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1. NA MiSTO UVODU

“Je to divny, Ze se vam lidi vétsinou ozyvaji, kdyZz jde do tuhého, coz? Dnes uZ jsem drzela mobil
Vv ruce, ze vam zavolam, ale pak jsem rozhodla pro mail, ktery si mizete pfecist ve chvili klidu a
volna....Jak jinak, jde o Vendu. Od zafi je na tydennim pobytu v tstavu. Doufali jsme, Ze to snad
pujde. Prvni dva mésice se o¢ekavani naplnilo, ale pak to zacalo drhnout.....Nyni je situace takova,
Ze doma je extrémné spokojeny - témér Zadné problémové chovani, chce ven, chodime jako
zbésili, prosté se zda, Ze jsme dokonali rodiCe. JenZe v Ustavu se chova nepfijatelné - rozbiji véci
a Utodi na asistenty i ostatni klienty. K tomu je natolik nervni, Ze témér prestal v noci spat. Ustav
to zacal fesit s psychiatrem, ten nasadil rivotril i pfes den a my vidime, jak se to Zene pfimo do
propasti. Ve dne je ospaly, vali se v posteli, za Zadnou cenu nechce jit ven a vysledek je, Ze v noci
nemlzZe spat a nahromadéna energie se dere ven formou agrese. Je to doslova a do pismene v
prdeli. SnaZime se to néjak regulovat, ale na druhé strané chapeme, Ze jsou tam asistentky ve
velmi téZké situaci - jsou nezkusené, nic nevédi o autismu, Zadna skoleni nemaji, nic si o tom
neprecetly a nemaji Zzadné vedeni nad sebou, které by je néjak metodicky vedlo a poskytlo
podporu. Ano, je to velky ustav a Venda je jeden z mnoha klientt a tak trochu chapeme, Ze se jim
nemohou zabyvat osm hodin denné, ale my se bojime. Co bude s Vendou? KdyZz to takhle pdjde
dal, naperou ho léky natolik, Ze se smysl jeho Zivota nékam upiné vytrati. Nebo se muze stat, Ze
nam feknou, Ze to prosté nezviadnou? A my uz jsme fakt dost unaveni.

Nabidli jsme jim, Ze tam udélame houpacku v mistnosti, ktera je pro Vendu extrémnée dudlezita,
nabidli jsme, Ze splasime penize na auto, které jim pfistavime k ustavu, aby ho mohli snadnéji
dostat ven...Zatim Zadna reakce. Mame pocit, Ze nechtéji vidét, Ze by to pomohlo situaci. Psychiatr
to dokonce napsal do zpravy, ale mame pocit, Ze je to hlavné o penézich - nechce se jim investovat

do vzdélavani zaméstnancu, ktefi se kvuli tézké praci a malé mzdé casto méni.



Tolik popis situace. Co chci od vas? To kdybych védéla. Mozna zpravu, Ze je u vas v domové je
volné misto a ¢eka jenom na naseho Vendu. (Ha, ha, pobavila jsem sama sebe.) UZ jsme i
uvazovali, jestli by to ty Iéky nevyfesily. Vime, Ze to je hodné problematické a neni to knoflik zapni
- vypni. Venda uz nereaguje ani na injekci diazepamu, jednoduse ho to neuspi ani nezklidni. JenZe
se bojime, Ze se to nejen nevyresi, ale jesté zhorsi. Ve chvili, kdy mlati kolem sebe ale vime, Ze
to tak nemizZeme nechat. Doma je uplné v pohodé. MozZna mu nevyhovuji lidi, jenzZe co s tim, kde
brat a nekrast? Nikdo tu praci nechce délat. Fronty na tuhle praci zajemci rozhodné nestoji. Ach
jo, jak rada bych vam napsala néco veselejsiho. Je hodné zajimaveé, Ze je pro mé mnohem méné
tryznivéjsi pfedstava, Ze Venda umre nez to, Ze nékde Zije zdrogovanej, bez prochazek, kontaktu,
stale ospaly...Kdybych uméla carovat, uz se rano neprobudi. To je ale blbost! Kdybych uméla
carovat, byl by zdravy.

Napiste mi, prosim, asi cokoliv, vSe mé povzbudi.

Diky. Lenka*



2. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

»Chtéla bych vam moc podékovat, Ze chcete nas kraj podporit. Byla jsem Stastna, kdyz jsem
nasla vasi vyzvu ke spolupraci. Jako starsi mama si nékdy pripadam ztracena. Jakakoliv

pomoc pro nas bude obrovskou podporou a prinosem.

~Je uzasne, Ze se o tuto problematiku nékdo zajima a snazi se ji fesit. Déti s touto diagnézou
pfibyva a chybi pro né i pro rodice. Také zdrava populace by méla védét vic o problémech, se

kterymi se déti a rodiny s PAS potykaji.“

Ze zprayv rodic¢u déti s PAS, ktefi se ucastnili vyzkumu a zapojili se
do dotaznikového setreni Karlovarského kraje

a Narodniho ustavu pro autismus, z.u.

2.1. O autismu

Porucha autistického spektra (PAS) je vrozena vyvojova porucha socialniho a emoéniho
vyvoje a komunikace, ktera ovliviiuje mnohé oblasti Zivota a projevuje se nestandardnim
chovanim.

Poruchy autistického spektra spadaji do podmnoziny pervazivnich vyvojovych poruch. Do
kategorie poruch autistického spektra se fadi lidé s détskym autismem mirného i téZkého
typu, lidé s Aspergerovym syndromem, atypickym autismem a dezintegra¢ni poruchou. Pro
détsky autismus jsou typické vyrazné problémy v oblasti socialni interakce, opozdény vyvoj
fe€i a odliSnosti ve zpusobu komunikace a problémy v oblasti pfedstavivosti.

Klicové pro diagn6zu Aspergerova syndromu jsou potize v komunikaci a navazovani

socialnich vztahd, které jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem a fe¢ovymi schopnostmi



jedince. Navzdory tomu, Ze lidé s Aspergerovym syndromem mivaji intelekt v normé, i oni
potfebuji systematickou zdravotné socialni péci. Tito lidé ¢asto trpi Uzkostmi, depresemi,
maji sklony k sebepodhodnocovani a emocni labilité.

Atypicky autismus je obvykle diagnostikovan tehdy, pokud nejsou zcela naplnéna kritéria
zavazna pro détsky autismus. Typické pro tuto kategorii jsou potize v navazovani vztahu
s vrstevniky a neobvykla precitlivélost na specifické vnéjsi podnéty. Atypicky autismus se také
diagnostikuje v pfipadé, Ze se autistické projevy chovani pfidruzuji k tézké a hluboké mentalni
retardaci, ale mentalni vék jedince je natolik nizky, Ze mira komunika¢niho nebo socialniho
deficitu nemU(ze byt v ostrém kontrastu v dlsledku pfidruzené mentalni retardace (Thorova K.,
2007).

Neéktefi lidé s PAS se dokazou pfizpusobit zivotu vétSinové spole¢nosti, a pokud si vhodné
vyberou zaméstnani i Zivotniho partnera, mohou vést zcela bézny Zivot. Okoli je ¢asto vnima
jako zvlastni a podivinskeé lidi. Na druhé strané spektra jsou lidé, ktefi potfebuji dozivotni,
dvaceti¢tyrhodinovou podporu a péci osobnich asistentl. K porucham autistického spektra se
Casto pfidruzuje chovani, které vyzaduje vysoké naroky na péci. Néktefi lidé s autismem maji
pouze mirné problémy (napf. nemaji radi zmény, vadi jim nékteré zvuky, maji nutkavé
tendence), u jinych se mohou vyskytovat velmi zavazné potize, jako je sebeposkozovani i
agresivita.

Poruchy autistického spektra se diagnostikuji pouze na zakladé projevu chovani. Stupen
zavaznosti poruchy byva rlizny, typicka je také zna¢na riznorodost projevl chovani. Na svété
nenajdeme dvé osoby s touto diagn6zou se zcela totoznymi symptomy. Z pohledu planovani
sluzeb je tfeba védét, Ze se jedna o vyvojové poruchy, tzn. Zze se projevy souvisejici
s autismem méni s vékem, a to ¢asto velmi vyrazné. Proto je velmi téZké odhadnout, jaké

sluzby a jakou miru podpory budou tyto déti béhem svého vyvoje a pozdéji v dospélosti



potfebovat. Zaroven neexistuje statistika o po¢tu diagnostikovanych osob s PAS, a proto je

planovani sluzeb pro tuto cilovou skupinu obtizné.

2.2. Statistiky a prevalence vyskytu poruch autistického spektra

V planovani sluzeb v sou¢asnosti mizeme vychazet z nasledujicich zdrojl mapujicich pocty lidi

s PAS v Karlovarském kraji:

Demografické (daje kraje, data Ceského statistického Gradu

Prevalence vyskytu PAS ve svété, mezinarodni studie

Pocty klientu, které eviduji poskytovatelé socialnich sluzeb z Karlovarského kraje
Vykonové ukazatele, Statistické roéenky $kolstvi, data Ustavu pro statistické informace ve
Skolstvi

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

Pocet diagnostikovanych lidi s poruchou autistického spektra od 80. let minulého stoleti strmé

roste. Zatimco studie v roce 1975 uvadély vyskyt autismu v populaci 0,02 % (1:5000), v roce

1985 to bylo jiz 0,04%, v roce 2007 dokonce 0,7 %. Odhadovana prevalence poruch autistického

spektra podle udaju z roku 2014 je dokonce 2,24 % (Zablotsky et al., 2015). Toto vysoké ¢islo

jasné ukazuje, Ze je autismus velmi naléhavy zdravotni a socialni problém, ktery vyzaduje

feSeni.

Ve vypoctech predpokladaného poctu osob s PAS vychazime z odhadu 1-2 % PAS v populaci

(pro vypocty zprdmérovano na 1,5 %).

Mozné dlvody narlstu poctu lidi s PAS zachycuje nasledujici graf:



Cim to je, Ze pribyva déti s autismem?

VEDECKE STUDIE UVADI, ZE ZA NARUSTEM POCTU LIDI S AUTISMEM STOJI Z CCA:

25 % ZMENY DIAGNOSTICKYCH KRITERII
(DNESNI DIAGNOSTICKA KRITERIA
NAPLNUJI | LIDE, KTERI BY DRIVE

DIAGNOZU PAS NEZISKALI)
PRO CCA 45 % POCTU LIDI S AUTISMEM
SE STALE HLEDAJI PROKAZATELNEJS[
pUVODY NARUSTU.
10 % VY33[ VEK RODICU V DOBE

NAROZENI DITETE (A TO VEETNE OTCU)

20 % DOSTUPNEJSI DIAGNOSTIKA,
SIRS[ SIT DIAGNOSTICKYCH PRACOVIST,
LEPS[ NABIDKA NAVAZNYCH SLUZEB,
KTERA PRIVEDE RODICE K ZAJMU

0 ZISKANI SPRAVNE DIAGNOZY,

LEPS[ INFORMOVANOST VEREJNOSTI

| ODBORNIKU, KTERI VYSLOVI
PODEZRENI NA PAS

Studie take uvadi, co za naristem poctu lidi s PAS nestoji - otkovani a zplisob vychovy rodicd.

Katefina Thorova, NAUTIS, 2016

»,Vyskyt autismu je ve vsech vyspélych zemich pfiblizné stejny, Ize se tedy domnivat, Ze i u nas
se poruchy autistického spektra vyskytuji u 1-1,5 % vsech déti. Specifické ceské studie vSak
neexistuji, protoZe jednak u nas neexistuje tradice provadéni podobnych studii, jednak o né
neprojevil zajem Zadny objednatel — tedy statni instituce, ktera by takova data potfebovala ke

Své praci.”

prof. MUDr. Hrdlicka, Zdravotnicky denik, 2015




Z pohledu planovani sluzeb hraje zasadni roli to, jak vysoké naroky klade ¢lovék s autismem
na péci okoli. Ne vSichni lidé s poruchou autistického spektra potfebuiji (¢i budou jednou
potfebovat) stejnou miru podpory, stejny druh socialnich a jinych sluzeb. Vzdy rozhoduje
uroven adaptability (tzv. funkCnosti), ktera se projevuje ve schopnosti ¢lovéka pfizpusobit se
novym situacim, pfijimat nové informace a fungovat v bézném kazdodennim zivoteé.

Funkénost koreluje zejména se schopnosti navazovat vztahy a fungovat v socialnim
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prostfedi, s Urovni vyjadfovani a porozuméni, s mirou problémového chovéni, schopnosti

funkéné travit ¢as a s celkovou urovni intelektu (Thorova K.,2007).

Nasledujici graf ukazuje procentualni zastoupeni lidi s PAS dle celkové urovné intelektu.

Z grafu vyplyva, Ze 38% lidi s PAS spada do kategorii osob s mentalnim postizenim a 62%

s autismem mé intelekt v normé (podprdmérny, primérny nebo nadpramérny).

>130

121-130 |

Vyse mentalniho intelektu

® 1Q niz3i nez 70
(pasmo mentalntho handicapu)

®1q70-85

1Q 86—120
®1Q121-130
® 1Q vy3sinez 130

Celkem

Procentudlni zastoupeni PFiblizny pocet osob v ER

38% 57 000

Z toho okolo 3000 lidi odpovidé lidem, ktefi vykazuji soubéh tézsiho mentdiniho
handicapu, autismu a tézkého problémového chovani. Pro tyto lidi se v souvislosti
s kampani rodicovského svépomocného spolku vzil ndzev ,déti pliku®.

V této skupiné se objevujii lidé, u kterych dochazi k soubéhu mentéiniho handicapu,
autismu a vyrazné nadprémémé rozvinuté jedné oblasti lidské psychiky- napriklad
paméti. Takovych lidi je viak pouze nékolik desitek na svété. Prikladem takového
¢lovéka mdze byt hlavni hrdina filmu Rain man.

24% 36 000
28% 42 000
8% 12 000
2% 3000

V této skupiné se objevuji i lidé s povahovymi rysy jako je smyslend postava Shel-
don z televizniho seridlu Teorie velkého tresku. Tedy élovék s IQ v pasmu geniality,
ales inutymi soci i i, Clovék. y

sarkasmus a ironii u jinych lidi.

100% 150 000 osob s autismem v CR

Na zakladé udaji Ceského statistického Gfadu Zije na tizemi Karlovarského kraje 295 231

TERAT]

cca 1 670 ma mentalni postizeni). Ro¢né se v Karlovarském kraji narodi 1365 déti, coz

znamena, ze se ro¢né v Karlovarském kraji narodi cca 20 déti s PAS.

1 Statistick4 rotenka Karlovarského kraje, CsU, 2018
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Nasledujici pfehled ukazuje kolik déti, zakul, studentl se vzdélavalo v matefskych, zakladnich a

stfednich Skolach Karlovarského kraje. 2

2015/16 2016/17 2017/18
Cela CR | Karlovarsky Cela Karlovarsky | Cela Karlovarsky kraj
kraj CR kraj CR

Predskolni vzdélavani 1153 14 1231 9 1112 10
Zakladni skoly 4850 129 5465 135 | 3599 64
Stredni Skoly 837 15 1017 20 780 9
Celkem déti, zak a 6840 158 7713 164 | 5491 83
studentli s autismem

Ustav pro informace ve vzdélavani sleduje podty déti, zak( a studentt podle postizeni,

samostatné je evidovan pocet osob s autismem. Od roku 2005/2006 sledujeme vyrazny narast

déti, 24kt a osob s autismem, pokles nastava v roce 2017/18. Dle vyjadfeni MSMT je diivodem

tohoto poklesu fakt, ze ¢ast osob dfive evidovana samostatné pod kolonkou autismus je

v pfipadé pfidruzeni dalSich postizeni nové vykazovana v kolonce déti, Zaci, studenti s vice

vadami. Tomu odpovida fakt, ze Skolni rok 2017/18 oproti pfedchozimu Skolnimu roku

zaznamenal pokles o cca 1900 24kl s autismem v zakladnim Skolstvi, zatimco narust zaku

s vice vadami byl téméf dvojnasobny — rozdil €inil vice nez 5000 zaku).

Tim se stava informace z posledniho Skolniho roku 2017/18 pro pfiblizeni poctu déti, zakd a

studentl s PAS ve vzdélavacim procesu v Karlovarském i jiném kraji bezcennou a to z divodu

svs

vyrazného zkresleni. Pfesngjsi je tak Udaj z roku 2016/17:3 V roce 2016/2017 se v matefskych

2 7droj: Ustav pro informace ve vzdélavani, statistické ro¢enky $kolstvi — vykonové ukazatele, dostupné z

http://toiler.uiv.cz/rocenka/rocenka.asp

3 Pracovni skupina pro problematiku autismu ziizena pfi Uradu viady CR se otazkou zmény ve vykaznictvi zabyvé a 74da po MSMT zménu

v metodice vykazovani a navrat k evidenci poc¢tu déti, zakd, studentl jako osob s autismem, nikoliv osob s vice vadami, pokud se u nich

autismus poji s jinym typem handicapu. Autismus je diagndza, kterd by pro nastaveni vychovné vzdélavaciho procesu méla byt brana jako
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Skolach Karlovarského kraje vzdélavalo 9 déti s PAS (0,1 % z celkového poctu déti zapsanych
do matefskych Skol v (dale jen KK), v zakladnich skolach 135 zaku s PAS (0,5 % z celkového
poctu zaku v zakladnich Skolach KK), na stfednich Skolach se vzdélavalo 20 zak( s PAS (0,2 %
z celkové poétu zakll SS v KK).Celkem je na tizemi Karlovarského kraje evidovano 164 osob s
autismem mezi 3.-19. rokem véku zafazenych do vzdélavaciho procesu.

Za mnohem piesnéj$i Udaj zjistujici poCet déti, Zakl a studentl vzdélavanych na Gzemi
Karlovarského kraje, Ize povazovat statistiky mistniho specialné pedagogického centra, podle
nichz se v roce 2017/18 v matefskych, zakladnich a stfednich Skolach vzdélavalo 292
diagnostikovanych déti, Zakl a studentd s PAS. Vzhledem k tomu, Ze naprosta vétSina déti
s PAS (obvykle mezi 3. — 19. rokem véku ditéte) je v péci Skolskych poradenskych zafizeni, tak
tento Udaj mUzeme povazovat za pomeérné presnou informaci o po¢tu déti s PAS mezi 3. -19.

rokem v Karlovarském kraji.

Pocty klientt evidovanych v ramci jednotlivych pobocek SPC Karlovarského kraje dle pasobnosti:

Pobocka Skolského poradenského Pocet registrovanych klientd
zafizeni
AS 15
Cheb 70
Marianské Lazné 30
Sokolov 23
Karlovy Vary + Ostrov 154
Celkem 292

vychozi a proto je dllezité znat pfesny pocet osob s touto diagndzou, bez ohledu na to, zdali se u nich poji autismus s dalsim handicapem. Dle

posledniho vyjadieni zastupce MSMT jiz nové vykaznictvi toto bude respektovat.
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Pilotni analyzu dat tykajicich se pacientti s PAS realizuje Ustav zdravotnickych informaci a
statistiky CR (UZIS CR). Analyza se opira o data, ktera jsou sbirana v ramci Narodniho
zdravotnického informacniho systému (NZIS) a narodnich zdravotnich registri. Narodni registr
hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS) — obsahuje data zdravotnich pojistoven v hospitalizaéni i
ambulantni oblasti véetné kompletnich dat o vykazanych diagn6zéach, procedurach a 1é¢bé; v
soucasnosti jsou data k dispozici v letech 2015-2017.

Do tohoto registru bylo zaevidovano v roce 2015 - 8 468 osob s PAS, v roce 2016 registr Cital 9
329 osob s PAS, v roce 2017 pak 11 579 pacientu s PAS. +

Pocet pacientd s PAS dle bydlisté v roce 2017 ve vztahu k poctu obyvatel daného regionu fesi
nasledujici graf. Karlovarsky kraj patfi mezi kraje, které vykazuji nejméné osob s PAS (99 osob

s PAS na 100 tis.obyvatel).

4 Pacienti s autismem jsou identifikovani dle vykazani diagnézy F84 (Pervazivni vyvojové poruchy) na libovolném dokladu v datech
NRHZS; potencialni limitaci je otdzka, zda ojedinélé vykazani diagnézy predstavuje skutecné potvrzenou diagnézu nebo pouze
provedené vysetfeni pro podezieni na danou diagnézu. Ve vétsiné vystupl je s pacienty pracovano jako s jednou skupinou, pouze

vybrané vystupy popisuji jednotlivé diagnézy poruch autistického spektra (kod diagnézy F84.0 - F84.9), UZIS CR, 2018
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Pocet pacientu s PAS dle bydlisté v roce 2017 ve vztahu k poctu obyvatel

daného regionu

Zdroj dat: NRHZS 2017; pacienti s dg. F84 (N =11 579)

Pocet pacientl s dg. F84 na 100 000 osob

Kraj bydlisté

Moravskoslezsky kraj
Plzensky kraj
Kralovéhradecky kraj
Jihomoravsky kraj
Ustecky kraj

Ceska republika
Pardubicky kraj
Hlavni mésto Praha
Olomoucky kraj
Karlovarsky kraj
Stredocesky kraj
Zlinsky kraj
Jihocesky kraj
Liberecky kraj

Kraj Vysocina

100 150

ULK

KVK

109
107
105
100
99
97
93
91
91
88

Bydlisté mimo CR/bez bydlisté v p¥ipadé 15 pacient(

Pocet pacient( s dg. F84 na 100 000 osob

B > 120
100-120

<100

PHA

STC

JHC

NRHZS 2017

Dle vyjadreni feditele UZIS CR, doc. RNDr. Ladislava Duska, Ph.D. nelze tyto vystupy v zadném

pfipadé pozadovat za komplexni, pfesnéjsi data by meél dat vyCet za poslednich deset let, ktery

by mél byt k dispozici do konce roku 2018.

Z evidence dosud zaregistrovanych Udajl o pacientech s PAS vyplyva, Ze v pfipadé

Karlovarského kraje 30% pacientd s PAS vyuzivalo sluzeb zdravotnického zafizeni mimo svij

kraj — viz nasledujici graf mapujici bydli§té pacienta s PAS v roce 2017 ve vztahu k sidlu l1ékafe

(zdravotnického zafizeni), které poskytlo pacientovi s PAS péci.
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Bydlisté pacienta s PAS v roce 2017 ve vztahu k sidlu Iékare (zdravotnického
zafizeni)
Zdroj dat: NRHZS 2017; viechny doklady s dg. F84 (N = 52 072)

Kraj bydlisté pacienta s dg. F84 vs. sidlo |ékare (Z2)
vykazujiciho doklad

Krajbydlist¢ 0% 20% 40% 60% 80% 100%
I stejny kraj pacienta i sidla lékare (2Z)

Moravskoslezsky kraj N=8020 razny kraj pacienta a sidla lékare (22)
Jihomoravsky kraj N =6 063
Plzerisky kraj N =3 446
Hlavni mésto Praha N =6539
Olomoucky kraj N=3233
Jihocesky kraj N=2639 A i . ) . .
Kralovéhradecky krai N=3183 Jedna se o analyzu viech dokladl (vyuctovani
ralovenradec ra = , o ’ , , s v
Cesk ybl kJ N <52010 vykond v ambulantni / Gstavni péci, poukazy
Ceska i = el ] Aot St VS P S
eska republii@ na vysetteni / oSetfeni, Ié¢ebné a ortopedické
’ o krai N=3544 o 2 0
Ustecky kraj pomicky, ptikazy ke zdravotnimu transportu,
Pardubicky kraj N=2338 vyUétovani vykont zachranné sluzby a
Liberecky kraj N=1758 nepravidelné péce) s dg. F84 na misté hlavni
Zlinsky kraj N=2021 nebo vedlejsi diagndzy.
Kraj Vysocina N=1621
Karlovarsky kraj N=1421
Stredocesky kraj N=6184

Bydlisté mimo CR/bez bydli§té v p¥ipadé 62 zaznami pacientd

NRHZS 2017 lj}j@s

3. DEFINOVANI A POPIS ZASADNICH PROBLEMU V PECI O OSOBY S PAS
V KARLOVARSKEM KRAJI

3.1. Podklady pro analyzu stavajiciho stavu péce o osoby s autismem v Karlovarském kraji

V této kapitole budeme sva zjisténi opirat pfedevsim o:
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» data ziskana z vystupu dotaznikového Setfeni mezi 65 rodici déti s autismem (Cervenec
az zari 2018)

= nazory a stanoviska rodi¢d, lidi s PAS a erudovanych odbornikl napfi¢ rezorty
socialnich sluzeb, zdravotnictvi, Skolstvi a sluzeb zaméstnanosti, které zaznély v ramci
tfi kulatych stold organizovanych v Cervenci, srpnu a zafi 2018

= rozvojové plany registrovanych poskytovatell socialnich sluzeb v rdmci dotaznikového
Setfeni provedeného v zafi 2018

= odborné pfispévky jednotlivych expertll, odbornou literaturu, studie publikované
k danému tématu

= data poskytnuta Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR

» data poskytnuta specialné pedagogickym centrem zaméfenym na praci s détmi, zaky
a studenty s PAS

» priklady dobré praxe Cerpajici ze zkuSenosti poskytovatell socialnich sluzeb z jinych

kraja.

Dlouhodobé se mluvi o tom, e v Ceské republice chybi sluzby pro déti a rodiny déti s PAS.

NeutéSeny stav popisuje fada analyz a materiald (napfiklad Podnét k feSeni situace Zivota osob s
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poruchou autistického spektra a jejich rodin z roku 2016° i vyzkum vefejné ochrankyné prav s nazvem
Dostupnost socialnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického spektra, 2018).

Rodi¢ovsky svépomocny spolek Nadéje pro déti Uplriku inicioval petici za zlepSeni kvality a
dostupnosti sluzeb pro lidi s autismem (zejména pak pro lidi s autismem a chovanim
vyzadujicim vysokou miru podpory), kterou ke konci zafi 2018 podepsalo témér 20 000 osob®.

Povinnost zajistit odpovidajici sociélni sluzby pro své obCany maji ze zakona kraje. Za
prelomové rozhodnuti, které vyznamné motivovalo kraje ve snahach o feSeni situace ve svych
regionech, Ize povazovat rozhodnuti Ustavniho soudu sp. zn. I. US 2637/177. V ném Ustavni
soud shrnul nejen zakladni principy poskytovani socialnich sluzeb, ale pfedev§im zduraznil
povinnost kraje zajistit potfebné socialni sluzby pro své obCany. Kraje se tak musi postarat o
to, aby osobam, které potfebuji socialni sluzbu pro feSeni své nepfiznivé socialni situace, byly

k dispozici vhodné socialni sluzby. Kraje za tim u€elem musi analyzovat potfeby osob s

5 Vlada CR projednala a schvalila 8. inora 2016 material Podnét k Fe$eni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich

rodin, https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dokumenty/podnet-k-reseni-situace-zivota-osob-s-poruchou-autistickeho-spektra-a-jejich-rodin-

140155/

6 http:/ /e-petice.cz/petitions, petice-za-dostupnejsi-sluzby-pro-deti-a-dospele-s-autismem.html

7 Ve vy$e uvedeném nalezu rozhodoval Ustavni soud o situaci stéZovatele, ktery ma diagnostikovanou poruchu autistického spektra,

doprovazenou stredné tézkym mentalnim postizenim a vyznamnymi poruchami chovani. Jeho porucha chovani se projevuje agresivnimi

atakami mifenymi proti majetku, dobé samému a proti pecujicim osobam. V diisledku postizeni vyzaduje celodenni dohled a také pomoc

pti obstaravani zakladnich potieb. Ty mu dlouhodobé zajist ovala babicka a matka (sama ma rovnéz psychosocialni postiZeni). S ohledem

na narocnost poskytované péce usiloval stézovatel o poskytnuti pobytové socidlni sluzby, ktera by dokazala reflektovat jeho potieby.

