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: 05.03.2019
Poradu Fidila: Martina Stépankova (Urad viady CR)

Pfitomni: Ivana Blazkova (MSMT), Jana Gandaloviova, Jana Hlavadova (MZ), Romana
Jake$ova (KVOP), Miroslava Jelinkova (Autistik), Tomas Jirovec (MV), David Kasal (PSP CR),
Jana Kulhankova (Odborna spoleénost praktickych détskych lékait CLS JEP), Marcela Kiirkova
(MV), Milena Némcova (Nadéje pro autismus), Petra Novakova (Urad viady CR), Marta Pedetiova
(Za sklem o.s.), Dita Protopopova (MZ), Pavel Ptaénik (Ufad vliady CR), Michal Roskariuk
(Adventor o. s.), Jana Schmidtova (psychiatr), Romana Straussova (Centrum Terapie Autismu),
Magdalena Thorova (NAUTIS), Jan Vrbicky (MPSV), Dagmar Zapotocna (Integracni centrum
Sasov)

Program jednani:
1. Reforma psychiatrické pé€e ve vztahu k lidem s PAS

2. Aktualizace Podnétu k feSeni situace zivota osob s PAS a jejich rodin
Jednani zahdjila a Fidila Martina St&pankova.

1) Reforma psychiatrické péce ve vztahu k lidem s PAS
Tento bod predstavila Dita Protopopova.
Cile MZ a této Odborné skupiny se prolinaji, bylo by proto vhodné vice spolupracovat.

V souCasné dobé se pfipravuje Akéni plan pro duSevni zdravi, ve kterém bude problematika
dusevniho zdravi Sifeji zpracovana, hlavni cilova skupina nebude pouze SMI, ale i dalSi.

Projekty, prostfednictvim kterych je reforma realizovana, jsou financované z evropskych fond
do roku 2022. Finance jsou pouzity na lidské zdroje. Podminkou Cerpani téchto dotaci je do roku
2022 zprovoznit 30 Center duSevniho zdravi (dale jen ,CDZ") a snizit poCet lUZzek nasledné péce
(pocet lUzek akutni péce je tfeba spiSe navysit). Stavajici systém je postaven na institucich, chybi
prevence a komunitni prace. Pilotuji se proto nové zplsoby komunitni péce.

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR poskytuje analytickou a datovou podporu. Je tfeba
realizaci projektu pribézné vyhodnocovat, zda probihd dobrym smérem. Narodni ustav dusevniho
zdravi realizuje projekt Destigmatizace, jehoz cilem je ménit naladu a mysleni celé spole¢nosti.

Projekt Casné intervence je cileny na zachytavani onemocnéni v &asnych stadiich. Vysledky
terapii pfi zachyceni v€as jsou daleko lepSi nez pfi zahajeni terapii po nékolikaletém pribéhu
nemaoci.

Projekt Deinstitucializace ma za cil transformaci Ustavni pé€e na komunitni péci. EU kritizuje pocet
lZek nasledné péce, ktera jsou finanéné velmi naroCna a neefektivni. Projekt se vénuje
financovani, kvalité péce, regionalni siti pé€e. Nemocnice se musi do transformace zapojit aktivnég,
mnoho CDZ je realizovano psychiatrickymi nemocnicemi, coz je vyhodné s ohledem na zkuSené
lidské zdroje a i zvySeni motivace na zménu v ramci nemochice.
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Jsou zmapovany potfeby lidi v jednotlivych krajich, v kazdém kraji pusobi krajsky koordinator
a na urovni kraja vznikly také pracovni skupiny, které spolupracuji s vedenim kraje, aby se mohly
planovat socialni sluzby. Je zmapovano, kolik pacientl je mozné z nemocnic pfesunout nyni
a kolik az po zajisténi sluzeb. Se zdravotnimi pojistovnami je navazana dobra spoluprace.
Transformace je nakladové efektivnéjsi, pfesto je tato oblast dlouhodobé podfinancovana. Je
dohodnuto, ze provoz CDZ budou pojistovny financovat. Je tfeba zajistit vy$Si uhrady za akutni
péci, coz je se zdravotnimi pojistovnami rovnéz dohodnuto. Kazda nemocnice, ktera disponuje
akutnim oddélenim, doplacela na jeho chod 10 mil. K& ro¢né.

