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Komisja Zdrowia, obradujgca pod przewodnictwem posta Tomasza Latosa (PiS),
przewodniczgcego Komisji, zrealizowata nastepujgcy porzadek dzienny:

— rozpatrzenie i zaopiniowanie dla Marszatek Sejmu:
1. wniosku Klubu Parlamentarnego Koalicja Obywatelska — Platforma
Obywatelska, Nowoczesna, Inicjatywa Polska, Zieloni o przedstawie-
nie na posiedzeniu Sejmu przez Ministra Zdrowia oraz Ministra Edukacji
i Nauki ,,Informaciji na temat stanu psychiatrii oraz psychologii dzieciecej
(z uwzglednieniem funkcjonowania pomocy psychologicznej w placéwkach
oswiatowych), a takze dziatan podjetych przez rzad w celu zmniejszenia
liczby zachowan suicydalnych wsréd polskich dzieci i mtodziezy”,

2. wniosku Koalicyjnego Klubu Poselskiego Lewicy o przedstawienie

na posiedzeniu Sejmu przez Ministra Zdrowia ,,Informacji w sprawie stanu
psychiatrii dzieciecej w Polsce, w tym dostepnosci lecznictwa psychia-
trycznego dla dzieci i mtodziezy w latach 2019-2022” — kontynuacja;

— rozpatrzenie informacji na temat efektow prac nad listg schorzen kwali-
fikujacych do otrzymania bezterminowego orzeczenia o stopniu niepetno-
Sprawnosci.

W posiedzeniu udzial wzieli: Waldemar Kraska sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia wraz
ze wspolpracownikami, Pawel Wdowik sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spolecz-
nej wraz ze wspolpracownikami, Zofia Czyz wiceprzewodniczaca Ogolnopolskiego Zwigzku Zawodo-
wego Pielegniarek i Poloznych wraz ze wspélpracownikiem, Dorota Kaniewska wiceprezes Polskiego
Towarzystwa Stomijnego ,,POL-ILKO” w Warszawie oraz Marek Wleklik czlonek Izby Gospodarczej
,Farmacja Polska”.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Krzysztof Olszewski, Malgorzata
Siedlecka-Nowak, Jakub Stefanski oraz Monika Zolmierowicz-Kasprzyk - z sekretariatu Komi-
sji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dzien dobry. Witam panstwa bardzo serdecznie na kolejnym posiedzeniu Komisji Zdro-
wia. Witam panie i panow postow. Witam pana ministra wraz ze wspotpracownikami.
Witam zaproszonych gosci. Stwierdzam kworum.

Szanowni panstwo, porzadek dzisiejszego posiedzenia obejmuje kontynuacje...
Bedziemy mieli tylko glosowanie, poniewaz taki wniosek przez panstwa zostal zlozony
i bedziemy glosowaé¢ nad informacjg, ktora jest zwiazana z rozpatrzeniem i zaopinio-
waniem dla marszalek Sejmu: wniosku Klubu Parlamentarnego Koalicja Obywatelska
- Platforma Obywatelska, Nowoczesna, Inicjatywa Polska, Zieloni o przedstawienie
na posiedzeniu Sejmu przez ministra zdrowia oraz ministra edukacji i nauki ,, Informacji
na temat stanu psychiatrii oraz psychologii dzieciecej, a takze dziatan podjetych przez
rzad w celu zmniejszenia liczby zachowan suicydalnych wsréd polskich dzieci i mto-
dziezy”; wniosku Koalicyjnego Klubu Poselskiego Lewicy o przedstawienie na posiedze-

i.p. 3




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Kowmisyi Zprowia (NR 245)

niu Sejmu przez ministra zdrowia ,,Informacji w sprawie stanu psychiatrii dzieciecej
w Polsce, w tym dostepnosci lecznictwa psychiatrycznego dla dzieci i mlodziezy w latach
2019-2022”. 1 jako drugi punkt dzisiaj, tj. z planu pracy, rozpatrzenie informacji na temat
efektow prac nad listg schorzen kwalifikujacych do otrzymania bezterminowego orzecze-
nia o stopniu niepelnosprawnosci.

Czy sg uwagi do porzadku dziennego? Nie widze zgloszen. Stwierdzam zatem,
ze porzadek dzienny zostal przyjety.

Szanowni panstwo, informuje, ze w dniu 8 lutego br. marszalek Sejmu skierowata
do Komisji Zdrowia wnioski przedlozone przez Klub Parlamentarny Koalicja Obywa-
telska — Platforma Obywatelska, Nowoczesna, Inicjatywa Polska, Zieloni oraz Koali-
cyjny Klub Poselski Lewicy dotyczace stanu psychiatrii i psychologii dzieci i mlodziezy
w celu rozpatrzenia i rozwazenia potrzeby przeprowadzenia debaty w powyzszej sprawie
na posiedzeniu Sejmu. Komisja Zdrowia na posiedzeniu w dniu 12 kwietnia br. zapo-
znala sie z informacjg sekretarza stanu w Ministerstwie Zdrowia Waldemara Kraski
oraz sekretarza stanu w Ministerstwie Edukacji i Nauki Marzeny Machalek na powyz-
szy temat, a nastepnie przeprowadzila dyskusje. Musimy jeszcze zaopiniowaé wyzej
wymienione wnioski przekazane przez panig marszatek.

