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(Poczqtek posiedzenia o godzinie 15 minut 03)

(Posiedzeniu przewodniczy przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz)

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Szanowni Panstwo, serdecznie witam na posiedzeniu senackiej Komisji Zdrowia.

Jest to seminaryjne posiedzenie, w ktorego programie mamy omoéwienie pro-
blemoéw 0s6b z autyzmem oraz sprawy rozne.

Czy sa uwagi do takiego porzadku obrad? Nikt uwag nie zglosit. Program zostat
przyjety.

Witam przybylych go$ci. Witam przewodniczacego Parlamentarnej Grupy do
spraw Autyzmu, pana posta Plur¢. Witam pana ministra Rzemka. Witam pana prezesa
Dworskiego, witam pania Elzbiete Czarnecka z Narodowego Funduszu Zdrowia, a tak-
ze pania dyrektor Dagmar¢ Korbasinska z Ministerstwa Zdrowia, pana Marka Jodtow-
skiego z Naczelnej Izby Lekarskiej, pana Krzysztofa Nowickiego z Ministerstwa Pracy
1 Polityki Spoteczne;.

(Glos z sali: Krzysztof Kosinski.)

Przepraszam.

Witam pana Jerzego Waleckiego, eksperta z Krajowej Komisji NSZZ ,,Solidar-
nos¢”. Witam jeszcze pania, ktora si¢ nie podpisata na liscie obecnosci, pania Rymsze¢
ze stowarzyszenia, w ogole filar zespotlu parlamentarnego.

Prosze panstwa, otwierajac to posiedzenie, chcg powiedzie¢, ze tematem posie-
dzenia jest karta praw 0sob z autyzmem. Do tego posiedzenia dochodzi po dyskusji, kto-
ra miata miejsce na posiedzeniu parlamentarnego zespotu do spraw o0sob z autyzmem,
ktore odbylo si¢ 2 lipca. Mamy notatk¢ z tego spotkania, ktora przestala nam pani
Rymsza. Sporzadzita protokét wprowadzajacy nas tez troche w problematyke karty.

Przeczytatem projekt uchwaty w sprawie karty praw osob z autyzmem, zwtasz-
cza jego uzasadnienie. Jako psychiatra chcg powiedzie¢, ze autyzm dziecigcy jest zna-
ny psychiatrom co najmniej od poczatku lat siedemdziesiatych, zwlaszcza tym, ktorzy
uczyli si¢ z podrgcznikow amerykanskich. Ci, ktérzy chcieli praktykowac troche inna
psychiatr¢ niz wowczas u nas obowiazujaca, to po takie podreczniki siggali. Ja si¢
szkolitem na przyktad na klasycznym podreczniku Mayer-Gross, gdzie ten zespot opi-
sywano.

W ktorejs$ z notatek wyczytalem co$ takiego, ze rownolegle byto planowane po-
siedzenie podkomisji, ktéra w ogdle zajmuje si¢ w Sejmie ta problematyka. I w tym
sensie zmartwitem si¢, ze nasze posiedzenie miatoby by¢ jedna z okolicznosci, ktora
wstrzymywalaby prace podkomisji, co bytoby...

(Wypowiedz poza mikrofonem)
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Tak, zaraz oddam glos, tylko chcialbym, zeby$my to sobie wyjasnili w pierw-
szej kolejnosci. Potem proponowatbym nastgpujacy porzadek naszego spotkania. Otéz
jest pani Rymsza — spiritus movens pracy zespotu parlamentarnego — jest tez przewod-
niczacy zespotu, pan poset Plura. Chcialbym poprosi¢, abys$cie panstwo wprowadzili
nas w t¢ problematyke. Potem oddaliby$my glos panu ministrowi, panu prezesowi. Na-
stgpnie dyskusja 1 wnioski w sprawie tego, co dalej.

Najpierw jednak prositbym o wyjasnienie tego, czy przypadkiem to nasze spo-
tkanie nie zaktoca, nie wchodzi w jakiej$s mierze w konflikt z planowanym przez pan-
stwa posiedzeniem podzespotu.

Bardzo proszg.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Bardzo dzigkuj¢, Panie Przewodniczacy.

Szanowni Panstwo, moze wlasnie tak w drodze wyjasnienia. Otéz bardzo si¢
cieszg, ze to posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia ogniskuje si¢ na sprawach oséb
z autyzmem, rodzin, w ktorych te osoby zyja, jak rowniez na szerszym spolecznym
kontekscie funkcjonowania osob z autyzmem. To posiedzenie nie koliduje zupehie
z planowanym wczes$niej posiedzeniem sejmowej podkomisji statej do spraw osoéb nie-
pelnosprawnych, ktére przede wszystkim miato dotyczy¢ powrotu do koncepcji karty
praw oséOb z autyzmem.

O pewnej historii pracy nad ta karta pozwolg sobie zaraz powiedzie¢ kilka stow.
Przed przerwa wakacyjna, czyli na obecnym posiedzeniu Sejmu i na przysztym, pod-
komisja do spraw 0sob niepelnosprawnych nie bgdzie w stanie podjac tego tematu, po-
niewaz inne kwestie zwigzane z problematyka zycia oséb niepelnosprawnych, zwtasz-
cza kwestie zwiazane z ustawa o rehabilitacji 1 zatrudnieniu, beda gléwnym tematem
angazujacym prace i samej podkomisji, i postow, ktorzy w niej na state pracuja. Tak ze
to posiedzenie, ktore zapewne za chwile tez bedzie polem dyskusji nad ksztaltem tejze
karty praw osob z autyzmem, doskonale si¢ wpisuje w ten nieco przesunigty kalendarz
prac podkomisji statej do spraw 0sob niepetnosprawnych. Zamierzamy do tej kwestii
wroci¢, zapewne w pazdzierniku po przerwie wakacyjne;j.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Dzigkuje bardzo za wyjasnienie. Czy tez mozna prosi¢ o wprowadzenie do tej
tematyki?

(Przewodniczqcy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Marek Plura: Bar-
dzo chetnie, jesli moge.)

Bardzo proszeg.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Byltbym bardzo szczg$liwy, korzystajac rowniez z obecno$ci pana ministra, pan-
stwa reprezentujacych Narodowy Fundusz Zdrowia, gdyby takim bardzo waznym tema-
tem, dotyczacym rowniez tego, nad czym grupa pracuje — i nie od dzis, ale od dtuzszego
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czasu — byla obok karty praw oséb z autyzmem kwestia refundacji lekow stosowanych
podczas leczenia osob, ktorych to schorzenie dotyka. Jest to temat bardzo trudny, dla
mnie osobiscie tez bolesny. Pojawila si¢ bardzo trudna wspotpraca z ministerstwem
w tym obszarze albo powiem wprost — zupelny brak wspotpracy. Konstatuje to z gigbo-
kim ubolewaniem, ale bardzo szczerze 1 bardzo wprost. By¢ moze atmosfera Senatu be-
dzie sprzyjata temu, by ta wspotpraca doszta do takiego skutku, jakiego na pewno wszy-
scy, ktorzy sa dzisiaj obecni, oczekuja, czyli do skutku, ktérym bedzie realne wsparcie
0sOb z autyzmem, rodzin tych oséb, w pozyskiwaniu lekow refundowanych. To tyle,
taka prosba serdeczna. Ta kwestia pewnie tez, sila rzeczy, moze skupi¢ dzisiaj wigkszos¢
naszej uwagi, bo temat jest rzeczywiscie trudny 1 wymagajacy wielu wyjasnien.

Jezeli natomiast chodzi o karte praw osdb z autyzmem, to jej projekt funkcjo-
nuje juz jako druk sejmowy 1 mial swoje pierwsze czytanie w ramach prac sejmowej
Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny. Postem prowadzacym ten projekt, przedsta-
wiajacym go, réwniez rekomendujacym, byt nasz swigtej pamigci kolega, poset Arka-
diusz Rybicki, przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu. Dyskusja,
ktora tej prezentacji towarzyszyta w ramach prac komisji sejmowej, spowodowata, ze
projekt wrocit do tworcoéw, poniewaz uzyte w nim sformutowania budzity wérod nie-
ktorych cztonkéw komisji wiele watpliwosci... albo raczej obaw, ze moglyby one by¢
interpretowane w sposob, ktory nie mialby szans na szeroka akceptacj¢ spoteczna.

Réwniez pelnomocnik rzadu do spraw osob niepetnosprawnych, pan minister
Jarostaw Duda, wskazywat na wiele trudnosci w realizacji postulatow, realizacji obo-
wiazku, ktory ten projekt niosl, dotyczacy swoistej sprawozdawczosci z wykonania
tejze karty, naktadanego na biuro petnomocnika rzadu. To rozwiazanie, pierwsze z tych
trudnych elementéw, do ktérego chciatbym si¢ odnies¢, funkcjonuje w sposéb analo-
giczny w zwiazku z istniejaca obecnie Karta Praw Osoéb Niepelnosprawnych. Petno-
mocnik rzadu co roku takie sprawozdanie przedstawia i ono jest tez zawsze punktem
szerszego odniesienia si¢ — ogolnosejmowego czy wreez ogolnoparlamentarnego — do
kondycji zycia niepelnosprawnych Polakow, osob z réoznymi niepetnosprawnosciami.

Strona rzadowa wskazata jednak tutaj przede wszystkim na trudno$ci odnoszace
si¢ do pozyskiwania danych, informacji, ktore mogtyby przedstawia¢ kwestie funkcjo-
nowania osob z autyzmem, czy — mowiac bardziej wprost — stan realizacji tej karty.

To natomiast, co dotyczyto przede wszystkim zastrzezen wilasciwie aksjomatolo-
gicznych, czyli tego, jak brzmia pewne sformutowania w tym projekcie, jak moga by¢ od-
czytywane, to najwigksze watpliwosci budzity takie sformutowania, jak konieczno$¢, pe-
wien tez obowigzek zapewnienia przez wiadze publiczne odpowiedniego mieszkania dla
0sob z autyzmem, odpowiednich warunkow edukacyjnych... Cho¢ tu juz watpliwosci byto
mniej, bo to akurat do§¢ dobrze funkcjonuje, czy raczej rozwija si¢, w naszym systemie
edukacji. Tego wigc typu sformutowania, ktore moga by¢ roéznie interpretowane, sktonity
wnioskodawcow do tego, aby ten projekt wycofa¢ 1 przedstawi¢ go w nowej formie.

Mysle, ze to dzisiejsze posiedzenie senackiej komisji rOwniez wesprze pewne
przepracowanie tego projektu tak, aby jesienia tego roku mogt juz w petni wréci¢ do
prac legislacyjnych w Sejmie.

To moze ja tyle i, jesli mozna, poprositbym pania doktor Agnieszke Rymszg,
zeby przedstawila panstwu senatorom zwlaszcza histori¢ tego projektu. Ta historia bo-
wiem w calej tej kwestii jest bardzo wazna, skad ten projekt pochodzi i jakie sa w nim
poktadane nadzieje spoteczne.
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Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Bardzo proszg, Pani Doktor.

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Dzien dobry panstwu.

Chce powiedzie¢, ze postem wnioskodawca karty praw oséb z autyzmem, tak
jak wspomniano, byt §wigtej pamigci Arkadiusz Rybicki. To byta inicjatywa przed kil-
koma laty Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu. Idea karty praw osob z autyzmem
nie byla, ze tak powiem, naszym polskim wymystem, tylko to jest karta praw osob
z autyzmem, ktora zostala przyjeta przez Parlament Europejski w 1996 r. Zarys tej hi-
storii powinni panstwo mie¢, przestatam bowiem do materialow przygotowywanych na
to posiedzenie komisji. Tak wigc karta praw zostala przyjeta przez Parlament Europe;j-
ski, tak zeby zwroci¢ uwage na potrzeby osob z autyzmem. Nie chodzito o ich fawory-
zowanie. Jej tworcy wyszli natomiast z zatozenia, ze osoby z autyzmem niejednokrot-
nie sa podwojnie dyskryminowane. Z jednej strony w ogole jako osoby niepetno-
sprawne, a tez czg¢sto dyskryminowane w grupie osob niepetnosprawnych.

