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Vée: Doplnéni podkladit k projednani stavu napliiovani Umluvy o privech osob se
zdravotnim postiZzenim v Ceské republice pied Vyborem OSN - ,,Popis situace osob

s poruchou autistického spektra a pristupu statu k napliiovani jejich prav*

Vazeny pane piedsedo,

obracim se na Vas jménem obcanského sdruzeni Za sklem, které se intenzivné zabyva
problematikou Zivota osob s poruchami autistického spektra (PAS) v celé jeji Sifi, s zadosti
0 pfipojeni vySe uvedené¢ho dokumentu k podkladiim, které budou projednavany ve véci
naplitovani Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice pied
Vyborem OSN v Zenevé Vprabéhu fijna tohoto roku. Dokument obsahuje piiklady
konkrétnich situaci osob s PAS a jejich rodin, které dokazuji porusovani prav osob s PAS
v kontextu Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim a Oficialni zpravy Ceské
republiky o jejim naplnovani, kterou nas stat predlozil OSN k posouzeni jiz v roce 2011.
Soucasné timto zadame, aby k dolozenym skute¢nostem bylo pfi tomto jednani pfihlédnuto

S plnou vaznosti.

Dokument ,,Popis situace osob s poruchou autistického spektra a pfistupu statu k naplihovani
jejich prav* vznikl jako vychozi podklad upozoriujici na kritickou situaci rodin s osobami
S PAS a podnét kjeji ndpravé. Dlouhodobé podnikame kroky k napravé tohoto stavu,
vysledky mnohaletého usili vSak vzdy zavisi na prioritach a cilech.dot¢enych ministerstev,
nemaji trvaly charakter. V soufasné dobé probihaji intenzivni jednani.na MPSV, které
projevuje snahu zohlednit potteby osob s PAS v revidovanych vyhléskach. Obecné vsak

problematika osob s PAS neni koncepéné teSena, dochazi k diskriminaci této~ skupiny
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obyvatel a rodin, porusovani jejich prav v zakladnich oblastech zivota, jakymi jsou
vzdelavani, socidlni a zdravotni péce, financni zajiSténi rodin. Celkovy piistup k osobdm
SPAS a jejich rodinam je v Ceské republice opomijen, neni provazany, ackoli se netyka
pouze par jednotlivcl, ale pocetné skupiny obyvatel nasi zem¢. Domnivame se, ze soucasny

stav nasi legislativy/jeji napliiovani je v rozporu s pravy osob s poruchou autistického spektra.

Ke zlepSeni situace a postaveni osob s PAS a jejich rodin navrhujeme zavést nékolik
opatieni, ktera by pomohla zajistit alespoii minimalni standard podpory osob s PAS

v Ceské republice:

- Ustaveni vyboru pro koncepcni feSeni problematiky zivota osob s PAS, slozené¢ho
ze zastupcll  dotenych ministerstev, odborniki na danou problematiku, zastupct

neziskovych organizaci a sebeobhdjcti (¢lanek 4 odst. 1 a 3 Umluvy).
- Zavedeni celoploného monitoringu vyskytu osob s PAS v CR (¢lanek 31 Umluvy).

- Rovné moznosti v pfistupu ke vzdé€lani, s tim souvisejici zajisténi podpiirného prostredi

ve §kolach, asistentii pedagoga (¢lanek 24 Umluvy).

- Efektivni zdravotni péce - rovny pfistup, zajiSténi v€asné a spravné diagnostiky, rané péce,

dostate¢ného mnoZstvi odbornikii na tuto problematiku (¢lanek 25 Umluvy).

- Sjednoceni postupll a financovani asistentli pedagoga a posudkové péce naptic¢ republikou

(¢lanky 24, 26 a 28 Umluvy).

- Dostatecna celoplosna informovanost spole¢nosti, pedagogt, Skol, instituci, I¢kait
0 specificich osob s PAS a o zpisobech, jak s osobami s PAS pracovat (tyto znalosti

bohuzel ne vzdy vyplyvaji z vysokoskolského studia) (¢lanek 8 Umluvy).

- Zahdjeni diskuzi ohledn¢ zpiisobu financovani sluZzeb osobniho asistenta pro osoby s PAS
(osobni asistent je de facto pro osoby s PAS , kompenzacni pomtickou” - vyrovnavajici

deficit dany podstatou postizeni PAS) (¢lanky 19 a 28 Umluvy).
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Ceska republika ratifikovala Umluvu OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim 28. fijna
2009. Od roku 2010 je Umluva souéasti jejiho pravniho fadu. Avsak ani tato skutenost zatim

neni zarukou rovného ptistupu k praviim osob s poruchami autistického spektra.

Oslovujeme Vas piedevsim v zdjmu zajisténi distojného zivota déti a dospelych osob s PAS a
jejich rodin bez diskriminace a socidlni izolace. Aby také jejich prava byla prostfednictvim
efektivni pomoci naplhovana a dodrzovana stejné, jako prava ostatnich. Véfime, ze také
VaSim pfiinénim piestane byt stditu osud zhruba 100 000 obyvatel této zemé lhostejny.

Soucasné¢ si Vas timto dovoluje pozadat o sdéleni Vaseho postoje.

S pozdravem

Marta Pecenova
pfedsedkyné obCanského sdruzeni Za sklem, o. s.
Pardubské 293
Vizovice 763 12
tel. +420 725 113 867

www.zasklem.com
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»POpis situace osob s poruchou autistického spektra a pristupu statu k napliovani jejich

prav

Anglicka verze je zpracovavana, bude zasldna na vyzadani.
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Popis situace 0sob s poruchou autistického spektra

a pristupu statu k napliovani jejich prav
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1. Popis celkové situace

Pocty déti s poruchou autistického spektra (PAS) neustale narGstaji. Z nejnovéjSich
zahrani¢nich statistik vyplyva, ze praimémeé 1 dit¢ z 68 se narodi s poruchou autistického
spektra. [1] Je velmi dulezité, aby se s nimi zacalo pracovat co nejdiive, protoze pak maji
vetsi Sanci zapojit se do bézné spolecnosti a byt jejimi platnymi ¢leny.

Rodice déti s PAS se cCasto citi po diagnostikovani jejich ditéte bezradni, setkavaji se
s nedostateCnou informovanosti — zpocatku vlastni, déle okoli a instituci, nejednotnosti,
neprovazanosti a nedostatecnou nabidkou sociadlnich sluzeb napii¢ republikou. To vSe se
velmi Casto poji se Spatnou finan¢ni situaci rodin.

V soucasnosti je tomu tak, ze pokud se dafi plnohodnotné¢ zapojovat déti a osoby s PAS
do bézného zivota, je to dano predevsim diky obrovskému usili rodi¢u. Ti po strastiplnych
zkuSenostech s legislativou, institucemi nebo i jednotlivei spoluzakladaji obCanska sdruzeni,
aby ostatnim rodindm, nejcastéji matkdm samozivitelkam, diky svym zkuSenostem nabidli
pomocnou ruku a spolecné se pokusili zajistit, aby zili plnohodnotny Zivot se vSemi pravy.
Dle zahrani¢nich statistik a dle statistik Specialné pedagogickych center v CR podet osob
s PAS ptibyva. MPSV uvadi pocet nové diagnostikovanych osob s PAS kazdoro¢né mezi
100 az 200 déti s autismem, 400 az 700 s Aspergerovym syndromem a asi 6 az 7 S Rettovym
syndromem. [4] Je zfetelné, Ze pocty téchto osob neustale narGstaji, avSak nejsou zcela
zachyceny (napf. ne kazdy vyuzije sluzeb specialné pedagogickych center). Domnivame se
proto, Ze by mél vzniknout monitorovaci vybor, jehoZ ¢lenové by byli i z fad neziskovych
organizaci. Je nutné, aby si stat diky vérohodnému monitoringu a tudiZz zachyceni presného
poétu 0sob s PAS a jejich situace v CR uvédomil, Ze problematika téchto osob by méla byt
brana vic na zfetel, nez je tomu doposud. Tak, aby nedochézelo k diskriminaci a socialni

izolaci téchto rodin, jejichZ pocet kazdoro¢né narusta.

- Smnoha problémy, se kterymi se osoby s PAS a jejich rodiny setkavaji, souvisi
nedostateCna informovanost a dale nedostatecné celoplosné proskoleniy vSech, ktefi
S témito détmi pfichazeji do styku at’ jiz ve Skolskych nebo zdravotnickych zatizeni.

- V Ceské republice mimo jiné také dlouhodob& schizi objekt, ve 'kterém by byla

poskytovana péce pro osoby s PAS a jejich rodiny v komplexnim rozsahu sluzeb.
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- DalSim z uskali, na které jako sdruzeni a také rodice déti s PAS nar4zime, je nedostateéna
propojenost jednotlivych ministerstev. Chybi zde systémové a provazané feSeni,
propojeni oblasti socidlni, zdravotnictvi a Skolstvi.

- Problémem je také nejednotnost vV jednotlivych krajich napiiklad pfi postupech
financovani asistentii pedagoga a posuzovani Piispévki na péci. Co se tyka napiiklad
komunitniho planovani, v nékterych krajich jsou osoby s PAS zahrnuty v ramci osob
S mentalnim postizenim, v jinych krajich stoji samostatn¢.

- Razna je také, jak jsme jiz zminili, dostupnost péce a sluzeb napfti¢ kraji. Existujici sluzby
jsou mnohdy zajistovany sdruzenimi, kterd vznikla na zéklad¢ iniciativ rodi¢ii t€chto osob.
Diky nejednotnosti podminek, které panuji v jednotlivych krajich, neni vyjimkou, ze se
rodiny s ditétem s PAS prestéhuji do kraje jiného. I s takovymi piipady se ve sdruZeni

setkavame.

Tim, Ze se stat touto problematikou dostatecné nezabyva, péce a sluzby pro tyto osoby
nejsou systematické, provazané, komplexni, sjednocené napri¢ jednotlivymi kraji,
dochazi k diskriminaci osob a rodin s PAS, vedouci k socialnimu vyloudeni a ¢asto i diky
velké psychické zatézi k rozpadu téchto rodin.

Diky tomu, Ze neni dle Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim dostate¢né
zvySovani povédomi o poruchiach autistického spektra v laické i odborné verejnosti
a dostatecné proskolovani napf. pedagogii, dochazi k nepochopeni osob s PAS, jejich
rodin a nerespektovani jejich potieb, kterému by se ¢asto prostiednictvim dostatecné
informovanosti a proskoleni dalo zabranit.

Zaroven je dlouhodobé porusovana Charta prav osob s autismem. Lidé s autismem by
méli mit moZnost vyuZivat stejna prava a téit se ze stejnych vysad jako ostatni evropska
populace s prihlédnutim k charakteru postiZeni a zajmam osoby s postiZenim.

Tato prava by méla byt zakotvena, chranéna, rozSifovana a prosazovana legislativou

kazdého statu.
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1.1. Oblast zdravotnictvi a zdravotni péce

Zdravotni péce ¢lovéka provazi jiZz od narozeni. Pro osoby se zdravotnim postiZzenim by
méla byt podle Umluvy o pravech osob se zdravotnim postiZenim poskytnuta stejna
nabidka, kvalita i standard bezplatné nebo dostupné zdravotni péce a programu.

Dle Charty prav osob s autismem maji lidé s autismem pravo na dostupnou,
nepiedpojatou a spravnou klinickou diagnozu. Bez spravné diagnozy neni nadéje, Ze pro
osoby s PAS budou dostupné v§echny potiebné sluzby v dostateéném rozsahu a kvalité.
Déle Charta zarucuje pravo obfani s autismem na odborné poradenstvi a péci
nezbytnou pro dobré fyzické, mentalni a duSevni zdravi, vcéetné vhodné 1écby
a medikace, ktera je podavana v zidjmu postiZeného obfana a pri které jsou plné
respektovana vSechna zdravotni hlediska a zvaZovana vSechna rizika. Fakt, Ze osoby
S PAS si nestéZuji a nemluvi o svych zdravotnich problémech, v Zadném pripadé
neznamend, Ze jsou zcela zdravy. Léky lze aplikovat pouze v pripadé, Ze je to
prokazatelné ku prospéchu osoby s PAS, nikdy ne pro pohodli pecovatele.

Osoby s autismem maji priavo na ochranu pred zneuZivinim léCiv a jinych
farmakologickych prostiedkii a jejich nespravnym podavanim. Medikace ma byt
podavana jen ojedinéle. Medikace jako nahrada odborné péce je nepripustna. Podavani
1ékii, aby se ulehéila prace pecovatelii, je nepripustna. Obecné plati, Ze neuroleptika
osobam s autismem nepomahaji, pouze je utlumi a umozni snadnéjsi zachazeni. SniZuji
schopnost ucit se, mit radost z béZnych udalosti a schopnost porozuméni okolnimu svétu.
Pii dlouhodobém podavani jsou nékteré vazné vedlejSi ucinky nevratné (tardivni
dyskinéze).

Stat musi poskytnout finan¢ni prostiredky na piipadné hrazeni l1ékii.

- Na pocatku stoji diagndza, ktera v mnoha piipadech u téchto déti neni stanovena vcas,
jelikoz je v CR malo odbornikii na tuto problematiku. Dlouhodobé se také hovoii
0 nedostatku pedopsychiatri, na coz upozornil i ombudsman CR Pavel Varvaiovsky. [7]

- Pfi stanovovani diagnézy jsou dlouhé cekaci lhlity, neni jednotny postup. Nékde stanovi
diagnézu 1ékat, nékde psycholog, nékde je pozadavek na az tii nezavislé posudky a rizna

je 1 mira finan¢ni spolutcasti rodicu.
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- Mnoho osob sPAS se $patné¢ stanovenou diagndézou v détstvi je pod psychofarmaky
Vv ustavech nebo psychiatrickych 1é¢ebnach.

- Psychofarmaka jsou také s rostoucim vékem stéle vice naduzivana pro tlumeni téchto osob,
vedou vsak ke zhorSovani zdravotniho stavu.

- Rlzny a nerovny je 1 piistup k bézné zdravotnické péci za distojnych podminek pro dité
S PAS. Setkavame se s odmitanim zafazeni do rehabilitatnich programt, ldzenské péce,
osetfeni viibec, osetfeni nebo hospitalizace za doprovodu rodinného pfislusnika, asistenta.

