	Úřad vlády České republiky
Oddělení sekretariátu Vládního výboru pro osoby se zdravotním postižením
	[image: image2.jpg]





	Úřad vlády České republiky
Oddělení sekretariátu Vládního výboru pro osoby se zdravotním postižením
	[image: image1.jpg]






Zasedání Odborné skupiny pro koncepční řešení problematiky života osob s poruchami autistického spektra
Datum: 07.01.2020 

Poradu řídila: Marta Pečeňová (Za sklem)
Přítomni: Pavla Baxová (Rytmus), Ivana Blažková (MŠMT), Barbora Dražanová (MSp), Blanka Espinoza (Úřad vlády ČR), Lenka Felcmanová (ČOSIV), Jana Gandalovičová, Petr Hanuš (APSS ČR, UZS ČR), Olga Hubíková (Výzkumný ústav práce a sociálních věcí, v.v.i.), Helena Chodounská (ČSÚ), Václav Jarý (MV), Martina Jelínková (Úřad vlády ČR), Miroslava Jelínková (Autistik), David Kasal (PSP ČR), Marcela Kůrková (MV), Milada Menšíková (MZ), Milena Němcová (Naděje pro autismus), Josef Nepovím, Marek Novák (PSP ČR), Magdalena Paulusová (VOP), Zbyněk Podhrázský (PSP ČR), Pavel Ptáčník (Úřad vlády ČR), Mabel Rodriguez (klinická psycholožka), Michal Roškaňuk (Adventor), Jana Schmidtová (psychiatrička), Markéta Skalská (ÚV ČR), Leona Svobodová (MPSV), Dagmar Šimková (MSp), Kateřina Valachová (PSP ČR).
Program jednání:

1. Kontrola plnění úkolů,

2. Statistická data o lidech s PAS,

3. Soubor opatření k řešení situace života osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin,

4. Různé.
Jednání zahájila Marta Pečeňová, která na úvod přivítala účastníky a vyzvala nové členy, expertní poradce (Mabel Rodriguez, Pavla Baxová, Josef Nepovím, Olga Hubíková, Petr Hanuš), aby se představili.  Dále bylo přistoupeno k projednávání navrženého programu.
1) Kontrola plnění úkolů
Projednávání tohoto bodu vedla Blanka Espinoza.
Úkoly z jednání 16. října

Úkoly pro MPSV
· Ověřit, zda jobmatchingový dotazník obsahuje informace o tom, že je pozice vhodná pro člověka s PAS. 
Leona Svobodová: MPSV považuje opatření za splněné, podrobnější a doplňující informace budou zaslány emailem sekretariátu VVOZP.
Michal Roškaňuk: Je zde předběžná dohoda o konzultaci dotazníku, ten nezohledňuje senzorická specifika lidí s PAS (bylo by vhodné např. doplnit počet lidí na pracovišti).
· Doplnit do důvodové zprávy k novele zákona o sociálních službách bližší informace o pozici koordinátora podpory, především jeho koordinační funkci. 
Novela zákona o sociálních službách je nyní v připomínkovém řízení, je proto možné tento úkol považovat za splněný.
· Zaslat návrh novely vyhlášky č. 388/2011 Sb., o provedení některých ustanovení zákona o poskytování dávek osobám se zdravotním postižením, ve znění pozdějších předpisů.

