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Studia
osobitnych opatreni nevyhnutnych na dosiahnutie
faktickej rovnosti osob s autizmom

1. Vychodiskova situacia pre vypracovanie Stidie
je determinovana:

a) Z vyskumu

o wtudia analyzy stavu prav na rovnaké zaobchadzanie u osob
S autizmom*
Priloha ¢. 1 — CD ,,Stidia analyzy stavu prav na rovnaké zaobchadzanie u 0oso6b s autizmom*

o Studijna cesta v Nérsku — dobra prax
V dnioch 22. az 26.3.2010 sme v Norsku, v kraji Rogaland (Stavanger a okolie) navstivili 5 zariadeni,
ktoré poskytuju rozne sluzby pre osoby postihnuté autizmom a absolvovali sme stretnutie s rodi¢mi
autistickych deti, clenmi Norskeho autistického zdruzenia.

23.3.2010
1. Autismeteamet, Stavanger — autisticky tim kliniky detskej a mladeznickej psychiatrie
2. Vysoka skola diakonicka, Sandnes
ako nahradny program za Centrum prispdsobeného vzdelavania, ktoré sme nemohli navstivit’
z dévodu uzatvorenia kvoli chorobe

24.3.2010
3. Kalhammeren — chranené byvanie, Stavanger
4. Norske autistické zdruzenie, kraj Rogaland — neformalne stretnutie s rodi¢émi

25.3.2010
5. Madlavoll skole Mio, Stavanger — zakladna $kola s oddelenim prisp6sobeného vzdelavania
pre deti s postihnutim
6. Invivo, Stavanger — chranené pracovisko pre 'udi s postihnutim

1.
AUTISMETEAMET
St. Svithungst 5, Stavanger

Autismeteamet je sacast’ou kliniky detskej psychiatrie BUPA, zalozenej v roku 1998.
Klinika zamestnava 12 profesionalov, ktori pracuji v 2 timoch:

e predskolsky tim

e Skolsky tim

Statisticky pripad4 na 1 klienta:
e dor. 2007 - 4,3 odbornikov
e 0dr. 2007 - 12,3 odbornikov - zmena nastala v r. 2005 po oddeleni psychiatrie pre deti
a mladez od dospelych



BUPA zastresuje:
e 6 geografickych poliklinik v regione Rogaland
e 4 pobytové oddelenia

Podozrenie na autizmus, diagnostika a supervizia si 3 fazy procesu, kazdi z nich zastreSuje ina
skupina odbornikov.

Diagnostiku a rediagnostiku zabezpecuji:
e oddelenie dohodobého pobytu
e oddelenie rodinné
e oddelenie pre vek 0-13 rokov

Klinika mé 3 Specializované timy:
e ambulantny tim
o autisticky tim - autismeteamet
e neurologicky tim

Ad: Ambulantny tim:

o prijima deti s podozrenim na autizmus, odoslané z pediatrickych ambulancii, psychologickych
poradni, predskolskych alebo Skolskych zariadeni obci

o deti absolvujui vo veku 1, 2 a 4 roky u svojho pediatra v ramci povinnej prehliadky testy, ktoré
su schopné odhalit’ podozrenie na autizmus

o dolezité je, aby l'udia vo vysSie uvedenych zariadeniach dali dostatok informacii o tom, o si
maju na diet’ati v§imat’ a aby doverovali matkam, ktoré poznaji svoje deti najlepsie

o situacia sa konzultuje s rodi¢mi, ktori davaju stithlas na diagnostiku

Ad: Autisticky tim — autismeteamet

o zabezpecuje pomoc, konzulticie a superviziu pre rodi¢ov autistickych deti a osoby, ktoré
ich vzdelavaju, pracuji s nimi a poskytuju im sluzby

o superviziu poskytuje ambulantne, t.j. cestovanim za klientmi: spadova oblast’ je Juzny
Rogaland — 18 obci

o do autistického timu su klienti nasmerovani po potvrdeni diagnézy, a to:
s diagnézou autizmus najcCastejSie vo veku 2 rokov,
s diagnézou Aspergerov syndrom najéastejsSie vo veku 4 rokov

o superviziu poskytuje 10 az 12 profesiondlov (napr. psycholdg, socidlny pracovnik,
psychiatricky personal, odborny personal s nadstavbovym vzdelanim v oblasti rieSenia
problémového spravania, u¢enia a pod.)

o do r. 2009 bolo v BUPA diagnostikovanych 2600 deti a mladeze, z toho 200 s diagn6zou
autizmus, zvysil sa pocet klientov s Aspergerovym syndromom

o hajvacsou skupinou Kklientov, ktorych prebera po diagnostike autisticky tim, su deti
v predskolskom veku s Aspergerovym syndromom

PONUKA SLUZIEB AUTISTICKEHO TiMU
Diagnéza autizmus:
e Psychologické poradenstvo
e Workshop socialnych zruc¢nosti
e  Workshop PECS (u nas VOKS — vymenny obrazkovy komunika¢ny systém)
e Supervizia v zmysle cielenej prace so vzdelavanim a behavioralnou terapiou

Diagné6za Aspergerov syndréom:
e Pomoc pre rodicov s cielom porozumiet’, o znamena diagndza Aspergerov syndrom
e Pomoc pre samotnych klientov s Aspergerovym syndrémom:



» porozumenie vlastnej diagndze
» Vv ¢om maju tazkosti
» ako sa im da pomoct’

Predskolsky vek
e Autismeteamet zabezpeCuje najintenzivnejSiu superviziu pre tych, ktori pracuju s detmi
v skolkach— vel'mi otvorena spolupraca, lepsia ako v skolach
e Odbornici vyskolia pracovny tim dietata priamo v Skolke, ktorii navstevuje (neexistuji
Specialne $kolky) — konkrétna praca ucitela s dietatom v pritomnosti supervizora, rodicia
maji moznost’ prist’ sa pozriet’
e Zaliatok — tréning ucitel’a s dietatom v oddelenej miestnosti v §kolke, supervizor prichadza
dvakrat tyzdenne na 2-3 hodiny, ¢asom preradenie do mensej skupiny deti
e Vychadzaji z metod:
» aplikovana behavioralna terapia (ABA)
» vymenny obrazkovy komunikacny systém (PECS, u nds VOKS)
» program TEACCH
» analyza spravania dietat’a - pri problémovom spravani
» vizualizacia
e Malé ciele, rozdelené do retaze — zdmer: umoznit’ dietat'u ¢o najcastejsie dosiahnut’ pozitivny
vysledok a zazit’ uspech

e Nacviky:
» ocny kontakt
» hra (asi 70 programov)
» komunikacia (asi 80 programov)
» socialne zrucnosti
» rolové hry pre rozpravajucich
> hry s predstavami
» odpozorovavanie zru¢nosti
» socialna kontrola — napr. zvladanie hnevu a problémov spravania
> tedria mysle
» naroc¢nejsie tlohy (asi 85 programov)
» sebaobsluha
vsetko s podporou obrazkov — vizualizacia robi deti samostatnej$imi:

procesualne plany namiesto slovnych instrukeii, tie sa tazko odburavaju
— kazdy krok nafoteny s konkrétnym dietatom
e Motivacia — odmeniovanie deti
Casté hodnotenie deti: v 1-2 tyzdiiovych intervaloch
e Tréningy sa nahravaju na video, raz za mesiac stretnutie s rodicmi a vyhodnocovanie

Skolsky vek

e Primarna ponuka pomoci je pre deti s Aspergerovym syndromom — dostanu ju az v skole,
chyba odborna starostlivost’ v skolke, lebo vtom veku eSte mnohi znich neboli
diagnostikovani

e Tento tim va¢Sinou prichadza v §kole rozvijat’ naro¢nejsie zrucnosti
Autisticky tim nevykonava tréningy, len poskytuje dohl'ad

e Ti, ktori prijimaji ich poradenstvo, musia mat’ ¢as vypracovat’ material, co sa bude robit
s diet'atom — aj pocas toho dostavaju superviziu

e Supervizia predchadza prechodu dietat’a zo §kolky do skoly v zmysle pripravy skoly na
prichod konkrétneho autistického Ziaka a trva este pol roka v Skole.

Starostlivost’ o autistov v Norsku zabezpecuje
e obec —zo zékona jej vyplyva povinnost’ poskytnut’ sluzby
e nemocnica — BUPA (psychiatrické odd., autisticky tim)




BUPA je zdrojom informacii a pomaha rodi¢om, kde hl’adat’ pomoc, odkial’ a ako dat’
det’om v §kole primerany zdroj vzdelavania
e Stat
Forma: integracia
e nie navrat k segregovanym zariadeniam (zrusené reformou v r. 1994)
e iba autisti, ktorych nie je mozné integrovat’, si vzdelavani v $pecialnych oddeleniach beznych
$kol — tam st aj inak postihnuté deti,
Vv Stavangeri su 3 takéto Skoly so Specidlnymi oddeleniami.
Dévod integracie:
Umiestnit’ autistické deti spolu je pre ne malo podnetné — nenaucia sa tol’ko ako od zdravych
rovesnikov.
Postup:
e Vcasné stanovenie diagnozy
e Stretnutie spétnej vézby — stretnutie odbornikov arodiov s cielom urcit, t.j. aka formu
intervencie dieta potrebuje — vysledkom je individualny plan (IVP): ako sa bude dalej
S diet'atom pracovat’
e Urci sa koordinator individualneho planu
» Clovek, ktorého uréi obec, v ktorej ma postihnuty trvaly pobyt
> koordinator zodpoveda za napiiianie IVP, jeho pravidelné prehodnocovanie (raz za pol
roka), resp. dopliianie, zmeny a pod.
e Koordinator zmapuje zdroje jednotlivych potrieb — doma, v §kolke, kole
» kto mdze s ¢im pomoct’
» Casto je to autisticky tim, kto je zdrojom potrieb — urci sa, ktory z I'udi, ¢o su tu, bude
ten, ¢o chodi do Skoly a robi superviziu
e Skola dostane:
» odporucania z pedagogicko-psychologickej poradne
» spravu z BUPA
e Skola vytvori Individudlny vzdelavaci plan — ak dieta nepotrebuje IVP, dostdva len Plan
opatreni pre konkrétnu oblast’, v ktorej ma problém
e Skola sa vyjadri, akym spdsobom chce konkrétnemu Ziakovi organizovat’ vzdelavanie
» Podl'a zakona ziak navstevuje Skolu v mieste trvalého bydliska
> Skola je povinna vytvorit mu podmienky na vzdelavanie
» zavisi to od moznosti jednotlivej Skoly (finanénych, priestorovych atd’.)
boj rodi¢a a ucitel’a — nie su to veci narokovatel’né zo zakona, ALE: na toto mam
podla uznesenia narok a chcem, aby to tak bolo
» povinna $kolska dochadzka trva 10 rokov (1.stupen 7 rokov, 2.stupen 3 roky), stredna
$kola sa mdze prediZit’ o 2 roky, t.j. §tadium konéi v 18 rokoch.
e Socialny trad v obci vyda uznesenie
zamerané na budtcnost’
kde a ako sa pomdze dietatu
akym sposobom bude obec zabezpecovat plnenie individualneho planu
na aké vzdelavanie ma postihnuty narok
aké odl'ahcovacie sluzby a v akom rozsahu budu poskytnuté rodine
aka vyska finanéného prispevku za opatrovanie

