Podnét k reseni situace zivota

osob s PAS ajejich rodin

Ufad vliady CR

fFijen 2015



Lo UVOG ettt 3
D [0} oY 0o [0 1V = Y Vo 1y dRV 7T =Y [ To 1 o TSR 4
T Yo =11 o V1 o V- S PPPPRPPIN 5
B b 1T -0 o 1] | & 1 PSPPSRt 6
T =1 -1 o1 [T TP PP PPPP U UPPTPPP 7
LT o T 0o | o1z [ o] - ) (PRSP 9
T VZABIAVANI ittt ettt e b e b e s bt e sae e s it e e te e be e be e sht e satesateebeebeenas 10
8.  PObYtOVE SOCIAINT SIUZDY ... .vviieeiieee ettt e et e e e e e bt e e e e ebae e e e enteeeeeanes 13
9. ZAMEBSINAVANT .ottt h ettt sttt b e bt s bt sttt e e bt e b e e sheesat e et e e b e e beenes 15
10. Krizova situace v rodindch 0S0D s PAS ..ottt 16
11. K] = 1 1Sy 1SRRI 17
12. SEZNAM ZKIAtEK..eeevieeieeetee ettt ettt et e s e et e e sateesbeeesbeeenne 18



1. Uvod

VlIadni vybor pro zdravotné postizené obCany na zasedani 28. listopadu 2014 projednaval
podnéty tykajici se problematiky osob s poruchou autistického spektra a to v oblasti Skolstvi,
socialni a zdravotni péce. Z divodu obsahlosti a provazanosti téchto problému zfidil svym
usnesenim Odbornou skupinu VVZPO pro koncep¢ni feSeni problematiky Zivota osob
s poruchou autistického spektra. Na zakladé informaci o praci skupiny na zasedani
9. ¢ervna 2015 ulozil skupiné zpracovat podnét obsahujici navrhy opatfeni, ktera by pfispéla
ke zlepseni situace lidi s PAS a jejich rodin. Tento podnét bude pfedloZen k projednani viade
CR.

Na zakladé vysledkl jednani se zastupci jednotlivych dotéenych rezortll a reflexi dalSich
zainteresovanych odbornikd sestavila skupina seznam oblasti s nejaktualnéjSimi problémy,
jejichz feSeni by mélo v co nejkrat§im Casovém horizontu pomoci stabilizovat situaci lidi
s PAS a jejich rodin a mélo by byt vychodiskem k postupné prevenci vzniku krizovych
situaci. Jedna se o tyto oblasti: informovanost vefejnosti, screening, diagnostika, terapie,
posudkova praxe, vzdélavani, pobytové socialni sluzby, zaméstnavani, krizova situace
v rodinach osob s PAS a statistiky. Vyc€et neni vyCerpavajici, postihuje pouze nejpallivéjsi
ukoly, které je tfeba fesit prioritné a je mozné je splinit v relativné kratkém ¢asovém obdobi.

Kazda oblast obsahuje struény popis problému, jeho disledky na lidi s PAS a jejich
rodiny, navrh moznych opatfeni, jak tyto problémy feSit, a ureni gestora, pfipadné
spolugestorq, do jejichz kompetence dana oblast spada.

VétSina navrhovanych opatfeni k FeSeni popsané situace koresponduje s opatfenimi
Narodniho planu podpory rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim postiZzenim na obdobi
2015-2020, vychazi z Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim, je v souladu
s Chartou prav osob s autismem a reaguje na Zavérecna doporuceni Vyboru OSN pro prava
osob se zdravotnim postizenim k Uvodni zpravé CR o plnéni Umluvy o pravech osob
se zdravotnim postizenim.

Nékteré navrhy opatfeni nesmérfuji jen k cilové skupiné lidi s PAS, ale jejich realizace
pfispéje k integraci i dalSich skupin lidi se zdravotnim postizenim do spole€nosti.

Po schvaleni tohoto materialu budou usporadany kulaté stoly vzdy na téma jedné &i vice
oblasti uvedenych v tomto dokumentu. Vystupem kulatych stoll bude stanoveni konkrétniho
postupu pfi FeSeni problému v jednotlivych oblastech s dirazem na maximalni vyuziti
stavajicich mechanizmu a to pfedevSim pomoci rozsSifeni o kompetence respektujici potfeby
lidi s PAS.



2. Informovanost verejnosti

Popis situace

V dusledku neznalosti a neporozuméni podstaté poruch autistického spektra odborné i laické
vefejnosti dochazi v nejriznéjSich situacich k nespravnym reakcim na chovani Clovéka
s PAS, k vyhroceni i stresové situaci, ktera s sebou pfinasi vznik nebo zvySeni afektivnich
projevu lidi s PAS, zhorseni jejich psychického stavu s rlizné naro¢nou naslednou napravou,
zvySeni permanentni zatéze jich samotnych i jejich rodin. Chybi preventivni a osvétové
kroky, které zamezi témto situacim, tj. zakladni informovanost odbornik( (I€kafi, zdravotnicky
a dal$i personal zdravotnickych zafizeni a zachranné sluzby, Policie CR, socialni pracovnici,
zaméstnanci vefejnych instituci a vzdélavacich zafizeni atd.). DostateCna informovanost je
zakladnim pfedpokladem pro pozitivhi zménu ve v8ech oblastech.