Przystepujemy do glosowania. Poddaje pod glosowanie wniosek, aby Komisja uznata,
ze nie widzi potrzeby przeprowadzenia debaty w powyzszej sprawie na posiedzeniu ple-
narnym Sejmu. Kto jest za tak sformutowanym wnioskiem? Kto jest przeciw? Kto sie
wstrzymal? Prosze o podanie wynikow.

Glosowalo 30 postow — za 16, przeciw 14, nikt sie nie wstrzymat. Komisja pozytywnie
zaopiniowala ten wniosek. Przechodzimy do realizacji pkt 2.

Bardzo prosze, panie ministrze. Oddaje panu glos. Czy pan minister réwniez w dru-
gim punkcie, czy tylko pan minister Wdéwik? Dobrze. Pan minister Wdéwik. Bardzo
prosze. Witam pana ministra i oddaje glos.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spolecznej Pawel Wdéwik:
Szanowny panie przewodniczacy, szanowni panstwo, tak jak to zadeklarowaltem w czasie
posiedzenia Komisji Zdrowia we wrzes$niu bodaj, biuro pelnomocnika pojeto kroki w celu
stworzenia procedur wskazujacych, przy jakich chorobach rzadkich orzekanie powinno
by¢ zmienione, uregulowane w taki sposob, zeby nie narazac osob z niepelnosprawno-
Scig iich rodzin na proces, ktory zajmuje czas, energie, a niekiedy i zdrowie, a nic nie
zmienia, poniewaz te choroby sg po prostu nieuleczalne. Powolaliémy w tym celu zespot
ekspertow: profesorow, lekarzy, genetykow, specjalistow w dziedzinach zwigzanych wla-
$nie z chorobami rzadkimi. Prace tego zespolu poczatkowo miatly sie zamkna¢ do konca
lutego, ale z réznych wzgledéw, ktorych tez do kofica nie znamy, panstwo profesoro-
wie prace skonczyli dopiero przed Wielkanoca, a wezoraj otrzymaliémy materialy, czyli
opracowanie tego zespotu. W zwigzku z tym trudno jest jeszcze precyzyjnie do tego sie
odniesc. Z cala pewnoScig jest to w tej chwili materiat do przejrzenia przez naszych spe-
cjalistow w biurze pelnomocnika. Wyjaénienia beda...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Panie ministrze, jezeli pan pozwoli, to wejde w stowo na moment. Ja mysle, ze w zwiazku
z tym, po pierwsze, na przyszlos¢ - to taka generalna zasada - to jest oczywiste,
co pan moéwi i w takiej sytuacji prosze tez zawsze o informacje. My — ja indywidulanie,
czy w ramach prezydium - bedziemy wtedy podejmowac decyzje o innym terminie,
bo my wywolaliémy ten temat zgodnie z planem pracy. RealizowalibySmy to w pdzniej-
szym terminie, ale skoro juz sie spotkaliSmy, a posiedzenn Sejmu zostalo juz naprawde
bardzo niewiele do konca, to prositbym, zeby w tej sytuacji pan przedstawit kierunki,
w jakich te prace idg. OczywiScie zrozumiale jest to, ze dopdki nie ma ostatecznych
decyzji, to trudno to podja¢ w odpowiedni sposob ostateczny i wigzacy. Chodzi jednak
o kierunek, w jakim panstwo idziecie i jaka jest panstwa intencja, bo to tez jest istotne.
My wtedy bedziemy wiedziec, jaka jest intencja pana ministra odno$nie do rozwigzania
tej sprawy. Prosze uprzejmie.
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Sekretarz stanu w MRiPS Pawel Wdowik:

Jezeli chodzi o kierunki dalszych prac, to przede wszystkim my dostaliémy ten materiat
weczoraj popoludniu, po kolejnych naciskach, wiec trudno nawet w tej chwili go komento-
wac. Natomiast moge powiedzie¢ tyle, ze jak panstwu wiadomo, przygotowaliSmy nowe
rozwigzanie, nowa, znacznie bardziej precyzyjng metode, tak bym powiedzial, bo tu bar-
dziej méwimy o metodzie niz o narzedziu jako takim, ktéry w przeciwienstwie do calego
systemu orzeczniczego oceniajacego niepelnosprawnosé ze wzgledu na jej pochodzenie,
czyli na przyczyny - tak to w tej chwili wyglada... My poprzez stworzenie metody opar-
tej na ocenie skutkow i potrzeby wsparcia, poziomu tego wsparcia, jakie jest potrzebne
danej osobie ze wzgledu na niepelnosprawno$é, chcemy wprowadzié¢ metode oceny funk-
cjonalnej i z calg pewnoscig ta lista chordb tez w te strone bedzie przez nas analizowana.
To znaczy, zeby majgc na uwadze przyczyne jednak patrzec tez na skutki funkcjonalne.