VVVYYYVY

atd’.
e Obec zabezpeci na zaklade uznesenia dietat'u do Skoly asistenta
» nie su $pecialne naroky, poziadavka je, aby mal ¢o najvyssie vzdelanie
» BUPA robi superviziu
» ak asistent ochorie, diet’a preberie triedny ucitel a triedu prebera zastupujtci ucitel

e Deti do 18 rokov v skole, potom socialny trad v spolupraci s rodinou a koordinatorom IVP
vyda posudok, akym smerom sa bude autista uberat’:
» aky typ zariadenia
» kol’ko hodin v stacionari



» kolko odbremenovacich sluzieb

» kolko prace

atd’.
Za prehodnocovanie a plnenie individualneho planu (IVP) je aj po ukonéeni Skolskej
dochadzky zodpovedny koordinator v obci
Nik nie je nasilu vytrhnuty z rodiny v 18 rokoch, aby iSiel byvat’ sam — aj v 5 rokoch moze
odist’ do byvania

» vSetko zavisi od priania rodiny

» od obce, ¢i ma vol'né miesta, ¢i sa uvolni alebo vytvori
Po doviseni 18 rokov dostavaja autisti finanént podporu, z nej platia ubytovanie a stravu
Od obce mozu poziadat’ o podporu na zaplatenie byvania, aby im ostalo na vreckové
Ziadost’ o umiestnenie autistu do zariadenia nepredklada rodina, ale prislugny socialny trad
Vv obci poziada na zaklade vypracovaného posudku pracovisko, resp. chranené byvanie a pod.
0 umiestnenie klienta — v pripade nedostatku miesta obec vybuduje.
Stavanger — 4 Casti, kazda ma svoj socialny urad, ktory rozhoduje, na ¢o ma kto narok
Obec musi zo zakona poskytnit’ sluzby
Kraj ju kontroluje
Rodic¢ia maju organ, ktory sa méze v pripade nespokojnosti stazovat’

Sluzba ,,podporny kontakt“ — ako osobny asistent u nas

Rozsah jeho sluzieb zavisi od posudenia uradu
Je to ¢lovek plateny obcou
Stara sa , aby postihnutému pomohol pri vol'nocasovych aktivitach, ktoré nemdze robit’ sim

2.
VYSOKA SKOLA DIAKONICKA
Sandnes

Studijné odbory:
> Socionémia
» Ergoterapia
» Vernepleier

Bakalarske $tudium odboru ,, VERNEPLEIER® (nema v slovencine ekvivalent) trva 3 roky
4 piliere odboru:
» Psychologia a pedagogika
» Spoloc¢enska nauka a praca
» Prakticka praca v teréne
» Zdravotnictvo
Absolvent je odbornikom v oblasti socialnej prace, Specialnej a lieCebnej pedagogiky s
kompetenciami zdravotnika
1 rok stadia tvoria 3 semestre, ztoho 2 semestre teéria, 1 semester prax (9 tyzdnov
Vv zariadeni)
Uplatnenie absolventov:
» v koordinovanych sluzbach:
koordinator individuidlneho plinu pre l'udi s postihnutim je clovek, ktory je
V obci zodpovedny za vytvorenie a naplianie individualneho planu, jeho pravidelné
prehodnocovanie (raz za pol roka), resp. dopiiianie, zmeny a pod.
» v §pecializovanych zariadeniach, poskytujucich sluzby 'ud’om s postihnutim
a pod.

Skola nie je dotovana S$tatom, prijima Studentov bez prijimacich pohovorov - S ukonéenym
stredoSkolskym vzdelanim (maturitou) alebo 5- ro¢nou praxou v odbore. Podmienkou je vyborna
znalost’ nor¢iny a anglictiny.



Na Slovensku spolupracuje s univerzitou v Presove.

3.
KALHAMMEREN CHRANENE BYVANIE
Kalhammerveien 46

V Norsku po reforme v r. 1994 snaha, aby sa umoznil vSetkym postihnutym navrat z velkych
zariadeni do vlastnych obci, aby im obce poskytli byvanie typu 1¢lovek — 1 byt.
Proces priniesol odbremeniovacie sluzby.

Chranené byvanie Kalhammeren prevadzkuje mesto Stavanger. Je jednym zo 17 oddeleni podniku,
ktory poskytuje v Stavangeri sluzby obanom s postihnutim.

Takychto podnikov je v Stavangeri viac, ale len tento sa Specializuje na sluzby pre autistov
Podnik zamestnava 400 zamestnancov, ktori spolu vytvaraju 230 plnych uvizkov

Vsetkych 17 oddeleni vyuziva sluzby spolo¢nych odbornikov — psycholég, vernepleier atd’.
Zdroje financovania podniku:

- Zaruceny rozpocet od obce, resp. kraja pre vSetkych 17 oddeleni, vynimkou je len
odbremeiiovacia sluzba — podnik dostane tol’ko, kol’ko posteli ma redlne obsadenych

- Platby od klientov (ndjomné, aktivity)

Vizia mesta: ,,Spolo¢ne pre Zijuce mesto*

BYVANIE KALHAMMEREN

je prisposobené Tud'om s autizmom. V tomto zariadeni st umiestneni autisti, ktori maji vyrazné
problémy spravania. Tu byvaju a odtial'to chodia pracovat, resp. do Skoly, ak su deti.

4 autisti - trvalé byvanie:

4 samostatné bytové jednotky (obyvacka s kuchynskou linkou, spalia, ktipeliia s WC)

2 autisti — odbremeriovacie sluzby:

2 samostatné bytové jednotky (rovnako vybavené), vyuziva ich striedavo 9 rodin

Spolo¢na kuchyna

Aktivizaéna miestnost’ — ciel: povzbudit' klientov k fyzickej aktivite (rebriny, fit lopty,
trampolina atd’.)

O tychto 6 klientov (4 + 2 na) sa stara:

v dennej smene 6-12 'udi,

V no¢nej smene 2 aktivni a 1 spiaci zamestnanec (prizvany v pripade potreby)

Celkovo je tu zamestnanych 50 l'udi, ktori spolu vytvaraju 35 plnych uvézkov

Niektori I'udia pracuju len na 12,5% alebo mensi uvédzok — Studenti

Niektorym vyhovuji len nocné sluzby (v Norsku neexistuje 3-smennd prevadzka)

Migracia zamestnancov nie je vysoka, va¢sinou stabilni l'udia

Minimalne 50% personalu su absolventi VS (zdravotnictvo, pedagogika, vernepleieri), SS
persondl — zdravotné sestry, socidlny odbor, vychovavatel'stvo

Psycholog, ktorého sluzby vyuziva vSetkych 17 zariadeni, pracuje Casto prave tu kvoli
problémovému spravaniu autistov

Kazdy klient ma priméarny kontakt na zamestnanca s vysokoskolskym vzdelanim, ktory spolu
S timom zamestnancov robi pre klienta plan opatreni v konkrétnom zariadeni

VSetci zamestnanci musia tento plan dodrziavat’

Poplatky za sluzby:

- Odbremenovacia sluzba — zadarmo

- Trvalé byvanie — pobyt a sluzby zadarmo, rodiny platia Satstvo, nabytok a zariadenie
Cakacie lehoty:

4 autisti na trvaly pobyt tu mézu ostat’ dokedy chcu



Caka sa na odbremenovaciu sluzbu.

Pouzitie fyzickych obmedzeni u klientov s problémovym spravanim:

Existuje paragraf v zakone o nepouzivani fyzickych obmedzeni, ako aj nepodavani inej
medikamentdznej lieCby ako tej, ktord ma klient predpisana lekdrom
Ak potrebuju v zariadeni pouzit’ na klienta nejaké fyzické obmedzenia:
» Vv pripade jeho agresivneho spravania voci sebe samému alebo inym (napr. zviazat’ ho)
» v pripade zabezpecenia hygieny a kimenia (napr. nasilu otvorit’ usta),
musia poziadat’ kraj o udelenie vynimky z existujiiceho paragrafu zakona.
Pri ziadani vynimky musia vel'mi dékladne zdokumentovat’ problém spravania a vSetky
prostriedky, ktoré pouzili na jeho vyrieSenie
Zaroven musia v navrhu opatreni presne popisat, ako a kedy sa bude opatrenie robit’, kto bude
kde stat’ alebo sediet’, co urobia atd’. — podmienkou je pritomnost’ jedného cloveka
s vysokoskolskym vzdelanim
Vynimka sa udel'uje na 1 rok a je podmienena tym, Ze opatrenie musi byt’ ¢o najhumannejsie
a ¢o najmenej zasahujuce.

Okrem byvania Kalhammeren patri pod tento podnik d’al$ich 16 zariadeni, resp. sluzieb:

Zariadenie na denné aktivity
Pre 75 Klientov
Vek 19 rokov a vyssie, najstar§i maji okolo 60 rokov
Zariadenie navstevuju na tol’ko dni, kol’ko je stanovené podla posudku socialneho uradu
(niektori denne, ini 5 dni za mesiac a pod.)
Mal’ovanie, umelecké aktivity
Tréningové oddelenie
Celé 1. poschodie (400 m2) je vybudované ako zmyslova zona

Odbremeinovacia sluzba

6 oddeleni v celom Stavangeri, kazdé¢ je zamerané inac:

» Psychické problémy

» Aspergerov syndrom

» Mentalny postih
Vyuziva ich 140 rodin
Velkost’ od 2 do 6 posteli v 1 zariadeni
Vek 2 az 50 rokov, vsetci klienti st v rodinach, to je podmienka
Niektori klienti chodia na 20 dni do roka, ini kazdé 2 tyzdne — podla posudku socialneho
uradu

Kazda rodina ma zo zakona narok umiestnit’ svojho autistického ¢lena na ur€ity pocet dni v roku do
zariadenia, ktoré tym, ze dietatu poskytne rovnaku starostlivost’ a program ako doma, odbremeni
rodicov a d4 im priestor na nevyhnutnt regeneraciu sil, absolvovanie zdravotnych vySetreni, kiipel'nej
liecby, dovolenky a pod.

O

Rozsah odbremenovacej sluzby (t.j. presny pocet dni) a spdosob jej Cerpania stanovuje vo
svojom posudku prislusny socialny urad v obci

Sluzba je bezplatna

Poskytovanie odbremenovacej sluzby slazi ako prevencia pred tym, aby rodi¢ia umiestiovali
svoje postihnuté deti do pobytovych zariadeni —nemusia sa tak rozSirovat’ uz existujtice, resp.
budovat’ nové zariadenia, pre obec je to ekonomicky vyhodné

Byvanie pre deti a mladez
Kombinovangé, vel'mi tazké postihnutia



Vzhl'adom na zdravotny stav deti je zariadenie situované blizko nemocnice

K dispozicii lekar, ktory okrem svojej prace zabezpecuje aj toto zariadenie — pozna klientov
14 deti, v skupinach 5-5-4, byva tam aj autista

Klienti su tu celorocne, rodi¢ia ich doma nezvladaji kvoli komplikovanému zdravotnému
stavu

Rodi¢ia ale maju zodpovednost' za svoje deti, platia oSatenie, zabezpeCuju volnocasové
aktivity

Zariadenie zodpoveda za ich zdravotny stav, plati pomocky

Asistent, ktory chodi do rodin
Sluzba pre tie rodiny, ktoré chct mat’ doma aj tazko postihnuté deti
Rodi¢ chodi do préce, on je vedicim koordinatorom a organizuje si sluzby asistentov, ktori ich
poskytuju u nich doma
Sem patri aj no¢na sluzba
Rodic¢ tazko postihnutého diet'at’a dostava aj prispevok za opatrovanie svojho dietat’a za to, Ze
sa stard o svoje diet'a po prichode z prace a v noci — zavisi od posudku socialneho tradu, do
akej vysky

Sluzba telesne postihnutym det’'om

Odbremenovacie vylety pre telesne postihnuté deti do 18 rokov (bez mentalneho postihnutia):

1 tyzdnovy vylet za rok
3 vikendové vylety za rok

Otvorena denna sluzba pre Pudi s r6znym postihnutim
Dom s aktivitami, k dispozicii vzdy 2 I'udia z personalu
Dobrovol'na Gcast’, ako Casto chcu
Platia si jedlo a aktivity

»Druzina® po $kole
Na strednej Skole kon¢i vyucovanie o 13,00 hod. , toto je odbremenovacia sluzba po
vyucovani
T.C. ju vyuziva 17 Studentov, aj autisti
Po vyucovani sa dovezu autobusom alebo taxikom , preplaca im ho kraj
Niektori maju asistenta
Sluzba je poskytovana aj pocas prazdnin cely den

Byvanie pre mladez
Do 29 rokov
Pre 6 klientov
6 bytovych jednotiek + spolo¢né priestory (byvaju po jednom, je to Standard)
Lahky mentalny postih, psychiatrické diagn6zy, zavislosti
Je to aj tréningové miesto pre absolventov vysokych $kol, Studentov pocas praxe
» Oboznamovanie s diagn6zami
» Kurz zvladania agresivneho spravania (obranné techniky atd’.)

