Urad vlady Ceské republiky @ »
Oddéleni sekretariatu Vladniho vyboru

pro zdravotné postiZené obcany

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

Datum: 29.10.2018
Poradu Fidila: Martina Stépankova (Urad viady CR)

Pfitomni: Ivana Blazkova (MSMT), Véra Cadilova (NAUTIS), Ladislav Dusek (UZIS), Blanka
Espinoza (Ufad vliady CR), Lenka Felcmanova (COSIV), Jana Hlavagova (MZ), Miroslava
Jelinkova (Autistik), Petra Novakova (Ufad vliady CR), Magdalena Paulusova (KVOP), Marta
Pedefiova (Za sklem z.s.), Michal Roskariuk (Adventor), Sarka Souchopova (Nadgje
pro Autismus), Romana Straussova (Centrum Terapie Autismu), Alena Sebkova (OSPDL CLS
JEP), Jakub Slaj$ (KU Sttedogeského kraje), Vé&ra Svarcova (KU Vysoéina), Magdalena Thorova
(NAUTIS), Silvie Tomsikova (Domov Kamélie Kfizanov), Stépanka Vajnerova, Petra Valentova
(proPAS), Miroslav Vosmik (VISK), Jan Vrbicky (MPSV), Dagmar Zapoto¢na (Integracni centrum
Sasov), Jana Zapletalova (NUV)

Program jednani:
1. Statistika lidi s PAS dle dat z Narodniho zdravotnického informacniho systému

2. Zprava o realizaci ukoll uvedenych v Podnétu k feSeni situace zivota osob s PAS a jejich
rodin

3. Vzdélavani

1) Statistika lidi s PAS dle dat z Narodniho zdravotnického informacniho
systému
Tento bod predstavil Ladislav Dusek.

Data jsou sbirana nové podle pravidel eGovernmentu. Pojistovny zasilaji data anonymizovanag,
bez identifikatoru fyzické osoby, coz proces implementace dat brzdi. Zdrojem dat Narodniho
zdravotnického informacniho systému (dale jen NZIS) je Narodni registr hrazenych zdravotnich
sluzeb ze zdravotniho pojisténi. Do roku 2016 nebylo mozné tato data analyzovat. Export dat
do centralniho uloziSté se zpozduje, dostupna jsou aktualné data za rok 2015 az 2017. NZIS
vyZaduje propojeni zdroju dat. Na zékladé kddu zdravotniho vykonu je mozné zjistit udaje o poctu
diagnostikovanych pacientl, zpusobu lécby, jejich migraci atd. Na zakladé toho je mozné
analyzovat nedostupnost pé¢e nebo indikatory kvality.

U PAS data nemaji tak silnou vypovidajici hodnotu jako u jinych diagnéz. Je proto nutné pockat
i 0 dospélych lidech. Problém spociva v napojeni dat urcité osoby na jiné zdroje dat, kdy neni tato
diagnéza vykazovana. Narodni registr PAS vzniknout nemuze a ani by to nebylo systémové
feSeni, je proto tfeba zefektivnit tento systém.

Diskuse:

Jana Zapletalova: V oblasti Skolstvi bylo problémem vykazovani kombinovaného postizeni, které
zkreslovalo pocet déti s PAS.
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Alena Sebkova: Data jsou zkreslena zavedenim véasného zachytu. Ne vSechny déti, co maji
diagnézu vykazanou v ramci v€asného zachytu, ji maji také potvrzenou. V tomto pfipadé by se
proto méla vykazovat diagnéza F.89.

Jana Gandalovi¢ova: Vznesla dotaz na Alenu Sebkovou, ktera se podilela na pipravé metodiky
v€asného zachytu, pro¢ byla détem pfi pozitivnim zachytu automaticky pfifazena diagnéza PAS
F.84 a ne napf. Z.00. Tim doSlo ke zkresleni dat. Navic opravnéni stanovit tuto diagnézu ma jen
psychiatr Ci klinicky psycholog.

Jakub Slajs: Stfedogesky kraj provadél Setfeni v zafizeni socidlnich sluZeb, kdy bylo zjisténo, Ze
se u starSich lidi objevuje kombinace mentalni postizeni a problémové chovani. Pokud by byl
vznesen dotaz na tuto kombinaci, bylo by mozné ziskat data?

Ladislav Dusek: Je mozné o data pozadat, na webu UZIS je mozné zadat pozadavek.

Martina Stépankova: O lepsim vykazovani diagnéz by bylo mozné informovat v asopisech
odbornych spolecnosti.

Ladislav DuSek: Zdravotnim pojistovnam by se mély vykazovat jenom data relevantni
k zdravotnimu ukonu, u vSech vySetfeni se diagnéza tedy neuvadi. Je mozné provést prafezovou
studii, pomoci které by se dosbirala data pomoci vykazovani.