Dusledky

Kvlli nedostatecné informovanosti dochazi k exkluzi osob s PAS, napf. odmitani poskytnuti
oSetfeni, neni navazan kontakt s vrstevniky apod. NefeSenim odstranovani bariér
ve spoleCnosti pro osoby s PAS (zde konkrétné neznalosti vychozich zasad komunikace) je
posilovano proafektivni prostfedi, které prakticky zt&Zuje, az znemoznuje jejich za€lenéni,
nebo je ¢ini nadmérné nakladnym. To se tyka i poskytovani registrovanych socialnich sluzeb
a podplrnych procesu v oblasti vzdélavani a pracovniho uplatnéni.

Navrh rfeseni

1. Sjednotit obsah pfedavanych informaci a posilit informovanost pracovnik(l v oblasti
pGsobnosti uvedenych gestord prostfednictvim Komunikadniho souboru® v modifikaci
pro jednotlivé skupiny adresatt formou metodického pokynu.

Gestor: MPSV, MSMT, MV, MZ

Spoluprace: Asociace kraji CR

2. Zajistit informovanost pracovnik(i Uradu prace CR

a. distribuci informace o zpusobu jednani s osobou s PAS (Komunika&ni soubor),

b. distribuci materialu Specifika zaméstnavani osob s poruchou autistického spektra —
struéného popisu obecné charakteristiky osoby s PAS ve smyslu poskytnuti
zasadnich informaci pfi uplatfiovani osoby s PAS na trhu prace.

Gestor: Urad prace CR

3. VClenit vzdélavaci akce o PAS do celozivotniho vzdélavani v oblasti pusobnosti
uvedenych gestoru.
Gestor: MPSV, MSMT, MV, MZ

4. Vypracovat podobu Prikazu osoby s PAS a Komunika¢niho profilu drzitele prikazu
a stanovit podminky jeho vydavani.
Gestor: MZ

! Komunikaéni soubor tvofi nékolik dokumentt, jejichz smyslem je usnadnit aktérim nestandardni situace, kterou
je pro osobu s PAS napf. navstéva zdravotnického zafizeni v ramci preventivni prohlidky, bézné oSetfeni
Ci feSeni akutniho stavu. Cilem je zvladnout tuto situaci s minimalnim negativnim dopadem a s respektem
ke specifickym potiebam osob s PAS. Komunika&ni soubor tvofi tyto dokumenty: Informacni letak, Komunikacni
kli¢, Desatero komunikace s pacientem.
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3. Screening

Popis situace

Dosud neprobiha v€asné podchyceni prvnich varovnych signall u malych déti. Prvni znamky
odchylek pfitom Ize dle odbornych studii rozeznat v 15.-18. mésici Zzivota. Ugelem
screeningu je v€asna identifikace a poskytnuti specialni péce ditéti s podezienim
na diagnézu PAS. Prostfedky vynalozené na prevenci a v€asnou intervenci Setfi budouci
nezbytné vydaje na socialni zabezpec€eni osob s PAS. V€asny zachyt v ramci prevence je
vychozim bodem pro realizaci podpory ditéte/dospélého s PAS.

Dusledky

Sanci na co nejmensi potfebnou miru podpory v dal§im zivoté ditéte. Neexistence uceleného
systému screeningu a nedostate¢ného poctu odbornych pracovnikll nezajistuje rovny pfistup
k v€asné diagnostice déti s PAS v&etné potfebné intervence k minimalizaci dopadu tohoto
stavu na osobu s PAS a jeji rodinu.

Navrh reseni

1. Zavést mechanismus sledovani varovnych signall a odchylek ve vyvoji ditéte v ramci
preventivnich prohlidek u praktickych lékafd pro déti a dorost, které by bylo hrazeno
z vefejného zdravotniho pojisténi v ramci prevence. Vypracovat metodiku tohoto screeningu.
Gestor: MZ

2. Podporovat nastaveny systém kontinualniho vzdélavani praktickych détskych lékar
s rozSifenim tématu PAS.
Gestor: MZ



4. Diagnostika

Popis situace

Z duvodu nedostatku odbornych pracovniki dochazi k nerovnému pfistupu k diagnostice
PAS. Rodi¢e z duvodu dlouhych objednacich |hit ve zdravotnickych zafizenich a naplnénych
kapacit erudovanych odbornikl pfistupuji na variantu Uhrady nemalych ¢astek za diagnostiku
v zafizenich, ktera nejsou zdravotnicka. Tato diagnostika vSak neni relevantnim podkladem
pro LPS CSSZ, ktera vypracovava posudky pro narok napfiklad na pfispévek na pési.
Nejsou ujasnéné kompetence riznych odbornosti a pracovist pro diagnostiku PAS.

