Urad vlady Ceské republiky @ »
Oddéleni sekretariatu Vladniho vyboru

pro zdravotné postiZené obcany

Zasedani Odborné skupiny VVZPO pro koncepc¢ni reseni
problematiky zivota osob s poruchou autistického spektra

Datum: 28.04.2017

Poradu fidila: Marta PeCeriova

Pfitomni: Magdalena Caslavska (NAUTIS), Zdetika Dohnalova (FSS MUNI), lva Dudova (Détska
psychiatricka klinika 2. LF UK a FN Motol), Andrea Faltysova (MPSV), Lenka Felcmanova
(COSIV), Jana Gandaloviéova (obhajce), Lucie Hlavkova (Klinika détské neurologie LF MU a FN
Brno), Jana Horatkova (MSMT), Markéta Jandekova (JAN Olomouc), Miroslava Jelinkova
(Autistik), David Kasal (Vybor pro zdravotnictvi PS), Jaroslava Kos¢alova (MPSV), Petra Novakova
(Utad vlady CR), Pavel Ptaénik (Urad vliady CR), Michal Roskariuk (Adventor), Jana Schmidtova
(psychiatr), Pavel Sochor (PedF MUNI), Sarka Souchopova (Nadé&je pro Autismus), Romana
Straussova (Centrum Terapie Autismu), Alena Sebkova (Odborna spolednosti praktickych
détskych lékart CLS JEP), Veronika Sporclova (NAUTIS), Martina Stépankova (Urad viady CR),
Venuse Skampova (MZ), Jan Uherka (NRZP CR), Petra Valentova (proPAS), Jan Vrbicky (MPSV),
Helena Zahalkova (Asociace krajd CR), Dagmar Zapoto&na (Integraéni centrum Sasov)

Program jednani:
1. Zprava o postupu praci na feSeni problémd uvedenych v Podnétu k feSeni situace Zivota
osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin v roce 2016;

2. Analyza potfebnosti rozvoje socialnich sluzeb v Brné — prezentace vysledkl s ohledem
na lidi s poruchou autistického spektra;

3. RGzné.

1) Zprava o postupu praci na reseni problému uvedenych v Podnétu
k FeSeni situace Zivota osob s poruchou autistickeho spektra a jejich
rodin v roce 2016

Na jednani byly probrany jednotlivé oblasti a pfipominky ¢lenek a ¢lent skupiny k nim.

Informovanost verejnosti

Michal Roskarnuk: Metodicky pokyn Typologie postiZzeni pro ucely financovani zvySenych nakladu
se zajiStovanim studia studentld se specifickymi potfebami, ktery je zvefejnén na webovych
strankach MSMT, obsahuje Udaj ,poruchy autistického spektra véetné Aspergerova syndromu®,
coz je zbyte¢né vyclenovani ¢i zdlraznovani jedné diagnézy v ramci PAS.

Martina St&pankova: Pozadala o zaslani pfipominek e-mailem (na novakova.petra@vlada.cz), aby
mohly byt ptedany MSMT.

Alena Sebkova: Doslo ke zrugeni oboru prakticky lékaf pro déti a dorost. Jakou formu a obsah
bude mit vzdélavani, bude zaleZet na domluvé s kolegy z Psychiatrické spole¢nosti CLS JEP.

Iva Dudova: Pro obor prakticky lékar pro déti a dorost bude vytvofen novy vzdélavaci program,
oblast PAS bude urcité dopinéna.

Martina Stépénkové: Vyzvala k zaslani odstavce ohledné zmény oboru. lva Dudova: To Ize u€init,
az po rozhodnuti akreditaéni komise.
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David Kasal: Vyhlaska tykajici se akreditacnich komisi by méla byt schvalena do €ervna.

Véasny zachyt

Alena Sebkova: Stale pretrvava problém, z jakych webovych stranek stahovat dotaznik M-CHART-
R a M-CHAT-R/F, bude se proto snazit, aby to bylo mozné zwebu Odborné spoleCnosti
praktickych détskych Iékart CLS JEP. Rada pediatrCi neni je$té proskolena ve vypliiovani tohoto
dotazniku. Pracuje se vS8ak na tom, od fijna do ledna proslo Skolenim 600 Iékail. Metodika
ke v€asnému zachytu je k dispozici na webu a bude zvefejnéna i v asopisu odborné spolecnosti.

David Kasal: Novela vyhlasky €. 70/2012 Sb., o preventivnich prohlidkach, neobsahuje vySetfeni
ve 24 mésicich.