- Neochota fesit bézné zdravotni problémy, déti a dospélé soby s PAS jsou diskriminovany
V naroku na lazenskou, rehabilitacni, ortopedickou péci, kdy jejich rodicim lékai sdéli,
Ze timto se autismus nevyléci.

- Stava se, ze lékaii mnohdy nevédi, jak s osobami s PAS pracovat, jelikoz tyto znalosti
nemuseji byt soucasti studia, proto osobam s PAS ¢asto nemuZe byt poskytovana stejna
kvalita péce, jako ostatnim. Diky specifikdm PAS Iékafi mohou diky nerespektovani
zékladl prace stémito osobami pifi vySetfeni zpusobit jedinci s PAS obrovsky stres,
trauma. Pfi nezvladani jeho reakcei pii vySetfeni dochazi ¢asto k tomu, Ze aby byl proveden
nezbytny zdravotni Ukon, musi nejdiive dojit k pouZziti narkdzy, coz hlavné détskému

organismu zpusobuje dal$i zatez.

1.2. Rana péce

AcKkoli rana péce je u déti s PAS velmi dilezitd, je celorepublikové napri¢ dostupna
¢i nedostupna. Nékde existuji | tendence omezit ranou péci z divodiu ispornych opati‘eni
a nedostatku financi do socialni oblasti.
Charta prav osob s autismem zajist'uje osobam s autismem dostupné a specializované
Skolstvi. Specidlni pozornost se ma vénovat specializovanym predskolnim zarizenim.
Odborny pristup je v predSkolnim véku dilezitym prvkem v dal§Sim vzdélavani ditéte.
Kazdé dité s diagnézou PAS musi byt co do schopnosti a dovednosti hodnoceno
zkuSenymi odborniky a na zakladé tohoto hodnoceni musi byt stanoveny jeho
individualni potieby. Aby se zamezilo ovliviiovani hodnoceni osobnimi zajmy, méla by
hodnoceni provadét nezavisla instituce, kterd nema vztah k poskytovateliim sluZeb.
Individualni vzdélavaci program musi zahrnovat v§echny prvky, které jsou pro vychovu
6
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a vzdélavani ditéte dilezité. Ucitel musi v kazdém pripadé znat osobni potieby ditéte
S PAS a pIné je respektovat. Pfi navrhovani IVP je prioritou, aby prostiedi a metody
byly co nejméné restriktivni. Rozsah doporucovanych postupi, terapii a IVP nesmi
omezovat Zadné dogmatické principy.

Cena specialniho vzdélavani nesmi vyraznym zpusobem zatiZit rodinu s ditétem s PAS.

Je-li vzdélavani bezplatné, déti s PAS by mély mit stejné pravo.

- Vékova struktura déti ve sluzbé: od narozeni do 7 let véku.

- Cetnost navitév rané péde v rodinach zavisi vétdinou na finanénich moZnostech socialni
sluzby: nejdiive 1x14dnt, bézn€ 1x za mésic spiSe vSak za 2 mésice (n¢kdy i 3), coz byva
pro rodinu malo.

- Rana péce pomaha nastartovat u ditéte s PAS zéklady sebeobsluhy, komunikace.

- Informuje rodinu ditéte o moznostech terapii, socidlnich davkach, podporuje rodinu pii

zaclenéni ditéte do predSkolniho 1 Skolniho zatizeni (béZného 1 specidlniho).

Pri zaclenovani déti se pracovnici rané péce setkavaji s nasledujicimi obtizemi:

- Jestlize chce rodi¢ dit€¢ umistit do specidlniho predskolniho nebo Skolniho zafizeni,
je nucen pfijmout i to, co by za bé&nych podminek, kdyby mél zdravé dité, nepfijal.
S rodi¢i postizenych déti se Casto viibec nediskutuje, jen se jim ukazuje dlouhy pofadnik
zadateli o misto v daném zafizeni, ztoho také vyplyva stav zavadzanosti rodice vuci
zafizeni, které dité ptijme.

- To vSechno je disledkem toho, Ze poptavka vitézi nad nabidkou.

- Rodic ditéte s PAS ma vétSinou velmi malou moznost volby v této i dalSich oblastech.

- Zsirsiho hlediska spociva problém ¢eského piedskolniho a Skolniho vzdélavani v separaci
zdravych déti od déti postizenych a nedostatecné mife podpory pro integraci déti s PAS
mezi zdravé déti.

- Podpora chybi samotnym détem a jejich rodinam.

- Reditelim a pedagogtim v b&znych zatizenich.

- Inkluze v ¢eském prostiedi chybi zcela.

- Kontinuita péce: dité s PAS opusti ranou péci, pokud je viibec rand péce viregionu, kde zije
poskytovana, a pak rodina zlstava ve ,,vzduchoprazdnu®“, ackoli I V obdobi .3kolni
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dochazky pottebuje rodina ditéte s PAS podporu, aby mohla co nejredlnéji vykrocit svou

cestou.

Z praxe rané péce

Ve specidlnich matefskych Skolach casto nachdzime déti s Aspergerovym syndromem,
u kterych je obycejné tfeba jen velmi mald podpora i pii integraci do béznych zafizeni.
Specialni Skolky dost casto odmitaji déti s PAS s t€Z8im a téZkym postizenim (napt. dité v 5
letech plenky, nekomunikuje, atd.). Rodi¢um je oznameno, at’ si takové dité ponechaji doma.
Samoziejmé, protoze dit¢ s Aspergerovym syndromem nevyzaduje od personalu skolky tak

narocnou péci jako dité s nizko funkénim autismem.

1.3. Podpora osob s PAS a jejich rodin

Charta prav osob s autismem ob¢anim s autismem zarucuje pravo na odpovidajici
mzdu ¢i jiny prijem, ktery zabezpeci v postacujici mire jidlo, bydleni, obleceni a ostatni
Zivotni potieby.

Jestlize ma byt zachovana dustojnost osoby s PAS, pak pfijem a podpora musi byt
dostatecna ke Kkryti Zivotnich nakladu. Bremeno plateb za nezbytné sluzby musi nést
spolecnost a nesmi byt nikdy pouze véci rodiny postiZzeného. To samoziejmé nevylucuje
spoluti¢ast rodiny na nadstandartnich sluzbiach. Cast podpory by méla byt déna
k dispozici osobé s PAS, aby ji utratila zptisobem, ktery ji vyhovuje.

Osoby s PAS maji také pravo na asistenci, podpirné sluzby a pomicky, které jim
umoZni nezavisly a plnohodnotny Zivot ve spolecnosti. Lidé s PAS budou vzdy

potiebovat urcity stupen dopomoci.

- Mnoho zrodin sPAS je zavislych na socialnich davkach a nemaji dostatek finan¢nich
prostiedkli na plnohodnotné zapojeni se do bézného Zivota. Pro osoby pecujici je diky
naro¢nosti péfe nemozné si najit zaméstnani. Casto také rodiny samy nevédi, na co vie
maji ze zdkona narok.

- Napii¢ Ceskou republikou existuje riznd a nerovnd praxe v oblasti .posuzovani
a pfiznavani naroku na Pfispévek na péci, Piispévek na mobilitu, prikazy ZTP, ZTP/P,
Piispévek na kompenzaéni pomicky, Piispévek na poiizeni motoroveho vozidla.-Obecné
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jsou nevhodné nastavend kritéria posuzovani z hlediska nedostatecného zohlednéni
specifickych potieb osob s duSevnim postizenim, kam osoby s PAS patii.

-V konkrétnich pfipadech pii posudkové praxi naptiklad dochdzi ktomu, ze ve
zdravotnickych zafizenich se rodice sice dozvidaji, ze jejich dit¢ ma nevylécitelnou
poruchu, celozivotni, zaroven musi chodit pravidelné¢ a celozivotné pied posudkovou
komisi, ktera zkouma, jestli se jeho zdravotni stav zazrakem nezménil. I kdyz zdravotni
stav ditéte zlstava stejny, neni vyjimkou, Ze se p¥i posuzovani vySe Prispévku na péci
dité posune do jiného pasma, vétSinou nizsiho.

- Podivna je 1 provazanost invalidniho dichodu a vySe Prispévku na péci, kdy tento byva
Casto snizovan.

- K plnohodnotnému zapojeni se do spolec¢nosti je zapotiebi, aby dité nebo dospéla osoba
S PAS méla moznost vyuzit sluzeb osobniho asistenta, ktery funguje jako tlumocnik
identicky s tlumoéniky pro neslySici a jako kompenzace handicapu PAS. V porovnani
s nabidkou a dostupnosti napf. volnocasovych aktivit pro zdravé vrstevniky, je zajiSténi
jakychkoliv aktivit pro osoby s PAS zavislé pravé na dostupnosti osobni asistence. Systém
zatazeni osobnich asistentii pro osoby s PAS jako placené sluzby je tedy nestastny
a diskrimina¢ni. Osobni asistent neni dostupny mistem, financné, kapacitou, piitom
je fakticky ,.kompenzaéni pomickou‘ ¢lovéku, ktery ma z podstaty postizeni PAS problém
Vv predstavivosti, komunikaci, vyhodnocovani situaci. I v pfipadé pfiznani Pfispévku na
pé¢i v maximalni vysi, neni mozné zajistit dostupnost této kompenzace Vv potiebném
rozsahu, ackoli moznost ucasti na béznych aktivitich ve spolecnosti je z hlediska
dlouhodobého horizontu vice neZ zadouci.

- Osoby s PAS maji také sporadickou moznost pracovniho uplatnéni na bézném trhu prace,
V chranénych dilnach. Pokud nenaleznou pracovni uplatnéni, je zde opé¢t sporadicka
nabidka socialni rehabilitace, stacionaiti, chranéného/podporovaného bydleni. Tyto sluzby
vSak byvaji casto pro rodiny finanén€¢ nedostupné V navaznosti na snizovani vyse

Ptispévku na péci u dospélych osob s PAS.

Aby mohl €lovék prezit a zapojit se plnohodnotné do spolecnosti, potirebuje dostatécné
mnozstvi financi. Rodiny déti s PAS, v mnoha pripadech matky samozivitelky, jsou
odkazany ¢asto na socialni davky, jelikoZ Sance najit si zaméstnani a mit v péci zaroven

dité s touto diagnézou, je miziva. Diky nedostatku financi se zmenSuje moznost zapojeni
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se do bézného Zivota, dochazi tudiz opét k socidlni izolaci. To se poji se Spatnou
dostupnosti osobnich asistentii, jelikoZ rodinu vice finan¢né zatéZuji a témto osobam
neni umoznén rovny pristup napriklad k volno¢asovym aktivitam, jako ostatnim, jelikoz
jsou rodiny dvakrat finan¢né zatiZeny — plati nejen volnocasovou aktivitu, ale i asistenta,
ktery slouZi v pripadé osob s PAS jako ,,kompenzaéni pomiicka®.

Opét diky nejednotnosti nap¥i¢ kraji dochazi u mnoha rodin k diskriminaci.

1.4. Oblast vzdélavani

- V Ceské republice existuje napifi¢ kraji a $kolskymi zafizenimi rzny piistup
k integraci/inkluzi déti s PAS do ptedskolnich a $kolnich zafizeni, rizna vule/nevile
takové dité integrovat. Pokud se zafizeni rozhodne, najde padné divody, pro¢ integrovat
nelze, byt legislativng to pro rodi¢e mozné je.

-V této oblasti vidime déale problém v tom, Ze ne kazda Skola je pFripravena prijmout
Zaka s PAS a pedagogové Casto nejsou naleZité proSkoleni a vedeni k tomu, aby védéli, jak
postupovat pfi praci s détmi s PAS (béhem studia na vysokych Skolach tyto znalosti
vétSinou neziskaji, pouze okrajove).

- Dle Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim ma stat zajistit, aby: , osoby
se zdravotnim postizenim mély na rovnoprdavném zdklade s OStatnimi pristup ke kvalitnimu
a bezplatnému zakladnimu vzdélavani a strednimu vzdélavani Vv misté, kde Ziji.*
Rodice jsou ¢asto nuceni i pro nepfipravenost skol integrovat dit€¢ s PAS, vozit kazdy den
své déti do Skol vzdalenych 1 n€kolik desitek kilometr od svého bydliste. Tam, kde by své
studium zvladaly 1épe a v lepSim prostfedi. Tam, kde by byly pfijimany. Nejenze je to
naroc¢né pro né, ale hlavné pro dité. Pokud nedojde Kk integraci, pro nadané jedince hrozi ve
specidlnich Skolach izolace od kolektivu vrstevnikli béZzné spolcenosti, absence
ptirozenych vazeb v komunité, ztrata moZnosti socializace v bézném prostiedi.

- Tuto skuteCnost 1ze dolozit 1 naslednym grafem, ktery vznikl pfi zpracovani dokumentu
Dopad zmén zakona ¢. 108/2006 Sb. na osoby s poruchou autistického spektra‘a jejich
rodiny/2011. Z provedeného vyzkumu formou polo standardizované¢ho korespondencniho
rozhoru v uzaviené komunité na FB vyplynulo, Ze dokonce 17 procent rodict ze 42 osob
musi své dit¢ dopravovat do vzdalenosti vice nez 30 km.
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Prepravni vzdalenost

Ze 42 odpovédi -

Do 5 km se dopravuje 7 déti

do 20 km cestuje 17 déti

11 respondentt dojizdi vice jak 20 km
a 7 déti dopravuji rodice vice jak 30 km

Doprava vice

Dopravado 5
ned 30 km \ opravado
km

17% 17%

- Nekteré rodiny jsou také nuceny z divodu nepfiijeti jejich ditéte do zadného ze zafizeni
k realizaci domaciho vyucovani, kdy veskeré finan¢éni prostfedky jdou za ditétem
a zastavaji ve skole, ktera toto dozoruje. Chybi zde moZnost podani grantu na domaci
vzdélavani, pii kterém, pokud je grant schvélen, zdkonni zéastupci napliiuji vytycené cile,
ale obdrzi také adekvatni financéni prostfedky, aby si mohli najmout spolupracovniky
a zakoupit didaktické pomiicky a stanovené cile realizovat. Podle naSich informaci si grant
na domaci vzdélavani mohou podat rodice déti ve Velké Britanii a v Nizozemi.

