemal wszyscy panstwo naprawde udzielaliScie bardzo
dlugi wypowiedzi. Zalozytam, ze skoro widzimy sie w drugiej czesci, to nie ma problemu, normal-
nie bym skracala te wypowiedzi. Tak ze ci, ktorzy dzisiaj glosu nie zabiora, prosze sie nie gniewac.
Zatem pani kréciutko i jeszcze jedna osoba — pan.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:

AW.

Ja krociutko, chciatam tylko jedno stowo.
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Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
I jedna osoba zdalnie.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Jezeli panstwo chcieliby otrzymac, to mamy dwa egzemplarze, a dla pozostaltych oséb — tu mamy
liste, bo nie do wszystkich dotarta. I rowniez dajemy poradnik w formie on-line, ktéry przygo-
towaliSmy ze Swiatem Zdrowia.

Druga moja wypowiedz dotyczy pani wypowiedzi, pani Sylwio — jak najbardziej ze wszyst-
kim sie zgadzam. Ale musimy tez pamietac o drugiej grupie dzieci ze spektrum autyzmu, o ktorej
nie bylo mowy w pani wypowiedzi, a o ktorej bardzo gloéno krzyczy caly swiat.

My jezdzimy bardzo duzo na konferencje zagraniczne i to nie chodzi o to, ze za granicg
jest lepiej niz u nas, ale stuchamy. Bylam teraz z kolezankg w Nowym Orleanie, to jest taka
najwieksza amerykanska ogblno§wiatowa konferencja. Musze panstwu powiedzieé, ze bardzo
duzo jest niepokojgcych objawow, jesli chodzi o same badania naukowe i glos w przypadku
rodzin dzieci z tzw. profound autism, czyli autyzm gleboki. To sg osoby, ktére nie sg w stanie
wypowiadaé sie w swoim imieniu, to sg osoby, ktore nie sg w stanie pj$¢ do ogdélnodostepnych —
nie chcialabym zlego stowa teraz uzy¢, bo juz sie boje — szko6l. To nie sg osoby, ktore potrafig
siebie reprezentowac.

Chciatam powiedzie¢, ze sg glosy w Unii Europejskiej, nie wiem, czy panstwo wiecie o tym,
ze szkolnictwo specjalne jest niepotrzebne. Mowi sie o edukacji wiaczajacej. Uwazam, ze edukacja
wlaczajaca bardzo dobrze i madrze robiona jest wspaniala i bardzo potrzebna, ale szkolnictwo
specjalne... Absolutnie sie zgadzam, ze stowo ,specjalne” jest slowem okropnym, ale moze
by$my nazwali je ,,szkolnictwem specjalistycznym”, czyli ,,chodze do specjalistycznej placowki,
ktéra sie zna”. Stluchajcie panstwo, takie miejsca sa réwniez bardzo potrzebne.

W Stanach Zjednoczonych juz tworzg sie stowarzyszenia rodzicow dzieci z tzw. profound
autism, czyli autyzmem glebokim. To jest bardzo duza grupa oséb, ktora nie jest w stanie sie
wypowiadac, oni swoje potrzeby mogg tylko sygnalizowa¢ poprzez usta rodzicéw lub specjali-
stow, ktorzy im pomagaja. Wiec jest tez ta grupa druga, o ktoérej chcialabym, zeby pamietac.
Myséle, ze rozmowy o szkolnictwie specjalistycznym — dla naszych potrzeb uzyjmy tego stowa —
jest bardzo istotna. Wiem, ze w Unii Europejskiej... Rozmawialam z minister edukacji przez
chwile przypadkowo gdzie§ w Sopocie.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rozecka (PiS):
Przepraszam.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Wazny temat. Mysle, ze warto tez o tym rozmawiac. Przepraszam, wysytam liste, jesli sg chetni,
to prosze o wpisanie adreséw e-mailowych.

Przewodniczgca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):
Do sekretariatu bardzo prosze. Dziekuje bardzo.

Jesli panstwo pozwolicie, zanim panu oddam glos... Rzeczywiscie jest takie bardzo duze
spektrum, chcialoby sie powiedzie¢, problemow i spraw, ktore panstwo zglaszacie i zauwazacie,
na koniec réwniez z jezykiem czy z nazewnictwem. Bardzo doceniam, zauwazam, ze to takze
moze by¢ problemem. Oczywiscie jezyk tez moze ranié, jezyk tez niesie za sobg emocje,
ale mam takie uczucie, ze jednak, jesli chodzi o dzieci ze spektrum autyzmu i dorostych ze spek-
trum autyzmu, to jest jeszcze tak duzo spraw i wyzwan, ze gdy dojdziemy do takiego momentu,
ze juz tylko nazewnictwo, jezyk stanie sie tym problemem, to odtrabimy sukces. Tak ze zalezy
mi, zeby na koniec podkomisji bylo jasne, jak te priorytety uktadamy. Doceniam ten glos, ale
musimy tez rozumiec, ze to jest obszar, w ktorym naprawde jest bardzo wiele do zrobienia.