Leona Svobodová: Dosud se nepodařilo získat materiál od příslušné sekce MPSV, v nejbližší době bude novela připravena k odeslání do připomínkového řízení.
Úkoly z jednání 20. listopadu
· Upravit Soubor na základě závěrů proběhlé diskuze a dle výsledků vypořádání vznesených připomínek.
Soubor byl upraven, před jednáním byl v tištěné podobě předán členům a členkám Odborné skupiny.  
· Hlasovat o usnesení týkajícím se vlivu sloučení Národního ústavu pro vzdělávání (NÚV) a Národního institutu dalšího vzdělávání (NIDV) na úroveň a rozsah garantovaných agend formou per rollam.
Členům a členkám Odborné skupiny byl dne 24. listopadu 2019 prostřednictvím elektronické pošty rozeslán návrh usnesení a dopisu adresovaného ministrovi školství, mládeže a tělovýchovy k vyjádření, zda s usnesením souhlasí. 
Hlasovalo 13 ze 17 členů a členek Odborné skupiny. Usnesení bylo přijato 13 hlasujícími členy a členkami Odborné skupiny. 
Marta Pečeňová: Odpověď z MŠMT je nedostatečná, požadujeme doplnění.
Závěr: Plnění některých úkolů bude doplněno. 
2) Statistická data o lidech s PAS
Téma uvedla Marta Pečeňová. Zjištění statistických dat o lidech s poruchou autistického spektra je úkolem, který vyplývá z Podnětu k řešení problematiky života osob s PAS. Není možné data získat ani prostřednictvím údajů spravovaných zdravotními pojišťovnami ani ze systémů MPSV. K  tématu se dne 15. října konalo samostatné jednání, návrhem  řešení je využití sčítání lidu Českým statistickým úřadem.
Helena Chodounská: O této problematice proběhla diskuze na ČSÚ, ve sčítání došlo k minimalizaci všech otázek na základě předpisů EU. Mnoho otázek tak bylo vypuštěno, otázky týkající se PAS by spadaly do oblasti vysoce citlivých údajů, které podléhají zvláštnímu režimu. Tato otázka není kognitivně testována, je důležité, jak je položena, bez toho, aniž by toto bylo vyjasněno, není možné, aby byla taková otázka součástí sčítání.
Milena Němcová: V České republice je obecná neznalost počtu lidí s postižením, povinnost zjišťovat tyto údaje vyplývá i z čl. 30 Úmluvy OSN o právech osob se zdravotním postižením. Je nezbytné, aby měly státy o tomto povědomí, aby s daty mohly dále pracovat. 

Helena Chodounská: V minulém roce bylo prováděno šetření, které probíhá jednou za pět let, byla vydána i publikace. Jinou otázkou jsou používané metody, které mohou být v každém státě jiné, není zde žádná mezinárodní sjednocující úprava.
Jana Gandalovičová: Nepovažuje za nutné tuto otázku do dotazníku sčítání lidí přidávat, ve Skandinávii již ani nebude prováděno sčítání lidu, pro tyto účely jsou využívána demonstrativní data. Trendem je tedy spíše zavádění jiných nástrojů.
Milena Němcová: Návrh vyplývá ze snahy nalézt řešení a získat data o počtech lidí s PAS v krajích a komunitách. Zjištění dat ze zdravotnické dokumentace praktických lékařů pro děti a dorost  proběhlo na malém vzorku, je neochota se tímto zabývat, dospělí často ani praktického lékaře nemají. Proto je navrhováno zjistit data prostřednictvím sčítání lidu. Byla by to otázka nepovinná.
Helena Chodounská: Bylo by účelné zjistit, jak probíhá toto zjišťování v zahraničí.
Michal Roškaňuk: Metodika CDC je uplatňována ve více zemích, shodné výsledky byly zjištěny např. v USA a v Jižní Koreji. Jedná se o  masivní průzkum prostřednictvím telefonického sběru dat.
David Kasal: Bez zjištění relevantních dat není možné organizovat péči. Z dat pojišťoven je to problematické, bylo by tedy vhodné využít metodu, která je ověřená a pomocí které by bylo možné získat přibližná data za krátkou dobu a za malé finanční prostředky.
Pavla Baxová: K tomuto účelu by mohlo sloužit komunitní plánování, již malá obec je schopna zajistit péči o své občany. Neexistuje však metodika, obce tak neví, jaká data mají sbírat.
Olga Hubíková: K danému účelu by mohl být využíván koordinátor podpory, výhodou je průběžný monitorning, mohla by být vytvořena jednoduchá metodika.
Milena Němcová: V podkladech toto definováno bylo, otázkou je, jak by to bylo prováděno v praxi.
Michal Roškaňuk: Problémem je, jak tuto povinnost nadefinovat, jsou zde otázky incidence nebo prevalence, věkové struktury, diagnózy, metodika by proto vzniknout musela. Již zmíněná callcentrová kampaň nebere v úvahu žádná další data, vše je objektivizováno tím, že se při určitém vzorku celkové počty odhadnou.
Helena Chodounská: ČSÚ většinou neprovádí telefonické dotazování, většinou jsou data zjišťována prostřednictvím osobní návštěvy, šetření jsou většinou povinná na základě mezinárodních závazků, problém je i s kapacitou tazatelské sítě.
Marta Pečeňová: Bylo by vhodné k tomuto uspořádat separátní schůzku.
Jana Gandalovičová: Základní data by se dala získat i prostřednictvím žádosti o příspěvek na péči.
Marta Pečeňová: Příspěvek na péči je často poskytován na základě jiné diagnózy, např. mentální retardace.