Marta Pe&eriova: CSSZ data sbira, ale nejsou vykazovany vsechny diagnézy.

Michal Rogkariuk a Sarka Souchopova: Lidé &asto svou diagnézu neuvadéji, protoze ji vnimaiji
jako stigma.

Jana Gandaloviova: Pro sbér dat by bylo mozné vyuzit Priikaz osoby s PAS.
Ladislav Dudek: Tim se zaklada narodni registr PAS, ke kterému neni zakonné zmocnéni.

Jan Vrbicky: MPSV se aktualné vénuje otazce, jaké registry je mozné propojit se zdravotnickymi
daty.

Zaver:
o Je tfeba zlepsit vykazovani diagnoz

e Resit moznost svazani NZIS s daty CSSZ

2) Zprava o plnéni Podnétu k reseni situace zivota osob s PAS a jejich
rodin

Martina Stépankova a Petra Novakova shrnuly postup pFipravy Zpravy o plnéni Podnétu k Feseni
situace zivota osob s PAS a jejich rodin a jejiho pfedlozeni vliadé. Zprava se sklada ze sdéleni
ministerstev o tom, jak plnily ukoly, které jsou v jejich kompetenci. U kazdého ukolu bude uvedeno
stanovisko k pInéni, které zhodnoti, zda byl ukol splnén &i ne. Po jednani Odborné skupiny bude
zprava upravena a jeji finalni verze bude ¢lendm a ¢lenkam skupiny rozeslana. Nasledné bude
pfedana do meziresortniho pfipominkového Ffizeni. Dne 10. prosince 2018 bude projednana
VlIadnim vyborem pro zdravotné postizené ob¢any a poté pfedana k projednani vladé. Planuje se
pfipravit navazujici dokument s revizi ukold a dopInénim novych.

Nasledné byly projednavany jednotlivé ukoly dle oblasti materialu.
Nejvice byly diskutovany ukoly tykajici se Prikazu osoby s PAS, terapii a vzdélavani.

Jana Hlavacova uvedla, ze podoba Prikazu osoby s PAS je finalni, vydavat ho budou pfedevsim
prakticti Iékafi. Aktualné je zadana objednavka na jeho vytisténi a feSi se detaily tisku s tiskarnou.
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Stale je vSak FfeSeno hrazeni vydavani prikazl Iékafi, tj. pod jaky vykon vydavani zahrnout. Kazda
Iékarska specializace ma uvedeny jiné vykony, nelze to tedy jednoduse sjednotit.

K oblasti Terapie vznesla Miroslava Jelinkova dotaz, zda se bude aktualizovat seznam evidance
based metod. Magdalena Thorova reagovala, Ze to je v gesci FN Motol. Ministerstvo zdravotnictvi
ma v této oblasti v gesci dva ukoly, a to Podporovat rozvoj kognitivné behavioralni terapie
a Vytvofit podminky pro zahajovani intervencnich terapeutickych opatfeni po potvrzeni podezieni
na PAS (ne az po verifikaci diagnozy). K témto Uukolim vSak nezaslalo text plnéni. S MZ probihala
jednani ohledné& moznosti vyuZziti vhodnych terapii.

V ramci tohoto bodu bylo diskutovano také téma reformy psychiatrické péce, pficemz bylo
dohodnuto, ze této oblasti bude vénovan samostatny bod na pfistim jednani.

3) Vzdélavani
Vysoké Skolstvi

Miroslava Jelinkova: Vzhledem k tomu, ze je nedostatek odbornikd pro tuto skupinu lidi, provedla
prizkum vyuky PAS na katedrach univerzit. Odpovédélo jen nékolik z nich. Pouze na Univerzité
Karlové je PAS povinny samostatny pfedmét. Na ostatnich vysokych Skolach je souc&asti jinych
predmétd. Vramci studia ugitelstvi pro MS, ZS a SS na Ostravské univerzité je téma PAS
zarazeno, otazka je s jakym €asovym fondem. Zapadoceska univerzita v Plzni uvedla, ze se jedna
0 7 az 10 % obsahu studia.

Lenka Felcmanova: Aktualné je pozadano o nove akreditace na specialni pedagogiku, v ramci
kterych je planovana vyuka PAS tfi semestry. ReSenim by mohlo byt zaradit vzdélavaci obsahy
tykajici se PAS do standardu profese ucitele.

Ivana Blazkova: Vysoké Skoly jsou autonomni, mohou tedy mit studijni plany riznorodé, kvalifikace
se muze lisit.

Novela vyhlasky &. 27/2016 Sb.

Ivana Blazkova: Novela vyhlasky €. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi
potfebami a zaku nadanych je stale ve stavu pfed podpisem ministra. Dale odpovédéla na dotaz,
Ze v ramci této vyhlasky bude specifikovano omezeni poctu asistentll pedagoga na déti.