Czesto jest tak przy tych chorobach rzadkich, ze one, chociaz nie daja skutkow
w postaci niemozno$ci wykonywania okre§lonych czynnosci, co sie najbardziej kojarzy
z potrzebg wsparcia, potrzebg asystencji, jednak wymagaja stalego nadzoru ze wzgledu
na zaburzenia prowadzace do samouszkodzen, samookaleczen i wobec tego, mimo ze nie
wystepuja takie powiedzialbym konwencjonalne, tradycyjne konsekwencje, to nadzoér
jest potrzebny kto wie, czy czasem nie wiekszy niz potrzeba asystencji przy osobach
z najciezszymi niepelnosprawnoéciami o charakterze fizycznym czy sensorycznym.
Zatem tez pod tym kagtem bedziemy probowali przyjrzeé sie tym schorzeniom. Zreszta
wczoraj rozmawiajac o tym z panig profesor Liburg, ktora przewodniczyla pracom tego
zespolu, czy jako$ je koordynowala, wskazalem na koniecznoéé takiego uzupelnienia
tego materialu o te skutki funkcjonalne, ktore z tych schorzen rzadkich bedg wymagac
takiego wysokiego wsparcia, bo niektére z nich, zaleznie od wieku, beda mialy taka sama
intensywno§¢ wsparcia przez cale zycie, a niektore nie. Wtedy, kiedy cztowiek jest odpo-
wiednio prowadzony medycznie i posiada juz §wiadomos¢ zagrozen, ta sytuacja bedzie
zupelnie inaczej wyglada¢ w przypadku niektorych schorzen.

My bedziemy wiec szli w te strone, zeby ten material, ktory w tej chwili jest listg
schorzen rekomendowanych jako wymagajacych jednorazowej decyzji o niepetnospraw-
nosci przyznawanej na state, uzupelnic o liste wymagan zwiagzanych ze wsparciem lub
ze wsparciem rozumianym jako nadzor, po to, zeby czlowiek nie zrobit sobie jakiej$
krzywdy. Oczywiscie tworzac te materialy bedziemy panstwa, w miare panstwa ocze-
kiwan i potrzeb, informowac o prowadzonych pracach i jesteSmy gotowi, pewnie nawet
na nastepnym posiedzeniu Komisji, przedstawi¢ juz szczegétowo te materialy.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

i.p.

Dziekuje bardzo. Pani posel, widze, ze pani sie zglasza. Oddam jeszcze glos panu mini-
strowi Krasce, natomiast chcialbym jedng rzecz wyjasnic.

Panie ministrze, slusznie juz jaki$ czas temu pani posel Zawisza zwrocita uwage
na te sprawe i wnosita o ten temat. Ja zreszta w pelni sie z tym zgadzam i tez o tym
moéwilem, i mySle, ze inne osoby rowniez, jesli pamietam. Mamy niewagtpliwe tego
rodzaju niektore schorzenia, o ktorych wiemy, ze nikt z okreslonej choroby nie zostanie
wyleczony i w zwigzku z tym chodzi o to, zeby tych oséb nie ciggac co jakis$ czas przed
te komisje. My§le, ze to jest dla pana ministra absolutnie zrozumiale i jasne. Dlatego
my teraz tylko chcieliSmy rozmawia¢, dowiedzieé sie, na jakim etapie sg te prace.

Jezeli to posiedzenie Komisji jest zbyt wcze$nie — tak jak mowilem, szkoda, ze nie
dostatem wcze$niej sygnalu — to poprosze ewentualnie, mysle, ze w imieniu calej naszej
Komisji, o przyspieszenie tych prac i jakie$ panstwa moze szczegélne zainteresowanie.
Sprawa nie wydaje sie jako$ bardzo skomplikowana, jezeli chodzi o przynajmniej katalog
schorzen, bo by¢ moze w przypadku niektorych rzeczywiScie sprawa jest juz nie taka
jednoznaczna, nie taka prosta. Jednak my bedziemy zadowoleni, jezeli w ogéle ta grupa
sie poszerzy o pewne schorzenia, w przypadku ktorych to nie podlega jakiejkolwiek dys-
kusji, zaktadajagc, ze to jest rozwigzanie wstepne i p6zniej bedziemy dalej to ewentualnie
analizowa¢. Taka byla intencja i jezeli moge, to pana ministra prosze, zeby pod takim
katem na sprawe popatrzyl. Jeszcze pan minister Kraska, bardzo prosze.
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Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Waldemar Kraska:

Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, na tym etapie Ministerstwo Zdrowia nie
uczestniczylo w tych pracach, wiec nie mamy nic do powiedzenia, jezeli chodzi o te liste.
Mysle wiec, ze na nastepnym posiedzeniu Komisji do tego sie ustosunkujemy.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziekuje bardzo. Otwieram dyskusje. Bardzo prosze, ktos z naszych ekspertow... Prze-
praszam najmocniej, jeszcze pan minister chcial odpowiedzieé, wiec najpierw oddajmy
glos panu ministrowi. Dobrze? Bardzo prosze.