- CR se ptistoupenim k Umluvé o pravech osob se zdravotnim postizenim, zavazala k jejimu
napliiovani. O stavu napliovani vydala oficialni zpravu, kde uvadi, ze: ,,nosnou tendenci
predstavuje inkluzivni vzdélavani. Forma vzdelavani musi byt volena v souladu
S nejlepsim zdjmem ditéte, zdka, resp. studenta. Rodice maji v souladu s platnymi pravnimi
predpisy pravo rozhodovat o vybéru vzdélavaci cesty svého ditéte.” [6] Casteéné narovnala
situaci novelizaci vyhlasky ¢. 116/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.
0 poskytovani poradenskych sluzeb ve Skoldch a Skolskych poradenskych zatizenich

a novelizaci vyhlasky ¢. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska €. 73/2005 o vzdélavani
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déti, zaki a studentli se specidlnimi vzdé€lavacimi potfebami a déti, zaka a studentil
mimofadn¢ nadanych. Pro inkluzi je vSak treba prizpusobit podminky, zménit
prostiredi a chovani lidi na Skolach. ZajiSténi téchto podminek je ukolem pro okoli.
Chybi tedy jednoznacné oficidlni a zavazné stanovisko, které by zajistilo realnou

mozZnost volby zpiisobu a mista vzdélavani déti s PAS.

Nekteré déti jsou zarazeny do specidlnich Skol, ty pobiraji financni Prispévek, ditéti
arodiné¢ je doporuceno zdivodi tézkého handicapu dochazet do skoly ve velmi
omezeném case, napiiklad 4 hodiny tydné za podminky uhrady a zajisténi osobniho
asistenta z prostedku rodiny.

V ramci specidlnich Skol také funguje nekvalitni $kolni vzdélavéani - jako profesiondlové

i jako rodie déti s PAS se mezi specialnimi pedagogy setkavame s nazorem, ze déti
s nizko funk¢énim autismem stejné skonci v Gstavu a ze tedy nema s nimi smysl pracovat.

V realité to vypada pak tak, Ze mnoho vzdélavaci aktivit se déla pouze formalné.

Kwvalita a ani kvantita objemu $kolniho specidlniho vzdéldvani neni v poiadku:

Mnoho déti ve specialnich skolach navstévuje toto zafizeni tieba jen jeden nebo dva dny
V tydnu. VSechno je ,,posvéceno” doporucenim SPC v ramci IVP. Skutecnost je vSak
takova, Ze mnoho rodict je k podepsani takového dokumentu dotlageno, protoZe se jim pro
jejich dité nic jiného nenabizi. A je jim nastinéno, Ze v jiném zafizeni to pro jejich dité
s tak tézkou PAS, lepsi nebude.

Skola pozaduje po rodi¢ich ditéte s PAS zaplaceni osobniho asistenta, protoze tvrdi,
ze jinak bude vzdé€lavani jejich ditéte ve specialnim zafizeni ,, jen o hlidani®.

Specialni skola neni viibec flexibilni ke specidlnim potfebam déti. Pokud ma dité€ poruchy
spanku, a u déti s PAS se stim Casto setkdvame, bylo by dulezité, aby mohla vyuka
probihat i odpoledne — to tak vSak neni mozné, k individualnim potfebam déti — i kdyz
se jedna o specidlni zatizeni, neni viibec prihlizeno.

V piipad¢ integrace je rlizny pfistup a praxe ve stanoveni Casoveé dotace pedagogického
asistenta. N¢kde je tlak na podhodnocovani skutecné potteby ve prospech financnich
moznosti kraje a financovani asistenta pedagoga, tocich financi, které:jdou za ditétem
z MSMT. Jejich prerozdélovani na krajské trovni diskriminuje dit&, ‘redinu i:zafizeni,

v dusledku brani integraci. Rodina byva vystavena dalsi finan¢ni zatézi na dorovnani platu
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pedagogického asistenta prostiednictvim tuspor, nadacnich piispévki, casto jdou tyto
prostiedky z Prispévku na péci, tedy ze socialni oblasti do Skolstvi.

- Problémem je i nedostatek pracovniku Specidlné pedagogickych center napiic¢ celou
republikou.

- Pokud se stane, ze je ve tfid¢ vice déti zaroven se zdravotnim postizenim nebo poruchami
uceni, jeden asistent pedagoga to Casto nemtize zvladat efektivné a vénovat se vSem,
jak potiebuji.

- Integrovani zaci byvaji vyluCovani z druzin, Skol v pfirod¢, vyletd, navstév spolecenskych
akcei a dalSich mimoskolnich aktivit, coz v disledku ohrozuje setrvani rodi¢e v zamé&stnani
a vede k psychické nepohodé zaka.

- Navaznost na distojnou moznost dalSitho vzdélavani je velmi omezena. Absolventi
zakladni povinné dochazky nemaji zajistén rovny pfistup k dalSimu vzdélani napiic
republikou. Sporadicky funguje integrace pro zaky s Aspergerovym syndromem
na sttednich Skoldch a odbornych ucilistich, kdy je vyzadovéno i pfi individudlnim
vzdélavacim planu naplnéni vSech standardnich poZadavkd na b&zné studenty, jsou na né
kladeny neadekvatni naroky.

- Dalsi variantou jsou uz jen praktické Skoly, které vétSinou nejsou pfipraveny na zaky
s PAS. Specialn¢ pedagogickymi centry je doporucovano setrvat ve vzdélavacim systému,
co to jde. V praxi to znamena, Ze studenti pendluji od jedné praktické skoly ke druhé nebo
postupné toci vSechny obory a programy, bez ohledu na jejich vhodnost tak, aby se vyuzila
lhiita na vzdélavani do 26 let véku.

- Na skolach praktickych neni mozné zadat o asistenta pedagoga. Chybi zde individualni
podpora pro studenty s PAS. Rodice jsou nuceni asistenta hradit, pokud $kola svoli k jeho
pritomnosti, coz opét vede k Cerpani prostiedktl z Piispévku na péci.

- Pro ty absolventy ZS, co se nikam nedostanou z nékterého z uvedenych diivodii — $patna
dostupnost praktické Skoly, nedostacujici kapacita, nevhodnost zafazeni mezi studenty
s riznymi handicapy, demotivujici prostfedi, nevhodnost oborti, zbyvaji stacionare denni,
tydenni, kde naraZime na identické problémy.

- Mizivy je také pfistup k moznostem celozivotniho vzdélavani, casem se ztrdci schopnosti

a dovednosti ziskané v pribéhu povinné Skolni dochazky.
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Zikladem dobrého uplatnéni jedince ve spolecnosti je rovny pristup ke vzdélani, které
jej jiz od utlého véku rozviji po celé osobnostni strance. Kolektiv vrstevniki détem
i dospélym pomaha se zapojit do spolecnosti, ziskat potiebné dovednosti a socialni
navyky. To vSe je zakladem dalSiho uplatnéni kazdého jedince a zamezuje socialnimu
vylouéeni. Vyzkumy dokazuji, Ze pokud dité ziistane v béZné Skole, jeho IQ i socialni
zdatnost je mnohem vyssi. JelikoZ jsou Skoly ¢asto nepripraveny prijmout dité s PAS,
pedagogové jsou nedostateéné proskoleni, ztraci se zde vyznam rovného pristupu
ke vzdélani, ktery v takovémto stavu nemiiZe byt napliiovan. Ztraci se také vyznam
pojmu inkluze v nasem souasném Skolstvi. Casto nejsou uzpisobovany podminky
vyuky vii¢i détem s PAS, i kdyZ ty maji individualni plany. Mnoho rodin musi vozit diky
tomu vSemu své déti do vzdalenych Skol, tedy neni zajiSténo vzdélavani v misté bydlisté.
Prevenci tohoto stavu vidime ve zvySeni informovanosti a zméné pristupu k osobam
s PAS. Je tireba zajistit, aby tyto déti mohly studovat v prosti‘edi, které u nich nebude
vyvolavat psychickou zatéz. Ta je Casto velkym problémem, je diana nepochopenim
specifik PAS okolim.

V soucasné dobé se stiale vice vyskytuji ,,inovativni pristupy* rediteli Skol pri FeSeni
situaci, kdy nejsou schopni nastavit integrovanému Ziku s PAS odpovidajici podporu
v takovém rozsahu a kvalité, aby mohl byt soucasti vzdélavaciho procesu. Dité se tak
dostava do afekti. Rodi¢ (vétSinou se jedna o matky samozivitelky) je vyzvan k zajiSténi
domaci vyuky, prefazeni na jinou Skolu — specialni ¢i praktickou. PakliZe tento postup
matka odmitne, Feditel informuje SPOD, ten pristupuje z neznalosti problematiky PAS
k nafizeni umisténi ditéte do psychiatrické lécebny. Tato cesta vedla v realu az

k odebrani ditéte matce.

V oblasti vzdélavani je Charta prav osob s autismem porusovana hned

V nékolika bodech:

Pravo lidi s autismem zit v mezich svého potencialu co nejsamostatnéjsi a nejplnohodnotnéjsi

Zivot.

Pravo lidi s autismem na dostupnou, nestrannou a presnou klinickou -diagnézu a lékatsky
posudek.
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Pravo lidi s autismem na dostupné a pfimétené vzdélani.

Pravo lidi s autismem (a jejich zastupcli) na ucast v kazdém rozhodovani, které ovlivni jejich

budoucnost. Ptani jednotlivce je vZzdy nutné v co nejveétsi mozné mife zjist'ovat a respektovat.

Pravo lidi s autismem na pomucky, asistenci a podpurné sluzby nutné k tomu, aby mobhli

vést pln¢ produktivni, distojny a nezavisly zivot.
Pravo lidi s autismem na vyuziti vSech zatizeni, sluzeb a aktivit komunity rovnym dilem.

Pravo lidi s autismem na bezpeci pied strachem z neopravnéné internace na psychiatrickych

klinikach ¢i v jinych restriktivnich institucich, ¢i pfed vyhroZovanim touto internaci.
Pravo lidi s autismem na bezpeci pfed zneuzivanim 1€ki nebo jejich nespravném pouziti.

Pravo lidi s autismem (a jejich zastupcil) na ptistup ke vSem informacim nachazejicich se

V jejich osobnich, 1€katskych, psychologickych, psychiatrickych a Skolnich zdznamech.

1.5. Situace dospélych osob s PAS

Charta prav osob s autismem dale zaru¢uje osobam s PAS pravo na svobodny Zivot bez
strachu z izolace v psychiatrickych lé¢ebnach ¢i podobnych institucich. Jestlize je pobyt
Vv psychiatrické 1écebné nezbytny, pak je tieba zajistit, aby osoba s PAS méla vzdélavaci
a rehabilita¢ni program uzpisoben tak, aby spliioval vS§echny body Charty prav osob s
autismem. Proces lécby a rehabilitace musi byt neustale sledovan, aby pri napravé

zdravotniho stavu se osoba s PAS mohla vratit do spolecnosti.

- Dospélé osoby s PAS se ocitaji s rostoucim vékem mimo evidenci, pokud dosud nebyli
uzivateli nékteré ze socialnich sluZeb, ale i tehdy s nimi neni systémové pocitano naptiklad
V komunitnich planech.

- Pokud byli evidovani v siti SPC, dosazenim 26 let véku tato evidence a moZnost
poradenstvi konc¢i bez dal§i navaznosti.

- Velka vazba i dospélych osob s PAS na rodinu nebo jeji torzo =zplsobuje ¢asto izolace
0soby s PAS, rodiny. To vSe vede k velké psychické zatézi.

-V piipadé rozpadu zazemi osoby s PAS hrozi bezdomovectvi, kolobéh po psychiatrickych

lé¢ebnach - setkavame se s nediistojnou situaci rodin, pokud vypadne hlavni pecujici
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¢lanek, a tim jsou rodice ditéte s PAS (nebo jeho piibuzni). Dospély cloveék s PAS pak
bez piedchozi piipravy skonéi v Ustavu socialni péée (USP), tam vétsinou jeho potieby
nezvladaji naplnit a z diivodu agresivity, ktera casto u klientd s PAS nastupuje, protoze se
ocitnou Vv nenadalé situaci, skon¢i tito na psychiatrii, kde je jim ménéna psychiatricka
indikace. A takhle to jde stale dokola: napi.: 2 — 3 mésice na psychiatrii a ptl roku v USP.

- Zpraxe — piimo od pracovnikti USP vime, Ze se to takhle d&la zamérné, Ze si personal
v USP na ty 2 — 3 mésice, kdy je klient s PAS na psychiatrii odpogine, a pak zase chvilku
funguje. Jak se ovSem citi sam klient s PAS, 0 tom uZ nikdo nepiemysli, je din
do kolonky agresivni osoby. Dlouhodoba agresivita je Casto davana do negativniho
vymezeni vramci cilové skupiny USP - pro takového klienta uZ existuje jen jako
budoucnost bez budoucnosti detencni tstav.

- Nedostatecnd je nabidka a kapacita stacionail, terénnich sluzeb, chranéna bydleni jsou
dozivotn¢ obsazena, nova vznikaji nahodile, nesystémove.

- Chybi zatizeni poskytujici respitni sluzby - i tfeba kratkodobé na vikend, tyden ¢i 14 dnd.

- Vzhledem k dlouholeté izolaci osob s postizenim v Ceské republice obecné je s rostoucim

vékem osob s PAS stale t€Zsi jejich inkluze pro nepfijeti az odmitani vetrejnosti.
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2. Konkrétni priklady poruSovani prav osob s PAS
2.1. Tomas

Tomas§ - Aspergeriv syndrom - nedodrZeni Umluvy o pravech osob se zdravotnim
postizenim a jejich diskriminace

Tomas$ byl v roce 2010 piijat na Stfedni lesnickou Skolu v Hranicich. Na jeho zdravotni
postizeni byl upozornén jeho tiidni ucitel jiz pii nastupu do skoly. V fijnu Skola vyvolala
jednani s rodi€i, protoze se chlapec choval jako "autista". Pii poskytovani informaci
0 zdravotnim postizeni zdka, nikdo za celou dobu nedal najevo, Ze nema tuSeni, o jaky typ
postizeni se jedna. Odvoléavali se na vychovnou poradkyni, kterd odpovidajici péci zajisti.
Pii jednéani v fijnu, se pokusili presvéd¢it nas rodice, ze takovy zak u nich studovat nemize,
a abychom zvéazili jeho odchod ze Skoly. Tato situace se v zdpisu z jednani nakonec
nepromitla, protoZe jako byvald Skolni inspektorka jsem dokéazala vSechny jejich argumenty
vyvratit, Skolsky zédkon a vyhlasky jsem ovladala 1épe nez oni.

