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Abstrakt

Tato diplomova prace se zabyva problematikou nedostupnych sluzeb pro osoby
s poruchou autistického spektra a pridruzenym problémovym chovanim (dale jen
PAS+P). Duraz je kladen na socidlni péci a sluzby z hlediska nastaveni socialniho
systému v CR.

Teoreticka cast prace si klade za cil pfinést uceleny pohled na soucasné
prostiedi dostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P, zejména pak vymezeni zakladnich
pojmil, ptfedstaveni jednotlivych aktérti v celém systému a popis soucasné situace
u nas i ve svete.

Jadrem empirické Casti je popis moznych pfi€in nedostupnosti sluzeb pro
osoby s PAS+P. Analyza dat z rozhovort je zalozena na metodach zakotvené teorie.
Zdrojem dat jsou polostrukturované rozhovory zejména se =zastupci kraji
a poskytovateli socialnich sluzeb.

Zavery prace, jimiz jsou zejména extrémni nakladovost, dlouhodoby nedostatek
personalu, slaba legislativni opora a roztfisténé planovani sité sluzeb na urovni kraji,
pfedstavuji pficiny nedostupnosti sluzeb. Tyto je tieba feSit ve spolupraci vSech
vyznamnych aktért, vyhradné na systémuvé urovni, coz je také hlavnim
doporucenim této prace.

Klicova slova: autismus, PAS, problémové chovani, socialni sluzby, nedostupnost,
systém

Abstract

This diploma thesis is concerned with the subject of inaccessible social services
for people suffering from autism spectrum disorders (hereinafter ASD) and
associated challenging behavior. Emphasis is placed on the social care and services
in terms of settings of the social system in the Czech Republic.

The theoretical part of the thesis aims on bringing a comprehensive view of the
current availability of social services for people with ASD and associated challenging
behavior. Especially the definition of basic concepts along with introduction of
individual actors throughout the system and a description of the current situation in
the Czech Republic and in the world.

The description of possible causes of the unavailability of social services for
persons with ASD and associated challenging behavior is at the core of the empirical
part. Data gathering and analysis are based on methods of Grounded theory. The
semi-structured interviews with representatives of regions and with the social service
providers are used as data sources.

Conclusions of the thesis include, in particular, extreme cost and long-term staff
shortages, weak legislative support, and fragmented network services planning at the
county level. These are the roots of the social services unavailability. These should
be resolved during the cooperation of all major actors at the system level entirely,
which is also the main recommendation of this work.

Key words: autism, ASD, challenging behavior, social services, system level



UvVOD

Vychozim ptedpokladem této prace je skutecnost, Ze osoby s diagn6zou poruchy
autistického spektra (dale jen PAS) a pfidruzenym problémovym chovanim (dale jen
PAS+P) de facto propadavaji sitem stavajiciho systému socidlnich sluzeb, kdy vétSinu
zatéze Casto nese rodina, které kazdodenné hrozi vyCerpani a ztrata schopnosti dale

pecovat o svého Clena.

Dle kvalifikovanych odhadi expertii v CR Zije piiblizné 4 000 osob se soub&hem
mentalniho handicapu a tézS§iho problémového chovani. U vétSiny z nich je
diagnostikovana také jedna z forem autismu. ,, Problémové chovani u téchto osob se miize
projevovat agresivitou, sebezranovanim, krikem, obnazovanim na verejnosti, neustalym
pohybem v prostoru ci zcela individualnimi projevy, které nelze jakkoliv pausalizovat.
Souhrnné se toto chovani oznacuje slovnim spojenim , chovani ndrocné na péci,
problémové chovani, zatezové chovani, chovani vyvolavajici vyzvu aj.“, coz vychazi

z anglického challenging behavior“ (JUn, 2017).

Z vyse zminéného oznaceni vyplyva, ze jde o velmi zatéZzové chovani pro pecujici
osoby, kdy je nutné pii planovani péce zohlednit individualni potifeby daného ¢loveka. To
se tyka nejen rodinnych piislusnikli v roli pecujicich osob, nybrz i socidlnich sluzeb jako
takovych. Spektrum sluzeb je tak vétSinou omezeno pouze na nékteré etapy jejich zivota.
Spise se dafi uspokojit poptavku po sluzbach rané péce a osobni asistence, nikoliv vSak
u sluzeb pobytovych, jejichz extrémni nédkladovost je velkou pfekazkou pii udrzeni

sluzeb stavajicich, natoz pak pfi snaze o vznik sluZzeb novych.

V posledni dobé jsou casto tyto informace medializovany v podobé& ¢lanki,
dokumentii 1 stati odbornikii. Relevantni zdroje informaci pro vySe zminéna tvrzeni vSak
vychézeji predevsim z krajskych analyz potfeb uzivatelli socidlnich sluzeb, které jsou

zadavany v ramci strategického a komunitniho pldnovani.

Nizka a problematickéd dostupnost sluzeb pro tuto cilovou skupinu je oblasti, ktera
by nem¢la byt zanedbavéna, a to nejen v kontextu soucasného trendu zvySovani kvality
poskytovani socialnich sluzeb, nybrz také v kontextu lidskopravnim. Je to jiz 46 let, co
byla na ptidé OSN v roce 1971 pfijata Deklarace prav mentalné postizenych osob, ktera

jasn¢ definuje, ze ,,mentdlné postizena osoba ma stejna prava jako ostatni obcané



(OSN, 1971), kdy jednim ze zadkladnich socialnich prav ob¢ani je pravo na socialni

zabezpeceni a odpovidajici péci.

Vzhledem k tomu, ze v soucasné dob¢ je nabidka relevantnich zdroji a studii
ohledné vyse zminéné problematiky péce o osoby s PAS+P velmi roztiisténa, cilem této
prace je zejména piedlozeni uceleného pohledu na stavajici prostfedi dostupnosti
socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu. Obsahem préce jsou reserse stavajicich studii
a zdroji v oblasti sluzeb a jejich dostupnosti pro tuto cilovou skupinu. Déle pak vlastni
vyzkum planovani a dostupnosti sluzeb, zejména na urovni krajii, poskytovatelti
a uzivatelll. V z&véru prace jsou predstaveny navrhy opatfeni na zdkladé formulovanych
vysledkit vyzkumu. Vystupy této prace by mély slouzit jako podnét k dalsi diskusi

moznych systémovych zmén.

Motivem pro vstup do tématu, spolupraci se spolkem a néasledné zpracovani tohoto
tématu pro mne byl okamzik, kdy jsem si diky vypovédi jednoho rodi¢e uvédomila
spolecenskou vyznamnost péce o tuto cilovou skupinu. Protoze uroven spole¢nosti se
posuzuje také podle toho, jakym zplisobem se dokaze postarat o své slabé a zranitelné.
V dokumentarnim filmu Déti uplitku uvedla jedna maminka: ,, Rikd se, Ze kdyz onemocni,
nebo se narodi zvire s postizenim, Ze se ta smecka bud’ semkne a vlastné se o néj postara,
nebo ho vystipe z té smecky ven. Ja se v tuhle chvili s tou Dorkou citim vystipavana ven
a chci poprosit, aby nds ta spolecnost vzala zpatky. To bych si moc prala, protoze si
myslim, Ze to jde, Ze to neni tak strasné tézky, jako kdyz je na to clovek sam “. Skrze toto
velmi silné a pravdivé sdéleni jsem si uvédomila, Ze nechci byt soucasti té smecky, ktera
vystipava své postizené ¢leny ven. Chei byt soucasti a spoluvytvaret takovou smecku,
ktera dokaze své slabé ¢leny opét privést mezi sebe.

Autorka prace je Clenkou spolku Nadéje pro deti upliku, ktery se dlouhodobé
zabyva péfi o déti a dosp€lé s poruchami autistického spektra a piidruzenym

problémovym chovanim.



TEORETICKA CAST

V teoretické Casti prace je predstavena problematika PAS v souvislosti
s poskytovanim socialnich sluzeb. V tivodu jsou pfedstaveny PAS z hlediska diagnostiky,
prevalence, projevi a obtizi, se kterymi se rodiny a postizeni setkavaji. Dliraz je nasledné
kladen na vymezeni problémového chovani a multidisciplinarni hledisko péce o osoby
s PAS. Nasleduje stru¢ny popis situace PAS ve svété a predstaveni aktudlnich témat
a trendll v oblasti nastaveni kvalitni a dostupné péce. Na zavér prvni Casti je popsana
soutasna situace v CR, zhlediska aktivit rodiovskych skupin, spolkdi a dalSich
vyznamnych aktér. Jsou zde uvedeny aktualni vyzkumné studie v oblasti a zadkladni

souvislosti poskytovani sluzeb osobam s PAS.

Druhy dil teoretické ¢asti se vénuje predevsim systému socidlnich sluzeb pro osoby
s PAS a pfidruzenym problémovym chovéanim. Predstavuje zakladni principy a prvky
systému socidlnich sluzeb. Nasledné je popsan systém socialnich sluzeb jako ,, vertikalni
trasa pomoci“. Tato trasa vede sestupné od statni garance péce, jez je definovéna
mezindrodnimi smlouvami a legislativou, kterd téz urcuje legislativni a systémovy ramec,
ve kterém se pohybuji dalsi aktéfi. Témi jsou primarné kraje, obce a poskytovatelé, kdy
kazdy z nich ma dané kompetence a odpovédnost, jez rizné naplituje. Kone¢nymi aktéry
jsou osoby s PAS a jejich rodiny jakozto pifijemci péce a sluzeb, které jsou jim statem
garantovany, coby jedno ze zakladnich socidlnich prav dle zékladnich lidskopravnich

dokumentu.



1 Autismus

Prvni asociaci mnoha lidi, zaslechnou-li slovo autismus, je filmova postava
genialniho a podivinského Rainmana. Déti a dospéli lidé s autismem mohou byt
pozoruhodné nadani v rtiznych oblastech, trpi vSak vyraznym handicapem, kterym je

schopnost porozumét naSemu svétu a bézné€ v ném fungovat.

Autismus je neurovyvojova porucha, kterd se vyznacuje specifickymi podobami
chovani, jez jsou notnou vyzvou pro pecujici osoby. Nemald ¢ast déti a dospélych
s autismem v kombinaci s mentélni retardaci vyzaduje trvalou, celozivotni péci. Projevy
autismu mohou byt riizné. MliZe se jednat o neklid, vyrazna je mala tolerance vici stresu
a zatézi, vyskytuji se nutkavé ritudly, poskozovani véci kolem sebe, agrese i autoagrese.
Spole¢nym znakem je vSak to, ze nejde o specifické projevy jejich vile ¢i Spatné vychovy,
jedna se o projevy poruchy, kterou trpi nejen dana osoba, ale celd jeji rodina a pecujici

okoli (Peeters, 1998).

Pro rodinu a pecujici osoby je autismus v kombinaci s problémovym chovanim
jednim z nejvaznéjsich postizeni. Dle vypovédi rodich se jejich Zivoty méni v nekoncici
stresové situace a chronickou zatéz v dasledku absence odpocinku. Tento dlouhotrvajici
neutéSeny stav pak dopada na fyzické i psychické zdravi pecujicich osob a na socidlni
vazby v rodinach, které mnohdy podlehnou tlaku a rozpadnou se. V nasledujicich
kapitolach je piredstavena porucha autistického spektra v kombinaci s problémovym

chovanim v kontextu péce o osoby s timto postizenim v CR.

Termin autismus je v terminologii studované literatury uzivan jako zastfeSujici
ekvivalent slovniho spojeni poruchy autistického spektra. Stejn¢ tak jsou oba tyto terminy
uzivany i v této diplomové praci. Slovo klient €1 uZivatel je pouzivano zejména ve spojeni

s cilovou skupinou danych socialnich sluzeb.



1.1 PAS

Poruchy autistického spektra! (dale jen PAS) jsou fazeny mezi tzv. pervazivni
vyvojové poruchy. Tyto se fadi k nejvice zavaznym poruchdm mentalniho vyvoje,
predevsim tim, ze je vyvoj ditéte narusen v celé jeho §ifi. Nasledkem vrozeného postizeni
mozkovych funkci tyto poruchy prostoupi celou jeho osobnost. ,,Slovo pervazivni
znamend vSepronikajici a vyjadruje fakt, Ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha
v raném détstvi, nebo pak v obdobi kolem 2 az 3 let véku ditéte. (Opekarova, 2006). PAS
se fadi mezi nerovyvojové poruchy, kdy ve strukturach mozku a mozkovych systémech
dochazi k patologickym zméndm (Thorova, 2016). Na rozdil od mentélni retardace je
vyvoj ditéte nejen opozdén, ale liSi se v jednotlivych oblastech schopnosti, a to nejen

rychlosti vyvoje, ale také hloubkou postiZeni (Peeters, 1998).

V disledku téchto funkénich zmén je pro ¢loveéka s PAS velmi obtizna spravna
interpretace toho, co kazdodenn¢ proziva a vnima. ,, To, co dava nasemu zivotu smysl, je
komunikace s jinymi lidmi, schopnost rozumét jejich chovani, zachdzet s predmeéty,
orientovat se v situacich a jednat s lidmi tvorivym zpiisobem. Jsou to prave tyto oblasti,
znakem PAS je snizena schopnost adaptace na zmény okolniho prostiedi, jez se projevuje
chovanim, které je povazovano za abnormalni (Valenta, 2003). Zvladnuti tohoto
adaptacniho deficitu je jednim ze zékladnich ptfedpokladii pro kvalitni poskytovani

socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu klientt.

1.1.1 Projevy PAS

Jednotlivé syndromy PAS jsou charakteristické vysokou variabilitou symptomti.
Zasadni pro diagnozu jsou tii problematické oblasti, které v 70. letech minulého stoleti

pojmenovala britska psychiatri¢ka Lorna Wing tzv. triddou naruseni (Cadilové, 2007):

1. Socialni interakce a socialni chovani

'Termin PAS — poruchy autistického spektra (ASD — autism spectrum disorder) byl poprvé pouzit v roce
1979. Lorna Wing a Judith Gould ve svém vyzkumu upozornily na déti, jez vykazovaly rysy autistického
chovani, nespliiovaly vSak diagnosticka kritéria, ktera byla v té dob¢ pro autismus platna (Thorova, 2016).



Socialni interakce a socialni chovani se u jednotlivych osob s PAS 1i8i s hloubkou
postizeni. Lze vSak jednozna¢né konstatovat, Ze socialni intelekt u osob s PAS vykazuje
vzdy hluboky deficit. Socialni chovani jesté dal rozdélila Lorna Wing dle typt socialni

interakce na (Wing, 1979, 1996, in Thorova, 2016):

e typ osamély
e typ pasivni
e typ aktivni-zvlastni

e typ formalni

Typické chovani dle uvedenych typl socialni interakce vykazuje jen velmi mala
ast osob s PAS. Cast&jsi je situace, kdy jednotlivé projevy odpovidaji vice typovym
kategoriim. K jednozna¢nému piiklonu k typické socialni interakci dochazi vétSinou az

v dospélosti (Thorova, 2016).
2. Verbalni a neverbalni komunikace

Poruchy autistického spektra jsou piedevsim komunika¢nimi poruchami. Az
polovina déti s PAS si neni schopna osvojit fe¢ natolik, aby slouzila ke komunikaci
s okolim (Cohen, 1987). Poruchy komunikace se projevuji jak na Grovni porozumeéni, tak
na Urovni vyjadfovani, verbalniho i neverbdlniho. Zaroven jsou tyto projevy velmi
riznorodé a jsou také nejCastéjSi pficinou frustrace, ktera néasledné vede k projevim

problémového chovani (Thorova, 2016).
3. Pfedstavivost

NarusSena predstavivost ma na mentalni vyvoj osoby s PAS vliv v nékolika
oblastech. Velmi omezené mysleni v symbolech a neschopnost imitace brani rozvijeni
hry coby jedné ze zakladnich forem uceni a celého dalSiho vyvoje. Nizka mira
predstavivosti nedovoluje ditéti rozvijet mentalni schopnosti v ¢innostech a aktivitach,
které jsou obvyklé u jeho vrstevnikl. Déti s PAS se tak upinaji na jednoduché, stereotypni
¢innosti, v nichz hledaji pfedvidatelnost, ktera jim nabizi jistou miru bezpeci. Aktivity
déti s PAS jsou tak vyrazné odlisné od téch, které upiednostituji jejich vrstevnici

(Thorova, 2016).

Cetnost projeviti a hloubka poruchy se u jednotlivych osob s PAS velmi lisi. Nékteré

projevy se znatelné méni s vékem, nékdy zcela vymizi, jindy se objevi nové ¢i silngjsi.



Muzeme se setkat s lidmi s riiznou urovni komunikace (od bohaté slovni zasoby az po
zcela nemluvici osoby), s riznou Grovni intelektu i s riznou mirou zjmu o socialni vazby
a kontakty. Casto je u osob s PAS patrné stereotypni a strnulé chovani, propojené se
zvlastnimi zajmy. ,, Symptomy se kombinuji v nescetnych variantach, a tak prakticky

nenajdeme dva lidi se stejnymi projevy* (Cadilova, 2007, s. 14).

Znalost specifickych projevii PAS je jednim ze zékladnich ptedpokladi pro
porozuméni klientiim sociélnich sluzeb pro osoby s PAS. Vhodné terapeutické intervence
muze persondl volit pouze na zakladé spravné uréené diagndzy. Pokud je diagndza
nejasnd, je velmi obtizné zvolit individudlni pfistup, ktery pak nemtiize fungovat ani
v idedln¢ nastavenych okolnich podminkach. ,, Diisledkem mize byt vyssi vyskyt
problémového chovani nebo vyssi mira restriktivnich opatreni, nez jakda by byla
zapotriebi, pokud bychom ke klientovi pristupovali se znalosti dané problematiky
(Cadilova, 2007).

1.1.2 Diagnostika a narust po¢tu osob s PAS

Diagnostika a rozpoznavani PAS se v CR prohloubila az v poslednich letech.
Dtivodem pro to je ptedevSim zptfesnéni diagnostickych kritérii, které je vSak nutné
vnimat vzdy na zéklad¢ komplexniho posouzeni chovéani diagnostikované osoby

(Cadilova, 2007).

Pti uréovani diagndzy je nutné vyuzit diferencidlni diagnostiku pro odliSeni détské
schizofrenie, mentalni retardace s poruchami chovéni, vyvojovych poruch feci,
zavazného postizeni sluchu a psychosocialni deprivace. Je vzdy nutné mit na paméti, ze
poruchy autistického spektra jsou Casto spojeny s dal§imi poruchami, u nichz je jejich
spole¢ny vyskyt mnohondsobné cetnéjsi, nez je obvyklé v bézné populaci (Hrdlicka,
2014).

NejrozsifenéjSimi a nejvice vyuzivanymi diagnostickymi systémy v soucasnosti
jsou Evropska kritéria, jez vydava Svétova zdravotnicka organizace — MKN-10. V USA
jsou to pak kritéria DSM-V, kterd vydavad Americka psychiatrickd asociace. Jejich starsi
podoba DSM-1V je velmi podobna souc¢asnému evropskému systému MKN-10 a zaroven
plati, Ze jsou tato kritéria mnohem Iépe vyuzitelnd v soucasné¢ diagnostické praxi

(Thorova, 2016).



Vcasné odhaleni PAS umoziiuje prostiednictvim terapeutické prace pomérné
vyrazné ovlivnéni daliiho vyvoje ditéte. V&asny screening, jez v CR probiha od listopadu
2017, byva tedy jednim z prvnich okamzika, kdy se rodice oficialné dozvi, ze je u jejich
ditéte podezieni na moznou diagnézu PAS. Je vSak velmi potiebné, aby pravé v tomto
okamziku dostala rodina jistou podporu, at’ uz v podobé navstévy poradce rané péce ¢i
jin¢ho specialisty, ktery rodinu uklidni a nabidne moznosti, jakym zplsobem zacit
s ditétem pracovat. Rana intervence je odborniky povazovana nejenom za vyznamny
nastroj zmirnéni symptomu PAS, nybrz i za stézejni okamzik, ktery ma vyrazny vliv na

dalsi vyvoj ditéte (Thorova, 2016).

1.1.3 Prevalence PAS

V CR neexistuje jasné dany pocet osob s PAS. Poéty takovych osob se zakladaji
pouze na kvalifikovanych odhadech expertti. Podle poslednich zjisténi je odhadovana
prevalence poruch autistického spektra, podle udaji z roku 2014, 2,24 % (Zablotsky,
Black, Maenner, Schieve, & Blumberg, 2015). Narodni tstav pro autismus, z. 1. (dale jen
NAUTIS) deklaruje, ze dle epidemiologickych studii ptipadaji 1-2 piipady PAS na 100
osob. ,, Potenciondlné tedy Zije v Ceské republice 100 000-200 000 osob s poruchou
autistického spektra, kazdy rok se narodi v Ceské republice okolo 500 déti s PAS*
(NAUTIS, 2018). Pocet osob s kombinaci PAS a problémovym chovanim je 3-4 %
z celkového poctu PAS. To znamena, Ze pii poctu 100 000 osob s PAS mé dalsi pridruzené
poruchy chovani 3000-4000 lidi. Pti celkovém poctu 200 000 osob s PAS to miize byt az
6000-8000 lidi s velmi vaznym postizenim, které zasahuje celou rodinu (NAUTIS, 2018).

Za prokazatelnym narGstem poctu osob s autismem stoji predevSim lepsi
diagnostika a informovanost, tudiz nejde o nariist poctu osob s autismem, nybrz o zvySeni
poctl osob s diagnostikovanym (identifikovanym) autismem. Mezi hlavni divody pro

zvyseni poctu osob s PAS patii (Thorova, 2016):



1. Rozsifeni hranic diagnostickych kritérii a postupt. PAS zacaly byt
diagnostikovany spolecné sjinym typem poruch. Zacaly byt povinné
diagnostikovany déti v batolecim véku (M-CHAT?, 18 mésici).

2. Vyssi schopnost odbornikti PAS rozpoznavat a diagnostikovat. Rozsifeni poctu

metodik, postupii a standardizovanych diagnostickych testli v rizném véku.

3. Vyssi informovanost a tlak spolecnosti. V poslednich letech vznikla cela fada
organizaci a spolktl, zabyvajicich se problematikou PAS.

Tento fakt téz doklada studie prevalence vyskytu PAS zroku 2014, jez

zaznamenala vyrazny narst poruch autistického spektra ve srovnani s predeslymi lety

(Zablotsky, 2015).

Percent

1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Year

Tab. €. 1 — Estimated lifetime prevalence of children aged 3—17 years with parent-reported diagnosis of
autism spectrum disorder, by survey year: United States, 1997-2014. Vlastni pfeklad: Odhadovana
prevalence PAS (diagnoza nahlasena rodici) u déti mezi 3-17 lety, pruzkum v letech 1997-2014 v USA
(zdroj: Zablotsky, Black, Maenner, Schieve, & Blumberg, National Center for Health Statistics, 2015.
Viastni preklad zdroje: Zablotsky, Black, Maenner, Schieve a Blumberg, Narodni centrum zdravotnickych
statistik, 2015).

M-CHAT - Modified Checklist for Autism in Toddlers je screeningova metoda, ktera je od listopadu roku
2017 vyuzivana pii preventivnich prohlidkach batolat v 18 mésicich. Divodem pro to je vyS$i uspésnost
pfi zachyceni pozitivnich pfipadi. Jedna se o dotaznik s 20 otazkami, jeZ jsou uréeny pro rodi¢e déti mezi
16 a 30 mésici.



Ackoli je narist poctu osob s PAS mezi odborniky 1 laiky ve svété piijiman jako
nezpochybnitelny fakt, v CR se i naddle objevuje piesvédéeni, 7e se jedna o modni

diagnozu zalozenou na osobnich pocitech a mytech I¢kaiti (Thorova, 2016).

1.2 PAS + problémové chovani

Problémové chovani je ¢asto definovano jako chovani, jez se vyrazné odliSuje od
spoleCenské formy. Svou intenzitou, frekvenci ¢i naléhavosti se odliSuje natolik, Ze je
mozné, aby toto chovani ohrozilo fyzické bezpec¢i dané osoby nebo dalSich pfitomnych
osob. Problémové chovani je definovano jako “kulturné abnormalni chovani takové
intenzity, frekvence anebo trvani, Ze muze byt ohrozeno fyzické bezpeci dané osoby nebo
druhych, nebo chovani, které miiZze vazné omezit pouzivani béznych komunitnich zarizeni

nebo miize vést k tomu, Ze dané osobé do nich bude odepren pristup “ (Emerson, 2008).

Na Cetnost a intenzitu problémového chovani ma nejvyssi vliv predevsim prostredi,
mira symptomil a schopnost pfizpiisobit se podminkdm, ve kterych se osoba s PAS
vyskytuje. Neexistuje vSak prokdzany vztah mezi mirou symptomatiky a mirou

zavaznosti problémového chovani (Cadilova, 2008).

V Ceské republice se oznaeni problémové chovani povazuje za ekvivalent
anglického challenging behavior, které smétuje k chapani chovani nikoliv jako problému,
ale jako vyzvy v socialnim kontextu. Fenomén problémového chovani je obtizn¢ vniman
predevsim socialnim okolim, v némz se osoba s PAS pohybuje. Pro ni samotnou mohou
byt problematické az dasledky chovani, které jsou obecné spoleCensky odmitané

(Emerson, 2008).

Mezi projevy problémového chovani se nejcastéji fadi fyzicka agrese, destruktivita,
sebezrailovani a dal$i zdravi ohrozujici chovani, jakym miZze byt napi. polykani
nestravitelnych predmétti. Zasadnim faktorem, ktery muize zproblematizovat pobyt ¢i
uzivani socialnich sluzeb, jsou vazné formy fyzické agrese, autoagrese a dal$i vyznamné

stereotypni a ohrozujici formy chovani (Emerson, 2008).