Nr. 44 (docasny nazov, nova sluzba)
1 byt pre 1 klienta, ktory ma vel'mi t'azké problémové spravanie, nebezpeéné pre seba a inych
Klient je tu do pol roka, potom sa vracia na podvodné miesto
Skoleny personal s nim pracuje na odstraneni problému
1-5 zamestnancov, pocet zavisi od zavaznosti problému
Casto ide o deti, ktoré boli vyfaté z rodin z dovodu nezvladatelného spravania
Podmienkou je, ze musia spadat’ pod diagnézy autizmus, mentalne postihnutie a pod.
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V pripade, Ze pod tieto diagndzy nespada, nejde do Nr.44, ale stara sa socialna kuratela

4,
Norske autistické zdruZenie
Kraj Rogaland

Neformalne stretnutie s rodi¢mi autistickych deti, ktori su ¢lenmi Norskeho autistického zdruzenia.
Clenmi st rodicia , stirodenci, pribuzni a sympatizanti I'udi s poruchami autistického spektra.

Zdruzenie ma asi 350 clenov, centrala je v Oslo, pobocky su v celom Norsku.
Je ¢lenom Autisme Europe.

Aktivity zdruzenia:

Vydavaja ¢asopis o autizme — 4x do roka

Organizuju prednasky pre rodi¢ov a odbornikov

Organizuji vzdelavaci vikend pre rodicov — 1x ro¢ne, pobyt v hoteli spojeny s prednaskami,
bez deti

Na Vianoce organizuju vianoéni veceru pre rodiny — aby ani tie rodiny, ktoré z titulu
postihnutia svojho diet'ata nemo6zu vecerat’ v spolo¢nosti, neboli izolované doma

Zdroje financii:

Stat
Obec
Clenské prispevky

5.
Madlavoll skole Mio
Jernalderveien 47

Madlavoll $kola je zakladna Skola, ktord v mieste trvalého bydliska poskytuje vzdelavanie
zdravym detom v podmienkach beznych tried:

8,00 az 13,00 hod. skola

13,00 az 15,00 hod. druzina

Okrem toho ma aj Specidlne oddelenie MIO pre postihnuté deti, ktoré nemdzu byt’ integrované
v klasickych triedach, ale potrebuju $pecidlne ul'ahcené vzdelavanie

Vizia: ,,Skola pre vSetkych*

Na 1. stupni skoly (v Norsku 1. az 7. roénik) je 400 ziakov, maju 116 zamestnancov

Oddelenie MIO:
e Poskytuje celodennt starostlivost’
e zastreSuje cely Stavanger
e prispOsobené vzdelavanie v malych triedach, 4 aZ 6 deti v jednej skupine
e cielené intenzivne vzdeldvanie
Autisti:

vyucovanie pocas celého dna, striedanie tréningu a prestavok

obmienaju sa ti isti l'udia z personalu

niektori st integrovani v beznych velkych triedach s asistentom, v pripade potreby odc¢lenit sa
od kolektivu maju k dispozicii miestnost’, v ktorej moézu byt’ sami (2 ziaci)
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niektori sa vzdelavaju vo vlastnej tréningovej miestnosti s jednym pedagogom, na niektoré
aktivity sa pridavaju k ostatnym detom (4 ziaci)
Vsetci autisti maji denny plan - na fiom znazornenie aktivit a pri nich fotografie pedagogov,
ktori s nimi jednotlivé aktivity robia
Metody:
ASK - alternativna nadhradna komunikacia
ABA — alternativna behavioralna terapia
TEACCH program
Komunikacia prostrednictvom pocitaca — 1 ziak
PECS — vymenny obrazkovy komunika¢ny systém (u nas VOKS)
Kognitivna oblast’: ako sa citime, ako myslime
- ART metoda (Agression Replacement Training) — zvlddanie hnevu
- rozvoj socidlnych zrucnosti
- moralna rezonancia — rozpoznanie emdcii, moralnych hodnot
- rozhodovanie sa v tazkych situaciach

VVVYVYVY

Nazorné ukazky:

Komunikaéné kniha, systém PECS:

Karisblok, na vonkajsej strane suchy zips, vo vnutri na farebne rozliSenych listoch tématické okruhy
s ponukou karti¢iek, na nich su:

zaCiatky viet
pocity
aktivity v Skole
aktivity vonku
jedlo

miesta v Skole
miesta vonku
osoby

farby

pojmy
odmeny

Dieta si vyberie z ponuky a na suchy zips navrchu karisbloku vysklada z vybratych karti¢iek svoje
prianie, potrebu, pocit, atd’.

Procesudlny plan:

Specificka tloha — priprava chleba s maslom, Sunkou a syrom:

Vv karisbloku zoradené fotografie jednotlivych po sebe nasledujucich krokov pripravy jedla
fotografie konkrétneho diet’at’a, ako robi kazdy krok ulohy

Ciel: vizualizécia neposililuje zavislost’ diet'ata na slovnych instrukciach

Navsteva triedy —Dani, 11 rokov, detsky autizmus plus svalové ochorenie, neverbalny:

chlapec nie je integrovany, ma vlastnu triedu, v nej podmienky na samostatnu pracu, pracu
s pedagdgom a oddych

Daniho sme navstivili vo svojej triede pocas tréningu s ucitel’kou, potom odisli na spolo¢nu
aktivitu oddelenia MIO — ,,spolo¢né spievanie*

Tréning s ucitelkou: ulohy — triedenie, imitacie — postavit’ Lego podl'a predlohy (postup podla
procesualneho planu na fotografiach)

Vizualizacia celého tyzdna: na bocnej stene prilepené zvislé denné pldny na pondelok az
piatok, odtial’ vybraty plan na konkrétny deti a prilepeny na vnutornt stranu dveri.

Denné plany dni, ktoré uz ubehli, su prazdne — karticky s vykonanymi ¢innostami su
umiestnené v obalke pod pldnom. Denné plany nastavajucich dni st plné — karticky su
prilepené na suchom zipse zhora nadol v poradi, v akom budu ¢innosti nasledovat’.
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Spoloéné aktivity deti z oddelenia MIO v centrdlnej spolo¢enskej miestnosti $koly:

»Spolocné spievanie” - 1x za tyzden

Cca 25 deti oddelenia MIO, vratane autistov, sa zacastnilo spolo¢nej aktivity. Asi 20 minut
sedeli spolu v kruhu, spievali, imitovali u¢itel’ky, resp. len sledovali ostatnych.

,Narodeninové stretnutia — 1X za mesiac:

Oslava narodenin deti, narodenych v konkrétnom mesiaci.

,,Cirkus Maximus*

Koncom skolského roka karneval v maskach.

6.
INVIVO - pracovisko pre Pudi s postihnutim
Haugasstuben 7

Vo veku strednej Skoly je podla individualneho planu Cloveka s postihnutim, za plnenie ktorého
zodpoveda obec, jasné, akym smerom sa bude uberat’ — moze pracovat, odist’ do chraneného byvania,
ostat’ doma a pod.

Ak je v takej kondicii, ze méze pracovat’, jedna z moznosti je Invivo

Invivo je pracovisko pre l'udi s postihnutim, v celom Norsku je 300-350 takychto podnikov
Tento vznikol na poziadavku obce Stavanger, v roku 1991 sa pretransformoval na akciova
spolo¢nost’

Pontika 116 pracovnych miest pre 'udi s postihnutim

Pomaha im 55 zamestnancov bez postihnutia na rézne uvézky — Siroké spektrum

- vzdelania: pedagogika, obchod, socialna praca, zdravotnictvo

- kompetencii: supervizor, kouc¢ a pod.

Pracovisko:

- v sidle firmy — dodévaju produkty a sluzby pre Stavanger
- na univerzite — kopirovanie, pomocné prace pre ucitel'ov

Zamestnanci s postihnutim:

Poziadali o pracovné miesto urad prace, ten oslovil firmu

Vsetci poberaju podporu, z ktorej ziju (staly prijem), plat je prijem navyse

Mozu pracovat’, dokedy chcll — o sa veku a zdravotného stavu tyka

Prichadzaji v 19-20 rokoch po ukonéeni SS, aj neskor

Pracovat’ zacnu na oddeleni, kde sa im paci a kde si sami trufaju — ak nie je miesto volné,
urcita dobu ¢akaju

Rocéne odide asi 10 I'udi, miesta sa uvolnia a pridu novi zamestnanci

Zamestnanci su dosledne zaSkoleni, aby sa predislo Girazom

1 veduci zodpoveda za 6 zamestnancov s postihnutim

Firma vel'mi podporuje odchod postihnutého do normalneho zamestnania, v&cSina
zamestnancov tu ostava

Ked odidu zo zamestnania, nemajui dochodok, ale stale dostavajii podporu

Zamestnavatel’a nezaujima ich diagnéza: primarne ich zaujima, ¢o doty¢ény dokaZe a nie
to, ¢o nedokaze

Pracovisko vzniklo pre l'udi s mentalnym postihnutim, dnes vSetky diagnézy, vratane 2
sluchovo postihnutych — maju svojho timoc¢nika, ktorého plati stat

Kazdy zamestnanec s postihnutim ma kariérny plan (ako IVP v skole):

- pravidelné stretnutia pracovnika a jeho veduceho s cielom posuniat ho v pracovnych
zrucnostiach

- raz za rok formalne stretnutie pracovnika s vedenim
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Firma:

Rozpocet:

- Obec si kupuje pracovné miesta (50%)

- Sami zarabaju peniaze predajom sluzieb a produktov (50%) — nevyhnutnost’ kreativity:
produkty musia byt zaujimavé, predaja schopné a ich vyrobu musia zvladnut' Tudia
S postihnutim

e Odberatelia nemajt povinnost’ kupovat’ od firmy sluzby a tovar, funguju ako vsetky iné firmy
e Firma neplati dai, ma tlavu

e Zamestnanci platia dane

Zamestnanci plateni Statom:

e 15 T'udi, su to pracovni konzultanti

e Kazdy z nich vedie do 15 postihnutych I'udi na vol'nom trhu prace — pomaha im n4jst’ pracu
e T.C. je cca 150 I'udi zamestnanych na vol'nom trhu prace

e Tychto I'udi méze firma podporovat’ do 3 rokov

Produkcia firmy:
e Vyroba
» Jeden kompletny produkt — vyroba vyhrevnych telies
> Casti nejakych produktov — subdodavky pre iné firmy
e Sluzby
» V ramci firmy
» Pre inych

- Balia letdky a propagacny material

- Peciatkuju, lepia nalepky

- Balia vrecka s pieskom do babik na nacvik prvej pomoci

- Balia hracie karty

- Vkladaju kable do lamp verejného osvetlenia

- Balia skrutky do bali¢kov — predpisany pocet alebo hmotnost’
- Skladaju zadné dosky s osvetlenim na privesné voziky automobilov
- Skladaju detské Smykacky

- Rezu plech do pozadovanych tvarov

- Montujt vyhrevné telesa

- Prevadzkuju vlastnt jedalen s bufetom

-Upratuju svoje priestory

atd’.