Sekretarz stanu w MRiPS Pawel Wdowik:

Ja tylko chcialem powiedziec, ze poniewaz liste przygotowang przez zespol ekspertow
mamy, to my jg panu przewodniczacemu przekazemy, zeby panstwo juz mogli sie z nig
zapoznadé, bo to jest ta lista, ktérg zgodnie z ustaleniami z wrze§niowego posiedzenia
Komisji, zgodnie z tym, co méwila pani posel Zawisza i z czym wszyscy wlasciwie sie
zgodziliSmy... To jest ta lista, ktorg eksperci rekomendujg jako liste wymagajaca przy-
znanie niepelnosprawnosci na state. W tym zakresie mamy wiec ten wstepny material.
My go chcemy przejrzec, skonsultowac z ministrem zdrowia i nastepnie zrobic to, o czym
moéwilem przez kilka ostatnich minut, czyli popatrzeé jeszcze na skutki funkcjonalne,
co nie zmienia postaci rzeczy, ze ten stopien, czy to lekki, czy umiarkowany, czy znaczny,
bytby juz wtedy przyznawany na state.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Panie ministrze, dziekuje bardzo. Mniej wiecej o to nam chodzilo, taka byla intencja.
Tylko jedna, drobna modyfikacja. Ja bym prosil, zeby panstwo mogli to jednak wstepnie
najpierw skonsultowa¢ z Ministerstwem Zdrowa, bo to juz nie chodzi o to, czy to pan
przekaze w ciggu najblizszych dni czy za jaki$ czas, czy za miesigc czy za dwa. W zwigzku
z tym prosilbym, zeby rzeczywiscie najpierw ta konsultacja z Ministerstwem Zdrowa sie
odbyla, a p6zniej poprosimy o przekazanie do Komisji. Bedziemy wiedzieli, w jakim kie-
runku idg te prace i ewentualnie bedziemy prosi¢ panstwa o jeszcze jakie§ dodatkowe
informacje w tej sprawie. Bardzo prosze, teraz pani.

Wiceprezes Polskiego Towarzystwa Stomijnego ,,POL-ILKO” w Warszawie Dorota

Kaniewska:

Dorota Kaniewska, Polskie Towarzystwo Stomijne ,,POL-ILKO”. Ja tylko chciala-
bym zawnioskowaé, bo podejrzewam, ze na liScie nie ma os6b ze stomig. Chciatabym,
zeby na tej liscie znalazly sie réwniez osoby z wyloniong stomig, bo jest nas w Polsce...
Ja sama mam stomie od 22 lat. Wiekszo$¢ to sg stomie czasowe, ale bardzo duzo jest
definitywnych. Czy mozna by bylo te osoby, ktore majg stomie definitywne, umiescic
rowniez na tej liScie? Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziekuje. Ja mysle, ze to wlasnie powinno podlegaé¢ tym konsultacjom, o ktorych przed-
tem mowitem. Tak jak pani stusznie powiedziala, to trzeba rozréznié, bo jednak wiekszosé
ma stomie czasowa, wiec bardzo latwo popelni¢ pewien btad, a my mowimy na przyktad
o wadach genetycznych, ktore sie nie zmienig. Jest wiele réznych przypadkéw réznego
rodzaju trwalego inwalidztwa i chodzi o to, zeby w takich sytuacjach sprawa byla jedno-
znaczna i nie trzeba bylo powtarzac tych procedur przyznawania niepelnosprawnosci...

Wiceprezes Polskiego Towarzystwa Stomijnego ,,POL-ILKO” w Warszawie Dorota

Kaniewska:

Przepraszam, ja tylko jeszcze...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Przepraszam. Pani posel Zawisza, bardzo prosze. I tak przed kolejka pozwolilem pani
zabra¢ glos. Prosze bardzo.

Posel Marcelina Zawisza (Lewica):

Dziekuje bardzo, panie przewodniczacy. Dwie refleksje. To znaczy, pierwsza jest taka,
ze bardzo sie ciesze, ze ta lista w koncu sie pojawita. To znaczy, minister Wdowik mowi,
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ze juz ma, wiec bedzie konsultowal z Ministerstwem Zdrowia. Ja tylko chcialabym zazna-
czy¢, ze generalnie to posiedzenie Komisji, o ktérym méwimy, czyli to pierwsze, na kto-
rym rozmawialiSmy o przedstawieniu listy schorzen kwalifikujacych do jednorazowego
wydania orzeczenia o niepelnosprawnosci, bylo 7 miesiecy temu. Zatem ja naprawde
apeluje o to, zeby kolejne prace przebiegaly dynamiczniej, poniewaz za chwile sg wybory
i generalnie chcialabym, zeby to zostalo zalatwione jak najszybciej, a nie w kolejnym
roku, za dwa lata czy za pieé, bo beda rzeczy wazniejsze.

Wydaje mi sie, ze to jest co$ takiego, co jest jednak wazne podkreslenia — i to jest
druga refleksja, ktorg mam. To znaczy te przeciggajace sie prace, to sa konkretne przy-
padki konkretnych ludzi, ktérzy juz teraz muszg po raz wtéry udowadniaé, ze ich dzieci,
ich bliscy, oni sami sg osobami z niepelnosprawno$ciami i nic sie nie zmieni. Brak tej
listy ma realne konsekwencje, bo ze wzgledu, na przykiad, na rezygnacje z pande-
micznych przedluzen orzeczen o stopniu niepelnosprawnosci juz teraz mamy bardzo
duzo rodzicow dzieci, ktérzy zwracaja sie miedzy innymi do mojego biura poselskiego,
poniewaz komisje ZUS-owskie magicznie uzdrawiajg dzieci w nieodwracalnych stanach
i interweniujemy za kazdym razem. OczywiScie udaje sie te interwencje skutecznie prze-
prowadzié¢, ale my mamy ograniczone mozliwoS§ci, a stworzenie takiej listy — ja tylko
przypomne — miato polega¢ na tym, ze najpierw wpisujemy na te liste takie oczywiste
przypadki, w ktorych nic sie nie zmieni i odnosnie do ktorych wszyscy mamy 100-procen-
towa pewnoS¢, ze generalnie nalezy im sie jednorazowe wydanie orzeczenia, a pozniej,
z czasem, bedziemy uzupelniac te liste. Dlatego naprawde apeluje o to, aby przyspieszy¢
te prace, bo to jest jednak troche skandal, ze po siedmiu miesigcach dzisiaj przychodzi
pan minister i méwi, ze wezoraj dostat te liste. To powinien byé priorytet. To nie jest
trudne do zrobienia, jesli spriorytetyzujemy te prace wiaénie na takiej zasadzie, ze naj-
pierw te oczywiste przypadki, a p6zniej bedziemy to uzupetnia¢ na zasadzie konsultacji.

