Podsumowanie spotkania z Pelnomocnikiem Rzadu ds. oséb
Niepelnosprawnych — Ministrem Pawtem Wdowikiem
przygotowane przez grupe sygnatariuszy apelu uczestniczgcych w spotkaniu

Spotkanie odbyto sie w zwigzku z niepokojem, jaki wywotaty wypowiedzi Pana
Ministra zwigzane z planami zmian w systemie orzekania, a zwtaszcza dotyczgce
liczby oséb z rozpoznaniem zespotu Aspergera. Apel w tej sprawie podpisato ok.
2500 osob, po czym zakonczono zbieranie podpiséw w zwigzku ze spotkaniem, na
ktére Minister zaprosit przedstawicieli sygnatariuszy. Zgodnie z sugestia Pana
Ministra liczba uczestnikdw zostata ograniczona do matej grupy. Przedstawiamy
informacje na temat przebiegu spotkania, majgc swiadomos$¢, ze poruszonych mogto
zosta¢ jedynie kilka spraw. Zachecamy do $ledzenia informacji przekazywanych
przez Ministerstwo lub inne agendy rzgdowe w odniesieniu do projektowanych zmian
w systemie orzeczniczym oraz w edukacji oséb ze spektrum autyzmu, a takze
kierowania pytan lub rekomendacji bezposrednio do odpowiednich instytucji
rzgdowych.

Data spotkania: 29.01.2021 r., godziny 12:00-14:00, platforma Zoom

W spotkaniu udziat wzieli:

Min. Pawet Wdowik — Petnomocnik Rzgdu ds. Oséb Niepetnosprawnych

p. Robert Jagodzinski — Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
p. Mariola Rybicka — Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej

p. Elzbieta Neroj — Ministerstwo Edukac;ji i Nauki

p. Michat Olenowicz — Asystent Peinomocnika Rzgdu ds. Osob Niepetnosprawnych
dr Anna Prokopiak — Fundacja Alpha

dr Ewa Urbanowicz — lekarz psychiatra, IPiN

p. Matgorzata Rybicka — Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym w Gdansku
p. Wioletta Umtawska — Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym w Gdansku
p. Joanna Grochowska — Fundacja SYNAPSIS, Warszawa

p. Beata Szynkaruk — prawnik, mediator, BASIS

p. Matgorzata Grobelna — Fundacja JiM, £6dz

p. Marta Almaszy — Stowarzyszenie ,Wspolny Swiat”, Biata Podlaska

p. Maria Marczyk — Effatha, Krakow

p. Magdalena Watrobinska — Effatha, Krakow

prof. Ewa Pisula — Wydziat Psychologii Uniwersytet Warszawski



Podsumowanie giéwnych informacji, jakie padty podczas spotkania:

— Petnomocnik Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych, Pan Minister Pawet Wdowik
zapewnit, ze rzad nie ma w planach odebrania ani ograniczenia swiadczen dla osob
z autyzmem i 0sOb z zespotem Aspergera. Trwajg prace nad projektem ustawy o
orzecznictwie, objete klauzulg poufnosci, projekt nie moze wiec byC¢ obecnie
szczegOtowo  zaprezentowany. Biuro  Petnomocnika Rzgdu ds. Osoéb
Niepetnosprawnych wigczyto sie w prace nad ustawg stosunkowo niedawno. Prace
nad ustawg nadzoruje bezposrednio Premier Mateusz Morawiecki. Zakonczenie prac
nad projektem ustawy planowane jest w potowie 2021 r., potem nastgpi etap
konsultacji spotecznych. Ustawa prawdopodobnie zostanie przyjeta przez Sejm pod
koniec 2021 r. lub na poczatku 2022 r. Nawigzujgc do apelu w sprawie
wczesniejszych wypowiedzi na temat os6b z zespotem Aspergera, Pan Minister
podkreslit, Ze istniejg rozbieznosci w liczbie o0s6b 2z orzeczeniami o
niepetnosprawnosci ze wzgledu na autyzm i zespot Aspergera w zaleznosci od
systemu orzecznictwa oraz wieku, co w jego ocenie nie powinno mie¢ miejsca i budzi
watpliwosci co do trafnosci orzekania.

— Pan Robert Jagodzinski przedstawit zatozenia dotyczgce wprowadzenia systemu
orzekania w oparciu o klasyfikacje ICF. Przyznat, ze nie ma wiedzy, czy
przedstawiciel Polski bierze udziat w pracach nad wersjg klasyfikacji ICF dla osob ze
spektrum autyzmu (poinformowat jednoczesnie, ze prace sg prowadzone w 80
osrodkach referencyjnych na sSwiecie). Zapewnit, ze klasyfikacja, stwarzajgca ramy
dla orzekania, a takze konkretne narzedzia zostang zwalidowane na grupie oséb ze
spektrum autyzmu w Polsce. Narzedzia te pozwolg na precyzyjny pomiar
funkcjonowania i prawidtowg ocene stopnia niepetnosprawnosci oraz potrzebnego
wsparcia dla osob ze spektrum autyzmu. W trakcie spotkania nie padta informacja,
jakie to sg narzedzia, jaki jest stan zaawansowania tych prac, ani tez jakie grono
ekspertow w zakresie diagnozowania spektrum autyzmu bierze udziat w tych pracach
lub doradza w tym zakresie. Pan Robert Jagodzinski poinformowat takze, ze w
zwigzku z planowang zmiang ustawy prowadzone sg analizy dokumentacji
zgromadzonej przez dotychczas istniejgce systemy orzekania o niepetnosprawnosci
(m.in. ZUS, powiatowe/miejskie zespoty ds. orzekania o niepetnosprawnosci) pod
katem zawartych w nich informacji na temat zakresu i stopnia niepetnosprawnosci
0s6b z autyzmem.