Projekt Kvalita péCe vyuziva metodiku Svétové zdravotnické organizace (dale jen ,WHO®)
pro hodnoceni instituci. Byly zhodnoceny vSechny psychiatrické nemocnice. Také byli zaméstnani
lidé, ktefi maji za ukol ve spolupraci s WHO zlepSovat kvalitu tam, kde byla vyhodnocena jako
nedostatedna. WHO realizuje v CR projekt tykajici se omezovacich prostfedkl. Planuje se zména
standard(l kvality pro zdravotnicka zafizeni — je tfeba kontrolovat, zda pée pomaha a zda se
dodrzuji lidska prava.

Cilem projektu CDZ je zprovoznit 100 CDZ tak, aby bylo pokryto celé uzemi CR. Aktualné se
spousti provoz prvnich CDZ, cilovou skupinou jsou lidé se SMI, pouze u dvou CDZ jsou cilové
skupiny jiné. V dalSich vinach se vSak pocet cilovych skupin rozsSifi. CDZ poskytuje socialni
a zdravotni sluzby. Tym pro détské pacienty nema diagnostické omezeni, soucasti tymu je
i specialni pedagog. Aktualné se zpracovava metodika tohoto tymu.

Projekt Multidisciplinarni spoluprace se vénuje propojeni socialnich a zdravotnich sluzeb. Je tieba

Diskuse:

Dagmar Zapoto¢na: Jak budou podporeny osoby s PAS v ramci reformy? Bude zajisténo, aby méli
lékafi v ramci odbornych tym0G dostateéné vysoké uvazky?

Dita Protopopova: Je potfeba motivovat Iékare, ktefi se o reformu méné zajimaji, a mladé Iékare.
Aktualné se navazuje spoluprace s mladymi lékafi pfed atestaci. Z akutnich oddéleni se lidské
zdroje hledat nebudou. Pfipravuji se zmény ve vzdélavani tak, aby bylo mozné vzdélavani
v ambulancich a v ramci komunitni pé€e. PéCe musi zaCit uz v pribéhu diagnostiky — na to je tfeba
také sehnat lidské zdroje, odborné spole¢nosti musi polevit v tom, Ze jsou prvnim ¢lankem.

Jana Schmidtova: V sou€asnosti jsou ambulance oproti nemocnicim vyrazné finanéné
poddimenzované. Zvysily se provozni naklady, zaplatit daldiho Iékafe je tak nemozné. Lékafi proto
zustavaji v nemocnicich. V lofiském roce mély vykony frekvenéni omezeni, letos je to opét jinak.
Prace s rodinou je stejné obodovana v pfipadé déti i dospélych. Ve vykonech se nezohledriuje
zavaznost diagndzy. Tyto problémy se tykaiji i klinickych psychologu.

Dita Protopopova: Ambulantni a lGZzkové financovani je nerovné, dorovnava se to. Uvolnily se limity
na Iéky i vykony, jsou proplaceny veskeré medikace. Limity by nemély byt, pokud jsou stanoveny,
jedna se o pochybeni a je tfeba to nahlasit Iékafské komofe. Ambulantni I€kafi ale nemohou stale
navySovat poCet odpracovanych hodin. V sou¢asné dobé proto lékafi Casto pfijimaji pouze
pacienty s lehkymi diagnézami, aby provoz zaplatili. Pfipravuji se proto nova kritéria financovani,
ktera obsahuji napfiklad bonifikaci za praci navic v pfipadé slozitych pfipadl. V oblasti détské
psychiatrie je situace tristni, pracovni skupina zfizena MZ bude tyto problémy FeSit.

Jana GandaloviCova: Ambulancim ubird €as i zpracovavani lékaiskych zprav pro systém

socialniho zabezpeceni, které musi byt opakované predkladany. Odbornou skupinu by zajimalo,
jaké je slozeni pracovni skupiny vénujici se détské psychiatrii.

Dita Protopopova: Ministr zdravotnictvi podporuje, aby do realizace reformy byli zapojeni pacienti.
Do pracovni skupiny je potfeba nominovat jeSté zastupce pacienta.
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Jana Schmidtova: V této pracovni skupiné by mél byt zastupce psychiatrd, ktery je vzdélan
v adiktologii.

lvana Blazkova: Jak se planuje spoluprace s MSMT? Spoluprace by byla vhodna predevsim
v ramci €innosti Skolskych poradenskych zafizeni.