Leona Svobodová: Téma již bylo na MPSV diskutováno, data získaná z žádostí o příspěvek na péči pravděpodobně nebudou přesnější než data pojišťoven. Je možné tyto otázky zodpovědět s přizváním posudkových lékařů, koordinátor podpory se bude v praxi zaměřovat na poptávku v místních podmínkách.
Závěr: K tématu proběhne separátní jednání.
Úkol:

Sekretariát VVOZP 

· uspořádat separátní setkání k nalezení způsobu získání přesnějších statistických dat.

3) Soubor opatření k řešení situace života osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin 
Na jednání byly probrány jednotlivé připomínky, jak k oblastem jako celku, tak k návrhům řešení.
Jsou zapracovány připomínky a nové formulace z jednání ze dne 20.11.2019.
Informovanost veřejnosti

Opatření: Zajistit informovanost pracovníků v oblasti působnosti uvedených gestorů o aktualizaci Komunikačního souboru za základně informace VVOZP.
Gestor: MD, MPSV, MSp, MŠMT, MV, MZ, Spolupráce: AKČR, APSS
Připomínka Msp: Vyjmout MSp ze seznamu gestorů opatření.
Barbora Dražanová: Není jasné, na informovanost jakých pracovníků je opatření cíleno.
Milena Němcová: Opatření bylo součástí původního podnětu, řada situací se týká také MSp.
Zbyněk Podhrázský: Bylo vyhodnocováno spektrum osob, které s klienty přicházejí do styku, jedni s dotčených jsou i státní zástupci a soudci, IPVZ by byl ochoten vytvořit odpovídající kurzy a personálně je zabezpečit, např. výtržnictví je běžný jev, může se stát, že státní zástupce může situaci špatně vyhodnotit.
Mabel Rodriguez: Je důležité, aby byl lektor vzdělaný a aby měl praktické zkušenosti s pacienty s PAS, IPVZ by měl zjišťovat, zda lektor fakticky pracuje s dětmi a dospělými s PAS.
Marta Pečeňová: Bylo by vhodné k tomuto sjednat samostatnou schůzku, na které by byly jasně nadefinovány požadavky na lektora.
Marcela Kůrková: MV může předávat informace ostatním zaměstnancům, není však možné nařizovat jejich účast na konkrétních školeních. Na základě aktuálního souboru s číslem jednacím by mohly být informovány krajské a obecní úřady.
Zbyněk Podhrázský: Všichni úředníci na krajských úřadech musí mít zkoušku z odborné způsobilosti zajišťovanou Institutem pro veřejnou správu Praha. Informativní blok týkající se způsobu komunikace s lidmi s PAS by mohl být součástí zkoušky pro vybrané zaměstnance. Je zde i koncepce Klientsky orientovaná státní správa, projekt, jehož cílem je vzdělat úředníky tak, aby byli schopni komunikovat i s lidmi na spektru. Úředníci vykonávající ZOZ, kteří přicházejí do styku s klienty, by měli mít možnost být o tomto informovaní. 
Následné vyjádření MV: Z pohledu MV tento postup nedoporučujeme, neboť není systémový, ZOZ by měla být, ostatně jak tomu svědčí litera zákona o úřednících, odpovídající platnému právnímu stavu, tj. ZOZ není zaměřena na osobní dovednosti úředníka, ale na jeho znalost právního prostředí a postupů v rámci dané správní činnosti. Pokud bychom rozvedli tuto navrhovanou myšlenku právně ad absurdum, znamenalo by to v rámci ZOZ pamatovat na jednání s dalšími osobami (nevidomí, neslyšící, osoby s tělesným postižením atd.), což zcela jednoznačně není předmětem ZOZ.
Marcela Kůrková: Jedna věc je nabídka školení, druhá věc je pak stanovení povinnosti se těchto školení účastnit, otázkou je, jakým způsobem by bylo možné vztáhnout takovouto povinnost na všechny potřebné zaměstnance.
Zbyněk Podhrázský: Možností je vytvořit kurz v rámci IPVZ jehož lektorem bude někdo, kdo má praktickou zkušenost. Vzdělávání by mělo být zaměřeno také na pracovníky ČSSZ.
Pavel Ptáčník: Úkol obsahují i národní plány pro osoby se zdravotním postižením, institut na téma komunikace s osobami s postižením kurz připravil, kurz byl však následně z důvodu malého zájmu zrušen.

