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Pelny zapis przebiegu posiedzenia

Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny

— podkomisji statej do spraw zabezpieczenia
spotecznego (nr 8)

22 stycznia 2026 .

Podkomisja stata do spraw zabezpieczenia spotecznego, obradujgca pod przewod-
nictwem posta Jolanty Niezgodzkiej (KO), przewodniczgcej podkomisji, zrealizo-
wata nastepujgcy porzadek dzienny:

— informacja na temat dziatan podejmowanych na rzecz wczesnego diagnozo-
wania dzieci rozwijajacych si¢ w spektrum autyzmu.

W posiedzeniu udzial wzieli: Dagmara Korbasinska-Chwedczuk dyrektor Departamentu Rownosci
w Zdrowiu Ministerstwa Zdrowia, Jan Gawronski spoleczny zastepca rzecznika praw dziecka wraz
ze wspolpracownikami, Magdalena Madeja radna powiatu elblgskiego, prof. Ewa Pisula kierownik
Katedry Psychologii Zdrowia i Rehabilitacji Wydzialu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego,
dr hab. n. med. Barbara Remberk kierownik Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy Instytutu Psychia-
trii i Neurologii, Anna Budzinska dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka wraz ze wspot-
pracownikami, Monika Jagodzinska wiceprezeska Towarzystwa Przyjaciol Dzieci wraz ze wspotpra-
cownikiem, Sylwia Kowalska dyrektor zarzadzajaca Fundacji Autism Team wraz ze wspotpracowni-
kiem, Przemystaw Saczuk prezes zarzadu Fundacji Pro Aperte wraz ze wspotpracownikami, Ewa
Krakowska-Swigtnicka prezes Fundacji ,,Zobaczmy sie”, Pawel Wisniewski prezes fundacji Konwent
Klubéw i Centréw Integracji Spotecznej wraz ze wspolpracownikiem, Robert Sitkowski wiceprezes
Fundagcji AlterEdu, Magdalena Mierzejewska koordynator biura Osrodka Terapeutycznego i Poradni —
Przystan Szkraba, Maja Kurczuk i Magdalena Pakulska-Modrzejewska przedstawicielki Fundacji
Alpha oraz Beata Chojnacka, Maciej Ryszawy przedstawiciele strony spoleczne;.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Jolanta Boratyn-Dgbkowska i Damian
Norwinski - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Szanowni panstwo, prosze jeszcze o chwilke cierpliwosci, poniewaz czekamy na reprezen-
tacje Ministerstwa Zdrowia.

Dzien dobry, witam panstwa bardzo serdecznie. Otwieram posiedzenie podkomis;ji stalej
do spraw zabezpieczenia spoltecznego.

Witam panstwa postéow oraz wszystkich gosci biorgcych udziat w dzisiejszym posie-
dzeniu, zar6wno w budynku Sejmu, jak i tych zgromadzonych z nami online. Witam panig
Dagmare Korbasinska-Chwedczuk, dyrektora Departamentu Réwnosci w Zdrowiu, witam
panig Barbare Olszowy, pana Jana Gawronskiego i pana Jakuba Czemierowskiego z Biura
Rzecznika Praw Dziecka. Witam serdecznie tak licznie zgromadzong strone spoleczng —
koordynator zespolu pomocy prawnej Fundacji Jim pan Maciej Dyniak, pan Kacper
Czechowicz-Dtugotecki przedstawiciel Fundacji Jim, pani Magdalena Mierzejewska, koor-
dynator biura Przystani Szkraba, pan Robert Sitkowski, wiceprezes fundacji AlterEdu, pani
Ewa Krakowiak Swigtnicka, prezes fundacji ,,Zobaczmy sie”, pani Sylwia Kowalska, dyrektor
zarzgdzajgca Fundacja Autism Team, pani Ewelina Btachowicz, koordynatorka Klubu
Swiadomi Rodzice, pani Maria Matecka-Rzodkiewicz, cztonek zarzadu, dyrektor Osrodka
Rehabilitacji Amicus, pani Maria Bogucka, dyrektor Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej
Towarzystwa Przyjaciél Dzieci, pani Magdalena Pakulska-Modrzejewska przedstawicielka
Fundacji Alpha z Lublina, pani Maja Kurczuk, przedstawicielka fundacji Alpha z Lublina,
pan Jerzy Plokarz, prezes Krajowego Sztabu Ratownictwa Spotecznej Sieci Ratunkowej, pani
Barbara Remberk, doktor habilitowana nauk medycznych, kierownik Kliniki Psychiatrii
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Dzieci i Mlodziezy IPiN, pani Ewa Pisula, profesor, Uniwersytet Warszawski, pani Anna
Budzinska, doktor, dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka w Gdansku, pani
Anna Lubomirska, doktor, Instytut Wspomagania Rozwoju Dziecka w Gdansku, pan Prze-
myslaw Saczuk, prezes zarzadu Fundacji Pro Aperte, pani Dorota Gackowska i rowniez pani
Klaudia Traczykowska, przedstawicielki fundacji Pro Aperte, pani Agata Eratowska-Popiotek,
specjalista do spraw spotecznych Caritas Polska, pani Monika Jagodzinska, wiceprezeska
Towarzystwa Przyjaciél Dzieci, pani Anna Banasiak-Wisniewska, pan Pawet Wisniewski,
doktor, przedstawiciel fundacji Konwent Klubéw i Centrow Integracji Spotecznej, pani Joanna
Grochowska, psycholog, wiceprezes Fundacji Synapsis i pani Julia Tarasiewicz, wiceprezeska
Zarzadu Stowarzyszenia Oséb Dorostych z ADHD.

Szanowni panstwo, porzadek dzisiejszego posiedzenia przewiduje informacje na temat
dziatan podejmowanych na rzecz wezesnego diagnozowania dzieci rozwijajacych sie w spek-
trum autyzmu. Czy sa uwagi do porzadku obrad? Nie stysze. Stwierdzam zatem, ze podko-
misja przyjeta porzadek dzisiejszego posiedzenia.

Bardzo serdecznie prosze panig Dagmare Korbasinska-Chwedczuk, dyrektora Departa-
mentu Réwnosci w Zdrowiu w Ministerstwie Zdrowia, o przedstawienie informacji w przed-
miocie dzisiejszej podkomisji.

Dyrektor Departamentu Réwnosci w Zdrowiu Ministerstwa Zdrowia Dagmara Korbasinska-

-Chwedczuk:
Szanowni panstwo, jezeli chodzi o diagnostyke autyzmu u dzieci, to sam autyzm jest
zaburzeniem neurozwojowym, ktore ujawnia sie we wezesnym dziecinstwie i obejmuje
deficyty w zakresie interakcji spolecznych, komunikacji, obecnoSci zachowan stereoty-
powych nieelastycznych. Objawy mogg sie pojawi¢ bardzo wczesnie. To sg fobie, agresje,
napady zltoSci, problemy ze snem. Osoby ze spektrum autyzmu majg trudnosci z rozumieniem
emocji, z rozumieniem norm spotecznych, z funkcjonowaniem spolecznym. Jezeli chodzi
o kryteria diagnostyczne, mogg sie one ujawniac — do tej pory naukowcy moéwili — miedzy
szostym a dwunastym rokiem zycia. W tej chwili wiemy, ze jesteSmy w stanie obserwowacé
je tez wezesniej. Szacuje sig, ze 1 osoba na 100 ma zaburzenia ze spektrum autyzmu. W Polsce
rozpoznawane jest ono obecnie u 917 na 100 000 obywateli.

Narodowy Fundusz Zdrowia w momencie, kiedy zapytaliémy go o liczbe os6b obejmo-
wanych opiekg w zwigzku z autyzmem, to w 2012 r. liczba dzieci w wieku od 0 do 6 lat,
ktéra byla obejmowana opiekg w tym zakresie, to bylo 18 924 dzieci. W roku 2023, ostatnim
za ktory mamy w tym zakresie dane, to bylto 28 645 przypadkéw. Wobec tego ta liczba dzieci
obejmowanych opiekg istotnie wzrosta, pomimo ze — zwracam uwage - liczba dzieci w tym
wieku zmalata, dlatego ze mamy problem zapasci demograficznej, malejacej liczby danych.
Szacunkowa liczba dwulatkow mieszkajacych w Polsce w ciggu roku wynosi 266 970, a NFZ
obejmowalo opiekg 91 000 z tych dzieci. Wobec tego jest to duza grupa.

W tzw. miedzyczasie doszlo do istotnej zmiany organizacji systemu psychiatryczne;j
opieki zdrowotnej w naszym kraju i wprowadzono trdjstopniowy system — pierwszy, drugi
i trzeci poziom referencyjny opieki psychiatrycznej. Dlatego ze diagnoza autyzmu, nieza-
leznie od tego, ze na poczatku sktada sie z wielu czastkowych ocen, to na koncu ostateczna
diagnoza jest stawiana przez lekarza psychiatre. W ramach tego systemu opieki w ostatnim
roku zakonczono prace nad przygotowaniem standardéw organizacyjnych i merytorycznych
dla pierwszego, drugiego i trzeciego poziomu referencyjnego opieki psychiatrycznej dla dzieci
i mlodziezy. W tych standardach i rekomendacjach merytorycznych dla pierwszego poziomu
referencyjnego oraz dla drugiego i trzeciego rowniez sg standardy diagnozy i terapii dzieci
i mlodziezy do§wiadczajacych zaburzen ze spektrum autyzmu.

Glownym celem tych standardéw jest wsparcie procesu wdrazania nowego modelu
psychiatrycznej opieki zdrowotnej i zapewnienie jednakowej w calym kraju jakoS§ci Swiad-
czen zdrowotnych udzielanych w podmiotach leczniczych w nowym modelu. Te standardy
nie sg przyjete rozporzagdzeniem ministra zdrowia. Te standardy sg wytycznymi. Wynika
to z koniecznoSci zapewnienia ich odpowiedniej elastycznosci i mozliwosci wprowadzania
zmian w tym zakresie. Te standardy zostaly opracowane w ramach srodkéw europejskich
w ramach programu POWER.
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W tej chwili w ramach programu FERS Instytut Psychiatrii i Neurologii opracowuje
rowniez kolejne materialy, dzialania, ktére moga poprawic jako§é i utatwié zaréwno diagno-
zowanie, jak i opieke nad dzie¢mi i mtodziezg ze spektrum autyzmu. Jest to opracowanie
dwoch programéw terapeutycznych — diagnostyka i leczenie zaburzen ze spektrum autyzmu
dzieci i mtodziezy oraz diagnostyka zaburzen neurozwojowych, w szczegolnosci zaburzen
ze spektrum autyzmu, zespolu nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi u oséb dorostych.
Te dzialania sg nakierowane na podniesienie jakosci opieki zdrowotnej i zapewnienie tego,
ze w ramach catego kraju ten dostep do opieki zdrowotnej bedzie poréwnywalnej jakoSci,
bedzie opieral sie na tych samych standardach.