Apeluje wiec tez do Ministerstwa Zdrowia o to, aby te prace przebiegaly sprawnie,
bo naprawde jest to potrzebne, jest to wazne i to tez odcigzy tych przepracowanych,
przemeczonych rodzicow, ktorzy na domiar tego, ze muszg opiekowac sie swoimi bli-
skimi, co jest obcigzajace i psychicznie, i fizycznie, jeszcze raz na rok albo raz na dwa
lata muszg stawaé przed komisjg i udowadniac, ze w przypadku ich dzieci — nie wiem
— chromosom nie odpadl. Méwimy o takich przypadkach. Zatem bardzo, bardzo apeluje
o to, zeby przyspieszyc¢ te prace.

Apeluje tez do pana przewodniczgcego — kréciutko juz teraz, na koniec — zebySmy
jeszcze jedno posiedzenie Komisji sprobowali w tym zakresie zwolac, zeby...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Pani posel, wazny jest efekt, a nie Komisja. Natomiast ja musze powiedzieé jedng rzecz.
Pani posel, w tym roku, w czerwcu mijajg 34 lata od wyborow w 1989 r., wiec ja przepra-
szam, ale musze stangé w obronie pana ministra. To jest pierwsza osoba po 34 latach,
ktora tym sie zajeta i w tej sprawie chce takg liste przedstawic. W ten sposéb mozna
by pytac kilkudziesieciu ministréw od 89 r., bo ten problem byt zawsze i za r6znych rza-
dow. Znajmy wiec proporcje. Oczywiscie chcemy, zeby to bylo jak najszybciej, natomiast
tutaj mamy po raz pierwszy wole i determinacje, zeby te sprawe rozwiazac, i bardzo
dobrze.

Czy ktos$ jeszcze z panstwa chce zabraé glos? Bardzo prosze, pani posel... Pani posel
Banaszek, prosze bardzo, a péZniej pani posetl.

Posel Anna Dagbrowska-Banaszek (PiS):

i.p.

Panie przewodniczacy, szanowna Komisjo, chcialabym odniesc¢ sie do tego, co pan mini-
ster przed chwilg powiedzial o tej funkcjonalnoSci. Te kolejne komisje majg ewentualnie
— tak to rozumiem — nawet jeéli beda i bedzie orzeczenie o niepelnosprawnosci trwalej,
ocene funkcjonalnosci pozwalajaca przy postepie medycyny na kwalifikacje ewentualnie
do kolejnych rehabilitacji czy Swiadczen. Moze niezaleznie od tego, jak to bedzie wygla-
dalo, zeby ewentualnie, nawet jesli beda jakie$ komisje, nie bra¢ pod uwage tego, ze cos
bedzie zabierane. W mojej ocenie, przy tej zmianie funkcjonalnoSci, by¢ moze beda takie
wskazania do kolejnych komisji, na przyktad w odstepie pieciu lat po orzeczeniu, ze nie-
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pelnosprawnosc jest trwata, aby w przysztosci efektem tego byly réwniez dodatkowe
zabiegi lub §wiadczenia, ktore wczesniej nie byly mozliwe. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Dziekuje bardzo. Pani poset Gelert, prosze.

Posel Elzbieta Gelert (KO):

Dziekuje bardzo. Panie przewodniczacy, pro§ba byla taka, zeby faktycznie, jezeli zwo-
lujemy posiedzenie Komisji na dany temat i nie ma materialow, po prostu wecze$niej
poinformowac¢ i nie zwolywac tego posiedzenia Komisji. Wie pan, nie bedziemy teraz
rozpatrywac, co bylo przez 30 lat i opowiadaé, ze w koncu jest osoba, ktora tym sie zajela,
tylko kazda osoba, jezeli stawia sobie zadanie to z tego zadania jest potem, a przynaj-
mniej powinna by¢, rozliczana. Jezeli wiec ponad pot roku mineto i pan minister moéwit,
ze przedstawi materialy, to Komisja sie zbiera dzisiaj wlaSciwie po co? Po to, zeby poroz-
mawiac, podyskutowac i zobaczy¢, czy akurat w tej kadencji to my faktycznie cokolwiek
w tym zakresie zrobimy? A temat jest faktycznie istotny i bardzo duzo ludzi sie zglasza,
bo to nie tylko dzieci, ale i osoby doroste. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):
Pani posel, wszystko prawda, ale by¢ moze dzieki temu, ze to posiedzenie Komisji jest,
bedzie efekt. Bardzo prosze, pan przewodniczacy Hoc.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Dziekuje, panie przewodniczacy. Ja oczywiScie tylko glos w dyskusji, bo odnoénie do meri-
tum zgadzamy sie wszyscy, ale ja bym tez prosit o jedng refleksje, pani posel... Pani poset
Zawisza, do pani bede méwil w tej chwili. Prositbym o pewng refleksje i takie niezbyt
pospieszajace albo przyspieszajace kwestie, poganiajace, ujmujgc rzecz kolokwialnie.