Proto se opakované a marné obracel na rtizné poskytovatele socialnich sluzeb. Poté oslovil ptislusnou obec s rozsifenou ptisobnosti, kraj

a také krajsky urad szadosti o zajiSténi socialni sluzby v souladu se zakonem o socialnich sluzbach. Vzhledem k tomu, Ze kraj

nepodniknul potiebné kroky k zajisténi potirebné sluzby, obratil se s Zalobou proti nezakonnému zasahu na krajsky soud a nasledné také

na Nejvyssi spravni soud. (cit. ze zpravy ombudsmana)
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autismem na svém Uzemi a na zakladé téchto zjisténi vytvaret stfednédobé plany rozvoje
socialnich sluzeb.8

Abychom utfidili analytické poznatky pro formulované cile, zvolili jsme standardni metodu
SWOT analyzy®. V ramci této analyzy jsme urcili vzajemné vztahy mezi silnymi a slabymi
strankami v oblasti péfe o osoby s PAS na uzemi Karlovarského kraje a pfilezitostmi a

hrozbami, které urCuji a ovlivriuji pé€i o osoby s PAS v tomto regionu.

Posuzovali jsme vnitfni situaci Karlovarského kraje jakozto zadavatele socialnich sluzeb pro
cilovou skupinu osob s autismem, jeho silné a slabé stranky a jejich pfi€iny. Silné i slabé stranky
kraje v oblasti péCe o osoby s PAS jsme v ramci pracovnich skupin posuzovali z rliznych
hledisek, srovnavali se situaci v jinych krajich a nasledné stru¢né formulovali. Ziskali jsme tak
porovnatelné vyhody a nevyhody, které maji zasadni vyznam na kvalitu a dostupnost socialnich

sluzeb pro osoby s PAS v Karlovarském kraji.

Metoda SWOT analyzy se ukazala jako dostate¢né vystizna. MenS$i problémy jsme
zaznamenali pfi formulovani zavérd tak, aby byly jednoznané a dostate¢né objektivni. Po
diskusich vSak dochazelo ke konsenslm, coz umoznilo vzdy formalni dopracovani zaveéra.
Dafilo se vybirat podstatné zélezitosti a eliminovat ty méné vyznamné. K nékterym vystuplm

jsme se v naslednych krocich vraceli a upravovali je na zakladé novych poznatkd.

8 Usnesenim Zastupitelstva Karlovarského kraje ¢. ZK 243/06/17 ze dne 22. 6. 2017 byl schvalen Stirednédoby plan rozvoje socialnich
sluzeb v Karlovarském kraji na obdobi 2018 - 2020.

9 SWOT je zkratka z anglického originalu, kde S = Strengths (Silné stranky), W = Weaknesses (Slabé stranky), O = Opportunities

(Prilezitosti), T = Threats (Hrozby).
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3.2. Problémy soucéasného systému péce o osoby s PAS na uzemi Karlovarského kraje
zjisténé prostrednictvim SWOT analyzy °

S = Strengths (Silné stranky)

W = Weaknesses (Slabé stranky)

S1 Zajem poskytovatell o feSeni situace
lidi s PAS a ochota jim sluzby poskytovat.

(10)

S2  Existujici  sift  poskytovatell
nabizejicich kvalitni socialni sluzby a

majicich zkusenost s péci o lidi s PAS. (9)

S3 Utednici statni spravy — maji zajem

situaci fesit, jsou vstficni k jednanim. (4)

S4 Kraj ma nastaven systém poskytovani

prechodnych pobyti pod DOZP. (3)

S5 PéCe o lidi s PAS se tési zajmu
vefejnosti, ta vnima jeji smysluplnost
(pozitivni vnimani ze strany odborné i

laické verejnosti). (2)

W1 Neékteré socialni sluzby pro lidi s PAS chybi
v kraji UpIné, jiné maji nedostateCnou kapacitu,
chybi socialni sluzby typu dennich, tydennich
stacionaru, odlehCovaci sluzby, osobni asistence,

celorocni pobytové sluzby. (14)

W2 Ve spolecnosti (i odborné) pretrvavaji myty o
tom, Ze ,autismus = problém*“, poskytovatelé pak

maji strach pfijimat klienty s touto diagnézou. (6)

W3 Chybi odbornici. (5)

W4 Chybi pracovnici v sociélnich sluzbach, nikdo

tuto praci nechce délat, chybi zejména muzi. (4)

W5 NedostateCné ohodnoceni pracovniku

v socialnich sluzbach a socialnich pracovnikd. (2)

W6 Malo diagnostickych pracovist, systém

prakticky nefunguje.

10 Zvyraznény jsou kliové charakteristiky. Cisla v zavorkach zna&i podet pridélenych bodu jednotlivymi Ggastniky kulatého stolu

v ramci workshopu.
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S6 Specifikum regionu Karlovarského
kraje — kraj historicky podporoval terénni
socialni sluzby na Ukor velkokapacitnich
pobytovych sluzeb ustavniho typu, dnes
tak nemusi feSit otdzku vyuziti velkych

zafizeni.

S7 Zajem zadavatell socialnich sluzeb

(kraje, obci) o realizaci sluzeb v regionu.

S8 Kvalitni a dobfe zasitované specialni

Skolstvi. (0)

S9 Urady prace maji k dispozici

ergodiagnostiky

W7 Pediatfi, ktefi jako prvni pfichazi s rodinou do
kontaktu, maji malo informaci, ohledné nasledné

péce neumi poradit.

W8 Spatna komunikace mezi poskytovateli a
krajem, poskytovateli a obcemi v ramci planovani
socialnich sluzeb, je slozZité rodiny motivovat

k Ucasti na jednanich.

O = Opportunities (Prilezitosti)

T = Threats (Hrozby)

O1 Potencial stavajicich zkuSenych a
motivovanych poskytovatel(l vyuZitelny

k rozvoji sluzeb. (18)

02 Nevyuzité bytové fondy mést pro

socialni bydleni. (4)

03 Moznosti zfizovani a obsazovani
lGZzek pro pfechodné pobyty vramci

nabidky sluzeb DOZP. (3)

T1 Situace na trhu prace (klesajici
nezaméstnanost vede k rustu konkurence mezi
zameéstnavateli z pohledu nabizené odmény za
praci, mzdy rostou, poskytovatelé socialnich
sluzeb nemohou v takové konkurenci obstat,

pozadavky na zameéstnance se snizuji. (8)

T2 Zména politické situace (priority viady smérem
k feSeni situace lidi s PAS se mohou zménit,

napfiklad budou preferovany velkokapacitni, a tim
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04 Informaéni kanaly o navaznych | pAdem levnéjSi pobytové sluzby na ukor sluzeb
sluzbach  prostfednictvim  Asociace | terénnich a pobytovych sluzeb komunitniho typu.

nestatnich neziskovych organizaci. (1) (6)

05 Spoluprace s Plzeriskym krajem. T2 VycCerpanost a celkové vyhofeni rodin a
neochota fesit svou neutéSenou situaci v ramci
06 Osobnost a zajem naméstka pro
komunitniho planovani socialnich sluzeb. (1)
socialni sluzby.
T3 Odchod schopnych zaméstnancl ze
socialnich sluzeb do jinych oborl z duvodu

Spatného finanéniho ohodnoceni a narocné

prace. (1)

T4 Starnuti populace (bude pfibyvat seniord,
véetné seniord s autismem, ubyvat lidi
v produktivnim véku, ktefi by méli zajem o praci

v socialnich sluzbéach).

Obsahem nasledujici kapitoly je struéné shrnuti problému, navrh stfednédobého feseni
problematiky a podnéty k hlub§im systémovym zménam v dlouhodobém horizontu. Pfedmétem
analyzy a vyslednych doporuceni jsou pouze feSeni realizovatelna krajskymi Ciniteli, tedy feSeni,
kterd neobnasi takové systémové zmény, jez by musely byt v pusobnosti viady &i ministerstev.

VS8echny zmény jsou tak ovlivnitelné ze strany rozhodujicich Cinitell kraje.

Cilem dokumentu je tedy navrhnout takové kroky, které by zlepSily situaci rodin

v Karlovarském kraji a které je realné feSit z arovné krajské spravy a krajskych samosprav.
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Identifikaci systémovych zmén, jejichz realizace by byla v plsobnosti vlady, jsme se vénovali jen
okrajové s tim, Ze je dobré je identifikovat, z Urovné kraje sledovat a snazit se je ovliviiovat v ramci
jednani (napriklad pies Asociaci krajtl CR, Svaz mést a obci CR, prostiednictvim volenych organ(i

statni spravy, poslancu, senatort).
3.2.1. Shrnuti analyzy SWOT jako nastroje pro zlepSeni stavajiciho stavu

Diky poznatkim ziskanym béhem setkani u¢astnikl pracovnich skupin jsme zvolili nasledujici
strategie pro dosazeni cile, kterym je zlepSeni dostupnosti a kvality socialnich sluzeb pro osoby

s PAS na Gzemi Karlovarského kraje.

3.2.2. Snizeni vlivu slabych stranek vyuzitim prilezitosti

A. Nékteré socialni sluzby pro lidi s PAS chybi v kraji uplné, jiné maji nedostate¢nou
kapacitu. Za nejslabsi stranku péCe o osoby s PAS v Karlovarském kraji oznacili respondentni
v ramci kulatych stol nedostatek socialnich sluzeb, které Ize povazovat pro lepsi zZivot osob s PAS
a jejich rodin za stézejni. Sluzby, které v kraji jsou, pak maji nedostate¢nou kapacitu, pfipadné
neposkytuji sluzby lidem s autismem, u kterych se autismus poji s chovanim vyzadujicim vysokou
miru podpory. Chybi socialni sluzby typu dennich a tydennich stacionafl, odleh¢ovaci sluzby,
osobni asistence, celoroéni pobytova zafizeni komunitniho typu. Tento stav by mohly zménit lepSi
podminky pro poskytovatele sluzeb, které kraj maze ovlivnit, napfiklad ve svych dotaénich fizenich.
Dale by feSenim byla vétSi motivace, pravidelny kontakt s poskytovateli, analyza jejich potfeb pro
bezproblémové poskytovani socialnich sluzeb lidem s autismem. K feSeni situace by mohly pfispét
prispévkové organizace, které v soucasnosti nabizeji celoroéni pobytové sluzby a tzv. pfechodné

pobyty, a to i pro osoby s autismem.11

11 Tyto prechodné pobyty napfiklad nabizi Domov pro osoby se zdravotnim postizenim v Marianské. O sluzbu ale neni mezi rodici lidi

s autismem zajem. V rozhovorech s pecujicim osobami se ukdzalo, Ze o moZnosti vyuZivat tuto sluzbu pecujici osoby prakticky nevi. DOZP v
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V rdmci monitorovacich rozhovoru s pe€ujicimi osobami, ale i s odborniky, ktefi poskytuji rodinam
informace tykajici se dostupnych socialnich sluzeb v kraji, bylo zjisténo, Z2e se o nabidce jiz
poskytovanych sluzeb prakticky nevi. To potvrzuje i stanovisko samotného poskytovatele (Domov
pro osoby se zdravotnim postizenim v Marianské) této sluzby, ktery uvadi, Zze o pfechodné pobyty

nabizené jejich organizaci neni ze strany neformalnich pecujicich o lidi s PAS z4jem.

Mezery v oblasti informovanosti o dostupnych socialnich sluzbach ukazalo i dotaznikové Setfeni
mezi rodiCi déti s autismem. P¥iCinou je nedostateCna osvéta jak ze strany zadavatel( socialnich
sluzeb (tedy kraje), tak ze strany samotnych poskytovatelu. Kraj jako zadavatel socialnich sluzeb
by mél iniciovat jednani vedouci ke zvy$eni povédomi o navaznych sluzbach pro osoby s
autismem. O téchto sluzbach by mély védét pecujici osoby, socialni pracovnici obci, 1ékafi.
StéZejni ulohu v tomto procesu by mél hrat socialni pracovnik pusobici v obcich s rozSifenou
pusobnosti v ramci vykonu socialni prace dle § 92 zakona o socialnich sluzbach. Idealni by bylo,
pokud by tyto obce rozsifily kompetence socialniho pracovnika o pozici koordinatora socialni
péce pro osoby s PAS a tento pracovnik se v ramci svych kompetenci specializoval na podporu
osob s PAS, orientoval se v nabidce navaznych sluzeb v kraji i mimo kraj, a to nejen v oblasti
dostupnych vhodnych socialnich sluzeb, ale i v oblasti Skolstvi, zdravotnictvi, oblasti

zameéstnanosti, socialniho bydleni. Byl by schopen pomahat rodiné, pfedchazet vzniku krizovych

situaci a v nastalé krizové situaci by nabidl moznost feSeni dle specifické potfeby osoby s

Marianské ma vyclenéna dvé llizka pro tzv. pfechodné pobyty — dle Stfednédobého pldnu Karlovarského kraje se cit.: ,Pfechodnym pobytem
rozumi pobyt z dlivodu akutni potfeby, kdy osoba spadajici do cilové skupiny domovi pro seniory ¢i domovt se zvldstnim reZzimem zUstava bez
pomoci, délka pobytu nepfesahuje dobu 3 mésicl. Pfechodné pobyty Ize poskytovat rovnéz v ndvaznosti na ustanoveni § 92 pism. a) zdkona o
socidlnich sluzbach, kdy obecni tfad obce s rozsifenou plsobnosti zajistuje osobé, které neni poskytovana socialni sluzba, a je v takové situaci,
kdy neposkytnuti okamzité pomoci by ohrozilo jeji Zivot nebo zdravi, poskytnuti socialni sluzby nebo jiné formy pomoci, a to v nezbytném

rozsahu.”
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autismem. V jeho plsobnosti by byla nejen podpora rodiny a problematika socialnich sluzeb, ale i

oblast dostupnosti bydleni a zaméstnavani. 12

»~Mame problém s bydlenim, sousedi si stéZuji na hluk, ktery nase mala vydava —
piskani, skieky, hlasity smich. Zadali jsme o pridéleni bytu, netspésné. Zadna pomoc
od mésta neprisia.

(matka divky s autismem, 2018)

Jednou z cest, jak uspokojit poptavku lidi s autismem, pfipadné i rodin déti s autismem po

moznosti ,levné bydlet”, je cesta vyuziti bytového fondu obci.

B. Ve spoleé¢nosti (i té odborné) pretrvavaji myty o tom, ze ,,autismus = problém*,
poskytovatelé pak maiji strach pfijimat klienty s touto diagnézou. Disledkem tohoto mytu je fakt,
Ze verejnost automaticky u lidi s autismem ocekava problémové chovani, které vyZaduje vysSi
miru velmi individualni podpory. DUsledkem tohoto mytu dochazi k tomu, Ze pro fadu
poskytovatell se autismus automaticky stava kontraindikaci pro poskytnuti sluzby. Poskytovatelé
maji strach sluzby lidem s PAS poskytovat, obavaji se, Ze pro poskytnuti kvalitni sluzby nemaji
personalni, ani materialné technické podminky. Jejich obavy prameni z nedostatku proskoleného
personalu, jejich rozpocty nedovoluji navySeni poc¢tu pracovnikl v pfimé péci. V disledku mytu
dochazi k tomu, zZe jejich obavy pfetrvavaji i u lidi s PAS, ktefi nevyzaduji vysokou miru podpory,

lidé bez problémového chovani, ktefi nemaji problém pfizplsobit se kolektivnimu zpusobu zivota

12 pyikladem dobré praxe miiZe byt pozice koordinatora pro autismus v rezortu $kolstvi, ktery piisobi v ka%dém kraji CR.

25



a nastavenému rezimu zafizeni. Rodiny se tak dostavaji do socialni izolace, pec€ujici osoby jsou
vycerpang, ocitaji se na konci svych sil bez nadéje na zlep$eni situace. Tato skute¢nost se ve
vysledku projevi nejen na kvalité zivota pecujici osoby, ale i na kvalité Zivota samotného ¢lovéka
s autismem. Vyjimkou nejsou pfipady, kdy ¢lovék s autismem z divodu nedostateéné podpory
formou odleh¢ovaci & ambulantni socialni sluzby po kolapsu a celkovém vy&erpani pecujici
osoby skonéi dlouhodobé hospitalizovan v psychiatrické nemocnici. Re$enim by mohly byt
aktivity zlepSujici povédomi o problematice PAS jako napfiklad:
» vyuziti dostupnych informacnich kanalu (socialni sité, webové stranky, regionalni
tisk, pravidelné pofadané konference socialnich sluzeb aj.)
» vyuziti informacni sily pacientskych organizaci, odbornych spole¢nosti, asociaci
pusobicich v kraji (naptiklad Odborna spoleénost praktickych détskych lékartl CLS
JEP, Asociace nestatnich neziskovych organizaci, Asociace poskytovatelt
socialnich sluzeb aj.)

= pravidelna podpora vzdélavacich kurzu pro laickou i odbornou vefejnost.

C. Chybi odbornici, chybi pracovnici v socialnich sluzbach, nikdo tuto praci nechce délat,
v socialnich sluzbach chybi zejména muzi. Za velky problém povazuji U¢astnici kulatych stol(l
nedostatek odbornikil jak v poradenstvi, tak na pozicich osobnich asistentd v pobytovych i
ambulantnich socialnich sluzbach. V pobytovych sluzbach, které poskytuji sluzby lidem s poruchou
autistického spektra spojenou s chovanim vyzadujicim vysokou miru podpory, chybi zejména
fyzicky zdatni asistenti, tedy hlavné muzi. Tato skuteénost vyplyva jak ze Spatnych mzdovych a
platovych podminek pro socialni pracovniky a pracovniky v socialnich sluzbach, tak
z demografické situace v regionu i celé republice (nizka nezaméstnanost, odchody obyvatel
Karlovarského kraje zijicich v pohranii za praci do zahranici, snizujici se pocet obyvatel

v produktivnim véku aj.). Vysledkem jsou obavy poskytovatelt z rozSifovani sluzeb a navySovani
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kapacity zejména v pfipadé pobytovych sluzeb, které znamenaji pro poskytovatele mnohem vétsi

zavazek nez sluzby terénni a ambulantni.

3.2.3. Snizeni vlivu hrozeb vyuzitim silnych stranek

A. Situace na trhu prace (klesajici nezaméstnanost vede k rlistu konkurence mezi
zameéstnavateli z pohledu nabizené odmeény za praci, mzdy rostou, poskytovatelé socialnich
sluzeb nemohou v takové konkurenci obstat, pozadavky na zaméstnance se snizuji.

Klesajici nezaméstnanost vede krustu konkurence mezi zaméstnavateli z pohledu
nabizené odmény za préaci, mzdy rostou, poskytovatelé socialnich sluzeb nemohou v takové
konkurenci obstat, pozadavky na zaméstnance se snizuji. Zaroven se ale péce o lidi s PAS tési
zajmu verejnosti, tato prace je vnimana jako zajimava, smysluplna a potfebnd, pozice pracovnik
v socialnich sluzbach je vefejnosti dobfe pfijimana. Z této skuteCnosti by mohly Cerpat osvétové
kampané zaméfené na motivaci socialnich pracovniku a pracovnikl v pfimé péci. Takto je mozné

pracovniky motivovat k praci s lidmi s PAS.

B. Zména politické situace a priorit (priority viady smérem k reseni situace lidi s PAS se
mohou zmeénit, napriklad budou preferovany velkokapacitni, a tim padem levnéjsi pobytové

sluzby na ukor sluzeb terénnich a pobytovych sluzeb komunitniho typu.

Péce o lidi s PAS a snahy o feSeni jejich situace jsou v naprosté vétsiné priznivé pfijimany
vefejnosti. K tomu pfispiva fada osvétovych projektl realizovanych vétSinou nestatnimi
neziskovymi organizacemi'3. Transformace pobytovych socialnich sluzeb (Ustavni péce) je

jednou ze stéZejnich oblasti ve véech krajich CR, kraje pak po odchodu lidi z velkych tstavnich

13 Naptiklad Osvétovy projekt Porozumét autismu Narodniho tstavu pro autismus, projekt Dokumentace rodin spolku Déti tpliiku,

projekt Ma to smysl Asistence o.p.s. aj.
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zafizeni fesi, co s prazdnymi budovami. Tato starost se Karlovarského kraje tyka v mnohem
mensi mife, protoze velkokapacitnich pobytovych zafizeni na uzemi Karlovarského kraje neni
mnoho. Karlovarskému kraji tak odpadéa otazka vyuziti velkych pobytovych zafizeni ustavniho
typu a hledani uéelu jejich nového vyuziti. Obhajoba investic do staveb novych malych
komunitnich pobytovych zafizeni dle modernich pfistupu je tak smérem k politické reprezentaci
jednodus$si — nestoji proti nim obrovské finanéni naklady na transformaci péce ve velkych

pobytovych zafizeni Ustavniho typu.

C. Vycerpanost a celkové vyhoreni rodin a jejich neochota resit svou neutésenou situaci
v ramci komunitniho planovani socialnich sluzeb.

Bylo by vhodné vyuzit zajmu a motivace poskytovateli ochotnych rozSifovat nabidku
svych sluzeb a spolupodilet se na feSeni stavajici situace. V kraji plsobi fada zkuSenych
poskytovatelu sluzeb lidem s autismem, ktefi maji zajem rozSifovat nabidku svych sluzeb a
zvySovat kapacitu za pfedpokladu, ze ze strany zadavatell sluzeb budou mit vhodné podminky,
zejména pak financ¢ni stabilitu, metodickou podporu a dostatek kvalitnich zaméstnancu.
Zadavatelé sluzeb jsou pfipraveni a ochotni tyto podminky nastavit a poskytovatele motivovat
k realizaci sluzeb, které by pecujicim osobam uleh¢ily v narocné péci. Stejné tak lze vyuzit zajmu
motivovanych ufednik( statni spravy aktivné fesit slozitou situaci rodin s détmi s PAS — feSenim
by bylo posilit kompetence socialnich pracovnik( na obcich, podporovat aktivity zaméfené na
pecujici osoby, rozsSifovat nabidku sluzeb, které by rodinam situaci ulehcily.

Z pozice krajskych ufednikd je dulezité pracovat s motivaci rodiCu a podilet se na tvorbé
strategickych pland kraje. Rodice i lidé s PAS by se méli aktivné uc¢astnit komunitniho planovani

socialnich sluzeb. Aby byli rodic¢e i samotni lidé s PAS ochotni u€astnit se téchto aktivit, musi
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vidét uréité vystupy vedouci k zlepseni jejich situace. Re$enim by mohlo byt nastaveni
motivacniho systému a udrzovani kontaktu se siti poskytovatell a spoluprace s nimi.

Vychodiskem pro Karlovarsky kraj by méla byt snaha obstat s vySi mezd a plata oproti
konkurenci jinych zaméstnavatell, zvednout mzdy a platy, nastavit kariérni fad v socialnich
sluzbéach a metodiku k jeho pouzivani.

Dale pak z pozice krajskych ¢initelll iniciovat systémovou zménu ve zpusobu financovani
socialnich sluzeb, klast duraz na viceleté financovani, narokové financovani odpovidajici zjisténym
potfebam osob s PAS.

Kraj by mél pfichazet s pravidelnym monitoringem, byt v kontaktu se zajemci o sluzby a
zjiStovat, jaké sluzby v kraji chybi, co chybi pecujicim osobam, co chybi lidem s PAS, nastavit
takové podminky poskytovani sluzeb, aby poskytovatelé byli schopni na poptavku po sluzbach

pruzné reagovat.

3.2.4. Jak vyuzit prilezitosti pro posileni silnych stranek

Motivace stavajicich poskytovateld by mohla vést k roz8ifovani nabidky socialnich sluzeb
pro lidi s autismem. Je zaroven nutné motivovat nové zajemce o poskytovani sluzeb pro osoby
s autismem, komunikovat se stavajicimi poskytovateli zafazenymi do sité. V kraji je Ffada
poskytovatell nabizejicich kvalitni pobytové sluzby, ktefi jsou pfipraveni tyto sluzby rozsifovat o

dalSi €innosti a aktivity.

3.2.5. Urceni strategickych oblasti planu
Z provedené analyzy SWOT, uskute¢néné v obdobi 7 — 9 /2018, vyplyvaji nasledujici
strategické oblasti, kterym se navrh komplexniho feSeni situace osob s PAS v Karlovarském kraji
vénuje:
e Rozvoj produktu (fesit otazku chybéjicich sluzeb, jejich nedostate¢né kapacity — motivovat

poskytovatele k rozsSifovani nabidky sluzeb pro lidi s autismem)

e Oblast osvety a vzdélavani (feSit chybéjici odborniky, vzdélavat je, udrzet je v kraji,
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podporovat vzdélavaci programy, informovat cilovou skupinu o moznostech podpory,
aktivizovat rodiny a sebeobhajce)
e Lidé (fesit personalni otazky a otazku nizkych mezd a platd, najit cesty, jak udrzet ve sluzbé

socialni pracovniky, pracovniky v socialnich sluzbach a dalSi odborné profese)

Tabulka ¢.1. Uréeni strategickych oblasti planu vedouciho k nastaveni systému socialni péce o

osoby s PAS na uzemi Karlovarského kraje.

Oblast Strategicky cil

Rozvoj produktu Vytvofit komplexni model péCe o lidi s poruchou autistického
spektra na uzemi Karlovarského kraje. A to od diagnostiky PAS a
sluzeb rané péce pres Skolské poradenské sluzby, odlehovaci
sluzby, osobni asistenci az po celoroCni pobytové sluzby (viz

Tabulka ¢. 11 na s.79 ).14

Posilit sit poskytovatelll sluzeb o nové poskytovatele.

Rozsifit nabidku socialnich sluzeb v regionu o nové sluzby, zvysit

kapacitu téch stavajicich dle potfeb osob s PAS.

Resit problematiku autismu komplexn&, ve spolupraci se

srezortem socialni prace, Skolstvi, zdravotnictvi a

zameéstnanosti.
Oblast osvety a Sifit informace o sluzbach pro lidi s PAS vkraji k lidem
vzdélavani s autismem a jejich blizkym.

14 Navrh komplexniho modelu péce pro Karlovarsky kraj vychazi z vice nez patnactileté zkusenosti nejvétsiho poskytovatele sluzeb pro osoby
s PAS v CR — Ndrodniho Ustavu pro autismus, z.U. a z konkrétnich potieb lidi s PAS a jejich rodin Zijicich na Gzemi Karlovarského kraje, které

byly zmapovany v rdmci této analyzy. Realizace komplexniho modelu péce je predmétem kap. 4.4. a 6.
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Prostfednictvim osvétovych akci pracovat na zvySeni prestize
pozice pracovnikl v socialnich sluzbach a socialnich pracovnik
v o€ich vefejnosti. Pfedstavit praci s lidmi s autismem jako
zajimavou a smysluplnou s cilem motivovat zdjemce o praci
v oboru, a to zejména pak u lidi s chovanim vyzadujicim vysokou

miru podpory.