Dusledky

Neumérné dlouhé Cekaci lhaty (az jeden rok) na vySetfeni, které by mélo stanovit
diagnostiku PAS, prodluzuji obdobi bez naroku na adekvatni podporu rodiny ditéte s PAS.
Bez stanoveni diagndzy neni poskytnuta v&as terapie, coz sniZuje jeji pozdéjsi uspésnost,
zvySuje nakladnost naslednych podpurnych opatfeni a €ini osobu s PAS v budoucnu vice
zavislou na potfebné podpore.

Navrh reseni

1. Vymezit Iékafské odbornosti opravnéné ke stanoveni diagnézy PAS, ujasnit kompetence
odbornych pracovist pfi provadéni diagnostiky PAS.

Gestor: MZ

2. Podporovat rozvoj détské psychiatrie a psychiatrie formou motivaci ke zfizeni
residencnich mist apod.
Gestor: MZ

3. Nastavit systém kontinualniho vzdélavani pro pedopsychiatry a psychiatry v oblasti PAS.
Gestor: MZ

4. Pfehodnotit Uhradovou vyhlasku vzhledem k naro¢nosti stanoveni diagnézy F84.
Gestor: MZ



5. Terapie

Popis situace

V souCasné dobé neni dostatecny pocet KBT terapeutd a neni zavedeno vzdélavani ABA
terapie. Uginnou systematickou psychoterapeutickou praci s ditétem s PAS metodou ABA
nebo jinym pfistupem vychazejicim z principl kognitivné-behavioralni terapie co nejdfive
po stanoveni diagndzy lze zmirnit deficity v oblastech rozvoje tak, aby jejich dopad byl co
mozna nejmensi, a v zavislosti na €asu a intenzité |ze zabranit dalSimu propadu a kumulaci
problémovych stavl. Terapie je vyuzitelna od raného véku po dospélé osoby na spektru
s tézkou, stfedni i lehkou symptomatikou PAS bez ohledu na postizeni intelektu.
Nedostupnost terapii je pfedstupném zhorsujiciho se stavu osob s PAS.

Také neni dostate¢né poskytovana terapeuticka pomoc pro rodiny dospivajicich a dospélych
0sob s nizko funkénim autismem. Poskytovana je az psychiatricka IéCba v okamziku dalSiho
propadu ¢i pfidruzeni depresivnich stavl. Chybi i systematicka podpora socialnich sluzeb
pro lidi s nizko funkénim autismem a mentalnim postizenim. Na zakladé absence téchto
podplrnych sluzeb je i nasledné slozité (az nerealné) poskytovat kvalitni sluzby
ve stavajicich pobytovych sluzbach.

Duasledky

Propad nefe$eného stavu, kumulace problémového chovani a nakladna nasledna opatieni
vytvaieji nadbyteéné zavislosti na podpofe okoli v budoucnosti, riziko socialniho vylouéeni
ditéte i rodiny, zhorSeni psychického a celkového zdravotniho stavu, zvyseni
nepfizplsobivosti, zvySuje se i riziko kriminalizace, bezdomovectvi a sebevrazd lidi s PAS.
Nedostupna rehabilitace a psychoterapie pro rodiny osob s PAS vede k vyCerpani ¢lend
rodiny, pfed€asnému vyhofeni, zhrouceni, rozpadu az ztraté zazemi a naslednému zvySeni
zatéze v socialni oblasti.

Navrh rfeseni

1. Nastavit zakladni standard dostupnosti terapii ABA a KBT s garanci uhrady zakladniho
standardu na zakladé smluvniho vztahu se zdravotni pojisStovnou.

Gestor: MZ

2. Vytvofit podminky pro zavedeni postgradualniho vzdélavaciho programu ABA lektord,
terapeutll a supervizor(l jako predpoklad rozSifeni dostupné efektivni intervence pro osoby
s PAS bez rozdilu véku.

Gestor: MZ

3. Podporovat rozvoj KBT terapie.
Gestor: MZ

4. Vytvofit podminky pro zahajovani intervencnich terapeutickych opatfeni po potvrzeni
podezieni na PAS (ne az po verifikaci diagnozy).
Gestor: MZ

5. Posilit dostupnost rané péce.
Gestor: MPSV
Spoluprace: kraje



6. Posilit dostupnost socialni rehabilitace pro osoby s PAS.
Gestor: MPSV
Spoluprace: kraje

7. Posilit dostupnost psychoterapie pro osoby s PAS a jejich rodiny.
Gestor: MZ



6. Posudkova praxe

Popis situace

Pribéh a vysledek posuzovani zdravotniho stavu pro ucely posuzovani stupné invalidity,
prispévku na péci, prikazu pro osobu se zdravotnim postizenim a pfispévku na zvlastni
pomucku na pofizeni motorového vozidla se v pripadé lidi s PAS v jednotlivych krajich lisi.
Dochazi ke znevazovani az popirani stanovené diagnézy a k neumérné ,dokazovaci“ zatézi
osob s PAS, jejich zastupcu, oSetfujicich 1€karu &i specialistl. Dosazeni pfiznani naroku na
davky z pojistnych i nepojistnych systému je ¢asto podminovano pfitomnosti pfidruzenych
diagnéz, které jsou vSak az sekundarni komplikaci ke stézejnimu postizeni a jeho
symptomatiku je$té umocriuji. Casté je také rozdilné posouzeni zvladnuti/nezvladnuti
zakladni Zivotni potfeby — mobility u téZe osoby v tomtéZz asovém obdobi pro ucely pfiznani
pfispévku na péci.