Barbora Dražanová: Soudci nemají povinnost dalšího vzdělávání, není možné jim to nařídit.
Petr Hanuš: Je mnoho typů zdravotního postižení, které vedou k selhávání v komunikaci, veřejná správa musí být připravena a vědět, jakým způsobem s lidmi s postižením komunikovat.
David Kasal: Je možné kurzy nabízet prostřednictvím Svazu měst a obcí, dále i přes Justiční akademii, oficiálně je pak možné zaslat informaci přes Soudcovskou unii ČR.
Michal Roškaňuk: Každé pracoviště ÚP má mít jednoho pracovníka, který se vzdělává v komunikaci s osobami se zdravotním postižením.
Leona Svobodová: ÚP mají výjimku, zaměstnávají povinně sociálního pracovníka. Je realizováno 24 vzdělávacích programů, jsou zaměřeny i na práci s klientem s PAS.
Závěr: MSp zůstane v seznamu gestorů opatření.
Připomínka: Slova „informovanost“ nahradit slovy „dostupnost informací“.

Závěr: Text opatření bude upraven.

Opatření: Posílit vzdělávání o neurovývojových poruchách včetně PAS v rámcových požadavcích na obsah pregraduálního vzdělávání odborníků působících v daném rezortu. 

Gestor: MPSV, MSp, MŠMT, MZ
Připomínka MSp: Vzhledem k tomu, že MSp nemůže ovlivnit vzdělávání na fakultách/ VŠ, žádá o přeformulování bodu 3. (MSp může ovlivnit pouze vzdělávání v rámci Justiční akademie) nebo vyjmutí MSp z gesce uvedeného bodu.
Pavel Ptáčník: Akreditační úřad je nezávislým orgánem, není proto možné jednoduše přímo určovat obsah pregraduálního vzdělávání.
Lenka Felcmanová: Ministerstvo nemůže ovlivňovat kvalitu pregraduálního vzdělávání, bylo by vhodné dopracovat standardy profese, práce s dětmi se speciálními potřebami by měla být obsahem programů, jelikož učitelé nejsou povinni se v těchto oblastech následně vzdělávat.
Ivana Blažková: Akreditační úřad je autonomní úřad, fakulty či katedry speciální pedagogiky zařazují do pregraduálního vzdělávání i problematiku týkající se dětí a žáků s PAS.
Závěr: MSp zůstane v seznamu gestorů opatření.
Připomínka MPSV: Žádost o vyjmutí ze seznamu gestorů. Případně návrh na přesun do spolupráce.
Milena Němcová: Měl by být vznesen požadavek, aby sociální pracovníci byli vzděláváni v těchto oblastech již v rámci pregraduálního vzdělávání, proto je MPSV mezi gestory. 

Olga Hubíková: Inovace pro vzdělávání jsou diskutovány v Asociaci vzdělavatelů v sociální práci.
Leona Svobodová: Charakteristikou sociálních služeb je jejich univerzalita a specializace. Vzdělávací programy vše potřebné obsahují, je tedy otázka, do jaké míry má být z hlediska univerzálnosti vzdělání zaměřeno na PAS. Proto by bylo vhodnější, aby bylo MPSV spíše jako spolugestor. 
Závěr: MPSV zůstane v seznamu gestorů opatření.
Připomínka: Uvést Akreditační úřad do seznamu gestorů opatření.
Kateřina Valachová: Všechny instituce mají oprávnění ovlivňovat profil absolventa. Bylo by vhodné zvážit uvedení Akreditačního úřadu jako gestora.
Závěr: Tento návrh může být předmětem další diskuze.
Připomínka: Uvést MŠMT na první místo v seznamu gestorů opatření.
Jana Gandalovičová: Další vzdělávání není povinné, problém již není v podpoře žáků, ale v personální stránce. Na první místo by proto mělo být uvedeno MŠMT, které by mělo požadovat změnu programu pro speciální pedagogy.
Olga Hubíková: Vhodné by bylo vytvoření přehledu, v jaké míře je tato problematika zahrnuta do pregraduálního vzdělávání.
Závěr: Tento návrh může být předmětem další diskuze.
Připomínka: Slovo „posílit“ nahradit slovem „zajistit“.
Závěr: Text opatření bude upraven.
Připomínka: Vrátit MV do seznamu gestorů opatření.