Zvysit aktivitu i publika¢ni a osvétovou €innosti v oblasti autismu.

PotlaCovat myty o autismu, napf. o autismu jako modni diagn6ze
¢i vzacném onemocnéni, o tom, Ze autismus musi automaticky

znamenat problém aj.

Lidé

Podpora profesniho, osobnostniho rlstu zameéstnancd,
poskytovatell socialnich sluzeb v regionu (zejména lidi v pfimé

péci).

Supervize a odborna metodicka podpora poskytovatell

socialnich sluzeb v oblasti pé€e o osoby s PAS.

Vznik kariérnich fadd poskytovatell socialnich sluzeb jako
ucinny nastroj motivace socialnich pracovnikll a pracovniku

v socialnich sluzbach.

Trvale udrzitelné zvySeni mezd a platl pracovniku v pfimé péci.

3.3. Definovani dlouhodobych cilli k organizaci systému socialni péce o osoby s PAS

v Karlovarském kraji

Doporuceni k organizaci systému péce o osoby s PAS v Karlovarském kraji obsahuje tyto

4 dlouhodobé cile:
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1. Vybudovat komplexni model péce o lidi s poruchou autistického spektra na uzemi
Karlovarského kraje od sluzeb rané péce az po celoro¢ni pobytové sluzby.'*

2. Podporovat a motivovat poskytovatele socialnich sluzeb v rozSifovani nabidky socialnich
sluzeb pro lidi s PAS a jejich rodiny.

3. Nastavit systém osvéty o problematice autismu, dostupnosti socialnich a jinych sluzeb pro
lidi s autismem smérem k odborné i laické verejnosti a k osobam pecujicim.

4. ZlepSit a zatraktivnit pracovni podminky pro zaméstnance v socialnich sluzbach pro lidi

s autismem, zejména pak ve sluzbach uréenych lidem s chovanim, které vyzaduje vétsi péci.

Jednotlivé cile (priority) se dale ¢leni na kratkodobé cile (opatfeni) a opatfeni dale do
aktivit. Konkrétni opatfeni a aktivity jako doporuceni pro strategicky plan kraje uvadime v kapitole

6 (Strategické cile feSeni situace nejen v socialnich sluzbach pro lidi s PAS).

3.4. Dostupnost sluzeb a potreby lidi s autismem oc¢ima rodict déti s PAS

~Konecnée! Kolik dotazniku uz jsem vyplnila, tak to snad konecné k nécemu bude. Jsme
z Karlovych Vard, syn ma 15 let, Aspergertv syndrom a ADHD. Radi se zapojime, aby
se v tom nasem kraji konecné néco v tomto sméru zmeénilo k lepSimu a neskoncilo to
pouze jednou prednaskou.”

Romana S., vzkaz matky ditéte s PAS na facebooku NAUTIS

Cilem vyzkumu realizovaného mezi rodiCi déti s autismem bylo zmapovat dostupnost

socialnich sluzeb pro osoby s PAS (déti i dospélé) a popsat potieby lidi s autismem z pohledu osob

15 Navrh komplexniho modelu péée vychaz{ z dlouholetych zkusenosti poskytovatele NAUTIS.
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pecujicich, tedy v tomto pfipadé rodicu. Sbér dat probihal formou elektronického dotaznikového
Setfeni v obdobi od 17.8. do 15.9. 2018 a formou osobnich rozhovort a/nebo setkani u kulatého
stolu. Své zkuSenosti prostfednictvim dotazniku sdilelo celkem 65 rodic¢l s ditétem s PAS. VétSina

respondentu vyplfiovala dotaznik v rozmezi 10 az 60 minut.

Nejvétsi poCet respondentll pochazel z okresu Sokolov — 50,1 % (33 respondentl — z toho za
spravni obvod Sokolov vyplnilo dotaznik 30 respondent, za spravni obvod Kraslice 3
respondenti), nasleduje okres Karlovy Vary — 30,8 % (20 respondentt — z toho spravni obvod
Karlovy Vary zastupovalo 16 respondentd, spravni obvod Ostrov 4 respondenti). Nejmens$i poCet
respondentu zastupoval okres Cheb 19,1 % (12 respondenti — z toho spravni obvod Marianské
Lazné 2 respondenti, AS 0 respondentl, Cheb 10 respondentd). Podrobné poéty respondentt dle
mista bydlisté spadajiciho pod obce s povéfenym obecnim ufadem uvadime v nasledujici

tabulce.
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Tabulka ¢. 2. Pocet respondentt dotaznikového sSetfeni dle mista bydliste.

Moznosti odpoveédi Responzi Podil
AS 0 0 %
Horni Slavkov 1 1,5 %
Cheb 10 15,4 %
Chodov (u Sokolova) 4 6,2 %
Karlovy Vary 16 24,6 %
Kraslice 3 4.6 %

()

Kyn$perk nad Ohfi 2 3,1 %
Loket 0 0 %

()

Marianské Lazné 2 3,1 %
Nejdek 3 4,6 %
Ostrov 4 6,2 %

o Sokolov 18 27,7 %
Touzim 2 3,1 %

o
Zlutice 0 0%

()

Rok narozeni osob s PAS, o které respondenti peCovali, se pohyboval mezi lety 1992 az 2015.
Nejstarsi osoba s PAS, jejiz rodi¢ se zu€astnil vyzkumu, tak méla v dobé Setfeni 26 let, nejmladsi
dité 3 roky. Nasledujici pfehled ukazuje procentualni zastoupeni respondentl podle véku —

,méné nez 7 let, 7-12 let, 13—-17 let, vice nez 18 let".

34



Méné nez 7 let

7-12 let

13- 17 let

vice nez 17 let

8

20

23

14

Mezi respondenty byli téméf ze 40 % zastoupeni rodi¢e déti s autismem bez

mentalniho postizeni. Tento Udaj je dulezity zejména z divodu nastaveni péce a potfeb

téchto rodin. Lze usuzovat, Ze déti a pozdéji dospéli s autismem bez pfidruzeného

mentalniho postizeni budou v dospélosti potfebovat mensi miru podpory, co se tyce sluzeb
typu osobni asistence, podpory samostatného byldeni apod., na druhé strané je v jejich
pfipadé tfeba pocitat s poptavkou po sluzbach socialni rehabilitace, psychoterapii, dostupné
nabidce a moznosti zprostfedkovani zajmovych, volno¢asovych a sportovnich aktivit.

Procentuélni zastoupeni respondentl v dotaznikovém Setfeni dle stupné pfidruzeného

mentalniho postizeni uvadi nasledujici tabulka.

Tabulka ¢.3. Procentualni zastoupeni respondentt v dotaznikovém setfeni dle stupné pridruzeného
mentalniho postizeni.
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Moznosti odpovedi Responzi Podil

Ne. 25 38,5 %
Ano. Lehké mentalni postizeni. 10 15,4 %
Ano. Stfedné tézké mentalni postizeni. 25 38,5 %
Ano. Tézké nebo hluboké mentalni postizeni. 5 7,7 %

15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 5% 80% 85% 90% 95% 100%

4. KRITICKA MIiSTA V PECI O OSOBY S PAS

4.1. Uloha pediatra jako odbornika, rodinného radce i diivérnika

Prakticky Iékaf pro déti a dorost hraje v péci o dité s postizenim nezastupitelnou roli. Diky jeho
pozornosti mohou byt podchyceny pfiznaky ukazujici na poruchu autistického spektra jiz v raném
véku ditéte, coz umoznuje zahajit v€as naslednou terapeutickou péci, ktera ma na budouci
pozitivni vyvoj ditéte zasadni vliv. Pediatr je obvykle prvnim odbornikem, ktery s rodi¢i konzultuje
vyvoj ditéte, a to i diky zavedeni ploSného vySetieni za ucelem v€asné diagnostiky PAS , které
podstoupi kazdé dité v ramci preventivni prohlidky v 18 mésicich véku. P¥i vySetfeni hodnoti
|€ékaF psychomotoricky vyvoj ditéte, pficemz se zaméfuje na mozné problémy typické pro poruchu
autistického spektra. Lékar postupuje podle Metodiky provadéni a vykazovani véasného zachytu
PAS a pro vySetfeni vyuziva jednotny dotaznik, jehoz soucasti jsou i pfesné pokyny k vyplnéni a

vyhodnoceni. Vyhodnoceni dotazniku trva Iékafi maximalné dvé minuty, takze vysledek Iékaf
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moznost PAS by mél Iékar stanovit dalSi postup a odeslat dité na vySetfeni na odborné
pracovisté, které nejenze provede komplexni diagnostické vySetieni, ale pokud se PAS potvrdi,
tak poskytne i odborné poradenstvi, jak s ditétem pracovat a podpofi rodinu v nové situaci, se
kterou neni lehké se vyrovnat. Je tfeba zdUraznit, Ze vySetfeni v ordinaci détského Iékare
nenahrazuje specializované diagnostické vysSetfeni, samotny dotaznik je sestaven tak, aby mél
co nejvyssSi citlivost s cilem odhalit co nejvice pfipadu PAS. Vysledky tak mohou byt v pomérné
velké mife ,faleSné pozitivni”. Pokud rodi¢e déti sami vyslovi podezieni na moznou poruchu
autistického spektra, mél by Iékar dité odeslat ke specializovanému vySetfeni neprodlené. Pokud
vysledek vypovida jen o urc€itych odchylkach od normy, provadi se po Sesti mésicich dalsi
podobné hodnoceni.

Ani pak nemusi byt u ditéte diagnostikovan autismus, ale dité by mélo byt dale sledovano

odborniky, protoZe u néj existuje zvysSené riziko jinych vyvojovych poruch ¢i opozdéni.

,Déti, u kterych se neprokaZze PAS (tedy navzdory opakovanému pozitivnimu nalezu ze
screeningového vysetfeni zamérfeného na moznost pfitomnosti PAS, pozn. autora), mivaji rizné
typy uzkostnych poruch, ADHD, vyvojové poruchy feci. U nékterych je symptomatika hranicéni a
my tyto déti leZici v Sedé zoné PAS sledujeme a podporujeme ve vyvoji fFadu let, neZ vyvoj ukaze

pfiklon ¢i odklon od projevu a obtiZi charakteristickych pro PAS.”

PhDr. Katefina Thorova, Ph.D., Narodni ustav pro autismus, z.d.

Pediatr hraje dulezitou roli i pfi formovani pozitivni atmosféry v rodiné ditéte s PAS. Svym
profesionalni postojem k ditéti a jeho rodiCim pomaha celé rodiné se vyrovnat s tézkou Zivotni

situaci. Jeho Ukolem je tak nejen feSeni zalezitosti ryze medicinskych, ale i podpora
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psychologicka, podpora pfi feSeni problémd, které rodinu v souvislosti s vychovou ditéte s PAS
provazi.

Svou spokojenost s pfistupem pediatra vyjadfovali v rdmci dotaznikového Setfeni respondenti na
Skale spokojenosti 1 — 5. Témeér 34 % respondentl uvedlo, Ze nebylo spokojeno (hodnoceni 4
spiSe nespokojeno, 5 velmi nespokojeno) s pfistupem détského I€kare, a to jak ve fazi hledani
spravné diagnoézy, tak ve fazi poradenstvi ohledné nasledné péce po ukonceni diagnostického

procesu) — viz tabulka ¢. 4 na s. 40.

Tabulka ¢. 4 Hodnoceni spokojenosti s pristupem praktického lékare pro déti a dorost.
Moznosti odpovedi Responzi Podil

1 Velmi spokojen. Pediatr nam byl schopen doporucit vhodné diagnostické 11 16,9 %
pracovisté a orientoval se i v moznostech ndvazné péce, doporudil pracovisté
véasné intervence, poradenské zafizeni, vhodné Skolské poradenské pracovisté

® pfip. dalSi kontakty.

2 Spise spokojen. 15 23,1 %
3 Ani spokojen, ani vyrazné nespokojen. Pediatr podal primérny vykon. 17 26,2 %
4 SpiSe nespokojen. 11 16,9 %
5 Velmi nespokojen. Pediatr naSe obavy zleh¢oval, od diagnostiky na 11 16,9 %

specializovaném pracovisti spise zrazoval, pozdéji nAm nebyl schopen poradit
zadné pracovisté navazné péce, diagn6zu ditéte neuznaval, v oblasti PAS se vubec
® neorientoval.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 15% 80% 85% 90% 95%  100%
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40% respondentu pak uvedlo, ze s pfistupem détského I€kafe bylo spokojeno (1 velmi spokojen,

2 spiSe spokojen). V ramci hodnoceni spokojenosti s pfistupem pediatra povazuji rodice za

pozitivni, pokud pediatr:

rozpoznal pfiznaky ukazujici na moznost pritomnosti PAS

(,Jsem velmi vdécna nasi détské Iékarce, ktera pojala podezreni jako prvni, a to uz v
synovych 18 mésicich. Ihned nas odeslala k psycholoZce a doporucila ranou péci.” ,Nase
détska lekarka autismus nefesila, nikoho z nas to nenapadlo. Prvni problémy jsme resili
az po nastupu do skoly.”)

nezlehéoval podezieni samotnych rodi¢i, Ze s ditétem neni néco v poradku
(,Lékarka stale opakovala, Ze z toho vyroste.” ,Détska lékarka nepoznala diagndzu a
tvrdila, Ze syn je psychomotoricky zaostaly v diusledku zanedbané péce rodicu. A tim mé
jako matku psychicky znicila. Zménili jsme pediatra, a ten hned po prvni navstévé
rozpoznal pfiznaky PAS, vyslovil své podezieni a odeslal nas na specializované
vySetfeni. Od té doby je nam velkou podporou.” ,VZdycky, kdyz jsem s pediatrem mluvila
o0 zviastnim chovéani naseho syna, mél odpovéd, Ze kazdé dité je jiné a Ze ho nesmim
tolik pozorovat.” ,V reakci na mé obavy mi lékarka sdélila, Ze syn ma jen obdobi
vzdoru...”)

byl schopen poskytnout informace v oblasti hledani navazné péce, orientoval se v
nabidce socialnich a jinych sluzeb pro déti s PAS (,0Odesla jsem s dcerou ve tfech
maésicich k jiné lékarce, pak jsem jiZ byla spokojena. Nase pani doktorka nam vzdy
dokazala poradit a doporucila nam i vhodné specialni lékarské i poradenské pracovisté.”
,Détska lékarka se spise Fidila tim, co jsem kde Zzjistila ja.” ,Pani doktorka ma velmi citlivy

pfistup, je velmi ochotna, ovSem s postizenim naseho syna nema vabec Zadné
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zkusenosti, nevédéla, na koho se obratit. VSechny informace jsem si musela zjistit
sama.”)

e poskytnul rodi¢lim psychosocialni podporu (,Pani doktorka mé vzdycky vyslechla,
zeptala se, co je u nas nového, poradila, upfimné se spolu se mnou radovala z drobnych

pokroku naseho syna...”)

4.2. Diagnostika poruch autistického spektra jako prvni krok k u€inné pomoci

Pro nastartovani u¢inné pomoci rodiné je tfeba znat spravnou diagnézu ditéte, a té
pfizpUsobit naslednou pédi, zejména pak vhodné intervenéni programy a metodiku prace
s ditétem na rozvoji jeho dovednosti. Stavajici situace ve zdravotnictvi v oblasti diagnostiky
vyjadiena v tabulce €. 5 potvrzuje, Ze stav diagnostiky v Karlovarském kraji (podobna situace je
v celé CR) je tristni. Na uzavfeni diagnozy vétsina respondentti éekala déle nez 1 rok (téméf 75
% respondent(l). Dvé respondentky, kterym se podafilo dosdhnout diagnostického vysetfeni do 3
mésicl poté, co ziskaly prvni podezieni, Ze jejich dité se nevyviji dle normy, shodné v komentafi
uvedly, Ze takto Casného terminu vySetfeni docilily pouze diky protekci. Divodem dlouhé cesty
k spravné diagnéze jsou jednak dlouhé objednaci lhdty na vySetfeni k odbornikim, ktefi maji
potfebnou zku$enost s diagnostikou vyvojovych poruch, a v fadé pfipadl i nejednoznaéné
vystupy z diagnostickych vySetteni, které vedly rodiCe k potfebé opakované absolvovat
diagnosticka vysetfeni u rlznych specialistd.

Z toho duvodu je v praxi nemozné dodrzet idealni postup zahajeni pomoci rodiné
s ditétem s autismem v tomto pofadi: vySetfeni détského Iékafe s pozitivnim nalezem na PAS —
odeslani k odbornikovi specializujicimu se na problematiku diagnostiky PAS — diagnostika -
zahajeni nasledné edukacni péce. Na diagnostické vySetfeni naprosta vétSina rodin ¢eka déle

nez rok s védomim, Ze zahajeni v€asné intervence je pro zdravy vyvoj ditéte a a jeho budoucnost
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zasadni. Rodic¢e se dostavaji do stresu, védi, Ze ditéti bézi drahocenny €as a oni nevédi, jak

s nim pracovat. | kdyz je pro zahajeni v€asné intervence bezesporu dllezité znat spravnou
klinickou diagn6zu ditéte z divodu vyuziti vhodnych metod a postupu, neni to pro pedagogickou
praci s ditétem bezpodminecné nutné. Pro psychické zklidnéni rodi¢u neni zasadni znat
pojmenovani pro problémy ditéte, ale védét, jak k ditéti pfistupovat, jak jej rozvijet, vychovavat a
jak prostfednictvim vhodnych vzdélavacich metod a program( dosahnout maxima jeho
potencialu.

Proto je dulezité, aby se rodi¢ ihned poté, co ziska podezfeni, ze by se u ditéte mohlo
jednat o PAS, objednal nejen k odbornikovi kvili provedeni diagnostického vyS$etfeni, ale
soucCasné dostal i informaci, Ze v kraji existuje socialni sluzba rané péce, kterou mohou Cerpat i
rodiny s détmi, u kterych existuje divodné podezieni, Ze by se mohlo jednat o autismus.¢ Vice o
sluzbé rané péce v kapitole 4.4.3.

V odborné literatufe se za véasnou diagnostiku povazuje u détského autismu vék ditéte
maximalné 2—4 roky, u Aspergerova syndromu (tedy poruse autistického spektra bez pfidruzeného
mentéalniho postizeni) maximalné 3-5 let. Z vyzkumu vyplyva, ze v€asnou diagnostiku dle vySe
uvedeného ziskalo jen 30 déti s PAS (46% déti respondentl). 19 déti s PAS bez mentalniho
postiZzeni bylo diagnostikovano do 5 let svého véku, 11 déti s PAS a mentalnim postizenim stihlo
diagnosticky proces do 4 let svého véku a splnilo tak podminku v€asné diagnostiky. Potfebu

v€asné diagnostiky nenaplnilo 54 % déti respondentu.

,Prestoze jsem upozorriovala détskou lékarku, ktera méla syna v péci odmala, na
autistické projevy, odmitala, Ze by mohlo jit o autismus. Pozdéji jsem kontaktovala jinou

lékarku, ktera mé podezreni potvrdila.*”

16 73 diivodné podeziteni Ize povaZovat napifklad pozitivni nalez vySetieni praktického lékate pro déti a dorost v ramci preventivni

prohlidky zaméf'ené na pritomnost PAS.
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Z vypovédi matky ditéte s PAS

Naslednou péci a podporu pro rodinu komplikuje i zpochybriovani spravnosti diagnozy
napfiklad ze strany pedagogt, poradenskych pracovnikl, pediatra, ale napfiklad i rodinnych

prislusnika.

Ucitelky v materské skole mi sdélily, Ze je syn jiny a Ze se mame jit poradit

s psychologem. Tehdy bylo synovi 2,5 roku. O existenci Aspergerova syndromu se zminila
az pracovnice z SPC, kdyz vidéla nahodou mého syna na ulici v dobé, kdy navstévoval 1.
tfidu. To mu bylo 6 let. Hned jsem se objednala na vysetreni na détskou psychiatrii, kde
se diagnéza Aspergerova syndromu potvrdila. Pracovnice poradenského zafizeni, kam
jsme se synem zacali dochazet, ale tuto diagnézu zpochybriovala. Pro jistotu jsem si ji
chtéla znovu ovérit u klinické psycholozky. Ta v jeho 8 letech PAS vyloucila, takZe jsme
malem prisli o asistenta pedagoga. Od té doby ve skole nevérili, Ze ma syn tuto diagnozu,
ac ji mél od détského psychiatra jasné danou. Proto jsem si nechala provést diagnostiku
jesté v dalsim specializovaném zafizeni v Praze, kde PAS jednoznacné potvrdili. To uz

synovi bylo 14 let.

Z vypovédi matky ditéte s PAS

Hlavnim a prakticky jedinym dlvodem neumérné dlouhych Cekacich Ih(t na vySetfeni je
nedostatek odbornikl a odbornych pracovist s potfebnou erudici v oblasti diagnostiky vyvojovych
poruch. PAS Casto diagnostikuji odbornici bez zkuSenosti s problematikou. Déti s mirnéjSi nebo

kombinovanou formou tak velmi ¢asto neobdrzi spravnou diagndzu.

»,INejsou problémy jen s dcerou, ktera ma PAS, ale i se synem, u kterého si neni nikdo jisty.

42



Opét se setkavame jen s tim, Ze autista nenavaze socialni kontakt... Ale vim, Ze to muze
umét, a na tom krachuje diagnostika syna, ktery prosté v poradku neni. Ale nikdo mé

neposloucha.”

Z vypovédi matky ditéte s PAS

Tabulka ¢é.5. Casovy Usek urcujici, kolik dasu uplynulo od prvniho podezieni rodicti ke sdéleni spravné

diagnozy.
Moznosti odpoveédi Responzi Podil
Do 3 3 4,6 %
® mésicl
Do 1 12 18,5 %
roku
Do 3 26 40 %
let
Do 5 8 12,3 %
let
Jesté 16 24,6 %
® pozdéji

s
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Co se ty¢e mista vykonu diagnostickeho vySetieni, které bylo uzavieno jako PAS,

nejvice déti respondentu bylo diagnostikovano v Karlovarském kraji, nasleduje Hlavni
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mésto Praha a Plzensky kraj. Jedna osoba podstoupila diagnostické vySetfeni v zahranici

(viz tabulka €.6 na s. 46).

Tabulka ¢.6. Procentualni zastoupeni respondentu dle mista vykonu diagnostického vysetreni.

Moznosti odpovédi Responzi Podil
Karlovarsky kraj 38 58,5 %
Hlavni mésto 23 35,4 %

® Praha
Plzerisky kraj 3 4,6 %
mimo CR 1 1,5 %

o

4.3. Role socialnich pracovnikii na obecnich tradech obci s rozsifenou puisobnosti

Socialni pracovnici na obecnich Ufadech obci s rozSifenou plsobnosti a povéfenych obecnich
Uradech poskytuji zakladni a odborné socialni poradenstvi v oblastech nepfiznivé socialni situace,
ktera nastala z dlvodu péce o0 osobu se zdravotnim postizenim. Znepokojive je zjisténi, Zze 66 %
rodiCu déti s PAS uvedlo, Ze se sluzbami sociélniho pracovnika na obecnim Gfadé byli vice ¢i méné
nespokojeni, pfipadné tuto sluzbu vibec nevyuzili. Témér 37 % respondentl pak uvedlo, Ze tuto
sluzbu nevyuzili, protoZze nevédéli, ze existuje. Pfestoze v doprovodném textu této otazky zjistujici
spokojenost s praci socialniho pracovnika obce bylo uvedeno, Ze se jedna o poradenstvi ohledné
celkové nepfiznivé socialni situace rodiny (tedy napfiklad poradenstvi okolo navazné péce,
moznosti rodiny vyuzit socialnich a jinych sluzeb v regionu i mimo néj, apod.), dle doplnujicich
poznamek respondentl Ize pfedpokladat, ze fada z nich otazku pojala jako hodnoceni prace
Urednikd krajskych pobodek Urad(l prace, ktefi vyfizuji davky socialni pomoci (piispévek na pééi,

na mobilitu, prikazy osob se zdravotnim postizenim aj.). Zda se tedy, Zze respondenti, ktefi uvedli,
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Ze byli s pfistupem socialniho pracovnika spokojeni ¢i nespokojeni, ve skuteCnosti hodnotili praci
referentdl Utradu prace (Cit.: ,Sociélni pracovnik u nas byl, kdyz jsme Z&dali o pfispévek na pédi,
Zadnou pomoc nenabidl, vSe jsem si zjiStovala sama.” ,Kdyz jsem Zadala o prispévek na péci,
nikdo nam nerekl, Ze existuje mozZnost podpory rané péce.“ ,Pri socialnim setfeni ve véci
posuzovani zdravotniho stavu pasobil socialni pracovnik docela neochotné a odmérené. Mél by
byt empaticky a chapajici, Ze rodina, ktera ma postizené dité, se nenachazi v lehké situaci.
Potrebujeme podporu a ujisténi, Ze pro déti, jako je nase dcera, existuji moznosti zaclenéni se do
spolecnosti, Ze tu pro nas bude néjaky spolek, organizace, se kterou budeme moci

spolupracovat.”)

Z toho plyne, Ze procento respondentd, ktefi uvedli, ze sluzbu socialnich pracovniki na
obecnich Ufadech nikdy nevyuZzili, protoZze o ni nevédéli, muze byt jesté vysSi. To potvrzu;ji i
vystupy z rozhovor( srodii — tedy, Ze o moznosti podpory ze strany socialni pracovnika

neexistuje mezi rodi€i déti s postizenim prakticky Zadné povédomi.

~Mému synovi je 16 let, ale za celou dobu jsem neslysela o tom, Ze nékdo takovy na obci je, Ze
existuje moznost se na néj obratit s néjakym problémem. Byly a stale jsou situace, kdy bych

takovou pomoc opravdu uvitala.....”

Z vypovédi matky ditéte s autismem, 2018
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Tabulka ¢.7. Hodnoceni spokojenosti s praci socialniho pracovnika obce.

Moznosti odpovédi

1 Velmi spokojen. Utednik mi poradil v oblasti socialnich davek, moznosti navazné
péce, doporucil vhodné socialni sluzby, byl zcela erudovan v oblasti moznosti
® socialni pomoci a byl mi velkou oporou.

2 SpiSe spokojen.
3 Ani nespokojen, ani spokojen. Utednik podal primérny vykon.
4 SpiSe nespokojen.

5 Velmi nespokojen. Utednik nemél zadné povédomi o autismu, nepodal mi zadné
informace, vSe jsem si musel zjistit sam, neprojevil ani snahu si cokoliv dohledat.
® Choval se arogantné.

. 6 Tuto sluzbu jsem nikdy nevyuzil, nemohu hodnotit.

o 7 Tuto sluzbu jsem nikdy nevyuZil, protoZe jsem nevédél, Ze existuje.