Bardzo prosze, pan, ostatni glos z sali. I jeszcze jedno potaczenie zdalne.

Prezes zarzadu Stowarzyszenia na Rzecz Mlodziezy oraz Oséb Doroslych ze Spektrum Autyzmu
oraz Niepelnosprawnos$ciami Sprzezonymi ,,Solis Domum” Jarostaw Kocik:
Jarostaw Kocik, reprezentuje stowarzyszenie ,,Solis Domum” z Rzeszowa. Stowarzyszenie
zostalo zalozone przez rodzicow dorostych os6b niepelnosprawnych, ktorzy zauwazyli problem,
ze nie wiadomo, gdzie ich dziecko zamieszka, jak umra.
Ja sie juz powoli zbieram, mam raka, pare innych choréb, ale to juz mniejszy problem.
Uwazam, ze to jest mniejszy problem, bo przynajmniej wiem. A mdj syn nie wie, on nie wie
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i my nie wiemy, co z nim bedzie. Tych rodzicow jest ponad dwudziestu na razie, bo dopiero
2 lata funkcjonujemy. Chcemy zbudowac¢ dom z mieszkaniami wspomaganymi. Teoretycznie
wszystko jest mozliwe, tylko brakuje ustawy, brakuje prawodawstwa dotyczacego tego. Wszy-
scy rodzice oddajemy nasze mieszkania, domy na budowe i funkcjonowanie. Corka sie zrzekla,
rodzenstwo pozostaltych osob tez sie zrzeka. Przeciez temu dziecku tez przystuguje jaki§ majgtek
po rodzicach, przynajmniej mieszkanie proporcjonalnie.

Wiec my sie zrzekamy, chcemy to da¢. Nie ma systemu, ktory by to organizowal, jakie$ fundu-
sze powiernicze czy co$ takiego, zeby chociaz poméc nam to zorganizowaé. My chcemy placic.
Ale co? Braknie. Bo przy zalozeniu, ze w takim domu na 12 os6b niepelnosprawnych ze spektrum
autyzmu dosy¢ dobrze funkcjonujacych koszt wynosi w tej chwili miedzy... Juz policzyliSmy sobie
wszystko: koszty obstugi itd., chociaz jeszcze nawet dzialki nie mamy, ale pracujemy nad tym
intensywnie... Juz w mieScie nas nienawidza, uciekajg itd., ale dzialamy, zbieramy pienigdze.
Lile wyszlo? 9,5, tys. zl przy wynagrodzeniu treneréw, opiekunéw, bo to jest glowny koszt, przy
przecietnym wynagrodzeniu w Polsce.

Niektorzy z naszych podopiecznych — nie wiemy, kto jeszcze przybedzie do stowarzyszenia —
potrzebuja opieki jeden na jeden. W takim domu kazda osoba, ktéra tego wymaga, a duzo jest
takich osob, zwieksza koszt o 1 tys. zl érednio. I teraz rodzice méwia tak: te 9,5 tys. to my damy
rade, ale juz wiecej — nie. Juz wiecej nie, bo to sie nie pokryje. Te mieszkania nie starcza.
Ale gdyby na przyktad rzad pomdgl przez ustawe o mieszkalnictwie wspomaganym i przedstawit
rozne rozwigzania do funkcjonowania, typu fundusze powiernicze, ktére moglyby inwestowac te
pieniadze... Przeciez trzeba tez pomyslec o finansowaniu do czasu, az my umrzemy. Spokojnie,
ale zeby nas rzad nie poganial, bo wtedy stowarzyszenie to nasze mieszkanie sprzeda i bedzie
mialo na funkcjonowanie. Ale do tego czasu musimy placié czynsz. Bedziemy placi¢ czynsz
stowarzyszeniu, tylko zeby rzad czy samorzad dal nam mozliwoéci prawne uregulowania tego
i troche pomogt. Bo my duzo chcemy zrobi¢ sami, tylko zeby to wsparcie uzyskac.