Jednocze$nie wiem o tym, ze byly zglaszane oczekiwania co do tego, zeby w trakcie badan
bilansowych oceniajgcych rozwdj dziecka w podstawowej opiece zdrowotnej w drugim roku
byly wprowadzone dzialania dotyczace oceny kwestii rozwoju dziecka z ukierunkowaniem
na ewentualng ocene tego, czy jest prawdopodobienstwo zaburzen ze spektrum autyzmu.
Natomiast te dzialania nie znalazly poparcia Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji.

Jezeli przygladamy sie raportom na ten temat, to wychodzi nam tam jednoznacznie,
ze jeszcze jesteSmy za slabo do tego przygotowani. Czyli tak diugo, jak dlugo nie bedzie
stosunkowo latwej i szybkiej metody oceny u tego dziecka w drugim roku zycia, zeby podsta-
wowa opieka zdrowotna mogta to w sposob wiarygodny wykonac, tak dtugo przedwczesnie
bedzie na to, zeby méc to wprowadzi¢ do badan bilansowych.

Wiem, ze w tej chwili planowany jest przeglad dzialan dotyczacych koszyka Swiadczen
gwarantowanych w zakresie podstawowej opieki zdrowotnej dotyczacej badan bilansowych.
Ten element na pewno wtedy bedzie analizowany. M¢j departament réwniez bardzo czeka
na wprowadzenie tutaj szeregu zmian. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie, pani dyrektor.

Czy przedstawiciele Biura Rzecznika Praw Dziecka chcieliby zabra¢ gtos w tym miejscu?
A Ministerstwa Sprawiedliwosci? Dobrze, dziekuje serdecznie. Czy panie postanki chca
zabra¢ glos?

W takim razie otwieram dyskusje i zapraszam serdecznie panstwa do glosu. Czy ktos
z panstwa ze strony spolecznej chciatby zabraé glos? Spodziewam sie, ze tak. Pan zglaszat sie, tak?
A nie, chyba pan machat do wchodzacych oséb. Zachecam panstwa do dyskusji.

Glos z sali:
Wiasnie wchodzg przedstawiciele Biura Rzecznika Praw Dziecka.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
OK, to poczekamy w takim razie.
Wobec tego ponowie swoje pytanie, czy przedstawiciel rzeczniczki praw dziecka chcialby
w tym punkecie zabrac glos? UslyszeliSmy informacje Ministerstwa Zdrowia, dlatego w dalsze;j
kolejnosci czy chceieliby panstwo przed strong spoteczng jeszcze? Dobrze, dziekuje.
W takim razie otwieram dyskusje. Prosze bardzo. Jakby pani do protokolu mogta sie
przedstawic przed wypowiedzia, bede bardzo wdzieczna. Dziekuje.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Dr Anna Budzinska, dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka z Gdanska.
Witam serdecznie.

Bardzo sie ciesze, ze ten temat zostal poruszony, poniewaz jest to temat, ktory jest
bliski mojemu sercu od wielu, wielu lat. W przysztym roku minie 20 lat, wiec troszke czasu
to juz trwa. Staramy sie zaangazowac rozne srodowiska do tego, zeby rzeczywiscie zachecié
do pochylenia sie nad bilansem dwulatka i do tego, zeby pomys§leé o tym, by wesprzec lekarzy
w prowadzeniu — nie diagnozy, nie we wdrazaniu narzedzi — tylko poszerzonej obserwacji.
Obserwacji, ktora pozwolilaby lekarzowi na stwierdzenie, ze widzi pewne niepokojace objawy.
Nie stawianie diagnozy, bo wiemy, ze bilans dwulatka nie jest miejscem na to odpowiednim
i ze czas, jaki lekarz moze po$wieci¢ na badanie przesiewowe, jest rzeczywiscie bardzo niedtugi
i wdrazanie dlugich narzedzi moze by¢ utrudnione.
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Tylko powiem, dlaczego jest to nam bliskie. Poniewaz nasz instytut dziata od 2006 r., czyli
w tym roku mamy dwudziestolecie. W momencie kiedy rozpoczynalySmy terapie, bo prowa-
dzimy gléwnie terapie dzieci z autyzmem, ale réwniez diagnoze, to rzeczywiscie bardzo czesto
otrzymywalySmy i nadal niestety otrzymujemy informacje od rodzicow, ze w momencie kiedy
rodzic... Bo mamy wiele informacji, ze rodzice widzg niepokojace objawy w rozwoju dziecka
juz przed ukonczeniem przez nie pierwszego roku zycia. Natomiast bardzo czesto podczas
bilansu dwulatka, kiedy wskazywali pediatrze, ze co$ ich niepokoi w tym rozwoju, to styszeli:
,»Ale rozwoj ruchowy przebiega prawidlowo, czyli dziecko chodzi, wspina sie, wyglada bardzo
tadnie - chtopczyk, bo wiemy, ze to czeSciej dotyczy chtopcow — chiopcy zawsze mowia p6zniej,
prosze sie nie martwié, prosze czekac”. Rodzic bardzo czesto — wg naszej wiedzy — byt uspa-
kajany, po czym niestety dalej widzial te niepokojace cechy i szukal pomocy pdzniej.

Z badan jasno wynika, ze im wcze$niej rozpoczniemy terapie, tym jesteSmy w stanie lepiej,
bardziej skutecznie, efektywnie dziecku pomoc. Dlatego tak wazny jest moment rozpoznania.

Odwotam sie tylko do amerykanskich standardéw, gdzie w tej chwili — od wielu lat, nie
od tego momentu - bada sie dzieci przesiewowo w 18. miesigcu zycia. Jest taki wymog. Jak
u nas bilans dwulatka, tam jest takie badanie, ktore rowniez jest oparte na pewnych kwestio-
nariuszach wla$nie pod katem spektrum autyzmu. I rzeczywiscie to bardzo przyspieszylo
diagnoze dzieci ze spektrum.

My przygotowaliSmy wspoélnie z dr McClannahan twoérczynig M-CHAT-R i prof. Korzon,
niestety $wietej pamieci, ktora byla pediatra, poszerzong obserwacje. Przeszkolitysmy w 2007 r.
wszystkich lekarzy z Gdanska. Ten nasz projekt byl finansowany przez miasto Gdansk.
W 2008 r. podsumowanie pokazalo, ze lekarze, ktorzy byli w tym przeszkoleni — czyli trzygo-
dzinne szkolenie i poszerzona obserwacja, poszerzenie jej o kilka punktow — ocenili bardzo,
bardzo dobrze. 86% 0s6b ocenilo bardzo dobrze i polecitoby dalej do dalszego stosowania.
Wiem, ze nadal sg pediatrzy, ktorzy tej poszerzonej obserwacji u nas uzywaja.

Obecnie udato nam sie nawigzac¢ wspolprace z operatorem medycznym Swiat Zdrowia.
Oni wdrazaja tez te poszerzong obserwacje. Z obecnych danych wiemy, ze ok. 5% dzieci wiecej
jest posylanych do poszerzonej diagnozy. Wiec nie jest to jakas$ bardzo duza cyfra, ktora
budzitaby nasz niepokdj, ze bedzie naddiagnozowalnosc¢ albo ze bardzo duzo dzieci péjdzie
do tej poszerzonej diagnozy. Natomiast lekarze bioracy udzial w tym szkoleniu i stosujacy
te poszerzong obserwacje méwig nam wprost, ze rzeczywiscie widzg dzieki temu szkoleniu
i kilku punktom obserwacji, ktére majg po prostu przypomnieé im, na co zwrdci¢ uwage. To nie
sg zadne zwalidowane narzedzia. To jest po prostu obserwacja poszerzona o kilka punktow,
ktora ma zwréci¢ uwage, przypomniec¢ lekarzowi, na co jeszcze warto spojrzec¢ — na te kilka
elementow funkcjonowania, na ktore do tej pory lekarz nie zwracal uwagi. I rzeczywiScie
lekarze twierdza, ze te wiedze dzieki temu posiedli.

Tutaj rowniez jest pani prof. Ewa Pisula i wspdlnie z Instytutem Ochrony Zdrowia przy-
gotowaliSmy stanowisko, ktore tez —- mam nadzieje — przyczynito sie do tej rozmowy i ktére
wskazuje na to, ze ten bilans dwulatka lub obowigzkowe szczepienia (bo nie wszyscy przy-
chodza na bilans dwulatka) to jest dobry moment. Panie pielegniarki, lekarze zwracali nam
uwage, ze np. szczepienia, ten kalendarz szczepien tez jest dobrym momentem, kiedy mozna
zwroci¢ uwage na pewne niepokojgce zachowania u dziecka, bo to jest bardziej obowigzkowe
i osoba musi sie na tym szczepieniu pojawic.

Wiec nie chodzi tu tylko o to... To jest poczatek drogi tego dziecka, ktére ma pewne zacho-
wania, ktore juz rodzic widzi. Tu chodzi po prostu o wyposazenie lekarzy w troche poszerzong
wiedze o tym, na co zwrdci¢ uwage, ze sam rozwoj ruchowy... Bo wiemy, ze na ten bilans
jest mato czasu i ze lekarz bardzo patrzy na rozwdj ruchowy. Dzieci ze spektrum w wiek-
szosci chodzg o czasie, bardzo tadnie wygladajg, nie majg cech fizycznych, takich... Wiemy,
ze s badania, ktore wiecej o tym mowia. Ale na ten krotki moment, w ktorym lekarz widzi
dziecko, to nie ma cech, ktore by mowily: ,,OK, to dziecko wchodzi do gabinetu, ja juz widze,
ze co$ niepokojgcego jest w jego rozwoju”. Tak nie jest. Dziecko ze spektrum, wchodzac
do gabinetu, oczywiScie ma pewne zachowania spoleczne, ale tez nawet u dzieci neurotypo-
wych mogg sie pojawi¢ pewne leki przed wejSciem do gabinetu.

Trzeba wiec pomoc troszke lekarzom, zeby na ten aspekt funkcjonowania zwrécili uwage.
Bo moment rozpoczecia terapii jest naprawde kluczowy w zyciu kazdego dziecka. Dlatego,
moim zdaniem, to jest tak bardzo wazny temat.
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Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Prosze bardzo.

Kierownik Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy Instytutu Psychiatrii i Neurologii
dr hab. n. med. Barbara Remberk:

Barbara Remberk, jestem psychiatrg dzieciecym z Instytutu Psychiatrii i Neurologii.

Chciatam przed wigczeniem sie do dyskus;ji uscislic, co konkretnie AOTMiT negatywnie
zaopiniowal? Nie wiem, jakie§ konkretne narzedzie, konkretng procedure, co wlasciwie?
Bo rozumiem, ze nie skre§la — mam nadzieje — bilansu dwulatka. Czego wiec dotyczyta
ta negatywna opinia?

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

Wydaje sie, ze z oceny AOTMiT przede wszystkim wynikal brak przygotowania do tego, zeby
moc rozszerzaé bilans dwulatka w tym zakresie.