14 (21,5%)
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4.4. Dostupné a kvalitni sluzby jako prostredek k spokojenému zivotu lidi s PAS a jejich

rodin

»S manzelem jsme po letech péce o naseho syna velmi psychicky a fyzicky unaveni, jsme

zcela izolovani od spolecnosti a jsme casto vystavovani neprijemnym reakci okoli a sousedu v
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domé. Nemame moznost odpocinku Ci dovolené bez syna. Zcela postradame osobni a
manzelsky Zivot. A velmi nas trapi nejista budoucnost. Co bude se synem, aZz nam dojdou sily

a dal o néj nedokaZzeme pecovat.”

Z vypovédi matky osoby s autismem, 2018

Pro osoby s PAS a jejich blizké neni rozhodujici, zdali kraj nabizi vSechny typy socialnich
sluzeb, které urCuje zakon — pro rodiny je rozhoduijici, zdali kraj nabizi prostfednictvim
poskytovatelu takovou Skalu sluzeb s dostateCnou nabidkou aktivit a kona, které pokryji
vSechny jejich potfeby. Jinymi slovy — rodici je jedno, zdali se sluzba, které jim vyfesi péci o
potomka béhem dne, nazyva socialné aktivizaCni, denni stacionar ¢i denni terapeutické centrum.
Pro Clovéka s autismem (a samoziejmé i jeho blizké) je v tomto konkrétnim prikladé dulezité, ze
ma zajisténou kvalitni socialni sluzbu béhem dne.

Vétsina pecujicich osob nezna pfesnou terminologii druht socialnich sluzeb, ale dobfe
dokaze pojmenovat své potfeby a pfedstavu, jak by sluzba méla vypadat. (,Potfebuji, aby mé
dite nékdo vyzved| ze Skoly a pohlidal ho, udélal s nim ukoly, Sel s nim na hfisté a postaral se o
néj, nez se vratim z prace.”,Potrebuji, aby se o mé dité nékdo postaral béhem dne ve stejném
reZzimu jako kdyZz chodil do skoly, abych ja mohla i nadale chodit do prace.” ,Potfebuji, aby ma
dcera mohla jednou tydné chodit nékam, kde bude mit mozZnost se bavit a tfeba si i najit
kamarady...”).

Této skuteCnosti jsme pfizplsobili i dotaznikové Setfeni. Neptali jsme se na potfebnost
jednotlivych taxativné vyjmenovanych druht sluzeb podle zakona o socialnich sluzbach, ale na
potfebnost jednotlivych aktivit a akond, které vychazeji ze zkuSenosti poskytovatell a potfeb lidi

s autismem napfi¢ celou CR.

47



V ramci dotaznikového Setfeni jsme se ptali rodiCu, jaké sluzby béhem Zivota svého ditéte
dosud vyuzivali (i mimo region Karlovarského kraje), jaké pro né byly dostupné, jaké naopak
postradali a jaké povaZzuji za nejvice prospésné. Poptavku po téchto sluzbach jsme srovnavali
s aktualni nabidkou sluzeb v regionu. NejcastéjSimi sluzbami, v ramci kterych poskytovatelé v
CR nabizi sluzby uvedené v tabulce &. 8, jsou: sluzby rané péée, osobni asistence, socialné
terapeutické dilny, denni stacionare, tydenni stacionare, odlehCovaci sluzby, socialni
rehabilitace, socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi, domovy pro osoby se zdravotnim

postizenim, domovy se zvlastnim rezimem a chranéné bydleni.

Tabulka ¢. 8.: VyuZiti sluZzeb pro osoby PAS ze strany respondentt dotaznikového setreni.

Moznosti odpovedi Responzi Podil
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Rana péce a programy v€asné intervence. Do rodiny k nam pravidelné dochazi
(dochéazel/-a) poradce/-kyné rané péce, poskytuje (poskytoval/-a) mi psychosocialni
podporu, uCila mé, jak pracovat s ditétem na rozvoji jeho dovednosti uplathiovanim
metodiky strukturovaného u€eni a jinych postupl. Soucasti sluzby byla i pfiméa
prace s ditétem zaméfena na nacvik funk€ni komunikace, hry, socialniho chovani
apod.

Odborné poradenstvi a konzultace. Mdm moznost kontaktovat odborné poradenské
pracovisté, pokud si nevim rady s vychovou svého ditéte €i potfebuji odbornou
radu, napfiklad v oblasti zvliadani problémového chovani, Sikany, ...

Individualni a/nebo skupinova psychoterapie pro osoby s PAS. Mé dité dochazi —
pfip. dochazelo — na psychoterapii, kde mélo moznost sdilet své emoce,
vyhodnocovat je, pracovat samo na sobé, na rozvoji svych dovednosti, a to
individualné a/nebo ve skupiné.

Individualni a/nebo skupinova psychoterapie pro rodi¢e. Vyuzival/-a jsem moznosti
dochazet na individualni a/nebo skupinovou psychoterapii, kdyz jsem se necitil/-a
psychicky dobre.

PodpUlrné rodi¢ovské skupiny. V ramci organizovanych rodi¢ovskych skupin jsem
se setkaval/-a s jinymi rodi¢i déti s autismem, kde jsem se mohl/-a vypovidat,
naslouchat, sdilet své starosti i radosti s vychovou ditéte s autismem, odpocinout si
tak mezi lidmi, ktefi mi rozumi.

Osobni asistence a/nebo terénni odlehCovaci sluzba. Pravidelné a/nebo narazové

vyuzivam sluzby osobniho asistenta, ktery dité pohlida v dobé mé nepfitomnosti,

doprovodi ho do Skoly, ze Skoly, & na krouzek, zprostfedkuje mu vhodné zajmové

aktivity, které ho bavi a rozviji, vystfida mé v pé¢i béhem dne. Asistence probiha
® venku a/nebo u nas doma.

Sluzba typu denniho stacionéare Ci socialné terapeutickych dilen. V pracovnim dni
pravidelné vyuzivam moznost svéfit své dité zafizeni socialnich sluzeb v dostupné
vzdalenosti, které mé pres den v péci plné zastane. Doba stravena v tomto typu
zafizeni kopiruje ¢as, kdy mé dité chodilo do Skoly.

Pobytova odleh¢ovaci sluzba. V zafizeni odleh&ovacich sluzeb pfevezmou mé dité
do péce na urc€itou dobu, minimalné na 24 hodin, kdyZ si potfebuji odpocinout i
zafidit osobni zaleZitosti. Mam moznost této sluzby vyuzivat nékolikrat do roka,

® podle toho, jak potiebuiji.
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21

10

26,2 %

32,3 %

12,3 %

4,6 %

15,4 %

1,5 %

15,4 %

1,5 %
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Tydenni stacionéf. Mé dité bydli pfes tyden ve stacionéfi, vikendy travi doma.

Pracovni asistence a poradenstvi v oblasti hledani si prace. Muj syn (dcera) vyuZzil
sluzeb agentur podporovaného zaméstnavani, dostalo se mu podpory pfi hledani
prace, udrzeni si prace, podpory na pracovisti apod.

Zajmové a volnoc¢asové aktivity. Mé dité ma (mélo) moznost navstévovat
nejriiznéjsi zajmové krouzky (at uz bézné s vrstevniky, pfi Skole, s podporou
asistenta Ci krouzky pfimo urc¢ené détem s autismem ¢i jinym zdravotnim
postizenim).

Sdileni a vyména informaci na socialnich siti. Vyuzivam moznosti vzajemné sdilet
své zkuSenosti prostfednictvim socialnich siti, inspirovat se, poradit se, najit zde
® podporu.

Prazdninové pobyty pro lidi s autismem ¢&i bézny tabor, kde bylo mozné si domluvit
® specificky pfistup k mému ditéti s autismem.

Vyjezdni pobytové kurzy. V ramci organizovanych vyjezdnich pobytd pro rodiny s

détmi s autismem jsem se setkaval/-a s jinymi rodici i s odborniky. Ziskal/-a jsem

metodickou podporu pfi uplatiiovani programu a technik podporujicich rozvoj mého
@ ditéte.

4.4.1. Odborné poradenstvi

Z odpovédi respondentu v tabulce €. 8 je ziejmé, Ze fada z nich v dotazniku zaménila
socialni sluzbu odborného socialniho poradenstvi s nabidkou Skolskych poradenskych sluzeb

(tedy specialné pedagogickych center, pedagogicko psychologickych poraden). Je pravda, Zze

16

4,6 %

1,5 %

4,6 %

24,6 %

6,2 %

1,5 %

nékteré aktivity poradenskych sluzeb mohou byt poskytované v rdmci sociélni sluzby dle zdkona

o socialnich sluzbach a ve stejné podobé jako Skolska poradenska sluzba dle Skolského zakona.

Zalezi na samotném poskytovateli, jaké konkrétni aktivity v ramci poradenské sluzby lidem s PAS

a jejich blizkym nabidne v souladu s jejich potfebami a svymi moznostmi. Pro rodiCe ve vysledku

neni rozhodujici, zdali se mu odborné rady a podpory dostane od $kolského poradenského

zafizeni, anebo od poskytovatele socialnich sluzeb. Poskytovatel socialnich sluzeb na rozdil od
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8kolského poradenského zafizeni, které je uréeno pouze détem, zakim a studentliim (a jejich
rodinnym pfislusnikim), vSak mlze své sluzby nabizet bez omezeni véku uzivatell sluzby.
Podpora Skolskych poradenskych zafizeni byla rodi¢i v 32 % uvedena jako jedina
dostupné poradenska sluzba, diky které mohli vyuzivat konzultace, ale i ambulantni sluzby
v podobé pfimé prace s ditétem. Specializované stfedisko socialnich sluzeb nabizejici
poradenské sluzby zamérené na podporu lidi s autismem (napfiklad konzultace tykajici se
vychovy a vzdélavani ditéte, feSeni problémového chovani, nacviky socialnich dovednosti,
psychoterapie lidi s PAS) v kraji neexistuje. Nékteré sluzby doplfiuje soukromy sektor stojici

mimo rezort Skolstvi i socialnich sluzeb (napfiklad soukroméa poradenska pedagogicko —

psychologicka praxe Mgr. Heleny Kumperové v Karlovych Varech). Rodinam s détmi do 7 let je

ur¢ena socialnich sluzba rané péce (viz nasledujici kapitola).

»,INejvice nam pomohlo odborné poradenstvi a konzultace ve specialné pedagogickém
centru. V synovych 4 az 6 letech jsme 2x tydné dojiZzdéli na konzultace, pfi nichz se
pedagozka vénovala jak praci se synem (ukazky strukturované vyuky, pfiprava na skolu),
tak i mym dotazum ohledné vychovy a specifickych potfeb. Do SPC dochazime i dnes, ale
na pravidelné konzultace uz neni ¢as, konzultaci si mohu zaridit pouze v pfipadé akutni
potreby.“

Z vypovédi matky ditéte s PAS
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Nasledujici tabulka ukazuje, jaké sluzby lidem s autismem by mélo poskytovat Skolské

poradenské zafizeni a jaké poskytovatel socialnich sluzeb. Je jasné, Ze vysledna nabidka

konkrétnich sluzeb pro rodiny s détmi s autismem muze byt uspésné podporovana jak rezortem

Skolstvi, tak rezortem socialnich véci.

Srovnani nabidky sluzeb poskytovanych v ramci socialni sluzby a v ramci Skolského

poradenského zafizeni:

Poradenské a socialné aktivizacni sluzby
poskytované lidem s autismem dle zakona
108/2006 Sb. o socialnich sluzbach

Odborné socialni poradenstvi je poskytovano se
zamefenim na potfeby jednotlivych okruh(
socialnich skupin osob v poradnach, v nasem
pfipadé pro osoby s autismem.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym
prostiedim,

b) socialné terapeutické ¢innosti,

¢) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajma

a pfi obstaravani osobnich zalezitosti.

Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi
jsou terénni, popfipadé ambulantni sluzby
poskytované rodiné s ditétem, u kterého je jeho
vyvoj ohrozen v dlsledku dopadu dlouhodobé
krizové socialni situace, kterou rodi¢e nedokazi
sami bez pomoci pfekonat, a u kterého existuji
dalSi rizika ohrozeni jeho vyvoje.

Sluzba .... obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

b) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym

prostiedim,

¢) socialné terapeutické ¢innosti,

Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych

sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich

Specialni standardni ¢innosti centra poskytujiciho
sluzby zakiim s autismem, jejich zakonnym zastupciim,
Skolam a Skolskym zafizenim vzdélavajicim tyto zaky

1. Pfiprava na zafazeni do vychovné vzdélavaciho procesu a
vzdélavani zakd s autismem.

2. Individualni  specialné pedagogickd a psychologicka
diagnostika u zakl s autismem pro uUCely stanoveni
podpurnych opatfeni a v pfipadé potieby i zpracovavani
navrhG na vzdélavani zaka ve tfidé zfizené pro zaky s
autismem.

3. Spoluprace s rodinou: rozvoj funkéni komunikace,
socialnich dovednosti, pracovnich navykl, sebeobsluhy,
volno€asovych aktivit, eliminace problémového chovani,
prace s rodinou, vytvafeni podplrnych rodiovskych skupin.
4. Nacvik funkéni komunikace, socialniho chovani a zvladani
narocného chovani.

5. Individuélni programy k rozvoji percepCnich oblasti a
motoriky s ohledem na individualni potfeby zahrnujici
zejména koncept bazalni stimulace, ergoterapeutické prvky a
stimulaéni programy.

6. Podpora a vedeni pfi rozvoji sebeobsluhy, pracovnich

dovednosti a socialnich kompetenci.
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d) pomoc pfi uplatriovani prav, opravnénych zajmu

a pfi obstaravani osobnich zalezitosti.

7. Uplatriovani metodiky strukturovaného uceni, vyuzivani
behavioralnich schémat a jinych postupl; spoluprace s
rodinou, konzultace s ostatnimi u¢astniky péce.

8. Zajistovani metodické podpory pedagogickym
pracovnikim v oblasti volby a uplatiiovani metodickych
postupu vytvofenych pro praci s zaky s autismem.

9. Metodické vedeni zakonnych zastupct zaka pro zajistovani
domaci péce odpovidajici potfebam zaka, zahrnujici zejména
podporu v oblasti rozvoje funkéni komunikace, socialnich
dovednosti, pracovnich navyku, sebeobsluhy, volnoasovych
aktivit, zvladani problémového chovani.

10. Zajistovani metodické  podpory  pedagogickym
pracovnikim v oblasti volby a uplatiiovani metodickych
postupu vytvofenych pro praci se zaky s autismem.

11. Spoluprace se Skolskymi zafizenimi a ostatnimi u¢astniky
péce, seminafe, konzultace.

12. Spoluprace s organizacemi poskytujicimi volnoCasové
aktivity.

13. Podpurné rodi¢ovské skupiny.

4.4.2. Skola a $kolské poradenské sluzby pro rodiny s détmi s PAS

s vz

Situaci okolo vzdélavani déti, Zaka a studentl s autismem jsme se v naSem Setfeni

dotykali jen okrajové. Presto je tfeba védét, Ze fungujici spoluprace mezi Skolou, poradenskym

zafizenim a rodinou je zakladnim predpokladem spokojeného zivota celé rodiny.

V pfipadé, Ze spoluprace se skolou nefunguje, nezachrani situaci ani Siroka nabidka

dostupnych a kvalitnich socialnich sluzeb. Dle platné legislativy tykajici se Skolstvi i socialnich

sluzeb se nabidka aktivit poradenskych pracovnikl z obou rezortll muze prekryvat a vzajemné

dopliiovat. Fungujici Skolské poradenské zafizeni s Sirokou nabidkou sluzeb zaméfenych nejen

na déti, Zaky a studenty, ale i jejich rodice, tak muze uspokojit poptavku rodin po fadé sluzeb,

které mistni poskytovatelé socialnich sluzeb nezajistuiji.
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Specialné pedagogicka centra (SPC) pati spolu s pedagogicko-psychologickymi
poradnami (PPP) a stfedisky vychovné péce mezi Skolska poradenska zafizeni. V Karlovarském
kraji se na praci s détmi, zaky a studenty s PAS specializuje SPC pri Zakladni Skole a stredni
Skole Karlovy Vary, prispévkova organizace!’. Toto SPC poskytuje poradenské sluzby zakim
se zdravotnim postiZzenim a Zakdm se zdravotnim znevyhodnénim, ktefi jsou integrovani ve
Skolach a Skolskych zafizenich, dale pak zakim se zdravotnim postizenim a znevyhodnénim ve
Skolach, tfidach, oddélenich nebo studijnich skupinach s upravenymi vzdélavacimi programy,
zakum se zdravotnim postiZzenim v zakladnich Skolach speciélnich a détem s hlubokym
mentalnim postizenim. SPC vykonava svou ¢innost ambulantné v rdmci Sesti ambulantnich
pracovist. Ctyfi elokovana pracoviété SPC jsou uréena pro okres Cheb, z toho jsou dvé v
Marianskych Laznich a jedno v Chebu a ASi, elokované pracovisté SPC bylo zfizeno pro okres
Sokolov, dalSim elokovanym pracovis§tém je SPC Ostrov.18
V rdmci chebského pracovisté plsobi koordinator péce o déti, zaky a studenty s PAS.. V ramci
této pozice se krajsky koordinator podili na systémové péci o déti, zaky a studenty v kraji s cilem
zajistit kvalitni, specializované, odborné, statem garantované a dostupné poradenské sluzby pro
osoby s PAS, jejich rodiny a pedagogy.

Dle Narodniho Ustavu pro vzdélavani'® vykonava krajsky koordinator pro péci o déti, zaky a

studenty s PAS nasledujici ¢innosti:

17 Adresa: Vanéurova 83/2, Stara Role, 360 17 Karlovy Vary, ICO: 66362725, RED_IZO: 600022854
18 Cinnost specidlné pedagogickych center (a dal3ich $kolskych poradenskych zafizeni) upravuje Skolsky zakon &. 561/2004 Sb.
v platném znéni, Vyhldska ¢. 73/2005 Sb. a jeji novela Vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., zejména pak Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. a jeji

novela Vyhlaska ¢. 116/2011Sb

19 7Zdroj: http://www.nuv.cz/uploads/poradenstvi/cinnosti_krajskych koordinatoru pro pas.pdf
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Mapovani potfeb a koordinace sluzeb (napfiklad monitoruje potreby v kraji, spolupracuje
s prislusnymi odbory krajského Uradu a podle mozZnosti participuje na tvorbé koncepce
poradenského systému v kraji a na jeho realizaci tak, aby byla péce o klienty s poruchami
autistického spektra souc¢éasti koncepce integrace a inkluze v zafizenich v kraji, mapuje a
koordinuje poradenské a dalsi sluzby pro klienty s PAS v Gzemni plsobnosti kraje tak,
aby byla zajiSténa co nejsnazsi dostupnost péce a poskytovana kvalita. Zprostfedkovava
prenos novych poznatk, podili se na osvétovych a informacnich ¢innostech pro
verejnost, odborniky a instituce k aktualni nabidce poradenskych a dalSich sluzeb pro
klienty s autismem v GUzemni plsobnosti kraje.

e Konzultaéni a metodické ¢innosti (poskytuje napriklad metodickou podporu a pomoc
pedagogickym pracovnikdim ve Skolach a odbornym pracovniklm v zafizenich v kraji, v
nichz jsou zarazeni klienti s poruchami autistického spektra, poskytuje konzultace a
poradenské sluzby rodinam (predevsim zakonnym zastupctm) klientl, pedagogickym
pracovniklim ve skolach a zafizenich v kraji, pfipadné jinym odbornikdim v kraji (v
ambulantni i terénni formé, za vyuziti online komunikace). Pfipravuje podklady pro
podporu pfi vzdélavani déti s PAS, ve spolupraci s jinymi resorty pro fizeni o pfiznani
prispévkl apod. Priibézné zajistuje a doplriuje odbornou literaturu, diagnostické nastroje,
didaktické materialy a dalSi potfebné materialy a pomdicky a doporucuije jejich vyuzivani

odbornym pracovnikdim a rodi¢dm.

V dotazniku téméf 65 % respondentl hodnotilo spolupraci se Skolskym poradenskym

zafizenim jako velmi pozitivni a spiSe pozitivni.
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»Pracovnice SPC je u nas ve Skole kazdé utery, vysetfuje déti, je s ni naprosto skvéla
domluva. Diky SPC se dcera do tydne dostala i do Skolky s asistentem, pfedtim ji v

Zadne Skolce nechtéli prijmout.”

Casto se mezi respondenty smérem k SPC objevovaly vytky tykajici se pietizenosti
pracovniki SPC stim, ze na dité neni tolik ¢asu, kolik by bylo vzhledem k zavaznosti jeho

handicapu tfeba.

,Ze strany SPC pocituji v poslednich letech pretizeni, nemohou se jednotlivym détem
vénovat natolik, jak by bylo tfeba.*

Z vypovédi matky ditéte s PAS

Rodi¢lm také chybi intenzivnéjSi prace s ditétem, nacviky, terapie.

~Spolupraci s SPC hodnotim jako velmi dobrou. Jen chybi terapie Ci Castéjsi setkavani
a moznost konzultaci. To ale neni mozZné, protoZe pracovnice je v SPC sama. Je
pfetiZzena, a to hodnotim jako velmi negativni.“

»,V SPC je velice malo pracovnikd, jsou ¢asové prilis vytizeni.“

,0d SPC bych chtéla néjaké terapie, nebo alespori konzultace, jak se synem spravné
pracovat.”

Z vypoveédi rodica déti s PAS

Tabulka ¢.9. Hodnoceni spokojenosti spoluprace se skolskym poradenskym zafizenim.
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Moznosti odpoveéedi Responzi Podi

1. Hodnotim velmi 17 26,2
® pozitivné. %
2. Hodnotim spiSe 25 38,5
pozitivné. %
3. Hodnotim jako 14 21,5
primeérnou. %
4. Hodnotim spiSe 8 12,3
negativné. %
5, Hodnotim velmi 1 1,5
® negativné. %

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90%

4.4.3. Socialni sluzba rané péce aneb cesta ke spokojené rodiné

Sluzba rané péce je urCena rodinam pecujicim o dité ve véku do 7 let v€etné nebo do
nastupu povinné Skolni dochazky, s diagnostikovanou poruchou autistického spektra nebo s
ddvodnym podezienim na ni. V Karlovarském kraji nabizi sluzby rané péce rodindm s détmi

s PAS tfi poskytovatelé:

e Sprava zdravotnich a socialnich sluzeb Cheb, pfispévkova organizace, rana péce
,Kricek"“, Cheb
e SPRP, z.s. (Spole¢nost pro ranou péci) se sidlem v Praze, s pobo¢kou v Karlovych

Varech
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e Rana péce Kuk, z.u. se sidlem v Plzni, s mistem poskytovani sluzeb v Karlovarském kraji.

»Za celou dobu, co mame v péci i déti s PAS, uved| jen jeden rodic¢, Ze kontakt na nas ziskal od
svého pediatra...”

PaedDr. Jitka Barlova, Ph.D., vedouci pobocky Karlovy Vary, poradkyné rané péce, SPRP, z.s.

Za duvodné podezieni na pfitomnost PAS se povaZzuje pozitivni vysledek vySetfeni
I€ékafem pro déti a dorost v ramci ploSné preventivni prohlidky v 18 mésicich véku (viz. kapitola
4.2.). S rostoucim povédomim a vyuzivanim sluzeb rané péce v regionu roste i spokojenost
rodiCu déti s mirou podpory, které se jim dostalo v souvislosti s PAS jejich ditéte s nabidkou
sluzeb v kraji. (,Konecné jsem méla pocit, Ze na to nejsem sama...”)

Rodi¢e, ktefi méli (maji) moznost ranou péci vyuzivat (17 respondentd s détmi narozenymi
v obdobi 2006-2015), hodnoti jeji pfinos jako stézejni pro rozvoj ditéte i celkovou spokojenost

rodiny.

»,Bez pomoci lidi z rané péce bychom byli ztraceni.”
»,Aana péce je nase velka podpora. Nevim, co budeme za tfi roky délat, az nebudeme moct
vyuZzivat jejich sluzeb.”

Z vypovédi rodict déti s PAS, 2018

4.4.4. Terénni a ambulantni sluzby pro lidi s autismem

Neformalné pecujici osoby (v pfipadé lidi s PAS se jedna zejména o rodi¢e) narazeji na
deficity v oblasti nabidky socialnich sluzeb na Uzemi Karlovarského kraje. K témto deficitim patfi

nedostatek ambulantnich a terénnich socialnich sluzeb specializovanych pro osoby s PAS, ale
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také sluzeb primarné zamérenych na samotné pecujici (napfiklad poradenstvi pro pecujici
osoby, psychoterapie, svépomocné rodiCovské aktivity, odlehovaci sluzby). Fakt, Ze rodice
nemohou sdilet péci o své déti s formalnimi poskytovateli, mé za dusledek jejich socialni izolaci,
ztratu motivace a celkové vyhofeni. RodiCe prozivaji vztek, zklamani, beznadéj. ,Nic tu neni.”
,Nic tu nefunguje.” ,Zadné sluzby, zadné pochopeni, malo kvalifikovanych pracovniki.” ,,Chybi
odbornici. Lékari. Zajmové aktivity. Nic. Neni tu opravdu nic.”,,Vsechno je primitivni, nemame

zadné vyhlidky do budoucna.”

» Tim padem je to jen pro zdravé, nebot' musite sami védét, Ze déti s PAS prednasku nevyadrzi.
Kdyz je rodi¢ nema kam dat, tak ma smulu. Co s autistou, kdyz chci jit na pfednasku, abych
mohla zkusit zajistit lepsi sluzby?*“
Lada P., rozhoféeny vzkaz matky ditéte s PAS na facebooku NAUTIS,
v reakci na distribuci pozvanky na zavérecné setkani

prezentace vystupu analyzy, kde nebylo pocitano s hlidanim déti

V kraji neexistuje poskytovatel, ktery by nabizel terénni sluzbu osobni asistence, terénni i
ambulantni odlehCovaci sluzby cilené osobam s PAS. V kraji je 5 registrovanych poskytovatel(

osobni asistence.

Z téchto poskytovatell se dotaznikového Setfeni zuc€astnil jen jeden poskytovatel — Dvere
dokofan z.s., ktery uvedl, Ze sluzby osobam s PAS neposkytuje a neplanuje v tomto sméru ani
zadnou zménu. Jako doporucéeni feSeni dostupnosti sluzeb osobni asistence pro osoby s PAS
uvedl, Ze v kraji by mél vzniknout zcela novy poskytovatel zaméfeny na sluzbu osobni asistence
s tim, Ze ,kraj by toto nemél nechavat na stavajicich poskytovatelich.” Agentura osobni asistence

a socialniho poradenstvi, 0.p.s. dotaznik nevyplnila, ale pani feditelka po urgenci emailem
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poslala informaci, Ze rozvoji sluzeb pro lidi s PAS se nebrani: , Osobni asistentky maji vzdélani i
na péci o osoby s PAS, nékolikrat se ucastnily vzdélavacich akci. V Zadném pfipadé se
nebranime navysovani kapacity klientd s PAS. Ve vétsiné pfipadl se na nas obraci samotni
klienti, nebo jejich rodiny ¢i znami. Funguje to tak, Ze pokud se na nas obrati, jsme schopni do
nékolika hodin se domluvit na terminu socialniho Setfeni u klienta a na pfipadné asistenci.”
Podobné reagoval | feditel Centra pro ZP ,, Dle informaci, které mam k dispozici, v soucasné
dobé sluzbu osobni asistence osobam s PAS neposkytujeme, neznamena to vsak, Ze by tyto

osoby nasimi klienty v dalsim obdobi nemohly byt.”

