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Zasedání Odborné skupiny VVZPO pro koncepční řešení problematiky života osob s poruchami autistického spektra
Datum: 31.05.2018 

Poradu řídila: Martina Štěpánková (Úřad vlády ČR)
Přítomni: Ivana Blažková (MŠMT), Klára Čížková (MZ), Iva Dudová (Dětská psychiatrická klinika 2. LF UK a FN Motol), Lenka Felcmanová (ČOSIV), Jana Gandalovičová (obhájce), Miluše Havlová (VZP), Václav Jarý (MV), Miroslava Jelínková (Autistik), David Kasal (PSP ČR), Jaroslava Němcová (ministryně práce a sociálních věcí), Milena Němcová (Naděje pro autismus), Petra Nováková (Úřad vlády ČR), Marta Pečeňová (Za sklem z. s.), Zbyněk Podhrázký (MZ), Pavel Ptáčník (Úřad vlády ČR), Michal Roškaňuk (Adventor), Jana Schmidtová (psychiatr), Romana Straussová (Centrum Terapie Autismu), Leona Svobodová (MPSV), Martina Školníková (NÚV), Petr Šnokhous (MV), Magdalena Thorová (NAUTIS), Petr Třešňák (Děti úplňku), Štěpánka Vajnerová, Petra Valentová (proPAS), Jan Vrbický (MPSV), Dagmar Zápotočná (Integrační centrum Sasov), Jaroslav Zavadil
Program jednání:

1. Metodika řešení krizových situací osob s PAS a jejich rodin

2. Postup prací na plnění Podnětu k řešení situace života osob s PAS a jejich rodin

3. Informace o výstupech skupiny k sociálním službám pro osoby s PAS 

4. Různé 

Před projednáváním jednotlivých bodů se vedla diskuse k několika tématům.

Jmenování nové předsedkyně a fungování Odborné skupiny
Byly zmíněny některé dlouhodobé problémy spojené s fungováním skupiny, rovněž byla ale i oceněna dosavadní práce skupiny a její výsledky. Přítomní dále reflektovali změnu na postu předsedkyně skupiny. Bylo sděleno, že ke změně došlo zejména kvůli problémům během jednání (především častému konfrontačnímu jednání mezi jednotlivými členy skupiny). Předsedkyní skupiny byla proto výkonným místopředsedou Vládního výboru pro zdravotně postižené občany (dále jen „VVZPO“) jmenována náměstkyně pro řízení Sekce pro lidská práva Martina Štěpánková jako neutrální osoba, která bude diskusi monitorovat. Jmenování předsedkyně se řídí Statutem VVZPO, který stanoví, že výkonný místopředseda VVZPO jmenuje a odvolává předsedy a členy odborných skupin zřízených VVZPO.
Dotační programy MPSV

Monitorovací výbor ESF bude schvalovat alokaci nových finančních prostředků. Je proto možné podat nové projekty. 

Finanční prostředky na dotační titul na podporu nadregionální sítě sociálních služeb budou alokovány jinak než dosud. V rámci této sítě je dle MPSV třeba podpořit služby pro lidi s PAS. Nadregionální síť má sloužit k dofinancování sociálních služeb, hlavní odpovědnost je na krajích v rámci regionálních sítí. Žadatelem je poskytovatel sociálních služeb. Cílovým stavem je, aby v každém kraji bylo zařízení, které bude mít k dispozici část lůžek pro lidi s PAS, které budou financovány z nadregionální sítě. Zbytek lůžek bude financován z krajské sítě, poskytovatel tedy bude zařazen do krajské sítě. V současné době není jasné, jakým způsobem jsou počítána směrná čísla. Národní síť bude proto více transparentní s ohledem na přerozdělování. Dále se upravuje personální standard. 

Posudková služba

MPSV stále řeší problém s nedostatkem posudkových lékařů. Nově budou posuzovat smluvní lékaři, aby nedocházelo ke zpoždění při posuzování. Není to sice systémové řešení, ale problém se musí řešit rychle. Druhoinstanční komise budou přesunuty na ČSSZ, aby řízení probíhalo z jednoho místa a ne zvlášť v každém kraji. Také bylo požádáno o vyjmutí posudkových lékařů ze státní služby. MPSV pravidelně jedná s MZ, především o tom, aby došlo ke zkrácení povinného kurzu pro posudkové lékaře na 1 rok. 

Členky a členové skupiny zmínili další problémy spojené s posudkovou službou, například že jsou rodiče od posudkových komisí vykazováni, s tím že posuzovaná osoba má být posuzována sama. Hodnocení v rámci deseti základních životních potřeb je třeba doplnit o problematiku PAS. MPSV již déle než rok čeká na podklady od Sekce dětské a dorostové psychiatrie Psychiatrické společnosti ČSL JEP, aby mohlo být upraveno hodnocení základních životních potřeb a hodnocení pro účely průkazu OZP.