My juz pracujemy nad tym, zeby uzyskaé co$ z PFRON, gdzie§ tam szukamy pieniedzy,
ale rozwigzania co do mieszkan wspomaganych sa konieczne, dlatego ze nawet w PKD
nie ma mieszkan wspomaganych, urzad skarbowy nie wie, ze mieszkania wspomagane
to ustuga spoleczna. Nie ma czego$ takiego dla urzedu skarbowego. W samorzadzie nie wiedza,
co to sg mieszkania wspomagane, o chronionych wiedza, ale o wspomaganych nie wiedzg. Taka
ustawa pomogtaby nam.

My nie chcemy tylko pieniedzy, bo wiemy, ze tych pieniedzy nie ma za duzo. Ale jest potrzebne
uregulowanie tego. Bo nawet na to budowanie mozna znalez¢ pienigdze, ale najwiekszy proble-
mem jest z utrzymaniem potem tych doméw. Chetnie sie wigczymy, jezeli tu jest Porozumienie
Autyzm-Polska, w prace nad czym$ takim. Tylko ze to wszystko zdaje sie tylko przez pienig-
dze... Gdyby to moze byto z jakims$ vacatio legis wynoszacym 5 lat, 10 lat, zanim zacznie funk-
cjonowad, ale zeby bylo...

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Znaczy, chce pan mie¢ pewno§¢, ze dojdziemy do takiego momentu, w ktérym panski syn bedzie
zaopiekowany na pewno?

Prezes zarzadu Stowarzyszenia ,,Solis Domum” Jarostaw Kocik:

Tak. I ja przewiduje, ze jeszcze 10 lat mamy.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

My nie mozemy czekac piec lat.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje bardzo.
Gtos zdalny na koniec. Bardzo prosze.

Koordynator zespolu pomocy prawnej Fundacji Jim Maciej Dyniak:

AW.

Dzien dobry panstwu. Maciej Dyniak, Fundacja Jim w L.odzi zajmujaca sie pomocg spoleczno-
Sci neuroatypowe;.

Korzystajac z okazji, chcialem tylko pokrotce przedstawié najbardziej palace problemy,
z ktérymi spotykamy sie na co dzien, jakie mamy sygnatly, ze tak powiem, z linii frontu, czyli
od naszej spotecznosci.
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Po pierwsze, to rzeczywiscie jest problem diagnozy, rzeczywiscie potwierdzam to, co juz
padio dzisiaj z ust moich przedméwceodw, ze faktycznie ok. 2 lat czeka sie na diagnoze.
Natomiast sam brak specjalistow sprawia, ze w ramach fundacji my oczywiScie tez prowa-
dzimy odptatng diagnoze. Niemniej z uwagi na brak specjalistéw ten proces diagnostyczny
wynosi ok. 8-9 miesiecy, a panstwu obecnym nie musze przeciez mowié, jak fundamentalne
znaczenie dla wdrozenia odpowiednich dzialan ma czas.

Kolejna kwestia, poruszang juz przez wielu z moich przedmoéwcow, jest oczywiScie
kwestia edukacji. Na poczatku chciatem tylko zaznaczy¢, ze z danych rzadowych, ktore
sg dostepne chociazby na stronie gov.pl, wynika, ze jezeli chodzi o orzeczenia o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego z uwagi na stwierdzenie autyzmu, w tym zespotu Aspergera, na przestrzeni
ostatnich pieciu lat liczba tych orzeczen rosnie wyktadniczo. Bo na przestrzeni pieciu lat mamy
270% wzrostu — z poziomu ok. 50 tys. rocznie do prawie 130 tys. rocznie. Niestety system eduka-
cji nie jest na to w zaden sposéb gotowy.

Codziennie, prosze panstwa, otrzymujemy sygnaly o braku realizowania orzeczenia o potrze-
bie ksztalcenia specjalnego, o niezawarciu wszystkich jego wskazan w IPET czy tez juz pdzniej
nawet o braku realizacji IPET, o problemach w ustalaniu IPET, o pomijaniu rodzicow, jezeli
chodzi o procedowanie powstawania IPET. To, prosze panstwa, prowadzi p6zniej do pewnych
problemow, eskalacji konfliktow na linii rodzice-szkola i niestety zdarza sie, ze czesto tacy
rodzice sa postrzegani jako problemowi badz tez roszczeniowi. Stad juz niedaleka droga do tego,
o czym tutaj mowita pani Sylwia — do sktadania takich, powiedzialbym, odwetowych pism
do sadu o wglad w sytuacje rodzinng dziecka czy tez do zawiadomienia OPS, zeby zbadano
sytuacje dziecka. Niestety nie ma sie co oklamywac, ale finalnie taki rodzic stoi juz na prze-
granej pozycji i konczy sie to zazwyczaj przeniesieniem do innej szkoly czy tez znalezieniem
innej placéwki. Nie tak powinien sobie radzi¢ system edukacji z zagadnieniem neuroatypowosci.

