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Komisje: Sprawiedliwosci i Praw Cztowieka oraz Zdrowia, obradujgce pod prze-
wodnictwem postéw Tomasza Latosa (PiS), przewodniczagcego Komisji Zdrowia
i Macieja Orzechowskiego (PO), zastepcy przewodniczacego Komisji Zdrowia,
rozpatrzyty:

— sprawozdanie podkomisji nadzwyczajnej o poselskim projekcie uchwaty
Karta praw oséb z autyzmem (druk nr 380).

W posiedzeniu udzial wzieli: Igor Radziewicz-Winnicki podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdro-
wia, Agnieszka Rymsza kierownik Zespotu ds. Rzecznictwa Fundacji SYNAPSIS oraz Joanna Wale-
wander sekretarz Naczelnej Izby Pielegniarek i Poloznych.

W posiedzeniu udziat wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Maria Tauroginska-Kope¢, Malgorzata
Siedlecka-Nowak, Maciej Zaremba - z sekretariatéw Komisji w Biurze Komisji Sejmowych; Woj-
ciech Miller, Przemystaw Sadlon, Piotr Swiat - legislatorzy z Biura Legislacyjnego.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziefi dobry. Witam panstwa bardzo serdecznie na posiedzeniu dwoch komisji obra-
dujacych wspodlnie, Komisji Sprawiedliwoéci i Praw Czlowieka oraz Komisji Zdrowia.
Witam bardzo serdecznie wszystkich cztonkéw Komisji. Witam serdecznie pana ministra
i wszystkich zaproszonych goSci. Stwierdzam kworum. Porzadek dzisiejszego posiedze-
nia obejmuje rozpatrzenie sprawozdania podkomisji nadzwyczajnej o poselskim projek-
cie uchwaly Karta praw oséb z autyzmem (druk nr 380). Czy sg uwagi do porzadku
dziennego? Nie ma zadnych uwag. Stwierdzam przyjecie porzadku dziennego. Przecho-
dzimy do jego realizacji.

Bardzo prosze panig Lidie Gadek o przedstawienie sprawozdania podkomisji. Bardzo
prosze.

Posel Lidia Gadek (PO):

Panie przewodniczgcy, panie ministrze, kolezanki i koledzy postowie, podkomisja nad-
zwyczajna do spraw poselskiego projektu uchwaly Karta praw oséb z autyzmem odbyta
dwa posiedzenia, na ktorych, po zasiegnieciu opinii Ministerstwa Zdrowia oraz Minister-
stwa Pracy i Polityki Spotecznej oraz Srodowisk zwigzanych z aktywizacjg i leczeniem
0s0b z autyzmem, przyjela ostateczng wersje uchwaly Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej
— Karta Praw Osob z Autyzmem, oczywiScie po pozytywnym zaopiniowaniu Biura Legi-
slacyjnego. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje uprzejmie. Otwieram dyskusje. Czy kto$ z postéw chciatby zabraé glos w tej spra-
wie? Moze najpierw oddam glos panu ministrowi, bardzo prosze o opinie ministerstwo.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Igor Radziewicz-Winnicki:
Dziekuje uprzejmie, panie przewodniczacy. Wysokie Komisje, minister zdrowia przed-
stawil swoja opinie, przekazal ja na rece pani poset Gadek. JesteSmy wrecz wdzieczni
parlamentowi, ze zajmuje sie ta wazng i wrazliwg dziedzing zycia spolecznego i losem
0s0b z autyzmem. Bez watpienia stan ich zdrowia, w ktorym sie znajduja, jest specy-

z.m. 3




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Komisui SPRAWIEDLIWOSCI | PRaW Cztowieka (NR 107),
Komisyi ZorowiA (NR 78)

ficzny. Wymagania zdrowotne i trudnosci w obszarze systemu opieki zdrowotnej wyma-
gaja specjalnego podejscia do nich i uwzglednienia ich specyficznych potrzeb zdrowot-
nych. Problemy te wymagaja uwydatnienia w tak waznym dokumencie, o ktérym dzisiaj
rozmawiamy. Intencje tego dokumentu w petni popieramy. Ministerstwo Zdrowia wno-
sito jedynie o wprowadzenie pewnych zmian formalnych do dokumentu i zostaly one
wprowadzone, zatem nie wnosimy zadnych wiecej uwag i popieramy dokument w takiej
postaci, w jakiej on jest dzisiaj.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo panu ministrowi. Mam pytanie do Biura Legislacyjnego, czy sa jakie§
uwagi dotyczace przedstawionego projektu uchwaly? Bardzo prosze.

Legislator Wojciech Miller:

Dziekuje, panie przewodniczacy. Z naszej strony chcielibySmy jedynie powtorzyc taka
generalna uwage, ktorg zglaszaliSmy na etapie prac podkomisji, a mianowicie, ze pro-
jekt w zakresie praw os6b niepelnosprawnych nie wprowadza nowos$ci normatywne;j,
a jedynie wskazuje na istniejgce uprawnienia osob z autyzmem. Nalezy zwroci¢ uwage,
ze uchwaly Sejmu nie sg aktami normatywnymi powszechnie obowigzujacymi i nie moga
stanowi¢ zrodet praw i obowigzkow obywateli. Projekt nalezy traktowac jedynie jako
stanowisko Sejmu, w ktérym wskazane sg prawa osob z autyzmem wynikajace z aktow
normatywnych prawa miedzynarodowego czy prawa krajowego. Mowie o tym, dlatego
ze tytul projektu uchwaly jak rowniez jego tre§¢ moze sugerowac, ze w projekcie przy-
znawane sg prawa osobom z autyzmem. Na etapie prac podkomisji sugerowaliSmy,
majgc na wzgledzie intencje wnioskodawcow, a takze charakter prawny uchwal, ze wia-
§ciwsza bylaby uchwala dotyczaca praw osob niepelnosprawnych, ale o bardziej general-
nym charakterze. W trakcie prac podkomisja nie podzielila tej sugestii uznajac, ze mimo
pelnej §wiadomosci co do tego, ze tym projektem nie zostang przyznane prawa osobom
z autyzmem, nalezy zachowa¢ wlasnie taka forme. W tym momencie jedynie chciatem
powtorzy¢ te uwage zgloszong na etapie prac podkomisji. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo panu mecenasowi za te wyja$nienia. Czy sg jakie$ inne uwagi na tym
etapie do tego projektu? Nie widze. Bardzo prosze, pan przewodniczacy.