Tomas tedy na Skole studoval dale, dokonce mu vytvofili i individudlni plan, ale uzptisobeni
podminek, které mu mélo umoZznit zvladnout Skolu, se v praxi nerealizovalo. Napf. ptes
upozornéni, aby nebyl zkouSen pred tiidou, se zkouSeni v hodiné aplikovalo opakovang.
U Tomase nartistala té¢zka deprese, ktera vzhledem k opakovanému poruSovani rovnych
prilezitosti ke vzdélani - nebylo tfeba upravit ucivo, jen zplisob komunikace a zkouSeni, vedla
k tomu, ze od biezna 2011 jiz do Skoly nechodil viibec vzhledem ke zhorSeni zdravotniho
stavu. Na vysveédceni, mu dali 3 pétky, aby nemohl konat opravné zkousky a nahodou na
Skole nezustal. Pfitom v daném pololeti mél 311 omluvenych hodin, tedy pocet, ktery
ho opraviioval ke zkouskdm v nahradnim terminu. Skola neméla zajem a také v zadném
sméru nevytvofila podminky, aby mohl 1 v pritbéhu nemoci skladat zkousky a pfipravovat se
na vyuku. Ve vSech ohledech se naopak snaZila dokézat to, co fekli uz v fijnu: "Takovy zak
na nasi Skole studovat nemize."

Skola neposkytla TomaSovi rovné podminky pro vzdélani s ohledem na'jeho zdravotni

postizeni.

Dle zakona o socidlnim zabezpeceni je obCanlim s tézkym télesnym, smyslovym nebo

mentalnim postizenim, které podstatné omezuje jejich pohybovou nebe orientacni schopnost,
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se poskytuji podle druhu a stupné postizeni mimotadné vyhody, zejména v dopravé nebo pfi
potiebé privodce; témto obcanim s tézkym zdravotnim postizenim jsou pfiznavany
mimotfadné vyhody I. stupné, obfanim se zvlast' tézkym zdravotnim postizenim jsou
piiznavany mimoiadné vyhody II. stupné a obCantim se zvIast’ t€zkym zdravotnim postizenim
a pottebou priivodce jsou pfiznavany mimotaddné vyhody III. stupné. Stupen mimotadnych
vyhod osvédcuje pritkaz mimotadnych vyhod, a to L. stupen pritkkaz TP, II. stupen prikaz ZTP
a 1. stupen prikaz ZTP/P. Prikaz mimotadnych vyhod je vetejnou listinou.

Tomas je ¢lovek s Aspergerovym syndromem. Z pohledu posudkové praxe tedy nespliiuje
zadné kritérium pro poskytnuti mimotadnych vyhod - neni postizeny télesné, smyslové (o¢i,
uSi, hmat chut, cich) ani mentalné, pfesto neni schopen bez privodce si jit vyfidit
tramvajenku, nakoupit nebo dohodnout zplisob vzdélavani ve Skole. Prikazy mimotfadnych
vyhod v té dobé byly vazany na Piispévek na péci. Ten je posuzovan z lékarskych zprav a
socialniho Setieni, Casto bez piitomnosti posuzovanych osob. Jednotliva tvrzeni jsou
vytrhavana z kontextu (ze souvéti je véta jednoduchd, ptidand vsuvka, ktera zde plivodné
nebyla, atd.), aby bylo mozné situace, které jedinec nezvlada povazovat za zvladnuté. Na
poruchy autistického spektra, pfi kterych Clovek selhava v béznych situacich bez toho, aby
m¢él poSkozeny intelekt, postiZzeni smyslové nebo télesné se nebere zietel.

Rizeni jsou neimémé dlouha, Tomasovo zacalo od srpna 2012, rozhodnuti jsme obdrzeli
v Cervenci 2013, a protoze jsme se odvolali, trvd dodnes. Nové posouzeni je vSak stanoveno
na srpen 2014, tedy u pervazivni poruchy, kterd se s vékem spiSe akcentuje, na dobu za 9
meésicl, prestoze aktudlni délka fizeni je jiz 15 mésict. Mezitim nam také doSlo ozndmeni
0 zahgjeni spravniho fizeni ve véci opétovného posouzeni naroku a vySe Pfispeévku na péci
z divodu skonceni platnosti posudku ke dni 7. 11. 2012, ktery v uvedeném obdobi jesté viibec
neexistoval.

Diskriminace s ohledem na typ zdravotniho postizeni, pfiméfena zivotni uroven a socialni

ochrana neni v Ceské republice poskytovana vSem zdravotné postizenym bez rozdilu.

V Brné dne 25. 11. 2013
Mgr. Michaela Okounoya, matka
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Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim byla porusena takto:

Clanek 3 Obecné zasady, bod c., d., h.

Clanek 4 Obecné zavazky, bod 1a., b., d., e., h., i.,
Clanek 5 Rovnost a nediskriminace

Clanek 19 Samostatné bydleni a Zivot ve spole¢nosti
Clinek 24 Vzdélavani, bod 1a., b., ¢, bod 2a,, b., c., d., e,
Clanek 26 Podpora samostatného Zivota

Clanek 28 Zivotni tirovei

2.2. Vitek

Vitek (9 let) - Aspergeriv syndrom - nedodrZeni Umluvy o pravech osob se zdravotnim

postiZenim a jejich diskriminace

Vitek byl vroce 2011 piijat po odkladu zakladni $kolni dochazky do ZS pro mimoiadné
nadané déti, které nam bylo doporuc¢eno pedagogicko-psychologickou poradnou, u které byl
vySetifen opakované jako mimotadné nadané dité. Nechali jsme u Vitka udélat TEST Mensy,
kde mu bylo zméteno 1Q 133 a vice. Od matetské Skoly, tj. od roku 2007 proSel tiemi
pedagogicko-psychologickymi poradnami, které jej vedly jako mimotfadné nadané
dit¢ a s problematickymi aspekty nikdo nechtél pracovat, povazovali to za zcela normalni.
Pedagogicko-psychologické poradny nejsou s danou problematikou obeznameny a nenavedou
rodi¢e na moznou cestu feSeni problémi. Nespolupracuji tzce se specidln¢ pedagogickym
centrem, které se danou problematikou tizce zabyva a mize vyhodnotit, zda dany problém
nespada k nim. Az po pfecteni denniho tisku se nam podafilo pfiblizit a vysvétlit problémy
souvisejici s Vitkem a situacemi, které se vyskytovaly ¢im dal vice.

Kdyz Vitek nastupoval do zakladni Skoly pro mimofadné nadané, védéli jsme uz, Ze ma
Aspergerav syndrom. VSe jsme zkonzultovali s danym specialné pedagogickym centrem a ti
nam vhodnost Skoly potvrdili. Mysleli jsme si, Ze to pijde 1 bez pfiznani diagnozy, kterou
jsme zatim u Vitka neakceptovali, pofad se nam lépe véfilo, Ze je problémoveé nadany zak.
Byl zatazen do skupinové vyuky mimotadné nadanych déti v poctu 12 déti ve tfide a také
unéj byl doporucen individualni vzd€lavaci plan. MenSi pocet déti, rozvoj. a podpera
specifickych zajmi déti a mald mira empatie. Zakladni Skola' pracovala .s détmi jako
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s vyrobnou potencidlné zajimavych zakli pro své prezentace. Na zéky bylo tlaceno na
perfekcionismus a bezchybnost. Druzina v odpolednich hodinach byla pro Vitka dosti
kriticka, v po¢tu 33 déti s 1 vychovatelkou v dichod¢, kde individualni piistup k t€émto Zakim
Jiz zajistén nebyl. Po mésici jsme se rozhodli zménit Skolu za mén€ narocnou, za podporujici
a motivujici. Nastoupil do b&zné ZS, kde jsme jim uz piedali dokumenty k dané diagnoze
Aspergertiv syndrom. Tato Skola jiz méla zkuSenosti s zaky s touto problematikou a také
S zéky s mimotradné nadanymi. Nastoupil do kolektivu déti s poctem 21 ve tfid€. Pani ucitelka
byla sezndmena ndmi s Vitkovymi problémy, ale nechédpala a neporozuméla jeho diagnoze.
Porad ho vnimala jako velice zlobivé dité, ktery ma jakysi papir na omluvu. V dob¢ vanoc se
Vitek psychicky zhroutil, nebot’ tfidni ucitelka neakceptovala jeho handicap. Potfad ho dokola
trestala pozndmkami, které dostaval tfeba kazdy den. Po naSem kazdodennim vysvétlovani
amalém kontaktu odborniky ze specidlné pedagogického centra, se situaci neptedeslo.
Od nového pololeti tato ucitelka odesla upIné¢ ze Skoly a nastoupila jind. VSe se znova
vysvétlovalo a po 1-2 mésicich nova ucitelka zacala s Vitkem pracovat daleko Iépe, vSe se
zacinalo dafit, problémové chovani se utlumovalo a Vitek ve vzdélavani problém nemél.
Skola ho potad bavila. Pfed koncem roku doslo kvelkému problému v druzing,
kde zastupujici pedagog nevédél o Vitkoveé diagnodze a trestal ho neadekvatné - piimo zazil
Sikanu ze strany pedagoga. Po obéd¢ dostal Vitek trest stat v rohu mistnosti. KdyZ jsem pro
néj pfisla ve 14 hodin, syn se mi zhroutil pfed o€ima, moc plakal. Pedagog mi nevysvétlil
divody a pak jsem druhy den si na toto jedndni stézovala. Po né&kolika dnech jsme byli
upozornéni, ze Vitek ma velké problémy v druziné a Zze snami chce mluvit vedouci
vychovatelka. V ten samy moment jsem se zrovna dozvédéla v zaméstnani, ze mé po
15 letech zaméstnavatel propousti. Vim, ze to bylo spojeno i s ¢asovou ndro¢nosti péce
0 Vitka, i kdyz jsem svého zamé&stnavatele informovala o Vitkové handicapu. Zaméstnavatel
mi toho roku pomoci nadiizeného vyhroZoval, abych si zkrdceny tivazek 6 hodin denné nutné
zvysila na 7 hodin dennég, jinak bych o misto pfiSla. Védéla jsem, Ze mimotadna péce o Vitka
tim bude vice naruSena, ale ja se potrad snazila vSe skloubit, jak se dalo. Do Skoly jsme v té
dobé& dojizdéli 20 km denné. Vitek chodil do druZiny prave jen na 2 hodiny, aby mélimoznost
se zaClenit do kolektivu spoluzakt, také pii Skole navsStévoval krouzky, zekterych ho
postupné vyclenili, nebot’ nehledali moznosti, jak Vitka jinak zaclenit.a.podpofit jeho zajem
ve vzdé¢lavani a potfebu byt v kontaktu s lidmi.
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Kdyz jsem dosla na jednéani s vedouci vychovatelkou, bylo mi sdéleno, Ze Vitek na nasledujici
Skolni dochézku bude vyloucen. Jako matka jsem samoziejmé védéla, na co mame pravo, také
jsem se toho dozadovala a sdélila, co to nasi rodin¢ zpiisobi. Vychovatelka dala Vitkovi jesté
14 dni na zkousku, zda se zlepsi, aby mohl v druzin€ nadale setrvat. Samoziejmé tato zkouska
byla pfedem prohrana a ona to také védéla. Ja jsem védé€la, ze jsem jesté v ten den musela
podepsat, ze budu v zaméstnani pracovat na 7 hodin denné¢ a tudiz by to pro Vitka byla delsi
doba stravend v druziné. Po 14 dnech jsme se znovu setkali, to uz byl skoro konec $kolniho
roku, kde si vedouci vychovatelka stala pofad za svym, Ze z druziny je vylouéen. CR ma
v zékoné o zajmovém vzdélavani, ze si sama stanovi, koho do druziny piijme. Druzina
a volnocasové aktivity nejsou narokové, ale pro tyto déti jsou velice dulezité, piinosné pro
moznou integraci do spolecnosti, na nauceni socialnich situaci, v kterych oni maji nedostatky.
Je to jejich jedind dostupnd terapie. Pfi problémech jsem vzdy kontaktovala odborniky
ze specialn¢ pedagogického centra, které se Skolou mélo situace fesit, aby se jim ptedeslo.
Jesté jsme chtéli se Skolou vyjednavat o prazdninach, ale dohoda se nepovedla a ja jako matka
jsem se psychicky zhroutila, nebot’ jsem uz nemohla ustat ataky na svého syna, jak je to pry
zlobivy kluk. Nikdo z nich nechtél pomoci a pochopit, s ¢im zapolime. Také jsme neustéle
kontaktovali 1 Skolni psycholozku, aby pracovala s pedagogem ve tfid¢, také s détmi pro
vytvoteni klimatu ve tfid€. Nic pro to neudélala. Doufali, Ze ze Skoly odejdeme a o to jim Slo.
Vitek nakonec musel nastoupit do spadové Skoly — malotiidky s 12 ti détmi. Prarodice
pomahali s vyzvednutim Vitka, abychom s manZelem mohli vykondvat zaméstnani a méli
tudiZ finance. V této Skole ucila pani feditelka, kterd ma specidlné¢ pedagogické vzdélani
a pracovala také ve zvlastni Skole pro sluchové postizené. Kdyz se dozvéd€la o tom, ze
Vitkiv problém spada do oblasti autismu, namitala, Ze na to nemaji vzdélani. Poukézala jsem
na to, ze ma dokument k integraci do b&zné ZS a e v piedchozich $kolach také na to neméli
zadné specialni vzdélani. I j& jako matka nemém v této problematice odborné vzdélani.
Dokonce nam ftekla, Ze by bylo lepsi ho dat do specialni skoly. Oponovala jsem dokumenty
ataké tim, co by to pro Vitka znamenalo — IQ nadprimérné, segregace, zvySeni
problémového chovani.