Glos z sali:

Nie stycha¢ pani. Musi pani przyblizy¢ mikrofon.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

AW.

Przepraszam bardzo.

7 oceny AOTMiT wynikalo, ze wydaje sie, ze system ochrony zdrowia nie jest jeszcze przy-
gotowany, zeby rozbudowywac bilans dwulatka w takim zakresie. My nie jeste$émy zadowoleni
z tego, jak w ogole funkcjonuje kwestia badan bilansowych. Z ostatniej naszej oceny wynika
przede wszystkim taki problem, ze jezeli porownamy sposob wykonania badan bilansowych
dzieci, ktore sg objete obowigzkiem szkolnym, to tam jest zdecydowanie to wykonanie lepsze.
Jezeli chodzi o zglaszanie do podstawowej opieki zdrowotnej — jest zdecydowanie gorsze.
I my nie jesteémy w tym zakresie zadowoleni.

W tej chwili przystapiliémy do rozszerzonej pracy w tym zakresie z Instytutem Matki
i Dziecka, tak zeby dookresli¢ metodologie tych dziatan, poniewaz Instytut Matki i Dziecka
byt ciatem, ktore do tej pory wskazywalo, opracowywalo narzedzia metodologiczne dotyczace
badan przesiewowych i badan bilansowych. W kolejnych dziataniach te $rodki w ramach
Narodowego Programu Zdrowia chcemy rozbudowywaé i wzmacnia¢ merytorycznie.
By¢ moze po tym to podejscie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji bedzie
lepsze. Na razie ta ocena, ktorg mamy, nie spowodowata rekomendacji.

Wskazane bylo tutaj przede wszystkim wlasnie to, ze jest brak takich narzedzii ze lekarze
POZ nie sa do tego przygotowani. Musimy pamietac, ze w POZ sa nie tylko lekarze pedia-
trzy, ale rowniez lekarze rodzinni i jest to poprzedzone oceng pielegniarki podstawowe;j
opieki zdrowotnej. W momencie, kiedy pracowaliS§my np. nad bilansem os6b dorostych i przy-
gladali$my sie mozliwosci diagnozowania pewnych probleméw i zatozen u osob starszych,
to np. proste testy przesiewowe moglyby by¢ zastosowane. Tutaj bezpo§rednio takiego narze-
dzia nie mamy. Ale jest to narzedzie, na ktére panie zwracajg uwage, ktore po trzygodzinnym
przeszkoleniu sg do wykonania przez lekarzy w taki sposob, ze sie sprawdzaja. Na pewno
obserwacja dziecka wymaga duzo wiecej czasu i tutaj pewnie panie sie ze mng zgodzg.

To nie jest tak, ze my wskazujemy, ze jest to dzialanie, ktore jest niemozliwe i droga,
ktora nie bedziemy szli. W tej chwili przygotowane sg lepsze dziatania diagnostyczne doty-
czace psychiatrii. W tej chwili chcemy sie skupi¢ nad rozwojem tych metodologii i dziatan przy
ocenie, przy bilansie dziecka. W tym momencie moze uda sie nam znalez¢ takie narzedzia
i wypracowac je w porozumieniu z Instytutem Matki i Dziecka i opisa¢ to w sposéb jedno-
znaczny, zeby Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji stwierdzila, ze rozbu-
dowanie bilansu o to zadanie jest zasadne z punktu widzenia efekt-koszt. Zasadne dlatego
ze pozwala na takg ocene, ze faktycznie wyrdzni sie te dzieci, u ktorych jest podejrzenie takich
zaburzen neurozwojowych, gdzie ta diagnoza powinna by¢ poglebiana i prowadzona dale;.

Troszeczke jest to tez takie dziatanie, ze udato nam sie wzmocnic funkcjonowanie tej czesci
psychiatrii dzieci i mlodziezy. Nie mozemy wprowadzi¢ najpierw lepszej oceny bilansowe;j,
jezeli system psychiatrii i mlodziezy tego nie przyjmie. W tym roku sg opublikowane standardy
i dzialania. W tej chwili mozemy méwic o tych wezesniejszych dziataniach. Bo w momencie
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kiedy tworzymy pewne dzialanie przesiewowe méwiace, ze okreslone dzieci potrzebujg glebszej
diagnostyki, to musimy tez mie¢ miejsce, gdzie te dzieci skierujemy i te oérodki przygotowane.

Wobec tego ja nie mowie, ze to nie jest dobre dzialanie. To, jak bylo przygotowane do tej
pory nie znalazlo... ta ocena nie byla pozytywna. Co nie znaczy, ze w naszej ocenie nie nalezy
w tym zakresie dalej pracowac. JesteSmy w trakcie rozméw z Instytutem Matki i Dziecka
w ogoble co do wzmocnienia dziatan bilansowych i powrotu do wzmocnienia, poprawy meto-
dologii i pracy z podstawowg opiekg zdrowotna, tak zeby wzmocnié¢ dzialania bilansowe.
Bo, tak jak méwie, o ile jesteSmy bardzo zadowoleni z tego, w jaki sposob bilanse sg inicjo-
wane przez pielegniarki, sSrodowiska nauczania i wychowania i wykonywane wobec tej grupy
dzieci, ktéra jest objeta obowigzkiem szkolnym, o tyle w podstawowej opiece zdrowotnej
to zdecydowanie kuleje i nie budzi naszego zadowolenia.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
To ja tylko dopytam...

Kierownik Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy IPiN dr hab. n. med. Barbara Remberk:
Dziekuje.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
A, prosze bardzo. Myslatam, ze pani juz skonczyla.

Kierownik Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy IPiN dr hab. n. med. Barbara Remberk:
OczywiScie to jest opinia AOTMIiT, nie pani, ale pani ja tutaj przedstawita. Slysze, ze AOTMiT
moéwi, ze 1% spoleczenstwa, ktory cierpi na chorobe, ktérg mozemy leczyc, jesli ja wezeSniej
rozpoznamy, ma by¢ zignorowany. Ja to ustyszalam w tej opinii, ze system nie jest gotowy, zeby
leczy¢ pacjentow. A co bedzie, jak system nie bedzie gotowy, zeby leczyc¢ kobiety np. z rakiem
piersi, to, co rezygnujemy z leczenia? Ten argument jest dla mnie niezrozumialy, to jedna rzecz.

A druga rzecz, to nie wiem, czy panie sie ze mng zgodza, ale nie méwimy o narze-
dziu w sensie skali zwalidowanej, w sensie testu, w sensie narzedzia psychometrycznego,
ktore sie kupuje. Tylko mowimy o tym, zeby szkolic lekarzy, jak majg badaé dziecko. Bilans
dwulatka polega na tym, ze przychodzi dziecko do lekarza, lekarz pediatra przeprowadza
badanie pediatryczne i odnotowuje w ksigzeczce, ze chodzi, méwi, staje, ile wazy, ile mierzy.
I my nie méwimy o wprowadzeniu nowego narzedzia, jakiego$ testu — w kazdym razie nie
jest to gtdéwna propozycja — ktérym te dzieci beda, nie wiem, mierzone przez pot godziny.
Tylko méwimy o tym, zeby przeszkoli¢ pediatrow w badaniu nie tylko tego, czy chodzi,
ale takze, czy rozwoj dziecka jest prawidlowy, czy nieprawidlowy.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
To jest tak, ze Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji ocenia mozliwo§¢ reali-
zacji pewnego $wiadczenia, przygotowanie do realizacji takiego Swiadczenia, czy $wiadczenie
jest faktycznie... czy propozycja jest dobrze przygotowana, adekwatnai czy da skutek, ktory
jest pozadany. W tym zakresie Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji ocenita,
ze system nie jest gotowy.

Zgodza sie panie ze mna, ze o ile przeszkolenie w Gdansku moglo przyniesé takie efekty,
ze w Gdansku lekarze sg przygotowani, to nie zmienia to faktu, ze z Instytutem Matki
i Dziecka chcemy pracowac, zeby rozwing¢ materialy metodologiczne i zeby moc lepiej ten
system przygotowac. Dopoki tego nie zrobimy ocena Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji jest taka. Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji jest istotnym
podmiotem w podejmowaniu decyzji o tym, czy zmienia sie zakres §wiadczen gwarantowanych.

Faktycznie w naszym systemie ochrony zdrowia dzieci sg poddawane regularnym badaniom
bilansowym w okreslonym wieku, ktore to badania nie majg na celu postawienia diagnozy
i stwierdzenia, czy dziecko jest zdrowe czy chore tylko ocene stopnia rozwoju dziecka i wyka-
zania ewentualnych deficytow rozwojowych. Z tego punktu widzenia logiczne jest, ze jezeli
mamy dobre narzedzie, ktore pozwala to ocenic, zeby ono bylo ujete w tym bilansie. Tutaj
absolutnie trudno sie z panstwem nie zgodzic, ze to jest logiczna droga. Tylko jesteSmy
jeszcze troche za stabo przygotowani do tego.

Odniosta sie pani do kwestii testow, ktore czasem sg wykonywane. W systemie ochrony
zdrowia, szczegoblnie w zakresie problemoéw dotyczacych zdrowia psychicznego, problemow
neurologicznych istnieje szereg takich testow. Czesé tych testow jest faktycznie dostepna
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w ten sposob, ze osoba z nich korzystajgca musi ponieS¢ oplate, kupié licencje na korzystanie
z takiego testu. Czesc tych testow jest nieodplatna. Faktycznie byloby nam wygodniej, gdyby
byt taki nieodplatny test, ktéry bytby tatwy do przeprowadzenia. Wymaga to zdecydowanie
innego zaangazowania. Mam nadzieje, ze uda nam sie z Instytutem Matki i Dziecka.

Jezeli panstwo pozwola, to ja bede sie kontaktowata z kolezankami, zeby rozmawialy
z panstwem. By¢ moze uda sie te doswiadczenia wykorzystac, wpisa¢ do metodologii i rozstrzy-
gnac to w tym zakresie. W tej chwili, jezeli chodzi o system ochrony zdrowia, to tym, co nam
udato sie osiggnac, jest wypracowanie standardéw organizacyjnych i standardéw diagnozo-
wania i leczenia w psychiatrycznej opiece zdrowotnej, w tym trojstopniowym systemie opieki
nad dzie¢mi i mlodziezg. W tej chwili rozbudowywane sg i dopracowywane jeszcze narzedzia
terapeutyczne przez Instytut Psychiatrii i Neurologii. W tym zakresie pracujemy. To jest to,
co moge panstwu powiedzie¢, ze juz sie zadzialo i gdzie proces postepuje.