Posel Stanistaw Piotrowicz (PiS):
Dziekuje bardzo. Chciatbym podkresli¢ zasadno§é uwag Biura Legislacyjnego. Ta uchwata
nie jest zrodlem prawa i nazwanie jej Kartg Praw Osob z Autyzmem jest nieprawidlowe,
co do tego nie ma watpliwosci. Poza tym trzeba podkreslic, ze wszystkie uprawnienia,
o ktorych tutaj mowa, wyplywaja z innych aktow prawnych, wyplywaja z konstytucji.
Zreszta na marginesie, dostrzegajac dramatyzm choroby i potrzebe wsparcia tych ludzi
jednak trzeba podkresli¢, ze to, o czym jest mowa w uchwale, tak na dobrg sprawe przy-
nalezy kazdemu czlowiekowi i kazdemu choremu. W zwigzku z tym rodzi sie watpli-
wo§¢, w moim przekonaniu, co do sensu tego rodzaju uchwaly, a juz na pewno stuszne
sg zastrzezenia Biura Legislacyjnego co do nazwy tejze uchwaly, co do tytutu. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo. Bardzo prosze pan przewodniczacy Biedron.

Posel Robert Biedron (RP):

Dziekuje, panie przewodniczacy, tez mam uwagi. Przyjecie tego typu uchwaly jest oczy-
wiScie bardzo wazne, tylko jest uwaga co do tytutu. Jezeli potraktujemy to jako Karte
Praw Osob z Autyzmem, to czy nie stworzy to obowiazku wypelnienia tej deklaracji, tej
Karty przez polski rzad? Mam nadzieje, ze stworzy. Czy my nie bedziemy zmuszeni, jako
rzad, do realizacji tych praw? OczywiScie mam nadzieje, ze tak bedzie, tylko czy my sobie
zdajemy sprawe, ze pracujemy nad dokumentem, ktéry moze zobligowaé polski rzad
do realizacji tych praw? Chciatem zapytaé o to osoby, ktore wnioskowaly za takg a nie
inng nazwa i umocowaniem tego dokumentu? Dziekuje.
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Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo. Bardzo prosze, zanim oddam glos przewodniczacej podkomisji, to jesz-
cze pani minister Hall, bardzo prosze.

Posel Katarzyna Hall (PO) - spoza skladu Komisji:

Wysokie Komisje, Karta Praw Osob z Autyzmem jest to dokument, nad ktérym dyskusja
odbywala sie jeszcze w poprzedniej kadencji parlamentu. Obecnie jestem przewodni-
czacg Parlamentarnej Grupy do Spraw Autyzmu i wiaénie z inicjatywy tej grupy pojawit
sie ten projekt, w ktorym staraliSmy sie wyj$¢ naprzeciw oczekiwaniom istotnej grupy
spolecznej rodzin osob, ktore sg dotkniete tym problemem. Mamy pelng $§wiadomos§é
tego, ze nie jest to akt normatywny tylko dokument, ktory uchwala, podkresla znacze-
nie i wage troski o prawa tych os6b. Wydaje sie, ze to uklon w strone tych srodowisk,
podkreslajacy pewng szczegolng sytuacje i szczegélne potrzeby, nad ktorymi rzeczywiscie
pracujemy rowniez w kwestiach legislacyjnych. Toczg sie rézne prace zwigzane z kon-
kretnymi inicjatywami prawnymi na rzecz tych Srodowisk. Jest to pewne podkreslenie
i zwréocenie uwagi na ten wazny problem. Uczestniczylam rowniez w ostatnim posie-
dzeniu podkomisjii z tego, co pamietam, panstwo z Biura Legislacyjnego zaproponowali
kilka zmian redakcyjnych, ktérym podkomisja wyszla naprzeciw. Ostatecznie wydawato
sie, ze w tym ksztalcie taka uchwata moze zostaé podjeta.

Prositabym jednak Wysokie Komisje w imieniu $rodowisk, organizacji pracujacych
na rzecz osob autystycznych, zeby dokona¢ deklaracji woli, skupienia sie na tym proble-
mie, bo tak to trzeba rozumiec. To jest podkreslenie pewnej wagi problemu z pelng $wia-
domoscig rzeczy, ze gdzie indziej sg szczegbélowe uregulowania normatywne zwigzane
z prawami tych os6b. Natomiast wydawalo mi sie, ze po tych wszystkich uzgodnieniach
ten ksztalt juz moze by¢ uznany wlaénie za akt pod tytutem uchwata. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo. Sa tez, widze, jeszcze inne zgloszenia. Pan minister prosit o glos, by¢
moze dalsze pytania beda juz nieaktualne. Prosze bardzo, panie ministrze.