Plan do budticnosti:

- hotel, kde ¢ast’ personalu tvoria 'udia s postihnutim — vzor Hamburg, Nemecko

- nebudu budovat’ novy hotel, ale oslovili uz existujicu siet’ hotelov, predbezne sa dohodli
s konkrétnym hotelom, tam bud zamestnavat’ I'udi s postihnutim podobne ako v Invivo.

Priklady z nérskeho systému, hodné nasledovania

e Vcasna diagnostika:
Vo veku 1,2 a4 roky podrobné testy, vysoka uspesnost zachytenia diagnézy autizmus
(priemerne vo veku 2 rokov) a Aspergerov syndrém (priemerne vo veku 4 rokov)

o Nasadenie v¢asnej intervencie: podchytenie deti uz v $§kdlkach, ich ,,naStartovanie* pre budicu
integraciu v kolektive rovesnikov

e  Multidisciplinarny tim pre diagnostiku a intervenciu
Integracia v skolkach aj Skolach — podporena dostatkom pedagogov a asistentov pedagdgov
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Existencia autistického timu na oddeleni detskej a mladeznickej psychiatrie a vykonavanie
supervizii doma, v Skdlke a Skole formou dochddzania do prirodzeného prostredia autistu
Cielena intervencia - §ita na mieru kazdému jednotlivcovi S reSpektovanim moznosti rodiny:

V skole individualny vzdelavaci plan

V dospelosti kariémy plan

Funkcia koordinatora individualneho planu:

Diet’a sa po nastupe do Skoly nestrati na 10 rokov v sieti osnov, platnych rovnako pre
vSetkych, ale pravidelnym prehodnocovanim IVP ajeho doslednym plnenim sa
zabezpeci zmapovanie individudlnych potrieb, slabych miest, podchytenie silnych
stranok autistu a Vv koneénom dosledku jeho nasmerovanie tak, aby sa vyuZil jeho
potencial a aby dosiahol ¢o najvyS$§iu moZni mieru vzdelania, socialnych zrucnosti a
samostatnosti.

Povinnost’ obce postarat’ sa o vSetkych svojich obyvatel'ov:

Existencia IVP, kariérneho planu a posudku, resp. uznesenia socialneho uradu zabezpecuje, ze
obec ma autistu stdle nadohl'ad a ma zmapované jeho sucasné fungovanie, ako aj jeho
perspektivne zaradenie. Tymto spdsobom sa vie pripravit’ na urcité skutocnosti — napr. tento
autista skon¢i o rok skolu, je manualne zruény, chce pracovat’ — oslovi firmu s poziadavkou
pracovného miesta. Ini bude potrebovat’ uz v 12 rokoch odist’ do pobytového zariadenia —
obec hl'ada rieSenie — ak nie je miesto, vytvori.

Zachovanie kontinuity $kdlka — Skola — praca, byvanie, iné zariadenie

Odbremenovacia sluzba pre rodiny

Roéznorodost’ zariadeni — od vol'no¢asovych, dennych po celoro¢né — podl'a kondicie autistu
a moznosti jeho rodiny

Dostatok personalu v pobytovych zariadeniach aj na chranenom pracovisku:

V Norsku st bezné aj 12,5% a mensie pracovné Gvizky. Tuto moznost’ vyuzivaji aj rodicia
autistickych deti — véc¢Sina rodicov pracuje. Na druhej strane st obce takymto spdsobom
schopné vykryt aj svoje personalne obsadenie v zariadeniach pre postihnutych I'udi.

b) Z platnej legislativy
o Dohovor OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim a Opény

protokol

Vseobecna deklaracia I'udskych prav

Dohovor o0 pravach diet'ata

Europska socialna charta

Charta zakladnych prav EU

Ustava Slovenskej republiky

Zakon €. 365/2004 Z.z. o rovnakom zaobchddzani v niektorych

oblastiach a 0 ochrane pred diskriminaciou a 0 zmene a doplneni

niektorych zédkonov (antidiskriminacny zékon)

o Zakon ¢. 447/2008 Z.z. o penaznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia a 0 zmene a doplneni niektorych
zakonov

¢ Zakon €. 448/2008 Z.z. o socialnych sluzbach a 0 zmene a doplneni
zéakona €. 455/1991 Zb. o Zivnostenskom podnikani (zZivnostensky
zékon) v zneni neskorsich predpisov

o Zéakon €. 5/2004 Z.z. 0 sluzbach zamestnanosti a 0 zmene a doplneni
niektorych zédkonov

o Zakon €. 597/2003 Z.z. o financovani zakladnych §kol, strednych §kol
a Skolskych zariadeni v zneni neskor$ich predpisov

o Zakon €. 245/2008 Z.z. o vychove a vzdelavani (Skolsky zékon)

a 0 zmene a doplneni niektorych zdkonov

O O O O O O
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¢ Vyhlaska MS SR ¢. 322/2008 Z.z. o $pecialnych $kolach

o Vyhlaska MS SR ¢&. 318/2008 Z.z. o ukondeni $tudia na strednych
Skolach

o Zakon ¢. 317/2009 Z.z. o pedagogickych zamestnancoch a odbornych
zamestnancoch a o0 zmene a doplneni niektorych zakonov

o Smernica ¢. 10/2008-R, ktorou sa urcuje postup thrady cestovnych
nakladov na dopravu ziakov zakladnej §koly a ZS pre Ziakov s SVVP

C) Zo zaverov ob¢ianskej advokacie vo forme verejnych diskusii — projekt ,,Ni¢
0 nas nesmie byt’ bez nas*
Brainstorming s rodi¢mi vo vSetkych krajoch Slovenska zaroven spojeny
s verejnou diskusiou so zastupcami verejnej spravy.
Boli konStatované dva najviacsie problémy V Zivote I'udi s autizmom:
— Diagnostika, intervencia, poradenstvo a pomoc na zac¢iatku
— Buducnost’ dietata s ASD (neistota, beznadej a strach) — neexistuji
ponuky so zameranim na d’al$i rozvoj os6b sa autizmom

d) Z prijatych zaverov VII. Medzinarodného kongresu AUTISM-EUROPE
konaného v Oslo diia 2.9.2007
Na vypracovani sa podiel’ali
- AUTISM-EUROPE
— Medzinarodna asociacia detskej a dorastovej psychiatrie a pribuznych
profesii IACAPAP)
— Europska spolo¢nost’ pre detski a dorastovu psychiatriu (ESCAP)

=

Pristup k postihnutiu zaloZeny na prévach.

2. Socialny model postihnutia hovori, Ze postihnuti I'udia chcu vyuzivat’ tie isté prava
ako ostatni.

3. Medzinarodné prava stanovuju, ze postihnuti jedinci maji pravo byt lieceni,
vzdelavani a podporovani.

4. Zaistit tieto prava postihnutim 'ud’om mdéze byt drahé. Ale prava musia platit’ pre
vsetkych.

5. Nedostatok prostriedkov neospravedlituje pozbavenie prav.

1.Pristup k porucham autistického spektra zaloZeny na pravach

=

Podielanie sa a kvalita.

2. Osoby s autizmom maju celozivotné vazne postihnutie a komplexné potreby, ale maja
tu istt hodnotu ako ostatni l'udia.

3. Ich komplexné potreby im st'azuju naplnenie ich prava na zdravotnu starostlivost’,
vzdelavanie a na vhodnl podporu, aby mohli Zit' s inymi I'ud’'mi.

4. Akékol'vek odmietnutie zdravotnej starostlivosti, vzdelavania a riadnej podpory je

porusenim ich prav.

Podporou ludi s autizmom a potrieb ich rodin je:
- lekari a personal v nemocniciach, ktori vedia ¢o je autizmus a ako ho lie¢it
I'ahké porozumenie informacii
- adaptécia $kol a miest, kde Ziju a pracuju podl'a ich potrieb
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odbornici, ktori im pomo6zu Zit’ ich kazdodenné Zivoty, pracovat’ a zabavat sa
odbornici, ktori im nacrtnu, uveda do praxe a skontroluju ich osobné plany

vyuzivanie tych istych sluzieb ako ini 'udia

Nedostatok riadnej podpory a sluzieb, robi zivot pre osoby s autizmom a ich rodiny
tazsi.

Rodiny maju vel'ké obavy z buducnosti ich deti s autizmom po ich smrti.

Ubezpecenie o vhodnych sluzbach zmensuje ich obavy.

Rodiny nechct miesta, kam dat’ ich diet’a s autizmom. Oni chct pre nich prava a Sancu

uzivat’ si ich zivot spolu s ostatnymi.

1.1. Pristup k rehabilitacii a zdravotnej starostlivosti

1.

Kazda osoba s autizmom musi dostat’ podporu, aby mohla rozvijat’ svoje schopnosti
a zit’ nezavisle.

Systém zdravotnej starostlivosti musi poskytovat’:

ok w

o

10.

v€asnu diagndzu autizmu a odhalenie individualnych potrieb,
celozivotné vzdeldvanie aby ziskali zru€nosti a Zili s ostatnymi 'ud’'mi
pristup k starostlivosti v chorobe

Bez tejto pomoci rodiny s det'mi s autizmom musia sami napliiat’ potreby ich deti. Aby
tak spravili, musia zanedbdvat’ ostatné deti a mozno stratia aj priatel'ov a pracu.
Diagnoza autizmus pomaha rodi¢om pochopit’ ¢udné spravanie ich deti.

Rodicia deti s autizmom si vel'mi skoro uvedomuju, Ze ich deti maji ¢udné spravanie.
Lekari musia pocuvat rodicov a brat’ do tivahy ich obavy. Mali by pozorovat’, ako sa
diet’a hrd a pouzivat’ Specidlne testy na autizmus, ked’ navstevuji batolatd. Mali by
posielat’ deti s podozrenim na autizmus k $pecialistom na diagnostikovanie ¢o najskor.
Diagndza by mala pomdct’ dietat'u. Nemala by viest k jeho izolacii alebo odmietnutiu.
Socialny pristup k postihnutiu povazuje osoby za ddlezitejSie nez diagnozu. LieCenie
sa musi zamerat’ na individudlne potreby.

Je potrebné vela rozlicnych odbornikov aby skontrolovali ako diet’a rozumie,
rozmysl'a a funguje. Toto ohodnotenie pomaha porozumiet’ individudlnym potrebam

a nacrtnit’ osobny plan intervencie. Individualne plany musia byt’ kontrolované. Ak
dieta nerobi pokroky, plan musi byt zmeneny.