— Odnoszgc sie do wypowiedzi Pana Ministra Wdéwika, Pani Wioletta Umtawska
zauwazyta, ze kod C12 zostat wprowadzony do systemu orzecznictwa dopiero w
2010 r. i dopiero od tego czasu jest to kategoria orzeczen dla osob ze spektrum
autyzmu. Wptywa to znaczgco na przytoczone statystyki.

— Pani Mariola Rybicka potwierdzita, ze osoby, ktére otrzymaty orzeczenia o
niepetnosprawnosci wczesniej, mimo istniejgcej mozliwosci prawnej, najczesciej nie
wystepowaty o0 zmiane orzeczenia i nie sg znane dane, ile oséb ze spektrum
autyzmu z wydanymi orzeczeniami o niepetnosprawnosci przed 2010 r. jest w
Polsce.

— Pani Elzbieta Neroj poinformowata, ze planowane zmiany w organizacji wsparcia
dla ucznidw, w tym ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, majg na celu



dostarczenie wsparcia uczniom, ktérzy bedg tego potrzebowali; celem zmian nie jest
ograniczanie wsparcia, przeciwnie — zapewnienie jego wiekszej dostepnosci w
zwigzku z obecnoscig psychologéw, pedagogdw szkolnych oraz logopeddéw w
placéwkach edukacyjnych. Pani E. Neroj poinformowata o trwajgcych pracach nad
narzedziami do diagnozy funkcjonalnej osob w wieku 0-25 lat (m.in. w obszarze
funkcji wykonawczych, rozwoju poznawczego, funkcjonowania spoteczno-
emocjonalnego i osobowosci).

Bioragcy udziat w spotkaniu specjalisci ze Srodowiska naukowego oraz organizaciji
dziatajgcych na rzecz oséb z autyzmem i zespotem Aspergera w Polsce, zwrdcili
uwage na:

e Konieczno$¢ sprostowania _sformutowan, ktére padlty w wystgpieniach
publicznych Petnomocnika Rzadu ds. Osoéb Niepetnosprawnych na temat
nadreprezentaciji 0séb z zespotem Aspergera w grupie 0séb z orzeczeniami.
Wypowiedzi te sugerowaty nieprawidtowosci w diagnozowaniu autyzmu i
zespotu Aspergera, w tym w pracy Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych.
Nie uwzgledniaty wiedzy na temat przyczyn wzrostu liczby osob ze spektrum
autyzmu na swiecie, w tym odnotowywany wzrost w Polsce. Mogg prowadzic¢
do negatywnych reakcji w stosunku do oséb z autyzmem i zespotem
Aspergera oraz ich rodzin, bagatelizowania ich potrzeb, a takze btednego
nastawienia w dalszym procesie orzekania. Uczestnicy spotkania
zadeklarowali gotowo$¢ do przekazania informacji wyjasniajgcych wzrost
liczby os6b z diagnozg autyzmu i zespotu Aspergera, wynikajgcych z badan
naukowych prowadzonych w wielu krajach swiata, a takze argumentéw na
rzecz braku rzetelnej wiedzy w tym zakresie w Polsce.

e Obawy, ktére budzi metodologia zbierania danych na temat liczby dorostych
0sOb ze spektrum autyzmu w Polsce przedstawiona przez Wspotpracownikéw
Pana Ministra i bazowanie na niej w szacowaniu wielkoSci potrzebnego
wsparcia. Z przekazanych na spotkaniu informacji wynika, ze analizy
prowadzone sg w oparciu o dane pochodzgce z dokumentacji prowadzonych
przez zespoty orzekajgce. Nie jest jasne, czy planowane jest uaktualnienie
tych danych i oparcie ich na rzetelnych wskaznikach, w tym czy i w jaki
sposéb zostang w statystykach uwzglednione osoby, ktére otrzymaty
orzeczenie przed 2010 r. i nie wystgpity o jego zmiane (wspomniany powyzej
kod C12 wprowadzony zostat dopiero w 2010 r.). Nie jest rowniez jasne, czy w
tych statystykach uwzglednione zostang osoby ze spektrum autyzmu z
réznymi diagnozami (autyzmem, zespotem Aspergera, autyzmem atypowym,
innymi cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju zgodnie z wcigz obowigzujgcg w
Polsce klasyfikacjig ICD 10). Informacja taka jest kluczowa przy
opracowywaniu programu wsparcia w ramach orzecznictwa i okreslaniu, ile
0sOb bedgcych w spektrum autyzmu w Polsce potrzebuje wsparcia i jakie
wsparcie jest im potrzebne.