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Chcialem sie odnie$c do pytania, ktore zadal pan
przewodniczacy Biedron. Trzeba powiedzie¢ szczerze, ze rzeczywiScie intencja tej Karty
Praw jest wymienienie enumeratywne praw, ktore przysluguja wszystkim pacjentom
ze szczegblnym uwzglednieniem osdb cierpigcych na schorzenie ze spektrum autyzmu.
Nie jest to jednak akt prawa normatywnego. Malo tego, jezeli przyjrzymy sie tym pra-
wom, to one wszystkie dzisiaj sa gwarantowane obywatelom, dlatego ze wszyscy pacjenci,
wszyscy obywatele majg rowny dostep do praw, o czym moéwi art. 68 Konstytucji. Nie
zachodzi obawa, zebySmy przyznawali osobom dotknietym problemem zdrowotnym
autyzmu inne prawa niz na przyktad dotknietym problemem schizofrenii albo nowo-
tworu. Wszyscy pacjenci maja takie same prawa. Natomiast istota tego aktu — uwazam,
ze on jest szczegoélnie istotny i dlatego podziekowalem Wysokim Komisjom za podjecie
sie trudu przygotowania tego dokumentu — jest zwrocenie uwagi na faktycznie istnie-
jace, czesto niedoceniane potrzeby zdrowotne tej grupy ludnosci, ktora bedac ofiarg tatki
choroby psychiatrycznej czesto spotyka sie z niezrozumieniem i z trudnoscig uzyskania
adekwatnej pomocy.

Dlatego uwazam, ze taki dokument, ktérego podniosto$¢ potwierdzi uchwata Wyso-
kiej Izby, bedzie bardzo wazny dla tej grupy oséb, zwracajacy uwage na konieczno§é
przestrzegania wszystkich praw czltowieka, w tym czlowieka, ktory w pewnym stopniu
jest niepelnosprawny poznawczo, komunikacyjnie czy intelektualnie. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo za wyja$nienia panu ministrowi. Zanim méj kolega udzieli gltosu kolej-
nym osobom w dyskusji, chcialem przekazac prowadzenie posiedzenia Wysokich Komisji
panu przewodniczgcemu Orzechowskiemu. Bardzo prosze, panie przewodniczacy.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje, panie przewodniczacy. Widze zgloszenia pani poset Klosin i pana posta Biedro-
nia oraz pana przewodniczacego Piotrowicza.
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Podziele sie tylko jedng uwagg natury formalnej. Pani minister Hall uzylta bardzo
ciekawego i bardzo adekwatnego slowa, mowiac o deklaracji, gdyz w takim potocznym
rozumieniu Karta Praw to pewnie deklaracja nadania komu$ jakich§ praw. Dlatego
pomyslatem o tym, ze mamy duzo innych grup oséb chorych na cukrzyce, mamy zespot
dotyczacy chordb rzadkich, oséb chorujacych przewlekle na inne schorzenia, np. takie
jak astma oskrzelowa. Myséle, ze kazda z tych grup pacjentéw ma okreslone potrzeby.
I moze sie okazac, ze dzisiejsza uchwala nadajgca tym bardzo stusznym postulatom tytut
Karty Praw zrodzi kolejne karty praw, czemu pewnie nie jesteSmy przeciwni. Pytanie
tylko, na ile to bedzie adekwatne do oczekiwan Srodowisk. Moze mniejszymi krokami
i przepisami ustawowymi, gwarantujacymi pewne prawa osobom dotknietym réznymi
schorzeniami tak, by byly one nowoczeéniej, skuteczniej, lepiej leczone bardziej przy-
sluzymy sie tym grupom pacjentéw niz bardzo stuszng, bardzo ogélng Kartg Praw Os6b
z Autyzmem.

Bardzo prosze, pani poset Klosin.

Posel Krystyna Klosin (PO):

Dziekuje, panie przewodniczacy. Jako czlonek zespolu do spraw autyzmu chciatabym tez
powiedziec¢ tutaj kilka zdan przemawiajacych za ogloszeniem tego dokumentu. Projekt
ma charakter uchwaly i ma za zadanie... Chce jeszcze dodaé, ze ten projekt byl przygo-
towywany juz w poprzednich kadencjach, potem prace nad nim zostaly przerwane. Jest
on bardzo mocno wzorowany na europejskim dokumencie, ktéry Parlament Europejski
przyjat w 1996 roku. Karta Praw Osob z Autyzmem funkcjonuje w wielu krajach Unii
Europejskiej, a przede wszystkim jest to dokument uznany przez Parlament Europej-
ski. Pierwszy projekt, ktory przygotowywalismy, byl prawie wiernym odwzorowaniem
i ttumaczeniem tej europejskiej karty praw osob z autyzmem. Nad tym dokumentem
pracowal jeszcze $p. posel Adam Rybinski. Potem te prace zostaly odrzucone, wiadomo,
z jakich wzgledéw, i wrociliémy do niego ponownie juz w poprzedniej kadencji, a teraz
skonczyliSmy prace nad tym projektem. Bardzo bym chciala prosi¢ obie Wysokie Komi-
sje, zeby jednak rozwazyc to, majac na wzgledzie, ze tego typu dokument w formie
uchwaly funkcjonuje juz w Unii Europejskiej i Parlament Europejski go usankcjonowat.
Srodowiska 0s6b chorych na autyzm, przede wszystkim dzieci, a takze doroslych, bardzo
dtugo o ten dokument proszg. Dokument, w ktérym zostaly zawarte prawa tych osob,
nie dotyczy tylko spraw zwigzanych z leczeniem pacjentéw, ale tez wszystkich innych
spraw zwigzanych w ogole z ich funkcjonowaniem, z funkcjonowaniem rodzin, z pomocg
tym rodzinom, z domami pobytu dziennego, z warsztatami itd., itd.