Alena Sebkova: Tato prohlidka je navazana na prohlidku v 18 mésicich s toleranci 6 mésic(.
Pokud je u ditéte identifikovano podezieni na PAS, uskuteéni se opétovné vySetieni za pul roku,
tj., ve 24 mésicich by mélo byt dité pozvano na vysetfeni znovu.

David Kasal: Vyjadfil pochybnosti o tom, zda je mozné toto vySetfeni realizovat.

Alena Sebkova: Problémem je, Ze pravidelna prohlidka ve 24 mésicich neni v zakoné uvedena,
musela by proto byt pfidana jako samostatna prohlidka. VZP nesouhlasila se samostatnou
prohlidkou ve 24 mésicich.

Jana Schmidtova: Provedla Skoleni vétSiny pediatrd na dvoufazovy v€asny zachyt, pokud bude
vysledek dotazniku hrani¢ni, tak pediatr pozve dité na prohlidku ve 24 mésicich. Metodika
ke v€asnému zachytu ji nebyla zaslana k pfipominkovani, a€ se Ucastnila jeji pfipravy.

Veronika Sporclova: Véasny zachyt funguje, pokud je pfi kontrole v 18 mésicich zjist&no
podezieni, opakuje se kontrola po pul roce.

Petra Valentova: V malych méstech je vSak situace horsi.
Jana GandaloviCova: Metodika ke v€asnému zachytu by méla byt pfistupna k diskusi.
Venu$e Skampova: MZ tuto metodiku neobdrzelo.

Marta Pelefiova: Bylo by tfeba, aby vSechny informace k v€asnému zachytu, tj. dotaznik
i metodika, byly zvefejnény na webu MZ.

Diagnostika

Michal RoSkanuk a Jana Schmidtova: Zminéna je pouze détska psychiatrie, neni uvedena
diagnostika u dospélych lidi.

Veronika Sporclova: Reagovala na ¢&lanek c&asopisu Reflex Autismus je $lagr — rozhovor
s Jaroslavem Matysem, pfedsedou Asociace détské a dorostové psychiatrie. Vedouci asociaci
psychologl a psychiatri maiji jiné priority, odborna spole¢nost se tématu PAS dostate¢né
nevénuje.

Iva Dudova: Pokud nékdo vystupuje jako pfedseda odborné spole¢nosti, neni mozné chapat jeho
vyroky jako vyroky soukromé osoby. Odborna skupina by se méla vyjadfit k jeho vyrokdm
a podpofit petici Vyzva k reakci na vyroky MUDr. Jaroslava Matyse (https://e-
petice.cz/petitions/vyzva-k-reakci-na-vyroky-mudr-jaroslava-

matyse.html?gclid=CP3g8r fOOMCFbAVOwod3MUCaQ), aby odpovédné organy zaujaly
stanovisko k jeho vyjadfeni.
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VétSina Clenl a Clenek skupiny vyjadfila souhlas se vznesenym navrhem lvy Dudové na podporu
petice — Vyzva k reakci na vyroky MUDr. Jaroslava Matyse a pfipojuje se k pozadavku vydani
stanoviska k jeho vyjadieni odpovédnymi organy.

Marta Pecenova: Je tieba, aby klini¢ti psychologové, ktefi se vénuji PAS, byli zvefejnéni na webu
MZ.

Terapie

Alena Sebkova: Nez dojde ke hrazeni ABA terapie pojistovnou, navrhuje zvazit, zda by nebylo
potfeba provést analyzu finanéni naro€nosti této terapie, nebo zda nezacit hradit vice metod, které
je mozné také vyuzivat.

David Kasal: Zatim bylo prosazeno zavedeni jedné metody, ktera je evidence based, je mozné
zacit prosazovat i daldi metody, je vSak tfeba dolozit jejich ovéfeni. Je lepSi postupovat postupné,
velky balik metod by nemusel byt schvalen.

Iva Dudova: Jedna se o nestandartni postup, zavedeni nové terapie vétSinou nasleduje az poté, co
se prokaze jeji u¢innost v domacim prostfedi a dojde ke schvaleni odbornymi spoleénostmi.

Veronika Sporclova: Zeptala se, na koho se obratit nebo co udélat proto, aby byly schvaleny
a hrazeny i jiné metody, které jsou evidence based, napf. KBT.

Marta Pec€enova: Podnét obsahuje i navrhy tykajici se KBT.

Jana Schmidtova: KBT je hrazena ze zdravotniho poijisténi, tato terapie je vSak s ohledem na malé
mnozstvi terapeutd nedostupna.

Iva Dudova: Navrhla, aby vznikly nové malé pracovni skupiny.