Dusledky

Finanéné nepfizniva situace jednotlivych rodin s détmi/dospélymi s PAS mnohdy znamena
stav hmotné nouze a znemoznéni zajisténi kontinuity urovné péce, coz vede ke zhorseni
psychického a zdravotniho stavu, zvySeni zavislosti na pééi rodinného pfisludnika a zvySeni
socialniho vylou€eni osob s PAS a jejich rodin. Nedostupna v€asna podpora zvySuje jeji
potfebu v dospélém véku, pozdé poskytnuta i nedostateCné poskytnuta podpora zvysSuje
naslednou zavislost a potfebu péce, véetné nakladu na ni.

Navrh feseni

1. Zptesnit ¢lenéni poruch autistického spektra ve vyhlasce ¢&. 388/2011 Sb., o provedeni
nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.
Gestor: MPSV

2. Vramci hodnocenych aktivit zakladnich Zivotnich potfeb vice zohlednit posouzeni jejich
zvladani z hlediska osob s PAS.
Gestor: MPSV

3. Vydat metodicky pokyn pro u€ely zédkona €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakonu, pro LPS CSSZ i pro posudkovou
komisi MPSV, ktery bude obsahovat pozadavek na zdlvodnéni pfipadného nesouhlasu
s hodnocenim odborného &i praktického lékare ke zjisténi stavu osoby s PAS.

Gestor: MPSV

4. Nepodmifiovat narok na pfiznani pfispévku na zvlastni pomucku poskytovaného
na pofizeni motorového vozidla pfitomnosti a Skalou mentalniho postizeni.
Gestor: MPSV

5. Provést kontrolu posudkové praxe v oblasti nepojistnych davek socialniho zabezpeceni
tykajici se osob PAS.
Gestor: MPSV

6. Vyhodnocovat rozdily v posuzovani LPS CSSZ a posudkové komise MPSV pro ugely
nepojistnych davek socialniho zabezpeceni u osob s PAS.
Gestor: MPSV



7. Vzdélavani

Popis situace

V oblasti vzdélavani pretrvava nerovna praxe v naplnéni rovného pfistupu ke vzdélani osob
s PAS v jednotlivych stupnich vzdélavaciho systému, pfistup ke vzdélavani zaku s PAS je
diametralné  odliSny v jednotlivych  krajich  (viz  http://spc-info.upol.cz/profil/wp-
content/uploads/2011/05/Asistent-pedagoga-_analyza final 2013.pdf). Problémem zlstava
dostupnost afinancovani asistenta pedagoga C¢i praxe placeni osobnich asistentu
ve funkcich asistentll pedagoga rodi€i a nedostacujici personalni kapacita SPC. Absence
standardu ¢innosti Skolskych poradenskych zafizeni vede k rozdilné podpore Skol, rozdilné
informovanosti pedagogu o této problematice nebo i praci s kolektivem spoluzaku a to
nejenom v pfipadé déti, zaku a studentl s PAS, ale i dalSich zakld se SVP.

V ramci kariérového poradenstvi jsou zakum s PAS doporucovany ¢asto zcela nevhodné
profese jako je zahradnik nebo kuchaf/€idnik. Kariérové poradenstvi je vtomto ohledu
neefektivni a ma kontraproduktivni ucinky.

Sluzby Skolskych poradenskych zafizeni — specialné pedagogickych center zaméfenych
na skupinu zakd s PAS — nejsou vsude v CR dostupné v potfebném rozsahu a kvalité. SPC
pro zahajeni poskytovani poradenskych sluzeb, ktery je stanoven vyhlaskou €. 72/2005 Sb.,
o poskytovani poradenskych sluzeb ve 8kolach a Skolskych poradenskych zafizenich,
ve znéni pozdéjSich predpisli. Tato |lhata je stanovena na 3 mésice od podani zadosti.
Z davodu nedostate¢ného poctu pracovist jsou cekaci lhaty v nékterych regionech az
dvojnasobné. Novela zakona €. 561/2004 Sb., o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vy3Sim
odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), zavadi novy systém podpory vzdélavani zak
se SVP, ktery je odbornou vefejnosti pfijiman obecné velmi kladné, avSak je nezbytné nutné,
aby v souvislosti s novym systémem podpory byly zarover posileny kapacity SPC. Novela
zvySuje Casové naroky na postup identifikace podpory zaki se SVP, nebot pfed vydanim
doporuceni obsahujiciho navrh podpurnych opatfeni bude muset poradensky pracovnik
navrzena podpurna opatfeni projednat se Skolou (toto doposud nebylo legislativou
poZadovano).