Pierwsze czytanie projektu uchwaty miato miejsce w styczniu 2009 r. Moze tez warto
nadmienié, ze jego thumaczenie byto konsultowane z wieloma organizacjami. W listopadzie
2008 r. byta taka ogdlnopolska konferencja, w ktorej wzigto udziat trzysta pigédziesiat osob.
Byli to rodzice osob z autyzmem, profesjonalisci, lekarze itd. Oni podpisali petycje do parla-
mentu o przyjecie karty. Potem bylo w styczniu posiedzenie plenarne Sejmu, gdzie byto
pierwsze czytanie projektu uchwaty. I moze wazne jest powiedzie¢, ze podczas tego posie-
dzenia bylo réwniez sprawozdanie z realizacji Karty Praw Oséb Niepetnosprawnych. To
sprawozdanie pokazato dodatkowe argumenty konieczno$ci uchwalenia naszej karty, ponie-
waz nie pojawito si¢ w nim nic, co by moglto pomoc osobom z autyzmem. Niestety, jest jesz-
cze tak, ze czgsto jak si¢ mowi o pomocy osobom niepetnosprawnym, to w wielu wymiarach
nie pojawiaja si¢ osoby z autyzmem. Wigkszo$¢ zarzutow wymienit juz tutaj poset Plura.

Moze powiem jeszcze o decyzji, ktéra powinna by¢ podjeta w zwiazku z dalszy-
mi pracami nad karta. Tak jak mowitam, to jest thumaczenie. Mam oryginal angielski tej
karty. Jest natomiast kwestia, czy sprawdzimy ttumaczenie, by moze zmieni¢ pewne za-
pisy, ktore budza najwigcej kontrowersji, czy tez si¢ zastanowi¢ nad jakim§ innym, lep-
szym tlumaczeniem tej karty. Ciagle natomiast bedzie chodzilo o przyjgcie tej karty
praw, ktora byla przyjeta przez Parlament Europejski. Jesli chcemy zmieni¢ jakies$ prze-
pisy, to po prostu bedzie to juz polska karta praw 0sob z autyzmem, ktora z jednej strony
moze by¢ jakos tam bardziej dostosowana do polskich realiow, ale z drugiej strony jakby
traci legitymacjg, czy, nie wiem, prestiz, wynikajacy z tego, ze pochodzi ona wprost
z Parlamentu Europejskiego. Mysle, ze to jest jedna z wazniejszych kwestii, o ktorej
trzeba zadecydowac na obecnym etapie prac. To moze tyle. Dzigkuje.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Rekomendacja Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu jest taka, zeby karte
przyja¢ zgodnie z tym brzmieniem, jakie funkcjonuje w Unii Europejskiej, jakie zo-
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stato przyjete przez parlament Unii Europejskiej. Chodzitoby o to, Zeby ta karta byta
kolejnym z elementow unifikacji podejscia do kwestii zwigzanych z réznymi rodzajami
niepelnosprawnosci w catej Unii. Nasze zycie, nie tylko gospodarcze, ale rowniez
spoteczne, zbliza nas coraz bardziej do pewnego wspodlnego status quo. Grupa parla-
mentarna przyjela uchwale, odzwierciedlajaca nasz poglad, co do tego, ze ta karta jest
jednym z tych dobrych rozwiazan, dobrych, poniewaz ma, przede wszystkim, charakter
edukacyjny. Jak wiadomo, uchwata Sejmu nie zobowiazuje do wykonywania jakichs$
okreslonych bardzo $cisle przez prawo czynnos$ci, do podejmowania okreslonych decy-
zji. Nie implikuje rowniez rozporzadzen ministerialnych. Jest natomiast takim zbiorem
zasad, na ktory kazdy obywatel, w tym przypadku osoba z autyzmem lub reprezentuja-
ca t¢ osobe rodzina, moze si¢ powotywac.

Chcieliby$smy, zeby w catej Unii Europejskiej ten zbior, bardziej nawet wskazan
niz zasad, byt jednakowy, poniewaz warunki, ktére sa potrzebne do dobrego funkcjo-
nowania 0sob z autyzmem, nie rdznia si¢ w zaleznosci od regiondéw, w ktorych ta oso-
ba funkcjonuje. Tak naprawdg roznice tkwia raczej w interpretacji tych zapisow wia-
$nie w pewnych regionalnych, czy tez krajowych, narodowych kontekstach. I stad,
moim zdaniem, jezeli mogliby$my ewentualnie sugerowa¢ zmiany materiatu, ktory byt
przedtozony w Sejmie, to — tak jak pani doktor wskazata — bardziej pewne prace nad
thumaczeniem niz nad tworzeniem polskiej karty praw osob z autyzmem.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Nie uczestniczylem w tym posiedzeniu, na ktorym przyjmowano deklaracje. To
jest, oczywiscie, bardzo mocny glos za tym, zeby przyjmowac ja w wersji europejskie;j.
Moze powiem kilka stow ze swojego doswiadczenia. Jako lekarz miejski towarzyszy-
tem budowaniu systemu wsparcia dla oséb z autyzmem we Wroctawiu. Ogromna i po-
zytywna role odgrywaly stowarzyszenia pozarzadowe, zwlaszcza stowarzyszenia ro-
dzicéw, ktore parly do tego, zeby stworzy¢ dzieciom warunki, ktére umozliwityby im
rozwoj. Bo te dzieci zupetnie nie czynily postgpow, ani w szkolnictwie specjalnym, ani
w szkolnictwie integracyjnym. Te dzieci, rzeczywiscie, wymagaja specjalistycznego,
osobnego podejscia.

Trzeba powiedzie¢, ze dorobek, jaki mamy od lat dziewigédziesiatych do dnia
dzisiejszego, w znacznej mierze wynika z tego, ze jest presja w tej sprawie. Tyle tylko,
ze to powoduje dosy¢ duze zroznicowanie jakosciowe w opiece. Sa miasta, ktore daja
dzieciom przyzwoita juz ofert¢ 1 daja wsparcie rodzinom, ale sa 1 takie miasta, w kto-
rych — delikatnie mowiac — strach... Rodziny sa w tych bardzo trudnych warunkach
pozostawione same sobie.

Chcialbym w tym momencie otworzy¢ dyskusje 1 zaprosi¢ do niej pana ministra
1 pana prezesa. Nie taje¢, ze dla mnie tez jest tutaj pewien kontekst. Polska uchwalita
dosy¢ nowoczesng ustawg o ochronie zdrowia psychicznego, ktora w jakiej$ czgsci
odpowiada na przyktad na pkt 16 tejze karty praw. W Polsce jest zasada dobrowolnos¢
leczenia. Tutaj sa wskazane bardzo precyzyjnie sytuacje, w ktorych mozna kogo$
umiesci¢ wbrew woli w szpitalu psychiatrycznym.

To jest wiasnie taki punkt, nad ktérym si¢ zastanawiatem, czy rzeczywiscie sa-
mo tlumaczenie... Mam wrazenie, ze gdyby$Smy przyjeli w karcie autystycznej akurat
ten pkt 16, to on szkodzilby temu $rodowisku, a nie pomagat rodzinom. Tworzytby
bowiem sytuacje, w ktorej] w ogodle rozwazono by co$ takiego, co juz w praktyce psy-
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chiatrycznej, mozna powiedzie¢, w jakie§ mierze jest dzisiaj egzekwowane. Nie ma
sytuacji, nie ma chyba takze skarg do rzecznika, zeby naruszano co$ takiego, co jest
dobrowolnos$cia leczenia. Jest takze nadzor sadowy nad umieszczeniem w szpitalu
wbrew woli, bardzo szybki, 1 to dziata sprawnie. To jest wlasnie jeden z punktow, nad
ktorym zastanawiatbym sig, czy akurat unifikacja jest warta... Czy takie przeniesienie
jest potrzebne. Ale, tak jak mowig, to jest kwestia dyskus;ji.

Rozumiem tez, ze w opinii pana przewodniczacego zespotu parlamentarnego
karta praw jest raczej zbiorem deklaratywnym. Nie pociaga za soba3...

(Glos z sali: ...bezposredniej konsekwencji.)

...bezposredniej konsekwencji. To wigc jest tez pewnego rodzaju, mozna po-
wiedzie¢, oczekiwanie co do charakteru tej karty, zgloszone w wyniku prac zespotu.
Nie planujemy tutaj jakiego$ uruchomienia dodatkowych §rodkéw. Karta nie ma cha-
rakteru programu rzadowego, tylko ma charakter deklaracji.

Réwnoczesnie cheg przypomnied, ze czekamy juz coraz bardziej zniecierpliwie-
ni na rozporzadzenie Rady Ministrow, konsumujace nowele ustawy o ochronie zdrowia
psychicznego, wprowadzajace Narodowy Program Ochrony Zdrowia Psychicznego,
ktory zawiera elementy, ktore na pewno bardzo pasuja i tworza juz pewnego rodzaju
zobowiazania co do ksztaltowania srodowiska przyjaznego osobom z réznymi proble-
mami psychicznymi, w tym takze, oczywiscie, z autyzmem. Znam ten projekt i moge
powiedzie¢, ze na pewno wiele zapiséw projektu planowanego rozporzadzenia bardzo
by wstrzeliwato si¢ w potrzeby 0sob z autyzmem. To moze tyle.

Teraz poprositbym moze pana ministra, a potem pana prezesa, o odpowiedz na
pytanie: co z refundacja? Bo to jest jaki$, widzg, goracy problem. Do mnie, do senac-
kiej Komisji Zdrowia, tez naptywaja pytania w tej sprawie.

Bardzo proszg, Panie Ministrze.

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Dzigkuje.

Zanim si¢ odnios¢ do refundacji, to chcialbym jeszcze kilka stow w kwestii
karty... Rzeczywiscie, jesli chodzi o jej thumaczenie, to moze jednak w polskiej wersji
uzytbym troche innych stéw. Mamy bowiem na przyktad takie sformutowanie: ,tatwo
dostepnej, bezstronnej i doktadnej diagnozy i opinii lekarskiej”. Co znaczy pojecie:
,tatwo”? Tutaj przy thumaczeniu ch¢tnie pomozemy...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka Rymsza:
Jesli moge, ad vocem... Ja nie thumaczytam tej karty, a wigc to raczej nie do mnie...)

Przepraszam, ze akurat tak na pania skierowatem wzrok...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

To thumaczenie, rzeczywiscie, trzeba by bylo pewnie troszeczke dopracowaé. Jak
panstwo pamigtaja, w 2005 r. powstat zespol, ktéry wypracowatl... Ale co si¢ zmienito
od tego czasu? W 2008 r. zostat wprowadzony koszyk $wiadczen zdrowotnych. Pan pre-
zes bedzie pozniej mowit o finansowaniu, nie bede wigc si¢ powtarzat. Zmienito si¢ na-
tomiast finansowanie. Na pewno Ministerstwo Zdrowia widzi potrzebe dalszych zmian
rowniez w koszyku. W tej chwili zamierzamy wprowadzi¢ do wykazu §wiadczen gwa-
rantowanych $§wiadczenie dzienne rehabilitacyjne dla dzieci 1 mtodziezy z calo$ciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. To jest, oczywiscie, niedoskonato$¢ katalogu. Zawsze beda
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jakie§ nowe zapotrzebowania na §wiadczenia. W miare tych potrzeb, jezeli takie zauwa-
zymy, bedziemy zmienia¢ katalog. W tym przypadku zauwazylismy.