Specialné pedagogické centrum také nékolikrat pochybilo v péci o Vitka, protoze dostatecné
nevysvétlilo vSem pedagogiim na Skole podstatu problému u Vitka,.neproskolilo piimo

pedagoga tfidy, kam Vitek nastoupil. Nevyhodnotilo dobie, ze Vitek nepotiebuje asistenta
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pedagoga, ktery by prvni ucitelce mohl velice ulehcit praci ve tfid¢, nebot’ se u n¢j zacalo
rozvijet problémové chovani skrz moznou adaptaci. Specialné pedagogické centrum nechrani
samotné¢ dité, vzdy se snazi o co nejmensi zlo, které ale poté nepomaha ditéti s handicapem.
Dostatecné neposkytuje sluzby, které by rodina potifebovala a nemusela ménit skolu, kdyz
uz situace vygraduje.

Individualné vzdélavaci plany vétSinou ve Skole neuméji psat, termin dle zakona neni
akceptovan a rodie na to musi poukazovat a tim pak maji neusnadnénou pozici ve
vyjednavani ve Skole. M¢lo by to délat SPC, hledét na termin vypracovani, pomahat Skoldm
vytvofit precizné napsany IVP, ktery se bude také dle toho napliovat.

Nasledkem toho vSeho se po delsi dobé zaméstnavatel rozhodl mé propustit, nasel si uz
konecné divody snizeni stavu zaméstnancl. Tento zaméstnavatel podporuje 1 nadace, které
podporuji také rodiny s détmi s poruchou autistického spektra a vlastnimu zaméstnanci
0 kterém to védi, tomu nepomutizou - hyenismus.

Specialné pedagogické centrum napsalo do zpravy, ze divodem zmény Skoly je dojizdéni,
které se nezaklada na pravdé, protoZe s tou Skolou tzce spolupracuji, nebot’ tam integruji déti
s Aspergerovym syndromem. Podklady na asistenta pedagoga jsou ucelové psané na zakladé
dispozic financi a ne na dulezitost podpory pro dité s PAS v integraci.

Vitek ma mit individudlni pfistup, nebot’ ma od matetské skolky IVP, ktery Skoly neakceptuji
a neustale ho trestaji za jeho hendikep a dokonce ho diskriminovali v oblasti zdjmového
vzdélani. Rovnost neni v CR zajisténa. Ceské republice byla vytknuta diskriminace
u napiiklad u romskych déti, které nyni maji lepSi podminky nez zdravotné postizené déti.
Jejich centra jim vytvaii podminky, jako jsou bezplatné sluzby, nizkoprahové aktivity zcela
zdarma, psychologické terapie, doucovani, biofeedback, které jsou financovani pfednostné
Z ministerstva. Pro¢ se tomu nedéje i u rodin se zdravotnim postizenim a s PAS?

Vitek nejprve v prvni Skole nemél ani asistenta, kde ani po pll roce nebyl z diivodu financi
doporucovan, i kdyz bylo evidentni, Ze ho Vitek potiebuje jako podporu v komunikaci po
sociadlni strance. Pak jej m¢l dostat ve Skole, kde ho diskriminovali v druzing, asistenta na
dalsi Skolni rok na dobu 10 hodin tydné¢. Ale tam nemohl nastoupit do druziny a tak musel jit
do spadové skoly, kde pani feditelka potfebovala asistenta pedagoga napsat ma 20 hodin
tydné. BohuZel uz byly ukonceny zadosti, které se davaji na asistenta pedagoga a Skola chtéla

po rodi¢ich uhradu samofinancovanim. V té dobé jsem byla na nemocenské a dostavala se
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zZ psychického zhrouceni, nemohla jsem situaci nechat pouze na nés, na rodi¢ich Vitka, a Sla
to fesit na odbor Skolstvi, kde mi slibili financovani formou statu, jak to stanovi zékon, ze déti
maji vzdélavani bezplatn€. Do druziny Vitek chodil, ale jen na nékolik hodin, nebot’ védéli
z piedeslé Skoly, Ze tam byl jen 2-3 hodiny denné. Vitek hodné brecel, nebot’ chtél byt se
svymi spoluzdky, chtél s nimi sdilet své zajmy. Vedeni Skoly se na nds obratilo s zadosti,
ze by bylo dobré, aby byla i asistentka v druziné. Opét jsme se dostali do svizelné situace.
Opét jsem musela na krajsky afad pfimo za hejtmanem a doufat, Ze se situace néjak vyftesi.
Podatilo se ziskat finance na osobni asistentku na cely rok 2013 pfimo z kraje, které jsou ale
nendrokové a kratkodobé feSeni. Situaci nyni opét feSime shanénim financi na osobni
asistentku, aby byl Vitek integrovan ve spole¢nosti déti dle svého zajmu.

V roce 2013 jsem se dozvéd¢la, Ze Skola, kde Vitka diskriminovali, dala do Skolniho fadu pro
jistotu tuto formulaci: “ Z kapacitnich divvodit nemusi byt do Skolni druziny zarazen zdk
s diagnostikovanou poruchou chovani nebo zdk vyzadujici asistentskou péci. *

Na zaklad¢ této ptimé diskriminace jsem piedala stiznost odboru Skolstvi a kompetentnimu
organu - Ceské $kolni inspekci. Zavérem CSI bylo sdéleno, Ze $kola nerespektuje zasadu
rovného pfistupu ke vzdélani bez jakékoliv diskriminace a nezohledfiuje pfi pfijimani
k zajmovému vzdélavani vzdélavaci potieby jednotlivce.

Vitek vlivem svého handicapu a také zhorSenim zdravotniho stavu pravé kviali vylouceni
z druziny jiz nema takovou motivaci do vzd&lavani. Je §koda, Ze dit& v Ceské republice, které
je nécim odlisnéjsi, je pro stat ihned neperspektivni na poli vzdélavacim.

Volnocasové aktivity jsou pro rodinu velice zatézujici, nebot’ musi vynalozit pomérn¢ hodné
energie nebo musi mit dostatek financi na privodce neboli asistenta, ktery se musi hradit jako
socidlni sluzba. Vitek s1Q 133 snadprimérmym intelektem se vSemi koncetinami je
Iékatskou posudkovou komisi ohodnocen nyni jako zdravy. O tomto postizeni ve Skolském
asistent pedagoga. V zajmovém vzdélavani, které¢ je nedilnou stranku jak vzdélavaci,
tak i vychovné, se toto opatfeni najednou ztraci a jsou neakceptovany diagndza ditéte a
moznost rovnych podminek.

Ceska republika neméa pro tuto skupinu vytvofeny podminky, aby byly akceptovany

a nastartovany podpory pro tyto déti a jejich rodiny. Rodiny se neustale dostavaji do tizivé
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finan¢ni situace, nebot’ tento handicap neni pouhym okem zietelny a déti vypadaji jako
zdravé.

Odbornici jako, jsou lékari, neumi s takovym pacientem jednat. Na pohotovosti v détské
nemocnici nechapali problém Aspergerova syndromu u Vitka, museli jsme zadat, aby mohl
byt co nejrychleji vysetien, kdyz spadl ze stromu, nebot’ se u néj zacalo objevovat tizkostné
chovani, stres s dlouhym cekanim — tito lékafi nejsou nikym proskoleni, aby védéli, jak
S timto ditétem pracovat.

V nasem kraji nejsou kvalifikovani odbornici, se kterymi by rodina a dité¢ mohli intenzivnéji
spolupracovat- psychologové a psychiatii pro danou problematiku, v kraji je jen diagnostika

a péce tu schazi.

Vytvoteno dne 3. 12. 2013
Séarka Souchopova

(matka Vitka s Aspergerovym syndromem)

Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim byla porusena takto:

Clanek 24 Vzdélavani, bod 1a., b., c., bod 2a., b., c., d., €.,
Clinek 3 Obecné zasady, bod c., d., h.

Clinek 4 Obecné zavazky, bod 1a., b., d., e., h., i.,
Clanek 5 Rovnost a nediskriminace

Clanek 7 Déti se zdravotnim postiZenim

(@

lanek 8 ZvySovani povédomi
Clinek 24 Vzdélavani, bod 1a., b., c,, bod 2a,, b., c., d., e,
Clanek 26 Podpora samostatného Zivota

Clanek 28 Zivotni tiroven

2.3. Lucie

Kazuistika Lucie (20 let) - kombinované postiZeni - Atypicky autismus a MP

Lucie se narodila v prosinci roku 1993 pted¢asné jako tieti dit¢ do Gplné rodiny..\/'roce 1997

ji byl diagnostikovan atypicky autismus v kombinaci s Mentalnim' postizenim.-Od narozeni
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dosud zije Vrodin€, umisténi do ustavu V détstvi rodina odmitla a nadale povazuje

za nejkrajnéjsi feseni budoucnosti.

Pristup k informacim, poradenstvi:

Nebyla specidlni poradenska centra, psycholog ve spolupraci s psychiatrem méli jasno
0 nutnosti medikace psychofarmaky, ujistovali o vhodnosti umisténi do ustavu také vzhledem
k povinnosti vénovat se zdravym sestram, ohledné budoucnosti tvrdili, ze tyto déti umiraji
diive neZ jejich rodice, tak neni tieba nic feSit. Jedna se o postiZeni celozivotni, nelécitelné
Z4dné terapie, postupy ve vychové nebyly doporugeny, neexistovaly. K veskerym informacim
a aktivitam si pfichazela rodina sama cestou pokus omyl.

Jako nejvhodnéjsi ptedSkolni zafizeni byla navrzena specidlni Skolka v Brné¢ s détmi
S riznymi typy a stupni postiZeni.

V ptedSkolnim obdobi poradenstvi v rdmci Pedagogicko-psychologické poradny, pod kterou
spadala rodinou vybrana skolka. Od roku 2002 v evidenci SPC dosud. Pfistup k relevantnim

informacim - jejich zdroje jsou dosud stale roztiisténé, nekomplexni, kusé.

Vzdélavani:

V roce 1998 byla pfijata do b&zné MS v misté bydlisté, kde byla v priib&hu dochazky vyiizena
integrace za podpory Pedagogicko psychologické poradny. V roce 2000 byl pii zapisu do ZS
v misté bydlisté navrzen odklad Skolni dochazky.

Pro mentélni postizeni, které neumoziiovalo zvladnout ucivo bézné Skoly, nebyla mozna
dochézka do bézné ZS. Od roku 2001 dochazka do specidlni $koly rodinného typu v Brné,
kam chodily déti s nevyhranénou diagnozou, kde byla moznost rozlozit ucivo 1. tfidy na dva
ro¢niky atd.

Brzo se projevily napodobovaci az ztotoznujici se dovednosti, kdy kopirovala extrémni
projevy spoluzaki, na které vynakladala veSkerou energii a byla jimi fascinovana.

Od 4. tfidy integrace do bézné ZS s pedagogickym asistentem mimo bydlisté. Nezadouci
projevy se podafilo postupné upozadit, moznost vzd€lavat se mezi béznymi vrstevniky byla
velkym pfinosem v posileni socidlnich dovednosti.

Zakladni §kolni dochazka ukonéena v roce 2010 na b&zné ZS s pedagogickym asistentem.
Dalsi vzdélavani mohlo probihat v nékteré¢ z praktickych Skol s programem:-na rok,
maximalné dva, bez moznosti zajiSténi asistence, opét mezi zaky s riznymi typy postizeni.

25
Za sklem o. s, Pardubskd 293, 763 12 Vizovice, Ceska Republika, IC: 22901531

bankovni spojent: & 0. 2400263108/2010 tel.: 725113 867 e-mail: info@zasklem.com www.zasklem.com



Tato moznost vzhledem k vySe uvedenému nebyla vhodna.

Bézné stfedni Skoly nejsou schopné akceptovat prijeti Zaka s kombinovanym handicapem,
kdy je postizen intelekt.

Rodina zajistuje dalSi vzdé€lavani alternativné prostiednictvim studentii, dobrovolniki,
asistentll z vlastnich prosttedk.

Vzdélavani probéhlo a pokracuje diky iniciativé a ¢asovému a finan¢nimu nasazeni rodiny,

kdy matka vzdala piivodni profesi a od narozeni dcery se ji pln€ vénuje.

Dalsi navazné aktivity, terapie:
Od stanoveni diagnézy stale uzka spoluprace s pediatrem, neurologem, logopedem,
ortopedem, psychologem, psychiatrem, homeopatem, GFCF dieta, logopedie, fyzioterapie,

hippoterapie, muzikoterapie, arteterapie, ergoterapie, HANDLE pfistup.

Podpora statu - Prispévek na péci, mobilitu, porizeni motorového vozidla:

Prispévek na péci

Do roku 2011 byl Lucii pfiznavan IV. stupen postiZeni

V listopadu 2011 byl Lucii ptiznan invalidni dichod v plné vysi.

V listopadu 2011 bylo zah4jeno fizeni, kdy Setfeni na misté probéhlo v kvétnu 2012, vysledek
posouzeni zdravotniho stavu k nahlédnuti byl v listopadu 2012 s navrhem na snizeni na III.
stupeni, poddna namitka dvakrat neuspésné, v dubnu 2013 vydano rozhodnuti s platnosti
posudku do konce roku 2013. Céstka byla kracena o 4.000 jesté pied dorucenim rozhodnuti,
neopravneng, a¢ toto MPSV uznalo, k dnesnimu datu — prosinec 2013 - nebyl uvedeny rozdil
na ucet Lucie pfipsan. Proti rozhodnuti podano 2x odvolani s dolozenim nové odborné
posunt, aby byla standardné spolehlivé schopna ve vSech deseti posuzovanych oblastech
samostatnosti. V prosinci 2013 kon¢i platnost Prispévku na mobilitu, prikazu ZTP/P a PnP.
Aby mohla vyuZzivat osobni asistence podle svych potieb, musela by vynalozit mési¢né ¢astku
minimalné¢ 25 000 K¢, pii desetihodinové denni asistenci, kdy dalSi ¢ast dne a vikendy
by pokryla rodina. Se souCasnym piispévkem ve vysi 8.000 K¢ mize yyuzit .80 hodin
asistence meésicné, nezbyva na dalsi sluzby, které ke svému rozvoji potrebuje.

Bez osobni asistence neni schopna absolvovat zadné aktivity, hrozi izolace; socidlni

vylouceni, ztrata nabytych dovednosti.
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Prispévek na mobilitu byl ptiznadn do konce roku 2013, nyni v dal§im fizeni.
Piispévek na porizeni motorového vozidla byl pfiznan dvakrat, posledni zZadost zamitnuta

v roce 2011 pro nedostatecny handicap.