Rodicia poznaju svoje deti lepSie nez ktokol'vek iny. Oni sa musia podiel'at’ na
ohodnocovani.

Vo vela krajinach je malo odbornikov na autizmus, aby zaistili lieCenie vSetkych osob,
ktoré to potrebuji. Vela osob s autizmom nedostane vzdelavanie a nemdze si vyvinut
zru¢nosti.

1.2. Dostupnost’ celozivotného vzdelavania

Vzdelavanie je pravo, ale pre osoby s autizmom je to eSte viac. Pomaha im porozumiet’

Zivotu.

Vzdelévanie os6b s autizmom musi zacat’ skoro. Musi byt’ prisposobené ich spdsobu

rozmysl'ania a chépania.

Kazdé¢ diet’a s autizmom by malo mat’ individualny plan vzdelavania. Individualny plan

by mal vyhovovat’ zdujmom Zziaka a prianiam jeho rodiny.

Aj dospeli sa musia vzdelavat, aby sa naucili novym zru¢nostiam, aby ziskali pracu a zili

nezavisle.
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10.

Osoby s tazkym autizmom nesmu byt vyliceni zo vzdelavania.

1.3. Socialne vélenenie

Osoby s autizmom nesmu zit’ schovani a izolovani od ostatnych I'udi. Mali by mat’ pravo
zit' s ostatnymi. Vzdelavanie by tiez nemalo byt poskytované v izolovanych
podmienkach. Akokol'vek, malo by byt prispdsobené ich potrebam.

Osoby s autizmom musia dostat’ vSetku podporu, ktorti potrebuju, aby Zili s ostatnymi.
Integracia neznamend, ze rodiny musia davat’ detom vsetku podporu, ktora potrebuji. To
by viedlo k vyluceniu rodiny a ich deti s autizmom.

2. Pristup k autizmu zaloZeny na podiel’ani sa

Ako aj iny l'udia, aj osoby s autizmom sa musia podielat’ na vSetkych rozhodnutiach,
ktoré sa ich tykaju.
Rodicia sa musia podiel'at’ na rozhodnutiach osob, ktoré nie st schopné rozhodovat za
seba.
— Rodicia by sa mali tiez podiel’at’ na diagn6ze, ohodnoteni a praci s ich det'mi,
ked’Ze rodi¢ia poznaju svoje deti lepSie nez ktokol'vek iny.
Pred vel'a rokmi si I'udia mysleli, ze autizmus spdsobovali zli rodicia.
Ako dosledok, rodic¢ia neboli véleneni do prace s ich det'mi.
Teraz vieme, ze rodicia nie si zodpovedni za autizmus.
Lekari by to mali rodi¢om jasne povedat, aby sa necitili vinni.

3.Pristup k autizmu zaloZeny na kvalite

Kvalita znamend, Ze osoby s autizmom by mali vyuZivat’ dobru intervenciu a dobry Zivot.
Dobré intervencia neznamena, zZe sa musi vylie€it’ autizmus. Znamena, Ze musi zlepSit’
stav a zruénosti 0sob s autizmom. Kvalitna starostlivost’ zlepSuje Zivot osdb s autizmom.
Vel'ké mnoZstvo podpory nie je dostatocné, aby sa zaistila kvalitna starostlivost’. Kvalitna
starostlivost’ sa musi tieZ spoliehat’ na spolahlivll intervenciu.

Vedecké poznatky davaju informacie o spol'ahlivej intervencii. Z14 intervencia moze
zabranit’ osobe s autizmom, aby sa naucila zru¢nostiam a Zila nezéavisle.

Odbornici na zdravotnt starostlivost’ potrebuju tréningové programy v autizme, aby
poskytovali kvalitnu starostlivost’ a podporu.

Nedostatok tréningu moze viest’ k zlej intervencii alebo k pouzivaniu liekov namiesto
vhodného zaobchédzania.

Aj rodicia potrebuju tréning ako narabat’ s tazkostami dietat’a a zlepSit’ rodinny Zivot.
Rodi¢ovsky tréning by mal pomdct rodi¢om lepsie porozumiet’ a napiiiat’ potreby ich deti.
Rodiny a odbornici mézu pracovat’ spolu a delit’ sa so skisenost'ami pocas tréningovych
programov.

Odbornici by mali poskytovat’ rodi¢om podporu a informéacie o pravach dietat’a a
dostupnych sluzbéch.

e) Z vlastnej zazitkovej skisenosti a pozorovania ¢lenov vyskumného timu
— Rehabilita¢né stredisko SPOSA
— Rekondi¢no-rehabilitacné pobyty rodin s autistickym diet’at’om
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— Komunitné stretnutia rodin

Rodina s dietatom postihnutym autizmom:

musi sa predovsetkym vysporiadat’ s diagnézou diet’at’a, akceptovat’ ho, aby bola
nasledna vychovno -terapeuticko-edukacna starostlivost’ maximalne efektivna (rodi¢
ako kooterapeut, ktory zabezpecuje transfer osvojenych zrucnosti a navykov do
domaceho prostredia)

rodi¢ia byvaju odsudzovany okolim a SirSou rodinou za to, Ze nevedia vychovne
zvladnut svoje diet’a

musia obmedzit’ spolo¢ensko-kultirne aktivity, pretoze o ich dieta sa nema kto
postarat’

znizuje sa rodinny rozpocet, nakol’ko povaha diagnézy vyzaduje zvyseny nepretrzity
dozor jedného z rodicov

pre vysokl nesamostatnost’ dietat’a s autizmom aj v beznych dennych ¢innostiach

a rutinach vzrastd jeho fixacia na rodi¢och

vzhl'adom na problematicku toleranciu neznamych osob a vécsieho kolektivu l'udi
redukujii vztahy so socidlnym okolim (navstevy, rodinné stretnutia...)
problematicka tolerancia nepredvidate'nych a ndhlych zmien vedie k stereotypnému
a rigidnému dennému rezimu celej rodiny (ostatni ¢lenovia sa vzdavaju vlastnych
zadujmov, konickov, vol'no ¢asovych aktivit)

Stuirodenec dietata s autizmom:

musi byt’ zodpovedny a mimoriadne trpezlivy, ked stirodenec s autizmom potrebuje
pozornost’

musi ochrafiovat’ svojho stirodenca pred ostatnymi detmi

ocakava sa od neho dobr¢ spravanie a dobry priklad

nemoZe chodit’ na miesta, kam by chcel

nemoze sa so svojim sirodencom porozpravat’ a zahrat

musi svojim kamaratom vysvetl'ovat’, preco sa jeho strodenec sprava zvlastne

nema sa s kym porozpravat’ o svojom strodencovi; kamarati to nechapu, prip. sa mu
pre svojho stirodenca s autizmom vysmievaju a vylucuju ho z kolektivu

rodi¢ia venuju viac pozornosti dietat'u s autizmom

Dieta s autizmom:

Casto sa vyhyba kontaktu s inymi 'ud’mi alebo st mu tieto kontakty l'ahostajné —
najmi kontakty s inymi det'mi,

pasivne akceptuje socialny kontakt, niekedy ma z neho velku radost’, ale len vel'mi
zriedka spontanne nadvizuje kontakty,

K inym l'ud’om pristupuje zvlastnym, neprimeranym, repetitivnym (opakujiicim sa)
spdsobom

nedocenuje socialne vyuZitie a radost’ z komunikacie,

nechape, Ze rec je prostriedkom ziskavania informdcii o ostatnych l'ud’och,

nerozumie skutoénému vyznamu gest, vyrazov tvare alebo tonu hlasu,

ak pouziva rec¢, rozumie jej vel'mi doslovne,

nie je schopné hrat’ sa s predmetmi alebo hrackami imaginativne,

ma sklony zameriavat’ sa na nepodstatné alebo trivialne veci,

ma obmedzeny ramec imaginativnych aktivit, vi¢Sinou presne okopirovanych; tymito
¢innost’ami sa zaobera rigidne a repetitivne,
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nerozumie zmyslu aktivit, ktorych podstatou je zmysluplné zapodievanie sa so

slovami
ma prejavy repetitivnych aktivit a repetitivneho spravania (napr. nastojenie na vzdy
rovnakej trase po ceste na urcite miesto),
ma behaviordlne problémy ako vrieskanie, kopanie, hryzenie, socialne
neakceptovatel'né zvyky,
mdze mat nejaké Specialne schopnosti napr. v oblastiach hudby, matematiky,
skladania puzzle,

moze mat’ pridruzené telesné alebo zmyslové, metabolické, zachvatové poruchy.

f) Z programovej iniciativy EAPHA (European Autism Public Health
Alliance/Eurépske zdruZenie verejného zdravotnictva pre autizmus) zdruzenie
rodi¢ovskych organizacii, akademickych institcii a organov verejného
zdravotnictva, ktoré spolupracuju na vytvoreni pan-eurdpskeho planu verejného
zdravotnictva pre autizmus s nazvom EUROPEAN AUTISM ACTION
(Europsky akény plan pre autizmus 2020)

— Regionalna konferencia v BudapesSti v ditoch 13.-14.9.2010 pre
vychodni Eurépu, na ktorej sa urcovali najakitnejSie problémy, ktoré
treba rieSit’ v ramci autizmu

Predbezny vystup:

-zachytavanie priznakov u deti, aby mohli byt’ v¢as poslané do diagnosticko-interven¢ného
procesu,

- tréning l'udi s autizmom, odbornikov a rodicov vo vsetkych aspektoch

Priloha ¢. 2 — zdroj EAPHA: Strategy Document

g) Zo spravy Ad-hoc expertnej skupiny o prechode z institucionalnej na
komunitnu starostlivost’

Sprava skupiny nezavislych expertov, ktorti zvolal komisar EU Vladimir Spidla, komisar pre

zamestnanost’, socialne veci a rovnost’ prileZitosti.

Priloha ¢&. 3 — zdroj MPSV CR: http.//mpsv.cz/files/clanky/8387/Zprava-Ad-hoc-expertni-

skupiny.pdf
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2. Osobitné (podporné) opatrenia — pozitivne akcie

Clanok 5 ods. 4. Rovnost’ a nediskriminacia Dohovoru OSN o pravach 0séb so
zdravotnym postihnutim a Op¢ny protokol

,» Osobitné opatrenia, ktoré su nevyhnutné na urychlenie alebo dosiahnutie faktickej
rovnosti 0sob so zdravotnym postihnutim, sa v zmysle tohto dohoveru nepovazuju za
diskrimindciu.

a) Opatrenia pre oblast’ véasnej diagnostiky a intervencie

Pravo na primerani zdravotni starostlivost’ pre diet’a vo svetle zakladnych dokumentov

Pravo na ochranu zdravia a primeranti zdravotnu starostlivost’ je pre dieta (resp. celu
nediferencovanu detsku populaciu) Specifickym spdsobom zakotvena vo vSeobecne znamych
medzinarodnych dokumentoch ako Deklarécia prav dietat’a, Dohovor o pravach dietat’a, pre
dieta so zdravotnym postihnutim v Dohovore o pravach osob zo zdravotnym postihnutim.

Deklaracia prav dietata (vyhlasena OSN diia 20.11.1959) artikuluje zésady, ktoré boli
neskor zakotvené a podrobnejsie rozpracované v Dohovore o pravach dietata (prijatom VZ
OSN 20.11.1989 a ktory plati v SR od r. 1993):

2. zasada: Pravo na zdravy duSevny a telesny rozvoj

Dietatu sa mad dostat zvlastnej ochrany a treba mu zdkonmi a inymi prostriedkami
zabezpecit, aby sa v slobodnych a dostojnych podmienkach zdravym a normalnym
sposobom vyvijalo telesne, dusevne, mravne, duchovne a socidlne. Pri prijimani
zakonov hlavnym hladiskom maju byt najviastnejsie zaujmy dietata.