Dita Protopopova: Radi bychom vice spolupracovali. Na projednavani pfipravy Akcniho planu
pro dusevni zdravi byli pfizvani i zastupci MSMT.

Jan Vrbicky: Vramci pfipravované novely zakona o socialnich sluzbach bude upraveno
poskytovani socialnich sluzeb v ramci CDZ. Problém je, Ze se jedna o oblasti nastaveni
dostupnosti a financovani socialnich sluzeb. Je proto tieba jednat s kazdym krajem zvlast a tato
jednani jsou obtizna. Je tfeba také vyjednavat dopad na statni rozpocet.

Zaver:

e Je mozné zaslat navrh na ¢lena pracovni skupiny MZ vénujici se détské psychiatrii
za rodiCe déti s PAS.

2) Aktualizace Podnétu k reseni situace Zivota osob s PAS a jejich rodin

Martina Stépankova podékovala za zpracovani textd. Jedna se o prvotni verze, které budou jesté
upravovany. Material bude vioZen i do meziresortniho pfipominkoveého fizeni.

Diskuse:

Socialni sluzby

Jan Vrbicky: Za velkou fadu véci ruci kraje, bod 3 a ¢astecné bod 2 jsou proto naformulovany
mimo kompetence MPSV. Redefinovat dostupnost a v souvislosti s tim financovani socialnich
sluzeb je systémova zména, kterd by si vyzadala dlouhé &asové obdobi. NKU kontroloval
ucelovost dotaci, na zakladé vysledkl jeho kontroly je potfeba pfistoupit ke zménam. Bud je tfeba
dostupnost a financovani socialnich sluzeb pfenést na statni urover nebo ustfednimu organu
ponechat pouze tvorbu navrhd na legislativni Upravy.

David Kasal: MPSV by meélo mit rozhodnuto, jakou variantu zvoli. Méla by byt vypracovana
analyza systému s navrhy na upravu.

Martina Stépankova: Pfipravuje se zasadni reforma, protoZe s ohledem na starnuti populace je
soucasny systém socialnich sluzeb neufinancovatelny?

Jan Vrbicky: Tyto analyzy MPSV uz provedlo. MPSV vi, co je mozné provést hned, co je tfeba
provést metodicky. Problematika financovani neni dofeSena.

David Kasal: Usneseni viady CR ze dne 4. inora 2019 &. 101 uklada ministerstvim splnit véechna
nesplnéna opatieni Podnétu k feSeni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich
rodin (dale jen ,Podnét®) do konce roku a ¢astecné splnéna do poloviny tohoto roku.

Jan Vrbicky: Na toto usneseni MPSV reaguje. Samosprava uzavira smlouvy s poskytovateli
socialnich sluzeb, MPSV muze tedy jen zpracovavat narodni strategické dokumenty. Ustfedni
organ nemuze do dostupnosti a kontroly socialnich sluzeb zasahovat.

Marta Pecefiova: Tfi roky se MPSV odkazuje na novelu zadkona o socialnich sluzbach. Budou
ukoly spojené s touto novelou dokoncéeny? Je tieba zachovat kontrolu na strané MPSV.

Strana 3 (celkem 6)



Uiad vlady Ceské republiky @ ﬂ
Oddéleni sekretariatu Vladniho vyboru pro zdravotné

postiZené obCany

Jan Vrbicky: Novela zakona bude reflektovat ukoly z Podnétu.

David Kasal: Podminky mezi kraji jsou rozdilné. Jako podpora zajisténi socialnich sluzeb musi
fungovat kvalitni metodické vedeni.

Jan Vrbicky: Lidé s PAS byli definovani jako jedna z prioritnich cilovych skupin socialnich sluzeb.
V krajskych i narodni siti je pfevis zadosti o finan¢ni prostfedky. Zakon neumozniuje alokovat urcité
finance jen na jednu cilovou skupinu. To se ale navrhuje zménit v ramci novely zakona
o socialnich sluzbach. Pfipravovana novela zakona o socialnich sluzbach bude obsahovat
legislativni ukotveni peéujicich osob, materialné technické a personalni standardy, nastaveni
dostupnosti sluzeb, moznost opraveného prostredku.

Martina Sté&pankova: Pokud poskytovatel socialni sluzby deklaruje, Ze poskytuje sluzby i lidem
s PAS a péci neposkytl, mél by byt sankcionovan.