Dlatego bardzo mocno prositabym o to, zeby jednak Wysokie Komisje, majac na uwa-
dze stan w panstwach Unii Europejskiej, zastanowily sie nad przyjeciem tego doku-
mentu. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo. Pani poset Gadek, nastepnie pan poset Biedron.

Posel Lidia Gadek (PO):

Wysokie Komisje, chcialabym wréci¢ do pewnej kwestii, ktéra przed chwilg przedstawit
pan mecenas z Biura Legislacyjnego. Otoz z tego co zdazytlam zauwazy¢, panstwo suge-
rujecie, ze wyrazona zostala negatywna opinia, co nie jest prawda. Biuro Legislacyjne
wlas$nie zasugerowalo nam zmiany, ktore zostaly wprowadzone do projektu pierwotnego
w formie poprawek i przyjete przez Komisje po to, aby z projektu pierwotnego, ktéry
byt w innym ksztalcie, przyjac takg Karte, jaka przedstawiliémy panstwu w chwili obec-
nej. I mieliSmy na to pozytywng opinie Biura Legislacyjnego w trakcie prac podkomisji.
Dzisiaj pan mecenas nie powiedzial, ze opinia jest negatywna, tylko, ze byla sugestia
w trakcie pracy, zeby nazwac to ewentualnie inaczej. Ale poprawki zostaly wprowadzone
i zatwierdzone przez Biuro Legislacyjne. To jest pierwsza sprawa.

Druga sprawa, nikt nie sugeruje tu dzisiaj, ze Karta ma wprowadzi¢ dodatkowe ure-
gulowania lub jakie$ nadnormatywne przywileje w roznych zakresach dla oséb z auty-
zmem. Prosze przeczytaé dokladnie projekt, ktory zostat skrécony i dopracowany, popra-
wiony wedlug wskazan zar6wno ministerstwa jak i Biura Legislacyjnego, gdzie na koficu
jest napisane: ,,Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwierdzajac, iz powyzsze prawa wynikajag
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z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka, Konwencji o Prawach Osob Nie-
pelnosprawnych, Konwencji o Prawach Dziecka, Standardowych Zasad Wyréwnywania
Szans Os6b Niepelnosprawnych, aktéw prawa miedzynarodowego i wewnetrznego,
apeluje do Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej i wiadz jednostek samorzadu terytorialnego
o podejmowanie dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw.” Wszystko
jest tu zawarte. My nie prébujemy nada¢ dodatkowych praw.

Natomiast odnoszac sie jeszcze do jednej kwestii, ktora tu byla podniesiona, ze byé
moze za chwile osoby chore na cukrzyce lub na inne schorzenia bedg wnioskowaé
o uchwalenie tego typu kart, myéle, ze raczej jest to niemozliwe. By¢ moze tak, ale pro-
sze zwroci¢ uwage, ze o ile schorzenia somatyczne czy generalnie niepelnosprawnosci
roznego rodzaju sg z reguly bardzo dobrze zdiagnozowane, majg swoj tryb leczenia
i postepowania socjalnego w danych grupach schorzen, o tyle autyzm jest inng sytuacja
zyciowa, bo na dzisiaj nie ma jeszcze definicji, ze jest to schorzenie. Jest to inny rodzaj
niepelnosprawnosci. To sg ludzie, ktérzy w rzeczywistosci mogg funkcjonowac¢ normal-
nie, mimo ze dotychczas spychalo sie ich z r6znych wzgledow na margines zycia spotecz-
nego. Co wiecej, jest to stan nierozpoznany i caly czas jest w trakcie diagnostyki nie tylko
medycznej, ale rowniez socjalno-bytowej. W zwigzku z tym, my§le, ze ta grupa ma szcze-
gblne prawo do tego, zeby wystepowacé z prosba o tego typu deklaratywne stwierdzenie,
potwierdzenie swoich praw. I to jest wazne dla tej grupy a nie to, ze z tego tak naprawde
nie wynikng dodatkowe prawa.

Jeszcze raz, przede wszystkim w imieniu wnioskodawcow, apeluje do panstwa o popar-
cie tego projektu, skoro wszyscy sie zgadzamy, mamy ustalony konsens co do zapisow,
poniewaz jest to wazne dla tych srodowisk i dla nas, jako spoleczenstwa obywatelskiego.
Faktycznie juz kilka lat trwa praca nad tg Karta. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje, pani przewodniczgca. Pan przewodniczacy Biedron, potem pan przewodni-
czacy Piotrowicz.

Posel Robert Biedron (RP):

Dziekuje, panie przewodniczacy. Deklaruje, jestem wielkim zwolennikiem Karty i bede
glosowal oczywiScie za. Moja jedyna obawa, a raczej radosc, dotyczyla tego, ze zobligu-
jemy rzad do jakich§ dziatan. I nieprawda jest, ze tutaj mamy tak naprawde wymienione
obowiazki panstwa wobec wszystkich obywateli, bo sg to szczegblne obowigzki wobec
szczegoblnej kategorii obywateli, ktorzy potrzebuja szczegdlnej, specjalistycznej pomocy
ze strony panstwa. Ta Karta dotyczy wybranej grupy obywateli. Na przyklad kwestia
dotyczaca wsparcia technicznego i asystenckiego, niezbednego do zapewnienia mozliwie
produktywnego zycia gwarantujgcego szacunek i mozliwy poziom niezaleznoSci jest kwe-
stig, ktora dotyka jaka$ grupe, w tym grupe osob z autyzmem. Ale wolatbym, zeby Mini-
sterstwo Zdrowia zaproponowalo jakie§ rozwigzania dotyczace bardziej szczegétowych
rozwigzan, dotyczacych na przyklad podwyzszenia zasitkow pielegnacyjnych. Dlaczego
to nie zostalo zrobione? Rzad nie zaproponowal takich rozwiazan.