Jezeli chodzi o refundacj¢ lekéw, niestety, nie ma ministra Twardowskiego, kt6-
ry odpowiada w tym zakresie w ministerstwie. Wczesniej nie miatem tej informacji.
Wiem tylko, ze wczesniej przy rejestracji byt problem z charakterystyka produktow.
Charakterystyka produktu zalezy de facto tylko od firmy, ktéore wprowadzaja go na
nasz rynek albo poprzez Uni¢ Europejska, czyli ogdlnie na rynek europejski, i tam de-
finiuja, jak 1 komu podawac leki. Ministerstwo Zdrowia nie ma wptywu na to, jak ta
charakterystyka produktéw wyglada. P6zniej natomiast zawsze sa negocjacje, ale to juz
tylko ewentualnie, jezeli zachodzi taka potrzeba, co do wielkosci opakowania na rynku
polskim.

Jezeli chodzi o sam pomyst i1 stworzenie karty, to, jak rozumiem, karta praw
0sOb z autyzmem bytaby moze nie wstgpem do dalszych dziatan, ale wskazaniem kie-
runkow dziatan. Ministerstwo Zdrowia ma tutaj maty zasieg kompetencyjny. Rozu-
miem, ze pozniej wypowie si¢ w tej kwestii Ministerstwo Pracy 1 Polityki Spotecznej,
jezeli chodzi o zapewnienie opieki 1 pomocy. Jesli natomiast chodzi o rehabilitacje tych
0soOb, czy samo leczenie — to, co jest w gestii Ministerstwa Zdrowia, poprzez finanso-
wanie ze Srodkow Narodowego Funduszu Zdrowia — to chcemy rozszerza¢ $wiadcze-
nia rehabilitacyjne, chociazby po to, zeby zmniejszy¢ pdzniej liczbg §wiadczeh w le-
czeniu szpitalnym, zwigzanych z leczeniem dzieci. Dzigkuje.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Dzigkuje bardzo, Panie Ministrze.
Bardzo prosze pana prezesa o odpowiedz na pytania i przedstawienie swojego
punktu widzenia.

Zaste¢pca Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
Maciej Dworski:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Rola Narodowego Funduszu Zdrowia jest, oczywiscie, fragmentem pewnej ca-
tosci. Mamy petna Swiadomos¢ tego, ze opieka 1 funkcjonowanie osob z autyzmem,
dzieci autystycznych, 1 dalszych ich losow jest wielowatkowa 1 wieloaspektowa. Ten
aspekt czysto zdrowotny jest jednym z tych watkow.

Krotko, jesli chodzi o leki. Narodowy Fundusz Zdrowia, jak panstwo wiecie, re-
alizuje w tym zakresie praktycznie w 100% to, co jest ustalone w ramach rozporzadze-
nia ministra i to, co znajduje si¢ na listach lekéw refundowanych. Czyli jesli chodzi
o leki, to tu akurat nie bylo 1 nie ma problemow. Jak panstwo wiecie, jest to zelazna
pozycja w planach i potem wydatkach, jesli chodzi o Narodowy Fundusz Zdrowia.
Tutaj kazda dyspozycja zawarta we wlasciwym rozporzadzeniu ministra zdrowia jest
1 musi by¢ realizowana.

Oczywiscie, caty problem jest dos¢ ztozony. Moze przytocze kilka liczb, ktore
co prawda nie oddaja catosci zlozonego problemu — on na pewno wymagalby gleb-
szych analiz — chce natomiast odnies¢ si¢ do podstawowych danych finansowych, ktore
dotycza informacji o poziomie finansowania poradni dla oséb z autyzmem dziecigcym
na przestrzeni ostatnich kilku lat.
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Ot6z w 2004 r. sfinansowano $§wiadczenia o wartos$ci 1 miliona 702 tysigcy zt,
aw 2009 r. o wartosci juz 10 milionéw 180 tysigcy zt. To jest praktycznie szesciokrot-
ny wzrost naktadéw, na co si¢ sktada caty szereg elementow. Na pewno nie wynika to
z rosnacej liczby os6b wymagajacych takiego poradnictwa, ale — mysle — ze rOwniez z
rosnacej $wiadomos$ci 1 rozwoju systemu organizatoroOw, czy systemu $wiadczenio-
dawcow, ktorzy dostrzegaja ten problem. W zwiazku z tym takie poradnie powstaja 1
liczba $wiadczen udzielanych w tych poradniach z roku na rok rosnie.

W 1999 r. wykonanie planu, czyli realizacja uméw, wyniosta w Polsce $rednio
95,8% w stosunku do wartosci zawartych uméw. To oznacza, ze zostaly one zrealizo-
wane prawie w 100%. Niekiedy nieco ponizej 100%. To oznacza, ze nie bylo bariery
finansowej w dostgpie do tych swiadczen. Pozostata nawet jeszcze pewna rezerwa, kto-
ra stanowi o tym, ze w przypadku okolicznos$ci zwigkszenia liczby zgloszen pacjentéw
do tychze poradni jest pewien margines bezpieczenstwa, ktory nie wymagatby ze stro-
ny Funduszu podejmowania szczegdlnych dziatan, jesli chodzi o plan finansowy, czy
renegocjacje, czy aneksowanie umow.

Dwa zdania na temat watku rehabilitacyjnego, o ktorym wspomnial pan minister
Rzemek. W tej chwili opracowujemy nowe zasady funkcjonowania rehabilitacji, takie,
ktore bytyby odpowiedzia na autentyczne potrzeby, ktore pozwolityby w znacznie bar-
dziej racjonalny sposob zaspokaja¢ potrzeby, rowniez w aspekcie mozliwosci finanso-
wych, ktore posiada Narodowy Fundusz Zdrowia. Finansowanie oparto o metodologi¢
DRG, czyli jednorodnych grup pacjentow. Mamy nadziej¢ na w miar¢ szybkie wpro-
wadzenie nowych zasad finansowania, jesli chodzi o rehabilitacj¢ neurologiczna,
w tym rowniez dzieci, jak i kardiologiczna. W kolejce czeka rehabilitacja ogdlno-
ustrojowa 1 pulmonologiczna. Te prace caly czas trwaja 1 mam nadziejg, jezeli ich
owoce beda przyjete dobrze, to tym bardziej beda dopingowaty Narodowy Fundusz
Zdrowia do tego, zeby coraz bardziej racjonalizowaé 1 dostosowywaé do pewnych
standardow europejskich mechanizmy finansowania.

Oczywiscie, naklady ogolne to juz inna kwestia, ale na pewno racjonalizacja tych
mechanizmow finansowania pozwoli na to, zeby ograniczone srodki finansowe, w kaz-
dej specjalnos$ci medycznej, trafialy tam, gdzie sa najbardziej potrzebne. Dzigkuje.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Dzigkuje bardzo.
Prositbym moze teraz o zabranie gltosu pana Kosinskiego z ministerstwa pracy,
a potem przejdziemy juz do dyskusji.

Zastepca Dyrektora Biura

Pelnomocnika Rzadu do spraw Osob Niepelnosprawnych
w Ministerstwie Pracy i Polityki Spoleczne;j

Krzysztof Kosinski:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Jezeli chodzi o sam projekt uchwaty Sejmu, dotyczacej karty praw osob z auty-
zmem, to — tak jak juz byto tutaj powiedziane — w czasie posiedzenia sejmowej Komi-
sji Polityki Spotecznej i Rodziny pelnomocnik rzadu zglaszat pewne watpliwosci doty-
czace samej instytucji karty, w odniesieniu do funkcjonujacej juz Karty Praw Osob

8 1684/VII



w dniu 20 lipca 2010 1.

Niepetnosprawnych, ktora jest dokumentem szerszym i zawiera takze uprawnienia
0s0b z autyzmem, tak jak kazdej innej niepelnosprawnos$ci. Ponadto — to, co takze byto
powiedziane wczes$niej — kwestie zwigzane z samym tlumaczeniem karty praw osob
z autyzmem wymagaja, niestety, doprecyzowania.

Zwracamy takze uwagg na pewien rozdzwigk w funkcjonowaniu dwoch para-
grafow projektu. Mianowicie, wstgpnie mowi si¢ o tym, ze sama uchwata bedzie miata
charakter deklaratoryjny, nie bedzie zawierata zadnych obowiazkéw, a nastgpnie w §2
naktada si¢ obowiazek na rzad Rzeczypospolitej Polskiej 1 wladze samorzadowe do
podjecia dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw. Ponadto w §3 zo-
bowiazuje si¢ rzad Rzeczypospolitej do przedstawienia corocznej informacji o realiza-
cji postanowien uchwaty — karta praw osob z autyzmem.

Ta konstrukcja moze nastrecza¢ juz na tym etapie pierwsze trudnosci. Tak jak
moéwit wezedniej pan minister Duda, niektore sformutowania uzyte w projekcie moga
nastr¢cza¢ najwigksze trudnosci na etapie realizowania postanowienia o sprawozdawa-
niu rzadu Rzeczypospolitej Polskiej o podjetych dziataniach. Na przyktad bardzo dys-
kusyjna jest kwestia dotyczaca mozliwos$ci przedstawienia informacji o pelnym uczest-
nictwie 0sOb z autyzmem w procesie podejmowania wszelkich decyzji dotyczacych ich
przyszto$ci na poziomie rzadowym, czy odpowiedniego 1 tatwo dostgpnego mieszka-
nia, korzystania ze $rodkow transportu i swobody poruszania si¢, egzystencji pozba-
wionej leku. To sa zadania, ktore nie sposob jest zmierzy¢ 1 przedstawi¢ w informacji
rzadowe;j.

Ponadto chcg zauwazy¢, ze podjeliSmy dziatania zmierzajace do innego spojrze-
nia na problemy 0s6b ze szczegdlnymi, uzyje takiego okreslenia, potrzebami. Jednym
z takich elementow byly zmiany w zakresie orzekania o niepelnosprawnosci, o stopniu
niepelnosprawnosci, gdzie zostal wprowadzony, jako wyodrgbniony, symbol przyczy-
ny niepelnosprawnos$ci — autyzm. Tak ze trwaja w tej chwili prace nad wprowadzeniem
kolejnego symbolu. Taka specyficzna grupa sa takze, na przyktad, osoby ghuichoniewi-
dome. One takze, ze wzgladu na specyfike swojej niepelnosprawnosci, potrzebuja in-
nego typu wsparcia. Tez trzeba je — przepraszam za takie niezbyt polityczne okreslenie
—oznaczy¢, zeby mozna byto kierowac to wsparcie bardzo precyzyjnie.

Ponadto rozpoczgliSmy w biurze pelnomocnika takze prace nad zmianami sys-
temu wsparcia 0osob ze specyficznymi potrzebami wynikajacymi z niepetnosprawnosci.
To dotyczy osdb z autyzmem, a takze 0s6b uposledzonych umystowo i innych grup
0sOb niepetnosprawnych. To jest to wsparcie na poziomie, zaroOwno tak zwanej spo-
tecznej rehabilitacji, jak i rehabilitacji zawodowej, tak zeby to wsparcie kierowac pre-
cyzyjnie do tych grup osob, ktore potrzebuja tego wsparcia najbardzie;.

Ponadto inaczej, w inny sposob, jest kierowane wsparcie do 0s6b z autyzmem
w innych obszarach. Mam na mysli migdzy innymi obszar edukacji, gdzie jest inny
poziom wsparcia w tym zakresie. W zwiazku z tym prace rzadu i prace poszczeg6lnych
resortOw zmierzaja do precyzowania systemow wsparcia osob, ktore potrzebuja tego
wsparcia najbardziej. Nie ukrywajmy, Ze osoby z autyzmem sa taka grupa.