Václav Jarý: MV nemůže zasahovat do programů policejní akademie, vzdělávání příslušníků bezpečnostních sborů je zaměřené na potírání narušujících vlivů. Lidé kvalifikovaní v oblasti bezpečnosti by měli mít povědomí, že osoby s PAS existují, že je potřeba se k nim chovat citlivě a konflikt neeskalovat.
Petr Hanuš: Je potřeba včas identifikovat, že před námi stojí klient s určitými problémy, základem je včasná diagnostika.
Zbyněk Podhrázský: Akreditace jsou vydávány na dlouhá období, např. na období 10 let. 
Závěr: MV bude v seznamu gestorů opatření v rámci spolupráce.
Připomínka: Zvážit stanovení vzdělávacího minima/rozsahu v pregraduálním vzdělávání.

Zbyněk Podhrázský: Je vhodné uspořádat kulatý stůl, na kterém by bylo vymezeno, jaké by měly být znalosti absolventů.

Závěr: Na konec opatření doplnit větu. „Stanovit minimální standard pro obory v gesci a zajistit jeho implementaci“. Téma bude předmětem kulatého stolu.
Opatření: Vytvoření a zveřejnění interaktivního formuláře v režimu snadného čtení pro mapování funkčnosti zavedených opatření v rámci působnosti gestorů.
Gestor: MD, MPSV, MSp, MŠMT, MV, MZ, Spolupráce: AKČR, APSS
Připomínka: Není jasné, kdo bude tento úkol fakticky realizovat, komu je formulář určen ani kdo ho bude poskytovat.
Milena Němcová: Opatření se týká všech uvedených gestorů, zastřešujícím gestorem by mohl být např. veřejný ochránce práv. 
Dále probíhala diskuze týkající se účelu formuláře a okruhu respondentů.

Marta Pečeňová: Formulář má poskytovat zpětnou vazbu na úkoly ministerstev vycházejících z Podnětu, které nejsou řádně naplňovány, např. v současné době vydávání Průkazu pro osoby s PAS. Na základě formuláře by bylo možné tyto informace shromažďovat.
Petr Hanuš: Hlavním gestorem opatření by mohl být VVOZP.
Pavel Ptáčník: Podněty je možné soustřeďovat v rámci této Odborné skupiny, za plnění opatření Podnětu zodpovídají jednotlivé resorty. Je otázkou, k čemu by shromážděná data sloužila. Úmyslem respondentů by mohlo být podání podnětu ve smyslu správního řádu, na taková podání by muselo být reagováno.
Magdalena Paulusová: VOP se monitorováním práv lidí s PAS bude zabývat, v rámci tohoto Souboru se k plnění dílčích úkolů zavázat nemůže.
Závěr: Interaktivní formulář má sloužit k vyhodnocení efektivity přijatých opatření, a to v obecné rovině. 
Úkol: 
Michal Roškaňuk

· zpracování návrhu formuláře a jednoduchý popis konceptu 

Diagnostika a následná zdravotní péče 
Obecně ke kapitole

K připomínkám MZ:
David Kasal: Téma bylo projednáváno s ministrem zdravotnictví, diagnostiku by měli provádět i kliničtí psychologové. Odborná společnost by měla navrhnout nový kód, jeho obsah a rozsah. 
Marta Pečeňová: Péče v krajích není dostupná, a to ani klinická psychologie, je proto nezbytné, aby tento požadavek zůstal obsahem Souboru.