Prositbym zwro6ci¢ uwage na to, ze w medycynie jest takie powiedzenie ,,dum spiro,
spero”, czyli ,,dopoki oddycham, zywie nadzieje”. Prosze zwrdci¢ uwage, zeby nie od razu
stygmatyzowac, bo rzeczywiscie sg pewne choroby genetyczne, ktore sg absolutnie state,
ale sg pewne choroby, w przypadku ktérych dzieki innowacyjnoSci, dzieki postepom
technologicznym i r6znym metodom na §wiatowym poziomie nie mozna zakwalifikowaé
na poczatku, od razu, ze jest stala niepetnosprawnosc, bo robimy praktycznie troszeczke
krzywde tym ludziom, ktérzy wiedzg o tym.

Na przykiad mukowiscydoza. Czy da pani od razu stala, pelng niepelnosprawnosc?
Jeszcze 10 lat temu dalaby pani niepelnosprawnosc stala. I co? Zrobilibysémy krzywde.
Mogliby$my tez zrobi¢ krzywde w aspekcie aksjologicznym, moralnym, etycznym. Mogli-
by$my zabrac¢ nadzieje tej pacjentce albo pacjentowi, ze juz nigdy nie odzyska jakiejkol-
wiek sprawno$ci. Natomiast pojawiajg sie nowe leki, nowe technologie, nowe aspekty
medyczne, gdzie trzeba zawsze dawac nadzieje, bo cierpienie ma tylko wtedy sens, kiedy
jest nadzieja. Czyli, krotko méwiac, sg pewne kwestie, schorzenia, w przypadku ktorych
absolutnie nigdy nie wyzdrowiejg wlasnie w aspekcie zaburzen genetycznych, ale trzeba
zachowaé daleko idacg ostroznoéé, zeby nie zrobi¢ krzywdy w aspekcie wlasnie etycz-
nym, moralnym i tez nie odebrac nadziei, od razu stygmatyzowac to dziecko czy osobe,
ze to jest niepelnosprawno$c stala, koniec, do konca zycia bedzie z niepetnosprawnoscia.

Oczywiscie zdajemy sobie sprawe z tego, ze trzeba nad tym dyskutowac, trzeba nad tym
pracowac, ale nie tak, zeby wszystko pusci¢ na zywiol. Trzeba bardzo roztropnie... Dobrze,
ze jest na razie wstepna lista. Na pewno bedzie zespot ekspertow w Ministerstwie Zdrowia,
potem by¢ moze jeszcze dyskusja, ale trzeba to zrobié¢ roztropnie i bardzo rzetelnie.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziekuje bardzo. Szanowni panstwo, wszystko to prawda. Ja my§le, ze generalnie my sie
zgadzamy i dlatego propozycja jest taka — tak rozumiem intencje chyba wszystkich - zeby
ta lista na poczatku byla nie bardzo szeroka, tylko waska i tam, gdzie nie ma zadnych
watpliwosci, bo do tego, co powiedzial pan przewodniczacy mozemy jeszcze dorzucic
rozwoj transplantologii, r6zne inne mozliwoSci, ktore sie pojawiajg teraz i beda sie poja-
wiaé w przyszlosci, a ktoérych kiedys$ nie bylo. No i tak pewnie jeszcze dlugo moglibySmy
mowic, z terapiami genowymi wigcznie. Teraz pan posetl Rutka, bardzo prosze.

8 i.p.
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Posel Marek Rutka (Lewica):

Dziekuje, panie przewodniczacy. Ja odniose sie do tych gloséw, ktére wybrzmialy przed
chwila. To znaczy, gdyby nie dzisiejsze posiedzenie, to prawdopodobnie te prace bylyby
duzo, duzo wolniejsze. One i tak nie imponuja predkoscia, wiec to dobrze, ze spotykamy
sie mimo wszystko itego czasu absolutnie nie mozna traktowaé jako zmarnowany.
Natomiast byla dyrektorka mojego biura, osoba, ktora urodzila sie bez reki i bez nogi
musi chodzi¢ przed te komisje orzecznicze i to, jeSli moéwimy o godnoSci ludzkiej, jest
zaprzeczeniem tego wszystkiego. Naprawde nie jesteSmy gekonami i nam nie odrastaja
konczyny. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziekuje bardzo. Pani poset Rosa, prosze.

Posel Monika Rosa (KO):

Dwie kwestie. Po pierwsze, chcialabym powiedzieé, ze orzeczenie o niepetnosprawnosci
to nie jest stygmatyzacja. To jest po prostu stwierdzenie pewnego faktu i przyznanie
pomocy - doktadnie — wyréwnujacej szanse osoby z niepelnosprawnoscig. Mysle wiec,
ze bardzo trzeba zwazac na to, co sie mowi.

Drugie moje pytanie jest takie, kiedy takiej listy mozemy sie spodziewa¢. Nie mowie,
ostatecznej. Mowie, takiej, nad ktorg mozemy po prostu porozmawiac. Czy jaki§ termin
panowie ministrowie sobie wyznaczyli, zebySmy mogli takg liste zobaczy¢? Dziekuje.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Dziekuje bardzo. Pan posel Hardie-Douglas, prosze.