Jednoczeénie z danych widzimy, ze liczba dzieci, ktore sa pod opiekg w tym zakresie,
istotnie wzrosta. Wiec jezeli chodzi o to, moge panstwu powiedziec, ze w tym zakresie jest
postep, co nie znaczy... Nasza droga nigdy nie bedzie skoniczona, jezeli chodzi o opieke zdro-
wotna. Zawsze bedziemy mie¢ co$ do zrobienia i zawsze bedzie jeszcze kolejny problem
i kolejny. Na szczescie nauka tez ciggle zapewnia nam postep. Bedziemy mieé¢ na szcze-
Scie kolejng nowa metode, przy uzyciu ktorej osobami z ré6znymi dolegliwo$ciami, w tym
osobami nieneurotypowymi, przepraszam neuroréznorodnymi... Bo ja sie nabijam do mojej
przyjaciotki, ktora jest neuroréznorodna, ze jestem neurobanalna, prosze panstwa. Ale tak
naprawde bedziemy mogli tym osobom pomac.

Jest to bardzo duzy problem. Mamy w tej chwili np. problem w systemie ochrony zdrowia
we wspolpracy z systemem edukacji, ktory dotyczy problemu diagnozowania i zapewnienia
dostepu do diagnozowania dzieci tak, zeby one w szkole mogtly uzyskac¢ odpowiednie wsparcie.
W tym zakresie bardzo mocno w tej chwili pracujemy z ministrem edukacji.

Ale tych elementow i przestrzeni, ktore tutaj musimy wzmacniac, jest bardzo duzo. Szcze-
golnie, ze zdecydowanie byloby dobrze, gdyby te dzieci byly objete opiekg zdecydowanie
weczesniej niz w okresie szkolnym, gdzie na ogét dochodzi do... Gdzie ten system edukacji,
przez to, ze ma dluzszy kontakt dzieckiem, czesciej obserwuje, wskazuje, ze dane dziecko
ma pewne cechy, ktore mogg wskazywac na to, ze jest ono naurordznorodne, nie rozwija sie
w sposob typowy i wymaga innego rodzaju pracy, innego wsparcia.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dobrze, to ja zaraz oddam pani glos, ale chcialam dopytaé jeszcze w takim razie o hory-
zont czasowy. Bo widze tutaj trzy wazne elementy. Po pierwsze, to jest kwestia odpowied-
niego przygotowania lekarzy, czyli szkolenia. To oczywiscie jest proces, ktory bedzie trwat,
ale w pewnym momencie trzeba go rozpoczaé. Dwa to jest kwestia metodologii, o ktorej
pani powiedziala, czyli okreslenia tego sposobu, w jaki ta rozszerzona obserwacja ma by¢
prowadzona przez tych juz przeszkolonych lekarzy. A trzecia kwestia dotyczy tego, w ktorym
momencie wprowadzic to badanie. Czyli tak jak pani wskazala, czy to ma by¢ bilanse dwulatka,
czy ewentualnie kontakt z dzieckiem w trakcie szczepien.

Jaki pani widzi horyzont czasowy - jak pani wspomniata — dla tego pierwszego etapu pani
zdaniem, czyli tej metodologii? Kiedy mozna sie spodziewac jakich§ konkretnych dzialan,
ktoére pewnie bylyby przyczynkiem do tego, zeby rozpoczaé juz szkolenia lekarza.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

AW.

Jezeli chodzi o ten pierwszy etap, to rozmawiamy w tej chwili z Instytutem Matki i Dziecka.
Bo mamy dwa zadania, ktére w tym zakresie chcemy im zleci¢. To jest jedno z zadan i jeszcze
drugie takie porzadkujace inne elementy dotyczace badan przesiewowych i badan bilansowych.
Nie wiem, na ile Instytut Matki i Dziecka organizacyjnie bedzie mogl sie podjac tych
dwoch zadan. Jezeli bedzie maogt sie podja¢ dwoch zadan w tym roku, to te zadania bedg
przeprowadzone w tym roku. Jezeli nie, to bedg one przesuniete na przyszty rok w ramach
srodkoéw, ktore przeznaczamy z Narodowego Programu Zdrowia.

Jestesmy w tej chwili w trakcie rozmowy na ten temat. Mam nadzieje, ze uda nam sie
w tym zakresie rozszerzy¢ dzialania, szczegodlnie ze ostatnia kontrola wykazata, ze mamy
duzo do zrobienia, jezeli chodzi o ten bilans. Bo wla$nie wykazala nam te réznice pomiedzy
tym, w jaki sposob badania bilansowe sg przeprowadzane wobec dzieci szkolnych. Bo tutaj
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przede wszystkim zaangazowanie pielegniarek, Srodowiska nauczania, ktére inicjuja to dzia-
tanie, powoduje, ze tych badan jest zdecydowanie wiece;.

W innym zakresie widzimy, ze dzieci pojawiaja sie tylko w zwigzku ze szczepieniami,
natomiast poza szczepieniami nie widzimy aktywnoSci ze strony podstawowej opieki zdro-
wotnej, zeby rodzice byli pilnowani jezeli chodzi o wypelnienie obowigzku badan bilansowych.
Czyli tak dtugo, jak dlugo sg szczepienia, dzieci sie pojawiajg i przy okazji cata ocena bilan-
sowa jest wykonywana. P6Zniej mamy moment luki i p6zniej bardzo dobrze to funkcjonuje
w szkole. W tej chwili bardzo mocno koncentrujemy sie na tym, zeby te dziatania bilansowe
w podstawowej opiece zdrowotnej sie poprawily.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Czyli podsumowujac — bo dla mnie jednak wazne jest takie okreslenie konkretow — mozna
liczy¢ na to, ze w tym roku pojawi sie jaka$ wstepna propozycja prowadzenia tej rozsze-
rzonej obserwacji, wlasnie po to, zeby przejs¢ do kolejnego etapu i dokonac przygotowania
kadry na kazdym poziomie? I to bez wzgledu na to, czy to bedzie dzialo przy okazji bilansu,
czy przy okazji szczepienia.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Ja po prostu nie mam zamknietych rozmoéw, ze w tym roku nam sie to uda. Dlatego nie moge
potwierdzi¢, ze na pewno w tym roku sie to uda. W tej chwili rozmawiamy na temat zakresu
badan, ktore beda przedmiotem naszego zlecenia dla Instytutu Matki i Dziecka i ile Instytut
Matki i Dziecka jest w stanie w tym momencie wzigé na siebie.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dobrze. Mysle, ze jestem uprawniona do tego, zeby zawnioskowaé do panstwa tez o to, zeby
jednak akurat ten aspekt byt ujety w takim pilnym trybie. Jezeli pahstwo rozmawiacie o tym,
jak ma wygladac¢ ten bilans i co ma sie zmieni¢, to mysle, ze to jest warte uwzglednienia.
Ale my tez oficjalnie jako podkomisja wystapimy do panstwa z takim wnioskiem, biorac
pod uwage to nasze dzisiejsze spotkanie i rozmowy i to, ze mamy otwarty proces. Dobrze
byloby to juz w tym procesie uwzglednié, zeby nie czeka¢ potem kolejne lata, zeby sie proces
rozpoczynal na nowo. Jezeli mamy otwarta Sciezke, to warto uwzglednié¢ wszystkie postulaty,
ktore sg kluczowe. A jezeli moéwimy o tym wezesnym diagnozowaniu, jak panie juz wykazaly,
jest to kluczowe dziatanie.

Dobrze, oddaje glos panstwu. Prosze bardzo, kto z panstwa chciatby zabrac glos?
Pani sie zglaszala. Tak, pani sie zgtaszata. Prosze.

Terapeuta w Instytucie Wspomagania Rozwoju Dziecka dr Anna Lubomirska:
Anna Lubomirska, Instytut Wspomagania Rozwoju Dziecka w Gdansku.

Tak naprawde chcialam powiedzie¢ to, co pani na zakonczenie wypunktowata, ze wydaje sie
to by¢ moze idealng okazja, ze prace nad bilansem zostaly rozpoczete, zeby za jednym zama-
chem, méwigc potocznie, wykona¢ wszystkie te prace, czyli wlaczyé tam rzeczywiScie ten
aspekt funkcjonowania spolecznego. Bo wiemy dobrze, ze wszelkie tego rodzaju prace kosz-
tuja bardzo duzo srodkéw w réznym znaczeniu - czasu, pracy itd. Natomiast jezeli najpierw
zajeliby$my sie czyms§ innym, powiedzmy tg strong bardziej medyczna, a dopiero potem
przeszli do poszerzenia o to funkcjonowanie spoleczne, to tak naprawde ta praca by¢ moze
dwa razy musialaby by¢ wykonana. Co nie tylko wydluza czas, ale wiadomo, ze zwieksza
wszelkie innego rodzaju koszty. Wiec by¢ moze warto potraktowac to jako idealng okazje
wlasnie do tego, zeby w ramach wspolpracy z Instytutem Matki i Dziecka, ale moze i innych
ekspertow zaprosic — to juz sa szczegobly — do wspélpracy nad tym, zeby wszystko, co powinno
by¢ ujete w bilansie, od razu bylo ujete.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.

Pani obok mnie sie zglaszala. Prosze bardzo. Przepraszam, ze tak, ale nie pamietam
wszystkich, ktérych wymienialam wcze$nie;.
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Radna powiatu elblgskiego Magdalena Madeja:

Magdalena Madeja, jestem radng powiatu elblgskiego.

Chciatabym zapytaé a propos wprowadzania szybkiej diagnozy. Jezeli pediatra uzna,
ze trzeba skierowaé dziecko na badania, czy jest brane pod uwage wprowadzenie szybkiej
Sciezki diagnostycznej? Czego$ podobnego do karty DiL.O, ze w trzy miesigce od podejrzenia,
wystawienia skierowania, zeby ta diagnostyka poszla szybko i ten proces terapeutyczny?

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Kto z panstwa chcialby zabraé glos? Prosze bardzo.

Wiceprezeska Towarzystwa Przyjaciol Dzieci Monika Jagodzinska:

Towarzystwo Przyjaciot Dzieci, Monika Jagodzinska.

Mam pytanie, skoro przedstawila pani skale tego zjawiska, bardzo duza, ze 1/3 dzieci
dwuletnich znajduje sie juz pod opieka czy jest wskazanie, ze te dzieci beda sie rozwijaé¢
w spektrum autyzmu, to czy sa prowadzone jakie§ badania dotyczace przyczyn, zeby wdrozy¢
jakos$ profilaktyke? Bo wiemy, ze r6zne sg opinie na temat tego, co wywoluje. Czy my sie
skupiamy na tym, zeby ewentualnie wyodrebni¢ jakie§ czynniki istotne ryzyka, o ktorych
juz w tej chwili wiemy, ze majg wplyw na to, ze dziecko moze przyj$¢ na Swiat obcigzone
wlasnie takg sktonnoécig do zachowania autystycznych, do bycia osobg w spektrum? To jest
moje pierwsze pytanie.

Drugie moje pytanie. Wiem, ze Ministerstwo Zdrowia prowadzi to wszystko w tej linii zdrowia
i tutaj pani powiedziata o dobrej wspétpracy z MEN, bo to tez...