Jana Schmidtová: Vzhledem k neexistenci speciálních kódu pro diagnostiku PAS není stanoveno, jak tuto diagnostiku účtovat. 
Opatření: Vytvořit specifické výkony pro odbornost dětská klinická psychologie, které budou zohledňovat nutnost získání navazující atestace z dětské klinické psychologie (vyšší požadavky na kvalifikaci zdravotnického pracovníka), vyšší nároky na vybavení pracoviště diagnostickými metodami i náročnost samotného specializovaného vyšetření, která je zejména v oblasti pervazivních vývojových poruch výrazná.

Gestor: MZ, Spolupráce: zdravotní pojišťovny.

Jana Gandalovičová: MZ v zaslaných připomínkách vyjmenovalo kódy, pokud je to tento výčet, tak jím nemůže být pokryta diagnostika dětí s PAS.
Závěr: Opatření bude doplněno o pedopsychiatry. Téma bude předmětem jednání s MZ a zdravotními pojišťovnami.
Terapie
Obecně ke kapitole

Marta Pečeňová: MZ musí jasně definovat podmínky vzdělávání psychoterapeutů a jejich kompetence. 
David Kasal: Existuje mnoho kurzů na psychoterapii, mělo by být proto jasně odlišeno, jaké vzdělání mají pracovníci v této oblasti, mělo by tedy být zřejmé, že terapeut absolvoval pouze např. dvouměsíční kurz.
Závěr: Je nezbytné vyjasnit rozdíl v kompetencích psychoterapií. 
Posudková praxe

Opatření: Optimalizovat frekvence přeposuzování nároku na příspěvek na péči a průkaz osoby se zdravotním postižením.

Gestor: MPSV

Připomínka MPSV:  Mělo by dojít ke snižování množství posudků na dobu určitou.
Marta Pečeňová: Posudek na dobu neurčitou je vydáván většinou na úkor snížení uznaného stupně invalidity. 
Olga Hubíková: ČSSZ toto musí vždy řádně odůvodnit, rodič může požadovat vydání nového posudku. Snížení frekvence je výhodné, při přeposuzování docházelo ke snížení příspěvku, protože např. na základě poskytování péče dochází ke zlepšení v soběstačnosti.
Závěr: Téma bude předmětem samostatného jednání.

Připomínka: Příčinou není špatný proces, ale špatná posudková praxe.
Petr Hanuš: Je zde zjevná špatná praxe posudkových lékařů.
David Kasal: Bylo by vhodné vytvořit metodiku posuzování, tato problematika však bude muset být řešena kompromisně a nikoli výlučně pro lidi s PAS.
Jana Smidtová: Formulář, který vyplňuje praktický lékař, zohledňuje pouze somatické poruchy, nikoli poruchy duševní, kdyby obsahem formuláře byly zaškrtávací kolonky, bylo by to účelnější. Formuláře by také mohly být zasílány i psychologům a psychiatrům, posudková služba vychází ze zprávy praktického lékaře (orientace, řeč, dorozumění atd.), formulář však bývá vyplněn špatně.
Závěr: Formulace nového opatření, téma bude předmětem kulatého stolu.
Vzdělávání
Připomínka: Vhodnost doplnění nového opatření týkajícího se poskytování podpůrných opatření ve speciálních školách a třídách.
Lenka Felcmanová: Novelou vyhlášky č. 27/2016 Sb. bylo omezeno poskytování podpůrných opatření ve speciálních školách a třídách, asistenci je nutné zajišťovat pracovníkem podle jiného právního předpisu, tj. např. osobním asistentem. Nutné doplnit ustanovení o mechanismu k navýšení podpůrných opatření. Financování mělo být navýšeno prostřednictvím PH max.
Kateřina Valachová: K 31.12.2019 bylo zrušeno zvýšené normativní financování, školský zákon neumožňuje, aby byla pro dítě se shodnými speciálními vzdělávacími potřebami stanovena různá míra podpory, nyní je však míra podpory nižší ve speciální škole než ve škole běžné. Osobní asistence je režimem mimo školské předpisy.
Závěr: Bude formulováno nové opatření.
4) Různé
V tomto bodě nebyly vzneseny žádné další návrhy k projednání, proto bylo jednání předsedkyní skupiny ukončeno. 
V Praze dne 07.01.2020 

Zapsala:

Blanka Espinoza
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Schválila:
Marta Pečeňová
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