V systému socialnich sluzeb v CR velmi ¢asto dochazi k tomu, Ze se k osobam
s PAS pfistupuje podobn¢ jako k osobam s mentalnim postizenim. Pfistup persondlu ke
klientim socidlnich sluzeb byva Casto kolektivni, kdy jsou tak nevédomky kladeny

pomérné vysoké naroky na schopnost klient zapojit se do skupinovych ¢innosti. Tyto



snahy personalu nasledné byvaji pro vétSinu klienti s PAS zdrojem frustrace a neklidu,
ktery témét vzdy vyusti v problémové chovani s rozlicnymi projevy (afektivni chovani,

extrémni pasivita, agresivita, kousani, $krabani apod.) (Cadilova, 2007).

Na druhé strané je pro klienty s PAS pozitivni okolnosti jisty rezim, ktery vétSina
sluzeb dodrzuje a jimz se fidi. Mnozi z klienti diky tomu vyuZzivaji ptfedvidatelnosti
urcitych Cinnosti, ,,a pokud personal do jisté miry rezignuje na kladeni pozadavkii viici
nim, dokazou se castecné prizpusobit. Problémové chovani tak nastupuje pouze ve chvili,
kdy dojde ke zméné rezimu, k nepredvidatelné situaci* (Cadilova, 2007, s. 66). Neni to
vSak ani zdaleka feSeni, které by klientim socialnich sluzeb umoziiovalo napliiovat jejich

potieby a uskuteciovat jejich ptani.

Personal socialnich sluzeb ¢asto vyhodnocuje komunikac¢ni snahy osob s PAS jako
problémové chovani, coz miva za nasledek restriktivni opatieni, ktera opétovné
vyvolavaji dalsi frustraci a problémové chovani klientl. Tyto stuptiujici se situace téméf
vzdy kon¢i opakovanym pobytem v psychiatrické nemocnici a navySenim medikace,
¢imz je mozné odstranit pouze symptomy, nikoliv ptfi¢iny. Nejucinnéjsi formou zmirnéni
problémového chovani je prevence, tedy pfedchazeni tomuto chovani, pfedevsim pak
specializovanymi metodami prace a piistupu k osobam s PAS. Zakladem je ptizptisobeni

okolnich podminek osobé s PAS, nikoliv naopak (Cadilova, 2007).

Chépani vyznamu oznaceni problémové chovani v kontextu anglického
challenging behavior, napt. jako chovani vyvolavajici vyzvu mize pomoci pecovatelim
nahlédnout proces vymezujici prostor, ve kterém se chovani odehrava. Takto definovany
proces vyzyva socialni sluzbu ¢i pecovatele, aby vnimal abnormdlni chovani nejenom
jako problém, ale také napiiklad jako formu komunikace ¢i vyzvu pro jiny postoj

k zauzivanym metodam prace s klienty.

1.3 Charakteristiky prostiedi klientii a rodin

V okamziku, kdy se rodina ditéte dozvi, byt jen o podezieni na PAS, se jeji
dosavadni svét zacne zasadn€ ménit. Rodice jsou najednou vystaveni zcela odlisné realité,
ktera pfinasi celou fadu nejistot. Adaptace na tuto dlouhodobé zatéZovou situaci je
u kazdé rodiny individuélni. Roli hraje zavaznost postizeni ditéte, vztahy v roding,

socialni sit’, kterou disponuje, celkova socialni a finanéni situace, schopnost zorientovat



se v dostupnych informacich a mnoho dalSich faktort, jez pak maji vliv na dal$i kroky

a vyvoj situace.

Prestoze je adaptabilita a dalSi vyvoj rodin po sdéleni diagnézy individualni,
existuji reakce, které se postupné objevuji témét ve vSech ptipadech. Dle Thorové jsou to

tyto reakce a optiméalni zptisoby podpory (Thorova, 2016):

1. Obdobi sdéleni diagnozy a Sok — charakteristicky je pfival emoci a nastup
obrannych mechanismil. Rodi¢e by v této chvili méli obdrzet dostatek informaci
o moznostech odpovidajici pomoci. Zasadni je informovat rodi¢e o vhodné

intervenci.

2. Zapojeni obrannych mechanismii — jak je vySe zminéno, Sokova reakce rodica
vyvolava obranné mechanismy. Rodina se tak Casto snazi odlozit doporucena
vysetfeni. Mnohdy se také stava, Ze jsou vysledky z raznych pracovist’ diametralné

odlisné. Vzdy je tedy nutné, aby se rodina obratila na specializované pracoviste.

3. Deprese v obdobi sdeéleni diagnozy — v obdobi piijimani diagndézy jsou emoce
v rodiné pfevazné negativni. Pfevazuje smutek, nejistota, uzkost a deprese, Casté
jsou pocity viny, n¢kdy také zlost, vztek na okoli, na sebe i na dité. V takovém
obdobi jsou velkou pomoci dobré vztahy v rodin€ a husta socialni sit’. Podpiirné
pusobeni odbornikii je v této fazi stézejni.

4. Kompenzované obdobi — v tomto obdobi uz odeznivaji silné pocatecni emoce
a pokud je dostate¢nd podpora okoli i odborniki, roste aktivni a racionalni snaha

postarat se o ditg.

5. Obdobi zivotni rovnovahy a nové hodnoty — v tomto obdobi je rodina témét
vyrovnana s osudem svého clena, trauma je pfekondno. Vyznamné se meéni

hodnotova orientace celé rodiny a vytvareji se optimalni plany do budoucna.

Z vyse zminénych fazi vyplyva, ze v kazdém okamziku je velmi potfebna podpora
rodiny nejen od okoli, ale predev§im od odborniki. Rodina vénuje vétSinu Casu ditéti,
péce je mnohem intenzivnéjsi a je tfeba nekonciciho nasazeni. Jsou tak Casto omezeny
dosavadni socialni vazby a kontakty rodiny. N&kteti rodice se spise orientuji na podobné
postizené rodiny, jini zalozi spolek pro sdruzovani a pomoc rodici s autistickymi détmi.
Existuje vSak nemald ¢ast rodin, které se zcela izoluji. Divodem pro to je zejména
nedostatek Casu, nedostupnost odborného hlidani, vysokd mira Unavy, vymizeni
spole¢nych témat nebo celkova nechut’ vénovat vzacny volny ¢as jinym lidem (Bazalova,
2017).



Pti volbé vhodné intervence je zésadni dostatecnd komunikace, sdileni informaci
a podpora mezi jednotlivymi oblastmi — medicinskou, pedagogickou a socidlni, kterd je
v praxi nedostatecna. Pokud takova souc¢innost nefunguje ¢i jeden prvek vyrazné chybi,
Neni ojedin€lé, Ze se manzelstvi rozpadne a celé bfemeno péce ziistane pouze na jednom
rodici, coz ma v disledku na rodinu negativni psychicky a ekonomicky dopad (Bazalova,

2017).

1.3.1 Kam se rodiny primarné obraceji pro pomoc a podporu

Jednim z prvnich odbornikd, se kterym se rodina s ditétem s PAS setkéava, je pediatr.
Dle Bazalové se v soucasné dobé stale objevuji pfipady znacné neznalosti pediatrd
1 dalSich odbornikt, coz je pak Casto pfi¢inou opozdéné diagnostiky. Rodice upozoriuji
na fakt, ze stanoveni diagnozy je jednim z okamzik, ktery pak dava smér dalSimu vyvoji

situace a urCuje vhodnou intervenci (Bazalova, 2017).

Nejvyznamnéjsi pomoci pro rodinu je v pocatcich sluzba rané péce. Ta by skrze
pravidelnou terénni intervenci méla rodinu uklidnit a podpofit, zejména pak nastavit
opatfeni, jez napomohou rozvoji ditéte. V okamziku sdéleni diagnozy je potfeba rodinam
poskytnout psychickou podporu, dostatek informaci, seznamit s postupy, jak Iépe diteti
porozumét a jak s nim pracovat. Ukolem pracovnika rané pé&e je také seznamit rodinu
s dal$imi moznostmi intervence, s poskytovateli, ktefi se na terapii PAS zaméfuji,

s dalSimi naroky rodiny v socialni oblasti (Thorova, 2016).

Poruchy autistického spektra jsou znacné variabilni, za funk¢éni tedy nelze oznacit
pouze jeden pfistup. Pii  volbé terapie je zasadni zohlednit vhodnost
a dostupnost ptistupu pro dité i pro celou rodinu. V posledni dobé¢ se preferuje kombinace
vice terapeutickych pfistupti, naplnujicich kritéria v€asnosti, systemati¢nosti, dislednosti
a kvalifikovanosti. Shanéni a financovani terapie je na rodicich, je tedy zadouci, aby
dostavali pottebnou podporu skrze pracovniky poradenskych center (Bazalova, 2017).
Poskytovateli socialnich sluzeb, zabyvajicich se terapii, jsou nejcastéji nevladni

neziskové organizace. Jednou z nejznaméjsich v CR je NAUTIS, diive APLA.



Stava se, ze se rodina dostane do takové situace, ze neni mozné, aby dit¢ setrvalo
doma a je tteba ho umistit do nékterého ze zatizeni socialnich sluzeb. Divodi pro takové
rozhodnuti je nespocetné (ekonomické, psychické, organizacni, osamostatnéni ditéte
atp.). Vzdy vsak plati, Ze je to velmi narocna a stresujici situace pro vSechny zacastnéné.
“Velkym probléemem je ale nedostatek teéchto zarizeni, v nékterych regionech také sluzeb
osobni asistence, respitni (ulevové) péce nebo financni nedostupnost sluzeb na celou
dobu, kterou by jich bylo treba. Stat rodiny pecujici o dité s postizenim prilis
nepodporuje” (Bazalova, 2017, s. 96).

Stale plati, e mnoho déti a rodin ma situaci ztiZzenou nespravnou diagnézou. Radou
odbornikt je autismus stadle vniméan jako modni diagndza, ktera je Casto posouvana do
pozdé&jsiho veku ditéte. Intervence je pak zapocata velmi pozde, coz ma za nasledek zcela
odlisny vyvoj ditéte, nez pii véasném zasahu sluzeb terapeutické péce, ktera je vSak
v regionech dostupnd jen ve velmi omezené miie. Aby dité dostavalo zvysenou podporu,
zustava s nim cCasto jeden z rodi¢li doma. Tato extrémni psychickd a socialni zatéz ma
mnohdy za nésledek psychické vyc€erpani ¢i rozpad rodiny. Nabidka odlehcovacich
o takto rizikového a problémového klienta nedokazou postarat a sluzba je extrémé
financné narocnd, na coz se veétsiné instituci nedari sehnat penize. Dochazi tak
k paradoxni situaci, Ze rodinam s nejtize postizenymi détmi se dostava nejmeéné podpory “
(Thorova, 2016, s. 388).

1.4 PAS a multidisciplinarita

Aby systém péce o déti a dospélé s PAS dobie fungoval, je tieba propojit systémy
Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich sluzeb a podpoftit tak mezioborovou spolupraci. Je
tteba se na situaci podivat ze vSech moznych hledisek, snazit se pracovat s relevantnimi
informacemi, ‘“zndt informace o vyvoji ditéte od narozeni az po soucasnost
a spolupracovat v tymu rodic, odbornik na PAS, pediatr, neurolog, foniatr, logoped,
genetik, odbornik na metabolické a deédicné poruchy, psychiatr, pedopsychiatr,
psycholog, specialni pedagog, socialni pracovnik, ucitel, asistent pedagoga a dalsi”
(Bazalova, 2017, s. 36). Spojeni odbornikli napfic¢ obory je jednim z predpokladi nejen
uspesné terapie, ale také muze prinést stale chybéjici statisticka data, kterd jsou tieba
k optimalizaci systémi péce. V neposledni fad€é je multidisciplinarita a mezioborova

spoluprace zakladnim kamenem pro vznik specializovanych center, jejichz vznik je



celosvétovym trendem. Za aktudlni priority v péci o osoby s PAS Ize v jednotlivych

oborech povazovat (Thorova, 2016):

1.4.1 Systém Skolstvi

Prioritou v systému Skolstvi je pfedevSim zajisténi dostate¢né kapacity kvalitnich
Skolskych poradenskych sluzeb (podle Zk. 27/2016 Sb. patfi do jejich kompetenci
posuzovani specidlnich vzd€lavacich potieb). Aktivity dale sméiuji k zajisténi rovného
ptistupu ke vzdélani formou poskytnuti vyrovnavacich a podptrnych opatieni (v roce
2013 byla schvalena novela § 16 Skolského zakona €. 472/2011 Sb., zavedla novy termin
podptirnd opatieni). Na zéklad¢ svych potieb jsou déti s autismem zacletiovany do
béznych 1 specidlnich vzdélavacich programu. Cilem aktivit v systému Skolstvi je

zejména dostate¢nd informovanost a osvéta mezi 1ékafi.

1.4.2 Systém zdravotnictvi

Zakladnim cilem v oblasti zdravotnictvi je dostate¢na informovanost mezi 1ékafi,
jakoz 1 zvladnuti screeningové diagnostiky v ramci preventivnich prohlidek v batolecim
veku. U pediatrti, logopedt, psychiatrti, psychologti a ergoterapeuti je vyznamnym cilem
dobra znalost a zaméfeni na standardizaci diagnostickych postupl. Pojistovny hradi

nekteré rehabilitani a kompenzacni pomucky, terapeutické postupy vsak nikoliv.

1.4.3 Socialni sluzby

Cilem sektoru socialnich sluzeb je pfedevSim nastaveni dostupného socidlniho
systému podpory rodin a posuzovani konkrétnich potieb osoby s PAS. Socialni sluzby by
m¢ély byt optimaln€ dostupné vsem, kdoz je potiebuji, bez ohledu na miru postizeni. Dalsi
prioritou je podpora poskytovatelli, jejichz cilem je poskytovani vysoce kvalitnich
a odbornych socialnich sluzeb osobam s PAS, véetné téch, které vykazuji problémové
chovani. Na urovni krajské spravy je kladen diiraz na efektivnéj$i systém sbéru dat

a planovani socialnich sluzeb.

1.4.4 Obcanské aktivity

Rodice Casto byvaji zakladateli skupin, spolki, odbornych asociaci ¢i nevladnich
neziskovych organizaci, sdruzujicich dobrovolniky, sympatizanty a experty na PAS, ktefi

nasledné nabizeji sluzby socidlniho poradenstvi, prevence ¢i péce, dle zékona 108/2006



Sb. o socidlnich sluzbach (Bazalova, 2017). Jednou z takovych iniciativ je Nad&je pro
déti uplnku z. s., jez se soustiedi na socidlni sluzby. Jejich Spatnd dostupnost je
dlouhodob¢ spolecCensky vniména jako obzvlasté palcivy problém, ktery je tieba
systémov¢ tesit. Tento fakt lze dolozit oficialni odpovédi na otevieny dopis, ktery
v loniském roce rozeslal spolek Nadéje pro déti upliku zastupciim vSech 13 kraju, HI.
meéstu Praha a ministryni socidlnich véci. V reakci na tento dopis ministryné i zastupci
jednotlivych kraju ptiznavaji, Ze nedostupnost sluzeb je dlouhodob¢ vazna a neudrzitelna
a je tfeba hledat systémové feSeni. Soucasné se formou petice k otevienému dopisu
pripojilo vice jak 19 000 dalSich lidi. Tento otevieny dopis a petice jsou dostupné na

webové adrese www.detiuplnku.cz.

Spolecensky negativné vnimanou nedostupnost socidlnich sluzeb také doklada
dokument s ndzvem Podneét k reSeni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra
a jejich rodin, ktery v roce 2016 schvalila Vlada CR jako navrh opatieni Vladniho vyboru
pro zdravotné postizené obcany. Tento dokument je blize popsan v kapitole /.6 Situace

v CR.

Péte o osoby sPAS je provazédna predevSim s medicinskymi, socialnimi
a pedagogickymi obory, jejichz odbornici kvalifikované, v ramci svych moznosti,
pfistupuji k jednotlivym piipadim. Cinnosti jednotliviych odbornikii jsou mnohdy
izolované a nabizeji tak klientlim a jejich rodinam vzdy jen vysek z celého spektra sluzeb,
které jsou zapotiebi k optimalnim vysledkiim. Dle jednotlivych kompetenci jsou rodinam
a osobam s PAS poskytovany sluzby socialni, diagnostické, 1éCebné, vzdelavaci ¢i
vychovné. Mezioborova a komplexni spoluprace v péci o osoby s PAS miize byt
predpokladem pro poskytovani takovych sluzeb, jez mohou pfinést vysoce efektivni

a celozivotné dostupnou kvalitni péci vSem, kdoz ji potiebuji.

1.5 Situace PAS ve svété

V soucasné dob¢ probihaji ptelomové zmény v celospoleCenském chapani PAS.
Tyto zmény vyrazné ovliviiuji tvorbu politik, tykajicich se péce o osoby s PAS. Autismus
a dalsi neuro vyvojové poruchy jsou v poslednich letech vnimany jako biologicky, nikoliv
vychovny problém, ktery s sebou nese piedevsim rozsahlé socidlni nasledky zasahujici
celou rodinu postizeného. Takové vnimani méni postoj laické iodborné veiejnosti

apfistup kosobam sPAS se posouva krozpoznani jejich potieb, k péci



a empowermentu®. Zajem jednotlivych politik sméfuje piedeviim k inkluzivnim
opatienim a snaham o individualizaci strategii a postupli péce o osoby s PAS. Zaroven
individualizace politik jednotlivych zemi neumoznuje navrhnout a pfijmout jednotnou,
zastfeSujici imluvu, smlouvu ¢i normativni nastroj, ktery by osobam s PAS zajistoval

stejna prava a pfistup na celoevropské trovni (Palmisano, 2015).

Na zékladé rozhodnuti Evropského vyboru pro socidlni prava z roku 2003 byl
vyjasnén obsah a rozsah ochrany, kterd ma byt osobam s PAS jednotlivymi evropskymi
staty zajiSténa. Evropsky vybor pro socidlni prava se ve véci pochybeni Francie pii
dodrzovani prav osob s postizenim piimo odvolal na definici PAS, poskytnutou WHO.
Ta se pfimo zabyva navaznosti intervence na posouzeni stavu a diagnézu zpusobem,
kladoucim diraz na diilezitost v€asné intervence, zejména v piipadech, kdy hrozi riziko

nenaplnénych potieb v dusledku pozdni diagnézy €1 posouzeni (Europe, 2018).

Po roce 2000 ptijaly zemé EU Mezinarodni klasifikaci funkénich schopnosti jako
zéklad pro vypracovani kritérii a postupil pro posouzeni potieb osob s postizenim, stejné
tak jako podklad pro piezkoumani svych pfistupiti a pravnich politik v této oblasti.
Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti — MKF zaklada sva kritéria na bio-psycho-
socialnim modelu funkénich schopnosti, na spojeni medicinského modelu, ktery chape
postizeni jako problém jedince a soucasné jako ptimy duasledek zdravotniho stavu;
zaroven také na socidlnim modelu, jeZ povazuje postizeni za problém vytvoieny
spole¢nosti. Podstatou tohoto modelu je, Zze mira urovné funkénich schopnosti jedince je
vysledkem komplexni interakce mezi zdravotnim stavem, télesnymi funkcemi
a télesnymi systémy, aktivitami a participaci (zapojenim do Zivotnich situaci), vnéjSimi

faktory prostfedi a vnitinimi, osobnostnimi faktory (WHO, 2018).

Jednotlivé staty EU systétm MKF modifikuji a reviduji dle wvnitrostatniho
monitorovani, zapracovavaji tak do kritérii nové poznatky o daném postizeni a nové
pristupy k zajisténi potieb. Némecko je naptiklad jednou ze zemi, ktera vydava novou
verzi MKF kazdy rok. Zemé celého svéta lze rozdélit dle miry individualizace socialni

politiky vii¢i lidem s PAS do nasledujicich skupin (Schmidt, 2018):

3empowerment je vyraz pro tzv. koncept posileni ¢i posilovani; mlize to byt cil uréitych piistupii socialni
prace, ktery spociva v schopnosti klienta prosazovat své vlastni ¢iny (Matousek, 2008).



1. Uroven tvorby socialni politiky na vysoké tirovni, zahrnujici dlouhodobou
strategii, jez je obsazena v narodnim planu dané zemé. Tyto zemé maji
specializovand zafizeni pro pravidelné vzdelavani a Skoleni pracovnikl
a profesionalnich pecujicich. Vysoka mira Grovné spoluprace mezi jednotlivymi

subjekty pé¢e — USA, Kanada a Japonsko.

2. Pfechod k deinstitucionalizaci a individualizaci péce — Némecko, Velka Britanie,

Nizozemsko, Svycarsko.

3. Nekoncepcni fungovani strategii socialnich politik a socialniho zabezpeceni.
Zékladnim stavebnim kamenem zmén a péce jsou obcCanské iniciativy a pilotni

projekty — Belgie, Francie, Polsko, Mad’arsko, Ceska Republika.

Socialni politiky pro cilovou skupinu s PAS v jednotlivych zemich vznikaji
izolovang. Pfi jejich tvorbé se jednotlivé zemé tidi predevSim aktudlnimi poznatky
o daném postizeni a novymi piistupy k zajisténi potieb osoby s PAS a jeji rodiny. Klicové
jsou vSak pro vSechny zemé mezinarodni lidskopravni dokumenty, jez jsou shrnuty na

nasledujicich fadcich.
1.5.1 Mezinarodni dokumenty

Zasadnim dokumentem mezinarodniho prava pro osoby se zdravotnim postizenim,
mezi n&Z se osoby s PAS fadi, je Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim (dale
jen Umluva). Jednd se o mezinirodni smlouvu o lidskych pravech a zakladnich
svobodach, jez je zalozena na principu rovnych prav. Zarucuje osobam se zdravotnim
postizenim podporu v jejich aktivitach, plné uplatnéni vSech lidskych prav a podporuje
jejich pIné zapojeni do Zivota spole¢nosti. Umluva byla piijata 13. prosince 2006 na
Valném shromazdéni OSN, v bfeznu nasledujiciho roku CR text umluvy podepsala.
Proces ratifikace Umluvy, nikoli viak jejiho Opéniho protokolu®, tak byl dokonéen v roce
2009. K ratifikaci Opé&niho protokolu Ceska republika zatim nepfistoupila (MPSV, 2016).
Umluva nezaklada nova prava &i naroky. Jejim téelem je zejména podpora, ochrana
a zajisténi rovného vyuzivani lidskych prav a svobod vSemi osobami se zdravotnim
postizenim (OSN, 2009).

4Opéni protokol slouzi jako zaruka pro vyuzivani mechanizmu podavani stiznosti v p¥ipadech, kdy stat
porusuje ¢i nedodrzuje Umluvu. Schvaleni Opéniho protokolu je jednim z opatieni Narodniho planu
podpory rovnych pfilezitosti na obdobi 2015-2020.
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Svétovy akéni plan WHO ke zdravotnimu postizeni na obdobi 2014-2020 s nazvem
Lepsi zdravi pro vSechny osoby se zdravotnim postizenim je dalSim zévaznym
dokumentem, ktery na svém 67. zasedani pfijalo Svétové zdravotnické shromazdéni.

Mezi tfi cile tohoto planu se fadi (Vlada CR, 2014):

1. odstranéni bariér a zlepSeni piistupu ke zdravotnickym sluzbam;

2. posileni a rozsifeni rehabilitace a pomocnych technologii, podptirné sluzby

a rehabilitace v pfirozeném prostredi;

3. posileni sbéru relevantnich a mezinarodné srovnatelnych dat o zdravotnim

postiZeni, podpora vyzkumu zdravotniho postizeni a souvisejicich sluzeb.

NejvyznamngjSimi dokumenty, jez tvoii evropsky systém ochrany lidskych prav,
jsou Evropska umluva o ochrané lidskych prav a svobod a Evropska socialni charta, jez
se pravim zdravotné postizenych vénuje zejména v ¢lancich 9, 10 a 15, které definuji
pravo na piipravu a poradenstvi pii volbé povolani, na rehabilitaci a socialni adaptaci.
Stézejnim dokumentem, ktery zastfeSuje socialni politiku EU je Evropska strategie pro
pomoc osobam se zdravotnim postizenim 2010-2020 s nazvem Obnoveny zavazek pro
bezbariérovou Evropu (CR, 2014). Tento dokument je zaméfen primarné na odstrafiovani
piekazek, které zdravotné postizenym osobam znemoziuji aktivni Gi€ast na Zivoté ve
spolecnosti ostatnich lidi. Celkem bylo ureno osm zakladnich oblasti, v nichz je tfeba
ucinit opatteni pro zlepSeni piistupnosti, zapojeni do spolecnosti, rovnost, zamestnanost,

je definovana jednotlivymi kroky a strategickymi cili na trovni EU (Vlada CR, 2014).

Nastaveni socialnich politik v ¢lenskych zemich EU je probihajici proces,
pfedev§im v oblasti rozvoje pfistupli, pifijiméni kritérii a rozvoje informovanosti
vefejnosti, smefujici k hlubSimu rozpoznéavani potieb a potizi osob s PAS a jejich rodin.
Spojujicim prvkem je rozsifovani Skaly sluzeb a expertli v oblasti nastavovani vhodné

multidisciplinarni podpory béhem vSech fazi celého zivota osoby s PAS a jeji rodiny.

1.6 Situace v CR

V poslednich letech dochazi v CR k vyraznému posunu v nahledu na problematiku
PAS, piedev§im co do informovanosti vefejnosti, zajmu médii a odbornikii. Dochazi
k cel¢ fadé zmén v moznostech diagnostiky, terapie a poskytovani socidlnich sluzeb.
V ramci deinstitucionalizace velkych pobytovych tstavii bylo odhaleno mnoZzstvi osob

s PAS, dlouhodobé umisténych v nevyhovujicich podminkach, na coz v roce 2009
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upozornil ombudsman ve své zadvérecné zpraveé a dale na tyto skuteCnosti upozornuje
monitorovaci organ pro prava lidi se zdravotnim postizenim® p¥i Kancelaii vefejné
ochrankyné prav. V médiich se objevuji zpravy o osudech rodin a osob s PAS, jimz jsou
z raznych davodi poskytovany sluzby v omezeném rozsahu a kvalité. Nasledujici

odstavce shrnuji aktualni situaci péée o osoby s PAS v CR.