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:
Panie posle, z wielka przyjemnoscia, ale to nie to ministerstwo.

Posel Robert Biedron (RP):
Ale to ten sam rzad.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Musze zapanowac nad ta dyskusjg. Pan posel Biedron, za chwileczke udziele glosu panu
ministrowi.

Posel Robert Biedron (RP):
Ale wiadomo, ze to jest kwestia tego rzadu. Dostep do lekarzy pediatréw to kolejny pro-
blem podnoszony przez te srodowiska. Dostep do placoéwek opieki dziennej, to tez nie jest
zalatwione. Wiem, ze Platforma Obywatelska lubi przyjmowaé deklaracje, a pdzniej...

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Panie przewodniczacy, mam tylko prosbe, zebySmy nie odbiegli od tematu karty praw.
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Posel Robert Biedron (RP):
Ale przeciez ...

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Mysle, ze uwagi natury ogélnej, jak najbardziej, ale by¢ moze...

Posel Robert Biedron (RP):
Ale to sg wlaénie ogdélniki, a nie ma zadnych szczegétoéw, panstwo lubicie przyjmowacé
deklaracje, z ktorych znow nic nie wyniknie i tak to sie skonczy.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Bardzo dziekuje. Teraz udziele gtosu panu przewodniczacemu Piotrowiczowi, nastepnie
pani z organizacji SYNAPSIS.

Posel Stanistaw Piotrowicz (PiS):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Bardzo krétko, nie bede powielal tych kwestii,
ktore zostaly tutaj juz zaprezentowane. RzeczywisScie intencje szlachetne, sformutowa-
nia stuszne, zresztg oczekiwania, jak to powiedzialem, wlaSciwe dla kazdego czlowieka.
Ale chcialbym zapytaé pana ministra, co resort zamierza w tej materii, zeby zrealizowaé
przynajmniej w jakiejs cze$ci postanowienia uchwaly? Pan minister w pelni popiera tresé
tej uchwaly, a ja sie boje, ze na tej uchwale to sie zakonczy, podejmiemy kolejng uchwale
i uznamy, ze sprawa zostala zalatwiona, bo podjeto szlachetng uchwate. Tutaj oczekuje
odpowiedzi od pana ministra.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo. Jeszcze zanim udziele glosu pani z organizacji SYNAPSIS, poniewaz
jest to rudna glosow dla parlamentarzystow, glos zabierze pan poset Zietek.

Posel Jerzy Zietek (PO):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Chcialtbym zapytac jako czlonek Komisji Polityki
Spolecznej i Rodziny. Duzo méwimy o osobach niepelnosprawnych w Komisji Polityki
Spotecznej i Rodziny. Generalnie naszym duzym zwyciestwem jest ratyfikacja Konwencji
o prawach osob niepelnosprawnych i chciatbym rozwia¢ tutaj wszelkie watpliwosci, dla-
czego ta karta, ta konwencja? Nie uchwala, nie karta, tylko konwencja. Ona wyznacza
pewnego rodzaju kierunki dzialan dla nas politykow oraz wymusza dzialania rzadu,
spoleczenstwa itd., itd. Mamy w tej konwencji jasno wyznaczone kierunki. Jestem dusza
i sercem za tg karta, dlatego ze to jest pewnego rodzaju nobilitacja nie tylko tych chorych
ludzi, ale tych, ktorzy sie tymi chorymi ludzmi opiekuja. Jezeli powstanie nastepna jakas
uchwata dotyczaca cukrzykow itd., itd., to niech tez powstanie, OK. Ta Karta Praw nie
obliguje rzadu do zadnych dziatan, bo to robi juz konwencja, ktora praktycznie rzecz
biorgc dotyczy wszystkich osob niepetnosprawnych. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo. Mam pytanie, czy kto§ z postéow chcialby jeszcze w tej sprawie zabraé
glos, zanim udziele glosu pani z organizacji SYNAPSIS? PrzyjeliSmy taka regule, ze naj-
pierw sa to postowie, nastepnie strona spoleczna, réwniez pozwalamy wypowiedziec sie
resortowi.
Prosze, pani posel, pani przewodniczaca.

Posel pani Elzbieta Radziszewska (PO):
Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Musze powiedzie¢, ze jednak poziom niewiedzy
na temat autyzmu, poziom niewiedzy na temat, czym jest to schorzenie i czego wymaga,
i 0 co naprawde chodzi w tej uchwale, jest zenujacy. Ubolewam, ze pan posel Biedron
powiedzial co powiedzial i sobie poszedl. Natomiast zanim kto§ sie zacznie wypowia-
da¢, a nie ma pojecia na jaki§ temat, najpierw powinien zapytaé¢ specjalistéw. Co stato
na przeszkodzie, by pan Biedron porozmawial z przedstawicielami stowarzyszen, fun-
dacji, ktore opiekujg sie osobami z autyzmem? Tego typu wypowiedZ jest naprawde
wstydem dla nas, dla postéw, bo jezeli sie nie wie, to sie nie wypowiada. I niby méwi,
ze on popiera Karte, ale tak naprawde to chodzi o co§ jeszcze innego, o zasitki, o rézne
rzeczy. Po prostu zenujace, to znaczy, jestem za a nawet, przeciw, wiec apeluje, zeby tego
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typu wypowiedzi... Jak nie ma nic do powiedzenia, nich sie nie wypowiada i zaufa tym,
ktorzy pracowali nad tg Kartg ze wsparciem rodzicéw, specjalistéw, ktérzy zajmujg sie
autyzmem. Podejrzewam, ze pan posel Biedron nie ma o tym zielonego pojecia. Ze zna
niejedng osobe z autyzmem. Postaci autyzmu jest wiele i sg rézne. W zwigzku z tym
nie wiem, jakie jest jego wyobrazenie o osobie z autyzmem, ale podejrzewam, ze nie
za dobre, skoro jedyna rzecz, jaka mu przyszita do glowy, to zasilek socjalny dla osoby
niepelnosprawnej. A tak naprawde w tej opiece nad osobami autystycznymi chodzi o co$
zupelnie innego. I ta Karta jest wlasnie §wiadectwem tego, ze chodzi o co$ zupelnie
innego. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):