Po ukoncéeni povinné $kolni dochazky déti se rodi¢e ocitaji v nejistém postaveni, obtizné
kombinuji pé€i a zaméstnani. S ukon¢enim povinné Skolni dochézky jejich ditéte jsou moznosti
dalSiho uplatnéni v Karlovarském kraji velmi omezené. V kraji funguji pouze 3 zafizeni, ktera
ptijimaji klienty s PAS. Je to Denni centrum Zirafa nabizejici sluzbu centrum dennich sluzeb,
Denni centrum Matefidouska v Chodové a Maja v Chebu (provozovany pod hlavi¢kou
poskytovatele Sprava zdravotnich a socialnich sluzeb Cheb, pfispévkovéa organizace). Posledni
dvé jmenovana zafizeni nabizi sluzbu denni stacionar. Denni centrum MatefidouSka
vybudovalo novy denni stacionar v Sokolové, ktery by mél zacit poskytovat sluzbu cilené osobam
s PAS. Management zafizeni planuje i poskytovani odleh¢ovaci sluzby. Matefidouska by se ve
svych strategiich rada ubirala cestou komplexni péce pro lidi s PAS, a to v€etné lidi, u nichz se
PAS poji s chovanim naroénym na péci.

Ambulantni odleh&ovaci sluzbu v horizontu 1 az 2 let planuje pro své klienty s autismem

zfidit Denni centrum Zirafa.

V disledku chybéjicich sluzeb v regionu, které by umoznily sdileni pé¢e neformalnich

poskytovatelt s témi formalnimi, jsou pak rodi€e nuceni opustit sva zaméstnani a jsou zpravidla
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odkazani na odménu, kterou jim poskytne osoba zavisla z pfispévku na péci. Navrat
do zameéstnani je pro peCujici pomérné obtizny i poté, co jejich dité zaCne zit mimo rodinu,

napfiklad v celoro¢nim pobytovém zafizeni.

LAL jdeme tfeba na postu, na urad nebo k néjakému lékari (a Ze toho musime absolvovat
hodné), jsme nuceni vSude Cekat, neZ prijdeme na fadu. Nikdo si nedovede predstavit, jak
teZké a stresujici je to pro osoby s touto poruchou a neméné tak pro rodice. Ja se napriklad od

syna nemohu vzdalit, tudiz musi vsude se mnou a to je opravdu hodné narocné.”

»,Nikdo mi syna nepohlida, musim vsude s nim.*“

Z vypovédi rodicu déti s PAS

4.4.5. Odlehéovaci pobytové sluzby a tydenni stacionare

,KdyZz byl syn maly, nebyla mozZnost oslovit odborniky a specialisty, ani denni a tydenni
stacionafe. To se zménilo, vznikla tu Matefidouska, denni stacionar se zamérfenim na autisty,
ale vzhledem k tomu, Ze jsem v roce 2008 nastoupila do prace sménného provozu, tak by bylo
pro nas nejlepsi tydenni nebo pobytové zarizeni pfimo pro autisty.*”

Z vypovédi rodi¢e osoby s PAS

Moznosti pobytovych pfechodnych sluzeb poskytovanych v ramci domovu pro osoby se
zdravotnim postizenim (sluzbu poskytuje napf. DOZP v Marianské, domovy pro seniory) nejsou

cilené na sluzby pro osoby s PAS, o nabidce této sluzby se mezi pecujicimi pfili§ nevi.
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»Sice vyuzivam odlehCovaci sluzby, ale pracovnici nejsou na diagnozu naseho syna zvykli.
Nevedi, co s nim. Pracuji hlavné se seniory.*

Z vypovédi rodi¢e osoby s PAS

4.4.6. Otazka bydleni dospélych lidi s autismem v Karlovarském kraji

Obecné plati, Zze mezi lidmi s autismem Ziji lidé, ktefi potfebuji od lidi kolem sebe
standardné bud nizkou, nebo vysokou miru podpory. Jakmile socialni sluzba pracuje s lidmi
s autismem, ktefi vyzaduji nizkou intenzitu podpory, personal si vystaci s pfirozenym zajmem o
klienta, vlastni sluSnosti a sebereflexi svych postoju a prace. Pokud ma zaméstnanec v idealnim
pfipadé i dobré znalosti o autismu, muze personal lidem s autismem poskytovat vysoce kvalitni
sluzby i ve standardnich socialnich sluzbach. Jakmile vSak do socialni sluzby vstoupi Clovék
s autismem vyzadujici vysokou mirou podpory, vySe uvedené podminky pro poskytnuti kvalitni
socialni sluzby nebudou stacit. K zajmu o ¢lovéka, slusnosti, sebereflexi a znalosti autismu se musi
ze strany zadavatele socialni sluzby pfipoijit jesté specificka materialni a personalni zajisténi sluzby
(Jan, 2018).

Na MPSV vznikd metodika?0, jejimz cilem je nastavit takové podminky poskytovani
socialnich sluzeb lidem s autismem vykazujicim potfebu vysoké miry podpory, a to v takovém
rozsahu a formé pomoci a podpory, aby sluzba zachovavala lidskou dustojnost osob, které sluzbu
potfebuji. A aby bylo zajisténo dodrzovani lidskych prav a zékladnich svobod Clovéka tak, jak

stanovi zakon o socialnich sluzbach (§ 2 zakona ¢. 108/2006 Sb.).

20 systémové feseni materialné-technického zajisténi a personalniho zabezpedeni socialnich sluZeb pro osoby s PAS a jinymi

pervazivnimi vyvojovymi poruchami, spojenymi s chovanim vyzadujicim vysokou miru podpory (MPSV, 2018)
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Na otazku, jak velkou miru podpory budou lidé s PAS potfebovat (pfipadné jiz potfebuiji)
v souvislosti s bydlenim, jsme ziskali odpovédi uvedené v tabulce ¢.10 na s. 68.

23 respondentt nedokéazalo odhadnout miru budouci potfebné podpory osobniho
asistenta z divodu, Ze jejich déti jsou jesté prilis malé. Presto i tito rodice sdili velké obavy, co

s jejich détmi bude, az oni sami se nebudou schopni postarat:

,Na otézku, kde by mij syn Zil, aZ tu nebudu, odpovéd’ nemam.*

Je to nase nocni mura, nocni miira rodict déti s autismem.

»,Vuabec si netroufam Fici, jak to bude, az bude velky, kaZzdopadné z toho mam veliké obavy, co

bude, az tady jednou nebudu ja, ani jeho otec.”

»,Otazka budoucnosti ohledné bydleni a péce o syna nas velmi tizi.“

Z vypovédi rodicu déti s PAS

Strach z budoucnosti a otazky typu ,co s mym ditétem bude, az ja tady nebudu®, jsou jednim
pobytovych sluzeb pro lidi s PAS, ziskat volné misto v celoroénim a nebo tydennim pobytovém
zafizeni vhodném pro lidi s PAS je spiSe dilem nahody, chybi poskytovatelé ochotni se na tuto
cilovou skupinu zamé¥it. Rada poskytovatelt uvedla, Ze dal$i lidi s touto diagn6zou jiz pfijimat do

sluzby nebude a to i pfesto, ze nékolik lidi s PAS uz v pé&i ma a ma i volnou kapacitu.

Ze zbyvaijicich 42 respondentd, ktefi jiz dokazali odhadnout miru potfebné podpory v péci
0 své déti v dospélosti, jich 11 uvedlo, Ze jejich déti sice budou potfebovat dvaceti¢tyfhodinovou

podporu osobniho asistenta, ale ze se bez vétSich probléma pfizplsobi rezimu zafizeni a zivotu
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v malé skupiné jinych lidi s postizenim. Pfesto jsou i v této skupiné rodice, ktefi pro své dité
nemohou vhodnou socialni sluzbu sehnat. Dlvodem je pfetrvavajici mytus, Zze kazdy Clovék
s autismem se automaticky chova problémoveé. Z tohoto dlivodu poskytovatelé fady stavajicich
pobytovych sluzeb s témito lidmi nepocitaji a jejich zadosti o sluzbu navzdory volné kapacité

automaticky zamitaji.

,Rekla bych, ze problémem jsou také obavy a predsudky stavajicich provozovateli
socialnich sluzeb, které vychazi z neznalosti problematiky lidi s PAS.

Z vypovédi matky ditéte s PAS

»,KdyZz jsem obvolavala pobytova zafizeni v kraji, rovnou mi fekli, Ze autisté nejsou
jejich cilovou skupinou, Ze sluzby poskytuji lidem se zdravotnim postiZzenim,

s mentalnim anebo kombinovanym postizenim. A autismus snad neni zdravotni
postizeni? A se synem to ani nezkusili! Mdj syn se pfitom vibec problémové nechova,
ale nedostal Zadnou prileZitost to dokazat. Autismus v tu chvili zafungoval jako

jednoznacna stopka“.

Z vypovédi matky osoby s PAS

Pfekonani mytu, Zze se autismus rovna problémové chovani, by mohlo vyfesit situaci frady

lidi s PAS, ktefi nemaji problém se zapoijit do kolektivniho zplsobu zivota a bude jim vyhovovat

pobytova sluzba srovnatelna s moderné pojatou sluzbou poskytovanou lidem s prostym
mentalnim postizenim. S témito lidmi by se dalo pocitat v rdmci programu transformace
tradiCnich ustavu, do které by mohli byt zapojeni nejen klienti stavajicich Ustavu, ale i lidé
s autismem, ktefi na pobytovou sluzbu zatim marné cCekaji.

V pfipadé lidi s PAS, u nichz se autismus poji s chovanim vyzadujicim vysokou miru

podpory a lidi, ktefi budou potfebovat dvaceti¢tyfthodinovou velmi individualni a specifickou

64



sluzbu, je tfeba pocitat se vznikem novych pobytovych zafizeni komunitniho typu (celoro¢ni
pobytova zafizeni, tydenni stacionare) a posilenim nabidky socialnich sluzeb, které v pfipadé
zajmu umozni lidem s autismem setrvani v domacim prosttedi (osobni asistence, odlehCovaci
sluzby, podpora samostatného bydleni). V dotaznikovém Setfeni mezi rodic¢i déti s PAS uvedlo
15 rodi€u, Ze chovani jejich déti vykazuje znaky problémového chovani, kvili kterému budou
potfebovat vysoce individualni pfistup v poskytovani socialni sluzby. V jejich pfipadé je tedy
tfeba pocitat se specificky pojatou pobytovou sluzbou komunitniho typu. Z oslovenych stavajicich
poskytovatell pobytovych sluzeb pro lidi se zdravotnim postizenim, ktefi jiz maji zkusenost

s poskytovanim pobytovych socialnich sluzeb lidem s autismem, se planuiji na tuto cilovou
skupinu zaméfit dva stavajici poskytovatelé: Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

v Marianské a Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Sokolik.

Tabulka ¢. 10. Poptavka rodi¢u po sluzbach souvisejicich s bydlenim dle odhadované miry podpory

budouciho klienta sluzby.
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Moznosti odpoveédi Resp. Podil

1 V oblasti bydleni a sebeobsluhy nepotfebuje vibec zadnou 4 6,2 %
podporu osobniho asistenta. Mohl by bydlet samostatné, ve svém

nebo pronajatém byté. Vzhledem k omezenym moznostem uspét

na trhu prace bude maximalné potfebovat "jen" bydlet ,levné®,

protoze si tézko vydéla na drahy najem €i hypotéku.

2. V oblasti bydleni a sebeobsluhy potfebuje velmi malou 6 9,2 %
podporu osobniho asistenta. Tato podpora spociva jen v dohledu

nad vedenim a udrzbou domacnosti, hospodareni s penézi,

dohledu nad placenim sloZenek a pInénim jinych povinnosti. Mohl

by ale bydlet samostatné, ve svém nebo pronajatém byté.

3 V oblasti bydleni a sebeobsluhy potfebuje kazdodenni podporu 6 9,2 %
osobniho asistenta, ale ne celodenni, staci maximalné v rozsahu

nékolika hodin pfes den. Tato podpora spociva v dohledu nad

vedenim a udrzbou domacnosti, hospodareni s penézi, travenim

volného €asu, v doprovodech mimo domov, na Ufady, k lékafi,

zajmove aktivity apod. Mohl by ale bydlet samostatné, ve svém

nebo pronajatém byté, pfipadné v pobytovém zafizeni socialnich

sluzeb, kde ale nebude pfitomna no¢ni sluzba.

4 V oblasti bydleni a sebeobsluhy potfebuje celodenni (dvaceti Etyf 11 16,9 %
hodinovou) podporu osobniho asistenta, ale po vétsinu dne staci,

Ze je asistent nablizku a zasahne jen v pfipadé potreby. Bez

vétSich problému se pfizplsobi rezimu zafizeni a zivotu v malé

skupiné jinych lidi s postizenim. Nevykazuje znadmky

problémového chovani, nema problém se zapojit do spoleénych

aktivit (vylet, zajmové aktivity apod.), at' aktivné nebo pasivné.

5 V oblasti bydleni a sebeobsluhy potfebuje celodenni (dvaceti ¢tyr 15 23,1 %
hodinovou) podporu osobniho asistenta a vysoce individualni pfistug

pfi poskytovani socialni sluzby. Vykazuje znamky chovani, které Ize

hodnotit jako ohrozujici €i okolim jako obtéZuijici.

6 Nemohu posoudit. Mé dité je jesté pfilis malé, abych si troufnul/-la 23 35,4 %
odhadnout, jaky typ péCe bude jednou potfebovat.
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Supervize v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim v Marianské (Jachymov,
Marianska 161)
Supervize byla zaméfena na mozny rozvoj sluzeb pro lidi s PAS, ktefi kvali svému chovani
potfebuji vy§Si miru podpory.
V ramci supervize jsme odpovidali na nasledujici dotazy tykajici se rozvoje sluzeb pro osoby s
PAS, zejména pak osoby s PAS, které vyzaduji vy$si miru podpory?!:

1. Hodi se nase prostory pro poskytovani sluzby lidem s PAS, ktefi kvdli svému chovani

potfebuji vys$si miru podpory?

Prostory Domova pro osoby se zdravotnim postizenim v Marianské (dale jen DOZP) zahrnuji
velkou ustfedni budovu rozdélenou na nékolik domacnosti, domov pro seniory a pfilehlé dva okaly
s poni¢enym zahradnim domkem. Celé zafizeni je mimo klasickou zastavbu v tésném sousedstvi
lesa. Zafizeni tak téZko mlze pravidelné zapojovat klienty, ktefi nejsou schopni samostatného
pohybu, do bézné infrastruktury obce (obchody, knihovny, kina aj.). To, co pro spoustu klient
s mentalnim handicapem muze byt nevyhodou, je pro klienty se soubéhem PAS a tézsiho
problémového chovani vyhodou. Problémovost chovani klientd vyhodnocuje personal na
zakladé objektivniho a subjektivniho posuzovani. Objektivné je napfiklad kfik klienta zatézovym
chovanim. Vlastni miru zatéze vSak ur€uje personal subjektivné na zakladé prostredi, ve kterém
se kfik vyskytuje (nizsi zatézi bude v bydleni u lesa nez v panelovém domé) a socialni skupiny,

ve které se vyskytuje (niz8i zatézi bude v malé skupiné a/nebo ve skupiné lidi, ktefi kfik berou

21 Konzultace se uskute¢nila 27.7.2018 v prostoraich DOZP Mariénska, supervizor a zdznam z konzultace: Hynek Jin, Ph.D.,

NAUTIS
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jako samoziejmy projev Clovéka). Kvalitni socialni sluzbu maze poskytnout pouze personal, ktery
s klienty s tézSim problémovym chovanim ve chvili, kdy:

e Problémové chovani neohrozuje nebo vyrazné neomezuje nikoho na verejnosti

e Problémové chovani se vyskytuje v malé skupiné

e Asistent neni na zvladnuti problémového chovani sam

e Asistent zna krizové postupy a umi dobfe nastavovat preventivni postupy
Bydleni ve dvou okalech s prilehlym zahradnim domkem m{ze toto prostfedi pro skupinu tfi
az Ctyr klientd na jeden okal dobfe poskytnout. Realizace pobytové sluzby pro osoby s PAS a

chovanim naro€nym na péci na hlavni budové mozna neni.

2. Jak sestavit skupinu lidi, ktefi by méli spolu bydlet?
Obecné plati, Ze nema smysl| upravovat okal dfive, dokud nebudeme pfesné védét, pro koho je
urCeny. NedoporuCujeme také vytvaret sluzbu pro tfi klienty s PAS a s téz8im problémovym
chovanim, jejichz identitu nezname, ale vyplaci se vytvaret pobytovou sluzbu jiz pro konkrétni
klienty. Proto doporuCujeme nejdfive socialnim pracovnikim vytipovat klienty stavajiciho
zafizeni, ktefi by profitovali z pfestéhovani z hlavni budovy do okall. Na supervizi jsme vytipovali
jednu dospélou sle¢nu s autismem, ktera svym chovanim obtéZuje spolubydlici a zaroven by pro
ni bylo pfinosem bydlet na mensi domacnosti s vy§Si mirou podpory. Az budeme znat jednoho
az dva klienty ze stavajiciho zafizeni, mizeme k nim do skupiny vybirat klienty z rodin tak, aby
souziti nebylo k neprospéchu. Teprve az budeme znéat dobfe skupinu tfi az ¢tyf lidi, ktefi by méli
spolu bydlet na jednom okalu, miZzeme uvazovat o potfebnych stavebnich a materialné
technickych Upravach okalu tak, abychom zbyte¢né nezabezpeclovali néco, co zabezpedit

nepotfebuije.
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. Jaka je potreba personalniho a technického zabezpeceni?

Zéakladem je, aby byl kazdy pokoj jednollizkovy. Nabizi se v kazdém okalu prepazit
spodni mistnost tak, abychom dostali dal§i samostatny pokoj. Spole¢enska mistnost
nemusi byt tak velika. Méli bychom se snazit o to, aby prostor pfirozené délil skupinu
na velmi malé jednotky.

Idealni je, kdyZz ma jedna skupina 3-4 klienty na dva asistenty pfes den a jednoho v
Noci.

Prilehly zahradni domek po opravé muze skvéle slouzit jako pfirozené utocisté lidi
s tézSim stupném mentalniho handicapu, kam si sami mohou pfes den zajit tak, aby
nemuseli byt ,stinovani“ asistentem (asistent vi, zZe jsou tam klienti v bezpeci a klient
vi, Zze tam muze kdykoliv pfijit a odejit). Zahradni domek by byl koncipovan pro letni
uzivani jako odpocinkové misto.

Asistenti vyuziji jedno az dvé auta s bezpeénostni pfepazkou a moznosti vyuzivani pro
kazdodenni vylety, které tvofi kostru aktivit pro lidi s PAS a s téz8im problémovym
chovanim. Jizda autem zde nebude chapana jako prostiedek k dosazeni cile
(napfiklad cesta do divadla), ale bude chapana jako cilova aktivita. Zarover nesmi byt
fakultativni sluzbou, ale sluzbou zakladni. V neposledni fadé auto nefidi fidi¢
organizace, ale asistent v primé péci. Teprve tak muize personal v pfimé péci
pouzivat vz preventivné pro snizovani tenze ve skupiné.

Vijednom okalu muze byt ve spodni mistnosti zfizené krizové nebo respitni
(odlehCovaci) Iizko. Provoz tohoto krizového (nebo odlehovaciho llZka) by mél byt
zajistén tak, aby novy klient nezil ve skupiné klienta, ktefi Ziji vdomé trvale a

nenarusoval jejich soukromi.
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,Podle mé mize DOZP v Marianské ve svych dvou okalech poskytovat kvalitni
pobytovou sluzbu pro lidi s PAS, ktefi vyZaduji kvdli svému problémovému chovani
vy$si miru podpory. Pan feditel DOZP je myslence naklonén, personal, se kterym jsem

miluvil, se pfedstavé této sluzby nebrani.”

Ze zavérecné zpravy supervizora a KBT terapeuta Hynka Jina, Ph.D., NAUTIS

Supervize v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim “SOKOLIK” v Sokolové,

Slavickova 1701, Sokolov, 356 01 Sokolov 1

Druhym pobytovym zafizenim, které ve svych rozvojovych planech uvazuje o zfizeni

domacnosti pro osoby s PAS, u nichz se autismus poji s chovanim naro¢nym na péci, je DOZP

Sokolik v Sokolové.

DOZP Sokolik v sou€asnosti poskytuje sluzbu tfem kategoriim klientd, z toho 4 osoby maji PAS.

1.

Klienti, ktefi sice bydli v 24hodinové sluzbé, ale nepotiebuiji ji. Jsou to klienti, ktefi bydli ve
vedlejSim kfidle zafizeni v bytovych jednotkach: mensina klientd

Klienti, ktefi potfebuji 24hodinovou sluzbu a svym chovanim vyrazné nenarusuji souziti ve
skupiné: vétsina klientd

Klienti, ktefi potfebuji 24hodinovou sluzbu a svym chovanim vyrazné narusuji souziti ve

skupiné: mensina klientt

U klientl z kategorie 1 dochéazi k tzv. ,problémovému chovani z dohledu”. Tato skupina by

profitovala z pfestéhovani do malych bytovych jednotek mimo zafizeni, kde by neméli 24hodinovy

dohled. V praxije jedno, zda tyto jednotky budou vedeny jako detasovana pracovisté DOZP, nebo

chranéného bydleni. Pokud se Sokolik bude snazit umistit tyto klienty do jinych organizaci, bude

to trvat velmi dlouho a jejich umisténi jinde je ¢asto nerealné. Bylo by vhodné zvazit moznost

zfizeni dvou az tfi byt v Sokolové jako detaSovanych pracovist Sokoliku pro tyto stavajici klienty
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Sokoliku. Lze pfedpokladat, Zze o podobnou sluzbu by byl zajem i ze strany lidi s PAS, ktefi se
chtéji osamostatnit, ale z dlivodu chybéjici nabidky socialnich sluzeb v regionu ziji v rodinach.
Pokud by mél Sokolik zajem, mohl by se ve své rozvojové strategii ubirat i timto smérem. Sluzbu
chranéného bydleni by bylo mozné rozsifit i pro zdjemce ze strany lidi s PAS, ktefi jesté Ziji v
rodinach, ale chtéji se osamostatnit a nepotfebuji 24hodinovou sluzbu. Pfipadné by si mohl
Sokolik zaregistrovat novou socialni sluzbu (napfiklad podporu samostatného bydleni), ktera by

poskytovala asisten¢ni sluzbu lidem s PAS v jejich vlastnim (pfip. jimi pronajatém) bydleni.

V boénim kfidle objektu DOZP jsou v pfizemi prostory, které by bylo dobré uvolnit a vyuzit za
ucelem vybudovani pobytové sluzbu pro stavajici klienty Sokoliku z kategorie 3 tak, aby se sami
nemohli dostat na obé hlavni oddéleni.

Dle vyjadreni feditelky DOZP Sokolik planuje vyhledové upravit domacnosti pro osoby s PAS tak,
aby jim domov mohl poskytovat namisto institucionalni péCe péci skupinovou, a to v malych
domacnostech. Zafizeni planuje v prabéhu let 2021-2023 podniknout nasledujici kroky pro
naplnéni této strategie: vytipovat vhodné klienty s PAS, zafadit je do vhodnych bytovych jednotek

a skupin, proskolit pracovniky v problematice PAS a zacit sluzbu poskytovat.

Problém chybéjicich sluzeb pro lidi s autismem a chovanim vyzadujicim vysokou miru podpory
Fesi kraje napti¢ celou Ceskou republikou. Prestoze povinnost zajistit regionalné dostupnou
socialni sluzbu, ktera poskytne lidem s autismem vhodnou podporu (at terénni ¢i pobytovou
formoul), lezi primarné na krajich (viz zminéné rozhodnuti Ustavniho soudu), tak MPSV planuje
fesit problematiku chybéjicich socialnich sluzeb pro lidi s PAS na celostatni Grovni. Na
konferenci v zafi 2018 predstavilo MPSV metodicky material s pracovnim nazvem Systémové
feSeni materialné-technického zajisténi a personalniho zabezpecéeni socialnich sluzeb pro

osoby s PAS a jinymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami (2018), spojenymi s chovanim
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vyzadujicim vysokou miru podpory. Tento material by mél byt podkladem pro vznik novych a
udrzeni stavajicich pobytovych zafizeni pro osoby s PAS, zejména by pak mél obhdjit divody
vy$Si finanéni naro¢nosti sluzeb pro lidi s PAS (napfiklad vy$Si mzdy a platy pro lidi v pfimé
péci, vysSi personalni zabezpeceni péce o klienty, vyssi pocet hodin na supervize, vzdélani,
apod.). Tento material by tak mél poskytnout urcitou zaruku a jistotu poskytovatelim sluzeb,
Ze pokud se zaméfi na tuto cilovou skupinu, poskytne jim stat odpovidajici dotaci na sluzbu,
ktera zajisti jeji realizovatelnost a udrzitelnost. Lze pfedpokladat, Ze tato jistota by mohla vést
k vétS§imu zajmu poskytovatell realizovat socialni sluzby pro lidi s PAS, navySovat kapacity

stavajicich socialnich sluzeb a zakladat nové.

» 1ato zafizeni nejsou nikde v celé zemi. Nebo jsou plna.*

Z vypovédi rodi¢e osoby s PAS

»Syn ma obdobi svice, nékdy s meéné agresivnimi stavy, kdy muze byt okoli

nebezpecny. Bez individualniho pristupu maze byt pro okoli nebezpecny.“

Z vypovédi rodi¢e osoby s PAS

Ve strategii rozvoje pobytovych a terénnich socialnich sluzeb pro dospélé osoby s PAS, ktefi
se chtéji osamostatnit od rodiny, je tfeba pocitat i slidmi s PAS, ktefi nepotfebuji
dvaceti¢tyrhodinovou asistencni sluzbu, pfesto pro né v tuto chvili neni v ramci kraje zadna
moznost Cerpat sluzbu adekvatni jejich potfebam. V soulasnosti sluzbu podpory
samostatného bydleni pro osoby s PAS a sluzbu chranéného bydleni poskytuje pouze
neziskova organizace Dolmen. Zafizeni uvadi, Zze ma volnou kapacitu pro osoby s PAS s tim,
Ze jsou jsou schopni poskytnout pouze lidem s PAS, ktefi nevykazuji problémové chovani a

nemaji problém se zapoijit do kolektivniho zpusobu zivota. V sou€asnosti Dolmen poskytuje
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sluzbu 4 osobam s PAS, pfipadné s projevy chovani, které PAS odpovidaji. 22 K rozvoiji sluzeb
pro osoby s diagn6zou PAS se Dolmen stavi pozitivné, kliCovi pracovnici organizace maji
kvalitni metodiku prace, potfebné zkuSenosti, diky kterym mohou zaskolit novy personal.
Zadavatel socialnich sluzeb s nimi mize pocitat v planech rozvoje pobytovych a terénnich

sluzeb (podpora samostatného bydleni).