Zmény, které pfinasi s ucinnosti od 1. zafi 2016 zakon ¢&. 82/2015 Sb., kterym se méni zakon
Skolsky zakon, usiluji o podporu individualniho vzdélavaciho potencialu kazdého Zzaka.
Napfisté nebude mozné, aby bé&zna Skola Zzaka odmitla jen proto, Ze na uspokojeni jeho
vzdélavacich potfeb neni dostateéné vybavena &i uzpusobena. Pokud se zakonny zastupce
rozhodne s doporucenim Skolského poradenského zafizeni pro zarazeni ditéte do bézné
Skoly, ta bude povinna zajistit ditéti maximalni podporu formou Siroké Skaly opatfeni, ktera
zahrnuiji jak odborny personal, tak i upravu organizace a metod vyuky, Ci zajiSténi potfebnych
kompenzacénich pomucek. MSMT pfipravuje k vySe zminénému zakonu provadéci predpis,
ktery nahradi stavajici vyhlasku €. 73/2005 Sb. Jeho soucasti bude mj. i pfehled podplrnych
opatfeni v Clenéni do péti stupfi podle organiza¢ni, pedagogické a finanéni naro¢nosti.
V souvislosti s Gginnosti nové upravy $kolského zakona pak MSMT predpoklada potfebné
Upravy dalSich provadécich predpist, v€etné vyhlasky €. 72/2005 Sb.

Novelizovany Skolsky zékon v § 16 definuje konkrétni skupiny zaku se zdravotnim

postizenim, kterym nalezi podpora pfi vzdélavani. Skolsky zakon povazuje za zdravotni
postizeni jen jednu z poruch autistického spektra, kterou je autismus.
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Poruchy autistického spektra jsou celozivotnim postizenim, neexistuje kauzalni |éCba, pouze
Ié€ba symptomaticka, ktera pfi dlouhodobém pouzivani nese riziko vaznych vedlejSich
ucinkd. Jedinou moznosti jak zlepSit kvalitu zivota osob s PAS a umoznit jim lepsi
zaclenovani do spolecnosti je vychova a vzdélavani a to i v dospélém véku. Je vSeobecné
védecky dolozenou skuteCnosti, ze mnozi z postizenych reaguji na vychovné vzdélavaci
strategie az ve vys$8im véku a je tudiz nutné zabezpedit vzdélavani pod vedenim zkusenych
odbornikd mnohem déle nez umozniuje Skolsky systém.

Duasledky

Pretizeni SPC klienty vede ke snizeni rozsahu i kvality jejich Cinnosti, ktera se omezuje
jsou tézko napravitelné, zasahuji psychiku zaka, mohou vést k jeho Sikané, k prohloubeni
socialniho vylou€eni Zaka i rodiny a maji zasadni vliv na jeho budouci uplatnéni
ve spolecnosti. Podcenéni potfeby individualniho pfistupu k zakim s PAS, Upravy prostiedi,
individualniho vzdélavaciho planu a dalSich opatfeni mize vést az ke zhorSeni zdravotniho
stavu zaka, averzi k dochazce do skoly atd. V extrémnich pfipadech mlze dojit az k tomu,
Ze vedeni Skoly poda navrh na hospitalizaci Zaka v psychiatrické |é¢ebné nebo podnét
organu socialnépravni ochrany déti sméfujici k odebrani ditéte zrodiny. Rovnéz mala
metodicka podpora pedagogl vede ktomu, ze &asto integraci zaka s PAS nezvladaji,
obavaji. Podobné i feditelé Skol se v fadé pfipadu snazi integraci zaka s PAS vyhnout a to
z divodu probléma s financovanim asistenta pedagoga v takové mife, v jaké ho zak s PAS
potfebuje.

Nékteré kraje tuto situaci fesi tim, ze rozSifuji cilové skupiny stavajicich SPC specializujicich
se na jina postizeni o skupinu zakd s PAS, aniz by byla dostate¢né garantovana odbornost
téchto pracovist. Tento zpusob FeSeni neni v souladu s nejlepSim zajmem déti s PAS. Je
proto tfeba adekvatné navysit po€et poradenskych pracovnikll ve Skolskych poradenskych
zafizenich.

Zuzeni poruch autistického spektra ve 3kolské legislativé a vykaznictvi pouze na diagnézu
autismus pfindSi fadu obtizi pfi definovani podpory détem, Zzakim a studentim
s Aspergerovym syndromem. Tito Zaci tak byvaji v nékterych krajich vykazovani jako Zaci
s autismem, v jinych krajich nejsou fazeni do skupiny zak( se zdravotnim postizenim, coz
ma za nasledek to, Zze Skola na podporu protyto zaky nemuze Cerpat prostiedky
prostfednictvim pfiplatku k normativu a potfebné finanéni prostfedky musi ziskavat
ze sponzorskych darl apod. Novela Skolského zakona s ucinnosti od 1. zafi 2016 situaci
ohledné dostupnosti finanénich prostfedk na podporu téchto Zakl méni, protoZe bude nové
definovana skupina zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami, jimz nalezi podpora
pfi vzd&lavani. Zaci se SVP budou nadale vSichni Zaci, ktefi pfi vzd&lavani nezbytné
potfebuji podpurna opatfeni. Do tohoto SirSiho vymezeni Ize zahrnout i Zaky s Aspergerovym
syndromem.