e Wypowiedzi Pana Ministra oraz jego Wspotpracownikdéw biorgcych udziat w
spotkaniu podkreslaty takze dysproporcje w czestosci wydawania dwoch



orzeczen dla dzieci i miodziezy z zespotem Aspergera (w zwigzku z
orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego oraz orzeczeniem o
niepetnosprawnosci). Byt to jeden 2z argumentéw uzasadniajgcych
proponowane zmiany w systemie orzekania.__Jednoczed$nie w trakcie
spotkania nie padta informacja, w jaki sposdb powigzane bedzie orzekanie o
potrzebie ksztatcenia specjalnego z orzekaniem o niepetnosprawnosci. W
zwigzku z tym, pojawia sie pytanie: jakie zmiany w prawie edukacyjnym sg
planowane w tym zakresie i czy oznacza to, ze rodzice bedg musieli starac sie
0 orzeczenie 0 niepetnosprawnosci, aby nie traci¢ dotychczasowych praw w
zakresie edukacji ich dzieci? Jakiej pomocy bedg mogli oczekiwaé uczniowie,
ktorych rodzice do tej pory rezygnowali z orzeczenia o niepetnosprawnosci, a
korzystali jedynie z orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego? W
zwigzku z ewentualng zmiang ustawy pojawia sie obawa dotyczgca utraty
dotychczasowej autonomii rodzin w podejmowaniu decyzji o wyborze formy
pomocy, niezaleznie od orzeczenia o niepetnosprawnosci.

Obawy budzi réwniez fakt, ze w systemie orzekania nie jest brana pod uwage
z nalezyta starannoscig diagnoza medyczna ani ocena funkcjonowania osoby

ze spektrum autyzmu sformutowana przez lekarza prowadzgcego (a takze
cata przekazana dokumentacja medyczna). Spektrum autyzmu to
niepetnosprawnosé, w przypadku ktérej diagnoza jest procesem bardzo
ztozonym i czasochtonnym, wymagajgcym duzego doswiadczenia i wiedzy
specjalistycznej. W jaki sposob zostanie zapewnione posiadanie tych
kompetencji przez zespoty orzekajgce? W dyskusji podkreslano, ze nowa
ustawa powinna zobowigzywac¢ do uwzgledniania przez lekarzy orzecznikéw i
komisje/zespoty orzekajgce zaswiadczenia lekarskiego oraz dokumentac;ji
medycznej od lekarza psychiatry prowadzgcego osobe ze spektrum autyzmu.
Doswiadczenie wskazuje, ze czes¢ orzeczeh wydawana jest przez zespoty,
ktore nie majg podstawowej wiedzy na temat specyfiki funkcjonowania oséb z
autyzmem i z zespotem Aspergera (podano przyktady razgcej
niekompetenciji).

Niejasnosci dotyczgce tego, jacy specjalisci z zakresu spektrum autyzmu biorg
udziat w pracach nad nowym systemem orzecznictwa — w Srodowisku brakuje
wiedzy na ten temat. Wyrazono niepokdéj zwigzany z brakiem udziatu instytucji
z Polski w badaniach nad wersjg ICF dla os6b bedgcych w spektrum autyzmu.

Zwrocono uwage na koniecznos¢ przeprowadzenia walidacji tej wersji ICF w
Polsce, zanim zostanie ona wykorzystana w systemie orzekania. Wyrazono
rébwniez zaniepokojenie brakiem informacji, jakie inne narzedzia (o ktérych
wspominat pan Robert Jagodzinski) wykorzystywane bedg na potrzeby
orzekania o niepetnosprawnosci w odniesieniu do osdb z autyzmem i
zespotem Aspergera. Podkreslono, ze na wykonanie badan walidacyjnych
potrzebny jest czas, co wydaje sie nieuwzglednione w dotychczasowych
planach dot. prac nad wprowadzenia nowej ustawy.

Réwniez w odniesieniu do narzedzi do diagnozy funkcjonalne;j
wypracowywanych w ramach systemu edukacji, o ktdérych wspomniata Pani



Elzbieta Neroj, niezbedne jest zwalidowanie ich w grupie 0séb ze spektrum
autyzmu, jezeli narzedzia te majg by¢ stosowane w celu okreslania

koniecznego zakresu wsparcia dla tej grupy.

Podkreslono potrzebe zapewnienia czasu na konsultacje spoteczne
projektu ustawy, ktéry wprowadzaé ma tak duze zmiany — na zapoznanie
sie z projektem ustawy, przedyskutowanie jej w sSrodowisku i
przygotowanie konkretnych i potencjalnie poprawiajacych jakos¢ ustawy
uwag oraz propozycji.