V prvnim desetileti 21. stoleti doslo k mnoha zménam v poskytovani ustavni péce,
nejenom pro osoby s PAS. Velké ustavy socidlni péce zacaly byt vnimany jako nevhodné
a v péci o osoby s problémovym chovanim zacalo dochazet k piechodu od restriktivniho
pristupu v reakci na jejich chovani, k ptistupu podpiirnému. Velkym pielomem bylo

zrudeni klecovych ltizek, pomalu se daii zvySovat pocet personalu (Cadilova, 2007).

Ptes to vSe je velmi obtizné najit optimalni a dlouhodobé feseni problematiky osob
s kombinaci PAS a problémového chovani. Dle odhadl, odvozenych z vyse zminénych
epidemiologickych studii, pfipadd na 10 mil. obyvatel CR piiblizng 4 000 lidi se
soubéhem PAS a problémového chovani. Na takto velkou skupinu obyvatel existuje jen
velmi omezena nabidka zafizeni, ve kterych by jim byla poskytovana kvalitni, celoro¢ni,
pobytova péce v malych domacnostech. Takové specializované sluzby jsou poskytovany
maximalné vys§im desitkam klientli. VSichni ostatni, ktefi potfebuji zcela totozné sluzby,
jsou umisténi ve velkych ustavech, domovech pro osoby se zdravotnim postizenim,
domovech se zvlastnim rezimem nebo psychiatrickych nemocnicich. Mnohdy jsou tyto
sluzby riizn¢ kombinovany, aniz by mezi sebou komunikovaly a spolupracovaly.
Dtivodem je, Ze lidé s problémovym chovanim jsou socialnimi sluzbami odmitani pro
kontraindikaci agresivniho chovani. V psychiatrickych nemocnicich pak zlstavaji jen

nezbytnou dobu, protoze autismus je dle psychiatrii stav, nemaji tedy co 1é¢it (Jun, 2008).

Ti, ktefi jsou odmitnuti pobytovymi sluzbami ¢i psychiatrickymi nemocnicemi,
zustavaji ve svych rodinach do doby, kdy je situace pro vSechny netunosna a je tieba ji
akutng tesit. V disledku vyc€erpani a izolace si rodina mnohdy nedokéaze se svou situaci
poradit. Casto nevi, kam se obratit pro pomoc & kterou sluzbu vyuzit. K prvni akutni
potiebé sluzby dochazi az v okamziku, kdy je situace vazna a rodina uz neni schopna dal

o svého Clena pecCovat.

31. ledna 2018 byl zfizen monitorovaci orgdn pro monitorovani napliiovani prav lidi se zdravotnim
postizenim pii Kancelaii vefejné ochrankyné prav. Zakladni Cinnosti tohoto organu je monitorovani
napliiovani prav, ktera jsou zakotvena v Umluvé o pravech osob se zdravotnim postizenim, véetné vydavani
doporuceni a navrht opatieni, smétujicich k ochrané osob se zdravotnim postizenim.
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Na akutni potfebu v dané lokalit¢ neumi dostate¢né reagovat mistni ani krajska
sprava zejména proto, ze kvalitni sluzba je vysoce finan¢né nakladna. Jednim ze
stéZejnich divodii nakladnosti jsou naroky na pocet personalu. Zatimco pomér mezi
pracovniky a klienty v pfimé péci ve standardnich socialnich pobytovych sluzbach je 1:8,
u osob s problémovym chovanim to je 2:3, coz mnohondsobné zvedd cenu sluzby.
Zatimco u standardni pobytové sluzby se naklady na mési¢ni péc¢i o klienta pohybuji
v fadu niZSich desitek tisic, u klienta s problémovym chovanim vystoupa cena kvalitné
nastavené sluzby k vy$sim desitkdm az stovce tisic mésicné. Pokud by sluzby byly
hrazeny z ptispévku na péci (IV. stupen je 13 200 K¢, 1. pololeti roku 2018), coz byla
ptivodni idea této davky, nebylo by zcela jisté mozné takovou péci uhradit. Zbylé néklady
tedy hradi socialni sluzba z dotaci MPSV (Jun, 2017).

Vysoka nékladovost je pouze jednim z obtizné¢ fesSitelnych systémovych problémii,
které béhem poslednich let postupné formulovali odbornici, sdruzeni, spolky a dalsi
organizace. Pravé na zaklad¢ impulsu obcanskych iniciativ byl v roce 2014 osloven
Vybor pro zdravotné& postizené ob&any® s z4dosti o projednani dokumentu Popis situace
osob s poruchou autistického spektra a pristupu statu k napliovani jejich prav, jez byl
zpracovan jako podklad ke zhodnoceni napliiovani vyse zminéné Umluvy o pravech osob

se zdravotnim postizenim (dale jen Umluva).

Dokument v deseti tematickych oblastech shrnuje obtize osob s PAS vcetné
pfikladii konkrétnich situaci, vnichz se jednd o porusovani prav v souvislosti
s napliiovanim Umluvy. Vybor pro zdravotné postizené ob&any zah4jil jednani a opatieni
smétujici k napraveé situace déti a dospélych osob s PAS, zejména v kontextu posileni
jejich kompetenci a dodrzovani jejich prav a svobod, jeZ jsou garantovany Umluvou.
Ztizena byla Odborna skupina pro koncepcni reseni problematiky zivota osob s poruchou
autistického spektra a v tnoru 2016 vlada CR schvalila navrh Vladniho vyboru pro
zdravotné postizené obCany, jez byl shrnut do textu s ndzvem Podnét k reSeni situace

Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin (dale jen Podnét). Text popisuje

Viddni vybor pro zdravotné postizené obcdany je jednim z nadrezortnich poradnich, iniciativnich
a koordinaénich organti vlady CR. Ziizen byl usnesenim vlddy vroce 1991. V jeho kompetenci je
pfedevS§im problematika, kterd nemiZze byt feSena pouze v radmci jednoho resortu. Cilem vyboru jsou
aktivity sméfujici k vytvareni rovnych pfilezitosti ve vSech oblastech zivota zdravotné postizenych obcant,
zejména v oblasti socialni, vzdélavani, pracovniho uplatnéni a mobility. Vybor téz piipravuje a piedklada
vladé ke schvaleni narodni plany pro obCany se zdravotnim postizenim, ty jsou vladou pravidelné
monitorovany, kontrolovany a kazdy rok aktualizovany.
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do jejichz kompetence dana oblast spada. V ramci monitoringu plnéni ndvrht feSeni
obsazenych v Podnétu byla Vyborem pro zdravotné postizené k 30. ¢ervnu 2017 vydéana
souhrnné zprava o postupu praci na feseni problémi popsanych v Podnétu. Ve zprave
jednotlivi gestoii podali informace o realizaci tkoll, spadajicich do jejich ptisobnosti
(Vlada CR, 2016).

V nésledujicim shrnuti jsou piedstaveny nejproblematictéjsi oblasti, uvedené
v Podnétu k reSeni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin,
obsahujici nejvyrazné€jsi soucasna témata, kterd rezonuji vefejnou i odbornou diskusi nad

tématem péde o osoby s PAS a jejich rodiny (Vlada CR, 2016):

1. Informovanost verejnosti — vetejnost neznd projevy PAS a nerozumi jim.
V dusledku toho dochazi v mnoha situacich ke konfliktim a nepfiméfenym reakcim.
To ve vétsing ptipada zhorsi stav osoby s PAS, kdy naprava je rizné narocny proces.
Duisledkem tohoto faktu je vylouceni osob s PAS z bézného Zivota a zvySovani bariér
v pfistupu ke sluzbam (napi. lékaii odmitaji poskytnout pomoc, policie neumi
s takovymi lidmi jednat adekvatnim zplsobem). Navrhnutym a realizovanym
feSenim bylo vytvoreni tzv. Komunika¢niho souboru, ktery byl pfedstaven v zafi

2016 a je dostupny na strankach MPSV.

2. Véasny zachyt — podchyceni prvnich znamek odchylek u déti kolem 18 mésice
véku. Zamérem je predevSim identifikace a nasledné poskytnuti specialni péce pro
dit€¢ s podezfenim na diagndézu PAS. Gestorem opatieni, kterym bylo zejména
zavedeni plosného screeningu, je Ministerstvo zdravotnictvi. V fijnu roku 2016
nabyla Gc¢innosti vyhlaska ¢. 70/2012 Sb. o preventivnich prohlidkach, kde je nové
stanoveno vySetfeni za ucelem vcasného zachytu PAS, plné hrazené z verejného

zdravotniho pojisténi.

3. Diagnostika — diagnostika je velmi obtizné dostupnd, predevSim z divodu
nedostatku specialisti, ktefi mohou PAS diagnostikovat. Dlouhé ¢ekaci doby tak
oddaluji terapeuticky proces, ktery musi zacit v co nejran¢jSim veéku. Chybi také

ujasnéni kompetenci mezi odbornostmi a pracovisti pro diagnostiku PAS.

4. Terapie — nedostateCny pocet terapeutli, ktefi by mohli ihned po stanoveni
diagnézy zacit s ditétem pracovat. To miize zabranit propadu nefeSeného stavu
a nastupu problémového chovani. Chybi také systémoveé nastavend podpora mistnich

socialnich sluzeb, jejichz pracovnici neumi vhodnym zptisobem pracovat s osobami
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s PAS. Osoby s PAS jsou tudiz co nejdéle v domacim prostfedi, coz mnohdy
zpusobuje socialni izolaci celé rodiny a problémy s nadmérnou zavislosti osoby

s PAS v budoucnosti.

5. Posudkova praxe — velmi rozdilna forma posudkové praxe v ruznych krajich.
Nekdy dochézi k popirani diagndzy, nasledné pak k ptiliSné dokazovaci zatézi osob
s PAS, jejich rodin a zastupct, specialistli a oSetiujicich 1€kaii. Mnohdy dochazi
k rozdilnému posouzeni zvladani zékladnich zivotnich potteb. To vSe ma dasledky
v podobé nepfiznivé financni situace rodin a pecujicich o osoby s PAS. Velmi
obtizné zajiSténi kontinuity péce, zvySeni zavislosti na pecovatelich a ohrozeni

socidlnim vylou¢enim.

6. Vzdelavani — stale existuje nerovna praxe pii zajiSténi rovného pfistupu ke
vzdélavani osob s PAS vriznych krajich a stupnich vzdélavaciho systému.
Problémem je nedostatek odbornikii ve specializovanych pedagogickych centrech

a poradnach.

7. Socialni sluzby — nartst potieby vc€asného hledani dostupnych kvalitnich
pobytovych a respitnich socialnich sluzeb, které by osoby s PAS mohly vyuzivat
béhem osamostatiiovani se a v dospélosti. Stavajici pobytova zafizeni jiz nemaji
volné kapacity a potadniky v jednotlivych zatizenich ¢itaji vyssi desitky az stovky
¢ekajicich osob s kombinaci PAS a problémového chovani. Pro naro¢nost péce
a nedostatek personalu jsou klienti s PAS+P ze sluzeb vyluCovani, ptipadné

predavani do jinych zafizeni ¢i psychiatrickych nemocnic.

8. Zaméstndavani — zaméstnavani se tykd predevSim osob bez pfidruzeného
problémového chovani. Pro osoby s PAS a jejich specifické projevy chovani je vSak
velmi obtizné najit podporované zaméstnani. Stejné tak je velmi problematickym
tématem zameéstnavani pecujicich osob, které vétSinou nemohou do rozpoctu

domaécnosti pfidat svilj piijem, protoze se celodenné staraji o ¢lena rodiny s PAS.

9. Krizova situace v rodindach s PAS — jedna se o situace, kdy osoba s PAS vlivem
nepifedvidané situace ztrati svého pecovatele. Pro zvladnuti takové situace neexistuje
odpovidajici navrh feseni. V ¢ervnu roku 2018 by méla byt vyddna Metodika feSeni
krizovych situaci osob s PAS a jejich rodin, jez by méla zahrnovat postupy,
respektujici dosavadni rezim osoby s PAS tak, aby ho negativni dopad nahlych zmén

zaséahl co nejméné.
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10. Statistickda data — o skupin€ osob s PAS nejsou dlouhodobé dostupna zadna
relevantni data a statistické udaje. V situaci, kdy neexistuji vstupni data, je vSak pro
kraje, instituce a dalSi aktéry velmi obtizné nastavovat podporu, planovat, hledat
feSeni a postupy.

Zminéna konkrétn€ popsand témata v oblasti problematiky osob s PAS jsou feSena
v ramci jednotlivych resortl. Nékterd témata byla vyfeSena velmi rychle (napt. v€asny
screening), jina témata jsou dale diskutovana a jejich feSeni je zatim jen v obrysech. Plati
viak, ze téma PAS je v CR nyni velmi rezonujici. Oslovuje nejen odborniky mezi
zdravotniky a socidlnimi pracovniky. K diskusi a aktivitam se pfipojuji i mnozi lidé ze

zcela jinych oblasti.

1.7 Aktualni studie a zdroje

Mimo meziresortni aktivity, jejichZ témata zahrnuji obory Skolstvi, zdravotnictvi
a socialni péce, se zacinaji objevovat ¢innosti instituci, které¢ fesi zejména oblast kvality

a dostupnosti sluzeb pro osoby s PAS a ptidruzenym problémovym chovanim.

1.7.1 Dostupnost socialnich sluzeb — zprava ombudsmana

Na zékladé mnozstvi stiznosti a podnéti provedla Kanceldi vefejné ochrankyné
prav (dale jen KVOP) prizkum, mapujici dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s PAS
a pfidruzenym problémovym chovanim. Jednd se o dotaznikové Setieni, které probihalo
od Cervna do srpna 2017. Jeho cilem bylo zmapovat dostupnost socidlnich sluzeb pro
osoby s PAS (déti i dospélé), jejichz postizeni je souc¢asné doprovazeno vyznamnymi

poruchami chovéni.

Na zéklad¢ dvou kazuistik byl vypracovan dotaznik, na ktery odpovidaly celkem
Ctyti skupiny respondenttli: kraje, poskytovatelé socidlnich sluzeb, Skolska zatizeni pro
vykon ustavni vychovy a psychiatrické nemocnice. ,, Kraje byly osloveny zejména kviili
své povinnosti zpracovavat plany rozvoje socialnich sluzeb a zabezpecovat sit socidlnich
sluzeb v dostatecné kapacite a nalezité kvalite. Poskytovatelé socialnich sluzeb zase maji
primou praktickou zkusenost s klienty s PAS a rizikovym chovanim “ (Kancelar verejného
ochrance prav, 2018, str.3).

Dle vysledkii Setfeni krajské urady deklaruji, ze ve vétSin€ kraji (v témer

80 % z nich) je odpovidajici socialni sluzba k dispozici. Kraje dale uvadéji, ze kapacita
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pobytovych sluzeb (zejména domovil pro osoby se zdravotnim postizenim a domovt se
zvlastnim rezimem) odpovidd zhruba 600 mistim (primérné 55 v jednom kraji), kdy
obsazenost dosahuje 98 %. Ptestoze se nabidka sluzeb v jednotlivych krajich jevi jako
dostacujici, vétsina kraji (téméf 80 %) vnimé nabidku socidlnich sluzeb pro cilovou
skupinu osob s PAS jako nedostate¢nou. Kraje uvadéeji, Ze nejproblematictejsi je zajistit
vhodnou sluzbu pro klienty s vaznymi poruchami chovani (Kancelar vetejného ochrance

prav, 2018).

VétSina krajii upozoriiuje na enormni psychickou i fyzickou naroCnost prace
s danou cilovou skupinou a na casté potize se zabezpeCenim a odpovidajicim
ohodnocenim  kvalifikovaného persondlu. Dale kraje pfipominaji problém
nedostatecného financovani (individualizovana péce o klienty je financn¢ velmi naro¢na),
absenci diagnostiky a neprovazanost skolské, zdravotnické a socialni oblasti. Kraje téz ve
svych stiednédobych planech rozvoje socialnich sluzeb pouze velmi obecné uvadéji
snahy o podporu a zvySovani kapacity sit€¢ ambulantnich i pobytovych sluzeb pro osoby

s PAS (Kancelat vetejného ochrance prav, 2018).

Ve vétsing pripadt poskytovatelé sluzeb deklaruji, ze jejich sluzby jsou pro klienty
s PAS pfevdzné nedostupné. Jedna se o 80-90 % nedostupnych sluzeb. Mezi
nejdostupnéjsi sluzby se fadi sluzby terénni (rand péce a osobni asistence). U sluzeb
pobytovych (domovy se zvlaStnim rezimem, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim a tydenni stacionaie) je dostupnost velmi nizka. NejCastéjSimi davody
nedostupnosti, které jsou ve zpravé uvedeny, jsou predevSim extrémni narocnost péce
o klienty, jez zahrnuje zvySené naroky na persondl a nedostatek financnich prostfedkt

pro poskytovani specifické péce (Kancelar vetejného ochrance prav, 2018).

Ze zpravy je patrné, ze se udaje poskytnuté krajskymi tfady pomérné vyrazné
rozchéazeji s udaji, jez popsaly poskytovatelé. Jde o to, ze kraje deklaruji pomérny
dostatek sluzeb pro osoby s PAS, naopak poskytovatelé prostiednictvim odpovédi
v dotazniku upozoriiuji spiSe na nedostupnost sluzeb. Kraje i poskytovatelé¢ se vSak
shoduji na tom, Ze nabidka sluZeb pro osoby s PAS je v CR nedostateénd, coZ mé znaény

dopad na socialni a ekonomicky status mnoha rodin.
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1.7.2 Nalez Ustavniho soudu

V unoru letosniho roku (2018) vyhovél Ustavni soud mladému muzi s PAS, ktery
si stéZzoval na to, Ze kraj opakované¢ nebyl schopen podniknout kroky, vedouci k zajisténi
odpovidajici sluzby. Prostfednictvim svého opatrovnika se obratil s Zalobou na krajsky,

poté i na Nejvyssi spravni soud.

Ustavni soud ve svém nalezu zdiraznil ustanoveni §38 zakona’ 108/2006 Sb.
o socidlnich sluzbach, kde je zcela jasné definovano zékladni pravo kazdého ¢loveka na
poskytovani sluzeb socialni péée v nejméné omezujicim prostiedi. Dle Ustavniho soudu
by poskytovani sluzeb v rozsahu definovaném timto pravem bylo ideadlnim stavem, ktery
neni vefejnd moc povinna ihned zajistit, nicméné by o takovy stav méla soustavné
usilovat. Z daného ustanoveni je dle Ustavniho soudu patrny zasadni pozadavek na to,
aby “opravnénym osobam byly k dispozici viibec néejaké sluzby socialni péce pro né
vhodné (byt nikoli nejlepsi) a aby jim tyto sluzby umoznily vést alespon elementdarné
dustojny Zivot, bez automatického vyclenéni ze spolecnosti i ztraty veskeré osobni
autonomie *“ (Ceské republika, 2018, s. 14). Déle Ustavni soud zdtraznil povinnost kraji
takové sluzby zajistit, pficemz vychdzel z ustanoveni §95 zdkona o socidlnich sluzbach,
kde je dale uvedena povinnost kraji zjiStovat potfeby osob, na jejichz zaklad¢ je pak

vytvaten stiednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb (Ceska republika, 2018).

Ustavni soud tedy zdtiraznil pravo kazdého ¢lovéka na odpovidajici socialni sluzbu
a zéroveil povinnost krajii aktivné se snazit o zajiSténi vhodné socidlni sluzby pro tyto
osoby. Zaroven Ustavni soud kladl diraz na fakt, Ze toto pravo kazdého &lovéka je pod
ochranou soudni moci a je mozné jej dale uplatiiovat v fizeni pfed soudem, k Cemuz
Ustavni soud doporuéil Zalobu dle ustanoveni §82 zakona &. 150/2002 Sb. soudni tad

spravni — ochrana pied nezakonnym zasahem (Ceska republika, 2018).

7 §38 definuje sluzby socidlni péce, které dle zakona ,, napomdhaji osobdam zajistit jejich fyzickou
a psychickou sobéstacnost, s cilem podporit Zivot v jejich prirozeném socialnim prostredi a umoznit jim
v nejvyssi mozné mire zapojeni do bezného zivota spolecnosti, a v pripadech, kdy toto vylucuje jejich stav,
zajistit jim distojné prostredi a zachazeni. Kazdy ma prdavo na poskytovani sluzeb socidlni péce v nejméné
omezujicim prostiedi” (CR, 2006).
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2 Socialni sluzby pro osoby s PAS

Casto slychame, Ze uroveti socialniho zabezpeéeni ukazuje na miru vyspélosti dané
spolecnosti. Pokud je mira solidarity ve spolecnosti pfili§ vysokda, miize klesat
individualni odpovédnost a motivace jednotlivct k hledani vychodiska ze svych obtizi.
Pokud je naopak spolecenska solidarita na nizké urovni, nedostavd se socidlniho
zabezpeceni vSem, kdoz pomoc potiebuji. Je tedy zadouci hledat optimélni troven
participace statu. Pfestoze pfi uskute¢iiovani socidlniho zabezpe€eni bude vzdy jednim
z negativnich faktorii jeho vysoké finan¢ni zatéz, jedna se o jeden ze zdkladnich pilifa

fungovani socialniho statu.

Pojem socialni zabezpeceni vétSinou evokuje rizné davky a diichody, jedna se vSak
0 soubor nastroju socidlni spravy k zajiSténi socialni stability. Témito nastroji jsou

predevsim socidlni davky nebo socidlni sluzby. (Tomes, 2010).
2.1 Legislativa a poskytovani socialnich sluZeb pro osoby s PAS

Poskytovani socialnich sluzeb je vymezeno v zakoné 108/2006 Sb. o socidlnich
sluzbach, ktery dale upravuje provadéci vyhlaska 505/2006 Sb. Dale se osob s PAS tyka
zékon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a jeho
provadéci vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., v nékterych ptipadech i zakon €. 111/2006 Sb.
0 pomoci v hmotné nouzi. Pravo na rovné zachazeni a zédkaz diskriminace, jez se muze
tykat pfipadi, kdy je osobé s PAS odmitnuta socidlni sluzba, upravuje zakon ¢. 198/2009
Sb., o rovném zachazeni a o pravnich prostiedcich ochrany pted diskriminaci, tzv.

antidiskriminaéni zakon.
2.1.1 ZKk. €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach

Zakon je platny od roku 2007 a jeho hlavnim cilem je vytvafet podminky pro
uspokojovani pfirozenych potieb lidi, zejména takovou formou pomoci pii zvladani péce
o vlastni osobu a v sobéstacnosti, ktera je nezbytna pro plnohodnotny zivot. Socialni
sluzby definované zakonem zprostiedkovavaji c¢lovéku, ohrozenému socidlnim

vyloucenim, ucast na bézném zivoté spole¢nosti (MPSV, 2006).
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Zakon skrze definované socialni sluzby upravuje podminky, za kterych jsou pomoc
a podpora poskytovany. Dale upravuje podminky vykonu vefejné spravy, registrace
a inspekce socidlnich sluzeb, financovani a pfedpoklady pro vykon ¢innosti v socidlnich
sluzbach. V neposledni fad¢ upravuje podminky ptiznani prispévku na péci a financovani

socialnich sluzeb.

2.1.2 Vyhlaska 505/2006 Sb. k zakonu o socidlnich sluzbach

Vyhlaska 505/2006 Sb. upravuje podminky poskytovani a rozsah tkoni socidlnich
sluzeb, platby od uzivateli a kvalifikaci pracovnikli. Déle upravuje podminky pro
zpracovani a strukturu sttednédobého planu rozvoje socialnich sluzeb — ¢ast VII. Zaklada
tak povinnost krajii vypracovavat plan podle jasnych a jednotnych pravidel. Obsahem
priloh této vyhlasky je pak vymezeni schopnosti zvladat zdkladni Zivotni potieby, obsah
standardt kvality a oborti vzdélani, pfi jejichz dosazeni se nevyzaduje absolvovani

kvalifika¢niho kurzu pro pracovniky v socialnich sluzbach.

V roce 2017 se nepodafilo schvélit dlouho pfipravovanou tzv. velkou novelu
Zk. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, jez bude opét projednavana na podzim letosniho
roku. Tato novela mimo jiné ménila vysi piispévku na péci ve stupni IV (Uplna zavislost)
z ¢astky 13 200 na 19 200 K¢&. Jednou z dalSich zmén by také mélo byt financovani
socidlnich sluZzeb formou mandatornich vydaji. Jednd se o prostfedky, které je stat

povinen vynalozit. Jejich vysi pii sestavovani rozpo¢tu neni mozné nijak meénit.

2.1.3 Zk. 329/2011 Sb. o poskytovani davek OZP

Tento zakon upravuje prispévek na mobilitu, pfispévek na zvlaStni pomucku
a prikaz osoby se zdravotnim postizenim. O pfidéleni davky rozhoduje Utad prace CR.
V ptiloze provadéci vyhlasky ¢. 388/2011 Sb. k tomuto zakonu jsou definovéany stavy,
které lze povazZovat za podstatné pro ucely priznani prikazu osoby se zdravotnim
postizenim (Vyhlaska ¢. 388/2011 Sb.). Zde jsou, jakozto na jediném misté v Ceské
legislativé, definovany stupné poruch autistického spektra jako nizko funkc¢ni, stiedné

funk¢ni a vysoko funkéni.