Milena Némcova — matka Lucie v Brn¢, prosinec 2013

Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim byla porusena takto:

Clinek 3 Obecné zasady, bod c., d., h.

Clanek 4 Obecné zavazky, bod 1a., b., d., e., h., i.,

Clanek 5 Rovnost a nediskriminace

Clanek 7 Déti se zdravotnim postiZenim

Clanek 8 ZvySovani povédomi

Clanek 19 Nezavisly zpiisob Zivota a zapojeni do spole¢nosti
Clanek 20 Osobni mobilita, bod b.

Clinek 24 Vzdélavani, bod 1a., b., c., bod 2a., b., c., d., e.,

Clanek 28 Zivotni trovern

2.4. Marie

Marie Jandekova, narozena v dubnu 1999 détsky autismus, téZka mentalni retardace

PredSkolni vzdélavani: zcela v kompetenci rodi¢ii, obchéazeli jsme specialni skolky, bohuzel

na dit¢ s tak téZzkym postizenim si netroufali. Se specidlni Skolkou nebylo mozné vibec
diskutovat naplni a strategii péce o dité. V podstaté jsem méla pocit, Ze dité s postizenim je
"majetkem tohoto statu" a vSichni druzi si o ném mohou rozhodovat. To, jak by chtéli rodice,
aby se k ditéti ptistupovalo, se viibec nerespektuje. Vzdy mi bylo feceno, Ze ve specidlni
skolce jsou odbornici a ti védi, jak s ditétem s PAS pracovat, a co je pro n¢j nejlepsi. Diskuze
se nepiipoustéla.

Skolni vzdélavani:

Az do 5. ro¢niku formou doméciho vzdélavani, kdy konzultacni specidlni skola pusobila jen
formalné - IVP jsem si vzdy psala sama. Zadnou pomticku &i radu jsme od dané skoly

neobdrzeli.
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Nyni, dochdzime do soukromé specidlni §koly druhym rokem. Prvnim S$kolni rok: 4 hodiny
tydné vzdélavani. Nyni druhy Skolni rok, kdy je dcefi 14 let se jedna o 6 hodin tydné:

Vse s dobrozdanim od SPC, které skole sd€luje, ze dit€¢ vzhledem k poruchdm spanku
a Spatnému zdravotnimu stavu dit¢ absolvuje jen tento pocet hodin. V podstat¢ bychom
potiebovali ptizplsobit vzdélavani specialnim potfebam dcery, tohle bohuzel neni mozné ani
ve specialni skole. SPC mi sdé¢lilo, Ze je nutné toto vyjadieni pfidavat k IVP z toho divodu,
ze pokud bychom nebyli schopni dceru dovadét do Skoly kazdy den, budeme mit velky
problém, protoze se to bude posuzovat jako neplnéni Skolni dochézky.
Potiz samoziejmé neni v tom dovést dceru kazdy den na 8 h. do Skoly, ale v tom, Ze z dtivodu
$patného spani (nebo nespani v noci) vzdy ve Skole tak do 10 h. spi (n¢kdy i déle). A pfitom
si musime platit osobniho asistenta, protoze mi ve $kole fekli, Ze jinak bude cela vyuka jen
o hlidani. V této specidlni Skole jsem né€kolikrat zazila, ze rodice déti, které jsou na tom
podobn¢ jako nase dcera a musi si platit osobniho asistenta, se dohadovali s pani feditelkou,
ze ty hodiny, kdy jejich dité ve Skole spi, nebudou platit osobni asistenci. VSechno dospélo
k tomu, Ze tito rodi¢e se museli pak na zac¢atku kazdého Skolniho roku, myslim, Ze i pisemné
zavéazat, 7e osobni asistenci budou platit bez ohledu na spanek ditéte.
Mohu fici, ze si myslim, Ze potifeby nasi dcery by byly mozna vice ctény v bézné skole
s asistenci. Pfani mé a mého muze je inkluzivni vzdélavani pro dceru. Bohuzel v Ceské
republice jsou problémy i s integraci déti s AS, natoz inkluze ditéte s téZkou mentélni
retardaci.

Diilezita je pro mé mozZnost volby také ve vzdélavani a samoziejmé pievzeti odpovédnosti
ze strany nas, rodicu. Ptivitala bych moznost grantu na doméci vzdelavani, které¢ bych vsak
vzdy rada skloubila s inkluzivnim vzdélavanim alespon v odpolednich hodinach. Tak jak je to

napi. mozné v Nizozemi. Pokud by inkluzivni vzdé€lavani nebylo mozné vykonévat naplno.

Budoucnost:

Jiz ted’ sdilim obavu o budoucnost nasi dcery. Respitni pobyty, huméanni chranéné bydleni - to

vie neni realita Ceské republiky. Pouze velkokapacitni ustavy a nasazeni psychofarmak

klientim s PAS, tak se v nasi zemi fesi problémy - tim, ze se zametaji pod koberec. S'détmi

s PAS, které vysli skolni dochazku se jiz eduka¢né nepracuje - i kdyz.je znamé, zZe klienti

s PAS (a nejen ti) postupem casu ziskavaji vétsi zajem o vzdélani v klasickém slova smyslu -
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viz  prohlaSeni a snaha pani Ing. Jelinkové z  prazského  Autistiku.
Bohuzel celozivotni vzdélavani obcanti s PAS je brano jako zbytec¢né, tak jako spousta

dalSich véci v souvislosti s témito lidmi.

Markéta Jandekova, zakon. zastupce dcery Marie

Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim byla porusena takto:

Clanek 3 Obecné zasady, bod c., d., h.

Clanek 4 Obecné zavazky, bod 1a., b., d., e., h., i.,
Clanek 5 Rovnost a nediskriminace

Clanek 7 Déti se zdravotnim postiZenim

Clanek 8 ZvySovani povédomi

Clanek 24 Vzdélavani, bod 1a., b., c., bod 2a., b., c., d., e.
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3. Statistiky

3.1. Statistiky Zlinského kraje

Stav klienta s PAS v pééi SPC - Zlinsky Kkraj

v roce 2001

Dle vyhodnoceni projektu ,,Systém poradenskych sluzeb pro klienty s autismem a poruchou
autistického spektra v Ceské republice” byl podet klientt ve véku 0 — 26 let ve Zlinském kraji

nasledujici:

e 32 celkové

e statisticky pocet autisti: 372

Stav klientd v roce 2006 - Celkem 62

Do 3 let Do 6 let Do 9 let Do 15 let Do 20 let Do 26 let starsi

0 4 19 28 8 S 0

Zdroj: Zlinsky kraj

Stav klientud v roce 2009 - Celkem 170
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Stav klientd s PAS k 30. 6. 2013

Celkem cely kraj
rana péce ZVILMP- | z& | Z88
(vdomaci | MS | ZV | ZV/ILMP | integrovani §42 | SS*) | VOS | celkem
- " L dil 1.
péci) VvV ZS - d1 dil
DA 10 43 | 13 20 5 42 7 140
AS 1 8 | 66 3 3 1 18 100
AA 2 11 | 11 7 11 3 45
PVP 5 1 5 1 12
JPVP 6 1 4 2 13
RS 1 3 4
PVP NS 2 4 1 2 1 10
JDP 1 1
Celkem 15 78 | 93 39 8 63 1 28 325
Zdroj: Zlinsky kraj

Pozn.: ZS specialni 1. dil a II. dil zpracovan do jednoho sloupce (uvedeno souhrnné pod I. dil).

Komentar: V tabulce nejsou uvedeni klienti po absolvovéani povinné skolni dochazky, kteti

JiZz nepokracovali v dal§im vzdélavani (t€z8i postizeni) a ti, kteti skoncili stiedni vzdélavani

a jsou ve veéku do 26 let.

Po ukonceni povinné Skolni dochazky do 26 let: 5

Po ukondeni stfedniho vzdélavani do 26 let: 3
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Statistika Mésta Zlina

rok do 3 let (WS MS spec z5 ZS spec s3 sS spec celkem
2007 2 5 10 25 41 (o] o 83
2008 2 12 10 36 13 2 b B 76
2009 2! 13 18 a7 45 3 =3 131
2010 1 29 21 64 45 32 a 176
2011 i 30 21 73 105 11 5 246
2012 2 39 25 80 129 17 a4 296
2013 a4 59 18 100 104 21 7 313
140
120
mdo 3 let
100 =-mME
80 m MS spec
mz3
60 =
M ZS spec
40 = m sS
ss
55 I I 1 spec
O + T T T T
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Zdroj: Zlinsky kraj

Komentar: Zde vidime opét nartst v celkovém poctu déti s PAS. Je ale na prvni pohled

ziejmé, ze celkova Cisla se ke stejnému obdobi 1isi.
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3.2. Statistiky Jihomoravského kraje

Graf podle vékové hranice v jednotlivych letech v problematice autismus

v Jihomoravském kraji u SPC Stolcova

| do 3 Celkem
2002 0 0 0 46 0 32 78
2004 0 21 0 82 0 39 142
2006 0 72 0 139 0 41 252
2007 0 138 0 160 0 54 352
2008 0 194 0 195 0 72 461
2009 21 183 134 125 58 11 532 Vyrazn&j$i osvéta a presndjsi
2010 38 185 187 173 76 16 675 nastroje k diagnostice
2011 42 192 252 234 98 31 849
2012 50 225 313 254 118 35 997
2013 54 240 330 289 127 40 1080
Zdroj: Jihomoravsky kraj
330
300 :
270 4 Do 3 let
240 : M Do6let
210
180 Do 9let
150 i Do 15 let
120 4
90 M Do 20 let
60 : : 4 Do 26 let
0
r i Ereuinls I
2002 2004 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Zdroj: Jihomoravsky kraj

Komentar: Z grafi z Jihomoravského kraje je opét patrny kazdorocni nardst klientti s PAS
vevidenci SPC. Je tieba také zminit, ze v SPC se vySetifuji také klienti, kteti maji
pochybnosti, zda maji PAS nebo ne. Tito nejsou nikde vykazovéni. Diky tomu byva celkovy

pocet klientdl na jednoho pracovnika vyssi.
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Poéty Klientii v evidenci SPC Stolcova — graf podle celkovych naristi a dle roki

Roky 2002 2004 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 wheaon

Potty klientd v evidenci SPC s PAS 78 142 | 252 359 461 532 675 849 997 | 1080

Pracovniki v SPC - spec. pedagogl 1 2 2 2 3 3 3 3 3 3 | odzafi 2013 budou 4 specialni pedagogové
Primé&r na 1 pracovnika SPC 78 71 126 179 163 177 225 283 332 360 |270

% N&rast k roku 2002 100% 91% | 162% | 229% | 209% | 227% | 288% | 363% | 426% | 462% | 346%

Zdroj: Jihomoravsky kraj

1200 -
1100 =
1000 —
900 849 ==
800 —
700
600
500

675
532
461
400 359 -
300 252 -
200 . 142 i L
100 i .
o -l \ . l l ,

T

2002 2004 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Zdroj: Jihomoravsky kraj

Komentar: Ackoli pocet klientl neustale nariista, pocet pracovnikii v SPC se Umérné
nenavysuje a dlouhodob¢ je v celé republice nedostatek pracovniktit SPC. Jako konkrétni
ptiklad je uvedena tabulka SPC Stolcova. Zde vidime, Ze alkoli se podet klienti SPC
naptiklad v letech 2004 — 2006 témét zdvojnasobil, pocet pracovniki zistal stejny.
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LA ONLLIVi

3.3. Statistiky zoblasti vzdélavani zakli se specialnimi
vzdélavacimi pottebami
Statistické rocenky Skolstvi 2013/2014 — vykonové ukazatele

Tabulka ¢. 1 Zakladnivzdélavani— Zici se specidlnimi vzdélavacimi potfebami (SVP) podle druhu postizeni ve specidlnich $koldch vSech
ziizovateli

Ztizovatel | Celkem | Mentélni | Sluchové | Zrakové | Vadyiedi | Télesné | Vice vad | Vyvojové Vyvojové Autismus | Procentni
poruchy poruchy vyjadreni
uceni chovani autismus

Celkem 24035 | 13449 | 504 163 1563 202 4324 1160 783 1887 7,85%

MSMT 956 202 121 52 226 7 228 10 72 38 3,97%

Obec 2679 1794 4 3 36 1 405 197 33 206 7,68%

Kraj 18593 | 11224 374 96 973 165 2923 802 619 1417 7,62%

Soukromnik | 1342 106 2 11 195 24 632 151 58 163 12,14%

Cirkev 465 123 3 1 133 5 136 0 1 63 13,54%

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

Komentar: V cirkevnich zakladnich Skolach specidlnich je vzdélavano celkem 465 Zzaka se
specialnimi vzdélavacimi potfebami ztoho 63 Zakii ma poruchu autistického spektra —
13,54 %. Z celkového ptehledu je patrné, ze v cirkevnich (ale také v soukromych) skolach je
nejvyssi procentni zastoupeni zdku s poruchou autistického spektra vzhledem k ostatnim

druhim postiZeni.