Ostatnig kwestig, ktorg porusze, ktora zostata wspomniana, jest wlasnie kwestia orzeka-
nia niepelnosprawnosci wobec 0s6b ze spektrum. Prosze panstwa, oczywiScie dane dostepne
powszechnie §wiadczg o tym, ze ta niepelnosprawnosé z uwagi na te magiczne 12-C, czyli cato-
Sciowe zaburzenia rozwojowe, rowniez ro$nie wykladniczo na przestrzeni ostatnich 4, 5 lat.
Natomiast zespoly orzekania sg w ogéle na to nieprzygotowane. Nie ma tu zadnej unifikacji.
Jest tez duza niesprawiedliwo§¢ spoteczna, gdyz jedni rodzice otrzymujg to orzeczenie o niepel-
nosprawnosci, inni nie. Codziennie w zasadzie w ramach konsultacji, w ramach prowadzonych
zespoléw porad prawnych zajmujemy sie pisaniem odwotlan od orzeczen MZON czy tez orzeczen
WZON, ktoére osob ze stwierdzonym spektrum nawet nie zaliczaja do osob niepetnosprawnych.

Stad tez jest duza niesprawiedliwo$¢ spoteczna, brak jakiejkolwiek unifikacji, brak specja-
listow, ktorzy by to w nalezyty sposob diagnozowali. Sam proces trwa latami. Juz nie wspo-
mne o takiej sytuacji, ktora teraz coraz czesciej sie pojawia. Chodzi o to, ze jezeli orzeczenie
bylo wydane na czas okreslony i ono rzeczywiscie przewidywalo pkt 7 (z uwagi na zabu-
rzenia calo$ciowe) czy pkt 12-C, to w nastepnym orzeczeniu juz takiej osoby nie zalicza sie
do 0s6b niepelnosprawnych. Sama procedura odwolawcza, ktéra przejdzie przez powiatowy
czy tez miejski zespol, potem przez wojewodzki zespol, a nastepnie przez sad I instancji,
sad II instancji, to jest 1,5 roku. Wiec osoba, ktéra wezeéniej otrzymywata takie Swiadczenia,
zostaje ich pozbawiona. Bo tak naprawde przepisy definiujg to teraz w ten sposéb, ze jezeli
WZON wydaje decyzje, ktora jest ostateczna, to §wiadczenie wyplacane na podstawie poprzed-
niego orzeczenia obowigzuje tylko do czasu wydania decyzji przez WZON, czyli do tzw. ostatecz-
nego z punktu widzenia administracyjnego toku postepowania wydania decyzji, a nie decyzji
prawomocnej przez sad.

I to sg tak pokroétcee trzy najbardziej palace problemy, z ktérymi jako fundacja sie spotykamy.
W imieniu naszej spolecznoSci chcialem, zeby one padty. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
Dziekuje bardzo. Dziekuje za te dyskusje dzisiaj.

Zapraszam w miare mozliwo$ci, na ile panie minister i pani dyrektor sg gotowe
do odpowiedzi. Jak co§ wymaga przygotowania w resorcie, to spokojnie, za dwa tygodnie docze-
kamy sie odpowiedzi. Prosze sie nie martwic.

Zatem jako pierwsza pani minister z resortu edukacji. Prosze.
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Podsekretarz stanu w MEN Izabela Zietka:

AW.

Szanowna pani przewodniczgca, szanowni panstwo, chee bardzo mocno podkreslic, ze po pierw-
sze, jezeli mowicie tu panstwo o nieprawidtowoSciach, ktore zdarzajag sie w szkole, to one nie
majg prawa sie zdarzac. Kazdg takg sytuacje nalezy zglasza¢ do kuratorium, poniewaz jako
ministerstwo musimy mie¢ wiedze, ze takie sytuacje istnieja. A skgd my mamy o tym wiedziec¢?
Wiec bardzo was o to prosze. To jest lamanie prawa, to jest tamanie prawa ucznia, prawa dziecka.
Sytuacje, o ktorych tu ustyszatam, o ktérych méwila pani Sylwia — naprawde tak nie powinno byc¢.
Wiec bardzo was o to prosze, jesli macie do czynienia z takim tamaniem praw dziecka, prosze
zglaszac, jak najbardziej.