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

Powiedzialam o intensywnej wspolpracy.

Wiceprezeska Towarzystwa Przyjaciol Dzieci Monika Jagodzinska:

Wiasnie dobrze, ze do tego dochodzi, bo...

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

Przepraszam, ze tak zaznaczam, bo naprawde w boju nam sie to rodzi, ale intensywnie.

Wiceprezeska Towarzystwa Przyjaciol Dzieci Monika Jagodzinska:

Rozumiem, natomiast dwulatkowie niedtugo wejda to systemy edukacji. Jezeli 1/3 dzieci w tej
chwili rozwija sie w spos6b neuroatypowy, to na ile ten system edukacji bedzie wydolny, zeby
po prostu dzieci sie w tym systemie odnalazly, co sie z tym systemem stanie? Wiec wydaje
mi sie, ze to jest tez wazna kwestia, zeby dostosowac ten model edukacji do potrzeb i mozli-
wosci tych dzieci, ktore do tego systemu trafia.

I my§le sobie tak... Bo w tej chwili ta diagnoza, lekarz psychiatria lub kiedy$ tez byt
neurolog, ktory mogt sie wypowiedzie¢ na temat... Czy po prostu nie poszerzyc spektrum
lekarzy? Bo autyzm to oczywiScie jest funkcjonowanie spoteczne. Ale czy moze ta diagnoza
nie powinna by¢ nie tylko przez lekarza psychiatre wystawiana? Czy nie poszerzyc¢ spektrum?
Czy wlaénie lekarz pediatra, ktory moze skierowac dziecko na badanie w poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej w celu uzyskania wezesnego wspomagania rozwoju dziecka, ktore jest
mozliwe np. juz w przedszkolu? Czy to nie jest wskazanie, ze te dzieci, ktore korzystaja z tego
WWRD, to sg dzieci tez z tej grupy ryzyka i moze mozna polaczyc¢ te rzeczy? Bo rownolegle
rodzice niektérzy widza... Nie kazdy rodzic wie, ze ma lekarzowi opowiadac podczas bilansu
o trudnych zachowaniach dziecka. Ale czasami opowiada pediatrze czy jakiemu§ innemu
specjaliScie, ze widzi, ze to dziecko jako§ inaczej funkcjonuje i dostaje takie skierowanie
do poradni i moze starac sie o objecie wezesnym wspomaganiem rozwoju dziecka. Czy tych
danych nie mozna tgczyé?

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

AW.

Troszeczke to jest tak, ze ta liczba, ktorg podaje NFZ, to sg dzieci, ktore sg w trakcie
dzialan nie tylko terapeutycznych, ale rowniez diagnostycznych. Nie znaczy, ze u nich
to bedzie potwierdzone. Wiec tutaj rézne elementy moga wskazywac... Bo np. mamy tez
ten element dotyczacy oceny stuchu u dziecka i czesto np. ten element jest krzyzowany,
zle czytany. Nie wiem, jak to oceni¢. Tu pewnie panie sie ze mna zgodza, ze czesto diagno-
styka w tym zakresie pokazuje np., ze co§ moze sie dzia¢ nie tak z rozwojem dziecka, gdzie
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brak reakcji dziecka czy nadmierna reakcja na pewne bodzce jest tutaj wynikiem. Wobec
tego to, ze te dzieci sg w diagnozie, nie znaczy, ze to sg dzieci, ktore bedg obejmowane opiekg
w tym zakresie.

System opieki nad dzie¢mi i mlodziezg w tej chwili wyglada w ten sposob, ze na pierw-
szym poziomie przede wszystkim zasadza sie on na pomocy, opiece o charakterze psycholo-
gicznym i wspierajacym, na drugim poziomie jest to lekarz psychiatra. Jednak postawienie
diagnozy w tym zakresie czy w wiekszo$ci tego typu zaburzen nalezy do lekarza psychiatry.
I chcialabym zwréci¢ uwage, ze przede wszystkim czesto dotyczy to takiej sytuacji, ze to jest
roznicowanie pomiedzy roznego rodzaju problemami, czesto te problemy sie ze sobg krzyzuja.
Nie jest to takie proste, oczywiste i banalne. Myéle, ze dopuszczanie wiekszej grupy osob
do prawa postawienia tej diagnozy nie jest tu najlepszym rozwigzaniem. Dzialanie, ktore
ma szacowac, wobec kogo sg podejrzenia — po to, zeby kierowac wlasciwie na te Sciezke diagno-
styczna - byloby tu, w mojej ocenie, zdecydowanie dziataniem duzo korzystniejszym i raczej
nad tym bym sie tutaj skupiata.

W tej chwili bardzo intensywnie pracujemy z Ministerstwem Edukacji Narodowej po to,
zeby dookresli¢ sposob wspotpracy pomiedzy systemem ochrony zdrowia a systemem edukacji
w zakresie orzekania, udostepniania dokumentéw, udostepniania materiatéw, przygotowania
zaSwiadczen, ktore sg istotne dla orzekania o specjalnych potrzebach edukacyjnych dzieci.
W tym zakresie intensywnie ze sobg wspotpracujemy. Mam nadzieje, ze uda nam sie doprowa-
dzi¢ to do konca i zakonczy¢ tak, zeby z systemu ochrony zdrowia mogty ptyna¢... Bo tutaj sg tez
ograniczenia dotyczace udostepniania informacji na temat stanu zdrowia dziecka, ochrony jego
danych osobowych, a z drugiej strony konieczno§¢ udzielenia opieki i koniecznosé faktycznego
réznicowania tych dzieci, ktore faktycznie wymagaja tego wsparcia, sa w opiece od sytuacji,
w ktorej... Bo MEN ma takie podejrzenia, ze w niektérych przypadkach w sposéb uproszczony
jest wydawane takie zaswiadczenie, ze jest prawdopodobienstwo, ze dziecko ma takie oczekiwania.

Natomiast naszym zdaniem istotne jest to, zeby MEN pokazaé, ze faktycznie dziecko
jest w okre§lonej opiece i okreslone elementy u niego zostaly stwierdzone po to, zeby oni
mogli orzeka¢ w tym zakresie. I tutaj prowadzimy dilugie dyskusje, wspotdzialamy, w jaki
sposob dookresli¢ tak, zeby system ochrony zdrowia mégt odpowiedzie¢ na potrzeby Minister-
stwa Edukacji Narodowej. Zeby dokumenty, ktére sg od nas przekazywane czy informacje,
ktore sg pozyskiwane z systemu ochrony zdrowia faktycznie w odpowiedni sposob temu
sluzyly i zeby byly kierowane od tych oséb, ktore faktycznie powinny takie zaswiadczenia
i takie dokumenty wystawiac i sg odpowiednio do tego przygotowane. W tym zakresie w tej
chwili pracujemy. Tych dziatan jest tutaj bardzo duzo.

Mamy nowy standard, rozwijamy opieke w trojstropowym systemie w zakresie opieki
nad dzie¢mi i mlodzieza i w tej chwili konezymy prace nad rozwigzaniem legislacyjnym,
ktére wzmocni opieke w Srodowisku nauczania i wychowania i spowoduje, ze bedzie tam
wiecej pielegniarek. Jednoczeénie pracujemy nad tym, zeby te badania bilansowe w podstawowe;j
opiece zdrowotnej byly wykonywane lepiej, byly wykonywane trafniej. I tu przy okazji na stole
mamy to, w jakim zakresie mozemy rozszerzy¢ te elementy, o ktore obserwacja w trakcie bilansu
dzieci bedzie prowadzona, gdzie jesteSmy w stanie to zrobi¢ w taki sposob, zeby wyniki tych
badan faktycznie pozwalaly dookresli¢ te dzieci, ktére bedg wymagaty dodatkowej diagnozy.

Najgorszg rzecza byltaby tu ocena... Bo to, ze bedg wytypowane dzieci, ktore pézniej przez
specjalistow zostang odrzucone, bo nie zostang potwierdzone zaburzenia neurorozwojowe,
to jest OK. Najtrudniejszy bylby problem, gdyby lekarze nie wytypowali tych dzieci, u ktérych
pojawiajg sie te zaburzenia. Wiec to jest kwestia odpowiedniego dookreslenia tych dzialan
tak, zeby nie stworzy¢ pewnego mechanizmu, ktory i tak nie bedzie dziatal.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Kto$ z panstwa? Prosze bardzo.

Kierownik Katedry Psychologii Zdrowia i Rehabilitacji Wydzialu Psychologii Uniwersyte-
tu Warszawskiego prof. Ewa Pisula:

Szanowni panstwo, Ewa Pisula z Uniwersytetu Warszawskiego.
Zajmujemy sie od bardzo wielu lat badaniami nad narzedziami diagnostycznymi i prze-
siewowymi wla$nie w odniesieniu do spektrum autyzmu. Zgadzajac sie niestety z tym, ze nie
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ma w tej chwili w Polsce w pelni zwalidowanego testu przesiewowego, jednoczesnie bardzo
mocno chcialabym poprzeé¢ wszystkie glosy, ktore tutaj padly na rzecz poszerzenia takiej
procedury w ramach bilansu zdrowia dwulatka, ktéra by jednak pozwalata na uchwycenie
tego, co dzieje sie w rozwoju w zakresie spotecznej komunikacji dziecka.

Chce tez powiedzie¢, ze diagnoza trafna jest mozliwa. Jest bardzo wiele danych
na ten temat. Jest bardzo trafna miedzy drugim a trzecim rokiem zycia. My w Polsce danych
nie mamy, ale z badan w bardzo duzych grupach wynika, ze to jest mniej wiecej ok. szostego
roku zycia. Oczywiscie jest bardzo duza rozpieto$¢ w zaleznoéci od réznych sytuacji, takze
dorosli sg diagnozowani, wiec ten wiek... Ale jezeli chodzi o same dzieci, to jest ok. szostego
roku zycia. To jest ogromnie kosztowne op6znienie dla tych dzieci, dla ich rodzin, dla
nas wszystkich. W zwigzku z tym podjecie dziatan, ktére by sprawily, ze one majg szanse
zosta¢ wychwycone wczesniej, jest bardzo pilne.

Majac absolutng Swiadomosé, ze czulo$é, swoistosc, trafnosc tych diagnoz powinna by¢
dobra, tu mowimy o procedurze przesiewowej, ktéra miataby pozwoli¢ na takie wychwycenie
dzieci na tym wcze$niejszym etapie. By¢é moze wypracujemy te narzedzia. Jezeli my mowimy
dzisiaj o tym, ze najpierw trzeba zwalidowac narzedzie, to miejmy §wiadomosc, ze moéwimy
o tym, ze to bedzie trwalo minimum 2 lata, by¢ moze dluzej. Bo réwniez powinny byc¢ te
pozniejsze pomiary. Wiec nie odsuwajmy juz tego w czasie. Probujmy znalez¢ rozwigzanie
mozliwe do wprowadzenia jak najszybcie;.