2.1.4 ZKk. ¢. 111/2006 Sb. o pomoci v hmotné nouzi

Tento zadkon upravuje systém pomoci v hmotné nouzi. Jedna se o pomoc osobam

s nedostateénymi piijmy a je tak opatfenim, kterym Ceskd republika bojuje proti
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socialnimu vylouéeni. O piidéleni davek v hmotné nouzi rozhoduje Ufad prace CR.
Davky, které¢ by mély fesit pomoc v hmotné nouzi, jsou ptispévek na zivobyti, doplatek

na bydleni, mimotfadnd okamzitd pomoc.

2.1.5 ZKk. ¢. 198/2009 Sb. — antidiskrimina¢ni zakon

Tento zédkon zakazuje znevyhodnéni a diskriminaci mimo jiné v oblasti socialniho
zabezpeCeni a piistupu k socidlnim sluzbam. Na ustanoveni tohoto zdkona je nutno
pamatovat v piipadech, kdy je osobé s PAS odepten piistup k socialnim sluzbam. To se
tyka zejména poskytovatel socialnich sluzeb pii zajisténi dané socialni sluzby, kdy je
jejich povinnosti pfijmout pfimétena opatieni smérem k poskytovani sluzby osobé s PAS.
Stejn¢ tak maji tuto povinnost kraje, ptedevsim pii planovani a zajiStovani sité socidlnich

sluzeb na svém tzemi.

2.2 AKtéri — role a kompetence

Trasa podpory osob s PAS je v nasledujicich odstavcich popsana vertikalng, od
statni garance péce, jez je definovana mezindrodnimi smlouvami a legislativou, ktera téz
urcuje legislativni a systémovy ramec, vnémz se pohybuji dalsi aktéti. Témi jsou
primarné kraje, obce a poskytovatelé, kdy kazdy z téchto aktéri ma dané kompetence
a odpovédnost, jez rizné naplituje. Kone¢nymi aktéry jsou osoby s PAS a jejich rodiny
coby pfijemci péce a sluzeb garantovanych jim statem, jako jedno ze zakladnich
socidlnich préav dle zakladnich lidskopravnich dokumentd. Nésleduje hierarchicky
ptehled aktérii s popisem jejich garanci, povinnosti a kompetenci, jimiz probiha

distribuce prostfedkl k naplnéni potieb a prav osob s PAS.

2.2.1 Svét a mezinarodni ochrana

Lidska prava — stat je povinen je respektovat, chranit a zajistit podminky k jejich
napliovani. Jedna se o zakladni rdmec prav, ktery jednotlivé staty garantuji svym

obCanlim a zaroven na tomto ramci stavi své politiky.

RESPEKT - stat je povinen respektovat zékladni lidska prava.
OCHRANA - stat aktivn¢ chrani lidi pfed poruSovanim lidskych prav.
NAPLNOVANI — stat ¢ini opatfeni k napliiovani lidskych prav.
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2.2.2 WHO

Svétovy akéni plan WHO ke zdravotnimu postizeni na obdobi 2014-2020 s nazvem
Lepsi zdravi pro vsechny osoby se zdravotnim postizenim je dalSim zévaznym
dokumentem, ktery na svém 67 zasedani ptijalo Svétové zdravotnické shroméazdéni. Mezi
tfi cile tohoto planu se fadi (Vlada CR, 2014):

1. odstranéni bariér a zlepSeni ptistupu ke zdravotnickym sluzbam;

2. posileni a rozsifeni rehabilitace a pomocnych technologii, podpirné sluzby

a rehabilitaci v pfirozeném prostiedi;

3. posileni sbéru relevantnich a mezinarodn¢ srovnatelnych dat o zdravotnim

postizeni, podpora vyzkumu zdravotniho postizeni a souvisejicich sluzeb.

223 EU
Zakladni dokumenty tvofici rAmec pro socialni politiku EU jsou (CR, 2014):
1. VsSeobecna deklarace lidskych prav;
2. Mezinarodni pakt o obCanskych a politickych pravech;
3. Evropskd umluva o ochran¢ lidskych prav a svobod;
4. Evropska socidlni charta;
5. Deklarace OSN o pravech osob s mentalnim postizenim;

6. Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim — staty se v ni zavazuji
zajistit a podporovat plnou realizaci v§ech LP a svobod osobdm se zdravotnim

postizenim bez diskriminace.

Stézejnim dokumentem, zastfeSujicim politiku EU vii¢i osobam se zdravotnim
postizenim, je Evropska strategie pro pomoc osobam se zdravotnim postizenim
2010-2020 s nazvem Obnoveny zavazek pro bezbariérovou Evropu. Tento dokument je
zam¢efen primarné na odstranovani piekazek, které zdravotn€ postizenym osobam

znemoziuji uast na aktivnim spoleéném zivoté (Vlada CR, 2014).
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Evropské fondy a financovani

Jedna se o vice nez polovinu finan¢nich prostfedk, jez lenskym zemim poskytuje
Evropska unie. Jsou spravovany Evropskou komisi a poskytovany prostfednictvim péti

strukturalnich a investi¢nich fondu.

ESIF — Evropskeé strukturdlni a investicni fondy jsou slozeny z celkem péti riznych
fondd, z nichz vSechny spadaji pod plsobnost natizeni Evropského parlamentu a Rady
(EU) ¢.1303/2013, neboli tzv. , narizeni o spolecnych ustanovenich®. Politika
soudrznosti je mezi lety 2014-2020 financovana vyhradné z téchto fondi (EU, 2014).

ESF — Evropsky socidalni fond vznikl v roce 1958 a svymi ptispévky podporuje
prizptisobivost pracovnikil, podnika a sluzeb, ptistup k zaméstnanosti a Ucasti na trhu
prace, socialni zacleniovani osob se znevyhodnénim, boj proti diskriminaci a podporu
partnerstvi ve vSech téchto oblastech. Béhem programovacich obdobi jsou vyhlasovany
programy, zprosttedkovavajici cerpani finan¢nich prostiedkii z fondl v danych oblastech.
Pomoci téchto financi poskytovatelé spolufinancuji socialni sluzby. V programovém
obdobi 2014-2020 MPSYV tidi OP Zaméstnanost (EU, 2014).

2.2.4 Stat CR

Jednou z kompetenci statu v socialni oblasti je garance socidlnich prav (pravo
na socialni zabezpeceni a odpovidajici péci) a podpora danych sluzeb pro osoby
v obtizné Zivotni situaci.

Nérodni dokumenty souvisejici s PAS, které zavazuji stat k jejich plnéni:
1. Listina zakladnich prav a svobod

2. Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim (ratifikace v roce 2009). Stat se
zavazuje zajistit a podpofit plnou realizaci vSech lidskych prav a zakladnich svobod pro

vSechny osoby se zdravotnim postizenim. Napft. podle (MPSV, 2016):

e Cl 19, ¢l. 23 a Cl. 25 zajisti ptistup ke sluzbam, zivot v rodinném prosttedi, nebo

v odpovidajici zdravotni ¢i soc. sluzbé;

e (L 31 shromazd'uje odpovidajici statistické informace, které mu umozni formulovat

a provadeét politiky zaméfené na plnéni zavazki Umluvy;

e ¢l 34 ziidi Vybor pro prava OZP, ktery ptisobi od roku 2014 pii Utadu vlady.
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2.2.5 Urad vlady

Utad vlady (dale jen UV) je jednim z centralnich organt statni spravy, jehoZ

pusobnost je vymezena zdkonem €. 2/1969 Sb., o zfizeni ministerstev a jinych tstfednich

organt statni spravy. UV koordinuje a zajistuje sbér podkladi od dalsich ufadi

a ministerstev pro piipravu planu prace vlady na dané obdobi. Dale je v jeho kompetenci

kontrola plnéni tikoll ostatnimi ministerstvy a dal§imi ustfednimi spravnimi trady. Mimo

¢innosti spojenych se zajiSténim fungovani vlady jsou pfi UV dale zfizeny nadresortni

poradenské organy, zabyvajici se tématy, kterd nemohou byt feSena pouze jednim
resortem (Tomes, 2009). Pro problematiku PAS jsou vyznamné tyto (Vlada CR, 2018):

Rada vlady pro lidska prava, vjejiz kompetenci je zejména sledovani
respektovani a napliiovani Ustavy CR, Listiny zakladnich prav a svobod a dalgich
mezinarodnich lidskopravnich dokumenti. Na zaklad¢ takového monitoringu
Rada vlady pro lidska prava hodnoti, posuzuje, odhaluje mozné nedostatky
a zpracovava pro vladu ndvrhy opatfeni pro jejich feSeni a tvorbu politik v oblasti
ochrany lidskych prav a svobod, jez vychazeji z vySe zminénych dokumentii. Pii
své cinnosti Rada vlady pro lidskd prava kooperuje s organy samospravy

a dalSimi organizacemi, které se zabyvaji lidskopravni oblasti.

Vybor pro prava ditéte je trvalym organem Rady vlady pro lidské prava. Vybor
zpracovava pro Radu vlady pro lidska prava dokumenty, jeZ upozoriiuji na stav
a trovei dodrzovani lidskych prav v CR. Vydava doporuéeni a navrhy opatieni
pro zvySeni miry dodrzovani lidskych prav a spolupracuje na pfipravé Zpravy

o stavu lidskych prav v Ceské republice.

Vladni vybor pro zdravotné postiZené obfany — na zéklad¢ svych kompetenci
funguje jako koordinac¢ni, iniciativni a poradni organ pro problematiku Zivota
a podpory zdravotné postizenych ob¢ant. Usnesenim ze dne 28. listopadu 2014
byla zfizena odborna skupina pii Vlddnim vyboru pro zdravotné postizené
obCany, jez ma hledat systémové feSeni problematiky zivota osob s poruchou

autistického spektra.

Mezi zékladni kompetence této skupiny patii zejména formulace konkrétnich

podnétd, doporuceni a navrhii, které by mély nasledné smétovat ke stabilizaci a rozvoji

podpory Zivota osob s PAS ve vsech rovinach dané problematiky. Nejvyznamnéjsi

aktivitou skupiny je schvaleni Podnétu k feSeni situace Zzivota osob s poruchou

autistického spektra, na jehoz zaklad¢ byly realizovany tyto aktivity (Vybor, 2016):
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Zékladni komunikac¢ni soubor pro komunikaci s lidmi s PAS — modifikace pro
jednotlivé skupiny adresatti formou metodickych pokyni. (MPSV, MSMT, MZ,
MV)

vySetfeni za Ucelem vcasného zachytu PAS vramci preventivni prohlidky
v 18 mésicich (Zk. 70/2012 Sb. o preventivnich prohlidkéach)

dal$i rozpracované aktivity skupiny se tykaji oblasti diagnostiky, terapie,

posudkové praxe, vzdélavani, socidlnich sluzeb, zaméstnavani a statistiky.

2.2.6 MPSV

Hlavnimi ukoly MPSV v oblasti socidlnich sluzeb jsou prevence socialniho

vylouceni, podpora zivota v piirozeném spolecenstvi, ochrana zranitelnych skupin

obyvatelstva pted porusovanim jejich obCanskych prav a pied neodbornym poskytovanim

sluzeb. Pro zabezpeCeni téchto ukoli MPSV stanovilo kritéria kvality, kterd jsou

definovana standardy kvality socidlnich sluzeb. V kompetenci MPSV jsou vzhledem

k tématu sluzeb pro PAS tyto oblasti (MPSV, 2017):

Fizeni a kontrola vykonu statni spravy v oblasti socialnich sluzeb, vcetné

¢innosti socialni prace v oblasti socialnich sluzeb;

narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb, kterou MPSV zpracovava, sleduje
a vyhodnocuje jeji plnéni a dale ve spolupraci s dal§imi spravnimi subjekty urcuje
parametry dostupnosti socialnich sluzeb. Jedna se o zakladni ramcovy dokument
politiky socialnich sluzeb, ktery utvaii ramec pro aktivity Sirokého spektra aktért,
zapojenych do systému socialnich sluzeb v CR. Tato strategie zahrnuje ustfedni
organy CR, poskytovatele socidlnich sluzeb (ptisp&vkové organizace, neziskové
organizace, ostatni typy organizaci a neformalni peCovatele) az po prijemce, jimiz
jsou uzivatelé sluzeb. Hlavnim strategickym cilem je ,, Nastavit dlouhodobé
udrzitelny system dostupnych socialnich sluzeb a podpory neformalni péce pro

3

osoby v nepriznivé socialni situaci”. Z Narodni strategie rozvoje socidlnich
sluzeb vychazi Ak¢ni plan rozvoje socialnich sluzeb, vzdy na obdobi jednoho
roku. Ministerstvo prace a socidlnich véci dohlizi a koordinuje napliiovani
strategickych cilii akéniho i narodniho planu rozvoje socialnich sluzeb (Pospisil,
2015). Strategické cile Akéniho planu na obdobi 2017-2018 jsou obsahem

prilohy €. 2.;
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ziizovatel nékterych socialnich sluzeb — MPSV muze ziidit zafizeni socialnich

sluzeb jako statni ptispévkovou organizaci. Ministerstvo vyda ziizovaci listinu

tohoto zafizeni. Statni prispévkova organizace vznika dnem stanovenym ve

ztizovaci listiné. V CR mezi takové ptispévkové organizace, majici PAS jako

svou cilovou skupinu, patii zafizeni socidlnich sluzeb Tloskov a Kocianka;

legislativa MPSV — ministerstvo ma ve své gesci navrhovani a piipravu

legislativy v socialni oblasti. Pro problematiku PAS jsou to zejména:

O

Zk. ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach;

provadéci vyhlaska 505/2006 Sb. k zdkonu o socidlnich sluzbach
Zk. ¢. 117/1995 Sb. o statni socialni podpofte;

Zk. €. 11/2006 Sb. o pomoci v hmotné nouzi;

Zk. ¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobdm se zdravotnim
postizenim;
Zk. ¢. 73/2011 Sb. o Gradu prace;

dalsi zakony a vyhlasky, které mohou mit vliv na nastaveni sluzeb pro
osoby s PAS;

Dale ma ministerstvo ve své kompetenci vydavani metodik a doporuceni pro

jednotlivé socidlni oblasti. Vyznamné v systému sluzeb pro osoby s PAS jsou

zejména:

o metodiky pro financovani a rozdélovani dotaci — jedna se o Metodiku pro

poskytovani dotaci ze statniho rozpoctu krajim a HIl. méstu Praze, kterou

MPSYV kazdoro¢né soucasné s vyhlaSenim dota¢niho fizeni vydava a upravuje

v ni pravidla a podminky pro poskytnuti dotace. Konkrétné se jedna o postup

pro podani zadosti, pravidla a postup pro posouzeni zadosti, hodnoceni

rozpoctu, pozadavku na dotaci, stanoveni maximalni vySe dotace. Metodika

dale obsahuje pokyn pro stanoveni optimalni a redlné vysSe dotace a stanovuje

kompetence a role MPSV a krajskych uradi, které se podileji na hodnoceni

zadosti o dotaci a stanoveni navrhii vySe dotace pro jednotlivé poskytovatele

socidlnich sluzeb v daném dota¢nim programu. Blize pak upravuje

kompetence krajskych turadli a postup stanoveni vySe dotace, pravidla

a podminky pro cerpani, kontrolu a finanéni vyporadani dotace (MPSV,
2017);
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o metodiky pro planovani socialnich sluzeb;
o metodiky a doporucené postupy pro vykon socialni prace;

e Registr poskytovateli socialnich sluzeb, jehoz spravcem elektronické podoby
je dle § 86 zdkona o socialnich sluzbach MPSV. Spravcem listinné podoby
registru je pak Krajsky fad;

e poradni organy — Pfi MPSV je od roku 2011 zfizena pracovni skupina pro
Dostupnost socialnich sluzeb pro osoby s PAS, kterd v soucasné dob¢ pracuje na
persondlnim a materidlné-technickém standardu pro pobytové sluzby pro osoby

s PAS a soubéhem problémového chovani;

e dotace a financovani socialnich sluZzeb (z rozpoctové kapitoly 313) — MPSV
formou dotace kazdoro¢né piidéluje jednotlivym krajim dotace na zakladé¢

smérného &isla®.
2.2.7 Utad prace CR

Kontaktni pracovi§té Utadu prace (dale jen UP) plni v oblasti nepojistnych
socialnich davek tkoly spravniho organu prvniho stupné. Agenda UP se fidi
ustanovenimi Zk. & 73/2011 Sb. o Utadu prace. Dle zakona o statni socialni podpote,
zakona o pomoci v hmotné nouzi, zdkona o socidlnich sluzbach, zdkona o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim a zakona o socialné-pravni ochrané déti plni UP
zejména tyto ukoly (MPSV, 2017):

e pfiznava piislusné davky — ve spravnim fizeni,
e vede evidenci zadosti o davky v informacnim systému, zpracovava udaje
potiebné pro rozhodovani o davce do informaéniho systému,

e vyfizuje agendu posouzeni zdravotniho stavu pro ucely nepojistnych
socialnich davek, zajist'uje agendu davek péstounské péce.

8 Smémé ¢islo je vySe dotace v thrnu pro urdity kraj. Toto &islo stanovuje ministerstvo na zakladé
algoritmt, které prochazeji schvalovacim procesem. Smérné ¢islo je vzdy stanoveno az v obdobi po
schvaleni celkového rozpoctu MPSV (MPSV, 2017).
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UP kontroluje a vyplaci tyto ddavky (MPSV, 2017):
e davky statni socialni podpory,

e rodicovsky ptispévek (v pfipade€, ze je dit€¢ uznano za zdravotné postizené
nebo dlouhodobé té€zce zdravotné postizené);

e pridavek na dit¢;

e socidlni piiplatek — ten je od letoSniho roku ptfiznadvan pouze rodindm se
zdravotné€ postizenym ¢lenem;

e prispévek na bydleni;

e davky pro osoby se zdravotnim postizenim:

e piispévek na péci

Role Ufadu prace je pro osoby s PAS a jejich rodiny dileZita zejména z divodu

prvniho kontaktu se statni spravou. Kontaktni pracovi§té Utadu prace byva
prostiednictvim svych pracovniki jednim z prvnich orgéni statni spravy, ktery se dostane
do piimého kontaktu s osobou s PAS pfi fizeni o piispévku na pééi. Utad prace by se tak
mohl stat jednim ze stéZejnich zdrojti dat o poctech osob s PAS v dané lokalité (Thorova,

2018).

2.2.8 Kraje

Od roku 2015 ptesly nekteré kompetence MPSV na kraje. Jednou ze zasadnich
kompetenci kraje je rozdélovani dotaci, jez jsou na zaklad¢ novely zakona o socidlnich
sluzbach piidélovany podle vyse procentniho podilu (tzv. smérného ¢isla) kazdého kraje
na celkovém ro¢nim objemu finan¢nich prostiedkli vy¢lenénych ve statnim rozpoctu.
Zvysila se téZ navaznost dotaci na stfednédobé plany rozvoje socidlnich sluzeb
jednotlivych krajii. O dotacich pro jednotlivé poskytovatele tak piimo rozhoduji kraje,
nikoliv MPSV, jak tomu bylo do roku 2015. Na druh¢ stran¢ je zvySena povinnost kraji
definovat sit’” socialnich sluzeb na zdklad¢ zjisténych potteb obyvatel daného kraje
(MPSV, 2014). Mezi hlavni ukoly kraje tak patii financovani socialnich sluzeb, sprava

registru socialnich sluzeb a stirednédobé planovani rozvoje socialnich sluzeb.

e Financovani socidalnich sluzeb v rezimu Sluzeb obecného hospodatského zajmu
na zakladeé § 101a Zk. ¢. 108/2006 Sb. o sociadlnich sluzbach. Zakladni zasady
(MPSV, 2017):

o MPSV krajim poskytuje ucelové dotace na financovani socialnich sluzeb na
zaklad¢ zadosti, jejiz nedilnou soucasti je Stiednédoby plan rozvoje socidlnich
sluzeb. Dotace ze statniho rozpoctu (kapitola 313 — MPSV) se poskytuje
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k financovani béznych vydajl, souvisejicich s poskytovanim socidlnich sluzeb
v souladu se zpracovanym sttednédobym planem rozvoje socidlnich sluzeb kraje,
tj. bude podporovano poskytovani socidlnich sluzeb, které jsou soucasti
sttednédobych planii rozvoje socialnich sluzeb kraji (vyjimku tvoii socialni
sluzby s celostatni plisobnosti — program B).

o kraj o dotaci poskytovatelim rozhoduje dle Zk. ¢. 250/2000 Sb. o rozpoctovych
pravidlech tzemnich rozpocti a predpisu EU;

o kraj stanovuje zptisob a vysi dotace, v¢etné redukcnich koeficient (redlnd vyse
dotace);

o finan¢ni podporu kraj stanovuje na zaklad¢ pfedem znamého mechanismu pro
jednotlivé druhy sluzeb (vypoctové vzorce);

o vySe finanéni podpory je vztazena ke specifikovanym vykoniim, ¢innostem,
kapacit€, jednotkam — lizko, uvazek;

o kraj nastavuje maximalni moznou hodnotu podpory z vefejnych zdroji na
specifikovanou jednotku, dle referencnich vypocti efektivni ndkladovosti
jednotlivych sluzeb — vyrovnavaci platba.

Zadost krajti o téelové dotace na MPSV musi obsahovat (MPSV, 2017):

o popis zpusobu vypoctu optimalni vySe financni podpory socidlnich sluzeb,

o popis zpusobu stanoveni redukénich mechanismu a redlné vyse finan¢ni podpory,

o popis mechanismu pfidéleni a Cerpani financni podpory na jednotlivé sluzby,

o povinnou prilohou zadosti kraje o dotaci je Strednédoby plan rozvoje socialnich
sluzeb, ktery by mél obsahovat ekonomickou analyzu identifikovanych potieb
a zpusobu jejich finan¢niho zajisténi.

e Sprava registru socidlnich sluZeb je dalsim ukolem Kraje. Dle Zk. ¢. 108/2006

Sb., se Kraje ridi nasledujicimi ustanovenimi (Zakon 108/2006):

o § 78 definuje, ze o registraci rozhoduje krajsky trad ptislusny podle mista
trvalého nebo hlasené¢ho pobytu fyzické osoby nebo sidla pravnické osoby,

podle § 81pak Krajsky ufad vydava rozhodnuti o registraci.

o § 85 dale ustanovuje Krajsky ufad jako vedouci organ registru poskytovateli
socialnich sluzeb, do n¢hoz zapisuje poskytovatele socialnich sluzeb, jimz bylo
vydano rozhodnuti o registraci. Registr dle zakona o socialnich sluzbach
obsahuje (Zakon 108/2006):

= zakladni identifika¢ni udaje, ndzev, druhy poskytovanych sluzeb, okruh osob,
pro kter¢ je socialni sluzba urcena, poptipadé jejich v€kova hranice nebo druh

zdravotniho postizeni, Casovy rozsah poskytovani sluzeb,
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= dale dle zadkona registr obsahuje: udaje o kapacité, materidlnim, technickém
a personalnim zabezpeceni, idaje o poskytovani zakladnich a fakultativnich
¢innosti a financovani jednotlivych socidlnich sluzeb; udaje o Zadatelich,
osobach, kterym je socidlni sluzba poskytovana; tidaje o osobach, s nimiz
nemohla byt uzaviena smlouva o poskytnuti socidlni sluzby z divodi
uvedenych v § 91 odst. 3; tidaje o poc¢tu osob, u nichZ byla pouZzita opatieni
omezujici pohyb osob, a o ¢etnosti jejich pouziti podle druhti téchto opatteni;
a to pro ucely analytické a koncepcni Cinnosti ministerstva. Poskytovatel
socialnich sluzeb, ktery je zapsan v registru, je povinen tyto udaje sdélovat
krajskému tradu.

Stitednédobé planovani rozvoje socidlnich sluzeb (dale jen SPRSS) patii mezi dalsi
ukoly Kraje. Jednd se o dokument samospravy jednotlivych regionl, jimz jsou
piedstaveny priority v rozvoji socialnich sluzeb na jejich iizemi. Jedné se o dokument,
ktery je v souladu s ustanovenimi § 3 a § 95 zakona o socialnich sluzbach (Zakon
108/2006).

Povinnost kraje zpracovavat Sttednédoby plan rozvoje socidlnich sluzeb vyplyva

z ustanoveni § 95 pism. d) zdkona o socialnich sluzbéach (Zakon ¢. 108/2006):

~Kraj zpracovava strednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb ve spoluprdci
s obcemi na uzemi kraje, se zastupci poskytovatelii socidalnich sluzeb a se zastupci osob,
kterym jsou poskytovany socialni sluzby, a informuje obce na uzemi kraje o vysledcich
zjisténych v procesu planovani, pri zpracovani planu kraj prihlizi k informacim obce
sdélenym podle § 94 pism. e)’ a k vidajiim uvedenym v registru podle § 85 odst. 5 (Zakon
¢. 108/2006, §95)

SPRSS (po schvaleni zastupitelstvem kraje) vyjadiuje plan podpory kraje vzhledem
k socidlnim sluzbdm na jeho tzemi. SPRSS by mél téz obsahovat plan zajisténi
dostupnosti poskytovani socidlnich sluzeb (podle § 95, pism. g). Vytvareni sit¢ sluzeb

a koordinace jejich poskytovani je tak proces, ktery pifimo vychazi ze SPRSS.

Sit socialnich sluzeb je krajem stanoveny, koordinovany a financovany komplex

¢innosti, poskytovanych v ramci sociadlnich sluzeb. Tyto musi reagovat na zjisténé

% obec sdéluje kraji informace o potfebach poskytovani socialnich sluzeb osobam nebo skupinim osob na
uzemi obce, o moznostech uspokojovani téchto potieb prostiednictvim socidlnich sluzeb a o jejich
dostupnych zdrojich (Zakon 108/2006, §94¢)
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potieby obyvatel dané oblasti. Cinnostmi jsou definovany v § 35 zakona &. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach. Jednou z podminek optimalniho nastaveni sit¢ sluzeb jsou
relevantni a validni data v celém souboru zjistovanych potieb. Kraj je povinen pfi
sestavovani sité uplatiiovat zékladni hodnotici kritéria, jimiz jsou potiebnost, kvalita,
dostupnost a ndkladovost dané sluzby. Na splnéni téchto kritérii se pfimo vaze zarazeni
takové sluzby do sité sluzeb a nasledné financovani. Stfednédoby plan rozvoje socialnich
sluzeb pak vymezuje sit’ sluzeb v obdobi platnosti planu a zaroven definuje prostfedky

(personalni, finan¢ni, materidlni atd.), které jsou nutné pro jeji zajisténi (MPSV, 2017).