Niemniej pewne kwestie wymagaja dalszej pracy. Jezeli chodzi o projekt karty
praw oséb z autyzmem, to wydaje sig, ze potrzebna jest przede wszystkim rewizja tego
tlumaczenia, doprecyzowanie niektérych zapiséw, tak zeby przy natozeniu obowiaz-
kéw mozna bylo nastgpnie z nich po prostu si¢ wywiazac i przedstawi¢ sprawozdanie
z realizowania postanowien karty. Dzigkuje bardzo.
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Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Dzigkuje bardzo.
Otwieram dyskusje.
Bardzo proszg, pan senator Muchacki.

Senator Rafal Muchacki:

Dzigkuje bardzo, Panie Przewodniczacy.

Panie 1 Panowie! Nie zgadzam si¢ z panem postem, zeby to byto tylko tluma-
czenie 1 nic poza tym. Uwazam, ze jezeli polski parlament ma co$ takiego uchwalag¢, to
pewne nasze sugestie powinny by¢ brane pod uwage. Zwlaszcza, Ze nie znajac si¢ na
sprawach autyzmu konsultowalem to z osobami, ktore na co dzien zajmuja si¢ tym
problemem. Przedstawiono mi dwie uwagi dotyczace karty. Pozwole sobie krotko
przytoczy¢ tres¢ tego, co otrzymalem. Dzielitem si¢ z tymi informacjami réwniez
Z panem przewodniczacym.

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Podzielam opinig, ktora jest...)

Tak, pan przewodniczacy tez si¢ do tego przychyla. Mianowicie, po pierwsze,
w tresci samej karty proponowalibySmy doda¢ punkt o prawie os6b z autyzmem do
korzystania z terapii, ktorej efektywnos¢ jest poparta dowodami naukowymi. To jest
istotny punkt, poniewaz osoby z autyzmem, ale takze ich rodziny, nie tylko w Polsce,
sa narazone na propozycje otrzymywania oddziatywan, ktore nie zostaty zweryfikowa-
ne, jako efektywne, a czasami sa wrecz szkodliwe. Czgsto rodzice 0sob z autyzmem,
a zwlaszcza dotyczy to matych dzieci, sa bardzo podatni na takie oferty. Dlatego, sa-
dzg, dodanie takiego punktu, ze maja prawo do korzystania z terapii, ktorej efektyw-
nos¢ jest poparta dowodami naukowymi, jest chyba celowe.

Druga rzecz. W uzasadnieniu zdecydowanie wigcej miejsca po§wigcono osobom
dorostym. Mozna by tam zamiesci¢ krotki, ale bardzo istotny akapit: ,,ze wzgledu na
specyfike zaburzen rozwojowych, migdzy innymi autyzmu, a takze biorac pod uwage
obecna wiedz¢ naukowa, jest zalecane, aby mate dziecko z ta diagnoza korzystato
z wczesnej, intensywne;j terapii, stymulujacej jego rozwoj. Wezesna intensywna terapie
indywidualna jest bardzo efektywna w pracy z dzie¢mi z autyzmem 1 prowadzi w wielu
przypadkach do osiagania sukcesow w przedszkolu i w szkole, a takze z biegiem lat
w funkcjonowaniu w spoteczenstwie. Jednoczesnie ogromna wigkszos¢ dzieci, ktore
nie maja zapewnionej adekwatnej 1 intensywne;j terapii, nigdy nie osiagnie niezalezno-
$ci 1 bedzie potrzebowata pomocy do konca zycia”.

Tak wigc jest imperatyw, aby mate dzieci z autyzmem 1 ich rodzice mieli stwo-
rzone warunki do korzystania z wczesnej, intensywnej interwencji, ktérej efektywnos¢
jest udowodniona naukowo. To sa takie dwie nasze propozycje. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Tutaj mamy w tej chwili opini¢ srodowisk zaangazowanych we wsparcie 0sob
autystycznych. Tego rodzaju opini¢ odczytal pan senator Muchacki. Ale mamy tez tutaj
wyraznie wypunktowana pewna sprzeczno$¢ w §2 1 §3 pomigdzy ta deklaratywnoscia
zapisOw a rozliczeniami rzadu. Stad moze bardzo prositbym w tym momencie jeszcze
o komentarz pana przewodniczacego Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu.
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Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Bardzo dzigkujg.

Mysle, ze korzystajac z obecnosci pana dyrektora Kosinskiego, moze zamiast
wyjasnien, dopytatbym. Czy te zobowigzania w stosunku do rzadu co do sprawozdaw-
czosci, ujete w projekcie karcie praw osob z autyzmem, wybiegaja o wiele dalej, jesli
chodzi o obciazenia nakladane na rzad, niz jest to zapisane w Karcie Praw Oséb Nie-
pelnosprawnych? Wedlug mnie to sa analogiczne zapisy 1 nie ma tam niczego, co nie
funkcjonowaloby dzisiaj w prawie.

Mysle, ze te dwie karty moglyby zapewne stanowi¢ jedno sprawozdanie petno-
mocnika rzadu, tyle tylko, ze w sprawozdaniu dotyczacym wiasnie kondycji oséb nie-
pelnosprawnych, czyli formalnie realizacji Karty Praw Osob Niepelnosprawnych, sytu-
acja osob z autyzmem moglaby by¢ uwzgledniona i uwypuklona. Bo, tak jak powie-
dziata pani doktor Agnieszka Rymsza, ta karta znalazla szersze zrozumienie jako rzecz
warta zastosowania, rowniez wtedy, kiedy zaczgly si¢ pojawia¢ sprawozdania z reali-
zacji Karty Praw Osob Niepetnosprawnych. Nie odzwierciedlaty one bowiem, nie opi-
sywaty tej sytuacji, w ktorej znajduja si¢ rodziny oséb z autyzmem. Zreszta dowodem
tego niedopowiadania pewnych istotnych elementoéw zycia oso6b z autyzmem jest cho¢-
by obecna sytuacja lekowa, do ktérej — mam nadziej¢ — jeszcze dzisiaj w sposob bar-
dziej szczegotowy wrdcimy.

Tak wigc moje pytania do pana dyrektora. Czy te zapisy sa bardziej rygory-
styczne 1 bardziej docigzajace sprawozdawczo 1 rzadowo niz to, co funkcjonuje w Kar-
cie Praw Osob Niepelnosprawnych? 1 podobne, analogiczne, pytanie. Czy te sformu-
towania, ktére méwia o koniecznos$ci, by¢ moze wartosci stosowania tych wskazan,
jakie zawiera na razie projekt, a — co daj Boze — w przysztosci karta praw o0sob z auty-
zmem kierowana do wtadz rzadowych, samorzadowych, tez r6znia si¢ w istotny spo-
sob? Czy tre$¢ projektu karty praw osob z autyzmem jest bardziej drastyczna, rygory-
styczna, trudniejsza niz to, co mamy w zapisach Karty Praw Osob Niepelnospraw-
nych? Moim zdaniem i zdaniem grupy — wtedy, kiedy podejmowalismy uchwale
wspierajaca ten projekt — te zapisy realnie nie r6znia si¢ niczym. Sa tak samo skuteczne
lub ewentualnie nieskuteczne, jezeli kto§ z premedytacja bgdzie unikat wnikania
w sens 1 jako$¢ tego, co stanowi 1 czym jest obecnie istniejaca Karta Praw Osob Nie-
pelnosprawnych 1 bedaca pewnym istotnym uzupeklieniem karta praw osob z auty-
zmem. Tak ze, jesli mozna, bardzo bym prosit o takie jeszcze dopowiedzenie.

Moze dodam jeszcze — to, co podkreslit pan dyrektor, a co tez wazne jest w hi-
storii prac nad karta — ze pojawit si¢ zapis o orzecznictwie, ktoéry wynika rowniez
z tego, ze jest potrzebna i jest udzielana przez organy panstwowe i samorzadowe spe-
cyficzna pomoc osobom z autyzmem. Stad tez ten zapis o orzecznictwie. Pewna kon-
sekwencja tego zapisu jest takze to, co funkcjonuje w tej karcie, poniewaz naszym
zdaniem koresponduje ona z zakresem pomocy, ktora powinna towarzyszy¢ osobie
legitymujacej si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci, zawierajacej w sobie tez zapis, ze
niepetnosprawnos¢ jest zwiagzana z autyzmem tej osoby.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Pani doktor Rymsza, proszg bardzo.
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Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Tez cheg dopowiedzie¢ kilka stow. Chcialabym moze odnies$¢ si¢ do wypowiedzi
pana dyrektora Kosinskiego na temat stanowiska pelnomocnika rzadu. Pan pelnomocnik
jak najbardziej byt za uchwaleniem tej karty. Nie mowil, ze ona jest niepotrzebna, bo jest
Karta Praw Oso6b Niepetnosprawnych. Byt jak najbardziej za. Na spotkaniach parla-
mentarnej grupy, ktore poprzedzily powstanie projektu uchwaty, on byt jak najbardziej
za 1 méwil, ze bedzie wspierat kartg. Ale, rzeczywiscie, miat obiekcje wobec corocznego
sktadania sprawozdania z realizacji. By¢ moze, tak jak tutaj pan posel mowit, mozna
byloby to potaczy¢ tak, zeby w tym jednym sprawozdaniu zwraca¢ uwagg na osoby nie-
pelnosprawne z autyzmem. Myslg, ze czgsciowo to si¢ juz dzieje, gdyz akurat w tym
roku miatam informacj¢ od pana z biura petnomocnika, ze pisze sprawozdanie z realiza-
cji postanowien karty, i ktory mnie prosit, czy mogtabym powiedzieé, co zrobit rzad dla
0sOb z autyzmem w poprzednim roku. Mysle wigc, ze to mozna jako$ potaczy¢.

Chce tez powiedzie¢, ze jesli chodzi o kwesti¢ deklaratywny charakter karty
a koszty finansowe, to jest tak, ze oczywiscie z karta nie wiaza si¢ bezposrednio skutki
finansowe. Ona ma na celu pokazanie obszarow... Jesli — tak jak wspominat pan sena-
tor — co$ juz jest, funkcjonuje, to ja osobiscie nie widziatabym tutaj problemu. To bar-
dzo dobrze. To oznacza, ze Polska juz to wypelnia. To jednak nie dzieje si¢ tak na-
tychmiast, tak jak w przypadku Karty Praw Oséb Niepetnosprawnych, gdzie coroczne
sprawozdania stuza temu, zeby zobaczy¢, co rzad robi, zeby sig zbliza¢ do ideatu.

Mysle, ze tutaj karta praw osob z autyzmem stuzytaby temu samemu, zeby wyod-
rebni¢ obszary, na ktérych powinno funkcjonowac wsparcie. By¢ moze juz na czesci juz
ono jest. Bardzo doceniamy wspolprace z NFZ, z pania Elzbieta Czarnecka. Wartos¢
punktow za $wiadczenia w ostatnich latach bardzo si¢ zwigkszyta, chociaz nadal wszg-
dzie $rednio czeka si¢ rok na diagnoze, co w przypadku osob z autyzmem jest bardzo
problematyczne. Nie chciatabym jednak wchodzi¢ tu w szczegoty. Nasze spotkanie ma
bowiem bardziej ogdlne ramy dotyczace karty praw osob z autyzmem. Mysle wiec, ze
jej uchwalenie, to jest pokazanie obszarow. Potem mozna juz niezaleznie, czy rdwnole-
gle, pracowac nad kazdym obszarem, odwotujac sig, by¢ moze, witasnie do tej karty.

I moze jeszcze na koniec mojej wypowiedzi mam taki postulat do pana prze-
wodniczacego Sidorowicza. Nie wiem, ale moze rzeczywiscie, jesli za kwesti¢ refun-
dacji odpowiada minister Twardowski, to czy bytaby moze mozliwo$¢ zorganizowania
odrebnego posiedzenia Komisji Zdrowia w kwestii lekéw, na ktorym bytyby osoby,
ktore si¢ tym zajmuja. Dzigkuje.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Jest tutaj pan minister i chce zabra¢ glos w tej sprawie.
(Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek: Tak.)
Moze od razu bardzo proszg.