Skoro dzisiaj powiedziala pani o tym, ze 1 na 100 dzieci - to jest taki bardzo ostrozny
szacunek. W wielu krajach pokazywane sg znacznie wyzsze wskazniki. Mowi sie nawet,
ze 1 na 31, wiec to juz jest w ogéle bardzo wysoko. Abstrahuje w tym momencie od trafnosci
tych diagnoz, ale z tymi dzieémi dzieje sie co$, co powinno zosta¢ sprawdzone. Jezeli tego
nie bedziemy robi¢, to bedziemy stykac sie z tym, ze bedziemy mieé coraz wiekszy problem
wlaénie w ramach edukacji czy na p6zniejszych etapach ich zycia.

Tak ze jeszcze raz, podsumowujac, to jest naprawde goracy apel o to, zeby nie przesuwaé
tego wlaczenia oceny spolecznej komunikacji do bilansu dwulatka.

Jeszcze moze ostatnie zdanie powiem. W réznych krajach na §wiecie niekoniecznie jest
tak, ze te narzedzia, ktére sg wlgczone w ramach tego bilansu majg taka stuprocentows —
w ogoéle nie ma takich, jezeli chodzi o spektrum autyzmu - ale nawet dziewiecdziesieciopro-
centowg trafno§é. A mimo wszystko uznaje sie, ze sa to koszty mimo wszystko mniejsze, niz
koszty przegapienia tych dzieci i p6znych diagnoz. To tez jest bardzo wazne.

I moze jeszcze ta propozycja, zeby to byly jakie§ proby wykonywane przez lekarza.
To pewnie jest to do rozwazenia. Pewnie sg rézne inne mozliwoéci. Tylko apel o nieodkla-
danie tego w nieskonczono$¢, na pézniej. Dziekuje.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Kto z panstwa chcialby jeszcze zabraé glos? Prosze bardzo. Najpierw oddamy glos tym,
ktorzy jeszcze nie méwili. Prosze bardzo.

Dyrektor zarzadzajaca Fundacji Autism Team Sylwia Kowalska:

AW.

Sylwia Kowalska, Fundacja Autism Team, inicjatywa ,,Nasz Rzecznik”, strona spoteczna.

Przychylam sie do moich przedmoéwczyn i bardzo dziekuje za to, ze ten glos jest
tak stanowczy. Chcialabym dzisiaj z perspektywy osob rodzicielskich, bo troszke brakuje
tego w dyskusji publicznej, zwlaszcza jesli lobbujemy o tak wazng rzecz. MyS§le, ze prze-
strzen rodzicielska os6b opiekunczych lezy odlogiem réwniez dlatego, ze my nie dostajemy
zadnych narzedzi jako rodzice na samym poczatku, zebySmy wiedzieli i czuli, ze tak bardzo
potrzebujemy tego, o czym dzisiaj mowimy.

Nie mamy czasu, szanowni panstwo, nie mamy czasu, musimy uchwycic to, co dzieje sie
na jak najbardziej wczesnym etapie zycia naszych dzieci. Dlaczego? Dlatego, ze potem nasza
fundacja peka w szwach, je§li chodzi o osoby mlode z p6Znymi diagnozami. Tym dramatem
nie sg po6zne diagnozy, dramatem sg wtornosci, ktore towarzyszg tym diagnozom witasnie
dlatego, ze te dzieci nie zostaly wychwycone na wezesnym etapie. Mysle, ze nas na to po prostu
nie stac. Nie stac¢ nas na to dlatego, ze kosztuje to mase pieniedzy, ale przede wszystkim
gubimy z oczu dzieci. Te dzieciaki, szanowni panstwo, nie majg potem zadnych szans.
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My juz wtedy nie torujemy im drogi do samodzielnego zycia czy do niezaleznego zycia.
My tylko naklejamy plasterki i latamy to, co mozna bylo bardzo wczesnie wychwycic.

Statystyki sa porazajace. Powiem panstwu w mikroskali. Do naszej fundacji tygodniowo
zglasza sie od 13 do 20 os6b miodych, nastoletnich w okresie adolescencji, kompletnie pogu-
bionych, z diagnozami wtoérnymi. I tak naprawde rozkladamy rece, szyjemy bajpasy, zeby
zaopiekowac i te mlode osoby, i 0 osoby rodzicielskie.

Dlatego jako strona spoleczna tez bardzo przychylamy sie, apelujemy, aby zwrocié
na to szczegdlng uwage, ze nie jest to histeria strony spotecznej, tylko po prostu zaczy-
namy dochodzi¢ do momentu, kiedy paralizujg sie NGO-sy. Kiedy po prostu nie mozemy
juz wymyslaé coraz to nowych rozwigzan, ktére moglyby zaopiekowac osoby z p6Znymi
diagnozami i z wtornoSciami, ktore z tego wynikaja. Bardzo serdecznie dziekuje. Mowilam
jako mama. Dzieki.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Prosze bardzo.

Przedstawiciel strony spolecznej Maciej Ryszawy:
Maciej Ryszawy, inicjatywa ,,Nasz Rzecznik”, Fundacja AleKlasa.

Jak najbardziej przychylam sie do gtos6w moich przedméwczyn. Jednak jednoczesnie
chciatbym zaapelowaé réwniez o to, ze aby moc diagnozowaé spektrum autyzmu jak najwcze-
$niej, potrzebne sg na bardzo szeroka skale dziatania uswiadamiajgce. Nie tylko... Przede
wszystkim trzeba odej$é od jezyka takiego chorobowego, gdyz, po pierwsze, spektrum
autyzmu nie jest choroba, a po drugie, u kazdego wyglada zupelnie inaczej. Przydalyby sie
dzialania majace na celu rozréznienie, jakie sg oznaki spektrum autyzmu u chtopcow, jakie
u dziewczyn. Bo jest bardzo duza r6znica pomiedzy tym, przez co jest bardzo duzy odsetek
niediagnozowania u tych drugich. I takze przede wszystkim, ze spektrum autyzmu to jest
Sciezka neurorozwojowa, czyli co§, co jest przez cale zycie.

Jezeli nie bedzie zwiekszonej §wiadomosci, to beda problemy juz od czaséw dzieciecych,
szkolnych do czaséw emerytalnych, jezeli ta osoba w ogéle tego dozyje. Bo statystyki z zakresu
zdrowia psychicznego osob neuroréznorodnych sg zatrwazajace. Ja np. jestem osobg rozwi-
jajaca sie w spektrum autyzmu i z ADHD i kazdego dnia odczuwam skutki jezyka wiasnie
takiego typowo medycznego, dzielgcego na osoby nisko- i wysokofunkcjonujgce. Jak spotecznie
jesteSmy poddawani presji jako wysokofunkejonujacy, a niskofunkcjonujacy nie maja praktycznie
zadnych szans rozwoju. I zeby wlasnie nie dochodzito do sytuacji, o ktérych powiedziata moja
przedméwezyni przed chwilg. Kluczem jest zmiana jezyka i dzialania edukacyjne na bardzo
szeroka skale — skale og6lnospoleczng. To jest tez klucz do wezesnych diagnoz. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje.
Pani dyrektor chciala sie odnies¢.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Ani przez moment nie powiedzialam, ze to jest choroba. Od poczatku informowatam, ze to jest
zaburzenie neurorozwojowe.

Przedstawiciel strony spolecznej Maciej Ryszawy:
Nie pani, ale osoby na sali. Dzialajgce tez.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Bardzo staram sie zwracac na to uwage. System ochrony zdrowia w tym momencie w przy-
padku dzieci ocenia tez elementy ich rozwoju i charakter rozwoju danego dziecka. Bo to nie
jest tak, ze to dziecko rozwija sie zle czy dobrze, ono sie rozwija albo w spektrum autyzmu,
albo w inny sposob. Ono tylko ze wzgledu na inny spos6b pojmowania §wiata potrzebuje
innego wsparcia i innego sposobu postrzegania jego zachowania. Doskonale to wiem, poniewaz
mam przyjaciétke w spektrum autyzmu z ADHD.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Prosze bardzo.
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Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Czy moglabym dopytaé¢ tylko o kilka kwestii? Bo tutaj rozmawialy§émy jeszcze z paniami.
Rozumiem, ze rozpoczeliScie panstwo na prace nad bilansem dwulatka — ogélnie i nad samym
jego zweryfikowaniem, jak on przebiega. Rozumiem, ze kwestie dotyczace poszerzenia o spoj-
rzenie czy obserwacje pod katem spektrum, tak juz mowigc uproszczenie, mozna dolgczyé
na tym etapie, a decyzja o...

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
I tylko nas bilansem dwulatka. To znaczy w tej chwili rozmawiamy z Instytutem Matki
i Dziecka na temat rozwoju metodologicznego i poprawy jakoSci dziatan bilansowych
do momentu rozpoczecia edukacji.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Rozumiem.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Czyli tutaj przede wszystkim bilans dwulatka nam sie miesci i ten bilans z oceng gotowosci
przed rozpoczeciem szkoty — te dwa kluczowe elementy, ale tez tych badan, ktore oceniajg
rozw0j dziecka, ktore sg do momentu rozpoczecia edukacji.

Dyrektor Instytutu Wspomagania Rozwoju Dziecka Anna Budzinska:
Rozumiem. Bardzo dziekuje.

I teraz — tak jak zrozumialam, prosze ewentualnie mnie poprawi¢ — od decyzji specjali-
stow Instytutu Matki i Dziecka zalezy, czy te prace beda rozpoczete w tym roku, czy w przy-
sztym? Czyli to zalezy od sil przerobowych? Bo teraz moje kolejne pytanie. Jezeli Instytut
Matki i Dziecka stwierdzi, ze nie majg sit przerobowych na zrobienie tego typu dziatan w tym
roku, pochylenie sie nad tym, a sg osoby, rowniez tutaj obecne, ktore braly udziat w opraco-
waniu stanowiska Instytutu Ochrony Zdrowia, to czy mozna poszerzyc grono tych specja-
listow zaproszonych do wspélpracy o osoby, ktore sie tym zajmujg od lat? Na przyklad...
Nie pytatam pani profesor o zdanie, ale wszyscy znamy bardzo dobrze panig prof. Pisule i jej
publikacje od lat zwigzane z diagnoza autyzmu. Sg réwniez inne osoby, ktore sie wypowiadaty
i tym sie zajmuja. Czy jezeli Instytut Matki i Dziecka nie wyrazi gotowosci ze wzgledu na jakies
problemy kadrowe, czy jest mozliwos¢, zebyScie panstwo poszerzyli grono tych specjalistow
o0 osoby, ktore po pierwsze, zajmuja sie tym od lat i moglyby te prace wesprzec i przyspieszyc?