Jezeli chodzi o szkolenia, to systemowo bardzo trudno jest przygotowaé szkolenie dla kazdej
rady pedagogicznej. Jestem pedagozka, jestem psycholozka, pracowalam z osobami z autyzmem.
Wiem, ze kazda osoba jest inna, kazda wymaga innych oddzialywan. Dyrektorzy szkot posiadaja
§rodki na szkolenia rad pedagogicznych i warto tez wnioskowac jako rady pedagogiczne do dyrek-
torow szkot o to, aby wladnie takie szkolenia mogty sie odby¢. Nic nie stoi na przeszkodzie.

W ministerstwie widzimy potrzebe szerokich szkolen. Zachecam panstwa, mamy dwa
projekty i one naprawde dziatajg bardzo dobrze, bardzo mocno je wspieramy. Pierwszy to jest
,»Szkola dostepna dla wszystkich”, projekt prowadzony z UNICEF, ktory za chwile juz wyda 30
takich propozycji interwencji, jak nauczyciele majg postepowaé w okre§lonych przypadkach —
interwencji przygotowanych przez nauczycieli, praktykow i specjalistow, takze naukowcow.
Wiec to sg takie rzeczy, ktore juz za chwile... Ale w tym projekcie odbywa sie tez naprawde
wiele bardzo dobrych szkolen. I to jest projekt prowadzony wspélnie z nami, z Ministerstwem
Edukacji Narodowej. Zerknijcie panstwo na to. Zwlaszcza na szkolenia w zakresie pracy
z grupg roznorodng. MySle, ze jest to niezwykle wazne, bo pokazuje, jak pomoc dziecku odna-
lez¢ sie w zespole klasowym.

Drugi projekt to ,,Szkota dostepna dla wszystkich” i tam réwniez narzedzia i szkolenia
z oceny funkcjonalnej. Ostatnio kilka tysiecy osob zostalo przeszkolonych w zakresie szkolen
z oceny funkcjonalnej i przez IBE, i przez ORE. Bo bardzo mocno staramy sie tez, zeby te
wszystkie jednostki nasze podlegte MEN w tym zakresie wspélpracowaly ze sobg i zeby ten
przekaz byt jednolity i jeden. Wiec zachecam panstwa do tego.

Oczywiscie na pewno jest jeszcze wiele rzeczy do poprawy, dlatego tez tu jesteSmy i po to tez
stucham panstwa glosu. Mysle, ze wnioski z dzisiejszego spotkania tez bede mogta przekazac
i pani minister Barbarze Nowackiej, i dyrektorom jednostek podlegtych.

Chce tez powiedzie¢, bo my§le, ze to tez musi wybrzmieé, méwie o tym bardzo czesto —
nie bedzie likwidacji szkot specjalnych w Polsce. Nie o to chodzi w edukacji wlaczajacej, wiec
badzcie panstwo spokojni. Ja cenie szkoly specjalne, my cenimy szkoly specjalne. Uwazamy, ze te
dzieci, ktore mogg byé w szkotach ogélnodostepnych, powinny tam by¢, to jest jasne. Natomiast
niektoérzy uczniowie potrzebujg bardzo gltebokiej indywidualizacji, tak zeby mogli sie rozwijac.
Myséle, ze te dwie rzeczy sa bardzo wazne i tak to bedzie.

Wspbélpraca miedzysektorowa. Pracujemy nad nia. Nie jest to tatwe zadanie, tych prze-
piséw jest wiele. Natomiast chce podkreslic, ze w tej chwili jest tez duzy projekt dla publicz-
nych poradni psychologiczno-pedagogicznych, ponad 90 mln zt. To jest naprawde duza kwota,
w ktérej po pierwsze poradnie bedg mogty doposazyc¢ sie takze na przyktad w ADOS, ktory jest
wazny i bardzo drogi, ale takze bedg mogly sie z tego ADOS wyszkoli¢ w ramach tego projektu.
Beda tez mogty zakupic to, czego potrzebuja. My jako MEN nie bedziemy im narzucaé. To ponad
100 tys. zt na jedng poradnie, mysle, ze to jest bardzo duzo. Nigdy nie bylto takich §rodkéw.

Ale jest tez bardzo wazna rzecz w zakresie wspolpracy miedzysektorowej — to jest plat-
forma, ktora budujemy dla poradni, platforma internetowa. Jest to narzedzie, ktore bedziemy
chcieli rozszerzaé¢. Chodzi o to, zeby lekarz podczas wizyty miat dostep do platformy i do danych,
ktore oczywiscie nie bedg nadmiarowe, ale ktorych potrzebuje lekarz, zeby mogt zobaczyé, jak
to dziecko funkcjonuje. Chcielibyémy, zeby tam tez byly dane, ktére zbiera szkola, informacje
o dzieciach, o uczniach.