Nase organizace nema ve svych rozvojovych planech zakomponované sluzby specificky pro
osoby s PAS. Vime ale,, Ze sluzby pro dospélé osoby s PAS nejsou v Karlovarském kraji
rozsifen, a tak poskytujeme klientim sluzbu chranéné bydleni. Do budoucna jsme schopni
témto lidem poskytovat také podporu samostatného bydleni, pokud o tuto sluzbu bude zajem.
Organizace je schopna zaméstnancum zajistit odpovidajici vzdélavani v oblasti pfimé péce
pro lidi s PAS a pripadové supervize. Ve sluzbé chranéné bydleni mame v soucasnosti klienty
s lehci i tézsi symptomatikou. Jde i 0 osoby s problémovym chovanim, ale bez fyzické
agrese.
Bc. Marcela Radova,
vedouci stfediska chranéného bydleni a podpory samostatneho bydleni

Sokolov, Habartov a Chodov

Terénni sluzbu (podpora samostatného bydleni, osobni asistence), ktera by také mohla
umoznit lidem s PAS bydlet samostatné ve vlastnim nebo pronajatém byté, bez podpory
rodiny, nenabizi v kraji Zzadna organizace. V pfipadé zajmu se rozSifeni terénni sluzby podpory

samostatného bydleni nebrani Dolmen, a to ani pro osoby s Aspergerovym syndromem, coz

22 Rada dospélych lidi Zijicich v pobytovych zatizenich nikdy nepro$la komplexnim diagnostickym vy$etienim zamé¥enym na PAS a
nebyla tak spravné diagnostikovana. Proto jsme v ramci dotaznikového Setfeni zjistovali i pocty lidi, u nichz lze dle projevi chovani

usuzovat, Ze autismus maji.
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by obnaselo rozSifeni cilové skupiny (v tuto chvili Dolmen poskytuje sluzbu osobam s
mentalnim postizenim).
Z Tabulky €. 10 vyplyva, Ze tento typ sluzby, tedy sluzby s mensi podporou osobniho asistenta,

bude bod 2 a 3 vyhledové poptavat (pfipadné jiz poptava) 12 osob s PAS.

Mezi lidmi s autismem Zije fada lidi, ktefi nepotfebuji viibec Zadnou socialni sluzbu, ne€erpaji
prispévek na péci, ¢asto nemaji ani narok na invalidni dichod, pfesto jsou z divodu poruchy
autistického spektra jejich moznosti najit si praci a zaplatit bézny najem ¢i dosahnout na vlastni
bydleni velmi omezené. Redenim jejich situace by mohla byt nabidka socialniho bydleni a
vyuziti bytového fondu obci. Zajem o tento typ podpory uvedli v dotaznikovém Setfeni 4

respondenti.

LZatim to Fesime jediné tim, Ze malému spofime, abychom ho jednou mohli ohledné

bydleni lépe zabezpecit. Mame to Stésti, Ze muzeme oba s manzelem pracovat.”

Z vypovédi matky ditéte s PAS

4.4.7. Problémy sou¢asného systému péce o osoby s PAS oc¢ima rodicli osob s PAS

V ramci mapovani potieb osob s PAS a jejich rodin jsme zjistovali, jaké sluzby lidem
s PAS a jejich blizkym chybi v ramci regionu a jaké povaZzuji k dosazeni svych potfeb za stézejni.
Dotaznikové Setfeni vychazelo z komplexniho modelu péce tak, jak jej uplatiiuje Narodni
ustav pro autismus, z.0. v ramci krajskych i celorepublikovych programu (viz pfehled sluzeb
v Tabulce 11). Tento komplexni model péce je ovéfen vice nez patnactiletou praxi této
organizace a lze jej povazovat za realizovatelny a funkéni. Procentualni zastoupeni potfebnosti
sluzeb, tak, jak jej vnimaji jednotlivi respondenti, uvadime v Tabulce €. 11. nas. 78 - 79.
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Uvedené udaje odpovidaji vékove skladbé i tizi symptomatiky osob s PAS, jejichz rodice
se zapojili do dotaznikového Setfeni. Tzn. rodiny s malymi détmi uvadéji zejména potfebnost
rané péce, rodiny s Cleny s Aspergerovym syndromem ve $kolnim véku a v dospélosti poptavaji
psychoterapii a sluzby podporovaného zaméstnavani, rodiny s détmi s tézsi symptomatikou PAS
postradaji dostate¢nou nabidku kvalitnich pobytovych sluzeb respitnich, tydennich i celoroénich.
V regionu rodindm citelné chybi nabidka sluzby osobni asistence a terénni odleh¢ovaci sluzby.
Pfes 43 % respondentu s rliznym vékem, tizi symptomatiky i pfidruzenym mentalnim postizenim
postrada dostatek diagnostiki erudovanych v oblasti autismu, ktefi by v kraji zajistili kvalitni
komplexni diagnostiku bez dlouhych ¢ekacich Ihit (43 % respondentt povazuje dostupnou
diagnostiku za potfebnou a stavajici nedostatek odbornik( a vice nez ro¢ni ¢ekaci doby za
stézejni problém, ktery je tfeba fesit).

Prekvapivé zjisténi pfinasi i zajem respondentt o dostupnost aktivit zajmovych a
volnoc¢asovych. Jako zasadné potfebnou sluzbu pro osoby s PAS ji uvedlo 46 % respondentt
bez ohledu na vék a tizi symptomatiky. Z osobnich rozhovoru s rodi¢i déti vyplynulo, Ze rodi¢lm
jde hlavné o zajisténi smysluplného traveni volného ¢asu svych potomku — aby méli moznost se
ucastnit béznych sportovnich, uméleckych, zajmovych aktivit, at uz v ramci bézné nabidky
zajmovych aktivit (napfiklad krouzkd pfi DDM ¢i pfi Skole) nebo prostfednictvim dochazky do
specialni zajmovych krouzku pro déti s PAS. Za splnéni této podminky povazuji i aktivné a
smysluplné straveny Cas ditéte s osobnim asistentem, ktery zajisti svému klientovi zajimavy
program a aktivity odpovidajici véku (navstéva kina, vylet, ndkup, restaurace, kontakt s

vrstevniky...).

Tabulka ¢. 11. Procentualni zastoupeni potfebnosti sluzeb pro osoby s PAS z pohledu rodicd.

Moznosti odpovedi Responzi Podil
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Dostupna diagnostika PAS bez dlouhych objednacich Ihat. 28 43,1 %

Rana péce a programy v€asné intervence. Psychosocialni podpora, podpora pfi 15 23,1 %
vychové a vzdélavani ditéte na rozvoji jeho dovednosti. Pfima prace s ditétem.

Odborné poradenstvi a konzultace. Moznost kontaktovat odborné poradenské 23 35,4 %
pracovisté, pokud si nevim rady s vychovou svého ditéte €i potfebuji odbornou
radu, napfiklad v oblasti zviadani problémového chovani.

Individualni a/nebo skupinovéa psychoterapie pro osoby s PAS. 23 35,4 %

Individualni a/nebo skupinova psychoterapie pro rodi¢e. Moznost dochazet na 19 29,2 %
individualni a/nebo skupinovou psychoterapii, kdyz se nebudu citit psychicky dobfe.

Podpurné rodi¢ovské skupiny a vzdélavaci pobytové kurzy pro rodiny. Moznost se 21 32,3 %
setkavat v rdmci organizovanych rodicovskych skupin a pobytovych kurzud s jinymi
® rodi¢i déti s autismem a s odborniky.

Osobni asistence a/nebo terénni odlehCovaci sluzba. Mit moznost pravidelné 30 46,2 %
a/nebo narazoveé vyuzivat sluzby osobniho asistenta, ktery dité pohlida v dobé mé

nepritomnosti, doprovodi ho do Skoly, ze Skoly, ¢i na krouzek, zprostfedkuje mu

vhodné zajmoveé aktivity, které ho bavi a rozviji, vystfida mé v péci béhem dne.

Sluzba typu denniho stacionéare Ci socialné terapeutickych dilen. Mit moznost svéfit 8 12,3 %
své dité zafizeni socialnich sluzeb v dostupné vzdalenosti, které mé pres den v péci
® piné zastane.

Pobytova odleh¢ovaci sluzba. Mit moznost svéfit své dité zafizeni odleh¢ovacich 13 20 %
sluzeb na urcitou dobu, minimalné na 24 hodin, abych si mohl néco zafidit ¢i si jen
odpocinout.

Tydenni stacionar. Mit moznost vyuzivat pobytovou sluzbu pro mé dité v pracovnim 8 12,3 %
tydnu s tim, Ze o vikendu by byl s ndmi doma.

Pracovni asistence a poradenstvi v oblasti hledani si prace. Muj syn (dcera) by mél 11 16,9 %
mit moznost vyuzit sluzeb agentur podporovaného zaméstnavani, aby se mu
dostalo podpory pfi hledani prace, udrzeni si prace, podpory na pracovisti apod.
Zajmové a volnoc¢asové aktivity. Mé dité (i v dospélosti) by mélo mit moznost 30 46,2 %
navs$tévovat nejriiznéjsi zajmové krouzky, at bézné spolu s vrstevniky a pfipadnou
podporou osobniho asistenta, nebo zajmové aktivity pfimo zamérené na praci s

® lidmi s autismem.
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Celoroéni bydleni komunitniho typu v objektu s max. 3 -4 domacnostmi, kde v 16 24,6 %
® jedné domacnosti Ziji max. 3 klienti a dostatecny pocet asistentu.

Podporované bydleni. Mit moznost bydlet sam ve vlastnim nebo pronajatém byté, v 9 13,8 %
® bézné zastavbe, s obEasnou nebo 24hod. podporou osobniho asistenta.

Vyjezdni pobytové kurzy. Mit moznost uc€astnit se organizovanych vyjezdnich 18 27,7 %
pobytl pro rodiny s détmi s autismem, kde bych potkaval/-a jiné rodi¢e a i odborniky
a ziskal/-a metodickou podporu pfi uplatrfiovani programu a technik podporujicich

® rozvoj mého ditéte.
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Problémy sou€asného stavu péce o osoby s PAS z pohledu rodi¢u by se daly na zakladé vyse

uvedenych zjisténi shrnout do nasledujicich 8 oblasti:

77



1. Mala informovanost o PAS, nedostatek odbornikil, poradenskych sluzeb a dlouhé

¢ekaci lhity, mala osvéta verejnosti

Vice obeznameni s problematikou, vice specialistu v tomto kraji, zapojeni rodict a

odbornikd ke spolecnym konzultacim.

Mala informovanost o problematice PAS, a to i ve skolstvi, zdravotnictvi, apod. Malo

odborniku a jejich velka vytizenost, velka vzdalenost od dalsich odbornikd.

Zadné informace, 24dna odborna pomoc.

Malo kvalifikovanych pracovniku (Iékari, asistenti pedagoga).

Malo odbornikt v oblasti autismu.

Nedostatecné informace pro rodice od pediatra.

Chybi mi odborné poradenstvi a moznost kontaktovat odborné poradenské pracoviste,

pokud si nevim rady.

~Je hodné dulezité, aby byli lidé informovanéjsi o této poruse. Doporucila bych tfeba néjaké
hodiny na skolach, ale i ve skolkach pro ucitele a ucitelky, aby s lidmi s PAS mohli Iépe
pracovat, a aby celkové byli vice informovani. Je pro nas rodice strasné tézké sledovat, jak
se venku jiné déti posmivaji a nebo ostatni rodice Fikaji, jak jsou nase déti nevychované.
Musime nasim détem kupovat tricka s napisy, Ze nejsou nevychované, ale Ze jsou autiste.

Je to smutné.

2. Chybéjici sluzby socialni péce, zejména v navaznosti na ukonéeni povinné skolni

dochazky
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3.

Chybi mi osobni asistence — moznost vyuZzit sluzby asistenta, ktery by mne obéas mohl

vystridat a vzit dceru na krouzek, vyzvednout ze skoly...

Vice pobytovych sluZeb, tydennich stacionaru, chranénych bydleni, odlehcovacich sluZeb.

Nedostatek sluzeb, které zajisti celodenni péci.

Chybi chranéna bydleni a jina pobytova zafizeni.

Neni dostupna sluzba denniho stacionare pro déti nad 18 let. To se nas bude tykat velmi

brzy.

Naprosto nedostacujici péce o dospivajici a dospélé lidi s PAS. Po skonceni zakladni

dochazky tady pro né nic neni.

Absence zajmovych, volnoéasovych a terapeutickych aktivit pro dospivajici a dospélé

lidi s Aspergerovym syndromem €i vysokofunkénim autismem

Neni tu vibec Zadné zafizeni, kam by syn mohl dochazet a setkavat se i s jinymi lidmi, nebo

kde by mohl néco vytvaret, vyrabét, aby nemusel byt pouze v rodinném kruhu.

Chybi centrum, kde by se podobné postizené déti mohly schazet. Mame velice chytrého

syna, téZko k sobé hleda pritele.

V nasem regionu neexistuji prileZitosti k rehabilitaci déti s vysokofunkcnim autismem: zadné
mimoskolni aktivity a pfileZitosti rozvijet schopnosti v malych skupinach. Zadné krouzky,

Zadni lektofi, Zadné sportovni vyZiti.

Chybi mozZnost setkavani, aby mél mdj syn moznost nékde navazat kontakt s osobami PAS.
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Zda se mi, Ze ¢im je syn starsi, tim spolu vychazime lépe. V soucasnosti je podle mé jeho
nejvétsi problém najit si kamarady. Synovi je 14 let a vSechny pfislusné instituce nam vzdy

vysly vstfic.

Co nas s manzelem nejvic trapi? Kam bude nase dcera jednou chodit, aby byla ve
spolecnosti, mohla néco délat pro sebe, bez nas rodict, s nékym jinym, v koho budeme mit

100 % daveru.

Neexistuje tu komunitni misto pro setkavani rodict s podobnymi problémy.

4. Nezajem statnich instituci

Jsme v tom upiné sami.

Kraj nema Zadnou koncepci. Na plno véci je pro nas uz pozdé, vsechno jsme si museli

»vybojovat" sami.

Pocituji absolutni nezajem statnich instituci.

Vysoka byrokracie ufednikd, prilis zdlouhavé vyrizeni jakékoliv Zadosti a vse s tim spojené.

Malé povédomi uredniki o problematice lidi s PAS a mala snaha uradu situaci fesit.

Dle pfedprazdninovych informaci se méla nase sluzba od zafi 2018 pfestéhovat. KdyZz jsme
koncem srpna zjistovali stav, bylo nam fec¢eno, Ze pro nas k Zzadné zméné nedochazi, nic
se nedéje, ceka se na komunalni volby. Je to tragédie, kdyz jsou nemocni lidé, resp. déti,

zavisli na vuli ¢i nevoli politika.

5. Nekomplexnost a nekoordinovanost péce

Neucelenost péce, odbornici kolikrat o sobé viibec nevédi, nespolupracuji spolu.
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6. Nedostatky v oblasti Iékarské péce a sluzeb obéanské vybavenosti

Problém si dojit k zubafri, v Karlovarskéem kraji nejsou specialni zubafi a musime jezdit do

Plzné.

7. Nejistota a chybéjici sluzby fesici otazku bydleni, at pobytovou nebo terénni formou.

Neexistence pobytového zafizeni se zamérenim na autisty, aZz nebudeme schopni o syna

pecovat (pro nemoc, stari ¢i umrti).

Pevné vérim, Ze se pro dospélé lidi s PAS v Karlovarském zacnou zlepsovat podminky v

uplatnéni prace a samostatného bydleni.

8. Problémy pfi vzdélavani déti, zaka a studentl s autismem

Pomoc s umisténim ditéte s PAS do vhodnych pfedskolskych a skolskych podminek, aby se

mohl vzdélavat.

Zasveétit ucitele materskych a zakladnich, co je PAS, jak k détem pfistupovat, jak reagovat,

aby se predeslo agresi ditéte.

Musela jsem si sama hledat vhodné skoly, ¢asto jsem se citila trapné, kdyz mé z SPC
poradny poslali do soukromé ZS, kde mi Fekli, Ze déti s Aspergerovym syndromem nechtéji.
A nikdo mi nerekl, Ze specialni skoly déti s Aspergerovym syndromem neberou, protoze mayji

v normé intelekt. A az pani doktorka mi fekla, Ze existuje Skola, ve které je specialni tfida pro

tyto déti. Ale i tyto tfidy jsou plné. Kdybych si sama nenasla distancni skolu (SPC tu mozZnost
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neznala), tak by syn musel do ptvodni skoly, do které ma strach vejit i po roce, a prvnim
dnem by mu bézZely neomluvené hodiny, anebo bych s nim musela k psychiatrovi, aby skola

nemusela volat socialku.

Aby rodice nemuseli fesit to, co ja, tedy ze syna nemam kam jinam dat do skoly, Zit s

neustalou obavou, Ze mi ho nevezmou, Ze ho vylouci...

Podporovat domaci vzdélavani, moznost zajistit domaciho ucitele.

Nedostatek proskolenych asistentt do Skol.

4.4.8. Problémy souc¢asného systému péce o osoby s PAS o¢ima lidi s PAS

V ramci vyzkumu jsme se vénovali samostatné skupiné dospélych lidi s poruchou autistického
spektra, u nichz se autismus nepoji s mentalnim postizenim. Tito lidé obvykle nepotfebuji
vyznamnou podporu v oblasti sebeobsluhy, ale potfebuji podporu zejména v oblasti péce o
dusevni zdravi, v rozvoji socialnich, komunikaénich, pracovnich a praktickych dovednosti a v
oblasti hledani a udrzeni prace.

Neopominutelnou skupinou lidi okolo lidi s PAS jsou v tomto pfipadé i lidé okolo nich (rodice,
déti, kolegové, partnefi...). Tito lidé poptavaji terapeutické a odborné poradenské sluzby, v ramci
kterych hledaji rady, jak ziskat potfebnou psychosocialni odolnost €i jak FeSit nejrliznéjsi situace,
které pfinasi zivot s Clovékem s autismem. V rdmci monitoringu potfeb této cilové skupiny jsme
vyzpovidali formou dotaznikového Setfeni a/nebo strukturovanych rozhovord, tfi dospélé osoby
s PAS (konkrétné Aspergerovym syndromem). Respondenti pochazeli z okresu Karlovy Vary a
Sokolov, jejich rok narozeni se pohyboval v rozmezi let 1986—1992, spravnou diagn6zu
Aspergerova syndromu vSichni ziskali az v dobé dospivani az dospélosti (v 15, 21 a 31 letech),

vSichni byli diagnostikovani v hlavnim mésté Praha.
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Respondenti uvedli, ze vyuzivali, pfipadné stale vyuzivaji typu sluzeb uvedenych v tabulce
12 na s.86, pfiCemz za vétSinou z nich dojizdéli mimo Karlovarsky kraj. V Karlovarském kraji
je nabidka sluzeb pro dospélé osoby s PAS bez mentélniho postizeni velmi omezena, vétsSina
dostupné péCe spada do rezortu zdravotnictvi (psychiatrickd ambulantni a
psychoterapeuticka péce). Jeden klient vyuzival sluzeb podporovaného zaméstnavani
Rytmus - od klienta k ob&anovi, 0.p.s. (Agentura pro socialni habilitaci Rytmus Sokolov, dale
jen ,Rytmus”). Slo nejpi§ o vyjime&nou situaci, nebot dle vyjadieni této organizace se tento
poskytovatel nezaméruje na sluzby pro lidi s PAS, jeho cilovou skupinou jsou pfedevsim lidé
s mentalnim postizenim. V sou€asnosti ma Rytmus v péci dva klienty s PAS, které maji

soucasné i jiné postizeni, coz je opravriuje Cerpat sluzby této organizace.
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Tabulka ¢. 12 Sluzby vyuZzivané respondenty s Aspergerovym syndromem zapojenymi do vyzkumu

Moznosti odpovedi Responzi Podil

Individualni a/nebo skupinova psychoterapie pro osoby s PAS. Mam (mél/-a) jsem 2 50 %
moznost dochazet na psychoterapii, kdyz jsem se necitil/-a psychicky dobre. Mél/-a

jsem moznost sdilet zde své emoce, vyhodnocovat je, pracovat sam/-a na sobé, na

rozvoji svych dovednosti, a to individuéalné a/nebo ve skupiné.

Organizovand setkavani lidi s PAS. V ramci organizovanych setkani lidi s PAS jsem 2 100 %
mél/-a moznost vzajemné se poradit o svych problémech, mohl/-a jsem se

vypovidat, naslouchat, sdilet své starosti i radosti, byt s lidmi, ktefi mi rozumi, najit

si pratele, seznamit se.

Osobni asistence a/nebo socialni rehabilitace. Pravidelné a/nebo narazové 1 50 %
vyuzivam sluzby socialniho pracovnika, ktery mi pomUze ve vécech, na které si

sam/-a netroufam. Napfiklad mé doprovodi na Ufad, k Iékafi, je mi prldvodcem v

nejraznéjSich zajmovych aktivitach, pomaha mi se smysluplnym vyuzitim volného

Casu, zprostfedkuje mi kontakt s vrstevniky.

Samostatné bydleni. M&m moznost bydlet sam ve svém nebo pronajatém byté s 1 0 %
obcCasnou dopomoci asistenta, ktery se za mnou zastavi dle potfeby, aby mi pomohl
napfiklad s hospodafenim s penézi, vedenim domacnosti, placenim slozenek apod.

Pracovni asistence a poradenstvi v oblasti hledani si prace. Mdm moznost vyuZivat 2 50 %
sluzeb agentur podporovaného zaméstnavani, dostalo se mi podpory pfi hledani
prace, udrzeni si prace, podpory na pracovisti apod.

Sdileni a vyména informaci na socialnich siti. Vyuzivam moznosti vzajemné sdilet 1 50 %
své zkuSenosti prostfednictvim socialnich siti, inspirovat se, poradit se, najit zde
® podporu.

V rdmci vyzkumu v navaznosti na otazku, co by lidem s PAS, respektive s Aspergerovym
syndromem, pomohlo zit lepSi zivot, uvedli vSichni respondenti shodné, Zze dostupna
psychiatricka pé¢e a moznost dochézet na individualni, parovou nebo skupinovou

psychoterapii. Nasledovala podpora pfi hledani si prace a podpora samostatného a
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socialniho bydleni. Celkovy pfehled poptavanych sluzeb ze strany lidi s AS uvadime

v nasledujicim pfehledu:

Sluzby poptavané lidmi s Aspergerovym syndromem

Dostupné a kvalitni diagnostika PAS.

Dostupna ambulantni psychiatricka péce.

Odborné poradenstvi. Moznost kontaktovat socialniho pracovnika, pokud si nevim rady v

néjaké zivotni situaci.

Moznost dochazet na individualni, parovou a/nebo skupinovou psychoterapii.

Vzdélavaci kurzy u¢ené lidem s PAS zaméfené na rozvoj komunikace, nacvik socialnich
dovednosti, planovani ¢asu, praktickych dovednosti (napfiklad kurz hospodareni s penézi,

vareni, ...)

Osobni asistence. Mit moznost pravidelné a/nebo narazoveé vyuzivat sluzby osobniho

asistenta, ktery mi da jistotu a pomdlze mi ve vécech, které nezvladnu sam.

Pracovni asistence a poradenstvi v oblasti hledani si prace. Mit moznost vyuzit sluzeb agentur
podporovaného zaméstnavani, aby se mi dostalo podpory pfi hledani prace, udrzeni si prace,

podpory na pracovisti apod.

Zajmové a volno¢asové aktivity. Chtél bych mit moznost navstévovat nejrliznéjSi organizované
zajmové aktivity, probihajici ve vstficné atmosfére, v prostfedi pfizpusobeném potfebam lidi s

PAS.

Podporované bydleni. Mit moznost bydlet sam ve vlastnim nebo pronajatém byté, s obéasnou

podporou osobniho asistenta.
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Socialni bydleni. Mit moznost bydlet sdm v pronajatém byté s nizkym najemnym, na které si
dokazu vydélat ¢i mi na néj bude stacit podpora statu, a jesté mi zbyde dost penéz na dustojny

Zivot.

Zatimco za déti s autismem a lidi s autismem a mentalnim postizenim vétSinou mluvi opatrovnici
ve snaze vydobyt pro né lepSi sluzby, pfichazi prostfednictvim sebeobhajskych aktivit
dospivajicich a dospélych lidi s autismem do Ceské republiky trend vnimani autismu jako
urcité socialni identity. Tyto snahy lidi s autismem sméfuji k tomu, aby neurologické rozdilosti
souvisejici s autismem byly uznavany a respektovany jako socialni kategorie na trovni gender,
etnicity €i sexualni orientace (Autism Rights Movement). Samotni lidé s autismem se snazi
prostfednictvim socialnich siti, spolkové sebeobhajské €innosti 0 osvétu a ve svych snahach by
rozhodné nemeéli byt pfehlizeni. Poznatky, které ze svého Zivota mohou pfinést do pracovnich
skupin v souvislosti s komunitnim planovanim socialnich sluzeb a tvorbou akénich pland, mohou

byt pro zajisténi napInéni potreb lidi s autismem velice cenné.

., Prvnim, kdo svij hlas pozvedl, byli rodice déti s poruchou autistického spektra. Vzdyt to byli
oni, kdo celili nepochopeni okoli, bojovali s nedostatec¢nou odbornou péci pro své déti a s
obavami vyhliZeli jejich budoucnost. Neni se proto co divit, Ze to byly pravé organizace rodicu
téchto déti, které jako prvni zaCaly nejen u nas, ale i ve svété na problematiku systematicky
upozorriovat a za své déti bojovat. Ackoli mohou spolec¢nosti pfedat osobni zkusenost z toho,
jaké to je vychovavat dité s poruchou autistického spektra a spoustu poznatku o tom, jaké
pfekazky klade lidem s poruchou autistického spektra spolecnost, jedno zprostiedkovat

nemohou: nemohou sdélit, jaké to je zZit s poruchou autistického spektra.

Uryvek ze Sebeobhéajského manifestu spolku StepAUT, 2018
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JZJistila jsem, Ze se umim obhdjit, Ze dokaZu nékoho pfesvédcit o své pravdé, Ze mohu néco
zménit. To jsem dfiv nedokazala. Vite, tohle vas strasné ovlivni. Uvédomila jsem si, jak mé ta
zkusenost posunula dal, protoZe dfiv jsem nic podobného nedokazala, nezvladla bych to. A
protoZze mam Aspergeruv syndrom, zalezi mi na tom, aby se spole¢nost dozvédéla, co to je a
co za problémy pfinasi zZit s touto diagndzou. Ziskala jsem pocit, Ze dokazu zménit povédomi
lidi... Proto tu ted’ jsem, spolecnost si neuvédomuje, jak je tohle postiZzeni vazné, a tak chci
pfispét svou zkuSenosti ke zméné v mysleni lidi.*

Z rozhovoru se Zenou s Aspergerovym syndromem z Karlovarského kraje,

Zpravodaj NAUTIS, 2016

Lidem s autismem zijici v Karlovarském kraji vnimaji jako problém nedostate¢nou osvétu

autismu, ktery se nepoji s mentalnim postizenim ani s chovanim naroénym na péci.