Jan Vrbicky: Registr poskytovatell socialnich sluzeb bude kompletné zménén. Bude daleko
podrobnégjsi. Jeho vyplhovani bude jasné definovano. Pfipravuje se vefejna zakazka na jeho
zpracovani. Jedna se o velké zmény funkcionalit, neni proto mozné upravit stavajici systém.

Romana Straussova: Kdo bude urCovat, jaky klient ma chovani naroéné na péci?
Magdalena Thorova: Tato skupina se definuje v ramci novely zakona o socialnich sluzbach.

Jana Schmidtova: Problémovy klient by mél byt v péci psychiatra a z Iékafské zpravy by mélo byt
zfejmé, zda se jedna o klienta s chovanim naroénym na pédi.

Michal Roskanuk: Je potfeba v ramci registru taxativné vyjmenovat, jakym cilovym skupinam je
sluzba urcena.

Jana Gandalovicova: Je tfeba se vyhnout pojmim problémové chovani — lepSi je chovani naroéné
na péci, a¢ ani to neni idealni. Nalepka se s ¢lovékem ponese cely Zivot.

Michal RoSkaruk: Je potfeba upravu registru poskytovatelt socialnich sluzeb zapracovat co
nejdiive. Jedna se o technicky nenaro¢ny ukol. V registru je mozné uvést jako cilovou skupinu
pervazivni a vyvojové poruchy.

Jan Vrbicky: V ramci registru se navrhuje asi 16 cilovych skupin, napf. lidé bez domova. Probiha
jednani s MZ, co je mozné v registru uvadét (zda diagnézy). MPSV eviduje fadu dalSich navrh(
uvedeni diagndzy jako samostatné cilové skupiny.

V&asny zachyt

Jana Schmidtova: V plvodnim navrhu byla zohlednéna i kontrola ve 3 a 5 letech, coz bylo
zdUvodnéno tim, Zze vysoce funkéni autismus se v raném véku nepozna a také proto, Ze v dobé
zavedeni zachytu byla fada déti uz starSich. Otézek by v ramci kontroly ve 3 a 5 letech nemuselo
byt mnoho, nedochazelo by ke Skalovani. Popis Romany Straussové k této oblasti je nejasny
a nepfesny, predevsim popis dotazniku M-CHAT, napf. Ze detekuje pozitivné 90 % déti
s neurovyvojovou poruchou. Text pusobi jako popis OTA metody, jedna se vSak o neovéfenou
metodu. Nedostupnost diagnostiky nemuize byt divodem pro terapie.

Jana GandaloviCova: Uvadét, Zze diagndza Aspergerova syndromu byla shozena Americkou
Psychiatrickou Asociaci, je nepochopenim. Tato asociace naopak apeluje na to, aby se diagnéza
upravila a nedochazelo k tomu, ze déti nejsou diagnostikovany. Ve véku 3 a 5 let jsou syndromy
jasngjsi.

Jana Schmidtova: Do 5 let jsou autistické symptomy v klinické praxi dobfe viditelné. Nad 5 let véku
je diagnostika slozit&jsi, snadno viditelné symptomy mizi.
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Romana Straussova: Vérohodnost metody OTA byla ovéfena v pilotnim projektu VZP. Pokud bude
screening provedeny dobfe, dité nemize uniknout v 18 a 24 mésicich. Pokud nahodou ano,
v ramci predskolniho vzdélavani zachyt probiha ve Skolkach. Vyzkumy ovéfujici dotaznik M-CHAT
byly obrovské, dotaznik se pouziva po celém svété. U déti s vysoce funkénim autismem maze byt
problém, Zze se symtpomatika vykresluje az mezi 3 a 4 rokem, v ostatnich pfipadech je ale
vykreslena do 3 let. Pokud by M-CHAT byl proveden jesté ve dvou letech, bylo by to dostatené.
M-CHAT je délany na zachyt PAS, ale zachyti fadu dalSich déti bez této diagndzy. K dispozici je
také rana péce. Probiha vyzkum na 100 détech, zda metoda OTA funguje.

Jana Schmidtova: Pokud u ditéte s PAS neprobiha zadna intervence, mlize se zlepSovat vyvojem,
ale velmi pomalu, intervenci je vyvoj potfeba podpofit. Screening neni mozné zaijistit v ramci
Skolského systému.