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Generalnie jest tak, ze Instytut Matki i Dziecka jest jednostka naukowo-badawcza, ktora
przez nas zawsze byla wykorzystywana do tego, zeby przygotowac dzialania metodologiczne
dotyczace oceny i bilansu, przygotowywac narzedzia metodologiczne, pracowac z osobami
wykonujgcymi te badania, nadzorowaé sposéb wykorzystania. I na koniec jest systematycznie
przygotowany raport z tego dla ministra zdrowia. Od lat Instytut Matki i Dziecka byt tym
podmiotem naukowo-badawczym, ktéry wykonywat te dzialania.

Nie zmienia to faktu, ze Instytut Matki i Dziecka w ramach poszczegélnych elementow
ma mozliwo§¢ wspolpracy z cala gamg naukoweéw wykonujacych réznego rodzaju badania
i w tym zakresie absolutnie, jezeli chodzi o te elementy, jesteSmy otwarci na to, zeby Instytut
Matki i Dziecka mogt sobie wspotpracownikow dobierac. Na pewno zasugeruje Instytutowi
Matki i Dziecka, ze panstwo jako organizacje sie tutaj wstrzymali...

Jest jeszcze jedna osoba, ktora bardzo mocno bedzie mnie pilnowaé, zebym wykonata zobo-
wigzania w tym zakresie. To jest krajowa konsultant do spraw psychiatrii dzieci i mlodziezy
pani dr Lewandowska, ktora nie popusci mnie po prostu nawet jakbym chciata odetchnac.
Przepraszam, ze mowie tak...

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Jako podkomisja dotgczamy do tego grona w takim razie.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Pani doktor jest zdecydowanie przekonana, ze w tym zakresie powinny i$¢ dzialania, a jako
krajowy konsultant ministra zdrowia, wskazujacy w tym zakresie, ma ona bardzo istotng
wladze merytorycznie rozstrzygajaca, czy taka droga jest zasadna, czy nie. W tym zakresie
rowniez z nig pracujemy. Wiec ona tez jest panstwa oredownikiem. I mam nadzieje, ze uda
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nam sie to. Ale dopoki nie bede miala podpisanego... Po prostu nie powiem, ze tak, bo jestem
urzednikiem i nie powiem.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dobrze. Jako podkomisja bedziemy w takim razie wnioskowac rowniez do pani konsultant
w tej sprawie.

Przepraszam, juz obiecalam panu... A, dobrze, bo pan sie zgltaszal, dlatego sie zasugerowatam.
Prosze bardzo.

Przedstawicielka Fundacji Pro Aperte Dorota Gackowska:

Dorota Gackowska, Fundacja Pro Aperte.

Chciatam wzmocnié glos osob, ktore wypowiadaly sie wezeéniej. Boje sie o czas. My tez
prowadzimy diagnozy dzieci, os6b w roznym wieku, prowadzimy przedszkole, pracujemy
z mlodziezg. I rzeczywiScie, ja jestem peina obaw, ze wypracowywanie tych narzedzi...
ZebySmy nie tracili czasu. Tak ze pani dziekuje za zwrdocenie uwagi na horyzonty czasowe.

Co budzi mojg obawe? Nam sie zdarza, ze intuicja rodzica czesto kaze poszukiwaé i mysle,
ze kilka, jak nie kilkanaScie takich przyktadéw moglabym przytoczy¢, gdzie rzeczywiscie
lekarz uspokajal rodzica. Czyli to, o czym pani wczes$niej mowila, dziecko nie mialo odpo-
wiedniego wsparcia, rodzic nie mial odpowiedniego wsparcia i rzeczywiscie nie wiedzial,
co ma robi¢. Tak ze obawiam sie i mysle, ze pierwszym krokiem bylaby uwaznos§¢ ze strony
wlaénie lekarzy. Zanim dostang juz to rzetelne narzedzie, to moze faktycznie jakie$ krotkie
szkolenia, nie wiem, jakie§ wyczulenie na te problematyke w programie studiéw. Bo rzeczywi-
Scie, 0 czym mowila Sylwia Kowalska, my faktycznie pracujemy p6zniej z rodzicami, z dzie¢mi
i to sg straty nie do odrobienia.

Tak ze bardzo bym prosita wlasnie o to, zebySmy sie w tym wszystkim nie zagubili, ze tak
bardzo bedziemy szukac¢ jakoSci, ze nie chce, boje sie nawet liczbami mowic, ze liczba osob...
Po prostu bedziemy mieli straty nie do odrobienia i zetkniemy sie z tym problemem wta$nie
na etapie edukacji, gdzie dzieci wchodzg do szkoly, nie byly odpowiednio zdiagnozowane
i zaczyna sie dramat. Wtedy bedziemy juz dyskutowaé o skutkach prawnych. Bo mamy tez
takie dzieci, gdzie problemy rozwigzywane sg z pomocg kuratora. Tak ze tutaj czas rzeczy-
wiscie... I moze jakie$, nie wiem, szybkie rozwigzania czasowe, zebySmy za bardzo tego
nie odwlekali. Dziekuje.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Prosze bardzo. Nastepna panig zapraszam do glosu.

Glowny specjalista w Zespole Zdrowia Biura Rzecznika Praw Dziecka Barbara Olszowy:

Barbara Olszowy, Biuro Rzecznika Praw Dziecka.

Szanowni panstwo, mysle, ze na dzisiejszym posiedzeniu padio bardzo duzo
cennych informacji. Wiemy juz, ze agencja nie przychylila sie do wniosku o wprowadzenie
dodatkowych badan do bilansu dwulatka. Wiemy tez, z czego to wynikalo — stwierdzono,
ze wniosek nie zawieral odpowiednich mozliwoS$ci, metod ktore bylyby mozliwe do wdro-
zenia w tej chwili. Ale wiemy rowniez, ze instytut gdanski ma swoje cenne doS§wiadczenia
i okazuje sie, ze ta wczesna diagnoza osob z ASD moze by¢ wykonywana nie tylko w oparciu
o zweryfikowane metody. Mozemy stosowaé¢ metode prostszg, niewymagajaca dtugoletnich
badan, dlugoletniej walidacji.

Kierownik Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mlodziezy IPiN dr hab. n. med. Barbara Remberk:

Pozwole sobie tylko powiedzieé, ze to nie jest diagnoza. Bo to moze w btad wprowadzié¢. Mam
na mysli ciggle takie podejscie przesiewowe.

Gléwny specjalista w Zespole Zdrowia Biura RPD Barbara Olszowy:
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Rozumiem, oczywiScie, jasna sprawa. Czyli mozemy kwalifikowaé¢ dzieci do diagnozy
w kierunku ASD weczeéniej za pomocg tatwych do wdrozenia metod. Wiemy tez, ze w tej
chwili Ministerstwo Zdrowia rozpoczyna prace dotyczace badan bilansowych.

I chciatabym zaapelowacé, zwrocié¢ sie moze raczej z takim postulatem, zeby§my wykorzy-
stali doswiadczenie gdanskie. Moze, gdyby pani przewodniczaca wyrazita na to zgode, moze
przedstawicielki instytutu powiedzialyby nam troche wiecej na temat tego, jak taka obserwacja
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wyglada juz po tym waszym szkoleniu, ile to czasu mniej wiecej zajmuje, zebySmy wiedzieli,
czy w ramach tego bilansu..., o ile ewentualnie wydluzy to czas udzielenia §wiadczenia.

Skoro tak, to moze rzeczywiscie potrzebujemy takiego wspdlnego glosu podkomisji. MySle,
ze pani rzecznik tez na pewno bedzie przychylna temu, zeby jednak postulowa¢ w ramach
prowadzonych prac wprowadzenie takich metod, jakiej$ skali obserwacyjnej czy tez innych,
na bazie do$wiadczen instytutu — do badan. Nie wiem, czy akurat ma to by¢ bilans dwulatka,
trudno mi powiedzie¢, moze nawet wezesniej. Bo przeciez sa cechy zachowania dzieci, ktore
juz wezesniej, we wezeSniejszym wieku mogg byc wylapywane i sg charakterystyczne dla
dzieci z ASD. Ale te kwestie pozostawiam juz osobom, ktore sie tym merytorycznie zajmuja.

Tak ze chcialam wyrazic gorgce poparcie dla jak najwczesniejszego kwalifikowania dzieci
do dalszej diagnozy w kierunku ASD. Uwazam, ze to jest bardzo pozgdane i mam nadzieje,
ze ministerstwo pozytywnie podejdzie. Zresztg sprobujemy moze tez w jakis sposob zawnio-
skowac w tej sprawie. Dziekuje serdecznie.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Kto z panstwa chcialby zabraé glos jeszcze? Prosze bardzo.

Radna powiatu elblgskiego Magdalena Madeja:

Chciatabym... Bo wiem o tym, ze trwajg prace, nad tym sg rozmowy, nie wiadomo, moze w tym
roku sie uda te sprawe z bilansami dopia¢. Natomiast na ten moment jest problem palgcy.
Moze odniose sie do Samodzielnego Publicznego Osrodka Rehabilitacyjno-Terapeutycznego
dla Dzieci i Mlodziezy w Elblagu, poniewaz jestem §wiezo po rozmowie.

Jest tam poradnia dla oséb z autyzmem dzieciecym. Jest to poradnia na NFZ. Poradnia
ta przyjmuje dzieci ze skierowaniem, dzieci sg poddane diagnozie, natomiast nie do konca
spelniajg wymogi i kwalifikujg sie pod kryteria diagnostyczne. Natomiast wszyscy specja-
lisci twierdzg jednoglo$nie, ze to jest konieczne do dalszej obserwacji i do prowadzenia
tego dziecka, zeby zobaczy¢, w ktorg strone to idzie. W zwigzku z powyzszym postanawiajg
to samo dziecko z poradni autystycznej przenies¢ na dzienng rehabilitacje, by tam byto
W procesie terapeutycznym.

Natomiast problem polega na finansach. Bo o ile jest to dziecko od zera do trzeciego roku
zycia, to dzienna rehabilitacja ma za te terapie ptacone 180 z1 za godzine. Pozniej, od trzeciego
do siddmego roku zycia musi mie¢ 2 godziny terapii u dwoch réznych specjalistow za 188 zt.
I to jest dzielone na pot dla tych dwoch specjalistow. Od siodmego roku zycia do peinolet-
nosci musi mie¢ trzy procedury, trzy formy terapii za 240 zi, czyli ta kwota jest dzielona
na trzech terapeutow.

Oproécz tego, ze brakuje finanséw na te terapie, to jeszcze o§rodek zmaga sie z tym,
ze jest odplyw specjalistow. Oni wolg pdjsc, zalozy¢ prywatne gabinety, niz pracowac w takim
osrodku publicznym. Warto byloby tez zwrocic uwage na ten problem. Mysle, ze to jest
problem na tu i teraz. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Czy kto$ z panstwa? Prosze bardzo.

Prezes zarzgdu Fundacji Pro Aperte Przemystaw Saczuk:

AW.

Ja krotko. Przemystaw Saczuk, Fundacja Pro Aperte.