Psychiatrická péče
Diskutováno bylo téma, kdo zajišťuje zdravotní péči o lidi s PAS (psychiatr vs. klinický psycholog). Zmíněn byl i problém se spádovostí zdravotnických zařízení s dětskou psychiatrií a dlouhých lhůt pro diagnostiku. Byl navržen vznik pracovní skupiny pro psychiatrii a psychologii. Se vznikem pracovních skupin však někteří přítomní nesouhlasili. 
Statistické údaje
Stále chybí validní data. Byly uskutečněny tři průzkumy (sekretariát VVZPO, Asociace krajů, veřejná ochránkyně práv), výstupy se však liší. ČSSZ poskytlo MPSV a veřejné ochránkyni práv statistiky ohledně počtu přiznaných invalidních důchodů, příspěvků na péči a průkazů OZP. 
Ve spolupráci s praktickými lékaři pro děti a dorost bylo domluveno provedení statistického šetření. Vyplněno bylo 1235 dotazníků, zapojilo se 200 lékařů. Přílohou zápisu je vyhodnocení tohoto šetření. 
Reforma psychiatrické péče
MPSV se spolu s MZ věnuje reformě psychiatrické péče. Připravuje se projekt na vzdělávání dětských klinických psychologů. Budou vypsána nová výběrová řízení na Centra duševního zdraví. Centrum duševního zdraví nemůže odmítnout klienta s PAS, který má duální psychické postižení, byť se dle tvůrců reformy psychiatrické péče s klienty s PAS nepočítá.

1) Metodika řešení krizových situací osob s PAS a jejich rodin
Vzhledem k tomu, že návrh metodiky byl rozeslán pozdě, je možné připomínky ještě dále zasílat. Podrobněji bude metodika diskutována na kulatém stole k sociálním službám (28. června). Otevřeným tématem stále zůstává, komu je metodika určena, zda pro lidi s PAS a rodiče a až sekundárně pro pomáhající profese. Název materiálu byl zvolen na základě textu opatření obsaženého v Podnětu k řešení situace života osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin (dále jen „Podnět“). 
V rámci výzvy ESF by bylo možné podat projekt na vypracování této metodiky pro lidi s PAS.
Fond dalšího vzdělávání realizuje projekt Podpora pečujících II. V rámci projektu budou vypracovány podklady pro pečující osoby – brožura obsahující oblasti „co mám dělat“ atd., popis podpůrných mechanismů, řešení krizových situací.
2) Postup prací na plnění Podnětu k řešení situace života osob s PAS a jejich rodin
Ministerstvo zdravotnictví
Celoživotní vzdělávání bude obsahovat problematiku PAS, dále bude pověřen Institut postgraduálního vzdělávání, aby toto téma rovněž zahrnul do vzdělávání.
MZ získalo metodiku ke včasnému záchytu, která projde připomínkami na MZ, poté poradou vedení a bude vyvěšena ve Věstníku MZ. 
Vzdělávání pro psychology a psychiatry bude zajišťovat Institut postgraduálního vzdělávání, MZ může pouze metodicky doporučovat.
Bude zřejmě nutné ověřit zakotvení terapie ABA v systému zdravotních služeb pilotním projektem ve spolupráci s VZP. Tato terapie není hrazena ze zdravotního pojištění.
Postgraduální vzdělávání terapie ABA – byly zavedeny tři nové nelékařské profese, o postgraduálním vzdělávacím programu zaměřeném na terapii ABA se proto neuvažuje, stávající stav je dostatečný. 
ÚZIS zpracoval pilotní analýzu dat z národního registru hrazené zdravotní péče, data za rok 2017 budou zanalyzována na konci června. Analýza bude představena na příštím jednání skupiny.
Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy
Došlo k poklesu žáků s PAS kvůli vykazování v kolonce kombinované postižení mezi roky 2016 a 2017. Členové skupiny oponovali, že metodika ke sběru statistických dat (resp. vyplňování identifikátorů) měla obsahovat pokyn, aby žák s diagnózou PAS, který má kombinované postižení, byl vykazován přednostně v kolonce PAS. Toto byl i úkol stanovený Podnětem. MŠMT tento úkol tedy nesplnilo a opět se zkreslují data. 
Bude zvažováno obnovení zřizování aktivizačních center jako prostředek pro zvyšování schopností žáků s PAS.
Dále byla zmíněna členy skupiny připravovaná novela vyhlášky č. 27/2016 Sb., o vzdělávání žáků se speciálními vzdělávacími potřebami a žáků nadaných. Návrh obsahuje omezení maximálního počtu souběžného působení pedagogických pracovníků na 2, z čehož 1 max. na půl úvazku, což přinese problém s projekty na působení více pedagogů ve třídě nebo ověřování využívání ABA terapie. I u speciálních škol je počet pedagogických pracovníků snížen, v případě používání terapií při vyučování je to problém. Dále nebude téměř možné zaměstnat asistenta pedagoga na plný úvazek, pokud bude působit na prvním stupni, jeho působení nezahrnuje družinu, asistent bude mít v náplni práce takřka pouze přímou činnost, nebude moci mít nepřímou pomoc, tj. přípravu a spolupráci s pedagogem. Další problematickou změnou je ustanovení, že speciální školy budou moci zřizovat třídy pro žáky s jakýmkoli typem postižení, aniž by škola měla potřebné zkušenosti. Místo aby školy pro žáky s lehkým mentálním postižením hledaly možnosti transformace, zavádí se toto řešení. Jedná se o degradaci speciálního vzdělávání. Žáků s lehkým mentálním postižením ubylo z toho důvodu, že školská poradenská zařízení neoprávněně tuto diagnostiku udílela. Dále nebude ve vyhlášce uvedeno, že mají být žáci se speciálními vzdělávacími potřebami vzděláváni přednostně v hlavním vzdělávacím proudu.
Dagmar Zápotočná dále uvedla, že v praxi se projevuje různorodá kvalita/nekvalita služeb poskytovaných ŠPZ, není patrné, kdo vykonává kontrolu naplňování povinností SPC. Nástrojem by možná byl jednotný zřizovatel – kraje nebo přímo MŠMT a jednotná/centrální metodika poskytované péče pro jedince s PAS na celém území ČR.