Marta Peceriova: Prohlidka ve 24 mésicich byla pfedjednana se zdravotnimi pojistovnami. Pro¢ se
do konecného navrhu nedostala, je otazka. Pokud dité unikne v€asnému zachytu v 18 a 36
mésicich, je tfeba je zachytit v pozdéjSim véku, Skolka nemusi dité zachytit.

Jana Kulhankova: Naplni preventivnich prohlidek je sledovani psychomotorického vyvoje, détsti
Iékali se ptaji na spole¢enské chovani. K ploSnému Skoleni v metodé OTA nedoSlo, jednalo se
o Skoleni predevsim k véasnému zachytu. Odborna spoleénost praktickych détskych lékait CLS
JEP se nebrani preventivni prohlidce ve 24 mésicich — mezi 18 a 36 mésicich je dlouha doba.
Ve 3 a 5 letech déti prochazeji preventivni prohlidkou a dostavaji se do kolektivu. S ohledem
na soucasny pribéh prohlidky by se jednalo o duplicitu.

Jana Schmidtova: Otazky by v ramci kontroly ve 3 a 5 letech byly specifické a mélo by probéhnout
Skoleni k jejich vyhodnoceni.

Marta PecCeriova: VSichni pediatfi neposilaji déti k dalSimu vySetfeni po prohlidce ve 3 nebo 5
letech, kdyZ zjisti n&jaké problémy ve vyvoji.

Jana Kulhankova: Vzdélavani se Odborna spolednost praktickych détskych lékard CLS JEP
nebrani. Pokud se prohlidka ve 3 a 5 letech zatizi dalSimi otazkami, bude to problém.

Dagmar Zapoto¢na: Jak jsou détsti lékafi informovani? V praxi se objevily déti, které neprosly
v€asnym zachytem.

Jana Kulhankova: Bylo uspofadano Skoleni asi pro 700 pediatrd, metodika byla zvefejnéna

v odborném cCasopisu. Probihaly lokalni seminafe se zafizenimi, které mohou poskytovat
naslednou pédi.

Martina Sté&pankova: Je tfeba se obratit na Iékafe, Ze pochybil, pak je tfeba se obratit na komoru
se stiznosti.

Jana Gandalovi¢ova: M-CHAT neni cileny na Asperger(v syndrom, déti s touto diagnézou se tedy
nezachyti v 18 a 36 mésicich véku.

Jana Kulhankova: Je tfeba feSit pfedevSim zajiSténi dostate¢ného podtu Iékarl, ktefi mohou
diagnostikovat, nez rozsifovani v€asného zachytu.

Jana Hlavacova: MZ na feSeni problému pracuje, je dulezité, aby vSechny ¢lanky fetézce
fungovaly dobfe — od zachytu az po diagnostiku.

Martina Stépankova: MZ by mélo delegovat na jednani zastupce vécné pfisludného Gtvaru k této
problematice.

Informovanost verejnosti

Tomas Jirovec: MV nesouhlasi se znénim ukolu — vyhotovit metodicky pokyn. MV v této véci
nemuze Komunikaéni soubor ucinit zavaznym pro obce a kraje s ohledem na jejich samospravu.
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MV maze Komunikaéni soubor rozeslat pouze dopisem. Je také mozné toto téma napf. predstavit
na poradé tajemnikd obci. Zastupci MV tak na zakladé fe¢eného pozaduji reformulaci Ukolu tak,
aby bylo zfejmé, Zze uUkolem MV vuéi uzemni samospravé neni zpracovavat metodicky pokyn
k problematice osob s PAS, ale toliko poskytovani sou€innosti pfi distribuci informaci do uzemi.

Martina St&pankova: Tato pfipominka bude v textu zapracovana.

Zaver:

e Ukoly tykajici se systémovych zmén v oblasti socilnich sluzeb budou pfeformulovany tak,
aby odpovidaly zakonu o socialnich sluzbach.

e Vramci skupiny panuje shoda na tom, aby se rozSifeni v€asného zachytu provedlo
ve 24 mésicich véku. Je tfeba dopracovat obornou argumentaci o zajisténi v€asného
zachytu i v pozdéjsich letech véku.

Ukoly

Sekretariat VVZPO

o Preformuluje ukoly dle vznesenych pfipominek.

V Praze dne 05.03.2019

Zapsala: Petra Novakova
tajemnice VVZPO
Schvalila: Martina Sté&pankova v. r.

pfedsedkyné Odborné skupiny
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