Akéni  plany slouzi predev§im k pravidelnému vyhodnocovani plnéni
sttednédobého planu, na jejichz zakladé dochézi k ptehodnocovani a zptesiiovani
sit¢ sluzeb. V ramci Ak¢niho planu Ize provadét pohotové a ucinné zmény,
reagujici na aktudlni situaci, coz dlouhodob& nastaveny stiednédoby plan
neumoznuje. Flexibilni povaha Akc¢nich plani vzdy sméiuje k napliovani

dlouhodobych cilt sttednédobého planu.

Metodiky — kraje zpracovavaji své metodiky pro poskytovani finan¢nich
prostiedkil na zajisténi socialnich sluzeb v daném roce. Metodiky obsahuji zejména
(Sttedocesky kraj, 2018):

o podminky poskytovani a cCerpani dotace — zadost, vyuctovani, monitoring

a kontrola poskytnutych finan¢nich prostiedkti na sluzby;
o postupy pro podavani zadosti poskytovatel;

o stanoveni zpusobu a vySe dotace, vCetné realné vyse dotace (tzv. redukcénich
koeficientll). Finan¢ni podpora pro jednotlivé sluzby je vyméiena na zakladé
pfedem vymezeného mechanismu pro dané druhy sluzeb (tzv. vypoctové
vzorce). VySe dotace je pak vztazena ke specifickym vykonlim, ¢innostem,
kapacité, jednotkam, jimiz jsou lizko a uvazek. V metodice je také urcena
maximalni mozna hodnota dotace z vefejnych zdroji na specifikovanou
jednotku, dle referen¢nich vypocth efektivni nakladovosti jednotlivych sluzeb

— vyrovnavaci platba.

Dle zékona o socialnich sluzbach je kraj povinen zajist'ovat sit’ dostupnych sluzeb
na svém uzemi. K tomu, aby takovou povinnost mohl naplnit, potfebuje kraj dostatek

informaci o chybé&jicich sluzbach a nenaplnénych potiebach obyvatel dané lokality. Dle
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zakona mu k tomu maji dopomahat predev§im obce, poskytovatelé a uzivatelé sluzeb,

tedy ti, kdoz by mé&li mit dostatecny piehled o potiebach na svém tzemi.

2.2.9 Obce

Sociélni prace na obcich se fidi Zakonem ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach,
zejména pak § 92 a §93 a §94, v nichz je tato definovana tak, Ze obec by méla zejména
koordinovat a zajistovat poskytovani socidlnich sluzeb na svém tzemi. Déle je v zakoné
uvedena povinnost obce spolupracovat s krajskym tfadem a krajskou poboc¢kou Utadu

prace (Zakon ¢. 108/2006).

Zakonem ¢. 111/2006 Sb. o hmotné nouzi je v oblasti socialni prace stanoven
rozsah vykonu statni spravy v pienesené ptisobnosti. V § 63, § 64 a § 65 jsou stanoveny
povinnosti a opravnéni organi pomoci v hmotné nouzi, povéfenych obecnich ttadi,
obecnich ufadi s rozSifenou plisobnosti a jejich zaméstnancti — napt. opravnéni vstupovat
do mista bydlisté, provadét socidlni Setfeni atd. § 65a pak uvadi povinnost ministerstva
poskytnout na zajisténi ¢innosti socialni prace obecnich tradl prispévek formou ucelové
dotace. Tato je poskytnuta podle zdkona ¢. 218/2000 Sb., o rozpoctovych pravidlech
prostiednictvim kraje (Zakon ¢. 111/2006).

Zakon ¢. 128/2000 Sb. zakon o obcich ve svém § 61 — definuje typy obci 1., I1.,
a II1. stupné. VSechny typy obci maji tzv. samostatnou ptisobnost. To znamena, Ze maji
veSkerou agendu ve své samostatné sprave. Stejné tak tyto obce vykondvaji statni spravu

v tzv. pfenesené pusobnosti, t]. stat uklada obcim plnéni realizace socialni prace (Zakon

¢. 128/2000).

DalS§im z&vaznym dokumentem pro vykon ¢innosti socidlni prace na obcich je
Doporuceny postup €. 1/2012, jehoz cilem je metodickd podpora socidlni prace na
obcich a krajich, obzvlaste pti zabezpecovani a koordinaci poskytovani socidlnich sluzeb.
Zakladni povinnosti a kompetence socialniho pracovnika pii vykonu socialni prace na
obci, jez uklada Doporuceny postup €. 1/2012, jsou uvedeny v ptiloze ¢. 3 (Doporuceny

postup 1/2012).

Sociadlni pracovnici jsou povinni pii vykonu socidlni prace na obcich vést
Standardizovany zaznam socidlniho pracovnika, jez je uveden ve vyhlasce

&.332/2013 Sb. k zdkonu o Utadu prace. Tento zdznam se zaroven stava podkladovym
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materidlem pro pracovniky Utadu prace CR, coZ znamena, Ze z néj mohou Cerpat v ramci

své prace s danym klientem (Vyhlaska ¢. 323/2013).

Mimo samotny vykon socidlni prace se obce podileji na spolufinancovani
poskytovatelll socialnich sluzeb. Dle vyro¢nich zprav poskytovatelll se nejcastéji jedna

o jednotky procent z celkového rozpoctu dané socialni sluzby.

Role obci pfi planovani sité socialnich sluzeb je nezastupitelna, protoZe jsou jednim
z vyznamnych informacnich zdroji v celém systému. Béhem piipravy sttednédobého
planu rozvoje socialnich sluzeb by obce mély s krajem spolupracovat a predavat validni

informace o potiebach, poptavce a nabidce socidlnich sluzeb v dané lokalité.

2.2.10 Poskytovatelé

Dle zakona o socidlnich sluzbach jsou poskytovateli socidlnich sluzeb tuzemni
samospravné celky a jimi zfizované pravnické osoby, dalsi pravnické osoby, fyzické
osoby, ministerstvo a jim zfizované organizacni slozky statu, které maji opravnéni
k poskytovani socidlnich sluzeb, jimz je registrace u krajského ufadu v dané lokalité
(Zakon ¢. 108/2006).

Nekteré socialni sluzby pro osoby s PAS jsou poskytovany piimo MPSV (Tloskov,
Kocianka). Ze stfednédobych planti rozvoje socialnich sluzeb v jednotlivych krajich je
patrné, ze kraje jsou zejména poskytovateli pobytovych sluzeb. Sluzby ambulantni

a terénni jsou poskytovany predev§im nestatnimi neziskovymi organizacemi.

Socialni sluzba je dle zakona o socialnich sluzbach ,,cinnost nebo soubor cinnosti
zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni nebo prevence
socialniho vylouceni* (Zakon €. 108/2006, §3a) Poskytovat socidlni sluzbu je mozné
pouze na zéklad¢é opravnéni k poskytovani socialnich sluzeb, které vznika rozhodnutim

o registraci, vydanym piislusSnym Krajskym ufadem (Zékon ¢. 108/2006, §78).

Z4dost o registraci musi obsahovat zakladni identifika¢ni tudaje, odbornou
zpusobilost, vlastnické nebo jiné pravo k objektu, zajiSténi personalnich, materidlnich
a technickych podminek odpovidajicich druhu poskytovanych socidlnich sluzeb, nazev,
druhy poskytovanych sluzeb, okruh osob, pro které je socialni sluzba urcena, popiipadé

jejich v€kova hranice nebo druh zdravotniho postiZeni, popis realizace sluzby, personalni
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zajisténi, Casovy rozsah poskytovani sluzeb, kapacita, plan finan¢niho zajisténi a dalsi

(Zakon &. 108/2006).

Na zéklad¢ registrace pak muze poskytovatel zaddat o dotaci na jednotlivé sluzby,
jiz po splnéni podminek vyplaci krajsky ufad. Jak je jiz vySe zminéno, od roku 2015
dotace pro poskytovatele rozd€luje mistni krajsky ufad na zadkladé metodiky, kterou
kazdy rok vydava MPSV. Kraj pak vydava metodiku pro poskytovéani finan¢ni podpory
poskytovateltim socialnich sluzeb, v niz jsou stanoveny podminky pro poskytnuti dotace

na dany rozpoctovy rok a popis postupu stanoveni vyrovnavaci platby.

2.2.11 Sluzby pro osoby s PAS

Dle zakona o socidlnich sluzbéch je socidlni sluzba soubor ¢innosti, jejichz cilem
je pomoc a podpora osobam pii feSeni nepiiznivé socidlni situace (Zakon ¢. 108/2006).
Tou je v ptipadé osob s PAS zejména neptiznivy zdravotni stav, ktery mtize osobu s PAS
ajeji rodinu ohrozit socidlnim vyloucenim v disledku dlouhodobé izolace. S pomoci
socidlnich sluzeb by mélo byt toto riziko snizovano a m¢la by byt zajisténa co nejvyssi
samostatnost a dlstojnost Zivota osob s PAS a jejich rodin. Nasledujici odstavce strucné

piedstavi socialni sluzby pro osoby s PAS.

Rana péce je terénni sluzba socialni prevence, nékdy téz doplnénd ambulantni
formou sluzby, poskytovana zdravotné postizenému ditéti a rodi¢im ditéte ve véku do
7 let. Sluzba je zamétena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby (Zakon €. 108/2006, §54). Rana péce je zékladni prvni pomoci pro
rodiny v okamziku, kdy se dozvédi diagnézu. V takové chvili je stéZejni vcCasna
intervence, majici zasadni vliv na dal§i vyvoj ditéte s PAS (Thorova, 2016). Dle
aktualniho vyzkumu vefejného ochrance prav je rand péce nejcastéji poskytovanou

socialni sluzbou détem s PAS (Kancelaf vefejné ochrankyné prav, 2018).

Osobni asistence je terénni sluzbou socialni péce, ktera je poskytovana osobam se
snizenou sobéstacnosti. U osob s PAS zejména z diivodu chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, kdy jejich situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba je
poskytovana v pfirozeném socialnim prostiedi osob a je Castecné hrazena klientem
(Zédkon ¢. 108/2006, §39). V soucasné dob¢ je pro poskytovatele osobni asistence
problémem nedostatek personalu. Sluzby je tak nutno v nékterych piipadech omezovat
(NAUTIS, 2017)
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Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby socidlni péce,
poskytované osobdm se sniZzenou sobéstacnosti. U osob s PAS zejména z divodu
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZzeni, o n€z je jinak pecovano v jejich
piirozeném socidlnim prostfedi; cilem sluzby je umoznit pecovatelim nezbytny

odpocinek (Zékon ¢. 108/2006, §44).

Denni stacionare poskytuji ambulantni sluzby osobam majicim sniZenou
sobéstacnost. U osob s PAS zejména z divodu chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, kdy jejich situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby

(Zakon €. 108/2006, §46).

Pobytové sluzby jsou sluzby socidlni péce, poskytované osobam se snizenou
sobéstacnosti. U osob s PAS zejména z diavodu chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni. U osob s PAS sem patii tydenni stacionare (§ 47 zakona
o socidlnich sluzbach), domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (§ 48 zékona
o socialnich sluzbach) a domovy se zvlastnim rezimem (§ zakona o socialnich sluzbach).
Tyto sluzby jsou poskytovany za thradu dle § 73 zdkona o socidlnich sluzbach. Strava
a ubytovani se hradi z diichodu a pfispévku na péci, jez slouzi v plné vysi k thradé
potfebné pomoci poskytovateli pobytové sluzby, kde je klient ubytovan (Zakon
108/2006). V soucasné dob¢ je jen velmi malo zafizeni poskytujicich osobam s PAS

specializovanou pobytovou péci (Thorova, 2016).

Poradenské sluzby jsou sluzby kratkodobého i dlouhodobého charakteru. Socialni
poradenstvi zahrnuje zékladni socidlni poradenstvi (informace k feSeni nepfiznivé
situace) a odborné sociadlni poradenstvi (informace zaméfené na potieby jednotlivych
okruhii socidlnich skupin (Zékon ¢. 108/2006, §37). Jednim z nejzndméjSich
poskytovateli odborného poradenstvi pro osoby s PAS je v CR Nérodni Gstav pro

autismus, Z.S.

Nekteré sluzby maji na svych webovych strankach pfimo definovan divod pro
odmitnuti poskytovani sluzby. Je jim ustanoveni vyhlasky 505/2006, které zni: ,,chovani
osoby by z diivodu dusevni poruchy zdvaznym zptasobem naruSovalo kolektivni souziti‘
(Vyhlaska 505/2006, §36). Dalsimi divody, které vsak jiz nejsou v zdkonném ramci, jsou
(zdroj: webové stranky jednotlivych poskytovateli):
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o sluzba neni urena osobam s vyrazngj§imi poruchami chovéni, zejména

s agresivnimi projevy, které neni mozné dostatecné zvladnout psychofarmaky;
o domov neposkytuje socidlni sluzby této cilové skuping, tj. osobam s autismem;

o sluzba neni urCena pro osoby s mentalnim postizenim stfedné tézkého az
hlubokého stupné€, popt. s kombinovanym postizenim a poruchou autistického

spektra;
o autismus a dalsi specifické syndromy.

Nabidka odlehcovacich a pobytovych sluzeb pro osoby s PAS je velmi nizka,
zejména z divodu nutnosti poskytovani specifické péce, kterd je finanéné narocné a klade
téz vysoké naroky na schopnosti a vydrz personalu (Thorova, 2016). V posledni dobé je
toto téma stale aktudlnéjsi a zac¢ina rezonovat i laickou vetejnosti. Déti a dospéli s PAS
spolu se svymi rodinami vSak stale ¢ekaji na okamzik, kdy budou moci zazit pocit jistoty,
7e na to jiz nebudou sami a budou si moci vybrat takovou sluzbu, kterd pro né bude

optimalni nejen svou kvalitou, ale také vzdalenosti od jejich bydliste.

2.2.12 Klient a jeho rodina

Nejen, Ze se rodiny museji potykat s odliSnymi projevy ditéte s PAS, které postihuji
celou Skalu rodinnych aktivit a celého jejiho Zivota. Museji téZ Celit nejriznéjSim reakcim
okoli, které¢ mnohdy zapficini enormni socidlni izolaci, coz ma Casto negativni vliv na
dalsi vyvoj socialnich vztahti uvnitf 1 vné rodiny. Existuji vSak také rodice, kteti naopak
zakladaji sdruzeni, spolky a iniciativy, kladouci si za cil aktivné ménit situaci v péci

0 osoby s PAS (Bazalova, 2017).

Takové sobéstacné rodiny kolem sebe maji dostatecné pevnou socialni sit” a zdroje,
s jejiz pomoci si dokazi zajistit dostateCnou podporu. Diky tomu pak ,,nepropadnou‘
systémem a zajisti si urcité sluzby, které casto kombinuji s pomoci ze strany pratel a Sirsi
rodiny. Casto deklaruji, ze , méli stésti”, , byla to ndhoda* atp. Nejedna se tedy
0 systémovou pomoc, ale o schopnosti a dovednosti dané rodiny. Druhou skupinou jsou
rodiny osameélé, rozpadlé a traumatizované, s velmi slabym zazemim a fidkou socidlni
siti. Casto jsou velmi uzaviené a neni vyjimkou, Ze ani nejblizsi sousedé nevédi, Ze se
jedna o rodinu s néjakym druhem postizeni. To je jednim z divodi, pro¢ jsou velmi

ohrozené (zdroj: vlastni rozhovory s rodinami a poskytovateli, 2018).
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Vyse zminéna nefeSend situace a kumulace problémového chovani ma za nésledek
zhorseni celé situace a nasledny akutni stav, kdy je osoba s PAS umisténa v Psychiatrické
nemocnici. Kapacity sluzeb v dané lokalit¢ jsou nedostatecné v ramci planovani
a monitoringu potieb, nemohou tedy stacit a v okamziku akutni potieby zlstdva rodina

bez odpovidajici pomoci (Thorova, 2016).
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Shrnuti

Vyse uvedené kapitoly predstavily teoreticky pohled na poruchy autistického
spektra a ptidruzené problémové chovani. Pocet takto postizenych lidi v poslednich
letech roste zejména z diivodu vyssi informovanosti a lepSich diagnostickych nastroji.
Tim jsou kladeny vyS$$i naroky na péci a pfizpisobeni socidlnich sluzeb, které by mély

byt uzptisobeny specifickym potiebam takovych klienti.

Velmi vyznamné je multidisciplinarni hledisko péCe a spoluprace mezi
jednotlivymi obory. Pokud budou odbornici vice vzajemné spolupracovat, péce mize byt
mnohem kvalitn€j§i a zdroveil muize generovat mnohem sofistikovanéjsi vyménu
informaci a dat, jez jsou stézejni pro dalsi péci a pro pfijeti relevantnich systémovych

opatieni.

Problematika dostupnych sluzeb pro osoby s PAS+P je aktudlnim tématem u nés,
diskuse nad nejlepSim nastavenim péce vSak rezonuje i ve statech EU. Probihaji diskuse,
pfipravuji se projekty a opatieni, je v§ak velmi nutné stile pamatovat na ty, kdoz stoji
v ohnisku déni, tedy na déti a dosp€lé s PAS a jejich rodiny. To si miZzeme piipomenout
zejména prostiednictvim mezindrodnich lidskopravnich dokumenti, uvedenych

v kapitole, jeZ popisuje situaci PAS ve svéte.

Pro komplexni piehled o problematice nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS
a pfidruzenym problémovym chovanim je tieba si uvédomit, kolik aktéri vstupuje do
celého systému péce. Prehled téchto aktérti a jejich kompetenci nabizeji zavérecné
kapitoly teoretické casti. Na zakladé¢ vySe zminénych teoretickych poznatkii bylo
pfipraveno vyzkumné Setfeni, kladouci si za cil popsat nékteré z hlavnich pficin
nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS a pfidruzenym chovanim. Sbér dat, metodika

vyzkumu a prezentace vysledkil jsou popsany v kapoitolach navazujici praktické ¢asti.
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PRAKTICKA CAST

Teoreticka Cast se vénuje predevsim predlozeni uceleného pohledu na stavajici
prostiedi, v némz jsou poskytovany socidlni sluzby pro osoby s PAS a ptfidruzenym
problémovym chovanim, a na jejich dostupnost. Na zakladé téchto teoretickych poznatkt
je cilem praktické ¢asti pfedevSim hleddni pficin a postihnuti vztaht jednotlivych aktért
v nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P!° . Pouzitd vyzkumni metoda vychazi
piedevsim z analytickych principti zakotvené teorie. Cilem praktické ¢asti tedy neni jen
popis jevu jako takového, nybrz i prezentace faktort, jez maji vliv na nedostupnost sluzeb

pro osoby s PAS +P a vyklad schématu vazeb a souvislosti mezi nimi.

Uvodni kapitoly zahrnuji konkrétné cil vyzkumu a vyzkumnou otazku, predstaveni
vyzkumného souboru a metody jeho vybéru, Casovy harmonogram, metodologii
vyzkumného projektu, v neposledni fadé¢ pak prabeh sbéru dat. Nasleduje kapitola
s vysledky Setfeni a diskuse vysledki. Praktickou cast uzavird kapitola, v niz jsou

nastinény ndvrhy opatfeni pro zlepSeni situace nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P.

Vystupy tohoto Setfeni by mély slouzit jako opora pro formulaci témat a teorii, pro
navrhy dal$ich opatteni v oblasti vyssi dostupnosti socialnich sluzeb pro osoby s PAS+P,
jez prosazuje spolek Nadéje pro déti uplitku, se kterym autorka této prace dlouhodobé

spolupracuje.

10V praktické asti je pro vétsi prehlednost textu pouZivana pracovni zkratka PAS+P, kterd oznaluje
poruchy autistického spektra s pfidruzenym problémovym chovanim. Tato zkratka se v souc¢asné dobé
pouziva neoficialné — neni zahrnuta v oficialnich dokumentech, ani tak nejsou oficialn¢ ozna¢ovany osoby
s poruchou autistického spektra a pfidruzenym problémovym chovanim.
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3 Vyzkumny projekt

V nasledujicich odstavcich je prezentovan vyzkumny projekt z hlediska jeho cile,
metodologie a prubéhu sbéru dat. Pfedstaven je Casovy harmonogram, etické otazky
a limity studie. Obsahem této Casti je podrobny popis kvalitativniho zptisobu zpracovani

dat, pro kter¢ je vyuzito analytickych metod zakotvené teorie.

3.1 Vyzkumny cil

Cilem vyzkumného projektu je identifikace a popis relevantnich jevi
v nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS a pfidruzenym problémovym chovanim. Jedna
se tedy o popis aktudlnich pfic¢in nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS a ptidruzenym
problémovym chovanim. Konkrétné jde o zmapovani vypovedi poskytovatelll a zastupct
krajti, tedy vyznamnych aktérti v problematice dostupnosti sluzeb pro PAS+P. Tyto
vypoveédi piinaSi nikoliv popis nedostupnosti sluzeb coby jednotlivého jevu, ale

zachycuji procesy charakterizujici problém.

3.2 Vyzkumna otazka

Hlavni vyzkumnou otazkou vzhledem k vyse popsanym vyzkumnym ciliim tedy je:
wJaké jsou priciny nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS a piidruZenym problémovym

chovanim?“

Pro Gvodni, vstupni rozhovory, jez mély pfinést zmapovani zékladnich témat, jez
urcovaly strukturu dalSich rozhovorii, byla pouzita obecnéjsi otazka, kterd zni: ,,Jak

vanimdte nedostupnost sluzeb pro osoby s PAS+P?“

3.3 Vyzkumny soubor

Cilem vyzkumu je zmapovani vypoveédi poskytovatell a zastupci krajii. Pfi vybéru
vzorku byl pouzit ucelovy vybér na zéklad¢ urenych kritérii, jimiz byla zejména mira
zkuSenosti, dale pak zainteresovanost aktéri v dané problematice nedostupnosti sluzeb
pro osoby s PAS+P. Zastupci kraji byli vybrani jakozto aktéfi planujici sit’ socialnich
sluzeb na zaklad¢ pottebnosti v dané lokalité. Poskytovatelé byli vybrani jako aktéfi, kteii
maji nejvice praktickych zkuSenosti s poskytovanim a nastavenim dostupnosti sluzeb.
Vybér probihal na zakladé dostupnosti, tzn. na zdklad¢ ochoty a dostatku casu
oslovenych. Predvybér a osloveni potencidlnich respondentii probihaly na zakladé¢

doporuceni €i vlastni znalosti prostiedi.
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Charkteristika ucastnikt vyzkumu:

1. zastupci kraju — teditelé socialnich odbori kraji a jejich dalsi spolupracovnici.
Respondenty jsou zastupci kraje Karlovarského, Olomouckého, Stiedoceského,

JihoCeského a kraje Vysocina.

2. poskytovatelé — ve vétsin€ ptipada jsou respondenty feditelé jednotlivych sluzeb.
Jedna se o sluzby NAUTIS, z. s., Volno, o. s, Vitej, o. p. s, Charita CR, Kocianka
a n¢které dalsi, jejichz zastupci z divodu pozadavku anonymity nesouhlasili se

zvetejnénim jakychkoliv identifika¢nich tdaji.

Dalsi dopliujici rozhovory probihaly s rodici, majicimi zkuSenosti s odmitnutim
a dlouhodobym neuspéchem pii hledani sluzby pro své déti s PAS+P; s experty na
problematiku, kteti se dlouhodob¢ problémem nedostupnosti sluzeb zabyvaji; zdstupci
Kancelare verejné ochrankyné prav. Stejné tak byli ucastniky fokusnich skupin vSichni

zastupci vyse jmenovanych skupin respondentd.

3.4 Metodologie vyzkumného projektu

Cilem vyzkumného projektu je urceni procesti, vedoucich k nedostupnosti sluzeb
pro osoby s PAS+P, tedy identifikace jednotlivych proménnych a vazeb mezi nimi.
Nejvhodnéjsi metodou pro dosazeni takového cile je analyza technikami zakotvend
teorie. Jedna se o metodologické postupy pro vedeni kvalitativniho vyzkumu, pomoci
n¢hoz je vytvarena nova teorie (Strauss, 1999). V ptipad¢ tohoto vyzkumného projektu
se jednd o vystupy z analyzovanych dat, které odhaluji pti¢iny nedostupnosti sluzeb pro
osoby s PAS+P. Zakotvend teorie vznikd indukci odvozenou ze zkouméani
reprezentovan¢ho jevu. Je tedy nalezena, zformovana a ovéfovana systematickym
shromazd’ovanim a naslednou analyzou informaci o zkoumaném jevu (Svaticek, 2007).
Zakladni metodou pro sbér dat jsou polostrukturované rozhovory s otevienymi otdzkami.
Cilem takového rozhovoru je tvorba nového porozuméni tématu a vytvaieni hypotéz, kdy
snahou vyzkumnika je co nejvys§ mnozstvi co nejpiesnéjSich odpovédi respondentii

(Disman, 2011).