Chcieliby$my, zeby obraz dziecka byl pelen z réznych stron. Bo ja tez wiem, ze przeciez
w poradni dziecko funkcjonuje zupelnie inaczej niz w srodowisku domowym czy w §rodowi-
sku szkolnym. Wiec idziemy w te strone. Tak jak juz méwitam o tych narzedziach, bardzo
chcemy, zeby byly one stosowane miedzysektorowo. Mysle, ze to wazne, zebySmy umieli dokonaé
tej diagnozy. Tak jak méwie, my§le, ze nasze dzialania nie sg doskonale, ale udoskonalamy je,
naprawde ewoluujemy i jest to wazne. Nie bedziemy miec tez danych, i chce to podkreslic, o tym,
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czy skuteczna jest rewalidacja. Nie mamy narzedzi do zbierania takich danych. Takie dane moze
mie¢ tylko i wylacznie szkota w odniesieniu do kazdego dziecka. I jak ocenic te skuteczno$¢?
Gdzie? Ja bym nie umiata. Na ile jest to skuteczne? Czy my zrobiliémy wszystko, zeby temu
dziecku pomoc, a czego nie zrobiliSmy?

Wiecie panstwo, to jest bardzo trudne - indywidualne sytuacje. Powinien to ocenia¢ zesp6t.
Nie ministerstwo, a zesp6l, ktéry pracuje z danym i konkretnym uczniem. Natomiast ja oczy-
wiScie bede rozmawiac z kuratorami. Do nastepnego spotkania postaram sie zrobi¢ spotkanie
on-line z wizytatorami do spraw specjalnych potrzeb edukacyjnych, przekaze tez panstwu
whnioski z tego, co oni widzg. Bardzo serdecznie dziekuje.

Przewodniczgca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Dziekuje.
Czy pani minister chce zabra¢ glos? Bardzo prosze, pani minister Nowakowska.

Podsekretarz stanu w MRPiPS Katarzyna Nowakowska:
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Ja tez postaram sie krociutko. Bardzo dziekuje.

Chcialam, szanowni panstwo, wspomnie¢ gtéwnie o mieszkalnictwie wspomaganym.
To bardzo wazny temat, w ministerstwie traktujemy go bardzo powaznie. Chcialabym wiec
po prostu opowiedzie¢, gdzie jesteSmy i jakie przed nami prace. Chcialabym przychyli¢ sie
do tego glosu, ze instytucjonalizacja jest niezwykle wazna. To jest jeden z naszych priorytetow.

Natomiast niezwykle wazne tez jest, i jasno o tym méwimy, zabezpieczenie i stworzenie
bezpiecznych warunkéow wszystkim mieszkancom, ktorzy juz teraz przebywaja w domach
pomocy spolecznej. Nie mozemy zapominac o tej grupie, wiec spotykamy sie réwniez
z pracownikami systemu pomocy spolecznej czy pracownikami doméw pomocy spolecznej
i ich reprezentantami. RozpoczeliSmy takie cykliczne spotkania, poniewaz zalezy nam na tym,
zeby wypracowac zmiany do ustawy lub wypracowac osobng ustawe dotyczaca wlaénie pracowni-
kow systemu pomocy spolecznej, nie pomijajac zadnej z grup tych pracownikow. Czesto mowimy
o pracownikach socjalnych, to jest rzeczywiscie grupa, ktéra dosy¢ czesto sie do nas dobija
i skutecznie. Natomiast je§li bedg wprowadzane jakiekolwiek zmiany dotyczace pracownikow,
to wazne jest, by wszystkie grupy byly uwzglednione, dlatego tez takie szerokie spotkania
w tym celu.

Jedno to jest wiec oczywiScie bezpieczenstwo w domach pomocy spoltecznej, natomiast kieru-
nek rozwojowy taki, ktory widzimy jako priorytetowy, to deinstytucjonalizacja, rozwoj mieszkal-
nictwa wspomaganego. W ministerstwie powolaliémy Zesp6t do spraw reformy systemu pomocy
spolecznej, ktory od zeszlego roku, tak naprawde od wrzeénia, praktycznie przygotowywat
zmiany do ustawy, ktore sg bezkosztowe, ale najpilniejsze. Wrod zmian, ktére, mam nadzieje,
juz teraz w maju wy§lemy do Rady Ministrow jako wniosek do wpisania do wykazu prac rzadu
pojawito sie duzo kwestii dotyczacych wlasnie mieszkalnictwa wspomaganego.