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):

Ja dostownie dwa zdania. Chcialbym odniesé sie do tego, o czym powiedzial pan przewodni-
czacy, ze ta lista powinna by¢ waska. Ja uwazam, ze dokladnie odwrotnie — ona powinna by¢
dosy¢ szeroka. Te orzeczenia o niepelnosprawnosci stalej wlasnie dlatego tak sie nazywajg
i niezaleznie od tego, jaki bedzie postep medycyny w najblizszych latach nie nalezy sie spo-
dziewac, zeby ludzie, ktorzy trzymali takie orzeczenie, nagle wyzdrowieli.

Ten przyktad z mukowiscydoza, o ktérym moéwit pan przewodniczacy Hoc, jest catko-
wicie nietrafiony, bo to, ze pojawiaja sie nowe leki albo to, ze mozna pluca przeszczepiac
w mukowiscydozie nie znaczy, ze chory po przeszczepie pluca nagle nie bedzie miatl niepet-
nosprawnosci stalej. On do konca zycia bedzie musial braé leki immunosupresyjne, jego
zdolnoéci do normalnego funkcjonowania bedg do konca zycia ograniczone. Bardzo sie
ciesze, ze w wielu chorobach, ktére byly beznadziejne, dzisiaj jest postep w leczeniu, nato-
miast to absolutnie nie zmienia sprawy orzekania o niepelnosprawnosci. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Panie doktorze, panie po§le, ja jednak zakladam, ze przeszczep pluc, o ktérym pan wspo-
mnial, robi sie po to, zeby poprawic sytuacje danego pacjenta, zeby on czul sie lepiej,
a nie czul sie tak samo jak przed przeszczepem. W zwigzku z tym, o tym mniej wiecej
rozmawiamy...

Posel Jerzy Hardie-Douglas (KO):

Ale, panie przewodniczacy, czy ten pacjent bedzie méglt normalnie funkcjonowac tak jak
pan, jak ja...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Mysle, ze to bedg rézne przypadki i pewnie tez indywidualne...

Posel Czestlaw Hoc (PiS):

Ale czy chcialby$§ mu odebra¢ nadzieje?

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

i.p.

Mysle, nie wchodZzmy w taka dyskusje akademicka,...
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Posel Czeslaw Hoc (PiS):

No wlasnie. Ale on jeszcze 10 lat temu nie wiedzial, ze bedzie przeszczep pluc, ze bedg
leki, nie mial zadnej nadziei. Chodzi o nadzieje. Jeszcze raz podkreslam, ze cierpienie
ma sens tylko jesli jest nadzieja...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Szanowni panstwo, dziekuje. Zostawmy polemike. Wiecej zgloszen nie widze. Bardzo
prosze — oddaje glos panu ministrowi. Pan minister Wdéwik, bardzo prosze.

Sekretarz stanu w MRiPS Pawel Wdowik:

Szanowni panstwo, ja moze jednak zacytuje fragmenty z wprowadzenia do tego mate-
rialu, zeby uzmyslowié¢, o czym moéwimy, bo my nie méwimy o diagnozie medyczne;j.
Prosze pamietac, ze orzeczenie o niepelnosprawnosci nie jest tym samym, czym dia-
gnoza medyczna. O ile w zespolach orzeczniczych dziatajacych w systemie powiatowym
i wojewodzkim ustalamy rzeczywiscie i orzekamy o wystepowaniu niepelnosprawnosci
lub w przypadku osob powyzej 16 r.z. takze o stopniu tej niepelnosprawnosci, o tyle orze-
czenia ZUS-owskie sg orzeczeniami o czeSciowej lub catkowitej niezdolnosci do pracy lub
do pracy i samodzielnej egzystencji. To jest zupelnie inna rzecz.

Ja moge powiedziec, ze moi koledzy, z ktérymi konczytem technikum masazu 100 lat
temu, majg takie poczucie, ze ,,po jakg cholere oni nas wzywajg na te komisje, przeciez
my ciagle jesteSmy niewidomi”. A ja mowie ,,OK i stopnia znacznego nikt ci nie zabierze.
Natomiast to, ze jeste§ w stanie pracowac, to jest fakt”. O co wiec chodzi?

Postowie wegierscy, z ktorymi spotkalem sie w zeszlym roku, méwia, ze u nich obo-
wigzek orzekania jest co 5 lat standardowo dla wszystkich, dlatego ze rozwijajg sie tech-
nologie i w zakresie zdolnoSci do pracy czy do samodzielnej egzystencji te technologie
powoduja zmiany mozliwosci, ale to jest ta strona funkcjonalna, o ktérej méwitem. Nato-
miast strona dotyczaca przyczyn oczywiscie pozostaje niezmienna.