S respondenty bylo téma rozhovort a cil vyzkumu ptedem projednany, rozhovory
pak vzdy probihaly v misté, které si respondent urcil. Jejich prib¢h byl pratelsky,

prirozeny a vécny a netrval déle nez 50 minut. BEhem rozhovori byly téz zaznamenavany
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terénni poznamky, jez pak byly doplnény do archii s pfepsanymi nahravkami. Rozhovory
byly zaznamenavany na diktafon, pro jistotu také na mobilni telefon. Pfepis nahravek
probihal vzdy co nejdiive po skonceni rozhovoru. Pro zajisténi anonymity byl pfipraven
formular k podpisu, toho vSak vyuzili pouze zastupci kraji. Ostatnim postacila ustni
garance. N¢ktefi z poskytovateld souhlasili s uvedenim jména své organizace. Zastupci
krajii souhlasili suvedenim nazvu kraje pouze v obecngj$i roving€, nikoliv tedy

v konkrétnich formulacich a vystupech.

3.5 Casovy harmonogram

Listopad—prosinec 2017: formulace teoretickych vychodisek na zaklad¢ studia
dostupnych zdrojt, studium literatury, vyhledavani zdrojii, mapovani situace na
krajskych ufadech, kontaktovani nékterych moznych respondentii a ptiprava planu
vyzkumu.

Leden—unor 2018: zpracovani teoretické ¢asti, studium dalSich dokumentd, ptiprava

strategie vyzkumného projektu a volba metodologie, vybér respondentl

a dojednavani termind pro rozhovory, realizace prvnich rozhovora.

Unor-brezen 2018: zpracovani a finalizace teoretické Casti, realizace prvnich
rozhovort, pfepis, kodovani, zpracovani a vyhodnoceni sebranych dat z rozhovort —

vytvoreni zadkladnich kategorii, formalni uprava stavajiciho textu prace.

Duben—kvéten 2018: piepis, kodovani, zpracovani a vyhodnoceni dalSich
probéhnuvsich rozhovorti, dopracovani a formalni Uprava teoretické casti DP,

formulace primérnich vysledka — konstrukce a systematizace dat.

Kvéten—Cerven 2018: interpretace vysledki a zpracovavani praktické casti DP,
navrh moznych vystupti pro ¢eskou legislativu a praxi, pfipominkovani vedoucim

prace, zapracovani ptipominek, dokonceni DP, tisk, posudky.

3.6 Prubéh sbéru dat

Pouzitd metodologie vyzkumu je zalozena na kvalitativni metod¢ sbéru a analyzy
dat. Primarni data, kterymi jsou informace pochazejici zejména zrozhovori se
zainteresovanymi aktéry na riizné trovni planovani a poskytovani socialnich sluzeb pro

osoby s PAS, jsou téz v nékterych ptipadech podpoiena daty sekundarnimi, jimiz jsou
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dostupné podklady na celostatni, krajské i mistni urovni. Sekundarni data jsou pouzita

ptedevsim pro podpoieni nékterych nalezi pii formulaci vysledki.

Postup pfi sbéru a analyze primarnich dat byl rozdélen do 3 hlavnich fazi, které se mezi

sebou prolinaly a navazovaly jedna na druhou:

1. sbeér dat, jehoz cilem bylo ziskani zakladnich kodu — témat, kterd nabizela hrubou
prvni verzi odpovédi na vyzkumnou otazku a prvotni obrysy pii¢in nedostupnosti

sluzeb pro osoby s PAS+P;

2. utvoreni zakladnich kategorii — kddovani prepsanych rozhovorii; sbér dalSich dat
z dopliujicich rozhovori, pozndmkovani a integrace téchto poznamek, opétovné
kodovani, hledani dalSich dat pro rozsiteni a zptesnéni prvotnich hypotéz a hrubé

verze vystupi'!;

3. konstrukce vystupti — porovnavani a usporadani vztahti mezi jednotlivymi

kategoriemi, opétovné porovnavani, vylozeni a ptredstaveni vysledka.

'V zakotvené teorii se tato fize nazyva gradudini sbér dat — jednd se o kontinualni sbér dat, jehoZ cilem
je rozpracovani a nasyceni kategorii, jez jsou zakladem rodici se teorie (Svaticek, 2007).
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VYZKUMNA OTAZKA
Jaké jsou pri¢iny nedostupnosti sluzeb
pro osoby s PAS a pfidruzenym
problémovym chovdnim?

KRAJE

SBER A ANALYZA PRIMARNICH
DAT
individudlni rozhovory, ziskdni
zakladnich kodt

POSKYTOVATELE

PRVOTNI VYSTUPY
prvni verze odpovédi na vyzkumnou
otazku, prvotni obrysy pri¢in

ZAKLADNI KATEGORIE
kodovdni prepsanych rozhovorty sbér
dalgich dat z dopliujicich rozhovori,

poznamkovani a integrace téchto
poznamek

KONSTRUKCE VYSTUPU
porovnavani a usporadavani vztahi
mezi jednotlivymi kategoriemi,

PREZENTACE VYSLEDKU
prezentace vysledkt v DP

SBER A ANALYZA
SEKUNDARNICH DAT
kvalitativni analyza dostupnych
podkladii na celostatni, krajské
i mistni arovni

Obr. 1 - Design analyzy prostiedi dostupnosti sluzeb pro osoby s PAS (zdroj: vlastni)
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3.6.1 Sbér primarnich kvalitativnich dat

Data pro zpracovani analyzy byla ziskdvana formou individudlnich nebo
skupinovych polostrukturovanych rozhovora s jednotlivymi aktéry. Celkem bylo vedeno
12 hlavnich individuélnich nebo skupinovych rozhovori s celkem 15 respondenty. Po
uvodnim kole rozhovorG bez pevného schématu byly formulovany prvni hypotézy
azmapovana témata. Na jejich zdkladé¢ byla pfipravena volnd struktura dalSich
rozhovort, jejichz obsah se dale zptesiioval, rozvijel a doplioval data, z nichz pak
kodovanim vznikaly kategorie, které se po uvedeni do vzajemnych vztaht staly zdkladem
teorie. Behem rozhovorti probihalo zaznamendvani pozndmek, jez byly nasledné

vélenény do piepsanych nahravek.

Data byla téz ziskana ze tfi fokusnich skupin na téma problematiky nedostupnosti
sluzeb pro osoby s PAS a ptidruzenym problémovym chovanim, které byly uspofadany
ve spolupraci se sdruzenim Déti upliiku, z.s. Celkovy pocet zacastnénych respondent,
vzdy z fad zastupct krajti, poskytovatelii i rodici, byl 29. Tématem fokusnich skupin bylo
poskytovani sluzeb osobam s PAS+P na krajské urovni, problematika péce o osoby
s PAS+P béhem celého jejich Zivota a nedostupnost sluzeb pro osoby s PAS+P. Pro

piehlednost je pocet rozhovort a respondenttl uveden v tabulce €. 1.

Forma rozhovoru Pocet . Respondenti P’0 cet .
rozhovoru tazanych
6 Zastupci kraji 8
o Zastupci kytovateli
+ individualni rozhovory 6 Astepcl poskytovatelt 7
sluzeb
. kupi ¢ rozh . .
skupinove rozovory 8 Rodiny klienti 10
» fokusni skupin
. vpiy 5 Experti na problematiku 5
e telefonické a e-mailové —
dodate¢né dotazovani 3 Pracovnici MEU 3
2 Pracovnici KVOP 2

Fokusni skupiny —
3 zastupci krajt, 29
poskytovatelé, rodice

Celkem 33 604

Tab. 1 — Piehled uskutecnénych individualnich rozhovori a poctu respondentt (zdroj: vlastni)
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Dalsi, dopliujici rozhovory probihaly s rodici, dalSimi experty na
problematiku, s pracovniky méstskych uradi a se zdstupci Kanceldre verejné
ochrankyné prav. Téchto rozhovorti probéhlo celkem 18 a ucastnilo se jich celkem

20 respondentli. Rozhovor odmitlo 5 oslovenych, pfedevsim z ¢asovych davodii.

3.6.2 Struktura rozhovoru

Cilem Uuvodnich rozhovorii bylo zmapovani zékladnich témat problematiky
nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P a nésledné vytvoieni volné struktury pro dalsi
rozhovory, které jiz dana témata zpiesiiovala a dopliiovala. Pro vedeni nésledujicich
rozhovori byly jiz vypracovany zaznamové archy, strukturujici rozhovory podle
sledovanych témat. Ta byla déle rozvijena a prohlubovana, cozZ mnohdy ménilo ptivodni
strukturu rozhovort a celkové vnimani tématu nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P.
Takovym zptisobem se postupné ,,krystalizovala® odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otézku.
V okamziku, kdy se témata zacala opakovat a rozhovory jiz nepfinaSely nové poznatky,

bylo pfistoupeno k finalni kategorizaci témat a k jejich uvedeni do vzajemnych vztaha.

Kontakty na oslovené instituce byly ziskany z elektronickych dokumentt
dostupnych na webovych strankach instituci, poskytovatelti a dalSich aktért. Kontakty na
rodice byly ziskany zejména z databaze sdruzeni Déti upliiku, z. s., nebo prostfednictvim

doporuceni od kontaktli autorky studie.

3.6.3 Etické otazky a metodologické omezeni studie

V priubehu sbéru dat bylo dbano na dasledné dodrzovani etickych zasad vyzkumu.
Oslovenym respondentim se realizatorka studie nejprve predstavila a ptedlozila jim
zadost o spolupraci, ktera je informovala o zaméru studie a planovaném prubéhu sbéru
dat. Diiraz byl kladen na dobrovolnost jejich ucasti, jez byla podpofena informovanym
souhlasem. V ramci piedstaveni byl nastinén zpiisob sbéru dat, zaznamenavani rozhovort

a nakladani s daty, pti zachovani anonymity respondentt.

V ramci ptihlédnuti k povaze cilii a metod, které byly pouZity pfi realizaci Setfeni,
je nutno uvést nékterd omezeni pii vykladu zjisténi. Realizatorka studie vnima omezenou
miru reliability (spolehlivosti) a validity (platnosti) sebranych dat, kterda mutze byt
omezena faktem, ze néktefi z oslovenych mohou mit obavu z ohrozeni své pozice

v krajském politickém kontextu. Proto je tfeba brat v potaz moZznost, ze sd¢lované
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informace k danym tématim byly vybirany selektivné. Verifikace takto subjektivné
volenych a preferovanych sdéleni je velmi komplikovana a neni tudiz mozno tyto udaje

povazovat za zcela objektivni a piesna data.

Realizatorka studie nadto nedisponuje zadnymi zvlastnimi kompetencemi, coz se
mohlo projevit i v celistvosti ziskanych udajii. Respondenti z instituci nebyli vzdy natolik
vstiicni, aby se ke studii pfipojili a sdileli veskeré tidaje, na néz se realizatorka dotazovala.
Tento postoj nebyl ¢asty, nicméné se s nim realizatorka studie nékolikrat setkala. Nékteré

informace se tak od oslovenych instituci ziskat nepodatilo.

Netplné udaje a limitovany pocet respondentli mohou byt ur¢itym omezenim pii
zobeciiovani a analyze nasbiranych udajii, nicméné hlavnim zdmérem studie je to, aby
tato data slouzila pfedevsim k potvrzeni a ukotveni obecné platnych, celorepublikovych

zjisténi, kterd jiz delsi dobu rezonuji tématem dostupnosti sluzeb pro osoby s PAS.

3.6.4 Postiehy z terénniho Seti‘eni

Pfi sbéru dat se realizatorka studie vétSinou setkala s vstiicnosti a ochotou dané
udaje sdilet. Zejména poskytovatelé, piestoze se potykali s vysokou ¢asovou vytizenosti,
deklarovali zajem a snazili se nabidnout co nejvy$$i mnozstvi informaci vzhledem
k tomu, ,,Ze se chteji zasadit o zménu “. Zastupci krajii se k zddostem o rozhovor stavéli
nejprve spise rezervovang, po predstaveni zdmeéru studie byli vSak dostatecné sdilni
a ochotni. Bylo vSak patrné, Ze téma dostupnosti sluzeb je v krajské perspektivé tématem

velmi rezonujicim.

Cile a smysluplnost studie byla oslovenymi respondenty vnimana rozmanite.
Vesmés ocetiovali zajem o situaci nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P. Cast z nich
nicméné vyjadiila své pochyby o vyznamu, a zejména o praktickém dopadu studie s tim,

ze opakovan¢ vychazeji rizné analyzy, avSak v praxi k lepSimu se mnohdy nic nezméni.

V nékolika mélo ptipadech potencialni respondenti s rozhovorem nesouhlasili.
Hlavnim uvadénym divodem byl nedostatek ¢asu, v nékterych piipadech pak davod
nebyl uveden. To nicméné odpovidalo deklarované dobrovolnosti jejich ucasti
v realizované studii. Jeden z oslovenych respondentu dal prfednost pisemnému zpracovani

odpovédi k tématu, nékteti respondenti upiednostnili rozhovor po telefonu.
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3.7 Zpracovani dat

Pro zpracovani dat byly pouzity vyse popsané kvalitativni metody zakotvené teorie.
Tyto metody piedstavuji systém, jimz jsou data opétovné ziskdvana a analyzovana,
umoziuji tak vysvétleni pfiCin a vztahli mezi jednotlivymi jevy a nasledné porozumeéni

situaci, o které toho doposud mnoho nevime (Strauss, 1999).

Prvni faze rozhovort se zastupci krajii probihala bez pevného schématu. Takové
rozhovory probehly tfi, dva s poskytovateli a jeden se zastupci kraje. Ty byly dale
doplnény o telefonické rozhovory, které jiz jen doplnily mezery a mozna chybéjici data.
Béhem nahravani byly téZ zaznamenavany terénni poznamky k jednotlivym tématim,
daraztim ¢i popienim, které respondenti béhem rozhovort deklarovali. Nahravky, véetné
terénnich poznamek, byly nasledné piepsany, nckolikrat precteny a doplnény o dalsi
poznamky k tématiim. Timto zpisobem byla vygenerovana vyznamna spolecné témata

urcujici strukturu dalsich rozhovort.

Druhd faze rozhovorG probihala na bdzi spoleCnych témat, kterd vyplynula
z prvnich nahravek. Respondenti méli dale dostatek prostoru pro volné vypravéni
o tématu, coz pfineslo dalsi témata, podstatnd pro porozuméni kontextu. Vyznamna
témata vsak jiz tvotila osnovu rozhovori, majicich v této fazi jiz pevnéjsi strukturu. Takto
bylo dosazeno doplnéni, zptesnéni a zpevnéni vyznamnych témat, jez charakterizuji prvni
obrysy odpovédi na vyzkumnou otazku. Rozhovory byly ukonéeny v okamziku, kdy se
témata zacala opakovat a vyrazné¢ se snizil pocet novych podnéti a pohledii na

problematiku.

V druhé fazi probéhly celkem tfi individudlni nebo skupinové rozhovory se zastupci
kraje a Ctyii rozhovory s poskytovateli. Soucasné také probéhly tii fokusni skupiny a dalsi
dopliujici dotazovani, kdy respondenty byli zastupci krajii, poskytovatelé, rodice,
experti, zastupci méstskych uradii, zastupci ombudsmana a dalsi, kdoz se tématem
nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P zabyvaji. Nékteré z doplnujicich rozhovorta
byly neplanované a probihaly bez zdznamového zafizeni. V takovych piipadech byla
prislusna data nésledné¢ zaznamenana formou poznamek. Tyto zdznamy byly pfi analyze
dat také pouzity, nebot’ mély pro pochopeni celkového kontextu hodnotu srovnatelnou
s daty zaznamenanymi béhem planovanych rozhovorii. Tyto rozhovory jiz nejsou

zahrnuty v udaji o po¢tu rozhovord.
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3.7.1 Oteviené kédovani

Nejprve bylo tfeba ptepsané rozhovory konceptualizovat, tzn. rozdélit dany text na
jednotlivé datové tuseky dle jejich vyznami. Timto procesem jsou vyhledavany

a oznaCovany vyznamné jevy v textu prostiednictvim kédu (Strauss, 1999).

Ptepsané rozhovory byly nejprve rozdéleny na tématické tseky, které byly opatfeny
poznamkami a pojmenovany tak, aby nazvy co nejvice vystihovaly vyznam daného
tématického tseku. Nazev kodu nékdy vychazel piimo z Casti prepisu rozhovoru. Napf.
»Kromé penez budou problémem i persondlni zdroje. “ Zde bylo téma oznaceno kodem
personalni zdroje a nasledn¢ byly takto oznaCeny useky textu se stejnym ¢i velmi
podobnym obsahem. Napf. tvrzeni ,, ...lecos bysme potiebovali, ale nemame na to lidi..."
bylo také oznaceno kédem personalni zdroje. V okamziku, kdy byly vSechny zdroje
okddovany, doslo ke sdruzeni jednotlivych kodt na zdkladé podobnosti. Takto byly
vytvofeny kategorie a podkategorie v ptipadech, kdy byly kategorie pftili$ Siroké.

3.7.2 Axialni kédovani

Axialni kodovani je nazev techniky, kterd jednotlivé kategorie a podkategorie, jez
vznikly na zaklad€ sdruzovani kodl, spojuje do vzajemnych vztahl.. Systematizovani
vazeb a vztahll mezi jednotlivymi kategoriemi je zaloZeno na tzv. paradigmatickém
modelu: pricinné podminky = jev = kontext = intervenujici podminky = strategie
jednani a interakce = nasledky. Pricinné podminky jsou zejména procesy, které smétuji
k udalostem a déjam, které definuji dany jev. Kontextem se rozumi specificka vlastnost
pattici k ur¢itému jevu. Intervenujici podminky jsou obecného charakteru, maji vSak vliv
na strategii jednani, jez ma vzdy né&jaké nasledky (Strauss, 1999).

Kategorie a podkategorie byly porovnavany a pfifazovany k jednotlivym prvkim
paradigmatického modelu. Tak byly mezi kategoriemi vymezeny zakladni jevy, pfi¢inné

a intervenujici podminky, kontext, nasledky a interakce, tedy faktory, které se navzajem

ovliviiuji a tvoii cely kontext nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P.
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4 Vysledky Setreni

4.1 Mapovani témat a otevirené kodovani

Cilem avodnich rozhovorti bylo zmapovéni zékladnich témat a nasledné vytvoteni
volné struktury pro dalsi rozhovory. Tato témata vznikla kategorizaci koéda z uvodnich
rozhovorti. Data, nasledné¢ ziskand z dalSich rozhovorii, konkretizovala a dopliiovala
udaje k zédkladnim tématiim. Otevienym kédovanim byl vytvoren seznam kodi, které po
seskupeni predstavovaly prvni kategorie a subkategorie. Analyza vypovédi kazdého
respondenta tak generovala seznam kodu a kategorii, jez se stal zdkladnim stavebnim
kamenem pro dal$i fazi analyzy. Zékladni témata, ktera tvofila strukturu pro dalsi

rozhovory jsou:

o planovani sité sluzeb

o nedostatek financi na sluzby

o legislativa

o role a spoluprace mezi dalSimi subjekty — obce, SPC, zdravotni péce atd.

o nedostatek personalu
4.2 Kategorie a axialni kodovani

Na této urovni analyzy byly slouceny a ptreskupeny kody, kategorie a subkategorie
mezi zdroji dat od jednotlivych respondent. Dle spoleénych prvka v okédovanych
datech jednotlivych respondentii tak byly vytvofeny spolecné kategorie a subkategorie
a data timto byla posunuta na vyssi iroven obecnosti. Integraci poznamek, jez vznikaly
v terénu a v prabéhu zpracovavani dat, v kombinaci s opakovanym pieskupovanim
kategorii a kodl byly postupné vygenerovany konecné kategorie — proménné, které timto

byly uvedeny do vzajemnych vztahi.

4.3 Prezentace zavéru

Nasledujici podkapitoly piedstavuji vystupy z vySe popsané analyzy dat. Jedna se
o vysledné kategorie a podkategorie predstavujici jevy, které ptimo ovlivituji dostupnost
sluzeb v CR. Respondenti béhem rozhovort zdiraziovali, Ze nékteré z nich maji na
dostupnost sluzeb pro osoby s PAS+P vliv pomérné znacny, jiné jsou méné vyznamné.

V celém kontextu problematiky nedostupnosti sluzeb je vSak nutno zdlraznit i tyto
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faktory. Nazvy jednotlivych kapitol jsou ndzvy hlavnich kategorii, jimz jsou dale

podiazeny podkategorie. VSechny jsou na zaklad¢ sebranych dat pfedstaveny a doplnény

o pfimé citace zrozhovort, které dokladaji a zdlraznuji vyklad jednotlivych témat.

Vysledné kategorie a subkategorie jsou nazorné zobrazeny na obrazku ¢. 2.

e

PECE A SLUZBY

specifika péce

e

personalni kapacity

\

nakladovost péce

PLANOVANI SITE SLUZEB

mapovani poctu a potieb

definice cilové skupiny

SPRSS

FINANCOVANI SLUZEB

////\

kritéria financovani

standardy

e

program podpory
LEGISLATIVA
registrace narokovost
SPOLUPRACE SUBJEKTU

\

Uiad prace

odbornici obce
PERSONAL
odbornost postoje

nedostatek

Obr. ¢ . 2 —jevy, které ovlivituji dostupnost sluzeb (zdroj: vlastni)
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4.3.1 Péce a sluzby

Mezi zastupci krajii i poskytovateli panuje shoda v tom, Zze sluzby pro osoby
s PAS+P jsou ve vétsing piipadit velmi obtizné dostupné. Zastupci kraja potvrdily, Ze
znacné mnozstvi osob s PAS+P dlouhodobé¢ Zije v psychiatrickych nemocnicich, na néz
také pfevazné pracovnici socialnich odborti odkazuji rodiny, které se na né€ obraceji, kdyz
se dostanou do krize a akutné potiebuji pobytovou sluzbu. Evidence neuspokojenych
zéadosti u kazdého jednoho poskytovatele, ktery se specializuje na pobytové sluzby pro

osoby s PAS+P, ¢ita vyssi desitky cekatelt.

4.3.1.1 Specifika péce

Poskytovatelé se ve svych vypovédich ohledné specifické péce o osoby s PAS+P
vesmés shodovali. Vykony a ¢innosti sluzeb pro osoby s PAS+P vnimaji stejné jako
vykony ve sluzbach pro jiné cilové skupiny, jejichz potteby nejsou podle respondenti
rozdilné. Potieby osob s PAS vnimaji respondenti jako potieby, které jsou shodné pro
vSechny lidi. Ptikladem mize byt ,, ...vychazka, na kterou nékoho vezmu, rozdil je ten, zZe
v zarizeni, kde nejsou lidi s néjakou tezkou formou autismu, nebo jsou tam jen lidi
s prostym mentalnim postizenim, tak miize dotycny jit na vychazku ve skupiné...* , coz
v tomto piipad¢ naptiklad zvySuje ndroky na pocet personélu. U péce o osoby s PAS+P
tedy jde pouze o to, jakym zplsobem jsou dané potifeby naplnény, jakymi procesy
a prostiedky je dosahovano jejich naplnéni, coz pravé definuje specifika péce o osoby
s PAS+P. Poskytovatelé pecCujici o osoby s PAS+P upozornuji na fakt, Ze péce by méla

byt zalozena na tom, Ze se ,, zarizeni prizpiisobuje klientovi a ne naopak“.

4.3.1.2 Persondalni kapacity

Z vyse zminéného piikladu je ziejmé, ze péce o osoby s PAS+P je narocné na pocet
personalu. Respondenti vSak také zdiiraznovali jeho odbornost, respektive schopnost
pecovat o osobu s PAS+P se viemi specifiky, jeZ tato péce obnasi. Casto tuto dovednost
shrnovali pod pojmy ,, vnitrni nastaveni, zrucnost pecovatelu, Sikovnost®. Podle
nékterych respondentli neni kvalita péfe podminéna vzdélanim natolik, jako spiSe
osobnostnim nastavenim a motivaci peCovatele. Pro poskytovatele je nedostatek
personalu tak vyraznym problémem, ze v nékterych ptipadech ovliviiuje 1 kvalitu sluzby.

To lze dolozit tvrzenim zastupce jedné z nejvyznaméjsSich organizaci, ktera se autismu
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v CR vénuje: ,, Obrovsky problém je s kapacitou a kvalitou lidi, kteii tam pracuji. Rok
nebo dva zpatky citim, Ze je to obrovsky problem sehnat lidi. Byly doby, kdy jsme
asistentum deélali psychologicka vysetreni a z 50 asistentii jsme si jich vybrali
8. Vsoucasné dobé, kdy kolega délal psychologicka vysetreni, tak rikal, Ze 8 z 10 lidi
neproslo. Vzal jich 10. De facto jsou jiz psychologicka vysSetFeni zbytecnd. Znacny
nedostatek personalnich kapacit dobie ilustruje situace sluzeb rané péce, které situaci
s nedostatkem personalu mnohdy fesi doplnénim pracovnikli ze Socialné aktivizacni
sluzby pro rodiny s détmi, cozZ je pro poskytovatele krajnim feSenim, které zdivodiuji
tim, Ze ,,nechtéji nechat rodinu v takovém strasném stresu...a i presto je to malo. My
prosté nedokazeme zajistit vice jak néekolik hodin tydné, v Fadu jednotek. Pritom optimalni
intervence tak, aby s tim ditétem a rodinou bylo ucinné pracovano a ta rodina se bez péce
nezacala propadat, je minimalné 20 hodin tydné. Takze na to my proste s temi platy

‘

dosahnout nedokazeme.

4.3.1.3 Nakladovost péce

PiestoZe je v sou¢asné dobé v CR nedostatek personalu obecnym problémem, ktery
souvisi s dal§imi socio-ekonomickymi faktory, z tvrzeni poskytovatelli je patrné, Ze
existuje souvislost mezi vysi odmény a dostatkem persondlu. Dle poskytovateld je
persondl nejvyssim ndkladem sluzeb pro osoby s PAS+P. Uvadéji, ze idedlnim pomérem
pracovnikl ke klientim je 3:2. To znamena, Ze ,,...za standardnich dotacnich podminek

Jje extrémne obtizné takovou sluzbu poskytovat “.