LAC tady néjaké skoly a zafizeni jsou, obvykle se vénuji détem s autismem a mentalni
retardaci. Problém je, Ze se okolo nich toci i pfednasky o autismu. Bratr za mnou prisel s tim,
Ze je to pry porucha chovani a Ze je to zpusobeno ockovanim. Jina kamaradka se pry na Skole

dozvédéla, Ze autisté nepoznaji rozdil mezi véci a ¢lovékem. A¢ je tu snaha o osvétu, je velmi

Spatna.”

Z vypovédi Zeny s Aspergerovym syndromem, 2018

S rostoucim pocétem spravné diagnostikovanych déti, kterym se dostalo potfebné adekvatni
podpory béhem vzdélavaciho procesu, poroste i poCet vzdélanych dospélych lidi s PAS.
Logicky Ize ocekavat i narlst poctu lidi s PAS, ktefi budou potfebovat podporu béhem hledani a
udrzeni si prace, a to zejména prace, ktera odpovida jejich kvalifikaci a stupni dosazeného

vzdélani. Tato podpora mUliZze predstavovat napfiklad nacviky odpovidajicich pracovnich
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dovednosti, podporu pfi zapracovani na konkrétnim pracovnim misté (pracovni asistenci) Ci

komunikaci se zaméstnavatelem.

V kraji neni agentura podporovaného zaméstnavani, ktera by lidem s PAS poskytla podporu pfi
hledani a udrzeni si prace. Agentura Rytmus, ktery v kraji plsobi, poskytuje sluzby pfedevsim
lidem s mentalnim postizenim. Pokud vyuzili lidé s Aspergerovym syndromem néjaké nabidky

pomoci, hledali praci hlavné prostfednictvim poskytovatell socialnich sluzeb mimo Karlovarsky

kraj.

»Vyzkousel jsem jiZ vice pracovnich pozic (rizného druhu a vZdy jen kratkodobé), ale Zadna
nebyla pro mé. Bud’ mi dana prace moc nesla, nebo mé nebavila, nebo byly problémy na

pracovisti, v kolektivu apod. “

Z vypovédi muze s Aspergerovym syndromem, 2018

Bydleni lidi s Aspergerovym syndromem

Rada lidi s Aspergerovym syndromem &i vysokofunk&nim autismem potfebuje v oblasti bydleni jen
velmi malou podporu osobniho asistenta, fada lidi nepotfebuje viibec zadnou podporu, potfebuje jen
slevné bydlet”, protoZe jejich moznosti uspét na otevieném trhu prace a vydélat si na naklady spojené
s bydlenim dost penéz jsou velmi omezené. Pfesto je pro vétsinu lidi s AS moznost osamostatnit se
od rodi¢l bez ur€ité miry pomoci nerealna. Témto lidem by pomohly sluzby typu podpory
samostatného bydleni, sluzby socialni rehabilitace zaméfené na nacvik praktickych dovednosti Ci

dostupné socialni byty (tedy moznost ziskat byt s nizkym najemnym).
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,Bydlim s rodi¢i, sam to nedokazu, ale souZziti je problémové. Pokud mi se samostatnym
bydlenim nepomuze néjaky asistent, pak v tvahu pripada naucit se Zit uplné samostatné,
nebo se naucit s rodi¢i vychazet, oboji je pro mé obtizne.*“

Z vypovédi muze s Aspergerovym syndromem, 2018

sDélala jsem rizné profese, setkala se s mnoha lidmi a vidéla, jak umi byt manipulativni,
védomé a nebo i nevédomky zneuZiji toho, Ze se neumite branit, coZ mize vést az k tomu, Ze
pfijdete o praci. Vase okoli nechape, Ze se tak nechovate schvalné, a zacne vam prisuzovat
vlastnosti, které tfeba ani vibec nemate. Pro né jste prosté zla, lina, staci, Ze Feknete néco
nevhodného, aniz byste si to uvédomila. A jak tém lidem mate vysvétlit, Ze vase potize
prameni z Aspergerova syndromu, kdyz povédomi o ném neni obecné rozsifené? Kdyz jsem
se nékde uchazela o praci a uvedla, Ze mam invalidni duchod, hned se ptali, co mi je. A mé
unavuje to porad vysvétlovat. U ¢lovéka na voziku je kazdému jasné, jaké ma potiZe, ten nic
vysvétlovat nemusi.*”

Z rozhovoru se Zenou s Aspergerovym syndromem z Karlovarského kraje,

Zpravodaj NAUTIS, 2016

»Prestéhovala jsem se od rodicd, chtéla jsem se osamostatnit. Hrozné moc jsem to chtéla.
Abych se uZivila, byla jsem nucena brat kaZdou praci, i tu, ktera pro mé byla absolutné
nevhodna, tfeba takovou, kde jsem byla nucena komunikovat s lidmi. Pracovala jsem

v obchodé i v kavarné, ale komunikace se zakazniky byla nad moje sily. Nezvladala jsem to,
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bylo to vycerpavajici. Vééné jsem byla bez penéz. Moje cesta k samostatnosti skoncila
fiaskem. Vratila jsem se k rodicim. Bez nich bych skoncila na ulici.*”

Z vypovédi Zeny s Aspergerovym syndromem, 2018

5. FAKTORY A LIMITY ROZVOJE SLUZEB PRO OSOBY S PAS
V KARLOVARSKEM KRAJI

Fakt, Ze nabidka a kvalita sluzeb pro osoby s PAS v ramci kraje ma zna¢né neuspokojivou
aroven, uznava nejen odborna verejnost, ale i zadavatelé sluzeb, tedy obce a kraje. Zadavatelé
se snazi situaci fesit, ale ve svych snahach narazi na urcité limity ze strany stavajicich
poskytovatelu. Zatimco jesté pred nékolika lety pfedstavoval v tvorbé koncepce rozvoje sluzeb
pro osoby s PAS nejvétsi problém obhajit vyssi finanéni naklady na sluzby pro osoby s PAS,
dnes Ize za hlavni pfi¢inu neuspokojivého stavu sluzeb povazovat absenci poskytovatell

ochotnych a schopnych se této cilové skupiné vénovat.

Z hlediska rozvoje sluzeb je nerealné oCekavat, Ze v kraji zaCne sluzby poskytovat novy
poskytovatel, ktery okamzité po obdrzeni potfebné provozni dotace nastoli komplexni model
péce o osoby s PAS a bude poskytovat sluzby v takové kvalité a kapacité, aby uspokaojil
poptavku v8ech zajemcl o sluzbu z Karlovarského kraje. Za realizovatelny a z pohledu kvality a
efektivity vynaloZenych prostfedkd i mnohem zdravé;jSi postup rozvoje sluzeb Ize povazovat
postupné navysSovani kapacit sluzeb i odbornych kapacit stavajicich (pfipadné nové
registrovanych) poskytovatelll v reakci na potfeby lidi s PAS a jejich rodin. Postupny rozvoj
systému a pilotni ovéfovani novych sluzeb a aktivit umoznuje poskytovatelim ziskat a vyskolit

nové pracovniky, osvojit si metodiku prace, mit dostatek ¢asu pfizpUsobit sluzbu potfebam
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konkrétnich klientd. V kraji by méla vzniknout sit poskytovatell, ktefi budou vzajemné
kooperovat, védét o sobé, sdilet své zkuSenosti a zvySovat své kapacity, rozSifovat nabidku

aktivit smérem k lidem s PAS a jejich rodinam.

V oblasti sluzeb zdravotnickych, socialni prevence a poradenstvi by bylo idealni, aby v kraji
vzniklo minimalné jedno centrum specializované na komplexni diagnostiku PAS s nabidkou
sluzeb v€asné intervence (zdravotnické zafizeni nabizejici diagnostiku klinického psychologa
a/nebo psychiatra) a poradenskych sluzeb. Za stavajicich podminek (nedostatek odborniku,
absence leadra v oblasti PAS, ktery by polozil zaklad vzniku takového zafizeni, roztfisténost
sluzeb) je tato vize nerealna. Pravdépodobnéjsi a technicky realizovatelnéjsi je postupné
budovani sité stavajicich poskytovatelu sluzeb napfi¢ rezorty zdravotnictvi, socialnich sluzeb,
zameéstnanosti a Skolstvi a koordinace této sité prostfednictvim kraje a/nebo nové vzniklé Ci

vyuziti stavajici Asociace (napfiklad Asociace poskytovatell sluzeb pro lidi s autismem, z.s. se

sidlem v Brné).

Aby byli poskytovatelé motivovani rozSifit svou cilovou skupinu o klienty s PAS, potfebuji vytvofit
ze strany zadavatell urcité podminky, které jim praci s touto cilovou skupinou usnadni a eliminuji
rizika, ktera s péci souvisi a mohou je od rozSifovani nabidky zrazovat.
V dotaznikovém Setfeni a v rozhovorech se stavajicimi poskytovateli uvedli poskytovatelé
smérem ke kraji tyto podminky, které by jim zjednodusily poskytovani sluzby a za kterych by byli
ochotni zvySovat kapacity a zakladat nové, dosud chybéjici sluzby:

e Vyrazneé vzrostou mzdy a platy pracovniku v pfimé péci o osoby s PAS.

e Zadavatel dokaze pruzné zareagovat na potfeby poskytovatele, respektive jeho klientd

v pfipadé, Ze je tfeba nahle navysit kapacitu sluzby.
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e Kraj se postara o zajisténi Siroké nabidky rekvalifikaCnich a vzdélavacich kurza pro

zameéstnance v pfimé péci.

e Poskytovatel bude mit dost financi na zajisténi mzdovych (platovych) prostfedki na

supervize klientl i personalu.

e Kraj umozni cilenou investi¢ni podporu i poskytovatelim z fad nestatnich subjektu.

Zajem fady stavajicich poskytovatell o navySovani kapacit a otvirani novych sluzeb dava

nadéji, ze dojde k navySovani kapacit sluzeb i vzniku novych, které v kraji chybi. Sluzby by

mély vznikat postupné, postupné se rozvijet a zvySovat své kapacity k naplnéni potfeb vSech

obyvatel kraje, ktefi potfebuji socialni sluzbu.

6. STRATEGICKE CiLE RESENIi SITUACE NEJEN V SOCIALNICH SLUZBACH
PRO LIDI S PAS

V nasledujicim pfehledu uvadime strategické cile feSeni situace lidi s PAS v Karlovarském kraji,

opatfeni a aktivity, které povedou K jejich napInéni. Tyto vystupy by mély byt podkladem pro

tvorbu strategickych dokumenta a akénich planu kraje zaméfenych na feSeni problematiky péce

0 osoby s PAS.

Cil 1. Vybudovat komplexni model pokryti péce o lidi s poruchou autistického spektra na

uzemi Karlovarského kraje od sluzeb rané péce az po celoro¢ni pobytové sluzby.

Cil Opatieni Aktivita Indikatory

Cil 1 Opatreni 1.1. Aktivita 1.1.1

Vybudov | Vystupy z analyzy potfebnosti | Postupné zafazovat do akéniho planu | Udrzeni a rozvoj stavajicich kapacit
at sluzeb zafazovat do akéniho | sluzby urené lidem s autismem, socialnich sluzeb pro lidi s PAS.
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komplexn | planu kraje na nasledujici rok | navySovat jejich kapacitu, zfizovat
i model dle aktualnich potfeb lidi s PAS | nové. Zarazeni novych sluzeb a aktivit pro
péce o a moznosti poskytovatelu. Jednani se stavajicimi a novymi lidi s PAS do akénich plant kraje.
lidi poskytovateli ochotnymi sluzbu pro lidi
s poruch s PAS realizovat a ziskat je pro Navazani spoluprace a zmapovani
ou spolupraci na budovani komplexniho | moznosti stavajicich a novych
autistické modelu péce. poskytovatell sociélnich sluzeb pro
ho osob s PAS.
spektra
na uzemi
Karlovars
kého
kraje

Opatreni 1.2. Aktivita 1.2.1. Vznik pravidelné aktualizovaného

Podpora aktivni spoluprace
mezi poskytovateli sluzeb pro
lidi s autismem v kraji napfi¢
vSemi dot€enymi rezorty
smérem k postupnému
vybudovani komplexniho
modelu péc¢e pro osoby PAS na

Uzemi Karlovarského kraje.

Pravidelna jednani a kontakt

s poskytovateli sluzeb pro lidi

s autismem ve véci budovani novych
sluzeb, udrzeni stavajicich, zvySovani
kapacit, sdileni zkuSenosti. Pravidelna
aktualizace sité poskytovatell dle
aktualnich potteb lidi s PAS a

moznosti poskytovatell a kraje.

adresare poskytovatell sluzeb pro
lidi s PAS.

Minimalné 2x ro¢né organizovana
setkani s poskytovateli, monitoring
jejich potfeb a potfeb jejich klientl a
jejich moznosti upokojovat poptavku

zajemcu o sluzbu.

Aktivita 1.2.2.
Vznik (rozSifeni) asociace sdruzujici
poskytovatele sluzeb pro lidi s PAS

v Karlovarském kraji.

Zalozeni asociace sdruzujici
poskytovatele sluzeb pro osoby s
autismem jako samostatné
organizace, pfipadné samostatné

sekce pod jinou profesni asociaci.23

Opatieni 1.3.

Zajisténi zajmovych a
vzdeélavacich aktivit pro déti i
dospélé lidi s PAS

Aktivita 1.3.1.

Vznik novych zajmovych utvarl
specializovanych na praci s lidmi

s PAS (tzv. krouzku), zaméfenych na

rozvoj osobnosti, ziskavani a rozvoj

Zalozeni stiediska volného ¢asu
pro osoby s PAS s nabidkou
odpovidajici jejich zajmim a
potfebam (napfiklad krouzek plavani,

arteterapie, sportovni €i turisticky

23 Asociace poskytovatelt sluzeb pro osoby s autismem (APSLA) se sidlem v Brné piisobi na celorepublikové tirovni, jeji rozjezd a aktivni

spolupraci iniciuji zakladajici organizace Narodni tstav pro autismus, z.G. (NAUTIS), APLA jizni Cechy, z.0. a Paspoint, z.4. Re$enim by

byla spoluprace pod touto asociaci v samostatné sekci poskytovateld sluzeb pro Karlovarsky kraj.
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kliCovych a odbornych kompetenci,
zejména pak smyslupiné vyuzivani

volného ¢asu lidmi s PAS.

Vyuziti stavajiciho potencialu
zajmovych utvar( v ramci jednotlivych

regionu a zpfistupnéni téchto aktivit i

krouzek). Stfediska by méla vznikat

v riznych Castech kraje, v dostupné
vzdalenosti od bydlisté klientd tak,
aby za volno¢asovou aktivitou lidé

s PAS nemuseli dojizdét pfili§ daleko.
Zakladni nabidka volno€asovych

aktivit by tak méla byt k dispozici

lidem s PAS. v ramci kazdého spravniho obvodu
obce s rozSifenou plsobnosti (1. 7

mist poskytovani sluzby). 24

Navazani spoluprace se stavajicimi
stfedisky volného Casu a zajisténi
podminek pro vyuzivani aktivit
stfedisek i lidmi s PAS.25

Aktivita 1.4.1.

Dostate¢na a dostupna sit

Opatreni 1.4. Zapojeni 1 nebo vice poskytovatell

Zajisténi dostupné nabidky osobni asistence (eventualné

terénnich sluzeb socialni péce, | poskytovatell sluzeb osobni terénni odleh€ovaci sluzby), ktefi

které budou vychazet asistence (pfipadné terénni budou schopni poskytnout sluzbu
z individualné uréenych potfeb

klientd s PAS.

odleh&ovaci sluzby) pro cely ob&anim s PAS tak, aby byla sluzba

Karlovarsky kraj. dostupna pro ob&any celého
Osloveni 2 stavajich poskytovateli?®, | Karlovarského kraje. Pfedpokladany

ktefi projevili zajem o poskytovani rozsah péce je odhadovan na cca 5

24 gtiedisko mize vzniknout jako $kolské zatizeni vrezimu $kolského zikona, pfipadné miiZe byt provozovano prostfednictvim
soukromého podnikatelského ¢i neziskového subjektu dle Zivnostenského zakona s pripadnou dota¢ni podporou Karlovarského kraje
¢i MSMT.

25 Zasadni podminkou pro vyuZivani stavajicich zajmovych aktivit center volného ¢asu lidmis PAS je navySeni personalu v dobé, kdy aktivitu
navstévuje osoba s PAS. Nejcastéji se tak déje prostfednictvim asistenta pedagoga (v pfipadé Skolského zafizeni), pfipadné osobniho
asistenta (v pfipadé soukromého subjektu). Podminkou naplnéni tohoto opatreni je dostatecna a dostupnd sit poskytovatell sluzeb osobni
asistence na Uzemi celého Karlovarského kraje.

26 V ramci monitoringu potvrdili zdjem o spolupraci ve véci mozného rozsitovani sluzeb osobni asistence pro osoby s PAS Agentura
osobni asistence a socialniho poradenstvi, o.p.s. a Centrum pro zdravotné postizené Karlovarského kraje, o.p.s.

Joker z.s. a Agentura doméci péce Ladara o.p.s. se do vyzkumu pies opakovanou zadost nezapojili. Poskytovatel Dvere dokoran, z.s. v

dotaznikovém Settreni uvedl, Ze rozvoj sluzeb pro lidi s PAS neplanuje.
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sluzby osobam s PAS, s vyzvou ke

000 hodin péce ro¢né. Odhadovany

spolupraci. primeérny poc¢et hodin osobni
asistence pro jednoho klienta s PAS
je cca 100 hodin/rok. Sluzbu tak
odhadem vyuzije 50 klientd. 27

Aktivita 1.4.2. Vzniknou 4 domacnosti pobytové

Vybudovat 4 doméacnosti pobytové
odleh¢ovaci sluzby pro déti i dospélé
s autismem s celkovou kapacitou 12

o v

Gzek

odlehéovaci sluzby s okamzitou
kapacitou 12 lizek (max. 3 lizka na 1
domacnost), pfiCemz tyto domacnosti
mohou vzniknout v ramci 1—4
objektd. Minimalné 1 domacnost
bude schopna poskytnout sluzbu i
lidem s PAS a s chovanim naro¢nym
na péci.

Z hlediska dostupnosti by bylo
idealni, aby v kazdém okrese kraje
(tedy v okrese Karlovy Vary, Cheb,
Sokolov) vznikla 1-2 domacnosti, ale

neni to zasadni podminkou.28

sluzby dle realného zajmu klientd.

tak zdsadni prekazkou pro cerpani sluzby jako v pfipadé sluzeb ambulantnich.

27 Jedna se o hruby odhad piedpokladaného zajmu o sluzbu ze strany lidi s PAS. V Karlovarském kraji neexistuje poskytovatel osobni
asistence, ktery by se cilené vénoval poskytovani sluzby osobam s PAS a mél prehled o tom, jaky je zajem o sluzbu ze strany této cilové
skupiny. Vramci odhadu poctu hodin vychazime z idaji rodic¢i uvedenych v dotaznikovém Setieni, ze zkuSenosti a zejména pak z
vykaznictvi poskytovatell sluzby osobni asistence lidem s PAS zjinych kraji. Doporucujeme pro zacatek spoluprace na pokryti sluzby
vytipovat 3 poskytovatele (stavajici, pripadné oslovit nové), kteti by byli ochotni se této cilové skupiné vénovat, navazat spolupraci, zacit

sluzbu propagovat smérem ke klienttim, pravidelné vyhodnocovat zajem/nezajem klientli o sluzbu a postupné upravovat kapacitu

28 \Vzhledem k velikosti kraje a k faktu, Ze se jednd pobytovou sluzbu, neni pro pecujici osobu doprovod osoby s PAS do vzdalenéjsiho zafizeni
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Spusténi dota¢niho investi¢niho
programu na nakup automobild a
technické zabezpeceni aut pro

bezpecény pfevoz klient(.

Vyhlasen dotaéni investi¢ni program
na stavebni Upravy, rekonstrukce a

stavby novych objektl k bydleni.

Aktivita 1.4.3.

Vybudovat 2 zafizeni socialni péce
typu denniho stacionére, které zajisti
osobé s PAS celodenni péci, ato i

osobam s chovanim naroénym na

Poskytovani sluzby typu denniho
stacionare, pfipadné centra
dennich sluzeb s cilem prevzit
celodenni péci o osobu s PAS.

Vzniknou 2 nové denni stacionare

péci. s celkovou kapacitou 24 klient(
s PAS v okrese Karlovy Vary29
Aktivita 1.4.4. Vznik 2 tydennich stacionart

Vybudovat 2 tydenni stacionare
s celkovou kapacitou 4 domacnosti

pro 12 osob.

s celkovou kapacitou 12 lGzek,
dostupny osobam s PAS z okresu
Karlovy Vary, Sokolov, Cheb.
Minimalné 2 domacnosti budou
schopny poskytnout sluzbu i osobé
s PAS a chovanim naro¢nym na
péci.30

Dotacni investi¢ni program na nakup
automobill a technické zabezpeceni
aut pro bezpecény prevoz klientd.
Vyhlaseni dota¢niho investi¢niho

programu na stavebni Upravy,

akceptovatelny je i vznik 1 zarizeni s 12 lizky.

méla vzniknout zejména v okrese Karlovy Vary, kde sluzba zcela chybi.

29 Do strategie vzniku nového zarizeni neni zahrnuty stacionai Mateiidouska, o.p.s. v Sokoloveé. S kapacitou tohoto zatizeni uzje pocitano

v analyze stavajiciho stavu. Stejné tak se stavajici sluzbou denniho stacionaie Matefidouska v Chodové a Maja v Chebu. Nova zatizeni by

30 personalni a materialné technické fe$enf musi odpovidat standardiim péce o osoby s PAS - tj. 1 domacnost pro maximalné 3 klienty
s personalnim obsazeni 3 klienti:2 asistenti. Zde je poc¢itano se vznikem 4 domacnosti v ramci 2 az 3 dennich stacionart v kraji, v riiznych
mistech regionu. Vzhledem k tomu, Ze se jedna o pobytové zafizeni, neni bezpodminecené nutné, aby byla sluzba rozmisténa na nékolika

mistech v ramci regionu. Podobné jako u pobytové odlehcovaci sluzby neni vétsi vzdalenost zasadni piekazkou pro Cerpani sluzby,
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rekonstrukce a stavby novych objekt(
k bydleni.

Opatieni 1.5.
Vybudovat chybéjici sluzby

s PAS mimo rodinu

socialni péCe fesici bydleni lidi

Aktivita 1.5.1.

Vybudovat 2 pobytova zafizeni
(celkem 6 domacnosti) komunitniho
typu pro klienty s autismem a s

chovanim naroénym na péci

Vznik 2 pobytovych zafizeni se
sluzbou domov pro osoby se
zdravotnim postizenim a/nebo
domov se zvlastnim rezimem

v rlznych mistech kraje s celkovou
kapacitou 16 IGzek. V ramci jednoho
zafizeni vzniknou max.3 domacnosti,
kazda pro max. 3 klienty. Sluzba je
uréena klientdm z celého kraje, misto
poskytovani sluzby nerozhoduje.31
Dotacni investi¢ni program na nakup
automobil a technické zabezpeceni
aut pro bezpeény prevoz klientd.
Vyhlaseni dotagniho investi¢niho
programu na stavebni Upravy,
rekonstrukce a stavby novych objekt(
k bydleni.

Aktivita 1.5.2.

Zajistit bydleni 12 dospélym lidem

s PAS, ktefi nevyzaduji 24 hodinovou
podporu osobniho asistenta béhem

celého dne.

Prostfednictvim pobytové sluzby
chranéného bydleni ¢i terénni
sluzby podpora samostatného
bydleni ziska 12 dospélych lidi

s PAS moznost bydlet samostatné.
Chréanéné bydleni mlze mit podobu
individualniho bydleni (klient bydli
sam v byté poskytovatele) nebo
skupinového bydleni (mala

domacnost pro 3 — 4 klienty, do

31 personalni a materidlné technické reSeni musi odpovidat standardim péce o osoby s PAS — tj. 1 domdcnost pro maximalné 3 klienty

s persondlnim obsazeni 3 klienti:2 asistenti. Zde je pocitdno se vznikem 6 domacnosti v ramci 2 pobytovych zafizeni s poskytovanou sluzbou

DOZP ¢i DZR. Misto poskytovani sluzby v ramci kraje z hlediska dojezdové vzdalenosti od rodiny neni nijak zasadni vzhledem k velikosti kraje.

V jednom objektu by mélo Zit maximalné 9 osob ve 3 domacnostech (podrobné feseni materidlné technického a personalniho zabezpeceni

definuje Navrh systémového feSeni pro osoby s PAS a jinymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami, spojenymi s chovanim vyzadujicim vysokou

miru podpory, MPSV, 2018). Vybudovani domacnosti pro osoby s PAS a chovanim naroénym na péci ve svych rozvojovych planech uvadi 2

stavajici poskytovatelé — DOZP v Marianské a DOZP Sokolik.
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domacnosti dochazi osobni asistent

dle potreby).

Opatieni 1.6.

Zajistit dostate€nou kapacitu
poradenskych sluzeb a sluzeb
socialni prevence pro osoby s
PAS

Aktivita 1.6.1.

Zajisténi dostate¢né kapacity
poradenskych center zaméfenych na
odbornou pomoc lidem s PAS a jejich

rodinam.

NavyS$eni kapacity stavajiciho
specialné pedagogického centra
specializovaného na praci s détmi,
zaky, studenty s PAS.32

Zfizeni minimalné 1 poradenského
centra pokryvajiciho poradenské
sluzby v ramci socialni sluzby
odborného poradenstvi (pfipadné
socialné aktivizaéni sluzby pro
osoby se zdravotnim postizenim),
které bude poskytovat odborné
poradenské a terapeutické sluzby
nejen détem s PAS a jejich rodinam,

ale i dospélym lidem s PAS.

Aktivita 1.6.2.
NavysSeni kapacit stavajicich

poskytovatel(l rané péce.

NavySovat postupné kapacity
stavajicich poskytovatell rané péce
v celkovém rozsahu 1 Gvazek
poradce rané péce (tj. poradce pro
cca 20 rodin s PAS) ro¢né.

Dotacni investi¢ni program na nakup
automobill jako zdsadni podminka
pro vykon terénni prace poradcl rané

péce.

Aktivita 1.6.3.

Vznik poradenského centra
zamefeného na podporu lidi s PAS pfi
hledani prace na otevieném ¢i

chranéném trhu prace.

Vznik sluzby socialni rehabilitace
pro osoby s PAS, zejména pak pro
osoby s PAS bez mentalniho
postizeni.

Odhadem sluzbu pro cely
Karlovarsky kraj pokryje 2,5 Uvazku

pracovniho konzultanta a 1 500

32 Navyseni kapacit skolskych poradenskych zatizeni je v gesci rezortu skolstvi.
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hodin prace pracovnich asistentd
pracujicich na DPP.

Pfedpokladany pocet klientl (starSich
15 let), ktefi sluzbu budou potfebovat
v horizontu 3 let je cca 50 osob

s PAS, zejména pak osob

s Aspergerovym syndromem. 33

Cil 2. Podporovat a motivovat poskytovatele socialnich sluzeb v rozsirovani nabidky

socialnich sluzeb pro lidi s PAS a jejich rodiny.