Tyle tylko, ze ja absolutnie nie zgodze sie z tymi z panstwa — przepraszam, nie wskaze
po nazwisku — ktorzy mowia, ze niepelnosprawnos$c nie jest stygmatyzacja. A czym jest?
Jest, po pierwsze — i my§le, ze ja akurat mam prawo mowic o tym, czym jest niepelno-
sprawno§¢ — poza stwierdzeniem oczywistych faktow, takze naznaczeniem czlowieka
na cale zycie. Mogg sie panstwo z tym nie zgadzag¢, ale ja z tym funkcjonuje. Ja to odium
posiadania niepelnosprawnosci nosze i widze, jak spoleczenstwo reaguje w tym kraju,
jak instytucje reagujg w tym kraju, jak reaguje stuzba zdrowia, w ktorej, gdy zobacza
czlowieka niewidomego, to nie potrafig nawet w wiekszoSci przypadkow do mnie bezpo-
Srednio sie zwroci¢. Moze na to warto takze zwrdci¢ uwage.

A z drugiej strony... Tak, zgadzam sie, trzeba co§ robi¢. Dlatego Komisja Zdrowia jest
szalenie cennym partnerem do szukania rozwigzan, co z tym faktem robic. Natomiast...

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

Przepraszam, panie ministrze. Ja bardzo bym prosit kolezanki i kolegéw o szacunek
do pana ministra i tego, co méwi. Naprawde. Ja mysle, ze panstwo wykazywali sie przed
chwilg empatig wobec 0s6b niepelnosprawnych, a teraz jako$ tej empatii panstwu bra-
kuje. Bardzo prosze jednak o pewng dyscypline.

Sekretarz stanu w MRiPS Pawel Wdowik:
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Ja nie oczekuje tutaj jakiejs empatii. Jesli zdecydowatem sie wejs$é na to polityczne pole,
to z calym dobrodziejstwem inwentarza, wiec — jak to sie teraz mowi wsréd mtodziezy
— biore to na klate.

Natomiast chce zwrdci¢ uwage na to, ze przyznajac niepelnosprawnos$¢ na podstawie
przyczyny my stosujemy metode, ktéra w szalony sposob obcigza panstwo bez analizy
rzeczywistych potrzeb. Dlatego my w tej chwili podejmujemy probe przeniesienia tego
w taki sposéb, zeby patrze¢ na konsekwencje. W zwigzku z tym nie kazda niepelno-
sprawno$¢, mimo ze jest stala na cale zycie, bedzie wymagala na przyklad wyptacania
takich samych §wiadczen. Co wiecej, moze sie okazac, ze osoby o tej samej niepelno-
sprawnoéci funkcjonujg zupelnie inaczej.

Dla mnie na przyklad byloby upokarzajace i obrazliwe powiedzieé, ze ja musze brac
rente. Bo za co? Natomiast jezeli czlowiek, zat6zmy kto$ z panstwa, wychodzi, ma wypa-

i.p.
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dek i traci wzrok, to jest bezradny jak dziecko. Nie traficie do tazienki, nie potraficie
- przepraszam - sie zalatwi¢. W tym ukladzie sytuacja nasza, mimo tej samej niepetl-
nosprawnosci, jest zupelnie rézna. Placenie wszystkim tych samych §wiadczen konczy
sie tym, co mamy teraz, ze setki tysiecy ludzi dostajg rente, $wiadczenie takie, Smakie,
owakie bez zwrocenia uwagi na to, co tak naprawde jest istotne, to znaczy, czego ci ludzie
w rzeczywistosci potrzebujg. W te strone przebudowa systemu musi pgjs¢, bo nie stac
nas — nikogo nie sta¢, nawet Norwegoéw nie sta¢ — zeby wszystkim dac tyle, ile chca.
Trzeba zastosowaé jaki§ system oceny, komu ta pomoc jest potrzebna, po to, zeby ci,
ktorzy jej potrzebujg 24 h/dobe mogli jg otrzymywac w wiekszej iloSci niz ci, ktorzy majac
takg sama niepelnosprawno$c potrzebuja jej okazjonalnie. I tyle.

Pod tym katem, tak jak piszg profesorowie we wstepie do tego materialu... My ten
material panstwu udostepnimy jeszcze dzisiaj. Ja tez — mowie tutaj do pani poset Mar-
celiny Zawiszy — mam poczucie duzego dyskomfortu, ze to zajeto nam tyle czasu. Dla-
tego jeszcze dzisiaj roze§lemy panstwu te liste w takim ksztalcie, jak jest, zeby panstwo
ja zobaczyli, bo to moze rzeczywiscie sprawiac wrazenie jakiego$ kolejnego blefu i zamy-
dlania oczu. Ona jest i panstwo jg dostana, natomiast my jeszcze z ministrem zdrowia
ja przejrzymy, co pewnie zajmie nam chwile.

Mialem jeszcze zamiar powiedzie¢ taka anegdote, zart pod tytutem - ja rozumiem,
ze pani posel Zawisza nie byla jeszcze ministrem. Czy byla pani? Ale bedzie i wtedy sie
przekona, ze poza wolg ministréow jest jeszcze caly aparat urzedniczy, ktory ma swoje
tempo procedowania, swoje procedury procedowania i czasem czlowiek po prostu nie
jest w stanie pewnych rzeczy przyspieszyc. Z ubolewaniem to méwie, ale z drugiej strony
jestem przekonany, ze do nastepnego posiedzenia Sejmu ten temat bedzie zamkniety.

Przewodniczacy posel Tomasz Latos (PiS):

i.p.

Dziekuje bardzo. Czy pan minister Kraska chce co$ dodaé¢? Nie. Dziekuje bardzo.
Szanowni panstwo, zamykam posiedzenie.
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