Navrh reseni

1. Standardizovat c&innost a postupy prace poradenskych pracovnikd ve Skolskych
poradenskych zafizenich tak, aby mohla byt provadéna preventivni opatfeni u zaka s PAS,
ktefi jsou jejich klienty, a aby byly postupné eliminovany velmi obtizné fesSitelné nasledky
chybéjici kontinualni podpory Skolskych zafizeni. Do standardd zahrnout také dostupnost
kvalitnich poradenskych sluzeb pro Zaky s PAS v regionech, kde nejsou dostupné. Stanovit
personalni a kvalifikacni standardy pro pozici odbornika na PAS. Standardizovat i postupy
pro stanovovani podpurnych opatfeni a jejich stupnu tak, aby navrzena podpora byla napfi¢
regiony srovnatelna.

Gestor: MSMT
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2. Stabilizovat pozici Skolnich poradenskych pracovniki (specialni pedagog, psycholog)
ve Skolach, které vzdélavaji zaky se SVP.
Gestor: MSMT

3. Nastavit pravidla prevence vzniku problémovych situaci, které se tykaji zakl s PAS,
ve skolach, systémové metodické podpory a prace s rodinou a skolou.
Gestor: MSMT

4. Stanovit jednotné a zavazné postupy kariérového poradenstvi pro vSechna Skolska
poradenska zafizeni s pfihlédnutim ke specifikam zakd s PAS za pouziti soudobych
diagnostickych nastroju.

Gestor: MSMT

5. V ramci provadécich predpisi a metodickych materiall tykajicich se povinné
vykazovanych informaci zpfesnit vykaznictvi v kategorii poruch autistickeho spektra.
Gestor: MSMT

6. Vytvorit podminky pro celoZivotni vzdélavani dospéelych osob s PAS.
Gestor: MSMT
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8. Pobytové socialni sluzby

Popis situace

Vzhledem k narlstu po¢tu osob s PAS v dospivajicim a dospélém véku vzrista naléhavost
v€asného feseni otazky socialnich sluzeb, které by vedly k osamostatnéni také v oblasti
bydleni. Kapacity nékolika vybudovanych chranénych bydleni (projekt AUTISTIKU
v Lahovi¢kach, projekt Vitej v Hiebdi) jsou plné obsazeny. Obdobna situace je i u zafizeni
pro osoby s tézkou symptomatikou PAS, které vyzaduji odbornou intenzivni celodenni
podporu, dohled a pomoc. Zafizeni typu domovl se zvlastnim rezimem jsou z hlediska
provozu a nakladi naroéna a nejsou zatim, aZ na zafizeni APLA Praha, stfedni Cechy —
Domov pro osoby se zvlastnim rezimem v Libd&icich a transformované bydleni pro ob¢any
s PAS Benjamin Petfvald, zfizovana a priori pro osoby s PAS. Chybi také dostupna terénni
socialni sluzba pro podporu samostatného bydleni v pfirozeném prostiedi pro osoby
s Aspergerovym syndromem a vysokofunk&énim autismem.

Dusledky

Rodinné zazemi neskyta trvalou jistotu zabezpecéeni Clovéka s PAS, rodie jsou stresovani
nejistotou a obavami o osud svych dospélych déti v okamziku, kdy jim nebudou schopni
potfebnou podporu dale zajistovat. NejpalCivéjSi situace nastava v okamziku rozpadu
pfirozeného zazemi rodiny. Po rozpadu zazemi se osoby s PAS stavaji bezprizornimi, hrozi
bezdomovectvi, zneuzivani a manipulace. Vlivem vzrustajiciho stresu dochazi ke zhor$eni
zdravotniho stavu, Cetnosti sebepoSkozovani, moznosti agresivnich projevl. ZvySuje se
¢etnost pokusl o ukondéeni Zivota.

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim maji obsazenou kapacitu, pro naro¢nost péce
jsou klienti s PAS z péce vylouceni, pfipadné jsou pfemistovani ze zafizeni do zafizeni, coz
vede ke zhorSovani jejich celkového stavu a kvality Zivota. Na tuto problematickou situaci
upozornila i pfiloha zpravy vefejného ochrance prav za Ctvrté Ctvrtleti roku 2009, ktera
uvadéla nasledujici: ,Stavajici miziva nabidka neni adekvatni pro potfeby osob s mentalnim
a kombinovanym postizenim.*