Venu$e Skampova: Pracovni skupina k tomu, jaké metody by mély byt hrazeny a které ne, musi
byt pod kompetenci MZ.

Martina Sté&pankova: Naméstkovi Romanovi Prymulovi bude zaslan dopis, aby zaloZil pracovni
skupinu na toto téma.

Michal RoSkaruk: Ve zpravé je uvedeno, zZe roste poCet socialnich sluzeb, ale stav je stale tristni,
sluzby nejsou poskytovany lidem s PAS. Povazuje za diskriminujici, kdyZ je uvedeno v registru
poskytovatelt socialnich sluzeb, Zze poskytuji sluzby lidem s mentalnim postizenim, ale ne lidem
s PAS.

Jan Vrbicky: Stoupa kapacita socialnich sluzeb, a to i v pfipadé lidi s PAS, tato cilova skupina je
prioritou MPSV, navySeni dosahlo 25 %. MPSV nedokaze vsak zjistit redlnou potfebu sluzeb,
zakon zakazuje pracovat s diagnézou, béhem nasledujicich tfech mésicl bude proto vytvorena
metodika, jak zjistit potfebnost sluzeb pro tuto cilovou skupinu a jaky je souCasny stav.

Martina St&pankova: Vefejna ochrankyné& prav pripravuje vyzkum, ktery zmapuje dostupnost
socialnich sluzeb pro osoby s PAS. Je moZzné se na kancelaf vefejné ochrankyné prav obratit
i s vlastnimi  zkuSenostmi, které napomohou komplexné zmapovat =zajisténi téchto sluzeb
(na email: romana.jakesova@ochrance.cz). Vysledky vyzkumu by mély byt znamy v mésici
cervnu.

Jan Vrbicky: MPSV navrhne systémové kroky v této véci, prvnim krokem bude provedeni analyzy
realné potfebnosti socialnich sluzeb, feSit se také bude, jak reagovat na to, ze poskytovatelé
socialnich sluzeb nemusi pfijimat lidi s PAS, a dostupnost sluzeb pro lidi s t&éZkou formou PAS, se
sklony k sebeposkozovani a agresivité. Cilem neni vy€lefiovani lidi s PAS v rdmci cilovych skupin
socialnich sluzeb.
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Posudkova praxe
Petra Valentova: Posudkovi lékafi nedokazi posoudit zdravotni stav lidi s PAS.

Jana Schmidtova: Problém je, ze nékteré zpravy pro posudkovou sluzbu nejsou kvalitné
zpracované. Je proto otazka, zda by se neméla upravit metodika.

Jaroslava KoSc&alova: ZacCatkem roku se uskuteCnil seminaf pro lékafe posudkové sluzby,
partnerem byla odborna spole¢nost, nazory na tuto oblast jsou vSak riizné.

Marta Pecefiova: ZacCatkem roku se uskuteCnila schizka se zastupci MPSV ktomu, kdo je
opravnén diagnostikovat, s vysledkem, ze si MPSV ma vyzadat vyjadfeni MZ, coz vSak nebylo
ucinéno.

Dagmar Zapotoc¢na: Je tieba sledovat predevsim funkénost, ktera se vSak béhem posuzovani
opomiji.

Lucie Hlavkova: Klinicky psycholog je kompetentni stanovovat diagnézu, poradensky psycholog
neni.

Alena Sebkova: Osvédgilo se prikladat vyjadreni rodiéd ke zpravé pro lékafe posudkové sluzby.

Jana Horadkova: Skolska poradenska zafizeni vydavaji doporudeni vhodnych podptrnych
opatfeni pro vzdélavani, nejedna se o diagndzu.

Jana Schmidtova: V praxi se setkala s tim, ze SPC vyvraci diagndzu stanovenou Iékafem.

Vzdélavani

K této oblasti nebyly vzneseny pfipominky.

Socialni sluzby

Martina St&pankova: Socialni sluzby jsou velké samostatné téma, navrhuje je proto fesit na pFistim
zasedani spolu s vysledky vyzkumu vefejné ochrankyné prav.

Jan Uherka: Limitujicim &initelem pro vyuzivani odleh&ovacich sluzeb je jejich cena.

Jan Vrbicky: V ramci projektu tykajiciho se rozvoje systému socialnich sluzeb, ktery se nyni zacina
realizovat, vznikne metodika, jak identifikovat realnou dostupnost a potfebnost socialnich sluzeb,
a bude definovana idealni sluzba, ktera je zaroven i dostupna pro rozpocet.