Dziekuje za glos pani minister Radziszewskiej. Teraz prosilbym pania z organizacji
SYNAPSIS. Prositbym o przedstawienie sie, to do protokolu. A nastepnie, jesli nikt
z panstwa nie bedzie juz chcial wypowiadacé sie w kwestii ogélnej, to przejdziemy, zeby
by¢ skutecznymi, krok po kroku do uchwaly. Boje sie, ze mozemy te sprawe przegadac,
zamiast by¢ skutecznymi i te uchwale przyjac.

Kierownik Zespolu do Spraw Rzecznictwa Fundacji SYNAPSIS Agnieszka Rymsza:

Fundacja SYNAPSIS, reprezentuje rowniez Porozumienie Autyzm Polska i od wielu
lat zajmuje sie wlanie koordynowaniem wspoélpracy pomiedzy parlamentarng grupa
do spraw autyzmu a $rodowiskiem rodzin os6b z autyzmem, do czego mam ich peino-
mocnictwo. Chcialabym powiedzieé¢ kilka slow, czeSciowo powtarzajac, zeby wzmocnic
przekonanie o potrzebie przyjecia tej Karty. Byla to, jak wspomniata pani poset Ktosin,
inicjatywa Parlamentu Europejskiego, ktory z jakich§ wzgledow zdecydowal, zeby wia-
$nie uwypuklié¢ specyficzne potrzeby tej grupy osob i przyjal Karte Praw Osob z Auty-
zmem. I te specyficzne potrzeby byly zawarte w sformutowaniach tej Karty. Nie sg one
zawarte w zadnych innych ogélnych prawach dotyczacych ogélnie oséb niepelnospraw-
nych. To jest pierwsza rzecz.

Po drugie, pracowaliSmy najpierw na tlumaczeniem, zeby wiernie oddac tresé
Karty, por6wnywaliSmy wersje angielska, francuska. To naprawde kilka lat ciezkiej
pracy poslow i specjalistow ze Srodowiska. W poprzedniej kadencji wykonalismy duzo
pracy, zeby urealnic te Karte, to znaczy, zeby dostosowac te prawa do sytuacji w Polsce,
na przyktad zapis: prawo do mieszkania, zastepowaliSmy zapisem: prawo do placowki
calodobowego pobytu, ktora by uwzgledniala potrzeby osoéb z autyzmem. Wiaénie, dla-
tego zeby dostosowaé zapisy do mozliwoSci i warunkoéw polskich.

Chciatabym tez zwroci¢ uwage, bo nie wiem, czy to tutaj padto, ze podczas prac Komi-
sji, rowniez w poprzedniej kadencji Sejmu — jeszcze raz dodam i podkresle — Biuro Legi-
slacyjne catkowicie zgadzalo sie na zapisy. Dlatego dziwia mnie zmiany stanowisk w tej
kadencji. W kazdym razie w poprzedniej kadencji Biuro Legislacyjne popieralo te Karte,
podobnie jak teraz w pracach Podkomisji. Po to jest praca w Podkomisji, zeby wypowia-
dali sie tam reprezentanci resortow, reprezentanci Biura Legislacyjnego. Zakonczyli-
$my prace Podkomisji wiasnie wtedy, kiedy wszystkie strony zgadzaly sie co do zapisow.
Totez mnie dziwi, ze znowu Biuro Legislacyjne ma dodatkowe uwagi, ktérych nie miato
na poprzednich etapach nad tg Karta.

I ostatnia rzecz, na ktora chcialam zwroci¢ uwage, bo nie wiem, czy to zostalo tutaj
wypowiedziane, ze Karte popiera — podczas prac Podkomisji wypowiadala sie na ten
temat pani Teresa Hernik w imieniu Biura Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Os6b Niepel-
nosprawnych — Pelnomocnik Rzadu, czyli reprezentant rzadu do spraw oséb niepelno-
sprawnych, ktory tez widzi i zauwaza potrzebe zwrdocenia uwagi na specyficzne potrzeby
0s0b z autyzmem.