Autismus je neurovyvojova porucha, ktera se projevuje pfevazné selhavanim lidi s PAS
v oblasti socialnich vztah(. Kvili tomu je velmi slozité lidi s PAS zapojovat do kolektivniho
zpusobu Zzivota. Vysoké procento incidentd fyzické agrese v domovech pro osoby
se zdravotnim postizenim je u této klientely spousténo snahou anebo nutnosti jejich zafazeni
do spoleenského zivota a nucenim do podfizeni se pravidlim instituce, které vsak lidé
nevychovanosti klienta, ale nepfizplisobenou socialni sluzbou, ktera je Clovéku s PAS
poskytovana. DalSim divodem, ktery navySuje agresi lidi s PAS, je nedostate¢né feSené
prostifedi, ve kterém Ziji. Lidé s PAS také Casto autostimulacné nebo ve vzteku destruuji véci
kolem sebe. Je tfeba proto domov, kde Ziji, specificky uzplsobit tomuto chovani (napf.
nerozbitné toalety, bezpecnostni folie ve sklech, vyztuzena futra dvefi). V neposledni fadé
minimalné polovina lidi s PAS nemluvi nebo mluvi nefunkéné. Zaroven se vSak vyjadfuji
verbalné (houkani, kfik, viiskot, hykani aj.). Toto chovani vede €asto ke zvySené nepohodé
skupiny, ve které lidé s PAS Ziji, a k eskalaci agrese.
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Navrh reseni

1. Podporovat socialni sluzby napomahajici setrvani osob s PAS v domacim prostredi i
samostatnému bydleni. V oblasti bydleni je nezbytné zohlednit specifické potfeby
charakteristické pro celé spektrum PAS, individualni situaci, miru potfeby podpory
konkrétniho ¢lovéka a respektovat jeho prani a vili. Podporovat pecujici osoby.

Gestor: MPSV

Spolupréace: Asociace kraji CR

2. Nastavit optimalni standardy pro chranéné bydleni osob s PAS.
Gestor: MPSV
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9. Zameéstnavani

Vychozi situace

Komplex podplrnych opatfeni pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuje U¢innou
podporu pfedevsim osobam s télesnym ¢i smyslovym postizenim nebo osobam s mentalnim
postizenim a postizenim intelektu. Specificka skupina dospivajicich a dospélych osob s PAS,
ale bez mentalni retardace (typicky osoby s Aspergerovym syndromem) obvykle nenaléza
v tomto komplexu podporu, protoze poskytovatelé chranénych pracovnich mist, organizace
podporujici osoby se zdravotnim postizenim na trhu prace, agentury prace, krajské pobocky
Ufadu prace CR, ani ostatni zi8astnéné instituce bud nejsou informovany o potfebach osob
s PAS — jejich sluzby jsou tudiz neucinné, nebo pfimo tyto osoby odmitaji a odpiraji jim
sluzby, pfestoze fada z nich ma jasny potencial pracovniho uplatnéni.

Dusledky

VétSina dospivajicich a dospélych osob s PAS neni schopna nalézt jakékoli pracovni
uplatnéni ani na chranénych pracovnich mistech pro osoby s mentalnim postiZzenim pfesto,
Ze se spravnou a informovanou podporou by toho byly schopny, a zlstavaji tak zavislé
na socialnich davkach. | organizace specializujici se na zaméstnavani lidi se zdravotnim
postizenim a zdravotnim znevyhodnénim bézné zaménuji pojem ,mentalni postizeni*
(postizeni psychosocialniho charakteru) a ,mentalni retardace” (postiZzeni intelektu)
a dopoustéji se pak Casto segregace a poskozovani prav zejmeéna lidi s mentalnim
postizenim s nepoSkozenym nebo dokonce nadprimérnym intelektem (PAS, OCD,
ADHD...). Neexistuje systémova poradenska podpora, kterou by osoby s PAS mohly
efektivné vyuzivat, vétSina poskytovatell poradenskych (v€etné krizové intervencnich),
socialnich, socialné rehabilitaCnich a psychoterapeutickych sluzeb tyto osoby rutinné odmita
s argumentem, Ze nemaji o PAS informace. Nezfidka pak tyto osoby skonéi v dlouhodobé
hospitalizaci psychiatrickych lé¢eben, coz zatéz mandatornich socialné zdravotnich vydaja
dale zvySuje; nékdy konci i na ulici.

Proces zfizeni i proces vymezeni chranéného pracovniho mista sice pozaduje
po poskytovateli charakteristiku pracovniho mista a pFedpokladaného profilu uchazece,
pfestoze poskytovatel zvefejni informaci o pracovnim misté pro lidi s mentalnim postizenim,
nezfidka vyluCuje osoby s PAS, ¢imzZ se dopousti porusovani jejich prav.

Navrh feseni

1. Identifikovat ve spolupraci se zaméstnavateli v ramci charakteristiky volného mista vhodna
pracovni mista pro osoby s PAS.

Gestor: Urad prace CR
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10. Krizova situace v rodinach osob s PAS

Popis situace

Krizovymi situacemi jsou mySleny ty situace, kdy dité/dospély s PAS odkazany na pomoc
pecujici osoby tuto podporu ztraci vlivem napf. nahlého onemocnéni pecujici osoby, jeji
nutné hospitalizace, pfipadné akutniho odpocinku, zavazného urazu &i umrti. Pro efektivni
stabilizaci takovéto krizové situace pro lidi s PAS neni dosud nastaven adekvatni model
redeni.