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Poprositbym, jezeli mozna, o wyartykulowanie tego problemu.

12 1684/VII



w dniu 20 lipca 2010 1.

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Czego panstwo oczekuja.)

Czego panstwo oczekuja. To odpowiem...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Ja rozumiem, ale jezeli mozna byloby krétko, zeby panstwa nie mgczy¢ ponow-
nym wyartykulowaniem problemow, to ja odniosg si¢ do tego, o czym mam wiedze,
a na pozostate kwestie chetnie odpowiem szczegdétowo na pisSmie. Nie wiem, czy pan-
stwu chodzi o same terapie...

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Moze w dwoch stowach. Nie ma pan przypadkiem tego materiatu, ktory rozda-
walam ostatnio? Ja go opracowatam, ale nie mam przy sobie.

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Ja tez nie mam.)

Tak wigc w szczegotach nie mam tego w pamigci. Kwestia polega na tym, ze
autyzm przez wiele lat byt traktowany w Polsce jako choroba psychiczna. I dzigki temu
osoby z autyzmem mialy dostep do refundacji wielu lekow, tak jak osoby uposledzone
umystowo i chore psychicznie.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Tak.

W koncu doszta do Polski §wiadomos¢, ze autyzm nie jest choroba psy-
chiczna i nie jest uposledzeniem umystowym, co zreszta znalazto odzwierciedle-
nie w dodaniu kodu catosciowych zaburzen rozwojowych do systemu orzecznic-
twa, o czym wspominat dyrektor Kosinski. Osoby z autyzmem wypadly wigc
w tym momencie z systemu refundacji. Juz nie chca refundowac lekéw osobom
z autyzmem. Zrobita si¢ dziura. WystgpowaliSmy wtasnie o ta refundacj¢ jako
parlamentarna grupa, jako Porozumienie Autyzm — Polska. Otrzymalismy infor-
macjg, ze to producent lekow musi si¢ z tym zwroci¢ do ministerstwa, ze ten lek
jest na autyzm. Problem polega na tym, ze nie bylo takich procedur, jak uchwala-
no list¢ lekéw refundowanych dla oséb chorych psychicznie 1 uposledzonych
umystowo. Wtedy tego nie byto.

Jaki tu jest problem? Po pierwsze, tak naprawdg, lekow na autyzm nie ma. Jest
rispolept 1 kilka takich, ktore mozna powiedzie¢, ze maja rzeczywiscie wskazanie
w zwiazku z autyzmem. Wigkszo$¢ natomiast lekow, z ktorych korzystaja osoby chore
psychicznie, czy uposledzone umystowo, to sa leki, na depresje, agresje itd. Zadne
z nich nie maja w ulotce, juz tak méwiac kolokwialnie, stowa ,,autyzm”. I w tym mo-
mencie to jest sytuacja patowa, ktora trzeba jakos$ rozwiazac.

Poniewaz Ministerstwo Zdrowia twierdzito, ze to jest nowa grupa chorobowa, to
musi by¢ przeprowadzony od nowa caty proces kwalifikacyjny. My staliSmy na stano-
wisku, zeby to rozwiaza¢ w ten sposob, zeby uznac, ze nie jest to nowa grupa choro-
bowa, tylko jakby wyodrgbniona grupa ze starej klasyfikacji. Czyli zeby nie obowia-
zywato przeprowadzenie od nowa catego procesu kwalifikacyjnego. Tutaj wigc trafili-
Smy na sytuacj¢ patowa, ktorej wedtug odpowiedzi otrzymanej z Ministerstwa Zdrowia
nie da si¢ w tej chwili rozwiagzaé. Osoby z autyzmem musza ptaci¢ za wszystkie leki,
ktore osoby chore psychicznie, czy uposledzone umystowo, maja za darmo, badz z du-
za refundacja.
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Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Moze dodam, jezeli mozna, takie stwierdzenie, ze oczywiscie jest mozliwa pro-
cedura, w ktorej producent leku przystepuje do catej technologii uzupetnienia grupy
pacjentéw, odbiorcow tego leku. Ale macie panstwo §wiadomos$¢ jaki byltby to koszt
dla producenta. To bowiem jest kwestia angazowania Agencji Oceny Technologii Me-
dycznych, jezeli si¢ nie mylg, i to nie sa kwestie rzedu kilku tysigcy ztotych, tylko to sa
o wiele powazniejsze wydatki.

Producenci nie sa zainteresowani poszerzaniem grona pacjentow, klientow, od-
biorcéw tego leku 1 narazania si¢ na tego typu wydatek, poniewaz ta grupa jest margi-
nalna. Poza tym jako$ to funkcjonuje. Pytanie, czy chcemy, zeby tak bylo dalej? Czy
chcemy, zeby psychiatrzy wpisywali nieprawdziwa diagnoze i1 udzielali tych recept
jako odplatnych osobom, ktore nie maja, na przyktad, schizofrenii lub innych rodzajow
psychozy, a musza korzysta¢ z tych lekéw, bo one tez stuza terapii autyzmu.

Pytanie jest takie: czy wobec istniejacych uwarunkowan, ktore wyprzedzity nawet
to, co dziato si¢ w relacjach miedzy Parlamentarna Grupa do spraw Autyzmu a Minister-
stwem Zdrowia... Te rozmowy zaczg¢lismy, wydawato sig, na powaznie wtedy, kiedy
byliSmy w innej sytuacji ustawowej, kiedy lista lekéw refundowanych byta budowana na
innych niz teraz zasadach. Te rozmowy niewiele daly. Tak naprawdg nic. Zmiany usta-
wowe wyprzedzily, tak jak powiedziatem przed chwila, ten nasz pseudodialog. No 1 je-
steSmy w sytuacji, w ktorej trzeba by tg kwesti¢ podja¢ od zera. Tyle tylko, ze od pana
ministra Twardowskiego podczas kazdego spotkania, rowniez zespotu do spraw 0sob
niepelnosprawnych, tak naprawde ustysze¢ mozna w poczatkowej fazie wypowiedzi, ze
to nie nalezy do ministerstwa, a w koncowej, przy pewnej presji spotecznej, ze beda po-
czynione pewne kroki. Nie wiem, to sa chyba kroki wokot tego tematu, a nie kroki do
przodu, bo nic od poczatku tej kadencji si¢ nie zmienia. W tej chwili to, co mozemy re-
alnie zrobi¢, to zapyta¢ pana ministra o postawe rzadu wobec tej sprawy. Dzigkuje.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Bardzo prosze, Panie Ministrze.

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Bardzo dzigkuje.

Szanowni Panstwo!

To jest to, 0 czym mowitem — moze w zbyt krotkiej odpowiedzi na poczatku —
czyli chodzi o charakterystyke produktu. Tu rzeczywiscie chodzi o zmiang wprowa-
dzona przez producenta, wpisania chociazby w tej ulotce dodatkowego, wydzielonego
wczesniej schorzenia, tak zeby lek mogt by¢ refundowany tak jak wczesniej. To nie
zalezy od ministra zdrowia. Z tego, co wiem, byly rozmowy z firmami. Jednak decyzj¢
o wpisaniu tego do charakterystyki musi podja¢ sama firma.

(Glos z sali: 1le to kosztuje, Panie Ministrze?)

Na to nie odpowiem. Jezeli mozna, to dowiem si¢ w urzedzie rejestracji. Nie
wiem, czy to nie wymaga ponownych badan klinicznych, czy tylko rozszerzenia na

14 1684/VII



w dniu 20 lipca 2010 1.

podstawie tego, co juz byto oceniane przez Agencje Oceny Technologii Medycznych.
Nie wiem, nie chcialbym odpowiada¢ na to pytanie. W przypadku kazdego produktu
moze by¢ inna odpowiedz, dlatego nie wypowiem sig.

Co za$ do finansowania, to nic si¢ nie zmienito w refundacji. Jest caly czas tak
samo. Po prostu to wyszto ze 100%...

(Przewodniczqcy Wtadystaw Sidorowicz: Refundacji.)

(Koordynator prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: W psychiatrii.)

Tak, w psychiatrii.

(Przewodniczqcy Wtadystaw Sidorowicz: Wyemancypowali sig 1...)

(Senator Rafal Muchacki: Ale co w zwiazku z tym?)

To wyemancypowanie spowodowato...

(Senator Rafat Muchacki: Panie Ministrze, co w zwiazku z tym rzad postanawia?)

To, co méwilem, rzad w tym momencie nie wpisze tego do 100% refundacji, bo
nie moze. Niestety...

(Senator Rafat Muchacki: Jakie wigc inne dziatania...)

Kiedys to byto na liscie...

(Przewodniczqcy Wtadystaw Sidorowicz: Jako przewlekte schorzenie.)

...jako choroba psychiczna. Wszystkie schorzenia, ktére miescity si¢ w tym ka-
talogu, miaty 100% refundacji.

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Wtasnie to, co chcg powiedzie¢, co juz mowitam... Przepraszam bardzo, ze
tak sobie sama udzielam glosu...)

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Tak, prosze.

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

To sa dwa rownolegle problemy. Pierwszy dotyczy rispoleptu. To si¢ u réznych
producentow troszeczke inaczej nazywa. To jest rzeczywiscie, o czym pan posel wspo-
mnial, lek na autyzm, tylko Ze nikt nie jest nim zainteresowany, bo to dotyczy kilkudzie-
sigciu tysigcy osob. To si¢ po prostu producentowi nie optaca. Nie wiem wigc, kto by
miat ich zmusi¢, zeby to zrobili. Co za§ do innych lekow, ktore biora rowniez osoby
z innymi niepelnosprawnosciami, chorobami, to w ich przypadku nikt nie wpisze, ze to
jest na autyzm, bo to nie jest lek na autyzm. Chodzi o to, Ze to sa osoby, ktére maja de-
presje, ze to sa osoby ktore sa nadpobudliwe ruchowo, ktore maja problemy ze snem itd.,
itd. Jest duzo schorzen, ktére nie maja bezposredniego zwiazku z autyzmem 1 nikt tam
nie wpisze, ze to jest lek na autyzm. I tak samo w ulotkach tych lekow, w przypadku kto-
rych osoby chore psychicznie maja prawo do 100% refundacji, tam réwniez nie ma
wzmianki o chorobie psychicznej albo uposledzeniu. Bo kiedys byty inne...

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Jest, jest.)

No wiasnie nie ma!

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Zalecenia nie ma. Ulotka leku psy-
chiatrycznego méwi o jednostkach, w ktorych sig¢ go stosuje.)
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Ja si¢ na lekach nie znam. Nasz psychiatra przegladal kilka ulotek i tam nie ma
wzmianki o chorobie psychicznej. Sa na przyktad na depresje, tak? Nie na chorobg
psychiczna, tylko na depresjg.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Przepraszam, ale depresja, stany urojeniowe, pobudzenie — bo tak napisali, praw-
da? — to sa wszystko elementy, ktére wchodza w ICD-10 i sa, krotko mowiac, opisywane
jako jednostki chorobowe. Tak ze tutaj jest pewna trudno$¢ prawna, bariera. Trzeba so-
bie przypomnie¢, jak uchwalali§my pewnego rodzaju przywileje dla oséb ze schorze-
niami o charakterze przewleklym. Ten rejestr zaburzen i chordb przewlektych powstawat
jako pewnego rodzaju wsparcie i w tej chwili mozna rzeczywiscie powiedziec¢, ze jeste-
Smy w tej sprawie w pewnym pacie prawnym. Szczerze moéwiac, nie wiem jak ten pat...

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Jezeli mozna... Jesli chodzi o wpisanie samego leku na listg lekow stosowanych w
chorobach przewlektych, to i tak nie ma leku stosowanego czysto na autyzm, tak wigc...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Jest ten jeden rispolept.)