4. zasada: Pravo na vyZivu, byvanie a zdravotnicke sluzby

Dietatu sa maju dostat’ vvhody socialneho zabezpecenia. Ma mat pravo dospievat
avyvijat sa v zdravi, preto treba jemu a jeho matke poskytovat' zvlastnu starostlivost
a ochranu vratane primeranej starostlivosti pred narodenim a po nnom. Dieta ma mat’
pravo na primeranu vyZivu, byvanie, zotavenie a zdravotnicke sluzby.

5. zasada: Pravo na zvlastnu opateru pri telesnom, dusevnom alebo socidalnom
postihnuti

Telesne, dusevne alebo socidalne postihnutému dietatu treba poskytnut zviastnu
opateru, vychovu a starostlivost, aku vyzaduje jeho konkrétny stav.

6. zdsada: Prdvo na lasku, porozumenie a starostlivost’
8. zasada: Pravo na prednostnit ochranu a pomoc

Dieta ma byt za kazdych okolnosti medzi prvymi, ktorym sa poskytuje ochrana
a pomoc.
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9. zasada: Diet’a ma byt’ chranené pred vietkymi formami zanedbdvania, krutosti
a vyuZivania

10. zdsada: Prdavo na ochranu pred diskrimindciou a na vychovu v duchu
znasanlivosti, mieru a bratstva

Dohovor o pravach diet’at’a (prijaty VZ OSN 20.11.1989)

Clanok 23 Postihnuté dieta - ustanovuje pravo postihnutého dietata na zvlastnu
starostlivost, pricom zmluvné $tity musia v zavislosti od rozsahu existujiicich zdrojov
poskytnut’ opravnenému dietat'u a osobam, ktoré sa on staraji, podporu a pomoc, o0 ktort su
poziadané a ktord zodpoveda stavu dietata a situdcii rodicov alebo inych osob, ktoré sa
0 diet’a staraju.

Postihnuté dieta ma pravo na zvlastnu starostlivost, vzdelanie a pripravu, aby mohlo
dosiahnut’ co najvdcsiu samostatnost’ a aby mohlo viest' plnohodnotny a aktivny Zivot
V spolocnosti.

Clanok 24 Zdravie a zdravotnicke sluzby zakotvuje pravo na dosiahnutie najvysiej moznej
urovne zdravotného stavu ana vyuzivanie lieCebnych a rehabilitaénych zariadeni, pristup
k lekarskym sluzbam so zvlastnym dérazom na zakladnu a preventivnu starostlivost’.

Dieta ma prdavo na najlepsi zdravotny stav a pristup k zdravotnickym sluzbam
najvyssieho Standardu. Stat musi dbat na ustanovenia o zdkladnej a preventivnej
starostlivosti, verejnej zdravotnej vychove a na zniZovanie detskej timrtnosti. Stat musi
podporovat’ medzindrodnu spolupracu v tejto oblasti a zabezpecit, aby zZiadne dieta
nemalo zamedzeny pristup k efektivnej zdravotnickej sluzbe.

V pripade rizikovych deti alebo deti so zdravotnym postihnutim st uZz vyssie uvedené
prava premietnuté do Cl. 25 a 26 Dohovoru o pravach oséb so zdravotnym postihnutim.

Dohovor o pravach osob so zdravotnym postihnutim

Clanok 25 Zdravie

V zmysle Cl. 25 Zdravie musia zmluvné strany
b) poskytovat zdravotnu starostlivost, ktoru osoby so zdravotnym postihnutim, vrdtane
deti a starsich osob, Specificky potrebuju v dosledku svojho zdravotného postihnutia,
a to vratane vcasného zistenia, pripadne intervencie, a sluzby na minimalizdciu alebo
prevenciu dalSieho zdravotného postihnutia
¢) poskytovat tuto zdravotnu starostlivost ¢o najblizsie k miestu bydliska danej osoby,
vratane vidieckych oblasti

Clanok 26 Habilitacia a rehabiliticia
V zmysle odseku 1 Cl. 26 Habiliticia a rehabiliticia - zmluvné strany zriadia, podporujii
a rozsiruju  komplexné habilitacné a rehabilitacné sluzby a programy, najmd v oblasti
zdravotnictva, vzdelavania a socialnych sluzieb tak, aby tieto sluzby a programy
a) sa zacinali v ¢o najskorsej etape a boli zaloZené na multidisciplinarnom posudeni
individuadlnych potrieb a prednosti
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b) podporovali zapojenie a zaclenenie do spolocnosti a do vsetkych oblasti jej Zivota,
boli dobrovolné a dostupné pre osoby so zdravotnym postihnutim co najblizsie
k miestu ich bydliska, vrdtane vidieckych oblasti.

V zneni odseku 2 zmluvné strany podporuju rozvoj uvodného a sustavného odborného
vzdelavania odbornikov a pracovnikov pdsobiacich v habilitacnych a rehabilitacnych
sluzbach.

Ustava SR v Druhej hlave pojednava o zakladnych Pudskych pravach a slobodach (ktorych
sthrnn¢ zakotvenie bolo realizovane prijatim Listiny zakladnych prav a slobod ustavnym
zakonom 23/1991 Zb.) a v Piatom oddiele Cl. 40 zakotvuje Pravo na ochranu zdravia.

Kazdy ma pravo na ochranu zdravia. Na zdklade zdravotného poistenia maju obcania
pravo na bezplatnu zdravotnu starostlivost na zdravotnicke pomocky za podmienok,
ktoré ustanovi zdkon.

Naplnenie prava diet’at’a na primeranu zdravotni starostlivost’ de iure a de facto

1. stav de iure (Zakon NR SR ¢&.577/2004 Z.z. orozsahu zdravotnej starostlivosti
uhradzanej na zaklade verejného zdravotného poistenia)

Zakon NR SR ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhradzanej na
zaklade verejného zdravotného poistenia Vv Druhej casti, § 2 ods. 1 ustanovuje
a kvantitativne vymedzuje preventivne prehliadky deti a dorastu u lekara so $pecializaciou
Vv Specializatnom odbore pediatria a u vSeobecného lekdra pod pismenami a) az d)
nasledovne:

a) devit preventivnych prehliadok do jedného roka veku u pediatra

b) jedna preventivna prehliadka vo veku 18 mesiacov u pediatra

Cc) jedna preventivna prehliadka od troch do 15 rokov veku raz za dva roky u pediatra

d) jedna preventivna prehliadka od 15 rokov veku raz za dva roky u vSeobecného lekara

V Prilohe ¢. 2 zakona je obsah preventivnej starostlivosti o deti a dorast precizovany
(Napln preventivnych prehliadok). Obsah preventivnych prehliadok je definovany ako
., Komplexné pediatrické vysetrenie zahrnajuce poradenstvo rodicom* aje stanovend ich
periodicita. Zoznam vykonov v ramci tej-ktorej preventivnej prehliadky taxativne vymentva
vSetky Ciastkové vykony, z ktorych preventivna prehliadka pozostava.

Z hladiska predmetu vyskumu je pre nas klI'icové vySetrenie psychomotorického vyvinu
resp. posudenie psychického vyvinu dietat’a (2. — 13. preventivna prehliadka):

PP Vek Vykon

2. 41, )

3. 5-7t

4. 8-10t.

5. 3 —4 mes.

6. 5— 6 mes. > Vysetri sa psychomotoricky vyvin
7. 7 — 8 mes.

8. 9 — 10 mes.

9. 11 - 12 mes.

10. 18 mes. )
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11. 3r. Posudenie psychického vyvinu

12. S5r. Hodnotenie psychomotorického vyvinu

13. 6r.(7r) Hodnotenie psychomotorického vyvinu
Posudenie skolskej zrelosti

Preventivna starostlivost’ je zdkladom komplexnej zdravotnej starostlivosti. Ciel'om
preventivnej prehliadky je zhodnotit’ celkovy telesny, duSevny a socialny vyvin dietat’a, jeho
zdravotny stav, odchylky od normy, vyvinové chyby, poskytnit’ navrh odporuceni, zistit
efektivnost’ predchadzajucich odporuceni, navrhnat’ d’alSie napravné a lieCebné opatrenia.

Vzhl'adom na intenzivny rast a psychomotoricky vyvoj dietata v prvych troch rokoch
zivota je preventivna starostlivost’ u deti mimoriadne ddlezita. Toto obzvlast’ imperativne plati
pre rizikové deti, kde je vysSia miera pravdepodobnosti vyskytu odchylok od normy. Prave
aktivne a vCasné vyhladavanie odchylok PMV a hodnotenie ich zavaznosti pre d’alsi PMV
s dorazom na ich mozny dopad na buduci psychicky/mentalny vyvin a aktivne ovplyviiovanie
odchylneho PMV je kl'icovou tlohou vc€asne;j starostlivosti o rizikové dieta.

Zakonom zaruCena periodicita preventivnych prehliadok u pediatra a pocet vySetreni
psychomotorického vyvinu zdanlivo naplituje pojem vcasnej diagnostiky a vytvara
predpoklady pre vcasné zachytenie odchylok od pravidelného psychomotorického vyvinu.
Priodicita preventivnych prehliadok u deti je stanovena v zhode s vyvinovymi $pecifikami
jednotlivych obdobi ontogenetického vyvinu dietata len v prvych 12 mesiacoch veku —
v druhom a tretom roku zivota ako i v obdobi medzi tretim a piatym rokom zivota nemapuje
vyvinovy proces v intervaloch zodpovedajtcich vyvinovému tempu tychto vekovych obdobi.

Myslienka véasnej diagnostiky a preventivneho zamerania zdravotnej starostlivosti je
vSeobecne akceptovana a uplatiiovand vo vztahu k réznym ochoreniam, avSak vo v¢asnom
detstve (0. — 3 r.) sa vo vztahu k signalom porach psychického vyvinu, ich systematickému
vCéasnému zachytu a cielenej systematickej vyvinovej terapeutickej intervencie za ucelom
napravy zistenych odchylok PMV ¢i jeho jednotlivych zloziek resp. minimalizacie
existujucich odchylok v zdujme sekundarnej a tercidrnej prevencie pre d’alsi psychicky vyvin
absentuje.

Takato starostlivost’ vyzaduje timovy, multidisciplinarny pristup a interdisciplinarnu
spolupracu medicinskych a nemedicinskych S$pecializécii, nemoze byt preto realizovana
samotnym pediatrom, hoci jeho uloha v time je nezastupitel'na a neprenosna. Takto ponimana
vCasna diagnostika a intervencia vsak nie je v zdravotnej legislative explicitne zakotvena.