Cil Opatfeni Aktivita Indikétory

Cil 2 Opatreni 2.1. Aktivita 2.1.1. Kraj méa nastavenou metodiku
Podporov | Nastaveni lepSich podminek pro | Navysit normativy na poskytovani sluzeb | zohledriujici vySSi naroky na
ata poskytovatele s cilem udrzeni a |pro osoby s PAS, které poskytovatelim | realizaci sluzby pro lidi s PAS
motivovat | rozvoje stavajicich sluzeb pro lidi | umozni zvednout mzdy a platy, a byt tak | s chovanim naro€nym na péci.
poskytova | s PAS. konkurenceschopni vigéi jinym

tele zamestnavatellm. Dojde k plodnému zvednuti
socialnich mzdovych a platovych tarifd
sluzeb pro vSechny pracovniky

Vv rozsSirov v pfimé péci.

ani

nabidky

socialnich

sluzeb

pro lidi

s PAS a

33 Soucasti podpory lidi s PAS na trhu prace je i pozice pracovniho asistenta, ktery podporuje uZivatele sluzby pfi ziskdvani dovednosti
potifebnych k samostatnému vykondvani pracovnich ukoll nebo souvisejicich ¢innosti (napf. cestovani do zaméstnani). Celkovy pocet Gvazk
pracovniho konzultanta a asistenta je velmi hruby odhad vychdzejici ze zkuSenosti jinych poskytovatell. Poptavka po sluzbé se odviji od
situace na trhu prace. Ta je v soucasnosti velmi pfizniva z pohledu osob hledajicich praci, cemuz odpovida i klesajici pocet lidi s PAS, jez

nemohou najit praci.
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jejich

rodiny.

Opatieni 2.2.
Zaijistit poskytovatelim
cestu ke vzdélani zaméstnanct

v piimé pédi.

Aktivita 2.2.1.
Zajisténi Siroké nabidky rekvalifikaénich
a vzdélavacich kurzl pro zaméstnance

v pfimé pédi o lidi s PAS.

Existujici nabidka
akreditovanych kurzt
zamérenych na specifika péce
0 osoby s PAS.34

Poskytovatel ma vytvoreny
plan vzdélavani pracovniku

v pfimé pédi u lidi s PAS.

Alokace finanénich prostredki
na realizaci vzdélavacich
aktivit zameéfenych na
problematiku autismu dle
samostatné analyzy potfeb
poskytovatell v oblasti

vzdélavani zaméstnancu.

Aktivita 2.2.2.
Pravidelné pofadané kazuistické
konference a seminafe zamérfené na péci

0 osoby s PAS.

Kazuisticka konference (min.

1x ro€né)-

Pravidelné pofadané

kazuistické seminare.

Aktivita 2.2.3.

Udrzet a rozvijet kontakt se stavajici a
nové vznikajici siti poskytovatell (nejen)
socialnich sluzeb napfiklad formou
setkani u kulatého stolu (focus group), a
to napfic rezorty (sociélni sluzby,
Skolstvi, zdravotnictvi, podpora

zameéstnanosti, ...).

Kulaté stoly dle zajmu a potieb

poskytovatell min. 2x ro¢né.

34 ptehled moznych kurzd pro socialni pracovniky a pracovniky v socialnich sluzbach uvadime v piloze & 1

100




Opatieni 2.3.

Zajistit poskytovatelim urcitou
finan¢ni jistotu na udrzeni
stavajicich sluzeb pro lidi s PAS

a vznik novych sluzeb

Aktivita 2.3.1.

Stanoveni vysSich normativa v dotanich
fizenich na péci o osobu s PAS,
zohledriujicich naroénost této péce

z pohledu personalniho zabezpeceni,
vzdélavani persondlu, chovani
naro¢ného na péci, specifického

materialné technického zabezpeceni.

Platna metodika financovani
socialnich sluzeb pro lidi
s PAS a lidi s PAS a chovanim

naro¢nym na péci.

Alokace finanénich prostredki
na realizaci sluzeb pro lidi
s PAS.

Aktivita 2.3.2.
Zajisténi viceletého financovani s cilem
umoznit poskytovateldm moznost

strategicky planovat rozvoj sluzeb.

Dotacni program umozriujici

viceleté financovani.

Aktivita 2.3.3.

Zajisténi investi¢nich prostfedku pro

poskytovatele socialnich sluzeb, zejména

pak pro poskytovatele nestatni.

Vyhlaseni investi¢niho
programu pro poskytovatele
sluzeb pro lidi s PAS.

Alokace finanénich prostredki
na realizaci investi¢nich
projektl souvisejicich s péci o
lidi s PAS.

Cil 3. Nastavit systém osvéty o problematice autismu, dostupnosti socialnich a jinych
sluzeb pro lidi s autismem smérem k odborné i laické verejnosti a k osobam pecéujicim.

Cil 3 Opatfeni Aktivita Indikétory

Cil3 Opatreni 3.1. Aktivita 3.1.1. Funkéni vyhledavaé
Nastavit Sprava a aktualizace Udajl z iRegistru | Disledna aktualizace udaj( iRegistru3s

systém jako zdroje informaci pro zajemce o v iRegistru.

osvéty o sluzbu i odborniky poskytujici

problematic | zakladni socialni poradenstvi a

e autismu, |odborné socialni poradenstvi

dostupnost

i socialnich

35 Novela zakona o socialnich sluzbach predpoklada zménu iRegistru smérem k uzivatelsky privétivéjsimu prostredi, celkové

modernizaci systému, ktery mimo jiné pocita s vyclenénim skupiny osob s PAS jako samostatné cilové skupiny. Toto opatfeni by mélo
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a jinych
sluzeb pro
lidi

s autismem
smérem

k odborné i
laické
verejnosti a
k osobam

pecujicim.

Aktivita 3.1.2.
Proskoleni pracovnik( odd.

registraci Karlovarského kraje.

Skoleni pracovniki registru.

Aktivita 3.1.3.
Apel na poskytovatele, aby
kontrolovali aktualnost

registracnich Gdajd v systému.

Distribuce potfebnych
informaci smérem

k poskytovateltm.

Opatieni 3.2.

ZlepSit povédomi o problematice PAS
mezi studenty a absolventy obor(
socialni prace, specialni pedagogika a
pod.

Aktivita 3.2.1.

Nastavit spolupraci se Skolami,
realizovat pfednasky ve Skolach,
realizovat odborné praxe a
vymeénné staze mezi poskytovateli

napfic kraji.

Vypracovany soubor
osvétovych materiall o
sluzbach urenych lidem

s autismem na Uzemi kraje
(pfipadné o sluzbach
uréenych lidem

z Karlovarského kraje mimo

Uzemi Karlovarského kraje.

zjednodusit vyhledavani vhodnych sluzeb pro osoby s PAS a ziskat i pravidelné aktualizovanou databazi poskytovateli sluzeb lidem

s PAS. Pfedpokladana acinnost novely zakona o socialnich sluzbach je planovana na 1.1.2021.
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Opatieni 3.3.
Zvysit informovanost détskych Iékar

v otazkach autismu a moznostech

Aktivita 3.3.1.
Usporadat vzdélavaci kurzy pro

pediatry, vydat vzdélavaci

Vybrany dodavatel

vzdélavani.

nasledné péce. materialy Pocet pfednasek pro
praktické I€kafe pro déti a
dorost.
Pocet proSkolenych lékar.
Aktivita 3.3.2. Pravidelna distribuce

Distribuce informaénich materiald
do ordinaci détskych a praktickych

Iékard.

informacnich materiald.

Opatieni 3.4.

ZvySit informovanost osob pecujicich
0 moznosti vyuziti sluzeb socialniho
pracovnika na obcich s rozSifenou
pUsobnosti, jeho kompetencich a

pracovni naplni.

Aktivita 3.4.1.

Vytvofit a distribuovat informaéni
letdk o kompetencich socialniho
pracovnika na obcich do ordinaci
praktickych lékaf( a praktickych
Iékart pro déti a dorost jakozto
mozného informacniho zdroje
smérem k osobam neformalné

pecujicim.

Vytvoreni letaku.

Distribuce letaku.

Aktivita 3.4.2.

Pravidelné zvefejriovani informaci
v mistnim tisku, na webovych
portalech a socialnich sitich
(vyuziti prostoru v regionalnich a
meéstskych tiskovinach, webové

stranky kraje, facebook a;.).

Pocet informaci zvefejnénych
v tisku, na webech a

socialnich siti.

Aktivita 3.4.3.

Nastavit kontinualni spolupraci
mezi obcemi, krajem a
poskytovateli sluzeb s cilem
zajisténi kvalitnich sluzeb ze
strany socialnich pracovnikd obci

smérem k lidem s PAS.

Pocet setkani.

Nastaveni spoluprace (plan

spoluprace).
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Opatieni 3.5.

Zvysit kompetence socialnich
pracovnikd plsobicich na obcich a
socialnich pracovnikd kraji o
problematice autismu, o potfebach

rodin a navaznych sluzbach.

Aktivita 3.5.1.

Vytipovani pracovnik(l zaméfenych
na problematiku autismu
(koordinator(l podpory lidem

s PAS), jejich proSkoleni a
pravidelné setkavani se v ramci
,fOCUS groups®, kazuistickych
seminafu a dalSich aktivit
vedoucich ke zjistovani
potfebnych poznatkd, dat ¢i sdileni

dobré praxe.

Realizace pravidelné
poradanych odbornych

seminard a skoleni

Zavedeni pravidelnych
setkavani v ramci ,focus
groups” s cilem zavedeni
mulitioborového dialogu mezi
socialnimi pracovniky, lidmi
s PAS, osobami neformalné
pecujicimi a poskytovatel
sluzeb z rezortu Skolstvi,
zdravotnictvi, socialnich

sluzeb.

Opatieni 3.6.

Zvysit kompetence socialnich
pracovnikd plsobicich na obcich a
socialnich pracovnikl kraji o
problematice autismu, o potfebach

rodin a navaznych sluzbach.

Aktivita 3.6.1.

Vytipovani pracovnik(l zaméfenych
na problematiku autismu
(koordinator(l péce o lidi s PAS),
jejich proskoleni a pravidelné
setkavani se v ramci ,focus
groups*”, kazuistickych seminart a
dalSich aktivit vedoucich ke
zjistovani potfebnych poznatkd,

dat €i sdileni dobré praxe.

Realizace pravidelné
poradanych odbornych

seminard a skoleni

Zavedeni pravidelnych
setkavani v ramci ,focus
groups” s cilem zavedeni
mulitioborového dialogu mezi
socialnimi pracovniky, lidmi
s PAS, osobami neformalné
pecujicimi a poskytovateli
sluzeb z rezortu Skolstvi,
zdravotnictvi, socialnich

sluzeb.

Cil 4. Zlepsit a zatraktivnit pracovni podminky pro zaméstnance v socialnich sluzbach pro
lidi s autismem, zejména pak ve sluzbach uréenych lidem s chovanim naroénym na péci.

Cil

Opatieni

Aktivita

Indikatory

Cil 4.

Opatieni 4.1.

Aktivita 4.1.1.

Poskytovatelé maji

vypracovany kariérni fad
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Zlepsit a Ziskat a motivovat pro praci v
zatraktivnit | socialnich sluzbach pro lidi s
pracovni PAS nové pracovniky a udrzet ty
podminky stavajici.

pro
zaméstnance
v socialnich
sluzbach pro
lidi s PAS.

Zavést kariérni systém36, ktery
podpofi celozivotni profesni rozvoj
socialnich pracovnikt a pracovniku
v socialnich sluzbach a propoji ho se

systémem odménovani.

(hodnotici model)

v navaznosti na
odmériovani. Ze strany
kraje maji tak nastavené
podminky, ze je tento fad

v praxi uplatnitelny.37

Aktvita 4.1.2.
ZvySeni mezd a platd pro pracovniky

v pfimé péci.

Metodika navyseni
mzdovych (platovych)
normativd v pfipadé sluzeb
urCenych specifické cilové
skupiné (tedy PAS).

36 Karierni rad nastavuje karierni systém u poskytovateli socialnich sluzeb, ktery umozni pracovnikiim v primé péci celozivotni

zvySovani kvality jejich prace s ndvaznosti na motivujici systém odménovani podle transparentnich pravidel. Karierni fad urcuje

podminKky pro rozvoj a vzestup v pracovnim zafazeni i ve finan¢nim ohodnoceni, popisuje podminky a moznosti kariérniho postupu,

jeho soucasti jsou hodnotici procesy a kompetenc¢ni modely. Jeho cilem je nastaveni vicedroviiovych standardt pro socialni

pracovniky, pracovniky v socialnich sluzbach, odborné pracovniky, koordinatory sluzeb, reditele tak, aby bylo dosaZeno spravedlivého

a motivacniho hodnoceni jejich prace.

37 Kariérni ad socidlnich pracovnikd, pracovnikii v socialnich sluzbach a dalsich odbornych pracovniki v socialnich sluzbach by mél

profesi zatraktivnit, podporit poskytovatele socialnich sluzeb v moznostech celoZivotni profesniho rozvoje svych zaméstnancii a

propojit ho se systémem odmeénovani. Z pozice kraje je ploSné zavedeni kariérniho radu jako legislativniho opati‘eni nerealné, jedna se

tak o doporuceni smérem kzaméstnavatellim, ktefi zavedenim kariérniho fadu mohou docilit zvySovani kvality prace svych

zaméstnancl v primé péci. Kraj ale mize nastavit takové podminky v dotacnich systémech, které v zavedeni kariérniho Fadu

poskytovatele podpofi, zejména pak v oblasti nastaveni priplatkli za vykon Cinnosti souvisejicich s péci o lidi, u nichz se PAS poji

s chovanim vyzadujicim vysokou miru podpory.
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Aktivita 4.1.3.

Ztizeni vycvikovych mist pro nové
pracovniky v socialnich sluzbach,
podpora placenych stazi a podpora
vymeénnych stazi s cilem pfenosu
know-how zavedenych pobytovych
zafizeni pro osoby s chovanim
vyzadujicim vysokou miru podpory

k dalSim poskytovateldim.

Nastaveny systém v€etné
zajisténi jeho podpory

formou dotacnich fizeni.

Vytipovani stazovych mist
a navazani spoluprace
mezi poskytovatel

z jinych kraju. 38

Aktivita 4.1.4.
Zavést systém vzdélavani pracovniki

v pfimé péci.

Vytvoreni nabidky kurz(.

39

Opatieni 4.2.

Zvysit prestiz pozice pracovnikU
v sociélnich sluzbéach a
socialnich pracovnikl v o€ich

vefejnosti.

Aktivita 4.2.1.

ZvySit aktivitu smérem k médiim

s cilem prezentovat v pozitivnim
slova smyslu socialni praci, zejména
pak praci u lidi s autismem.
Predstavit praci u lidi s PAS jako
zajimavou a smysluplnou s cilem

motivovat zajemce o praci v oboru.

Osvétova kampari:
vypracovana komunikaéni

a implementacni strategie.

Naplanované osveétové

aktivity.

Vyhlasené dotaéni fizeni
zaméfené na podporu

osvétové ¢innosti.

38 Napfiklad pobytové zatizeni DZR Narodniho Ustavu pro autismus, z.U., DOZP Barevné domky Hajnice, Stfedisko respitni péce - VOLNO,

sdruZeni pro pomoc rodinam déti s postizenim, z. U.

39 Orienta¢ni seznam doporucenych témat kurzéi vhodnych pro vzdélavani lidi v pfimé pé&i pracujich u lidi s autismem o

obsahuje Ptiloha 1 tohoto dokumentu.

106




Aktivita 4.2.2.

ZvySovat povédomi o praci u lidi

s autismem prostfednictvim
osvetovych pfednasek potencialnim
zajemclm o praci v socialnich
sluzbach, napfiklad mezi absolventy
socialné zameérenych stfednich a
vySSich odbornych $kol na Uzemi

Karlovarského kraje.

Pocet osvétovych

pfednasek.

Pocet oslovenych
studentl a absolventt

odbornych Skol.

Aktivita 4.2.3.

Zavést pozici poradce rané péce do
katalogu praci. Jedna se o dllezitou
motivacni aktivitu pro pracovniky rané

péce z hlediska uznani této profese.

Vyvijet aktivni snahy o
zavedeni pozice poradce

RP do katalogu praci.

Zavedeni profese poradce
rané péce do katalogu

praci.

7. ZAVERECNA DOPORUCENI A SHRNUTI

Nasledujici body shrnuiji zjiSténi ziskana v ramci analyzy — a to na zakladé rozhovort a

dotaznikovych Setfeni mezi rodici, lidmi s PAS i poskytovateli sluzeb, na zakladé setkani u

kulatych stolt a osobni dlouholeté zkuSenosti poskytovatele socialnich a Skolskych

poradenskych sluzeb Narodniho uUstavu pro autismus.

Souhrnna doporu€eni sméfuji nejen k zadavateli zakazky, Karlovarskému kraji, ale i smérem

k rodi¢im, poskytovatelim sluzeb a samotnym lidem s autismem s cilem zlepSit dostupnost

socialnich sluzeb v regionu.

Doporuceni smérem ke krajskym €initeliim Karlovarského kraje
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Zanést vystupy analyzy potfebnosti sluzeb pro osoby s PAS a jejich rodiny do stfednédobych a
akeénich plant kraje, pravidelné mapovat potfeby cilové skupiny, a na zakladé tohoto mapovani
rozSifovat nabidku sluzeb a udrzovat kvalitu stavajicich sluzeb, sledovat efektivitu poskytovanych
sluzeb (resp. vyzadovat sledovani dopadu socialnich sluzeb od poskytovateld), a tomu
pfizplsobovat dotaéni politiku kraje.

Pravidelné zadat o export a analyzu dat tykajicich se poctu osob s PAS Karlovarského kraje

Narodni zdravotni informacni systém.

Vyvijet aktivni U¢ast prostfednictvim Asociace kraju na zlepSeni situace lidi s PAS, ktera
vyZaduje systémovou zménu na Urovni vlady a ministerstev (napfiklad v oblasti transformace
posudkového |ékafstvi, aktivity vedouci ke zvySeni prestize socialni prace na celorepublikové

arovni, rozvoje vzdélavacich programi univerzit o problematiku PAS... ).40

Doporucéeni smérem k obcim s rozsirenou pusobnosti

Posilit kompetence socialnich pracovnikl na obcich s rozSifenou plisobnosti v oblasti PAS
(napfiklad formou zfizeni pozice koordinatora pro osoby s PAS a jejich rodiny).
Komunikovat s lidmi s PAS, s neformalnimi pec€ujicimi, znat jejich situaci a hledat cesty

k naplnéni jejich potreb.

Komunikovat s krajskymi €initeli a spolu s nimi hledat cesty, jak zlepSit situaci konkrétni lidi

s PAS.

40 Tyto otazKy Fedi fada strategickych materialti zpracovanych v konextu celé CR, napiiklad: Podnét k fedent situace Zivota osob s PAS,
Vladnivybor prozdravotné postizené obéany, Uiad viady, 2016, Doporuéeni ke zlep$eni dostupnosti socialnich sluZeb, Vef'ejna ochrankyné prav,
2018.
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Zakladat humanitarni fondy, které mohou rychle pomoci rodinam v mimoradnych zavaznych

pfipadech, napfiklad pfi feseni tizivych a neotekavanych socialnich situaci.

Doporucéeni smérem k rodi¢iim déti s autismem (neformalnim pecujicim)

Aktivné se uCastnit pfipravy stfednédobych plana a upozorfovat na sluzby ¢&i aktivity, které

v regionu chybi.

Nesmifit se s odmitnutim poskytnuti socialni sluzby ze strany poskytovatel(, ale Zadat poskytnuti
adekvatni socialni sluzby od zadavatele, tedy od kraje, jehoz povinnosti je sluzbu zafidit.
Vyuzivat podpory socialnich pracovnik( obci s rozSifenou plsobnosti (tzv. ,trojkovych® obci),
pfi¢emz tyto nezaménovat s pracovniky Uradu prace, ktefi jsou napomocni pfi ziskani davek
socialni podpory.

Vyuzivat nabidky stavajicich poskytovatelu a sdilet péci o dité s formalnimi poskytovateli sluzeb.
Mit vypracovany Plan zastupovani v péci#!, ktery je pfipraven pro pfipad, Ze nastane krizova
situace a pecujici osoba nebude moct z divodu planované ¢i nahlé indispozice pecovat o dité.
S postupy v ném uvedenymi seznamit socialniho pracovnika, ucitele ditéte ¢i kli¢ového pracovnika
poskytovatele socialni sluzby, s nimz je rodi¢ v kontaktu, kohokoliv, kdo by pomohl vyFesit
pfipadnou krizovou situaci, pokud by tato nastala. Seznamit se s materialem MPSV, ktery stanovi

postupy pii feseni krizovych situaci osob s PAS a jejich rodin. 42

K lidem s autismem

41 Plan zastupovani v péci - pecujici osoba ma pripraveny i dojednany zplsob podpory a péce, véetné kontaktnich osob v pfipadé, Ze nastane

krizova situace a pecujici osoba nadale nemize o dité pecovat

42 Material je dostupny z https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dokumenty/metodika-reseni-krizovych-situaci-osob-s-pas-a-jejich-
rodin-169229/
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Nebat se mluvit o tom, v ¢em spociva Zivot s autismem, co v kraji chybi za sluzby, vénovat se
osvété, sdruzovat se, Sifit své osobni pfibéhy, zkudenosti a pocity. Pfiblizovat laické i odborné
verejnosti, jaké je to zit s autismem.

V pfipadé, Ze nastane v zivoté osoby s PAS tézka zivotni situace, kontaktovat socialni

pracovniky obci s rozSifenou plsobnosti.

Doporuceni k poskytovatelim sluzeb

Neobavat se pfijimat lidi s autismem do sluzby, ne kazdy Clovék s autismem potfebuje vysoce
specializovanou sluzbu a nezvladne se pfizpusobit nastavenému rezimu zafizeni domova €i jiné
sluzby socialni péce. | lidé s autismem bez potfeby vysoké miry podpory poptavaji socialni

sluzby.

Pro zaméstnance v pfimé péci hledat, uplatriovat a vytvaret zaméstnanecké benefity, nastavovat
kariérni fady a hledat dalSi vyhody, které by zaméstnancm kompenzovaly naro¢nost prace a
motivovaly je vénovat se lidem s PAS.

U zfizovatelu, v dotacnich a grantovych fizenich, obhajovat vy$Si finanéni naroky na sluzbu (na
vySSi poclet personalu, vy$si mzdové a platové tarify, vySSi provozni naklady) za praci s lidmi

s autismem a chovanim naro¢nym na péci.

V obhajobé vysSich nakladl na sluzbu byt realni. Ne kazdy ¢lovék s PAS potfebuje vysSi miru
podpory, a tim padem vyS$Si provozni dotaci na I0zko i hodinu péce. Jak vyhodnotit, zdali ¢lovék
s autismem potfebuje vysokou miru podpory, feSi metodicky pokyn MPSV, ktery definuje
materialné-technické zajisténi a personalni zabezpeceni socialnich sluzeb pro osoby s PAS a
jinymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami, spojenymi s chovanim vyzadujicim vysokou miru

podpory (MPSV, 2018).
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Shrnuti

Za zakladni kamen navazujici komplexni péCe o déti s PAS lze povazovat screening PAS
v ordinaci praktického Iékafe pro déti a dorost, na néjz v pfipadé pozitivniho vysledku navazuje
kvalitni a rychle dostupna diagnostika pedopsychiatra a/nebo klinického psychologa. Komplexni
model péce spolu se screeningem a diagnostikou pfedstavuje dostate¢na sit kvalifikovanych
center zajistujici specializované poradenské a terapetické sluzby a nabizejici ranou péci, programy
v€asné intervence, psychosocialni podporu, podporu rodiCu pfi vychové a vzdélavani ditéte na
rozvoji jeho dovednosti i pfimou praci s ditétem. Nedilnou soucéasti systému péce o osoby s PAS
je dostupna sit’ socialnich sluzeb — osobni asistence, odlehéovacich sluzeb, dennich a tydennich
stacionard a v neposledni fadé pak sluzeb fesicich otazku bydleni dospélych lidi s PAS — at' uz se
jedna o vznik malych celoro¢nich pobytovych zafizeni rodinného typu43, &i terénnich sluzeb
podpory samostatného bydleni, pfipadné vyuziti bytového fondu obci pro lidi s PAS, ktefi

nepotiebuji zadnou socialni sluzbu, ale potfebuiji ,jen“ levné bydlet.

43 Hovorime-li o celoro¢nim bydleni komunitniho typu, mame na mysli objekt s max. 3 - 4 domacnostmi, kde v jedné domacnosti ziji

max. 3 klienti a dostatecny pocet asistentl. Personalni a materialné technicky standard definuje material vydany MPSV s nazvem ,Navrh

Systémového teSeni pro osoby s PAS v systému socidlnich sluzeb skrze novelizaci zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach,

v platném znénf a tvorbé provadéciho predpisu, ktery definuje materialné - technického zajisténi a personalniho zabezpeceni socialnich

sluZeb pro osoby s PAS a jinymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami, spojenymi s chovanim vyzadujicim vysokou miru podpory“ (MPSV,

2018). Rozhodnuti, zdali v téchto pobytovych zatizenich bude poskytovana sluzba DOZP, DZR ¢i chranéné bydleni je v gesci zadavatele

socialni sluzby, jeho metodickych piedpist a finan¢nich normativii na poskytovanou sluzbu v souladu se zakonem o socialnich sluzbach.
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Ruku vruce s narastem spravné diagnostikovanych lidi s PAS, srostoucim poctem zaku a
studentl, kterym se podafilo se vyucit, dosahnout stfedoskolského €i vysokoskolského vzdélani,
je tfeba pocitat i s rostoucim zajmem klientl o sluzby podporovaného zaméstnavani a dostateCnou
nabidkou pracovnich asistentl a konzultantu.

Pro pecujici osoby je z hlediska budoucnosti jejich déti (a to i déti jiz dospélych) dllezité, aby v kraji
bylo lidem s PAS dostupné nejen vzdélavani a prace, aby nejen pracovali a ucili se, ale aby méli
moznost se i bavit. V systému komplexni péce by tak mélo byt misto i pro dostateéné Sirokou
nabidku vhodnych zajmovych a volno¢asovych aktivit.

Hovofime-li ve vySe uvedenych strategiich o potfebé vybudovani komplexniho systému péce
prostfednictvim udrzeni a rozSifovani nabidky socialnich sluzeb jako napfiklad dennich a
tydennich stacionart a center odlehovacich sluzeb, nemyslime tim nutnost okamzité vystavby
novych zafizeni a okamzité zajisténi terénnich sluzeb v potfebné kapacité, ale postupné budovani
systému, ktery reaguje na potfeby klientll a respektuje moznosti poskytovateli. Tento dokument
slouzi jako vychodisko pro vSechny, kdo maji moznosti a zajem v oblasti péCe o osoby s PAS

néco zmenit a aktivné se podilet na dopracovani a realizaci opatfeni, ktera jsou zde uvedena.
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