Zaméstnanost
Dagmar Zapotocna: MPSV uvolnilo prostfedky na projekt tykajici se zaméstnavani lidi s PAS.

Michal Roskanuk: Ve zprave je uvedeno, Ze prilohou je Jobmatchovy dotaznik — nebyl vSak dodan.
Pocet osob se zdravotnim postizenim v evidenci Ufadu prace CR stale klesa, néktefi klienti s PAS
jsou vynati z evidence uchaze€u o zaméstnani — neni proto pokles zpisoben timto vyfazenim?

Martina Stépankova: Je tfeba informovat zaméstnance Ufadu prace CR, aby byl mozny specificky
pfistup v pfipadé lidi s PAS.

Krizova situace v rodinach osob s PAS

K této oblasti nebyly vzneseny pfipominky.
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Statistiky

Michal Roskanuk: Text pInéni je zaméfen opét pouze na déti, al se statistiky musi tykat
i dospélych osob.

Alena Sebkova: Dotazniky, které vyplfiovali pediatfi, budou teprve zpracovany.

2) Analyza potrebnosti rozvoje socialnich sluzeb v Brné — prezentace
vysledku s ohledem na lidi s poruchou autistického spektra

Toto téma prezentovali zastupci zpracovatellu analyzy — Zderika Dohnalova a Pavel Sochor.

Provedena analyza se tykala riznych skupin lidi se zdravotnim postizenim a i dalSich skupin lidi.
V prezentaci jsou zminény pouze vysledky tykajici se lidi s PAS.

Vyzkum se skladal z kvalitativni a kvantitativni ¢asti. Byly vyplhovany dotazniky, v pfipadé lidi
s PAS jejich zastupci — vétSinou rodi¢i nejen déti, a realizovany rozhovory s poskytovateli
socialnich sluzeb a neformalnimi pecovateli. Cilova skupina tvofila nehomogenni soubor
s ohledem na riznou miru potfeby podpory téchto lidi. Relevantni statisticka data o zastoupeni lidi
s PAS nejsou k dispozici.

Vysledky: Socialni sluzby nabizené v sou€asnosti jsou velmi finanéné narocné. Téchto sluzeb je
nedostatek. Je tfeba, aby sluzby byly trvalé a konzistentni kvality. Dlouhodobé& neuspokojené
potfeby maji za nasledek vznik krizovych situaci a potfebnost naslednych terapeutickych
intervenci. Terapeutické intervence pro lidi s PAS jsou nedostupné. Jsou tfeba stacionare
specializované na mensi skupinu osob s PAS. Respitni sluzby jsou obtizné dostupné. Je nutné
posilit dostupnost terénnich sluzeb. Socialni sluzby je tfeba individualizovat a specializovat
s ohledem na miru a hloubku postizeni PAS.

Bylo také zminéno, co snizuje kvalitu socialnich sluzeb, napf. Casta fluktuace zaméstnanci,
nedostate¢na kvalifikovanost, trvaly nedostatek zaméstnanca.

Z Setieni vyplynulo, Ze a¢ rodie chtéji peCovat o své dité s PAS, tato pée by méla byt volbou,
nebo by méla mit moznost alternace, v tuto dobu vSak neni volba mozna.

Marta PecCenova doplnila, Ze je tfeba zohledhovat, aby pracovali v socialnich sluzbach i specialni
pedagogové a psychologoveé
Jana Gandalovi¢ova uvedla, ze mezi cilovou skupinou Center dusevniho zdravi chybi lidé s PAS.

Martina Stépanova: Naméstkovi Romanovi Prymulovi bude zaslan dopis, s Zadosti o vysvétleni
této skute€nosti.

3) Ruzné

Jan Vrbicky vznesl dotaz, zda se bude aktualizovat Komunikaéni soubor, pfedevsim s ohledem
na to, Ze MPSV obdrzelo nékolik negativnich reakci na jeho podobu. Marta Pecerova reagovala,
ze Desatero bylo vypracovano ve spolupraci s odborniky a je k dispozici na strankach Narodni
rady osob se zdravotnim postizenim CR né&kolik let. Martina Stépankova pozadala o zaslani t&chto
reakci.

V Praze dne 28.04.2017
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Zapsala: Petra Novakova
tajemnice VVZPO
Schvalila: Marta Peceriova

predsedkyné Odborné skupiny

Prilohy:

Zprava o postupu praci na feSeni problém( popsanych v Podnétu k feSeni situace Zivota osob
s poruchou autistického spektra a jejich rodin

Prezentace Analyza potfebnosti rozvoje socialnich sluzeb v Brné
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