Wydaje mi sie, ze skoro Parlament Europejski uznat to za stosowne, pelnomocnik
rzadu rowniez, i oczywiscie srodowisko, ktore tutaj reprezentuje w sposéb oczywisty,
to wydaje mi sie, ze co§ jest na rzeczy. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):

Dziekuje bardzo. Jeszcze sg dwa glosy, bardzo prosze, prosze sie przedstawic.
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Legislator Wojciech Miller:

Dziekuje panie przewodniczacy. Zglositem sie do glosu, zeby wyjasni¢ pewng sprawe.
7 wypowiedzi pani ze stowarzyszenia SYNAPSIS wynikalo, jakoby tej uwagi, ktora dzisiaj
na posiedzeniu Komisji zglositem, nie zglosilismy w trakcie prac podkomisji. Ot6z to byta
nasza zasadnicza uwaga co do projektu, a mianowicie, ze projekt w tej formie moze suge-
rowac, ze tq uchwalg przyznawane sg prawa osobom niepetnosprawnym, natomiast biorac
pod uwage charakter prawny uchwat Sejmu nalezy jg traktowaé jako pewnego rodzaju
deklaracje. Stad sugerowaliSmy w sposob ogdlny, nie proponujac podkomisji konkretnego
zapisu, zeby zmienic forme projektu na bardziej ogélng. Podkomisja tej uwagi nie podzie-
lita, zdecydowala, ze bedzie pracowala nad Kartg. W tym momencie Biuro zglaszalo jeszcze
uwagi szczegblowe dotyczace projektu z druku 380 i w takim ksztalcie, w jakim panstwo
dzisiaj go zaprezentowali, zostal ten projekt przyjety. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo. Jeszcze mamy gosScia, ktory chciat zabrac glos, bardzo prosze.

Sekretarz Naczelnej Rady Pielegniarek i Poloznych Joanna Walewander:

Prosze panstwa, jako praktyk w pelni popieram podjete dzialania, poniewaz dla nas, jako
dla pracownikéw ochrony zdrowia, dla pielegniarek, potoznych ilekarzy Karta bedzie
informacja dodatkowa, szybka informacjg o pacjentach oczekujacych przed oddzialem
ratunkowym, w przychodni w kolejce czy przebywajacych na oddziale. Bedziemy wiedzieli
o takiej osobie juz wiecej na samym poczatku. Wiecie panstwo jak utrudniony jest kon-
takt z osoba z autyzmem. Dla nas informacja, ze mamy do czynienia z osobg z autyzmem,
zanim jeszcze dojdziemy do ewentualnej rozmowy, zbierania wywiadu, wskaze, w jaki spo-
s6b mamy postepowac. Tak, ze Karta Praw Osob z Autyzmem jest jak najbardziej zasadna.
Oczywiscie, to co méwi pan minister i pana poprzednicy, ze zgodnie z konstytucja mamy
wszyscy rowny dostep do §wiadczen zdrowotnych, jest niezaprzeczalne i my sie z tym zga-
dzamy, natomiast niektore jednostki chorobowe posiadaja dodatkowe informacje o swojej
chorobie. Na przyktad chorzy na hemofilie majg legitymacje i kiedy taki pacjent do nas tra-
fia, wiemy, co my mamy z nim robié. Nie dopytujemy sie, nie szukamy dodatkowych infor-
magcji, tylko natychmiast rozpoczynamy konkretne dziatanie. Réwniez pacjenci z cukrzyca
maja takg informacje, bo posiadaja legitymacje. Ta Karta dla pacjenta bedzie dla nas, jesli
chodzi o pracownikéw ochrony zdrowia, dodatkows informacja, zebysmy wiedzieli, jak
mamy postepowac z takim pacjentem. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo za glos. Przeszedtbym do projektu uchwaly. Jeszcze chciata zabrac glos
pani sprawozdawca Lidia Gadek.

Posel Lidia Gadek (PO):

Bardzo dziekuje panie przewodniczacy, Wysokie Komisje, szanowni panstwo. Co do zasad-
noéci, to chyba nikt juz w tym momencie nie wnosi zadnych zastrzezen? Natomiast,
co do formy, jezeli chodzi o zapis legislacyjny, wszystkie wskazania Biura Legislacyjnego
zostaly uwzglednione przy przyjeciu wariantu, ze zostajemy przy nazwie Karta Praw
Oso6b z Autyzmem. I to wszyscy cztonkowie podkomisji, ktorzy sg tu obecni, i ci, kto-
rzy pracowali, i osoby spoza Podkomisji, zgodnie potwierdzaja. W zwigzku z tym wydaje
mi sie, ze mogliby$my juz przejs¢ do konkretéw. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje. Zanim przejdziemy do samego projektu uchwaly, pan przewodniczacy Piotro-
wicz przypomnial, ze zwrécil sie do pana ministra z pytaniem, w jaki sposob poszcze-
goélne zapisy mogg by¢ implementowane przez resort. Oczywiscie chodzi o zapisy, ktore
sgq w gestii resortu zdrowia, bo oczywiscie cze$¢ z nich wykracza poza te zagadnienia.
Czy pan minister udzieli nam odpowiedzi?