Rozumiem, ze idea polega na tym, ze na bilans dwulatka przychodzi rodzic z dziec-
kiem i lekarz w krotkim czasie podpowiada rodzicowi, czy generalnie jest wskazana jaka$
konsultacja z psychologiem w kierunku np. wlasnie diagnozy spektrum autyzmu czy w ogéle
nawet nie méwi w jakim kierunku, tylko pokazuje, ze jeszcze jest wymagana konsultacja
z psychologiem. Bo nie wydaje mi sie, zeby lekarze byli tak przeé¢wiczeni czy wyszkoleni
i nie wydaje mi sie, zeby nawet po 5 latach intensywnego projektowania narzedzia udato
nam sie takie narzedzie zaprojektowac, zwalidowac, zeby bylo ono w 100% skuteczne.
Nie ma takiej mozliwosci. Bo sa pomytki nawet w zespolach diagnostycznych, gdzie taki
wywiad diagnostyczny trwa 5, 6 czy nawet 7 spotkan.
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Tu chodzi o tzw. krotka pitke, czyli rodzic dostaje informacje, ze jest zolte Swiatetko
w jakim§ kierunku, gdzie trzeba skonsultowa¢ sie z psychologiem. A dopiero specjalista
w tym momencie decyduje, czy ma skierowac rodzica do o§rodka diagnostycznego, czy nie.

Wiec nie przedtuzajmy tego w nieskoniczonosé. Po prostu stworzmy podstawowe narzedzia,
nawet taka checklista wystarczy. Tutaj mamy duzo podmiotow specjalizujacych sie w tym,
chociazby panstwo wskazywali Gdansk czy tez inne. Myéle, ze oSrodki takie podstawowe
narzedzia majg. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje.
Czy ktos...? Prosze, pani dyrektor, oczywiscie.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:

Przepraszam, bo chcialabym odnies¢ sie juz do tej czesci, ktora sie pojawita. Jezeli chodzi
o terminy, to, prosze panstwa, jest tak, ze te wizyty patronazowe, badania bilansowe sg wyko-
nywane miedzy pierwszym a czwartym dniem zycia, drugi, szosty miesigc zycia w terminach
odpowiadajacych szczepieniom, dziewigty miesigc zycia, dwunasty miesigc zycia i nastepnie
drugi rok zycia. Czyli drugi rok zycia, to jest ten pierwszy bilans, taki istotny, ktory sie pojawia.
Drugi, czwarty, pigty... Dopiero w pigtym roku zycia pojawia sie w bilansie informacja
na temat oceny elementow dotyczacych kwestii rozwoju psychomotorycznego i spotecznego.

Jak rozumiem, tu przede wszystkim chodzi o to, zeby w tym drugim roku zycia juz
lekarz w trakcie oceny odnosil sie do kwestii rozwoju psychomotorycznego i rozwoju
spoltecznego dziecka przez jego ocene. To pozwoli wytypowac, czy sa jakie§ problemy,
czy sa jakie$ zaburzenia.

Natomiast jezeli chodzi o wycene §wiadczen w zakresie §wiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien, taka taryfikacja tych §wiadczen,
czyli ocena tego, czy one sg prawidlowo wycenione, odbyla sie w roku 2024, wiec stosun-
kowo niedawno. Nie wydaje sie, zeby w najblizszym czasie byla robiona ponowna wycena
kosztéw tych §wiadczen.

Wydaje sie tez, ze rozwoj tego trojstopniowego systemu opieki psychiatrycznej nad dzie¢mi
i mtodzieza bedzie o tyle istotny, ze wplynie na bardziej elastyczne zapewnianie opieki, szybszg
realizacje opieki, bardziej dostosowana do potrzeb dzieci. Tym samym ta mozliwos¢ zapew-
nienia opieki bedzie bardziej elastyczna. I mam nadzieje, ze narzedzia, takie jak standardy,
wplyng na poprawe jakosci opieki w tym zakresie. Tutaj méwimy o kwestii rozszerzenia
bilansu i mam nadzieje, ze te dzialania nam sie uda przeprowadzic. Tak, czas to jest element,
z ktorym ciggle walczymy.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dziekuje serdecznie.
Prosze bardzo.

Spoleczny zastepca rzecznika praw dziecka Jan Gawronski:

18

Dziekuje bardzo.

Szanowna pani przewodniczgca, Wysoka Komisjo, szanowni panstwo, ze swojej strony,
przede wszystkim moéwie to dzisiaj nie tylko jako ekspert, spoleczny zastepca rzeczniczki
praw dziecka, ale przede wszystkim jako osoba rozwijajaca sie w spektrum autyzmu. Osoba,
ktora otrzymata diagnoze w trzecim roku zycia.

Chcialbym zaapelowac do wszystkich osob dorostych, do wszystkich z panstwa, kazdego
z nas, abySmy nie powielali bledow. AbySmy nie powielali bledow przy diagnozowaniu
dzieci rozwijajacych sie w spektrum, dzieci i mlodziezy. Bo mam tutaj na mysli, szanowni
panstwo, diagnozy pod katem zaburzen neurozwojowych, wynikajacych ze spektrum autyzmu.
Chcialbym réwniez zaapelowac do wszystkich zebranych, obecnych tu decydentow, tez
w szczegoblnosci wiasnie o to, co powiedzialem przed chwilg, wlasnie o to, zebySmy nie powie-
lali bledow sprzed lat. Btedow sprzed lat, ktore odczuwamy teraz np. w postaci péznych
diagnoz dzieci i mtodziezy, np. w ostatnich latach szkoly podstawowej czy pdzniej, dzieci
starszych czy tez nawet osob dorostych.

Ale chciatbym tez zwrécic uwage, iz popieram wszystkie panstwa glosy. Ciesze sie tez,
poniewaz widze tu znajome twarze. Dziekuje tez wszystkim obecnym osobom samorzeczniczym,
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ktore mam tez przyjemnoSc osobiscie znac. Cheialbym tez podziekowac za panstwa dotychcza-
sowg prace. Chcialbym tez powiedzie¢ na koniec jedno, zebySmy wzieli sie do pracy i dzialali
wsp6lnymi sitami w duchu koalicyjnym. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Czy kto$ z panstwa jeszcze chcialby zabraé glos? Prosze bardzo.

Prezes zarzadu Oddzialu Okregowego Towarzystwa Przyjaciol Dzieci w Koszalinie Bartosz
Zabrocki:
Bartosz Zabrocki, Towarzystwo Przyjaciol Dzieci z Koszalina.

Chciatem tez zaapelowaé do pani z Ministerstwa Zdrowia, bo méwila pani o tym,
ze sg z wami we wspoélpracy przedstawiciele ministerstwa edukacji, ale mysle, ze bardzo
wazne jest tez, zeby wspolpracowalo z wami Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spoleczne;.
Dlatego ze dzieci roczne, dwuletnie i trzyletnie sg w tym resorcie jako podopieczni ztobkow.

Bardzo wazne byloby tez to, zeby wlasnie w zlobkach ta diagnoza bylai to jest tez Zradto,
ktore mogloby kierowac rodzicow na bilans, jezeli méwi pani, ze jest niski poziom jesli chodzi
o liczbe dzieci dwuletnich, ktére z tego bilansu korzystajg. Mysle wiec, ze ztobki maja duza
robote do wykonania. A jest teraz dobry moment, bo ministerstwo pracuje standardami opieki
w zlobkach, wiec warto, byloby rowniez te wspoétprace z nimi zacie$nié. Bardzo dziekuje.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Czy pani dyrektor jeszcze...

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Dziekuje bardzo.

Tak, wiem. Natomiast tutaj rozwigzania organizacyjne o tyle trudno oprze¢ na ztob-
kach, ze nie ma obowigzku edukacji zlobkowej. Nie ma niestety tez obowigzku od poczatku
edukacji przedszkolnej. Mysle, ze to sg elementy, ktore... Tutaj mieliby§émy takie ciala,
z ktérymi musimy wprost wspélpracowaé. Tutaj przede wszystkim musimy pilnowacé, zeby
nasza podstawowa opieka zdrowotna byta w tym zakresie...

Prezes zarzadu Oddzialu Okregowego TPD w Koszalinie Bartosz Zabrocki:
To znaczy nie ma obowigzku, ale dzieci w tych zlobkach sg i sg w przedszkolach.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Tak, oczywiscie i w tym zakresie...

Prezes zarzgdu Oddzialu Okregowego TPD w Koszalinie Bartosz Zabrocki:
I tak naprawde dopiero szescioletnie dzieci sg w obowigzku szkolnym, kiedy dziecko jest
nim objete. Ale juz mozemy... To, co méwil Janek wczeéniej, ze warto te grupe jak najbar-
dziej poszerzac. Tam jest ogromna grupa rodzicéw, do ktérych mozemy dotrzec.

Dyrektor departamentu MZ Dagmara Korbasinska-Chwedczuk:
Tak, ale jezeli chodzi o formy opieki nad dzie¢mi do lat trzech, tez jestesmy w ciaglym kontakcie.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Czy ktos z panstwa jeszcze chciatby zabrac glos w dyskus;ji? Prosze.

Prezes zarzadu Fundacji Pro Aperte Przemystaw Saczuk:
Chciatem wtraci¢, ze dzieci w ztobkach majg bardziej ciaglg opieke niz w sluzbie zdrowia.
Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
Dziekuje serdecznie.
Nie widze wiecej gloséw. Osoby, ktore sg dzisiaj online, tez nie widzimy, zeby... Nikt sie
nie zglasza.
Dziekuje panstwu bardzo serdecznie za dyskusje. Dziekuje pani dyrektor za przedsta-
wienie informacji. MyS§le, ze wszyscy zgadzamy sie, ze ta wezesna diagnoza autyzmu jest
kluczowa dla efektywnej terapii, dla wdrozenia odpowiedniej interwencji. Zwroce sie — tak,
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jak podkreslam na poczatku — na pismie z prosbha o uwzglednienie w tej rewizji bilansu, tych
wszystkich dzialan, ktore moga pozwolic¢ na taka rozszerzong obserwacje dzieci. Ale mysle,
ze to, co pan wskazal, czyli kwestia standardéw opieki zlobkowej, tez jest istotna i tez w tej
sprawie skierujemy pismo do ministerstwa, czy ewentualnie w ramach tych standardow jest
juz uwzgledniona kwestia dzieci w spektrum autyzmu. Bardzo serdecznie dziekuje.

Na stoliczku przy drzwiach zostawiliSmy kartki. Jezeli chcecie panstwo dalej pozostawié
z nami w kontakcie, ale tez otrzymywac¢ odpowiedzi, ktore otrzymamy od ministerstw,
zebySmy mogli panstwu przekazac te informacje, to prosze o wpisanie swojego adresu
mailowego, imienia i nazwiska. ZebySmy mogli wszelka korespondencje, ktorg otrzymamy
w zwigzku dzisiejszym posiedzeniem rowniez panstwu przekazac. Bardzo serdecznie dziekuje.

Zamykam posiedzenie podkomisji.
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