Nie jestedmy jeszcze na tym etapie, by mowic o osobnej ustawie, poniewaz widzimy, jak
wiele pracy zajeto nam w ogéle — a wlaSciwie jeszcze nawet przed nami pewnie spotkania w tej
sprawie — dojécie do jakiegokolwiek kompromisu dotyczgcego mieszkalnictwa wspomaganego
juz teraz. Spotkania dotyczgce akurat mieszkalnictwa wspomaganego sg niezwykle inten-
sywne i mam nadzieje, ze po tym, jak uda nam sie najpilniejsze zmiany wprowadzi¢ ustawa,
ktora zamierzamy w maju przedtozy¢, to rzeczywiscie kolejnymi rozwigzaniami bedg réwniez
miedzyresortowe prace nad tematami, ktore wychodzg poza zakres naszego ministerstwa,
rowniez jezeli chodzi o $rodki finansowe na rozwoj tego mieszkalnictwa.

W ministerstwie rzeczywiscie mamy taki fundusz, w tym roku przekazaliSmy 24 mln z1
na rozwoj mieszkan wspomaganych dla oséb z niepelnosprawnosciami. Natomiast jest to rzeczy-
wiscie niewystarczajace, wiec dodatkowe prace bedg musialy sie toczyé. Mam nadzieje, ze jesz-
cze W czerwcu zaprosimy panstwa na spotkanie do ministerstwa w sprawie mieszkalnictwa
wspomaganego w ramach naszych cyklicznych spotkan, ktore organizujemy jako departament
razem z Zespolem do spraw reformy systemu pomocy spolecznej, one sg dla panstwa otwarte.
Takie spotkanie planujemy w czerwcu, na ten moment jest to juz tak naprawde postanowione.

Jesli chodzi o to, co chcemy w ustawie o pomocy spotecznej zmienic, to powiedzialabym
o dwoch najbardziej kluczowych rzeczach. Chodzi o zwiekszenie roli mieszkalnictwa wspo-
maganego w taki sposob, by jasno w ustawie zapisac, ze zanim osoba zostanie skierowana
do domu pomocy spolecznej, kazda ustuga spoteczna, w tym mieszkanie wspomagane, powinna
by¢ zaoferowana, tak by rzeczywiScie jasno z ustawy wynikato, ze kazda osoba powinna mie¢

AW.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW RODZINY (NR 5)

zaoferowane przez samorzad ustugi opiekuncze, mieszkanie wspomagane, a dopiero kiedy
wszystkie te narzedzia zostang wykorzystane, na samym koncu bedzie dom pomocy spoleczne;j.
Wiec mowa o takim wzmocnieniu roli mieszkan wspomaganych. Ale jest tez druga kluczowa
kwestia, czyli to, by w mieszkaniach wspomaganych mogly przebywac¢ osoby, ktére wymagajg
opieki calodobowej. Jest ewidentna zmiana, ktora jak najszybciej potrzebujemy wprowadzic.
Tez to dzisiaj wybrzmialo i taki zapis sie znajdzie.

W ustawie jest jeszcze troche innych zapisow, jak na przyklad najem w mieszkaniach wspo-
maganych, tak by to nie byto tylko skierowanie. Natomiast mam nadzieje, ze ostateczne zapisy
juz na koniec maja beda panstwo mieli przedstawione, bo jeszcze decyzja kierownictwa mini-
sterstwa przed nami. I to wszystko, jesli chodzi o mieszkania wspomagane. Tak jak mowie,
to jest dla nas priorytet i na pewno te spotkania jeszcze beda sie odbywac, wiec jezeli panstwo
chcieliby porozmawia¢ jeszcze po podkomisji, to zapraszam, chetnie zostane.