2. stav de facto (rekapitulacia hlavnych zisteni vyskumu zameraného na osoby s autizmom
a ich rodiny z r. 2009)

Vysledky analyzy Gdajov ziskanych dotaznikovou metddou v oblasti rizikovych faktorov
Vo vcasnom detstve 0sob s neskor diagnostikovanym autizmom (polozky 16 — 25), prvych
priznakov vyvinovej poruchy (polozky 26 — 36) a procesu vc¢asnej diagnostiky a intervencie
(polozky 37 — 54) boli podrobne referované na seminari dia 26.11.2009 a publikované
v §tadii. Celkovo moZno zisteny stav z hladiska naplfiania garantovanych prav v tychto
oblastiach zhrnut nasledovne:

2.1. Chyba algoritmus vcasnej starostlivosti a intervencie Vv pripadoch poruch
psychického vyvinu (v ramci Stditom garantovanej siete pracovisk vCasnej diagnostiky
a intervencie), ktoré nie su také zjavné ako v pripade portch hybnosti, epileptického
syndrému, zmyslovych poruch a inych zdvaznych ochoreni.
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systém preventivnych prehliadok u pediatra nepostacuje na aktivne vyhladavanie
a bezodkladni napravu aktudlnych odchylok od pravidelného PMV s dérazom na
v€asné podchytenie odchylok psychického/mentalneho vyvinu

nizka miera zéstoja pediatra v aktivnom podchyteni takto rizikového dietat’a vedie ku
skutoCnosti, Ze napriek absolvovaniu predpisanych preventivnych prehliadok
U pediatra, ktoré maju byt’ zamerané na vySetrenie PMV vo vzt'ahu k hrubej a jemnej
motorike, adaptivnemu spravaniu, re¢i a socidlnym vztahom, dochddza k stratam
¢asu vyvinovo najvyznamnejSich obdobi vo v€asnom detstve

vzhl'adom na udévany podiel pediatrom zachytenych vyvinovych odchylok (20 %) a
na pritomnost’ ndpadnych prejavov u dietata do 3 rokov veku az v 67 %, je zjavné,
Ze v existujucom systéme preventivnych prehliadok méze byt’ ich ciel vo vztahu ku
psychickému vyvinu dietat’a naplneny len orienta¢ne (pre vysoku ¢asovu narocnost’
a pre limity odbornych kompetencii pediatra)

rodi¢ia su nuteni suplovat’ rolu odbornika a preberat’ iniciativu za diagnosticko-
terapueticky proces do vlastnych rik a hladat pomoc nielen za hranicami svojho
okresu, kraja i SR

2.2.V dobsledku konstatovania v bode 2.1 dochadza k neziadicemu oddialeniu vcéasnej

diagnostiky a zahajeniu cielenych terapeutickych opatreni

na prvé psychologické a Specidlno-pedagogické vySetrenie sa vyvinovo ohrozené deti
dostavaju pomerne neskoro, prevazne medzi 3. a 4. rokom

dochadza k premrhaniu obdobia najprudSej vyvinovej dynamiky, a teda moze viest’ k
stratam vyvinovych moznosti v senzitivnych vyvinovych etapach (a méze na jednej
strane prispievat’ k prehlbovaniu symptomatolégie, na druhej strane moéze byt
prekazkou priaznivého ovplyvnenia stavu, pripadne moznej upravy hrani¢ného stavu
do pasma $irSej normy).

2.3.Konstatovanie nedostatocnej priebeznej starostlivosti

prevazne ponuka jednorazovej obcasnej pomoci (diagnostika, konzultécia,
poradenstvo) oproti dlhodobej starostlivosti, pricom ani obsah dlhodobe;j
starostlivosti podl'a dodato¢nych informacii respondentov plne nezodpoveda potrebe
systematickej priebeznej starostlivosti v primeranych intervaloch a v stabilnom time
S moznostou komplexného, interdisciplinarneho pristupu (Staitom garantovana siet’
pracovisk v€asnej diagnostiky a intervencie, s presahom do prirodzeného domaceho
prostredia dietat’a)

2.4.Informovanost’ rodi¢ov o rizikovych okolnostiach a ich moznych suvislostiach najméa

vo vizbe na dal§i psychicky/mentilny vyvin dietata je nedostatocnd. a vSestranné
podchytenie rizikového diet'at’a absentuje.

2.5.Nedostato¢na informovanost’ odbornikov v problematike poruch autistického spektra

2.6.Pripravenost’ rodi¢ov na spolupracu pri ovplyviiovani stavu dietata v utlom detstve —

ich vyvinovy optimizmus s nastavenim na moZznost priaznivého ovplyvnenia
problémovych prejavov by pri dostato¢nej odbornej a psychosocialnej podpore mohol
byt idedlnym predpokladom na efektivnu spolupracu v procese vcasnej vyvinovej
diagnostiky a intervencie, v ktorej ma rodi¢ byt hlavnym terapeutom pre svoje diet’a.
Odd’alovanim diagnostiky a intervencie sa moze tento potencial premrhat a viest
k eskalacii emocionalneho prezivania s dopadom na celu rodinu.
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2.7.Absencia psychosocialnej podpory rodiny

— vyrazne chyba moznost  psychosocialnej podpory, psychologického poradenstva
a/alebo psychoterapeutického spracovania krizovej situacie v rodine (emocionalna
stabilizacia, podpora pozitivneho rodicovstva, surodencov)

Rodi¢ nesie plnt zodpovednost’ za svoje dieta a jeho zdravy vyvin a vychovu — na jednej
strane je jeho povinnost'ou aktivne pri tom spolupracovat’ s lekarom, zcastnovat sa na
preventivnych prehliadkach, riadit’ sa odporuceniami a radami a urobit’ vSetko pre vytvorenie
zdravého a bezpetného vychovného prostredia pre dieta, na druhej strane ma mat pri tom
potrebnit pomoc a podporu. V zmysle Cl. 18 Dohovoru o pravach dietata (Roditovska
zodpovednost’) musia zmluvné strany

poskytovat rodicom a zakonnym zastupcom potrebnu pomoc pri vychove deti
a zabezpecit rozvoj institucit, zariadeni a sluzieb starostlivosti o deti

(¢o by malo platit obzvlast pre vychovu deti so Specialnymi vyvinovymi a vychovno-
vzdelavacimi potrebami), v opa¢nom pripade vznika rozpor s garanciou opatreni

pre ochranu deti pred akymkolvek telesnym alebo dusevnym nasilim, urazanim alebo
zneuzivanim, zanedbavanim alebo nedbalym zaobchadzanim

v zmysle Cl. 19 (Ochrana pred zneuzivanim a zanedbavanim). Z uvedenych tidajov mozno len
konstatovat’ nesulad skutkového stavu s prdvami garantovanymi medzindrodnymi dohovormi
pre rizikové (vyvinovo ohrozené) deti a/alebo deti so zdravotnym postihnutim v oblasti
pristupu k primeranej zdravotnej starostlivosti vo vztahu ku psychickym zlozkam
psychomotorického vyvinu.

Potrebné opatrenia

Prvoradym opatrenim na dosiahnutie Ziadiceho stavu predstavuje zriadenie Statom
garantovanej siete pracovisk vcasnej vyvinovej diagnostiky a v€asnej vyvinovej terapie
(v€asnej intervencie) vo vézbe na existujici systém preventivnych prehliadok v utlom detstve
(faziskovo v obdobi 0 — 3 r.). Takyto pristup je praxou prevereny a Standardne poskytovany
pod nazvom Early Help, Early Intervention, Frithférderung.

Cielova skupina

Cielovou skupinou pre systém vcasnej pomoci je rizikové (vyvinovo ohrozené)
diet’a, a to dieta bud’ uz s identifikovanym vyvinovym rizikom alebo potencialnym
vyvinovym rizikom poruch psychického vyvinu.

Rizikové (vyvinovo ohrozené) dieta je v Sirokom slova zmysle definované pritomnost'ou
akychkol'vek rizikovych indikatorov v prenatalnej, perinatalnej a postnatalnej anamnéze
(takych rizikovych faktorov v obdobi vnatromaternicového vyvinu, priebehu pdrodu
a popdrodnej adaptacie, novorodeneckého, dojcenského a batolivého veku), ktoré by mohli
negativne ovplyvnit’ psychicky vyvin a mohli by etiologicky suvisiet’ s neskor§imi poruchami
psychického vyvinu. Z hl'adiska obdobia, kedy nepriaznivé faktory zasahuji do vyvinu
dietata, moze ist’ o
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- prenatilne rizikové faktory v priebehu vnutromaternicového vyvinu: rézne indikatory
rizikovej gravidity zo strany matky (ochorenia matky v priebehu tehotenstva ako napr.
rubeola, toxoplazmoza, diabetes, gestéza, Rh inkompatibilita, lieky, alkohol) alebo zo
strany dietat’a (genetické postihnutia, vrodené vyvinové chyby ako napr. hydrocefalus,
spina bifida, fetdlna hypotrofia)

- perinatalne rizika v dosledku réznych komplikacii priebehu poérodu a popodrodnej
adaptacie ako prematurita a hypotrofia novorodenca, prenasanie, asfyxia plodu, hypoxia,
novorodenecka zltacka, adnatna infekcia, RDS, neprospievanie, pozitivny neurologicky
nalez

- postnatalne rizika najmé v priebehu prvého roka zivota ako centralne tonusové poruchy,
infekéné ochorenia s horti¢natym priebehom, febrilné kice, vyrazné alergické reakcie,
tazkosti so spankom a prijmom potravy, metabolické poruchy, urazy, otravy, chirurgicky
zékrok, anestéza, dlhodobd hospitalizacia, zaostavanie v dosahovani vyvinovych
medznikov v klI'i¢ovych oblastiach psychomotorického vyvinu, nerovnomerny
psychomotoricky vyvin, pretrvavanie napadnych prejavov spravania (nadmerna spavost’,
pokojné, tiché, ,,dobré* dieta bez zaujmu o okolie alebo naopak nadmerna culost, prilis
nepokojné, drazdivé dieta), v batolivom veku d’alSie napadné prejavy spravania v oblasti
vyvinu v oblasti komunikacie, recipro¢nych socidlnych interakcii, repetitivnych vzorcov
spravania

- iné rizikové indikatory v rodinnej anamnéze ako pritomnost’ ¢lena rodiny s mentalnym
postihnutim (dusevné poruchy a poruchy spravania), d’alSie socidlne a psychologické
rizikd (socialna patologia V primarnom prostredi rodiny, psychicka deprivacia v Gtlom
detstve — hospitalizmus v dosledku umiestnenia v doj¢enskom ustave, rozhodovanie a
preberanie zodpovednosti pri ndhradnej rodinnej vychove — otdzky adopcie dietata
Vv doj¢enskom veku)

Vcasna vyvinova diagnostika a intervencia (vyvinova diagnostika a funkéna
vyvinova terapia)

Myslienka vcasnej diagnostiky v utlom detskom veku je Specifickd tym, Ze v prvych
rokoch zivota dietata spaja dve ddlezité dimenzie, a to rovinu vcasného zachytu signalov
alebo priznakov poruchy prebiehajuceho vyvinového procesu v ¢asovom useku co
najutlejSieho veku (0 — 3 r., t. j. doj¢enského a batolivého veku). VCasna vyvinova diagnostika
méa umoznit' ¢o najvCasnej$i a najefektivnejsi systém vyvinovej intervencie (vyvinovej
terapie) do prebiehajiceho vyvinového procesu s implikovanou moznostou zvratit' alebo
aspon do maximalne] moZnej miery priaznivo ovplyvnit' suspektny (hrani¢ny) alebo
nepriaznivy vyvinovy status dietata a zlepSit' tak prognézu jeho dalSieho vyvinu. Jedine
takyto komplexny pristup reSpektujlici zakladné zakonitosti ontogenetického vyvinu l'udskej
psychiky aplne vyuzivajici najmid zakon vyvinovej retardacie moze priaznivo ovplyvnit
jednotlivé prejavy pri poruchach psychického/mentalneho vyvinu (v SirSom slova zmysle,
teda nielen pervazivne vyvinové poruchy s dorazom na poruchy autistického spektra, ale aj
d’alSie a pocetnejSie poruchy psychického vyvinu deti ako je psychomotoricka retardécia,
syndrém mentdlnej retardacie, poruchy pozornosti, hyperaktivita), ato tym, Ze vyuzije
V najvlastnejSom zdujme dietat’a faktor ¢asu v obdobi jeho najprudSieho vyvinu a vyuzije
vyvinovy potencidl tzv. senzitivnych vyvinovych etap na dosiahnutie tych-ktorych vyvinovyh
vzorcov (splnenie prisluSnych vyvinovych uloh).
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Odovodnenie potreby vcéasnej diagnostiky a intervencie pri poruchach
psychického/mentalneho vyvinu

Opodstatnenie v¢asnej psychologickej vyvinovej diagnostiky a terapie spoc¢iva v poznani
vyvinovo-psychologickych zakonitosti a Specifik vCasného detstva a ich vyuziti na ucely
sekundarnej a terciarnej prevencie.