Lenka Felcmanova: Skoly déli vysoko podetné tfidy na skupiny a toto déleni je tfeba podpofit.
Omezeni poctu pedagogu a asistentl pedagoga na 2,5 Uvazku je problematické. Pokud neni zak
spadovy v dané skole, nema na asistenta pedagoga narok?

Ivana Blazkova: V ramci pfechodného obdobi je mozné prestrukturovat tfidy. Dané omezeni poctu
asistentd pedagoga je navrzeno proto, Ze si rodi€e stéZovali na naruSovani vyuky ze strany
asistentll pedagoga. Reditel by si mél upravit rozdéleni tfid tak, aby byli Zaci se SVP lépe
rozmisténi.

Lenka Felcmanova: Potfeba asistenta pedagoga se Casto objevuje az pozdéji po zahajeni Skolni
dochéazky, neni tedy mozné pfedem dle tohoto kritéria usporadat tfidy. Omezeni poctu pedagogu
ve tfidé nema vliv na rozmisténi déti se SVP. Daldim problémem, ktery se aktualné& objevil, je
umoznéni toho, aby do specialnich tfid byli zafazeni zaci s riznymi diagnézami. Pedagogové ale
nemusi byt experti na vSechny diagnozy, proskoleni a znalost metod je mezi specialnimi pedagogy
rizna, nékdy i nedostateCna. Je tfeba zajistit témto zakim kvalitni pedagogy a interdisciplinarni
péci.
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lvana Blazkova: Jednodruhovost $kol neexistuje, MSMT realizovalo na toto téma prazkum.
Pedagog ma zakonem ulozeno se 12 dni vzdélavat. Existuje skupina déti s psychiatrickou
diagnézou v fadech promile, které nejsou schopny vyuky v bézné Skole.

Lenka Felcmanova: Neni dostate¢né FeSen systém podpory déti s problémy v chovani,
zkoncentrovani téchto déti v jedné tfidé muze jejich stav jesté zhorsit.

Ivana Blazkova: Zodpovédéla dotaz tykajici se situace, kdy rodi¢ nepodepise navrzeny individualni
vzdélavaci plan, s tim, Ze danou véc fe8i metodika.

Jana Zapletalova: Doplnila, Ze pfi nesouhlasu se individualni vzdélavaci plan dokola opravuije,
pficemz Ih(ta pro jeho nastaveni je do 4 mésicl od rozhodnuti o jeho pfiznani. Pokud do této doby
neni aplikovan, je tfeba nahlasit tuto skute¢nost Skolnimu poradenskému zafizeni.

Miroslav Vosmik: Casto se objevuje problém s nekompetentnosti pracovnikt poraden a SPC.

Financovani SPC

Véra Cadilova: Dotaéni normativy na zaka pro soukroma $kolska poradenska zafizeni jsou
vyrazné niz8i nez pro Skolska poradenska zafizeni zfizovana kraji. Nova legislativa neumozriuje
ukony spojené s nastavovanim podplrnych opatfeni pfi vzdélavani zaki s PAS zpoplatnit
(narozdil od zpoplatnéni vzdé&lavani zakd v soukromych $kolach a $kolkach). Ukony spojené
s nastavovanim podpurnych opatfeni ale predstavuji 99,9 % prace Skolskych poradenskych
pracovniku, zafizenim kvuli nizS§im dotacim pak chybi penize na pokryti provoznich nakladd.
Jedna se o diskriminaci soukromych poradenskych zafizeni, jejich existence je ohrozena a tim
i péCe o zaky s PAS v jejich péci. Tento stav je v rozporu s doporuéenimi ochrankyné vefejnych
prav, ktery smérem k MSMT 2ada o navy$ovani kapacit SPC a PPP, ktera peéuji o zaky s PAS.
Stat by mél na tuto skute¢nost reagovat vyrovnanim dotacnich podminek pro statni a soukroma
poradenska zafizeni.

Ukoly
Ministerstvo zdravotnictvi

e navazat komunikaci s |ékafi, aby bylo vykazovani diagn6z precizni a nedochazelo tak
ke zkresleni udaji v NZIS

Ministerstvo prace a socialnich véci

e sjednat schizku se zastupci CSSz a UzIS, aby doslo k posouzeni, zda jsou data sbirana
CSSZ relevantni pro NZIS a pfipadné nastavit jejich propojeni

e zvazit moznosti vyuZiti jinych registrd dat pro ucely NZIS

Sekretariat VVZPO

o rozeSle finalni verzi Zpravy o plnéni Podnétu k feSeni situace Zivota osob s poruchou
autistického spektra a jejich rodin

e usporada dalsi jednani Odborné skupiny, na jehoz programu bude reforma psychiatrické
péce a téma vzdélavani
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O®O

V Praze dne 29.10.2018

Zapsala: Petra Novakova
tajemnice VVZPO
Schvdlila: Martina Stépankova

predsedkyné Odborné skupiny
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