Dle kraji jsou poskytovateli sluzby osobni asistence zejména nestatni
neziskové organizace, stejn¢ jako je tomu u dalSich terénnich sluzeb. Poskytovatelé
asisten¢nich sluzeb se dlouhodobé¢ potykaji s nedostatkem financi pro dostatecné
ohodnoceni personalu. Dle osobni asistence NAUTIS tvofi persondl z 90 % studenti
socialni prace pracujici na ¢aste¢né tivazky. Poskytovatelé osobni asistence uvadéji,
ze by si rodiny za péci byly schopny i pfiplatit. Dle zdkona vSak musi vybirat

stanovené ¢astky, nemaji tedy moznost pracovniky lépe ohodnotit.

Nakladovost péce je vSak nejvice patrnd u sluzeb pobytovych, coz potvrzuji
zastupci kraji tvrzenim, ze ,pravé z duvodu vysoké financni ndrocnosti jsou

poskytovateli techto sluzeb zejména kraje .
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4.3.2 Planovani sité sluzeb

Dle odborniki je velmi asté, Ze planovani sité sluzeb na urovni kraj i obci vychazi
z pouhych odhadii poéti. Nefunguje uzsi spoluprace jednotlivych aktéri — obci, UP,
zdravotnickych sluzeb, specidlné-pedagogickych center, poskytovateli sluzeb, rodict
a dalSich, ktefi by do celého procesu mohli vnést dlilezitd data a zkuSenosti z praxe. Do
celého procesu dle poskytovatelti 1 dle nékterych kraji zasahuji lobbistické a politické

tlaky.

4.3.2.1 Mapovani poétu a potieb

Dle zastupct kraji je absence ptehlednych statistik jednim z vychozich problémi
pii planovani sité¢ sluzeb. Data, kterd ziskévaji od poskytovatell, jsou netiplna, vétSinou
jde pouze o hrubé pocty a odhady klienti s PAS, kdy chybi hlubsi specifikace miry
zévaznosti poruchy. Tento problém dokladaji slova jednoho ze zastupcu kraja: ,,v tu
chvili je to pro kraj neresitelnd situace a nedokdzeme jednat operativne, pokud tedy
nebudeme mit vzdy alespon jedno ,,vyblokovane“ krizové lizko, které ale na konec také
nebude stacit a nezbyde nez zoufalou rodinu odkdzat na psychiatrickou nemocnici.
Nekteré z kraji mapuji potieby a pocty osob s PAS+P pomoci raznych metod.
V olomouckém kraji napiiklad funguje dotaznik umistény na webovych strankach kraje,
distribuuji jej poskytovatelé rané péce, specidlné pedagogickd centra, pediatii a dalsi,
kdoz se s osobami s PAS+P mohou setkat. Rodiny ¢i pecovatelé pak mohou vyplnit tdaje
o tom, v jakych oblastech potiebuji podporu (anonymné, nebo i s jménem a kontaktem).
Na zakladé téchto tdaji pak socidlni pracovnici kraje provedou socialni Setieni
a v dostatecném ptedstihu je mozno zacit planovat sit’” sluzeb podle redlnych potieb
v dané lokalité. Zastupci dal§iho nejmenovaného kraje deklaruji, Ze v soucasné dobé
hledaji realizatora pro studii, jejimz cilem je pravé mapovani poctu a potieb lidi s PAS+P.
Ta je vSak financovana z fondt EU, ,, ...z rozpoctu kraje bychom si ji dovolit nemohli... ,
upozoriiuji dale. Dal$i nejmenovany kraj v soucasné dobé ptipravuje IT systém, jehoz
prostiednictvim budou moci jednotlivé sluzby hlasit zjisténé potteby v daném miste.
Vyse zminéné piiklady opatieni pro co nejpiesn€j$i mapovani poctu a potieb osob
s PAS+P jsou t¢inna a mohou ukézat smér i dalsim krajtim. Nejedné se vSak o opatieni
systémova, kterd by tak mohla pfinést efektivni a zdvazné postupy sbéru dat do vSech

14 tzemnich samospravnych celki CR.
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4.3.2.2 Definice cilové skupiny

Vyse zminény problém mapovani poctu a potieb osob s PAS je také tizce spojen
s identifikaci cilové skupiny pro potiteby planovani sité sluzeb. Kraje uvadéji, ,,...Ze
v ramci sbéru dat sice poskytovatelé vykazuji péci o osoby s PAS, ve svych zarizenich
vSak maji kapacity pouze pro osoby s takovymi formami PAS, které nevyzaduji vyssi miru
podpory...”. Kraje tak do svych statistik zahrnuji 1 tyto kapacity a vykazuji tak dany pocet
mist, ktery vSak nasledné¢ neodpovidd realit¢. Nemaji tudiz dostatecny piehled

o kapacitach pro klienty se vS§emi formami PAS.

Odbornici, zastupci kraja 1 poskytovatelé se shoduji na tom, ze cilova skupina osob
s PAS+P by méla byt néjakym zpiisobem vymezena. Mezi respondenty vSak nepanuje
jednotny nazor na to, jak tuto cilovou skupinu definovat. Podle n¢kterych je definice
cilové skupiny pouze podle diagn6zy rizikova v tom, ,, ...Ze pokud bude p7i vypoctu dotace
zohlednéna néektera cilova skupina, okamzite se ozvou dalsi... . Takovy ptistup by navic
zvyhodnoval jednu cilovou skupinu pfed ostatnimi, coz je pfimo v rozporu s rovnym
ptistupem ke sluzbdm, ¢imz by se stal diskrimina¢nim. Neékteti odbornici se kloni
k definici cilové skupiny osob s PAS+P dle poruch chovéani, jini by pak cilovou skupinu
posuzovali podle intenzity potiebné péce. To by néktefi respondenti jesté rozsifili

o hledisko ¢asové naroc¢nosti.

V soucasné dob¢ se definici cilové skupiny PAS+P zabyva odborna skupina pfi
MPSYV, ktera ma za ukol definovat materialné-technicky standard sluzeb pro osoby
s PAS+P. Dle ¢lena této skupiny je tendence vymezit problémové chovani a tuto cilovou

skupinu co nejpodrobné;i.

4.3.2.3 Stirednédobé planovani rozvoje socidlnich sluZeb

Respondenti z fad odbornikii deklaruji, Ze Stfednédobé plany rozvoje socidlnich
sluzeb (déle jen SPRSS) nejsou v soucasné dob¢ ve své vétsing relevantnim a kvalitnim
dokumentem, o né&jz se lze opfit pii planovani sité socidlnich sluzeb a rozdélovani
prostiedkli nejen ze statniho rozpoctu. Dle jejich tvrzeni , rozdélovani financnich
prostredkii a to jak na narodni urovni, tak na urovni uzemnich samosprav, neni podlozeno
validnimi a srovnatelnymi udaji*. Pro sbér, analyzu a zpracovani dat do formy SPRSS
doposud neexistoval zadny predpis, coz se od 1. 1. 2018 meéni novelou vyhlasky
¢. 505/2006. Jedna z tezi, ktera tento stav charakterizuje, zni, Ze: ,,mdame 14 vice ¢i méné
nesrovnatelnych a nekompatibilnich krajskych strednédobych planu rozvoje socialnich

sluzeb, které jsou zalozemy na odlisnych metodach sbéru dat a jejich finalniho
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zpracovani”. Respondenti dale uvadéji, ze “vétsina kraju nepracuje se zjistenymi
potiebami a ve svych planech ,,konzervuje“ soucasny stav...ten vychazi z jakéhosi zvyku
a setrvacnosti prdce na strednédobém planovani kraju”. Nékterym ze sttednédobych
plant chybi hloubkova finan¢ni analyza a souhrn finan¢niho kryti pro realizaci opatfeni,
“plan se tak nevztahuje k financni realite, ktera je pro realizaci planu zasadni”.
Respondenti se shoduji, Ze je zapotiebi, aby SPRSS mély vyssi kvalitu a alespon
v zékladnich bodech jednotnou strukturu, coz by do 31. prosince mé¢ly vSechny kraje

zajistit.!?

4.3.3 Financovani sluzeb

Neudrzitelné financovani sluzeb pro osoby s PAS+P poskytovatelé 1 zastupci krajt
vysvétluji takto: ,, ...jednotka pro vypocet je u pobytovych sluzeb lizko, nikoliv uvazek.
Pri vypoctu dotace na zarizeni se tedy vychazi z kapacity klientu/luzek. Pri nizkém poctu
lizek v zarizeni, coz je pro osoby s PAS zdsadni, tak poskytovatel ziska pomérné nizsi
podporu, za standardnich dotacnich podminek nelze sluzbu dostatecné financovat*.
Financovani socidlnich sluzeb tak ma zna¢ny vliv na fungovani a kvalitu sluzeb

stavajicich, pfi¢emz negativné omezuje vznik sluzeb novych.

4.3.3.1 Kriteria financovani sluzeb

Respondenti uvadeji coby jeden ze zakladnich prvkl spravedlivého financovani
nastaveni kritérii, na jejichz zdklad¢é pak bude vypocitana cena sluzby. Poukazuji na to,
7ze soucasny systém financovani péce je pro sluzby pecujici o osoby s PAS+P
neudrzitelny. Vypocet dotace u pobytovych sluzeb vychazi z poctu ltizek (jednotka pro
vypocet), coz je velmi obtizné€ slucitelné s idedlnim nastavenim péce o osoby s PAS+P.
Dle odborniki na péci o osoby s PAS je idealni forma tzv. malych domdcnosti'®, diky niz
,,je mozné dosahnout efektivnosti a kvality sluzby smerem ke klientiim “. To znamena vyse

zminény pomér pracovnikt ku klienttim, ktery odpovida 3:2.

12 Povinnost krajl zajistit dodrzovani novelizované vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., ¢ast sedmd, podminky pro
zpracovani a struktura sttednédobého planu rozvoje socialnich §lu2eb vychazi z vyhlasky ¢. 387/2017 Sb.,
kterou se vyhlaska €. 505/2006 Sb. 16. listopadu 2017 zménila. U¢innosti pak nabyla 1. 1. 2018 (387/2017).

13 Mald domdcnost je zazité oznadeni pro pobytové socialni sluzby komunitniho typu, jejichz kapacita je
mén¢ nez 8 uzivatell. Nékdy je téZ pouzivano oznaceni domdcnost pro osoby s vysokou mirou podpory,
které definuje pobytovou sluzbu jako ,,bydleni pro 3-6 uzivatelt, ktefi ke svému Zivotu potiebuji vysokou
miru podpory. Mira podpory je zjiStovana v ramci posuzovani uzivatelll na zakladé jasn¢ definovanych
nastroju“ (MPSV, 2016).
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Dle vypovédi respondentii je odliSnym kritériem pro péci o osoby s PAS+P
intenzita podpory v case. Vysvétluji to tak, ze ,, ...to, co odlisuje tuto cilovou skupinu, je
intenzita podpory casu. Potiebujete vedet, ze ten clovek potrebuje 20 hodin tydneé, tzn.
financujete primou péci*“. Toto tvrzeni jesté dopliuje vypoveéd poskytovatele: ,, ...musi
byt dobre nastaven systéem diagnostiky, aby nékdo rekl, jak ta péce ma vypadat.
Nevykazovat ciste jen hodiny casu straveného s klientem, ale i intenzitu péce v tom case .
Vesmés panuje shoda, ze takové kritérium by mohlo zvysit dotaci na sluzby pro osoby

s PAS a zaroven by nebylo diskriminujici pro jiné cilové skupiny.

4.3.3.2 Program podpory A nebo B

Vétsina zastupcti kraji se domniva, ze by financovani sluzeb pro osoby s PAS mélo
byt zafazeno do ministerského programu B,'* | piipadné by se mélo jednat o piimo
o prispevkovou organizaci MPSV”. Stejn¢ tak se piipojuji i nekteti odbornici z tad
MPSV, kteti deklaruji “...vytvoreni tzv. béckové sité pro nejtézsi pripady, vytvorili
bychom kapacitu 5-10 liizek na kraj. To jsou pripady, které jsou uz nyni tézko umistitelné
v ackove siti. Musime jasné definovat, Ze narodni sit’ je urcena pro jisté cilové skupiny
s ohledem na jejich socialni situaci a ta se urcuje podle kazdorocné vyhlasovanych priorit
MPSV*. Na stran¢ rodici a nékterych poskytovateli je ztakového kroku obava,
respektive z financovani sluzeb pouze z programu B. Ptiklangji se spiSe ke kombinaci
obou programt s tim, Ze vétSina sluzeb by méla byt financovana prostfednictvim krajt
(program A). Sluzby s krizovymi lizky ¢i specidlné-poradenska centra, kterd by
sdruzovala multidisciplindrni tym, pak Ize financovat z ministerského programu
B. Dvodem pro obavy z jediného ministerského zdroje je zejména strach ze zmény ¢i

zastaveni financovani pti kazdé vyméné vladni garnitury.

14 Program podpory A — podpora poskytovani socidlnich sluzeb, které maji mistni & regionalni charakter,
poskytovanych uzivatelim sluzeb v souladu s mistnimi ¢i regionalnimi potfebami (Zakon ¢. 108/2006, Sb.,
§ 101) Program podpory B — podpora socialnich sluzeb, které maji celostatni ¢i nadregionalni charakter
(Zékon €. 108/2006, Sb., § 104). Oblast podpory je sméfovana na konkrétni pomoc a podporu uzivatelim
socialni sluzby. Tyto socialni sluzby musi vzhledem k pozadavku na nadregionalni a celostatni charakter
dale splilovat povinné podminku mista realizace socidlni sluzby, tj.: 1) poskytovani socialni sluzby musi
presahovat izemi minimalné 3 sousedicich kraji a vzhledem k charakteristikam poskytované sluzby nelze
efektivn¢ uskutecniovat podporu sluzby v ramci jednotlivych kraji samostatné (nadregionalni pisobnost)
nebo 2) poskytovani socialni sluzby bude probihat na celém tizemi CR, bude mit dopad na celou cilovou
skupinu uzivatell sluzby a zaroven pii poskytovani socialni sluzby musi byt vytvaren systémovy piistup k
feseni problematiky uréité cilové skupiny v ramci celé CR a vzhledem k charakteristikim poskytované
sluzby nelze uskute¢niovat podporu sluzby v ramci jednotlivych kraji samostatné (celostatni ptisobnost)
(MPSV, 2018).
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4.3.4 Legislativa

Respondenti ztad poskytovateli deklaruji, ze v soucasné dobé velmi chybi
ukotveni jak cilové skupiny osob s PAS, tak i specifickych sluzeb a péce o tyto osoby

v legislativé.

4.3.4.1 Standardy

Dle odbornikli v ramci MPSV vznikd materidlné-technicky standard pro osoby
s PAS+P, ktery by m¢l definovat péci o tuto cilovou skupinu coby navazny dokument na
piipravovanou novelizaci zdkona ¢. 108/2006 Sb. a jeho provadéci predpis (vyhlaska
¢. 505/2006 Sb.). Odbornici z fad MPSV uvadéji, ze ,, ...ohledné personalnich standardii
Jjdeme i do takovych podrobnosti, Ze navrhujeme standardy jako ve zdravotnictvi...pokud
mam tento typ sluzby, tak na ni mam navazan minimalni pocet pracovniku a standard
bude reagovat nejen primo na diagnozu, ale i na nepriznivé situace z ni vyplyvajici“.

Naplnéni takového standardu by pak mélo byt podminkou pro registraci takové sluzby.

4.3.4.2 Registrace

Poskytovatelé 1 zastupci kraji se shoduji na tom, ze by v registru poskytovatelti
socialnich sluzeb méla byt zahrnuta i cilova skupina osob s PAS+P. Jeji definice je, jak
je vySe zminéno, stdle otazkou diskusi. Diky tomu, Ze tyto sluzby budou zahrnuty
v registru, ,,bude mozné i urcitym zpiisobem pracovat z vysi dotaci pro tyto sluzby.
Samozrejmé k tomu bude nutné splnit podminky registrace, kdy samotna registrace techto
sluzeb bude podminéna splnénim podminek v chystaném materialné-technickém

standardu “.

4.3.4.3 Narokovost sluZeb

Tématem, které se v odpovédich respondentii opakuje, je narokovost socialnich
sluzeb nejen pro osoby s PAS+P, ale pro vSechny cilové skupiny. Jako argument pro toto
tvrzeni uvadi, Ze, ,,...v systémech Skolstvi a zdravotnictvi se garantuje, Ze na zdkladé
indikované potreby prijde sluzba. Stdt tu sluzbu garantuje. Ale v segmentu socidlnim
takové prdvo viibec zajistéené neni. Méli bychom castéji pouZivat paralelu se skolskym
zdkonem, ktery rikd, Ze kazdé dité s potiebou podpory md na zajisténi té podpory

prdvo. To do jisté miry plati i ve zdravotnictvi. Ale na sluzbu v pripadé ditéte s velmi
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téZkym zdravotnim postiZenim se cekd i 2 roky”. Respondenti vSak uvadéji, Ze se toto

téma tyka spise dlouhodobého horizontu systémovych opatteni.

Velmi ptetizend jsou dle vypovedi rodich také specialné-pedagogickd centra, na
zékladé jejichz doporuceni lze nésledné Cerpat sluzby rané péce. ,, Rodina ma tedy po case
uzavrenou diagnozu, ale moc je to vlastné nezajima, je zajima spis chtéji vedet, co maji
delat...Tam je potieba, aby do té rodiny zacal nékdo dochazet, zacala rana péce, a pokud
mozno velmi rychle, protoze opét plati, Ze pokud ma dité PAS, tak je velmi diileZita véasna

intervence. Vcas s nim zacit pracovat. “

4.3.5 Spoluprace subjektii

Podle respondentli systém zdravotnickych, Skolskych a socialnich sluzeb neni
provazany. Chybi dostatecnd vymeéna informaci a doporuceni mezi jednotlivymi
subjekty. Casty je také problém s lékafi specialisty, ktefi neumi s klienty s PAS
pracovat. Rodi¢e uvadéji mnoho Spatnych zkuSenosti s problematickym oSetfenim

svych déti.

4.3.5.1 Odbornici a navazné sluzby

Mezi rodi¢i 1 poskytovateli je velmi silnd zkuSenost s nedostate¢nou navaznosti
sluzeb. Napt. specializovanych pracovist’ pro diagnostiku je tak malo, ze ¢ekaci doba na
diagnostiku se standardné pohybuje kolem 1,5 roku. Dle odbornikii tento problém
zpusobuje fakt, ze diagnostiku sméji uzavirat pouze specializovana zdravotnicka zatizeni.
To znamend, Ze velkd organizace, specializujici se na osoby s PAS, kterd ma své
psychology, psychiatry a dalsi specialisty na diagnostiku déti a dospélych s PAS, nesmi
uzavirat diagnostiku, protoze neni zdravotnickym zafizenim. Postup pak byva takovy, ze
z davodu velmi dlouhych c¢ekacich dob na sluzby specializovanych zdravotnickych
zafizeni si rodiny nechaji své dit¢ diagnostikovat v nezdravotnické organizaci
,, ..a psSychiatr tuto zpravu vezme a uzavre ji. A ta rodina to mad za 10 minut u svého

spadového psychiatra, ale nékdy to také trva tri mésice “.

Odbornici i rodice také potvrdili ¢etnost nedostate¢né reakce pediatri na pozitivni
screening. Dle zkuSenosti rodi¢l nejsou pediatii dostatetné informovani o dalSim
postupu, ktery by rodicim meli doporucit. Pediatfi nevédi, kam rodice dale odkézat

a vétSinou celd tiha situace pada zpét na rodinu, vyrazné stresovanou informaci
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o podezieni na PAS. V nejleps$im ptipad¢ rodinu pediatr odkédze na sluzby rané péce, které
jsou vsak také velmi vytizené a neziidka rodina musi dlouho ¢ekat na prvni navstévu

prislusného poradce.

U osob s PAS se téz vyskytuji Castéji dalsi zdravotni obtize vyzadujici piistup 1ékaie
odlisny od jeho pfistupu k mentalné zdravym jedinciim. Praxe je dle rodict takova, ze si
mezi sebou predavaji informace o lékafich, ktefi maji alespoil néjakou zkuSenost
s oSetfenim déti a dospélych s PAS+P, jsou vstficni a ochotni vySetfeni ¢i oSetfeni
vykonat. ,, Takové kontakty Ize téz ziskat na internetu nebo tyto informace poskytuji
néekteré z rodicovskych sdruzeni a dalsich organizaci. “ Obecné vSak rodice i odbornici
na problematiku deklarovali, ze 1ékait, ktefi maji dostatek znalosti a jsou vstficni
k oSetfeni pacienta s PAS+P, je v CR velmi malo a je téméf pravidlem, Ze za takovym
lékafem je nutné dojizdét mimo spadovou oblast. Rodice t€Z zminuji problém s détmi,

které jiz dovrsily 18 let véku a musi vymenit pediatra za Iékate pro dospélé.

4.3.5.2 Obce

Problematicky je respondenty vniman vykon socidlni prace na obcich. Dle
jednotlivych vypovédi se omezuje vétSinou pouze na zadkladni socidlni poradenstvi.
Doporuceny postup €. 1/2012 je pouze doporucujici. Dle socidlnich pracovnikti obci jsou
osoby s PAS a jejich rodiny odkazovéany spiSe na krajské urady, “...protoze na obcich
prosteé nedisponujeme nabidkou navazujicich odbornych sluzeb pro tuto cilovou skupinu.
My opravdu nevime, kam ty zoufalé rodiny odkazat a zpatky domu je poslat vaznée
nemuzeme”. Dle odbornikil z fad poskytovatelll i1 krajii je zfejma nedostatecnd znalost
problematiky osob s PAS. Tento fakt se potvrdil i pfi rozhovorech ze socidlnimi
pracovniky na obcich. Zastupci kraji také upozornili na fakt, ze pfi sttednédobém
planovani rozvoje socialnich sluzeb je ¢asto spoluprace obci pouze formalni. ,,Pritom
zasadni vyhoda obci je jejich navazanost na mistni obyvatele. Obce by tedy mély byt
nejlépe informovany o potiebach v jejich lokalitée” uvadéji odbornici z fad zastupcl

krajii.
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4.3.5.3 Ufad price

Dle odborniki je jednim z negativ zpiisob, jakym Ufady prace vykonavaji socialni
praci. Dle odbornikii vykonava UP pouze agendu, ktera se tyka davek. Depistazni ¢innost
a socialni Setfeni vSak mezi jeho Cinnosti spadaji jen velmi malo. O osobach s PAS+P,
které témét vSechny dosdhnou na néktery ze stupiiti piispévku na péci, tady existuje
pomérné velké mnozstvi udaji, které by UP naptiklad mohl (po udé&leni souhlasu osoby
nebo zdkonného zastupce) sdilet s krajem. Ten by na jejich zakladé mohl mnohem lépe
pléanovat sit’ socialnich sluzeb. Pfi posuzovani ptispévku na péci a dalSich davek ,, ...se
vychazi stdle se zdravotnického modelu, nezohlednuje se komplexnost a dalsi specifika
péce o osoby s PAS“. Dle vétsiny respondenttl z fad odborniki je na UP stale patrna nizka
¢i zadna distribuce zakladnich informaci smérem ke klientiim a rodinam, na strané druhé
smérem ke krajiim. Informace, které by UP mohl sdilet s krajem, by mohly mit vyrazné
pozitivni vliv na planovani sité¢ sluzeb na zakladé realnych vstupnich dat o potfebach

v dané lokalité.

4.3.6 Personal

Nedostatek kvalifikovaného a motivovaného persondlu deklaruji predevsim
poskytovatelé. Prace s osobami s PAS je psychicky i fyzicky narocna. VyZzaduje jistou
osobnostni vyzralost, znalost problematiky a dostatek zkuSenosti. Poskytovatelé uvadéji,

ze se jiz dlouhodobé potykaji s nedostatkem takovych lidi.

4.3.6.1 Odbornost

Jednim z divodt, proc€ je problematické poskytovat sluzbu klientims PAS+P, je
tzv. nepiipravenost personalu. Dle poskytovateli je velmi cCasté, Ze personal nema
dostatek znalosti a zkuSenosti s péci o klienty s PAS a pfidruzenym problémovym
chovanim. Vzdélavaci kurzy, které nabizi napt. NAUTIS, jsou pro poskytovatele dalSim
vydajem z omezeného financniho rozpoctu poskytovatele a “... ipresto neexistuje
zaruka, Ze pracovnici se nauci s klienty i se sebou samymi pracovat tak, aby po case
nevyhoreli“. Nedostatek informaci mtize byt dle respondentti ¢asto pramenem strachu
a neochoty s osobami s PAS+P pracovat. Poskytovatelé¢ vypovidaji, Ze jejich personal
ma jiz pfedem strach zklienti s PAS+P . Poskytovatelé¢ potvrzuji tento fakt tim,
,ze v okamzZiku, kdyz je vile a moznost sluzbu rozsirovat o tuto cilovou skupinu,

persondl zacne odchdzet “.
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4.3.6.2 Postoje persondlu

Vypovédi poskytovatelii také upozoriiuji na skutecnost, ze pracovnici v jejich
organizacich, které maji mezi klienty osoby s leh¢imi formami PAS, nejsou mnohdy
ochotni pecovat o klienty s pfidruzenym problémovym chovanim. V piipadé snahy
poskytovatele o rozsifeni sluzby tak ¢asto nardzeji na strach a opozi¢ni postoj personalu.
V takovych ptipadech je pro poskytovatele rozsifovani sluzby riskantni a radéji zstavaji

u stavajici podoby.