Przepraszam. Jezeli on bedzie miat wpisane w charakterystyce, zZe...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Ma wpisany autyzm. Wtasnie jedyny lek, ktory ma to wpisane.)

To znaczy, ze w tym momencie trzeba by wpisac¢ to do rozporzadzenia o choro-
bach przewleklych... Ale to sprawdz¢. Muszg sprawdzi¢ charakterystyke leku...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka Rymsza:
Dostaliémy informacjg, ze musi wystapi¢ producent. A producent czy importer...)

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Nie, jezeli producent wpisuje w ulotce, ze jest to takze na autyzm, to juz nic
nie musi.

Ja wiem, kiedy stosujemy rispolept — delikatnie mowiac, w jakim rodzaju zabu-
rzenia — i nie pamigtam, nie jestem w tej chwili w stanie powiedzie¢, czy jest w ulot-
ce... Ale jesli jest w ulotce zapisane, ze jest to na autyzm, to wtedy inaczej wyglada
sytuacja od strony mozliwos$ci ministerstwa. Proponuje, zeby$my skonkludowali moze
W ten sposdb, ze sprawdzimy to. Dobrze? Bo tego tutaj nie rozstrzygniemy.

(Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek: Panie Przewod-
niczacy, jezeli mozna...)

To prositbym na pi$mie.

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Tak, to po pierwsze. A zeby nie zajmowac panstwu czasu, to kiedy$ po prostu
umoéwimy sie¢ na spotkanie w Ministerstwie Zdrowia, wyjasnimy to...
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(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: My wiasnie bardzo chcieliby$my takiego spotkania.)

Wyjasnimy krotko, jaki jest stan faktyczny, bez zalu, czy minister chce, czy nie,
bo minister chce. To nie zawsze zalezy od ministra. On nie ma wplywu na firmy, na to,
co one rejestruja w Polsce. Tak? Nie pamigtam charakterystyki kazdego produktu. Je-
zeli wiec mozna, to po posiedzeniu komisji wymienimy si¢ numerami telefondow
1 umowimy si¢ w najblizszym czasie.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Bardzo proszg.

Ekspert Komisji Krajowej NSZZ ,,Solidarnos¢”
Jerzy Walecki:

Mam dwie uwagi — jedna natury semantycznej, druga moze bardziej meryto-
ryczna i dotyczy...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Tak, tak. Jestem profesorem medycyny, neuroradiologiem. Zajmowatem si¢
przed paroma laty w Stanach jako diagnosta bardziej zespolem Aspergera niz au-
tyzmem.

Chcg powiedzie¢, ze mam dwie uwagi — jedna semantyczna, druga merytorycz-
na. Krotko. Obie dotycza projektu karty praw osob z autyzmem. Ot6z w pkcie 2 jest
sformulowanie w brzmieniu: ,,latwo dostgpnej, bezstronnej 1 doktadnej diagnozy opi-
nii”. Musze panstwu powiedzie¢, ze gdy czytam stowa: ,latwo dostgpna”, a szczegdl-
nie: “bezstronna i1 doktadna”, to wydaje mi si¢ to glgboko niezr¢czne. Po prostu mysle,
ze osoby, ktére beda to czytaty 1 opiniowaty, moga mie¢ do tego pewne zastrzezenia.
Jest to z wielu wzgleddéw — nie wiem, czy muszg to rozwija¢ — niezbyt fortunne thuma-
czenie czy tez panstwa zapis.

Teraz uwaga merytoryczna. Jezeli mowimy o tatwym dostepie do diagnozy, to
chcg przypomniec, ze bardzo wiele si¢ dzieje w obszarze autyzmu 1 sa to, niestety, bar-
dzo drogie procedury. To ze si¢ wprowadza w tej chwili, w Stanach szczegoélnie, coraz
szerzej... Tam koncza juz etap eksperymentalny, do§wiadczenia nad przeciwcialem,
przeciw biatku tau 1 podobnym proteinom, jako formy diagnostyki na poziomie mole-
kularnym. Tym si¢ zreszta zajmowatem. Ale takze na przyktad w badaniach PET wra-
ca si¢ do Pittsburgh Compound-B. To jest taki znacznik, nie tylko amyloidu, ktory rze-
czywiscie pokazuje stopien zaawansowania autyzmu, ktory de facto si¢ konczy prze-
ciez modelem taki jak AD, jak Alzheimer, bo to jest bardzo podobne.

Zeby nie robi¢ tu przydtugiego wyktadu, chce powiedzie¢ krotko. W pkcie 2, je-
zeli mowimy o tatwo dostepnej diagnozie, to spojrzmy na to troszenke futurologicznie
1 pomyslmy, ze za troch¢ bedziemy musieli si¢ zastanowi¢ nad problemem autyzmu tez
w aspekcie drogich procedur diagnostycznych. Oczywiscie, mniej wigcej o kazdym
powaznym schorzeniu mozna podobnie rozmawia¢, ale wlasnie w przypadku autyzmu
czy nawet zespolu Aspergera — na pewno. Chociazby rezonans w aspekcie wolumetrii,
gdzie si¢ ocenia dynamike zaniku, to jest bardzo dramatyczne w tej chorobie, jak 1 wla-
$nie metody izotopowe, chociazby PET, jak i wlasnie ocena molekularna biatek, prze-
ciwciat przeciw biatkom tau 1 innym konformacyjnym biatkom...
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Chce po prostu zasygnalizowaé — to jest bardziej glos w dyskusji — ze istnieje
taki problem. Przed chwila byl watek lekowy, a ja poruszam watek diagnostyczny. Ze
niebawem przed autyzmem stanie kolejne powazne, powiedzialbym ekonomiczne, wy-
zwanie. Ze trzeba bedzie moc jako$ definiowaé stopien zaawansowania choroby nie
tylko pod katem zalozen poznawczych, zespoléw psychotycznych, tego wszystkiego,
co towarzyszy tej chorobie, ale takze pod katem réznych zespotdéw neurobiochemicz-
nych albo tez wrgcez strukturalnych. To tyle. Nie wiem jak panstwo dopasuja t¢ moja
uwage, ale to jest moj gtos w dyskusji.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Czekamy na rozporzadzenie, ktére awizowane byto na pierwsze potrocze w le-
gislacyjnych planach ministerstwa, o Narodowym Programie Ochrony Zdrowia Psy-
chicznego. Z jednej strony to moze dobrze, ze nastgpne posiedzenie podkomisji w tej
sprawie jest planowane na pazdziernik, dlatego ze warto byloby zobaczy¢ na ile zapisy
Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego powstaly w $rodowisku bar-
dzo nowoczes$nie myslacym o psychiatrii, my$lacym o psychiatrii srodowiskowej, my-
slacym o rozwijaniu systemu wsparcia, o realizacji potrzeb indywidualnych, o konsu-
mowaniu tego, co jest najwigkszym postepem ostatnich dekad psychiatrii, mianowicie
budowania modelu wigkszego przyzwolenia, budowania spoleczenstwa inkluzywnego
poprzez rozwijanie mi¢dzy innymi takze roéznych procedur wsparcia spolecznego.
Duch narodowego programu jest trochg¢ odzwierciedlony w tej deklaratywnej karcie
osoOb, ale — jak méwie — warto byloby, zeby w jakiej§ mierze pasowato to do siebie.
Zwracalem uwagg na pkt 16, ktory na pewno nie jest... Nie wydaje mi sig¢, zeby to byt
dzisiaj problem Polski — poczucie zagrozenia interwencja wobec osoby z autyzmem.
Jesli ona nie zagraza zyciu innych osob, to wtedy nie ma mowy o stosowaniu przemo-
cy. Prawda?

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Albo zagraza swojemu...)

Tak, albo swojemu.

Dlatego wigc pytam, czy ta szesnastka jest rzeczywiscie warta powtorzenia
w Polsce? Rozumiem, ze ona moze w Rumunii jest potrzebna, ale...

(Gtos z sali: Czy na Bialorusi.)

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Chciatabym odnie$¢ si¢ do tego, co mowit przed chwila pan senator, jak i do
tego, co pan... Tu byla mowa o propozycji dodania wiasnie punktu — prawo do ko-
rzystania z terapii, ktorych efektywno$¢ zostata potwierdzona naukowo. Pan to pro-
ponowat. Zastanawiam si¢, kto by miat to sprawdza¢, decydowac, czy co$ jest efek-
tywne naukowo. Tak przy okazji chcg powiedzie¢, ze sa rézne szkoty terapii na ca-
tym swiecie.

Gwoli informacji chcg powiedzie¢, ze Porozumienie Autyzm — Polska skupia
piecdziesiat organizacji pomagajacym osobom z autyzmem z catej Polski z ré6znymi
szkotami terapii. My natomiast wypracowali$my jako porozumienie taki dokument...

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: Rekomendacjg.)
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...do spraw etycznych aspektow terapii oséb z autyzmem... Zapomniatam
pierwszego stowa...

(Glos z sali: Publiczne rekomendacije.)

Tak, wtasnie tak. My to wypracowalismy. To zreszta, powiem nietadnie, wisi na
naszej stronie internetowe;.

OsiagneliSmy porozumienie wewngtrzne, konsensus. Sa bowiem roznice migdzy
terapiami motywacyjnymi, bardziej behawioralnymi, i one pewnie beda. U nas i tak nie
ma takich silnych réznic, jak na przyktad sa we Francji. Tam stosowanie roznych terapii
czgsto konezy sig¢ procesami. W kazdym razie cheg tylko zwroci¢ uwagg, ze jest pewien
dokument wewnatrzorganizacyjny w tej kwestii. On nie ma nigdzie umocowania wyzej.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Proponujg, Panie Senatorze, aby na posiedzenie zespolu zaprosi¢ t¢ osobg, ktdra
przekazata swoje uwagi. Chodzi o to, zeby wyjasni¢ sobie, czego dotyczyly te obawy.
Byltoby warto, zwlaszcza ze mamy jeszcze trochg czasu. Tu bowiem pojawity si¢ pew-
ne watki, ktére moim zdaniem sa warte przemyslenia przed kolejnym posiedzeniem.
Tak jak patrz¢ na poczynania w obszarze psychoterapii, bo przeciez o tym méwimy, to
jestem przekonany, zZe tutaj tez wazna jest kwestia uprawnien, legitymacji do wykony-
wania okreslonych procedur. Nie chodzi o szkoty, bo szkoty sa rézne, prawda? Chodzi
o to, zeby jednak dosy¢ czytelnie wskaza¢ rodzicom czego powinni unika¢. Prawda?

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Organizacje, ktore przystgpuja do Porozumienia, musza podpisac... Rodzice,
ktorzy chca otrzymac od tychze organizacji pomoc, terapi¢, maja dostep do tego ko-
deksu itd. Oni wigc wiedza do kogo si¢ zglaszaja.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Ja tez chciatbym odnies$¢ si¢ tutaj do wypowiedzi pana z ,,Solidarnos$ci”, ktory
mowit o tym, ze mial troche praktyki w USA we wzmacnianiu procedur diagnostycz-
nych. Chodzi o r6znego rodzaju drogie procedury medyczne — PET, rezonans magne-
tyczny, ktore niejako pozwalaja okresli¢ dynamike procesu 1 wypracowaé prognoze.
Czy to powinno modelowac¢ czy nie powinno modelowa¢ zapisy... Latwos¢?

(Ekspert Komisji Krajowej NSZZ ,,Solidarnos¢” Jerzy Walecki: Wtasnie moze w
tym pkcie 2...)

Tak chodzi o ten pkt 2. To jest pytanie do nas, do zespotu parlamentarnego, bo
janie jestem pewny, czy my dzisiaj jesteSmy w stanie wszystko sfinansowa¢. Prawda?