Dusledky

Umisténi ditéte/dospélého s PAS do béZného pobytového zafizeni socialnich sluzeb
¢i nemocnice v pfipadé vzniku krizové situace neni feSenim, protoZe tato prostfedi jsou
pro osoby s PAS nevhodna. Ditéti/dospélému s PAS se hrouti kiehké jistoty v jeho Zivoté,
nasledné je vytrzen ze znamého prostfedi, coz zvySi jeho frustraci, vede k nezadoucim
projevim chovani, které byvaji tlumeny psychofarmaky. VSechny tyto skutec¢nosti mohou
vést k nevratnym nasledklm, regresu stavu, stagnaci i trvalému propadu.

Navrh reseni

1. Zavést pozici koordinatora poskytovani socialnich sluzeb pusobiciho v obcich. Koordinator
poskytovani socialnich sluzeb by pomohl pfedchazet vzniku krizovych situaci
a v nastalé krizové situaci by nabidl moZnost FeSeni dle specifické potfeby osoby
se zdravotnim postizenim. Jeho pusobnost je realizovatelna iv oblasti socialnich sluzeb,
dostupnosti bydleni, zaméstnavani atd.

Gestor: MPSV

2. Nastavit model feseni krizovych situaci osob s PAS a jejich rodin, ktery bude zahrnovat
postupy respektujici standardni dosavadni rezim konkrétniho ditéte/dospélého s PAS tak,
aby negativni dopad nahlych zmén byl co nejmensi.

Gestor: MPSV
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11. Statistiky

Popis situace

O skupiné lidi s PAS nejsou k dispozici souhrnné relevantni Udaje. Neni zndma struktura
véku a miry postizeni a k tomu odpovidajici potfeba podpory v jednotlivych krajich, coz vede
k nejednotnym postupdm feseni s rozdily napfi¢ republikou v oblastech, jako je dostupnost
diagnostiky, poradenstvi, rana péce, terapie, osobni asistence, socialni rehabilitace atd.

Prevalence lidi s PAS ve svété roste, coz lze olekavat také v pfipadé CR, ktera dosud
neprokazala jiny vyvoj u Zzadného z jinych postizeni Ci anomalii jeho nizSiho vyskytu, nez
udavaji okolni staty. Pokud se vychazi ze svétovych odhadu, pak v CR Zije na 100.000 osob
s PAS.

Dusledky

Bez znalosti potfebnych dat neni mozné nastavit efektivni podporu osobam s PAS. Ziskana
statisticka data by méla byt vychodiskem pro stanoveni konkrétnich kroku tykajicich se
prevence u rizikovych skupin, v€asné diagnostiky a terapie, prokazani a nasledného zajisténi
potfeby rané péce, terapie, personalniho navyseni odbornik(i (diagnostikt, pedopsychiatrd,
psychiatrli, terapeutd, pracovniki SPC), dostupnosti kompenzaénich pomlcek, terénnich
socialnich sluzeb, pobytovych socialnich sluzeb, sluzeb socialni rehabilitace a reintegrace,
ale také vzdélavani, predprofesni a profesni pfipravy atd.

Pfipravovana zména statistického vykazovani ve zdravotnictvi zohledni potfebu vykazovani
diagnézy F84 a poskytne tak validni data pro zpfesnéni priorit a konkrétnich opatfeni
v terénu.

Navrh reseni
1. V kratkém Casovém horizontu zjistit hruba data tykajici se osob s PAS.
Gestor: MZ

2. Zavést do nové pfipravovaného systému efektivniho vykaznictvi sledovani diagnézy F84

s dlrazem na vyhodnocovani prevalence dle diagnézy v pravidelnych ¢asovych intervalech.
Gestor: MZ

17



12.

ABA
ADHD
Cssz
KBT
KZPS
LPS CSSZ
MPSV
MSMT
MV

MZ

NNO
NRzZP CR
NUV
OCD

PAS

SPC

SPU

SVP

uzis

VVZPO

Seznam zkratek

metoda aplikované behavioralni analyzy

porucha pozornosti s hyperaktivitou

Ceska sprava socialniho zabezpedeni

kognitivné behavioralni terapie

Konfederace zaméstnavatelskych a podnikatelskych svaz(i Ceské republiky
Lékarska posudkova sluzba Ceské spravy socialniho zabezpe&eni
Ministerstvo prace a socialnich véci

Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy

Ministerstvo vnitra

Ministerstvo zdravotnictvi

nestatni neziskové organizace

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR

Narodni ustav pro vzdélavani

obsedantné kompulzivni porucha

porucha autistického spektra

specialni pedagogické centrum

specifické poruchy uceni

specialni vzdélavaci potifeby

Ustav zdravotnickych informaci a statistik CR

Vladni vybor pro zdravotné postiZzené obcany
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