Jeszcze pojawil sie temat srodowiskowych domoéw samopomocy i kosztow. Absolutnie
widzimy potrzeby zmian. W tym roku mamy wyjatkowo wysokie finansowanie, poniewaz
z zeszlym roku zwiekszona zostata kwota, jaka przekazujemy na mieszkanca Srodowisko-
wego domu samopomocy. Natomiast docelowo zmiana rozporzgdzenia jest konieczna. JesteSmy
rowniez po spotkaniach z tym érodowiskiem i przed nami... MySle, ze jeszcze przed wakacjami...
Mamy juz ustalony termin spotkania, dlatego ze musimy juz konkretnie porozmawiaé o zmia-
nach w rozporzadzeniu.

dJesli chodzi o to, co juz sie wydarzylo, to w styczniu skierowaliSmy do rzgdu wniosek
o wpisanie do wykazu prac rzadu ustawy, ktora zmienialaby co roku kryteria dochodowe
w pomocy spolecznej. A na ten moment kwota, jakg przekazujemy $rodowiskowym domom
samopomocy na uczestnika, zalezna jest od kryterium dochodowego w pomocy spolecznej.
Uwazam, ze docelowo musimy to rozlgczy¢, natomiast w tych pracach zapewne razem z Mini-
sterstwem Finansow zaproponujemy w jaki sposob, zeby rzeczywiscie ta kwota byta zmieniana
corocznie, ale tez, zeby byta uzalezniona od liczby personelu, ktory jest konieczny w SDS. W tym
momencie nie jest, co oczywiscie nie zabezpiecza potrzeb SDS-6w, ktore potrzebuja mie¢ wiek-
szg liczbe pracownikow. Wiec te prace przed nami. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):

Dziekuje bardzo.
Przepraszam, musimy konczy¢. To juz po podkomisji bedzie pani mogta zapytac. Przepra-
szam, bedziemy mieli drugg czesc.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

Przepraszam, ale to jest wazne dla wszystkich. Czy pani chodzito o SDS-y, czy o DPS-y?

Podsekretarz stanu w MRPiPS Katarzyna Nowakowska:

0 SDS-y.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm-Polska Malgorzata Rybicka:

Ale w SDS-ach nie ma mieszkahcow.

Podsekretarz stanu w MRPiPS Katarzyna Nowakowska:

Nie, bo méwitam o innej formie.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Ro6zecka (PiS):

Dziekuje.
I resort zdrowia. Czy pani dyrektor Janiszewska-Kajka zabierze glos?

Zastepca dyrektora departamentu MZ Dominika Janiszewska-Kajka:

AW.

Tak.

Prosze panstwa, odniose sie do jednej kwestii, ktora mocno wybrzmiata. Pozostale to oczywi-
§cie zmiana rozporzadzen koszykowych i wzrost wycen —to sa sprawy, ktore sie dziejg i beda sie
na pewno dzialy.

Natomiast jesli chodzi o badanie przesiewowe, ktére miato by¢ przeprowadzane jako badanie
w bilansie dwulatka, to takie prace juz sie toczyly w resorcie. Niemniej Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji wydala negatywna rekomendacje akurat odno$nie do jednego z takich
sprecyzowanych kwestionariuszy. Ale u nas prace w tym zakresie nie ustajg. Rekomendacja
negatywna nie stoi na przeszkodzie, zeby zmieni¢ koszyk POZ w tym zakresie. Minister widziat
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zasadno$c¢, aby wprowadzié takie badanie do bilansu dwulatka. Pytanie, czy akurat ten kwestio-
nariusz jest idealny, czy nie bedziemy poszukiwac innego rozwigzania, bo wszystko sie zmienia.
Rekomendacja byta chyba w 2023 r. albo w 2024, juz nie pamietam dokladnie.

Jednak w 2024 r.

Wiec zmiana koszyka jest na pewno w planach w najblizszym czasie. Natomiast jesli chodzi
o wszystkie inne informacje, oczywiScie pan minister zdrowia odpowie na piSmie, dlatego ze one
wymagaja danych z Narodowego Funduszu Zdrowia. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Mirostawa Stachowiak-Rézecka (PiS):
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Albo, jesli to mozliwe, za dwa tygodnie, jak sie spotkamy. By¢ moze bedzie juz szansa.

Dziekuje bardzo serdecznie, zapraszam panstwa na drugg czes§¢. Musimy sprawdzic dostep-
no$¢ sal, tak ze bedziecie panstwo informowani. Jesli kto$ z panstwa nie dowiadywat sie o posie-
dzeniu dzisiejszej podkomisji z sekretariatu, tylko jako$ inaczej, to prosze sie zglosié¢ teraz
do sekretariatu i zostawic¢ kontakt, zebyscie panstwo byli poinformowani. Miejsce jest wiadome —
w tej sali, ale godzine i date jeszcze doktadnie potwierdzimy.

Zatem nie zamykam posiedzenia, zamykam te czes¢. Widzimy sie najprawdopodobniej,
jak nic niespodziewanego sie nie wydarzy, za dwa tygodnie. Dziekuje bardzo, do widzenia.

AW.