Tabulka é 2 Z4Kladni vzdélavani— Zdci se specidlnimi vzdélivacimi potiebami (SVP) podle druhu postizeni v béznych zdkladnich $kolich
(individuilné integrovani)

Ztizovatel | Celkem | Mentalni | Sluchové | Zrakové | Vadyieli | Télesné | Vice vad | Vyvojové Vyvojové Autismus | Procentni
poruchy poruchy vyjadieni
uceni chovani autismus

Celkem 49594 | 3782 616 468 2263 1004 1155 33987 4 657 1662 3,35%

MSMT 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0%

Obec 47905 | 3211 585 462 2183 959 1036 33354 4536 1579 3,29%

Kraj 517 452 2 0 27 1 24 4 6 1 0,19%

Soukromnik 615 41 15 3 42 26 44 341 49 54 8,78%

Cirkev 557 78 14 3 11 18 51 288 66 28 5,03%

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

Komentar: V béznych cirkevnich zakladnich skolach je integrovano 557 zaku s SVP, ztoho
28 zaku s poruchou autistického spektra — 5,03 %. Rovnéz v téchto Skolach je procentni

zastoupeni zakl s poruchou autistického spektra druhé nejvyssi (po soukromych skolach).
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Tabulka ¢ 3 Stiedni $koly samostatné ziizené pro ziky se SVP

Ztizovatel | Celkem | Mentalni | Sluchové | Zrakové | Vadyiedi | Télesné | Vice vad | Vyvojové Vyvojové Autismus | Procentni
poruchy poruchy vyjddreni
uceni chovani autismus

Celkem 6329 3364 257 144 29 312 866 903 215 239 3,77%

MSMT 745 159 107 72 3 64 141 65 111 23 3,08%

Obec 58 35 0 1 0 0 19 0 0 3 5,17%

Kraj S 17T 3058 150 i) 26 243 503 838 103 185 3,57%

Soukromnik | 263 61 0 0 0 2 179 0 0 21 7,98%

Cirkev 86 51 0 0 0 3 24 0 1 7 8,13%

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

Komentar: Ve stfednich Skolach samostatné ztfizenych pro zaky se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami je vzdélavano celkem 6 329 7kl ztoho je 239 zakl s diagnézou porucha
autistického spektra. Z celkového piehledu je opét patrné, ze v cirkevnich a soukromych
Skolach je nejvyssi procentni zastoupeni zdku s poruchou autistického spektra vzhledem

Kk ostatnim druhtim postiZeni.

Tabulka ¢ 4 Integrovani (individudlné, skupinové, ve triddch) Zici v ,,béznych* stiednich $kolach

Ziizovatel | Celkem Mentélni | Sluchové | Zrakové | Vadyfe¢i | Télesné | Vice vad | Vyvojové Vyvojové Autismus | Procentni
poruchy poruchy vyjadieni
uceni chovani autismus

Celkem 13 547 4235 240 134 83 355 258 7733 210 299 2,20%

MSMT 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0%

Obec 66 17 2 4 0 5 0 36 2 0 0%

Kraj 11698 3729, 204 95 73 254 193 6737 188 227 1,94%

Soukromnik | 1448 476 26 18 8 73 37 744 15 51 3,52%

Cirkev 335 15 8 17 2 23 28 216 5 21 6,269

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

Komentar: V béznych stfednich Skolach je integrovano celkem 13 547 zaka se SVP z toho

299 ma poruchou autistického spektra. I zde je situace obdobna.

V mateiskych $kolach je dle oficidlnich statistik situace také obdobnd — cirkevni MS
vzdelavaji celkem 142 déti s SVP, z toho je 22 déti s poruchou autistického spektra (15,49 %).
Matetské Skoly ostatnich zfizovateli takto vysoky podil déti s poruchou autistického spektra
opét nemaji. Uvedené oficialni pocty zaku s PAS, vSak neodpovidaji skutecnosti, celkové jsou
pouze orientaéni. Zaci s PAS, ktefi maji kombinované postizeni, byvaji v pfaxi uvadéni v
kolonkéch Vice vad, Vyvojové poruchy chovéni, Vyvojové poruchy uceni, Mentalni postizeni
atd. Divodem je snaz$i uplatnéni legitimniho poZadavku na integraci. Negativnim dusledkem
pak byva neuspésna integrace (Spatn€ nastavena podpora zaka, absence pedagogické asistence
atd.).
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4. Zavér

Z vySe uvedenych skute¢nosti vyplyva, Ze v Ceské republice nejsou napliiovana prava
0sob s PAS v souladu s Umluvou o privech osob se zdravotnim postiZenim, Listinou
zakladnich prav a svobod, Umluvou o pravech ditéte a Chartou prav osob s autismem

minimalné v téchto bodech:

- Chybi legislativni ukotveni, jasna, systémova, komplexni, provizand a ZAVAZNA

opatfeni statu, kterd by zajistila jednotny, nediskriminujici ptistup k osobdm s PAS.

- Skutecné pocty osob s PAS jsou bagatelizovany, nejsou statistické udaje, které by
dokumentovaly skute¢ny pocet osob s PAS v republice, udaje vedené SPC nejsou realné,
ne vSichni jejich sluzeb vyuziji. Pocty osob s PAS jsou toliko odhadovany s odkazem na
zahrani¢ni vyzkumy s nadéji, ze to u nds neni az tak hrozné, coz vede k podhodnocovani
neustdle se zhorSujici situace osob s PAS a jejich rodin. Na problematiku Zivota osob

S PAS neni nahlizeno jako na zavaZzny celospolec¢ensky problém ve vSech souvislostech.
- Chybi rovny pftistup ke vzdélani a zajisténi vhodnych podminek ve vzdélavani.

- Se vzrustajicim vékem je dostupnost a moznost celozivotniho vzdélavani klesajici

az nulova.

- Se vzristajicim vékem osoby s PAS klesd moznost podpory — stdle nizSi nabidka
socidlnich sluzeb oduivodnovana nedostatkem financi na jiz existujici sluzby, natoz na

sluzby nové, byt’ potiebné.
- Dochazi k diskriminaci osob s PAS a jejich rodin, coz vede k jejich socialni exkluzi.

- Chybi RESPEKT k osobam pecujicim o osoby s PAS, narovnani pohledu na tyto osoby
jako na ROVNOCENNOU alternativu k tistavnim socialnim sluzbam po vSech strankach.

RESPEKT ke svobodné volbé osob s PAS ohledné jejich zivota — misto, forma a zptisobu
podpory.
Neni napliioviano prave osob s PAS a jejich zakonnych zastup¢ii podilet se na tvorbé

zakonii a legislativnich opati‘eni a pravo na kontrole dodrZovani legislativnich norem.
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VSechna rizika by pritom diky systematické a kontinudlni praci stiatu s témito osobami
§lo omezit nebo eliminovat. Dilezité je také dodat, aby se soucasné neznevazovala péce

pecujicich osob, vétSinou rodici déti s PAS.

Pouzité zdroje:
[1] Centres for Disease Control and Prevention, 27. 3. 2014 [cit. 20. kvétna 2014]. Dostupné
z:http://lwww.cdc.gov/media/DPK/2014/dpk-

autism.html?utm_source=New-+autism+numbers&utm_campaign=cdc&utm_medium=email.

[2] Charta prav osob s autismem, charta byla pfijata na 4. kongresu AUTISM - EUROPE
v Haagu dne 10. 5. 1992. Podpis pfipojila i delegatka obéanského sdruzeni AUTISTIK Ing.
Miroslava Jelinkova. Jako pisemnou deklaraci piijal Chartu Evropsky parlament 9. 5. 1996.
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[4] Integrovany portal MPSV, 2012 [cit. 20. listopadu 2013]. Dostupny z:
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[8] Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim, pro CR vstoupila v platnost podle
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http://www.mpsv.cz/cs/13898

5. Predkladatelé zadosti

JelikoZ je situace ohledné prav osob a rodin s ditétem s PAS v Ceské republice kriticka,
rozhodlo se obcanské sdruzeni Za sklem spojit s dals§imi aktivisty, abychom spole¢né
poukazali na vSe, co je tfeba v této problematice feSit. Predkladatelem zadosti je obCanské
sdruzeni Za sklem zastoupeno ptredsedkyni Martou Peceniovou, Milena Némcova, Komunitni

centrum rodic¢u déti s PAS Modra beruska, Adventor, o. s. JAN — Olomouc.

5.1. Zasklem o. s.

Obc¢anské sdruzeni Za sklem - sdruzeni oficidlné€ vzniklo 22. 2. 2011, pfed tim neoficidlné
fungovalo pét let pod ndzvem PAS Klub. Vzniklo na pomoc rodindm s détmi s PAS, protoze
v Ceské republice je nedostateénd informovanost ohledné této problematiky a rodi¢e s nové
diagnostikovanym ditétem c¢asto nevédi, kam se maji pro potiebné informace obratit a jak
postupovat pii dal§ich problémech, které se v souvislosti s PAS vyskytuji. Jeho predsedkyné,
Marta Peceniova, je matkou déti s PAS, jeji syn byl u nds mezi prvnimi s diagnézou
Aspergeriv syndrom. Na zéklad¢ vlastnich zkuSenosti se diky sdruzeni snazi zlepSit situaci

rodin s détmi s PAS.

Ve vsech krajich zakladaji o. s. odbornici a nabaluji rodice, ale u nas ve Zlinském kraji je to
opacné. V jinych krajich a méstech potddané odborné seminare navstévuje 80% odbornikli
a 20% rodicl, u nas je tato situace bohuzel zase opacna a stale ztstava otazka pro¢ tomu tak
je. Pro nase sdruzeni to znamena obvolavat lékafe, chodit do $kol, na ufady a vysvétlovat jim,
jak je tfeba s témito détmi pracovat. Tato prace se nam daii i diky spolupréci se Specidlné
pedagogickym centrem (SPC) Kroméftiz, predevsim s Mgr. Jarmilou Vidlafovou. Mame nyni
stalou spolupraci s klinickymi psychology, logopedy, pedopsychiatry, pediatry, fakultou
socialni pedagogiky ¢i, fakultou multimédii. Vytvoftili jsme webové stranky, které funguji pro

celou republiku.,

Sdruzeni ma 60 oficidlnich ¢leni a nespocet pfizniveld. Diky kontaktnim esobamipo celé
republice a facebooku momentalné pracujeme s asi dvéma tisici rodinami, které nemcly

takové Stésti a jejich déti se narodily s poruchou autistického spektra (PAS). Poslanim
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sdruzeni je poskytovat lidem s poruchami autistického spektra takovou podporu, aby mohli
Zit, pracovat a vzdelavat se v bézném prostiedi.

Pro naplnéni tohoto poslani si sdruzeni vyty¢ilo tyto cile:

1. Podilet se na zlepSeni kvality zivota cilové skupiny a vSestranné podpory jejich rodin.

2. V¢tsi integrace cilové skupiny do spolecnosti.

Formy ¢innosti sdruzeni:

a) Rozvoj a podpora vychovné vzdélavaciho procesu.

b) Podpora odborné prace s rodinami osob s PAS (napf. terapeutické skupiny pod odbornym
vedenim).

c) Volnocasové aktivity, kulturni a sportovni akce, které sméfuji k podpote cilové skupiny
a jejimu zviditelnéni.

d) Informovani a osvéta laické i odborné vetejnosti-pediatri, psychiatri, neurologu,
psychologli, pedagogii a podpirného personalu, ktery se podili na péci o tyto osoby,
o problematice PAS.

e) Podpora zajiSténi a organizace osobni asistencni sluzby pro osoby s PAS.

f) Zprostiedkovani odborné péce pro osoby s PAS a jejich rodiny.

g) Usilovani o kvalitativni rast sluzeb pro lidi s PAS.

h) Prohlubovani vzdélavani c¢lent sdruZeni v problematice PAS (seminafe, kurzy,
konference).

ch) Ziskédvani darti od jinych pravnickych a fyzickych osob, pofadani benefi¢nich akci,
vefejnych sbirek.

1) Usilovat o ziskdvani finan¢nich prostfedkii formou dotaci a granta.

J) Spoluprice s organy samospravy, s dalS§imi neziskovymi organizacemi a pravnickymi
osobami, které mohou napoméhat realizaci poslani a cilt sdruZeni.

Nase ¢innost a uspéchy v nasi praci:

- Utastnime se komunitniho planovani.

- Potadame vzdélavaci kurzy pro rodice i odborniky jak ze Skolské tak socialni oblaSti.

- Pofadame pravidelné akce pro rodice a déti.

- Pomahdme rodi¢lim s odvolanim a spravnimi zalobami (zde mame témeét 100% uspesnost).

- Navazali jsme spolupraci s partnery ve Spanélsku a Irsku.
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- Aktivné se zapojujeme do mezinarodnich stdzi, konferenci a celostatnich setkani.

- Zamgtili jsme se na legislativu.

- Na konci roku 2011 prob¢hla prvni schiizka s ministrem Prace a socidlnich véci (MPSV),
ministrem zdravotnictvi a ministrem 8kolstvi (MSMT), po dohodé jsme se zapojili do
pracovnich skupin na MSMT a do ptipominkovych fizeni na MPSV.

- Byl vytvofen metodicky materidl popisujici dopad reformy na nasi cilovou skupinu, se
kterym jsme seznamili poslaneckou snémovnu 1 senat.

- Navézali jsme spolupraci s Vyborem pro socialni politiku CR.

Rok 2012

- Na zéklad¢ naSeho jednani s MPSV se podafilo rozdélit Mimotfadnou Okamzitou Pomoc
(MOP) v Hmotné nouzi na dvé sekce a to Vzdélavani a Véci dlouhodobé spotieby, a tim
alesponi trochu napravit fakt, Ze naSe skupina po socidlni reformé vypadla z naroku na
kompenzacni pomucky a prispévky na péci.

- Pripominkovali jsme Skartu - dohodli se, Zze pro osoby se zdravotnim postizenim a matky
samozivitelky, které¢ maji v péci dité se zdravotnim postiZzenim, nebude povinna.

- Tvofili jsme Moralni kodex socidlni pracovnice na hmotné nouzi.

- Vyvolavali jednani u Kulatych stolt v rlznych krajich vzhledem k tragickému dopadu
socidlni reformy na osoby s PAS a jejich rodiny.

- Regili piimo s MPSV jednotlivé kauzy.

Rok 2013

- Pfipominkovali jsme novelu vyhlaSky Skolského zakona, kde byla pfesn€ stanovena
pracovni néapln asistenta pedagoga. Od ledna 2013 je diky nasemu jednani vytvofen na
MSMT rezervni fond pro déti piestupujici ze $koly na $kolu na dorovnani plati asistenta
pedagoga.

- Za zatim sviij nejveétsi uspech povazujeme, Ze V srpnu byly poruchy autistického spektra
oficialné zarazeny do zakona.

- Ugastnili jsme se 2. mezinarodni konference v ramci projektu ,,Pojd’'me do toho spolecné
1.

- Potadali jsme Kulaty stlil v rdmci projektu ,,Pojd'me do toho spoleéné II*.
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- Ziskali jsme nahradni prostory diky ochoté Zlinského kraje. Na zaklad¢ toho jsme mohli
rozs§itit nabidku, 1 kdyz v omezeném rozsahu, protoze prostory nedostacuji.