(Ekspert Komisji Krajowej NSZZ ,,Solidarnos¢” Jerzy Walecki: Nie jesteSmy,
ale co§ w zapisie by¢ musi.)

PET to jest, proszg panstwa, droga procedura.

Ile, Panie Senatorze, kosztuje badanie PET?

Senator Zbigniew Pawlowicz:

Ten bedzie kosztowal droze;j...
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(Ekspert Komisji Krajowej NSZZ ,,Solidarnos¢” Jerzy Walecki: Bo ten znacznik
jest drogi.)

Znacznik jest drogi. W standardzie trzeba liczy¢ 4,5 tysiaca zI. W innych przy-
padkach moze kosztowac 8 tysiecy zi.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Niezaleznie od tego, czy autyzm zostat czy nie zostal wykluczony z grupy cho-
rob 1 zaburzen, nie stwierdzamy jednak tam réznego rodzaju anomalii o charakterze
biochemicznym...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Widzimy tez progresj¢ zmian. Mozna powiedzie¢, ze wyprowadzenie z ICD-10,
wbrew pozorom, niekoniecznie jest sukcesem w sensie rozumienia tego, czym si¢ zaj-
muje medycyna.

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Bo my na razie diagnoze¢ opracowujemy przy pomocy testow, obserwacji...)

Ekspert Komisji Krajowej NSZZ ,,Solidarnos¢”
Jerzy Walecki:

Na pewno zapis w pkcie 2 pod wzgledem semantycznym jest niezbyt zr¢czny. To
natomiast, o czym pan senator powiedzial, jest niestychanie wazne, bo my nie ucieknie-
my przed... Tak jak w przypadku choroby Alzheimera musimy przeciez dzisiaj robi¢
badania spektroskopii, rezonans, tak samo 1 tu. To sa fakty. To jest juz bliska przysztos¢.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Senator Muchacki w poprawce, ktora zglaszal, zwracal uwage na... W karcie nie
widze¢ potozenia nacisku na wczesng diagnostyke i1 szybkie objecie procedurami, rehabi-
litacja dzieci. Kluczem do powodzenia i do prognozy przysztych losow tego dziecka jest
to, zeby mozliwie szybko obja¢ go wilasciwa procedura wspierajaca. Ten zapis, moim
zdaniem, juz nie wchodzac w Evidence Based Medicine, co, nie tajg, jest bliskie memu
sercu, to na pewno karta powinna mocniej ktas¢ nacisk na wsparcie wczesnej diagnosty-
ki 1 rehabilitacji. Tak jak ja patrze na ten zapis, to on jest bardzo europejski, ogdlny.
Prawda? Tak jak powiedzial poset, ma to swoje zalety, bo niejako standaryzuje w Euro-
pie pewne oczekiwania. Jednak, jesli nie w samym zapisie, to w innych dokumentach,
powinni$§my uwzgledni¢ nasza specyfike, nasz polski dorobek. Ten dorobek jednak juz
gdzie$ jest. Prawda? Na pewno nie zaczynamy dzisiaj w Polsce od zera. Twierdzg, ze
mamy duzy dorobek na przyktad w budowaniu systemu edukacji...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Najwigkszy.)

Prawda? Tak mi si¢ wydaje. Dlatego mowig, ze czg$¢ punktow w tej karcie
w Polsce jest... Twierdzg, ze punkt szesnasty, dotyczacy przymusu jest na pewno
w Polsce zatatwiony w sposob cywilizowany 1 dobry.

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka Rymsza:
Zastanawiam si¢ na ile to jest mozliwe prawnie, zeby punkty uchwaty podawaty hasto,
a pod nim bytlo kilka zdan doprecyzowania... Czy to jest realne do zrobienia?)
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Kto chce zabra¢ glos?
(Wypowiedz poza mikrofonem)
Pan minister, bardzo proszeg.

Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Wydajemy serig ksiazeczek ,,Oni sa wsrod nas”, ktore dotycza dzieci niepetno-
sprawnych, przewlekle chorych. To jest poradnik dla szkoty, w ramach systemu eduka-
cyjnego, opracowany razem z MEN. Tak ze to powoli...

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Duzo jest zrobione. Prawda?

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Dotyczy to zespolu Aspergera?)

(Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek: Tak, teraz doty-
czy to zespolu Aspergera.)

Pan dyrektor Kosinski, bardzo proszg.

Zaste¢pca Dyrektora Biura

Pelnomocnika Rzadu do spraw Osob Niepelnosprawnych
w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej

Krzysztof Kosinski:

Po czgsci odpowiadajac na pytania. To nie jest tak, ze ktokolwiek jest przeciwko
karcie. Ten projekt wymaga dalszych prac i po prostu doprecyzowania zapisow. Chodzi
o to, na co zwraca uwage tez pan. Pozwolitem sobie zajrze¢ do Karty Praw Osob Nie-
petosprawnych. Karta Praw Osob Niepelnosprawnych ma inaczej sformutowane
punkty. Tutaj to sa bardzo szczegdtowe punkty, dotyczace bardzo szczegdtowych ele-
mentoOw funkcjonowania kazdej osoby, a Karta Praw Osob Niepelosprawnych odnosi
si¢ do bardzo ogdlnych spraw. I tak jak w Karcie Praw Oséb Niepetnosprawnych mamy
po prostu zapis, ze osoby niepelnosprawne maja w szczegolnosci prawo do pracy na
otwartym rynku pracy, zgodnie z kwalifikacjami, wyksztatceniem, mozliwosciami ko-
rzystania z doradztwa zawodowego, posrednictwa, gdy niepelnosprawnos¢ i stan zdro-
wia tego wymaga, prawo do pracy w warunkach zapewniajacych warunki pracy chro-
nionej, tak tutaj jest to rozbite na szereg punktéw, jak prawo do zarobku i odpowiednie-
go wynagrodzenia zapewniajacego niezb¢dne wyzywienie, odpowiedniego zatrudnienia
szkolenia zawodowego. To po prostu jest bardzo rozcztonkowane na wiele punktow.

Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

Powiedzcie mi, jak wyliczy¢ rzad tych zarobkow?

(Zastepca Dyrektora Biura Petnomocnika Rzqdu do spraw Osob Niepetno-
sprawnych w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej Krzysztof Kosinski: W przy-
padku zarobku chodzi o kazdy zarobek...)

Pytamy towarzystwo. Niech oni méwia. Jak rzad ma nadzorowac zarobki osob...
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Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Cezary Rzemek:

Pomijajac, oczywiscie, wynagrodzenie minimalne.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

To moze ja bym prosil najpierw pana...

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Gdyby wszystkie osoby z autyzmem miaty wynagrodzenie minimalne...)

Przepraszam, moze jednak poprositbym pana dyrektora o odniesienie si¢ do za-
sadniczych pytan. Czy te formuty, ktore odnosza si¢ do pewnych zobowiazan, wtasci-
wie chodzi o zobowiazanie do sprawozdawczos$ci, roznia si¢ zasadniczo w projekcie
Karty Praw Os6b z Autyzmem i w uchwale o Karcie Praw Osob Niepetnosprawnych?
Bo byt podnoszony problem, ze sprawozdawczos$¢ jest tu zbyt rygorystycznie wyma-
gana i wrgez niewykonalna. Czy to si¢ czyms, 1 czym, r6zni? Ja rozumiem, ze zapisy,
ktore odnosza si¢ do poszczegolnych obszarow zycia, odnosza si¢ do nich tutaj bar-
dziej precyzyjnie, ale czy ten punkt, wlasciwie §2, jako$ zasadniczo sig rozni?

Zastepca Dyrektora Biura

Pelnomocnika Rzadu do spraw Osob Niepelnosprawnych
w Ministerstwie Pracy i Polityki Spoleczne;j

Krzysztof Kosinski:

Te punkty sa praktycznie tozsame. Problemem jest po prostu zakres informacji.
W Karcie Praw Osob Niepelnosprawnych rzad jest zobligowany do podania informacji
na wyzszym poziomie ogolnosci. A 1 tak sprawozdanie jest dokumentem dosy¢ obszer-
nym, zawierajacym bardzo szczegotowe informacje, dotyczace dziatan poszczegodlnych
resortow w zakresie urzeczywistniania postanowien Karty Praw Osob Niepetnospraw-
nych, czyli realizacji poszczegdlnych elementdw na rzecz o0sob niepetnosprawnych.
Tutaj wydaje sig, ze ten poziom szczegotowosci poszczegolnych praw moze nastreczac
trudnos$ci w osiagnigciu wlasciwego poziomu takiej sprawozdawczos$ci. W sprawoz-
dawczosci takie mechanizmy da si¢ wypracowac, ale procedura zebrania takich infor-
macji na takim poziomie na pewno bgdzie duzo trudniejsza niz ma to miejsce w przy-
padku Karty Praw Os6b Niepetnosprawnych. Dodatkowo jeszcze sama trudnoscia mo-
ze by¢ zbieg terminow. To jest praktycznie fragment opracowania z Karty Praw Osob
Niepelnosprawnych podany osobno jako sprawozdanie z realizacji postanowien Karty
Praw Os6b z Autyzmem. A osoby z autyzmem, odpowiadajac na wczesniejsze pytanie
pani doktor, nie pojawiaty si¢ wczesniej w Karcie Praw Osoéb Niepetnosprawnych
z prostej przyczyny — nie byly w systemie orzecznictwa. W zwiazku z tym system
orzekania, ktory odnosi si¢ do poszczegdlnych rodzajow niepetnosprawnosci, przyczyn
niepelnosprawnosci, nie uwzglednial os6b z autyzmem, poniewaz byty one kwalifiko-
wane, tak jak pani doskonale si¢ orientuje, do dwoch niepetnosprawnosci: schorzenia
psychiczne czy uposledzenie umystowe. Dopiero od roku 2010, kiedy mamy juz wyod-
rebniony symbol, na pewno w karcie pojawi si¢ wigcej informacji o osobach z auty-
zmem. Tak jak mam nadzieje, ze od roku 2011 pojawi si¢ wigcej informacji na rzecz
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dziatania na rzecz oso6b glucho-niewidomych i by¢ moze w przysztosci, kiedy kolejne
niepetnosprawnosci specyficzne zostana wyodrebnione, pojawi si¢ takze szczegdtowa
informacja o konkretnych dziataniach na rzecz konkretnych grup.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

To ja dzigkuj¢ i moze oddam glos pani doktor, bo przerwatem wczeséniej jej wy-
powiedz.

Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Byta mowa o zarobkach...

(Przewodniczqcy Wtadystaw Sidorowicz: Jak je gwarantowac.)

W Polsce, rzeczywiscie, jest to kwestia lata Swietlne wstecz. To bowiem nie jest pro-
blem braku godziwych zarobkoéw o0sob z autyzmem, tylko to jest kwestia tego, ze w wigkszo-
Sci oni nie majq jakiejkolwiek pracy, a jeszcze wcezesniej wigkszo$¢ z nich w ogdle nie ma si¢
gdzie podzia¢, w jakiekolwiek placowce. Gdyby te osoby bez zarobkow mialy w ogole
gdziekolwiek si¢ znalez¢, to mysle ze bylyby one 1 ich rodziny bardzo zadowolone. Tak
wigc, rzeczywiscie, kwestia zarobkow to problem, z ktorym jestesmy lata §wietlne wstecz.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Tak, tylko pozostaje problem deklaratywnosci karty 1 koniecznos$ci sprawozda-
wania z jej realizacji. Jest bowiem pytanie, czy nie lepiej bytoby zapisac... Ja na przy-
ktad wiem, ze dopoty dopdki jest obowiazek szkolny, to jeszcze mozna powiedziec, ze
nie tylko ta grupa oséb z niepelnosprawnoscia ma w Polsce zabezpieczenie, ale potem
pojawia si¢ na przyktad w przypadku osob gigboko uposledzonych czarna dziura. Nic
nie ma. Prawda? DPS? Jak wspiera¢ te osoby? Tutaj wigc ta karta, jak ja czytam, to
ona jest podobna do szwedzkiego systemu. W tamtym systemie kazdy ma asystenta,
ktory ma wyréwnywac jego szanse na pelno uczestnictwo w zyciu spotecznym. Ten
asystent czasami nawet mieszka z ta osoba wspierana. To jest zupehie inna bajka niz
my, ktérzy jesteSmy o lata $wietlne za nimi, chociaz tutaj trudno nie dostrzegaé
ogromnego postepu, jaki si¢ dokonat.

(Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Agnieszka
Rymsza: Jesli moge dwa stowa...)

Stad tak si¢ zastanawiam wilasnie albo nad ttumaczeniem albo moze jednak porzu-
ciliby$Smy tutaj uniformizacj¢ na rzecz... Myslg, ze ta kwestia wroci chyba przed posie-
dzeniem zespotu, Panie Posle. Jest pytanie: czy uniformizacja, czyli idziemy w kierunku. ..
Jeszcze raz moéwig, z jednej strony ma to swoje zalety, z drugiej strony sa tez pewne wady.
Musimy dokona¢ pewnego bilansu — czy lepiej jednak probowac zapisa¢ karte, ktdra bar-
dziej odpowiadataby realnym problemom tego §rodowiska, czy tez zosta¢ przy tych dekla-
racjach, ktore, jak sami méwimy, sa lata §wietle za czy tez przed nami? Prawda? Odpo-
wiednio tatwy dostgp do mieszkania, zarobek itd., itd. Naprawde, czeka nas tutaj jeszcze
dyskusja 1 dobrze, ze mamy troche na to czasu, zeby jeszcze o tym pomyslec.

Prosz¢ bardzo.
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Koordynator Prac Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Agnieszka Rymsza:

Chcg jeszcze krotko powiedzie¢ o dwoch rzeczach, ktore tak mi si¢ skojarzyty,
gdy pan powiedzial, ze to wyglada na model szwedzki. Chce wigc tylko powiedzie¢, ze
najwigcej przytozyli do karty reki, ze twoércami tresci Karty Praw Osob z Autyzmem
byli Irlandczycy. To tak mozna si¢ nad tym zastanowic...

(Przewodniczqcy Wiadystaw Sidorowicz: W okresie boomu, w okresie cudu.)

Tak, wtasnie. Niedawny mit o Irlandii...

Chce natomiast powiedzie¢ jeszcze, ze o ile w Karcie Praw Osob Niepetno-
sprawnych zapisane jest na przyktad to, ze maja one prawo do pracy, to rzad sprawoz-
dajac, nie mowi, ze zapewnit wszystkim osobom niepetnosprawnym pracg na otwartym
rynku pracy, tylko sprawozdaje, co zrobit w tym kierunku zwigkszenia zatrudnienia.
Mysleg Ze to jest tego typu kwestia, zeby dazy¢ w pozadanym kierunku. Nikt nie wy-
maga natychmiast osiagnigcia wszystkich celow.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Powtarzam raz jeszcze, wobec powyzszego, ze zakres sprawozdawczos$ci
wymaga przemys$lenia. Podzielajac opini¢ pana dyrektora Kosinskiego, zastana-
wiatbym si¢ wlasnie, na ile mozemy oczekiwaé¢ od rzadu sprawozdawania w za-
kresie dostgpu do mieszkania, wyposazenia, zarobku itd., itd. Stad, tak jak mowie,
wymaga to moim zdaniem jeszcze spokojnego namystu, zeby to, co jest, po-
wiedzmy sobie, jakimi§ biedami lingwistycznymi tlumaczenia wyeliminowac,
a jednocze$nie zastanowic¢ sig, czy moze pdj$¢ w tym kierunku, tak jak pani pro-
ponuje, zeby poszczegolne punkty miaty charakter bardziej dostosowany do tego,
co jest dorobkiem i1 problemem tego $srodowiska. Prawda? I to jest, jak mowig,
przed nami.

Czy ktos jeszcze chcial zabraé glos?

(Przewodniczqcy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Marek Plura: Ja
bym w ramach podsumowania...)

Bardzo prosze¢, podsumowujemy.

(Senator Rafal Muchacki: Czy moge zabraé jeszcze glos przed podsumowa-
niem?)

(Przewodniczqcy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu Marek Plura: Bar-
dzo prosze, oczywiscie.)

Przed podsumowaniem? Dobrze.

Bardzo proszg.

Senator Rafal Muchacki:

Chcg jednak wroci¢ do tego problemu, o ktérym moéwilisSmy, czyli do tej po-
twierdzonej terapii. To bowiem jest dla mnie bardzo istotna rzecz z tego wzgledu, ze
przynajmniej w mojej dziedzinie, w onkologii, wiem jak wyglada sprawa, jezeli leczy
si¢ pacjenta niepotwierdzonymi terapiami. Po prostu wynikaja potem z tego absolutne
dramaty zyciowe. Tak samo w tej chorobie tez jest konieczne leczenie potwierdzonymi
terapiami. Dlatego przy tym si¢ bedg¢ upieral. Dzigkujeg.
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Przewodniczacy Wladystaw Sidorowicz:

To jest zaburzenie rozwojowe. Oni si¢ wyemancypowali, ponoszac — jak pan
senator widzi — duze tego koszty, ale sa juz...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Dobrze.

Prosz¢ bardzo, pan posel, pan przewodniczacy Plura.

Przewodniczacy Parlamentarnej Grupy do spraw Autyzmu
Marek Plura:

Bardzo dzigkuje.

Kilka zdan podsumowujacych ze strony grupy parlamentarnej. Bardzo dzigku-
jemy za wszystkie uwagi. Mysle, ze to, ze one si¢ pojawily 1 ze tak naprawde wspieraly
podstawowa ideg tego projektu, czyli wskazanie obszarow szczegdlnej wrazliwosci,
zarOwno spotecznej, jak 1 tej, ktéra dotyczy regulowania naszych wzajemnych relacji
w obszarze pracy samorzadu, jak i tez wrazliwos$ci rzadu, o ktorej wprost cho¢by na
przyktadzie kwestii zwiazanych z refundacja lekéw tutaj mowilismy, dowodzi, ze
warto nad ta karta pracowac i1 ze warto dazy¢ do jej uchwalenia. Cho¢, oczywiscie, be-
dzie w pewnym sensie elementem rownolegtym do Karty Praw Osob Niepetnospraw-
nych, to na pewno dzisiejsze przyklady pokazuja, ze warto jednak dalej edukowaé
1 siebie nawzajem 1 nasze spoteczenstwo, jak rowniez dostosowywaé nasz system
prawny w tych sytuacjach, ktore sa specyficzne dla oséb z autyzmem.

Osobiscie dostrzegam tez tu bardzo duza wage tych dwoch elementdéw, na ktore
zwrocil swoja uwage pan senator Muchacki. Rzeczywiscie, ciagle jeszcze nasz system
wsparcia 0oso6b z autyzmem, rodzin z tymi osobami, wymaga szczegdlnego zwracania
uwagi na kwesti¢ dostgpnosci terapii. Sprawa dostepnosci do refundacji lekdéw jest
roOwniez, niestety, niechlubnym tego przykladem. By¢ moze taki zapis w tej karcie
réwniez 1 tutaj powodowatby, ze Ministerstwo Zdrowia odczuwaloby jednak nie tylko
pewien obowiazek 1 che¢, ale rowniez mozliwos$¢ poszukiwania innych by¢ moze, niz
te wskazane jako nieosiagalne dzi$§ przez pana ministra, rozwigzan. Bo przeciez gdyby
bylo tak, ze ministerstwo czy minister podejmuje tylko te dziatania, do ktérych obli-
guje go lub mu umozliwia wprost prawo, to wtedy pan minister czy pani minister nie
interesowalaby si¢, co jednak widzimy, nie tylko w mediach, czyli poszczegolnymi
sytuacjami szpitali w Skarzysku 1 w innych miejscowo$ciach. Takich dziatan nieco
interwencyjnych jest wiele 1 czgsto one prowadza do tworzenia nowych rozwiazan
prawnych. Tutaj ta nasza droga w tym zakresie jest juz blisko czteroletnia 1 nie do-
strzegamy zadnego zainteresowania ta sprawa, w sensie poszukiwania rozwiagzan, ze
strony ministerstwa. Tak wigc ten element uzupeknienia projektu karty o dostgpnos¢ do
adekwatnej, odpowiedniej terapii ma naprawd¢ w naszym kraju, jak widze, duzy sens.

Zapewne w ramach prac zespolu parlamentarnego, czyli Grupy Parlamentarne;j
do spraw Autyzmu, bedziemy pracowali jeszcze nad tym projektem tak, aby rzeczywi-
Scie jesienia w nieco zblizonej do naszych polskich realiow formie moégt ponowié
swoja droge parlamentarna, czyli taka, w ktorej projekt zmienitby si¢ w uchwalg sej-
mowa. | tu tez, kierujac wzrok i glos w strong pana dyrektora Kosinskiego, jestesmy
bardzo otwarci na ten dorobek, ktory istnieje w biurze pelnomocnika w zwiazku z tym
projektem. Projekt jest przeciez z 2008 r. Pamigtamy tez deklaracje biura checi wspot-
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pracy nad jego zmiana. Tak wigc wszystkie przemyslenia, ktore sa na ten temat w biu-
rze chetnie jako parlamentarna grupa przyjmiemy.

Traktuje troche zamiennie — parlamentarna grupa autyzmu i grupa wnioskodaw-
coOw — bo tak naprawde projekt poselski jest mocno zakorzeniony w pracach Parla-
mentarnej Grupy do spraw Autyzmu. Stad tez bardzo si¢ cieszg, ze dzisiejsze posie-
dzenie senackiej Komisji Zdrowia, zainicjowane, ukierunkowane przez pana przewod-
niczacego Sidorowicza, réwnolegle wiceprzewodniczacego Parlamentarnej Grupy do
spraw Autyzmu, pozwala na to, ze mozemy rowniez tu w Senacie znajdywac to miej-
sce do dyskusji. Nie tylko miejsce fizyczne, ale przede wszystkim miejsce w czasie
1 w zaangazowaniu senatoroOw wokot tych spraw. Raz jeszcze bardzo za to serdecznie
dzigkuje. Liczymy na to, ze panstwo jako senatorowie z zadowoleniem przyjmiecie
poprawiony, zmieniony, odmieniony projekt uchwaty.

Przewodniczacy Wladyslaw Sidorowicz:

Bardzo dzigkuj¢ wszystkim uczestnikom naszego seminaryjnego posiedzenia —
panu przewodniczacemu Plurze, panu ministrowi, panu prezesowi i panstwu z mini-
sterstwa, panu z Ministerstwa Pracy i Polityki Spolecznej, przedstawicielom ,,Solidar-
nosci”, oczywiscie pani doktor Rymszy, ktéra na pewno bedzie pilnowata, zeby$my nie
ustali w opracowaniu takiego dokumentu, ktory bedzie dobrze odpowiadat srodowisku.

Mysle, ze dobrze jest tworzy¢ prawo, czujac wsparcie, ale 1 pewna presje Srodo-
wisk, ktore tymi problemami rzeczywiscie zyja 1 uczestnicza w ich rozwiazywaniu, wspie-
raja rodziny, ktére borykaja si¢ z problemami osob autystycznych, maja na tym polu
ogromny dorobek. Stad, myslg, jest duza szansa, ze prawo, ktore ustanowimy, bedzie do-
brze stuzyto tym osobom 1 rodzinom, ktére z tymi problemami musza si¢ borykac.

Jeszcze raz wszystkim panstwu dzigkuje.

Zamykam posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia. Dzigkuj¢ bardzo.

(Koniec posiedzenia o godzinie 16 minut 37)
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