4.3.6.3 Nedostatek personalu

Zastupci nckterych kraji se problematikou nedostupnosti sluzeb pro
PAS+P aktivné zabyvaji. Jsou vSak velmi znepokojeni nedostatkem persondlu
aubytkem dalSich kvalifikovanych odborniki. Toto plati zejména v malych
krajich a v ptihrani¢nich oblastech. Jak uvadé&ji zastupci jednoho z nejmensich kraja:
,,--.jsme prihranicni oblasti a lidé jezdi za praci za hranice, tam maji mnohondsobné
vice penéz. Také nejsme univerzitni mésto, takZe lidé, kteri odjedou studovat do jinych
mést, se ndm pak uZ nevraceji a my opravdu nemdme Zddné lidi na to, abychom
rozjizdéli néjaké nové projekty”. Stavajici sluzby tak funguji na principu jakési

setrvacnosti a jedou tu léta s riiznou kvalitou, ale nové sluzby nevznikaji“.

Toto vSak potvrzujii vyznamni poskytovatelé ve velkych méstech slovy: ,,...zacali
nam odchazet lidi, co jsou u nas patnact let, tak se je snazime udrZet v evropskych
projektech. Ve sluzbdach je to bavi, jsou motivovani u nas pracovat, ale ty penize jim

‘

zkratka nestaci... .
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4.4 Shrnuti vyzkumnych zjiSténi

Vyse popsané vysledky Setfeni pfinasi nékteré odpovédi na vyzkumnou otazku,
ktera zni: ,,Jaké jsou priciny nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P?‘ Nasledujici
odstavce shrnuji vyzkumna zjisténi, jimiz jsou jevy, které l1ze oznacit za jedny z hlavnich

pri¢in nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P.

4.4.1 Potreby a sluzby

K naplnéni potfeb osob s PAS+P je tieba specifické péce, jez vyzaduje specialni
materidlni a personalni nastaveni. Takové sluzby poskytuje jen velmi malo pobytovych
zafizeni v CR. Jejich pocet se pohybuje v ¥adu niz§ich jednotek. Tato specificka péce
vyzaduje urcitou miru kompetenci personalu, coz nutn¢ neni podminéno vzdélanim, ale
predevs§im osobnostnim nastavenim a zkuSenostmi. V soucasné dob¢ je velmi
problematické zajistit dostatek nejen pecujiciho persondlu, ale i dalSich specialisti
zejména z divodu vysokych nékladii na zvySeny pocet persondlu. Nizké financ¢ni
ohodnoceni persondlu je jednim z davodu, pro¢ persondl ve sluzbach chybi a je velmi
obtizné jej udrZet. Persondlni a materialni specifika sluzeb pro osoby s PAS a nedostatek
financi pro jejich realizaci je jednou z pficin obtizné udrzitelnosti sluzeb stavajicich, kdy

zéaroven brani vzniku sluzeb novych.

4.4.2 Planovani

Pti planovani sité sluzeb a tvorbé SPRSS na krajich se vychazi z pouhych odhadta
poctli osob s PAS. Absence téchto zdkladnich statistik ma vliv na dals$i analyzu dat
a pripravu stfednédobého planu. Jednou z dalSich pfic¢in problematického sbéru dat je
fakt, Ze osoby s PAS+P nespadaji do zadné cilové skupiny v registru. Poskytovatelé tak
nerozli$uji jednotlivé formy autismu. Casto dochazi k hlaseni volnych kapacit pro PAS,

ty vSak nezahrnuji problémové chovani a vysledné pocCty tak neodpovidaji realit¢.

Nékteré kraje ke sbéru dat pfistupuji zodpovédnéji a za pouziti riiznych metod
dokazi shromazdit pomérné piesna data. Stale vSak existuje 14 riiznych systémi sbéru
plant. Stfednédobé plany Casto obsahuji ptili§ obecné udaje, které se nevztahuji k realité.
Sit’ sluzeb tak neni sestavovana na zakladé precizné definovanych potieb lidi v dané
lokalité. Pro zajisténi sit¢ odpvidajicich a dostupnych sluzeb pro osoby s PAS+P chybi
systematicky pfistup, ktery by stfednédobé plany mohly nabidnout.
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4.4.3 Financovani

Zpusob financovani sluzeb pro osoby s PAS+P ma také pfimy vliv na jejich
dostupnost a rozvoj jejich sité. Pro vypocet dotace jsou v soucasné dob¢ stanovena
kritéria neodpovidajici specifickému nastaveni sluzeb, jez by mélo respektovat potteby
klientd. Bez pienastaveni téchto kritérii pro vypocet ceny sluzby neni mozné dostupné

sluzby udrzet a rozvijet jejich sit’.
4.4.4 Legislativa

V ramci legislativy neni definovana a ukotvena specificka klientela osob
s PAS+P . Legislativni ukotveni vySe zminénych kritérii péce (napt. zvySeny pocet
persondlu a definovand narocnost péce) v materidlné-technickém standardu by mélo
znacny vliv nejen na kvalitu péce, ale zejména na vysi dotace. O dotaci by dana sluzba
mohla zadat na zaklad¢ registrace, kdy jednou z podminek by bylo naplnéni praveé

materialné-technického standardu.

Téma narokovosti péce je tématem pro dlouhodobéjsi diskusi nad systémovymi
opattenimi. Je vSak dobré si uvédomit, Ze v systému socialni péce nevznika automaticky

narok na péci tak, jako tomu je ve Skolstvi a zdravotnictvi.
4.4.5 Spoluprace subjekti

Mezi odbornymi lékaii prevazuje nedostatek informaci o PAS+P a dalSich
sluzbach, které by bylo mozno doporucit rodindm s détmi i dosp€lymi klienty. Velmi
malo je také specializovanych diagnostickych zatizeni a odbornych 1¢kaii, ktefi sméji
uzavirat diagnostiku. Velmi problematické je oSetieni osob s PAS+P u specialistii, na

néz neni snadné ziskat kontakt.

Z hlediska planovani socidlnich sluzeb jsou pro kraje vyznamnym zdrojem dat
Utad prace a Obce. K vyméné informaci o potiebach v dané lokalitd viak téméf
nedochézi. Ufady prace se vesmés omezuji na agendu kolem vyplaty davek, obce na
zékladni socialni poradenstvi, pfipadné jsou rodiny odkazovany na pomoc krajskych

uradu.
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4.4.6 Personal

Jednou ze zdkladnich podminek dostupnosti sluzeb je dostatek kvalitniho
a zkuSeného personalu. Takovych lidi je v soucasné dobé nedostatek. Ti, kdoz plisobi
ve sluzbach jiz delsi dobu, zacinaji odchazet, a to zejména z diivodu nizkého finan¢niho

ohodnoceni a velké narocnosti prace.
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5 Diskuse vysledki

Tato prace je komplexnim shrnutim mého dosavadniho zdjmu o problematiku
nedostupnosti sluzeb. Tomuto tématu se ve spolupraci se spolkem Nadéje pro déti tplitku
intenzivné vénuji témet cely rok. Béhem této doby jsem se setkala s mnoha odborniky,
zastupci poskytovatell, ifedniky, nadSenci, kteti chtéji pomahat a ptredevsim s rodici deti
a dospélych s PAS+P, ktefi zazivaji fenomén nedostupnych sluzeb v realném Zzivote.
Béhem celé této doby jsem registrovala mnoha témata, ktera mne sméfovala
k jednotlivym krokiim ptipravy této diplomové prace, jejimz hlavnim smyslem je piispét
k diskusi moznych systémovych zmén v dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby
s PAS+P.

Mym pivodnim zdmérem byla analyza nastrojui socidlni politiky vybranych kraji
a analyza financovani sluzeb pro osoby PAS+P =z krajského rozpoctu formou
piipadové studie. Vzhledem k tomu, Ze bylo pomérné problematické ziskat piistup
k internim dokumentim, zvolila jsem formu sbéru a analyzy dat na zakladé metod
zakotvené teorie. Analyza dat prostfednictvim zobectiovani vyrokl jednotlivych
respondentll umoznila tvofit obecnéjsi zavéry, jejichz cilem bylo zejména podpoieni
teoretickych poznatkli. Ty jsem behem posledniho roku sbirala a systematizovala tak,
aby bylo mozné ptedlozit uceleny pohled na danou problematiku, zvlasté s ohledem na

aktéry a jevy, jez stoji za ptricinou nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P .

Béhem hleddni optimélni metody vyzkumu jsem se také v jednom okamziku
ptiklonila ke kvantitativni metod¢ sbéru dat formou dotaznikového Setfeni. To by, dle
ptivodniho zaméru, sméfovalo na vSech 14 kraji a jeho cilem mél byt kvantitativni
prehled dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby s PAS+P v jednotlivych krajich
v porovnani s poctem neuspokojenych zadosti. Takto kvantifikovany dikaz
nedostupnosti sluzeb pro danou cilovou skupinu pak mél byt zdkladem praktické ¢asti mé
diplomové prace. V okamziku, kdy jsem toto Setfeni zaCala pfipravovat, jsem si vSak
uvédomila, Ze takto rozsahlé Setifeni nelze béhem nékolika mésict realizovat. DalSim
argumentem pro volbu jiné metody byla skutecnost, Ze se takovato Setieni jiz zacala mezi
odborniky objevovat a ja bych tedy pouze duplikovala néco, co jiz bylo vytvofeno.
Jednim z takovych Setfeni je vyzkum vetejné ochrankyné prav (2017), ktery je uveden
v teoretické Casti. Nasledné se mi potvrdilo, Ze volba kvalitativniho sbéru dat formou

rozhovort byla pro tcely a realizaci diplomové prace vhodnym feSenim. Nejvyznamnéjsi
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devizou rozhovorti byl osobni kontakt s respondenty, jaky by dotaznikové Setfeni
nemohlo nikdy zprostfedkovat. Neméné vyznamné byly terénni poznamky, jez jsem
behem rozhovoriii béhem analyzy dat potfizovala, a které se staly vyznamnym nastrojem
pro konstrukei vystupti celého Setieni. Dotaznikové Setfeni by mne také nemohlo obohatit
o mnoho novych kontakti s odborniky a ptfedevsim s rodici, ktefi mé kazdym dalSim
piibéhem motivovali ke snaze alespon trochu pfispét k feSeni tématu nedostupnych
sluzeb pro osoby s PAS+P . Na druhé strané€ je faktem, ze dosud neprobéhlo takové
Setfeni, které¢ by kvantitativné shrnulo piesné pocCty kapacit a neuspokojenych zajemcti
o sluzby pro osoby s PAS+P . Pro dostatek objektivnich statistickych dat by takové

Setieni bylo idedlni a neni vylouceno, Ze se sbéru dat touto metodou budu dale vénovat.

Otazkou je, zda se podafilo prostiednictvim rozhovoru ziskat data, ktera by
dostate¢nym zpiisobem podpotila teoretické poznatky o nedostupnosti sluzeb pro osoby
s PAS+P ? VétSina rozhovorti pifinaSela témata pifimo odkazujici na pficiny
nedostupnosti sluzeb. Vzdy vSak bylo rozhodujici, jaky postoj k tématu dany respondent
zaujima. V ptipad¢ zastupct kraji byly odpovédi nékdy strohé a jejich opozicni postoj
se situaci snazil mirnit. Castéji se také v odpovédich zastupct kraji objevovaly
formulace feSeni, nez konstatovani souCasné¢ho stavu. Poskytovatelé¢ sluzeb plsobili
vesm&s velmi vycerpanym dojmem a jejich postoj signalizoval spiSe rezignaci
a nedivéru v mozné zlepSeni stavu. RodiCe se Casto nechali unést svym osobnim
piibéhem. Nejvécngjsi byli odbornici na problematiku, ktefi vSak mnohdy zacali
konstruovat teorie od soucasné¢ho stavu pomérné dosti vzdalené. Nicméné¢ Skala takto
sebranych dat byla o to pestiejsi, ¢imz sice byla nékdy komplikovéana jejich analyza,
zéveéry se vSak dle konzultaci s odborniky na problematiku shoduji s realitou, coz bylo

zameérem celého Setfeni.

Uvédomuji si, ze vysledky mohou byt zkresleny vybérem respondenti, jejich
momentalnim rozpolozenim a dal§imi faktory. Je tfeba mit stale na paméti, ze vysledky
maji pouze zdlraznit a ukotvit poznatky uvedené v teoretické Casti prace. Na zaklad¢
vysledki a souhrnnného pohledu na problematiku nedostupnosti sluzeb pro osoby
s PAS+P v této praci se domnivam, ze priciny tohoto jevu je tieba feSit na systémové
urovni. Jednim z hlavnich problémt je vysoka nédkladovost a nedostatecné financovani
téchto specifickych sluzeb. Zejména jsou tim postizeny sluzby odlehfovaci a pobytové,

jak také uvadi Thorova ve své knize Poruchy autistického spektra (2016).
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Planovani sité¢ sluzeb na urovni krajl je nejednotné a sbér vstupnich dat probiha
jen velmi omezené. Zarovein je velmi roztfisténa a slaba mistni troven podpory, ktera
v soucasné dobé jevi nedostatky pfedevsim ve spolupraci dalSich subjektt, kterymi jsou
pedagogicti pracovnici, 1ékafi specialisté, ufednici a dalsi, coz potvrzuje 1 Bazalova
v knize Autismus v edukacni praxi, v niz poukazuje na nedostatecnou spolupraci mezi
jednotlivymi odborniky a resorty (2017). Nedostatky jsou zfejmé také na tirovni vykonu
socialni prace na obcich a ufadech prace. Otazkou je, zdali si jednotlivi aktéti dostatecné

uvédomuji svou roli, kompetence, odpovédnost a dusledky soucasného stavu.

Poznani, které vyplynulo z mnoha schlizek s lidmi, ktefi se problematikou
zabyvaji, odhaluje, Ze ¢im vySe je dand osoba v politickém Zebficku, tim mén¢é je
ochotna si svou odpovédnost ptfiznat. Naopak smérem dolt, az k jednotlivym
poskytovateltim, je patrné, nakolik obétavi 1idé jsou a jak jim skute¢né zalezi na zméné
k lepSimu. Je vSak nutno mit na paméti i osobnostni predpoklady kazdého ¢loveka, jez
formuji jeho nazory a piesvédceni. Ty pak generuji urcitou miru sebereflexe smérem

dovniti a miru solidarity smérem ven.
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6 Navrhy opatreni

V priubéhu pftipravy diplomové prace jsem se setkala s mnoha pestrymi napady
a feSenimi, které by problém nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P dokazaly alespon
trochu zmirnit. Néktera z nich byla jednorazovymi, rychlymi podnéty, které reagovaly na
nevhodné prostifedi sluzeb a feSily vesmés akutni situace. Jiné navrhy zmén mély
charakter dlouhodobych systémovych opatfeni. Ty byly v nékterych ptipadech velmi
t&7ko uplatnitelné pro soucasné prostiedi socidlnich sluzeb v CR. Na zékladd téchto
myslenek, jez vychdzeji predevSim ze subjektivnich postoji jednotlivych respondentii
a vyse podrobn¢ popsanych skutecnosti, 1ze navrhnout opatieni, které by mély slouzit

zejména jako podnét k dalsi diskusi.
6.1.1 Péce a sluzby

Pro dostate¢nou kvalitu péce je nutno, aby se zafizeni za pomoci riznych procest
a prostiedkll ptizpisobilo klientovi, nikoliv naopak. Pro nastaveni a zachovani péce
o klienty s PAS+P je zasadni zvySeny pocet personalu. Tak mize byt zajisténa péce
mimo kolektivni systém, ktery je pro klienty v drtivé vétSiné ptipadi velmi nevhodny
a ktery naopak zpisobuje zhorSeni stavu. Idealnim zatfizenim pro osoby s PAS+P je tzv.
mald domacnost s poctem ne vice nez 8 klientil. Panuje jednoznac¢na shoda v nazoru, ze
pro zajisténi dostupnosti pobytovych sluzeb je zdhodno zfizovat pravé takova zatizeni

a jejich zpusob financovani je tieba systémove nastavit.

Pro zajisténi potifebného persondlu je nutné zvysit jeho finanéni ohodnoceni
a zaroven posilit jiné formy podpory. Témi jsou napiiklad vzdélavéani, pravidelna
supervize €i jina opatfeni za Gcelem zvySeni kvality péce a ochrany pracovnikli pied

vyhotenim.
6.1.2 Planovani sité sluzeb

Je nutno revidovat planovani sité sluzeb na urovni krajti, coz by méla podpofit ¢ast
sedmad, novelizované vyhlasky ¢ . 505/2006 Sb., jez by méla do konce roku 2020 ptinést
sjednoceny systém stfednédobych plani rozvoje socidlnich sluzeb. Stiednédobé plany
rozvoje socidlnich sluzeb by tak mély mit jednotnou strukturu sbéru a analyzy dat. Na
systém sbéru relevantnich dat je tfeba klast vétsi diiraz a nutnosti je vyssi spoluprace mezi
jednotlivymi subjekty — obcemi, Ufadem préce, poskytovateli, rodinami klientt a dal§imi.
V ramci tvorby celorepublikovych statistik je potieba oslovit UZIS, ktery by data

0 osobach s PAS+P monitoroval.
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6.1.3 Financovani sluzeb

Je tfeba nastavit kritéria sluzeb pro osoby s PAS tak, aby financovani
nasledné odpovidalo specifické naro¢nosti ukonii v daném Case a pii uréitém poctu
personalu. Je tfeba najit takovy vzorec vypoctu dotace, ktery bude dostatecné
saturovat finan¢ni potfeby sluzeb, jez pecuji o klienty s chovanim ¢i stavem
naro¢nym na péci. Zaroven bude tento zpusob spravedlivy a dlouhodobé pouzitelny

1 pro jinou klientelu vyzadujici zvySenou péci.

Veskeré sluzby pro osoby s PAS+P by mély byt financovany zejména
prostfednictvim kraji (program A). Ministerstvo (program B) by pak mélo
financovat nadregiondlni multidisciplinarni a koordina¢ni centra, jez by méla urcity
pocet akutnich ltzek. Zaroven by tato centra méla slouzit jakozto odborna

diagnosticka a Skolici pracoviste.
6.1.4 Legislativa

Je zapottebi legislativné ukotvit cilovou skupinu a specifickd kritéria péce
0 osoby s PAS+P (napi. zvySeny pocet persondlu a definice naroCnosti péce).
Predpokladem pro to, je definovani cilové skupiny, kterd bude nasledné zatazena
do registru socialnich sluzeb a zaroven piiprava materialné-technického standardu
coby navazného dokumentu na novelizaci zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach a jeho provadéci predpis — vyhlasku ¢. 505/2006 Sb., v jejiz ptiloze jsou
standardy kvality socidlnich sluzeb definovany. Po splnéni vSech podminek, véetné
kritérii materidlné-technického standardu, by sluzba byla registrovana. Na zaklad¢
registrace, jez bude podminéna praveé vyse zminénym standardem, by pak méla byt

zohlednéna i vySe dotace.

Systémovym opatienim dlouhodobého charakteru je garance péce na zakladé

indikované potieby stejné tak, jako je tomu ve zdravotnictvi a Skolstvi.
6.1.5 Spoluprace subjektii

Pfi planovéani opatfeni na systémové urovni je tfeba zvysit informovanost
a spolupraci mezi jednotlivymi resorty Skolstvi, zdravotnictvi a socidlnich véci.
Stejna soucinnost by méla fungovat mezi jednotlivymi specialisty, kteti pfichazeji do

kontaktu s osobami s PAS+P a s jejich rodinami. Za timto ¢elem by bylo vhodné
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potadat konference, organizovat pracovni skupiny ¢i Skolici programy, coz by mélo

vyustit ve vyss$i propojenost a posileni kompetenci mezi jednotlivymi aktéry.

Ptedavani informaci mezi kraji a dalSimi subjekty planovani socialnich sluzeb by
mélo podléhat metodickym postupiim a kontrole tak, aby tato spoluprace piinasela do

celého procesu dostatek validnich dat.
6.1.6 Personal

Pro zajisténi dostatecné odbornosti a kompetenci personalu je
nejvyznamnéjs$i jeho podpora ve formé celozivotniho vzdélavani a prubézné
intenzivni podpory v podobé¢ pravidelné supervize. Zaroven je velmi nutno posilit
financni ohodnoceni persondlu tak, aby vyse odmény odpovidala fyzické
1 psychické naro¢nosti prace s osobami s PAS+P. Dlouhodobym opatienim je
zvySeni prestize pracovnikii socialnich sluzeb a celkové vys$Si informovanost

o problematice osob s PAS+P ve spolecnosti.
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Z.avér

Diplomové prace se zabyva tématem nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P.
Tématem, jez v posledni dob¢ rezonuje v laickém i1 odborném prostoru, coz je jednim ze
zékladnich ptedpokladii mozné zmény na systémové urovni, kterd je pro dalsi vyvoj

specifickych sluzeb pro osoby s PAS+P zasadni.

Kapitoly teoretické casti jsou rozdéleny na dvé hlavnich oddild. Prvni dil
piedstavuje PAS a ptidruzené problémové chovani. Charakterizovéno je prostiedi klient
a jejich rodin, diagnostika a multidisciplinarni hledisko péce. Pro vymezeni rozsahu
problému nedostupnych sluzeb pro tuto skupinu jsou uvedeny aktualni odhadované pocty
osob s PAS+P a jejich registrovany nartst. Dale je popsana souCasnd situace ve sveéte
a u nas. Predstavena je studie vefejné ochrankyné prav a aktualni nalez Ustavniho soudu,
ktery pro mnoho rodin znamena nadé&ji v pfistupu ke sluzbdm. Ve druhém dilu je pak
popsan systém socidlnich sluzeb pro osoby s PAS+P formou pfedstaveni jednotlivych
aktért, ktefi se na komplexnim systému podileji. Nejedné se o pouhy vycet socialnich
sluzeb jako takovych, nybrz o zasazeni jednotlivych subjektii do celého systému ceské
socialni politiky s pfesahem mezindrodnich systémi, jeZ jsou v CR reprezentovany

pfedevs§im mezindrodnimi smlouvami.

Praktické ¢ast nabizi pohled na pfi¢iny nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P,
jejichz popis byl hlavnim cilem vyzkumného Setfeni. To je predstaveno v ivodnich
kapitolach, kde je definovan vyzkumny soubor, popsdna metodologie a prib¢h sbéru dat
formou kvalitativnich rozhovori zejména se zastupci krajli a poskytovateli. Analyza dat
z rozhovort je zaloZena na metodach zakotvené teorie, skrze néz se opakovanym tfidénim
dat a integraci poznadmek podafilo vygenerovat faktory, které pfedstavuji jedny
praktické ¢asti a v samotném zavéru na n¢j navazuji navrhy opatfeni, jez jsou vedlejSim
produktem nejen rozhovort s jednotlivymi respondenty, ale i souhrnem opakujicich se

prohléaseni, ktera jsem béhem pfipravy a psani diplomové prace zachycovala.
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Ambici této prace neni pfinést nové teorie a fesit soucasnou situaci. Vyse popsané
pfic¢iny a navrhy opatfeni pro zlepSeni nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P by mély

slouzit zeyjména k podpofte a rozvoji diskuse na toto téma.

Po dobu ptipravy této prace jsem potkala mnoho riznych lidi, od uiednikl
ministerstev, pies odborniky, zastupce kraju, poskytovatele az po rodice a jejich déti.
Neékdy déti uz dospélé, presto velmi zavislé na svych rodicich. Po Case jsem zacala
vnimat, ze tito lidé maji néco spolecného. Jsou to urcité prvky vnitiniho nastaveni,
kterymi jsou motivace podilet se na zmén¢ socialn¢ nerovnych podminek, urcita citlivost
vuci nespravedlnosti a vysoka mira solidarity. Uvédomila jsem si, Ze pravé setkdvani
s takovymi lidmi a prozitek spolecné solidarity je pro mne hlavnim motivem ke
zpracovani tohoto tématu v ramci této DP. Vé&fim, ze prace zvolené téma komplexné
popisuje, rozviji a predevSim nabizi témata a otazky pro pokracujici diskusi, do niz se

zapoji dalsi lidé s touhou po spravedlivé a solidarni spolecnosti.

Ambici této prace neni piinaset nové teorie a feseni soucasné situace. Vyse popsané
pri¢iny a navrhy opatteni pro zlepSeni nedostupnosti sluzeb pro osoby s PAS+P, by mély

slouzit zeyjména k podpoteni a rozvijeni diskuse na toto téma.

Za dobu pfipravy této prace jsem potkala mnoho riznych lidi, od ufednikl
ministerstev, pfes odborniky, zastupce kraji, poskytovatele, az po rodice a jejich déti.
Neékdy déti uz dospélé, presto velmi zavislé na svych rodic¢ich. Po Case jsem zacala
vnimat, ze tito lidé maji néco spolecného. Jsou to urcité prvky vnitiniho nastaveni,
kterymi je motivace podilet se na zmén¢ socialn¢ nerovnych podminek, urcité citlivost
vuci nespravedlnosti a vysoka mira solidarity. Uvédomila jsem si, Ze prave potkdvani se
s takovymi lidmi a zazivani spole¢né solidarity, je pro m¢ hlavnim motivem ke
zpracovani tohoto tématu v ramci této DP. Vé&fim, ze prace zvolené téma komplexné
popisuje, rozviji a pfedevSim, nabizi témata a otazky pro pokracujici diskusi, do které se

zapoji dalsi lidé s touhou po spravedlivé a solidarni spolecnosti
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Seznam nejdilezitéjSich pojmu a zkratek

CS — cilova skupina

DOZP — domov pro osoby se zdravotnim postizenim
DZR — domov se zvla§tnim reZimem

KU — krajsky tfad

KVOP — kanceléf vetejného ochrance prav

MKN 10 — mezinarodni klasifikace nemoci

MPSV — Ministerstvo prace a socidlnich véci

NAUTIS — Néarodni ustav pro autismus

NNO — nestatni neziskové organizace

0. p. s. — obecné prospésna spolecnost

0. s. — ob¢anské sdruzeni

ORP - obec s rozsifenou piisobnosti

PAS — poruchy autistického spektra
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