Ministerstvo vnitra
Komunikační soubor byl rozeslán územně správním celkům. Institut pro veřejnou správu Praha obsahuje tuto problematiku v jím nabízených kurzech. Základní odborná příprava Policie ČR obsahuje informaci o komunikaci s lidmi s PAS. Je v plánu zapracovat tuto problematiku dále do vyššího a odborného policejního vzdělávání. Hasičský záchranný sbor ČR aktualizoval záchranný aktivní list – pomoc při krizových situacích tak, aby obsahoval informace o komunikaci s lidmi s PAS. Nebylo možné vypracovat jeden metodický pokyn pro všechny tyto celky, každý útvar si problematiku včlenil do svého systému vzdělávání. 

Dagmar Zápotočná dále uvedla, že v praxi je již patrná informovanost pracovníků v resortu ohledně symptomatiky občanů s PAS (např. u dopravní policie či celní služby apod.). 
3) Informace o výstupech skupiny k sociálním službám pro osoby s PAS
Termín kulatého stolu bude změněn vzhledem ke kolizi termínu s kulatým stolem na MPSV, nový termín je 28. června od 14 h. 
4) Různé
Kulaté stoly

Kulaté stoly k jednotlivým oblastem se chystají ještě do konce června na MŠMT a MZ i MPSV (14. června 2018). 

Průkazy osob s PAS
Stále není dořešeno, mimo jiné je třeba řešit i soulad s GDPR. MZ podobu průkazu přijalo a podporuje ji, nemá však zákonné zmocnění k jeho tisku a vydávání, bude k volnému stažení na webu MZ. Tento postup byl členy skupiny kritizován, je třeba dořešit distribuci průkazu jiným způsobem a také vedení statistik (obdobně jako u průkazek diabetiků). Michal Roškaňuk uvedl, že právě vydávání průkazů by se mohlo stát validním zdrojem detailních statistických informací o prevalenci a incidenci PAS v ČR včetně demografické struktury a to by konečně umožnilo konstruktivně plánovat služby pro osoby s PAS.
Metoda OTA
Zástupkyně VZP uvedla, že metoda OTA byla jednou z částí pilotního projektu VZP (dále jen „PP“). Opakovaně je mylně interpretováno, že je tato metoda podporována a hrazena VZP. Projekt měl několik výstupů a cílů, ověření metodického přístupu OTA bylo jen malou částí PP. Testovaný vzorek pacientů byl ale příliš malý, pouze 10 dětí z celkem 8 rodin, kontrolní skupina byla 8 dětí. Nejedná se tedy o ověření této metody a VZP nepovažuje tento projekt za podklad k úhradě této metody. 
Marta Pečeňová vyjádřila nesouhlas se zněním závěrečné zprávy PP v části, kde je uvedeno, že pokud metoda OTA není účinná, je to vina rodiče, a pokud klient odmítá spolupracovat nebo pokud je odmítána medikace, bude klient odeslán k dětskému psychiatrovi. Zástupkyně VZP upřesnila, že každé dítě s PAS má být vždy vyšetřeno dětským psychiatrem, aby byly co nejdříve zahájeny adekvátní léčebné intervence. VZP vzala závěrečnou zprávu PP pouze na vědomí, počet dětí v testované a v kontrolní skupině nedovoluje jakékoliv relevantní závěry týkající se aplikace metody OTA.
V Praze dne 31.05.2018 

Zapsala:


Petra Nováková





tajemnice VVZPO

Schválila:


Martina Štěpánková





předsedkyně Odborné skupiny



Přílohy:
Reakce na zápis z jednání Odborné skupiny pro koncepční řešení problematiky života osob s PAS bod 4) Různé – metoda O.T.A. 
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