- Potadaji se pravidelné rodi¢ovské skupiny, kterych se udastni rodi¢e zcelé Ceské
republiky.

- Jako jedni zmala potfadame pravidelna setkani pro dospélé osoby s Aspergerovym
syndromem, ucast je opét celorepublikova.

- Zacali jsme aktivné pracovat s détmi s PAS Vv ramci volnocasovych aktivit.

- Iniciovali jsme odeslani zadosti na UNESCO s cilem zajistit napliiovani prav osob s PAS
v souladu s Umluvou o pravech osob se zdravotnim postizenim, s Listinou zakladnich prav
asvobod as Umluvou o pravech ditdte, ¢emuz se tak v soudasné dobé nedgje, a zadali

0 napravu na mezinarodni arovni.

Rok 2014

— Pofaddame informacni setkani pro asistenty pedagoga, uskutecnili jsme prvni informacni
setkani feditelt Skol ve Zlinském kraji s tematikou PAS.

— Ziskali jsme akreditaci MSMT k provadéni vzdélavacich programi akreditovanych pro
ucely zakona €. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich a o zméné nékterych zakont,

ve znéni pozdejsich predpist.

V soucasnosti v celé nasi republice dlouhodobé schazi objekt, ve kterém by byly soustfedény
veSkera pomoc a zazemi pro rodiny, které o déti s poruchou autistického spektra pecuji.
Neexistuje zde vhodné zafizeni, které by nabizelo aktivity smétfujici k podpote a za€lenéni
této cilové skupiny do spolecnosti a poskytovalo by socialni, psychologickou a pravni pomoc
i rodindm s témito détmi v komplexnim rozsahu a tudiz zatfizeni, které¢ by zajistilo pomoc
rodinam déti s PAS od rané péce az po dospélost.
Proto i z vySe uvedenych duvodt prostiednictvim rozhodnuti sdruzeni o pomoci ostatnim
vznikl zdmér vybudovat Vzdélavaci a aktivaéni centrum pro rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra (dale jen Centrum). Cilem naseho Centra je pokryt vSe, co'rodiny
s détmi potiebuji od rané¢ho veku az po dospélost. Prevzit zkuSenosti ze zahranici a zaskolit
U nas nase odborniky tak, aby byla pomoc dostupna vSem, ktefi ji vyhledaji.. Naucit je, ze
nelze vSe Fesit antidepresivy, ale pomize piedevsim prace s rodinami v Komplexnim rozsahu.
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Centrum bude zaméstnavat specialisty, ktefi se budou podilet na poskytovani sluzeb a aktivit.
Dale bude vyuzivat i externich spolupracovnikd, kteti se budou podilet na poradenstvi pro
rodiny (socialni, pravni, psychologické). Nabizené sluzby budou vyuzivany nejen rodinami
s détmi s PAS, ale i odbornou vefejnosti napiiklad prostfednictvim planovaného konani
prednasek v budoveé zaméfenymi predevsim na témata PAS a s tim souvisejici. Diky umisténi
matetské Skoly v budové a konanim volnocasovych aktivit pro vefejnost bude dochazet
k integraci. Centrum bude poskytovat tudiz mnozstvi komplexné propojenych ¢innosti pro
cilovou skupinu, odbornou 1 laickou vefejnost.

Vybudovanim Centra bychom chtéli nejen nasi republice, ale 1 zahrani¢i ukazat cestu
a navazat tak na tradici Zlina, protoze nasim mottem je Bat'ovsky odkaz:

,KdyZ v§ichni mluvi o nemoznostech, hledej moznosti.*

Navazali jsme spolupraci s nadaci The Wallace Toronto Foundation, diky které se sjelo témé&f
190 lidi z celého svéta, véetné honorarniho konzula v Utahu pana Jonathana T. Ticheho, ktery
na$ projekt predstavil zastupctim vlady CR a ktefi odvedli obrovsky kus prace na budové
Centra, jehoz rekonstrukce se vinou zmény legislativy zdrZela.

Kromé Centra a tudiz snahy o efektivni praci s détmi s PAS a jejich rodinami chceme zlepsit
stavajici situaci osob s PAS také nadale probihajici aktivni spolupraci s odborniky, osvétovou
¢innosti a spolupraci s jednotlivymi ministerstvy a tudiZz se podilet na napravé problému
vazajicich se k nedostatecnostem V legislativé a prosazovani potfebnych zmén zakoni ¢i

vyhlasek v parlamentu i senatu CR.

5.2. Milena Némcova

Matka dospélé dcery s PAS. Od roku 2002 se aktivné podili na c¢innostech sdruzeni
zamé&fenych na podporu osob s PAS a jejich rodin. Organizuje konference, destigmatiza¢ni
akce. Vedla podpurné skupiny rodic¢ii osob s PAS, autorsky se zapojila do vzniku a realizace
raznych projektii. Od roku 2006 se ucastni procesu KPSS v Brné v pozici zastupce uzivateld,
nyni je Clenkou koordina¢ni skupiny KPSS. V roce 2010 zastupovala OS Autistik pii
vypracovani Alternativni zpravy o napliiovani Umluvy o pravéch osob se zdravotnim

postizenim v CR. Byla &lenkou pracovni skupiny peéujicich osob v projektd TRASS. Od roku
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2010 je osobnim asistentem dcery Lucie, organizuje a zabezpecuje jeji dalsi rozvoj a aktivity

s cilem jejiho maximalné mozného zapojeni do spole¢nosti.

5.3. Modra Beruska

Modrd Beruska je komunitnim centrem rodici déti s poruchou autistického spektra.
Zalozenim chtéji rodice zménit prekazky v problematice autismu v Jihomoravském kraji.
Pranim Modré Berusky je, aby tyto déti mohly vést plnohodnotny zivot a mit moznost
zaClenit se do bézného zivota s ohledem na jejich zdravotni handicap. Aby jim kazdy den
pfinasel spoustu novych prozitkii a poznatki. Aby se nesetkavaly s piedsudky
a nepochopenim, jak tomu je doposud. Abychom se my rodi¢e nemuseli potykat se Spatné
nastavenym systémem v socidlni oblasti a ve Skolstvi a mohli se tak naplno vénovat svym
détem.

Poslanim sdruzeni je poskytovat détem s poruchou autistického spektra takovou podporu, aby
se mohly vzd¢lavat a zit v bézném prostiedi. Cilovou skupinou jsou prioritné déti s poruchou
autistického spektra a rodice — osoby pecujici o osobu blizkou.

Prvnim krokem se podafilo Modré BeruSce zrealizovat internetovy portal, ktery mé hlavni
myslenku podavat a zcelovat informace k dané problematice na jednom misté - diskutovat
a sdilet.

Sdruzeni se zamétuje také hlavné na osvétu dané problematiky — pofada osvétové workshopy
ve vzdélavani, porada dobrocinné akce. SdruZzeni chce zménit danou problematiku a posunout

ji dal, a zaroven propojit spravné lidi, aby se rodinam zacalo zit kone¢né 1épe.

5.4. Adventor, 0. s.

Jmenuji se Michal RoSkanuk a jsem zakladatelem obcanského sdruzeni Adventor o. s., které
poskytuje sluzby malym i velkym autistim, jejich rodinam a profesionalim, ktefi s nimi
pracuji. Kromég toho se vénujeme osvété a poskytovani informaci o problematice autismu.
Mam Aspergerliv syndrom, avsak byl jsem diagnostikovan az v dospélosti — ¥ détstvi mi byla
nespravné diagnostikovadna jina porucha; tato jinakost mi mimo jiné pomaha pii konzultacni,

poradenské a lektorské cinnosti.
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Sdruzeni bylo zalozeno piedevsim proto, abychom u osob s poruchami autistického spektra
podpofili dostupnost sluzeb, které nezbytné nutné potiebuji. V Ceské Republice funguje
pouze n¢kolik neziskovych organizaci poskytujicich tyto sluzby, ale ty jsou velmi pfetizené,
protoze kapacita téchto organizaci naprosto nedostacuje poptavce a stat svou roli
poskytovatele podplirnych a rehabilitacnich sluzeb neplni pro tuto cilovou skupinu
Vv dostate¢né mife.

Skolska zakonna uprava nedovede nékteré situace, k nimz dochazi v souvislosti s osobami
S autismem a/nebo jinym kognitivnim postizenim, fesit G€inné tak, aby nebyly poskozovany
az4jmy a zdkonna prava zakd a studentl. Poskytovatel¢ socidlnich sluzeb vétSinou
nedisponuji specializacemi a kompetencemi nutnymi pro praci s autisty a v nékterych
ptipadech nejsou opravnéni seznamovat se s informacemi, které nutné potiebuji pro zajisténi
kvalitni péce. Platnd zékonna uprava, kterou se fidi problematika socialnich sluzeb,
diskriminuje osoby s kognitivnimi poruchami. S rostoucim vékem osob s autismem klesa
uroven mozné (nezfidka v praxi nedosazitelné€) socialni, rehabilitacni a terapeutické podpory
hrazené prostiedky vefejného zdravotniho pojiSténi, kterd by nedostacovala ani v ptipadé, Ze
by vSichni ti, kterych se to tyka, dosdhli svych opravnénych pozadavkll. Dospélé osoby
s autismem, kterych je stale rostouci pocet, jsou systémem pichlizeny a veSkeré socialni,
socialn¢ rehabilitacni a reintegracni sluzby poskytuje pouze neziskovy sektor, ptestoze je to
nad veskerou pochybnost uloha statniho sektoru nehledé na fakt, Ze statistiky vyskyt autismu
o dospélych osob ignoruji.

To je jen nékolik z fady problémil, diky nimZ se osoby s autismem a jejich blizci potykaji
S obrovskymi piekazkami ve snaze dostat to, na to maji pravo. Proto bylo zaloZeno sdruzeni
Adventor o. s., aby se stalo dalsSim zdrojem sluzeb, které jsou tak Casto tézko dosazitelné

a pfitom pro osoby s poruchou autistického spektra velmi dulezité.

5.5. JAN — Olomouc o. s.

"Jdeme autistim naproti - Olomouc o. s." ve zkratce JAN - Olomouc o. s. sdruzujerodice,
odborniky a piatele obcani s poruchou autistického spektra. Nabizi pomog, podporu

a poradenstvi lidem a rodinam s poruchou autistického spektra. Poskytuje informace:a osvétu
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vefejnosti, spolupracuje s odborniky i organy statni spravy a samospravy, organizuje
volnocasové aktivity pro déti i celé rodiny, pfednaskové akce.

Cilovu skupinou jsou prioritné¢ lidé s poruchami autistického spektra, dale pak vSichni, ktefi
mayji obtiZze v adaptaci a integraci do spolecnosti.

Hlavnim poslanim sdruzeni je, aby obcané s poruchou autistického spektra, mohli zit
distojny a plnohodnotny zivot, zlepSovani kvality Zzivota, podpora rodin, informovani,
hledéani a zavadéni novych alternativnich metod, programt a projekti.

Hlavnimi formami ¢innosti jsou podpora vychovné vzdélavaciho procesu, vyuziti
individualniho pfistupu pii vSech aktivitach, podpora zajisténi komplexni péce, prace s détmi,
mladezi a dospélymi zcilové skupiny, podpora celozivotniho vzd€lavani, organizace

volnocasovych aktivit, vzdélavacich projekti, osvétovych aktivit.
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6. Poruchy autistického spektra

Autismus je jednou z nejzavaznéjSich poruch détského mentdlniho vyvoje a jednd se
0 vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Porucha vznikd na neurobiologickém

podklad¢, jehoz disledkem je, ze dité¢ dobie nerozumi tomu, co vidi, slySi a proziva. DuSevni

vyvoj ditéte je diky tomuto handicapu naru$en hlavné v oblasti komunikace, socidlni interakce

a predstavivosti.

Autismus je porucha, kterd zasahuje ¢lovéka v zakladnich vécech, o které se naSe byti opira.

Vnimani ¢lovéka s touto poruchou je odliSné, zpracovani informaci probihd zcela v jinych
rovinach. Neni mozné, najit i€innou pomoc a to z toho divodu, Ze nejsme schopni zcela
presné odhalit myslenkové pochody ¢lovéka trpiciho PAS. Neni mozné najit pravidla platna
pro vSechny a pro vSechno, nebot na svété nejsou naprosto totozni dva lidé s timto
handicapem a do udalosti zasahuje mnoho proménnych. Vychézime jen z urcitych obecnych
pfedpokladii a snazime se jim, vybaveni t€émito informacemi, pomoci se orientovat ve svéte,

ktery je pro né v mnoha ohledech necitelny (zrovna tak jak ,,jejich svét* pro nas).

Nikdy vSak nelze dopredu odhadnout kdy a v éem bude ¢lovék postizen autismem potiebovat

pomoc. Na co (alespon ty, kteti maji primérny intelekt), je potfeba je do Zivota pfipravit.
To vSak mluvime o osobach postizenych autismem, kteti maji inteligenci zachovanu. Ti, kteti
maji jakoukoli mentélni retardaci, potfebuji pomoc neustalou, nebot se bez ni neobejdou,

nejsou schopni domyslet disledky svého chovani.

Pokud nejsme zasaZeni PAS, tak pfi pldnovéani naSich pfiStich krokd vychdzime vzdy ze
souboru informaci, které¢ jsme, diky vyjimecné praci naseho mozku, schopni pruzné

vyhodnotit a adekvatn€ na dané zareagovat. Tato schopnost autistiim chybi.

Navic jejich handicap prohlubuje i panika. uzkost, nizkd frustra¢ni tolerance, do niZ se

dostavaji okamzité (n€kdo rychleji, nékdo pomaleji) pokud nastanou okolnostiykteré jsou pro

n¢ nezndmé, ¢i si s feSenim nevi rady.

Jejich raciondlni mySleni byva témito okolnostmi zasazeno natolik, Ze adékoliv maji napf.

prumérny intelekt, okamzité jejich schopnost v néktervch situacich klesa na uroven c¢loveéka
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s tézkou mentalni retardaci! Tato skutecnost by méla byt zohlednéna v posuzovani osob
s PAS.

Jediné proto ¢lovék (nezasaZen timto postiZenim) muZe - pokud zna uskali, ktera PAS

provazi - ucinné pomoci v Zivoté osobé s timto handicapem. Neni jiné kompenza¢ni

pomiicky! [3]
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