Podsekretarz stanu w MZ Igor Radziewicz-Winnicki:
Bardzo dziekuje za udzielenie glosu. My§le, ze jesteémy swiadkami wzrastajacej Swiado-
mosSci i wiedzy na temat autyzmu wérod pracownikow profesjonalnej ochrony zdrowia.
Jeszcze 20, 30 lat temu autyzm byt chorobg bardzo rzadko rozpoznawana, uznawana
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za rodzaj upo§ledzenia umystowego. Wiedza nasza na ten temat zmienita sie w sposob
diametralny i dzisiaj, jak przeanalizujemy czestoSc jej wystepowania w réznych kra-
jach, w tym takze w Polsce, to sie przekonamy, ze ilo§¢é rocznych rozpoznan autyzmu,
a szczegodlnie zaburzen spektrum autyzmu $wiadczy o tym, ze nasza wiedza i kompe-
tencje rosng. Zwieksza sie sukcesywnie liczba psychiatréow dzieci i mtodziezy, jakkol-
wiek jest to ciagle deficytowa dziedzina. Bardzo nam brakuje specjalistow w tej dziedzi-
nie, niemniej jednak zwieksza sie dostepnos¢ do §wiadczen z zakresu psychiatrii dzieci
i mlodziezy. Powstaja oSrodki wyspecjalizowane w prowadzeniu pacjentéw cierpigcych
na zaburzenia autystyczne i spektrum autyzmu. Trudno oczekiwaé, ze w kazdej miejsco-
wosSci bedzie taka poradnia czy taki oérodek, bo przeciez jest to ciagle choroba rzadka.
Skonstruowanie takiego osrodka wymaga skoncentrowania wysoko wykwalifikowanego
personelu z duzym do$wiadczeniem w leczeniu autyzmu, ale te osrodki juz dzi$ powstaja.
Tworzg sie specjalne osrodki terapeutyczne, powstajg przedszkola, powstajg instytucje,
ktore zajmujg sie kompleksowag opieka, edukacjg i rehabilitacjg osob dotknietych pro-
blemem autyzmu. Dzisiaj wida¢, ze sie rozwijamy w tym kierunku. Zwazywszy na fakt,
ze z jednej strony psychiatria dzieci i mtodziezy zostala uznana za deficytowa specjali-
zacje medyczng i promujemy mlodych lekarzy, ktérzy chcg podjac szkolenie w tym kie-
runku oraz na fakt, ze coraz wiecej jest oSrodkow, ktore zajmujg sie specyficznie auty-
zmem, to wydaje sie, ze juz dzisiaj mozemy powiedzieé, ze realizujemy tego typu dziala-
nia i ze dostepno§¢ do §wiadczen bedzie coraz wieksza w kolejnych latach. Nie watpie,
ze panstwo zaraz podejma dyskusje, ze gdzies§ nie ma dostepu do specjalistow czy gdzie$
jest trudno, bo to jest obszar ciagle deficytowy. Jezeli przeanalizujemy to, co sie dziato
na przestrzeni ostatnich 20 lat, to bez watpienia zauwazymy olbrzymi progres.

Dalej podtrzymuje swoje stanowisko, ze Karta jest bardzo potrzebna i ze Minister-
stwo Zdrowia rozwija i promuje rowniez te dziedzine wiedzy, ale te punkty, ktore zostaly
wymienione w Karcie, sg realizowane. Oczywiscie, jezeli w wielu obszarach mozna
byloby je realizowaé¢ doskonalej to bardzo prosze o kontakt stowarzyszen z Minister-
stwem Zdrowia, bo jesteSmy otwarci na wspoélprace ze strong spoteczna. Bardzo chetnie
wypracujemy nowe mechanizmy jeszcze lepszego upowszechnienia wiedzy i kompetencji
w tym zakresie. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):

Dziekuje za te wyczerpujaca odpowiedz. Przejdziemy do projektu uchwaty. Czy kto$
z poslow ma jakie§ uwagi? Przypomne, jesli beda jakie$ uwagi, mysle, ze natury ogél-
nej, to niech one bedg tekstem, nad ktorym bedziemy mogli zaglosowadé, czyli poprawka
do danej uwagi, bo zadyskutujemy sie, zamiast przyjac¢ krok po kroku te uchwate.

Czy do tytutu uchwaly jest jaka$ propozycja? Nie stysze sprzeciwu.

Przechodze do pierwszego akapitu, ale jeszcze bez pierwszego punktu. Czy do pierw-
szego akapitu sg jakie§ uwagi ze strony postow? Nie stysze. Dziekuje.

Pkt 1. Padla propozycja, zeby rozpatrywac projekt w calosci.

Czy do calosci, czyli do 19 punktow i tych dwoch akapitéow sa jakie§ uwagi czy pro-
pozycje ze strony postéw? Nie stysze. W takim wypadku chcialbym przegtosowaé catosé
tresci uchwaty wraz z tematem. Jeszcze bardziej uproszcze, poniewaz byla taka duza
jednogtosnoscé.

Czy kto$ z panstwa jest przeciwko projektowi uchwaly Sejmu Rzeczpospolitej Pol-
skiej w sprawie Karty Praw Osob z Autyzmem? Czy kto$ sie wstrzymal? Rozumiem,
ze w takim wypadku Karta zostata przyjeta jednoglosnie. Dziekuje.

Pozostaje mi nieukrywana przyjemno§¢é wyboru posta sprawozdawcy. Poniewaz
od samego poczatku zajmowala sie tym pani posel Lidia Gadek, chciatbym réwniez
zaproponowac ja jako osobe reprezentujacg obie Komisje na forum Sejmu. Czy pani
wyraza zgode?

Posel Lidia Gadek (PO):

Wyrazam zgode. Bardzo dziekuje przede wszystkim za to, ze wysokie Komisje podjety
takg a nie inng decyzje jednogloénie. Bardzo dziekuje.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):

Czy sa jeszcze jakie§ inne propozycje osoby reprezentujacej Komisje? Nie widze.
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Posel Katarzyna Hall (PO) - spoza skladu Komisji:
Moge sie tylko przylaczy¢ do podziekowan w imieniu Parlamentarnej Grupy do Spraw
Autyzmu. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Dziekuje bardzo pani minister. I jeszcze osoba reprezentujaca.

Kierownik Zespolu do Spraw Rzecznictwa Fundacji SYNAPSIS Agnieszka Rymsza:
Chcialam podziekowac¢ w imieniu §rodowiska osob z autyzmem. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Maciej Orzechowski (PO):
Pani posel Gadek bedzie reprezentowata Komisje. Zamykam wsp6lne posiedzenie Komisji.
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