Z hladiska samotného diet’at’a umoziuje v€éasna diagnostika a intervencia

1. plne vyuzit

a)

b)
c)

mimoriadnu plasticitu centrdlneho nervového  systému v ranom detstve
(kompenza¢né mechanizmy)

prudké vyvinové tempo v ranom detstve

senzitivne vyvinové etapy, kedy si dieta osvojuje urCité vzorce spravania
najefektivnejsie

2. predist

a)

b)

zhorSeniu stavu, vybudovaniu a fixdcii nespravnych alebo neziaducich vzorcov
spravania, dodato¢né odstranovanie ktorych vyzaduje od dietat’a i rodi¢a vicsie
usilie, zaberie dlhsi ¢as a pohlti viac energie ako pri budovani spravnych vzorcov
v€asnou vyvinovou intervenciou (idedlne v senzitivnych vyvinovych etapach)

neziaducim sekundarnym komplikacidam zo zanedbania ¢i odkladania intervencie
(premarnenia vyvinového potencidlu senzitivnych etap), a tym zmiernit’ stupen
postihnutia alebo eliminovat’ hrani¢né a I'ahké formy postihnutia,

a tak dosiahnut’ individualne najvysSiu moznu mieru optimalizécie tempa prebiehajiiceho
vyvinu a harmonizécie jeho rytmu.

Z hl'adiska podpory rodiny (Specificky odbornej a psychosocidlnej) s dorazom na
budovanie optimdlnych  psychohygienickych podmienok primarneho vyvinového a
vychovného prostredia rodiny ma ambiciu

1. poskytnut’ relevantné informacie - zbavit' Uzkosti a strachu, nespravnych predstav,
nazorov a postojov, neistoty, faloSnych ocakavani (¢i uz pozitivnych alebo negativnych)

3. dosiahnut uvedomenie a primerané chapanie

a) rizikového statusu alebo postihnutia u dietat’a

b) jeho etioldgie (ak je znama)

€) moznych alebo nevyhnutnych biodromalnych désledkov
d) rozdielov medzi chorobou a postihnutim

e) moznych ciest, spésobov napravy daného stavu
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4. navodit’ v procese vyvinovej terapie komunikaciu ako bipoldrny model vzdjomnej
vymeny informécii medzi odbornymi pracovnikmi a rodinnym prostredim

5. vybudovat' vztahy partnerstva a dovery ako nevyhnutného predpokladu uspechu pri
vzajomne nezastupitel'nej UcCasti odbornych pracovnikov a rodinného prostredia na
vyvinovej terapii dietat’a

6. formovat’ realisticki akceptaciu ev. postihnutia, predkladat dosiahnutelné ciele,

navodit’ zazitky pokroku a uspechu, poukazat’ na moznost’ plnohodnotného rodinného
zivota 1 pri Specifickych potrebach jej ¢lena

7. sanovat’ cely systém primarneho prostredia rodiny (nielen rodicov, ale aj sirodencov a
d’alsich zainteresovanych blizkych ¢lenov rodiny)

Diagnostika psychomotorického vyvinu a psychického vyvinu pediatrom a
psychologom

Vysetrenie PMV (dalej len PMV), ktoré je stcastou komplexnych preventivnych
prehliadok deti, je aplikaciou vyvinovo-psychologickych poznatkov v pediatrickej praxi.
Podla ciela, rozsahu apozadovanej presnosti moze byt vySetrenie PMV/PV orientacné,
skriningové a podrobné (upln¢).

Orienta¢né vySetrenie PMV predstavuje doplnenie pozorovania zachytenim niektorych
prejavov, ktoré sluzia na vychodiskové posudenie stavu v pripadoch, kedy sa nepredpoklada
zévaznejSia odchylka vo vyvine (Gdaje o ,,priemernom* vyvine dietata na vyvinovom
kontinuuy).

Skriningové vySetrenie PMV je viac Strukturované a vyZaduje dodrZanie urcitého
postupu, ale vzhl'adom na poZiadavku Casovej Gspornosti je jeho rozsah maly a vypovedna
hodnota nizka, bez moZnosti interpretacie zavaznosti izolovaného javu pre budiaci PMV/PV,
preto ma byt’ v pripade suspektného néalezu len vychodiskom pre podrobné vySetrenie uplnym
»testom®. V pediatrickej praxi je najcastejSie pouzivany Vyvinovy skrining Knoblochovej —
Pasamanicka a Sherarda, vychadzajuca z tplnej Gesellovej posudzovacej skaly
psychomotorického vyvinu, a Vlachov skrining polohovych vzorcov na vcasné odhalenie
neurologickych postihnuti.

Podrobné vysetrenie PMV/PV vychadza zo Standardného, presne dodrziavaného postupu
a poskytuje kvantifikaciu sledovanych parametrov (vyvinovy vek/mentéalny vek, vyvinovy
kvocient/inteligencny kvocient), teda umoznuje zodpovedne diferencovat mieru ev. odchylky
od pravidelného PMV a kompetencne vSak uz patri do odbornej psychologickej praxe.

Z toho vyplyva, ze vySetrenie PMV/PV pediatrom ma byt chapané len ako orientacné
alebo skriningové (v pripade rizikovych a postihnutych deti teda nepostacujuce), a tak by
malo byt’ 1 zakonom definované v rozpise preventivnych prehliadok deti pediatrom, v pripade
pozitivneho ndlezu pri orientacnom posudeni alebo pouziti skriningovych metéd je nutné
vysetrenie psycholégom za u¢elom podrobného vysetrenia PMV/PV.
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Dévodov pre vyclenenie podrobného vySetrenia PMV dietat’a do kompetencie psychologa
je viac, najpodstatnejSie pre kvalitni v€asnt diagnostiku a terapiu najma u rizikovych deti su
nasledovné:

1. vySetrenie PMV je iba jednou z mnohych zloziek komplexne zameranej preventivnej
prehliadky (Co samo o sebe limituje potrebny zaber potrebného podrobného vySetrenia
PMV), avsak moze postacovat’ pre véasny zachyt odchylok v motorickom vyvine
(posturalne a lokomotorické vzorce) ako jednej z klI'iCovych oblasti PMV, nie vSak pre
oblasti adaptivneho spravania, reci a socialneho vyvinu

2. hranice odbornej kompetencie pediatra

3. prostredie, v ktorom sa vysetruje PMV sa nema spajat’ s neprijemnymi alebo bolestivymi
zazitkami, ktoré mozu byt viazané na prostredie zdravotnickych zariadeni najmd u
rizikovych deti — ma sa uskuto¢tiovat na pozadi pozitivneho prezivania v prostredi
podobnom beznej detskej izbe ¢i obyvacej izbe s atmosférou hravych aktivit

4. pediatrami pouzivana posudzovacia Skala PMV Knoblochovej — Pasamanicka je len
vytahom z uplnej Gesellovej skaly psychomotorického vyvinu a pokryva len obdobie do
18. mesiacov Zivota a aj to pri redukovanom obsahu niektorych poloziek viazanych na
konkrétny vek

MozZnosti véasnej psychologickej diagnostiky PMV

Psychologicka diagnostika Grovne vcasného psychického resp. psychomotorického vyvinu
vo vztahu k norme ma za llohu umiestnit’ diet’a na kontinuu ontogenetického vyvinu celkovo
i vjeho jednotlivych kldCovych parcialnych oblastiach osobitne (motorika, adaptivne
spravanie, reC, socidlne spravanie), a to vo formate vyvinového veku a formate vyvinového
kvocientu. Gesellova §kéla psychomotorického vyvinu stale predstavuje optimalny vyvinovy
pristup reSpektujuci nielen tesné spojenie psychického a motorického vyvinu v prvych rokoch
zivota, ale aj jeho neopakovatel'né tempo a umoZiuje sledovat’ dieta longitudindlne az do
dosiahnutia 6 r. vtakych c¢asovych intervaloch, ktoré zohladiuju vyvinové tempo
Vv jednotlivych vekovych obdobiach . Pozostava z dvoch hlavnych okruhov:

l. Motorika (M - polohové vzorce, lokomotoricky vyvin, m - jemna motorika,
manipulacia m)

Il. Psychicky vyvin — v troch kI'i€ovych oblastiach (A — adaptivne spravanie, R -
rec€ a S - socialne spravanie)

A — prispdsobovanie sa dietata okolitej skutoCnosti, pricom ddélezitym
predpokladom je wurcitd urovenn senzomotorickej kooordinacie, podstata
poloziek spociva v rieSeni problémov, rieSenie tloh v novych situdciach

R — aktivna aj pasivna, aktivne dorozumenie prostrednictvom verbélnej
I neverbalnej komunikacie ako i porozumenia reci

S — vyvin samostatnosti diet’at’a, urovei osvojovania si hygienickych navykov
(kontrola vyprazdnovania), sebaobsluhy (stolovanie, obliekanie, umyvanie),
civiliza¢no-kulturalnych zvyklosti, socidlnych vztahov, komunikécia, hra
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| ked’ je takato klasifikdcia urCitym spdsobom umeld (vzhladom na neoddeliteI'nost
avzajomny presah jednotlivych oblasti — napr. jemno-motorickych vykonov a vykonov
Vv adaptivnom spravani, re¢i a socialneho spravania, adaptivneho spravania a porozumenia
reci), je uzitocna, nakol’ko umoziuje relativne samostatné hodnotenie urovne vyvinu dietata
V jednotlivych kl'i¢ovych oblastiach vyvinu a na zéklade ich vzdjomného porovnania urcit
charakteristiku celého aktualneho PMV u dietata. Vysledky vysetrenia PMV sa vyjadruju
kvantitativne vo formate vyvinovych kvocientov (indexov) a graficky vo forme vyvinovych
profilov.

Vystupy v€asnej diagnostiky PMV maji poskytnat’ aktualne relevantné udaje o celkovej
dosiahnutej tirovni PMV a obsahovat’ pre d’al$i vyvin dolezité skuto¢nosti:

- silné a slabé stranky vyvinového profilu dietat’a

- navrhy kratkodobych vyvinovych ciel'ov (vyvinové ulohy)

- navrhy postupov na ich dosiahnutie

- pri kontrolnom vySetreni porovnanie vyvinovej dynamiky (a teda aj efektivnosti
odportacanych terapeutickych postupov)

- pri pretrvadvajicich odchylkach postupné diferencidlno-diagnostické upresnenie
nerovnomerného PMV, umoziujiuce odposlanie do Specializovanej starostlivosti (napr.
autizmus, mentalna retardacia)

- progndza d’alSieho vyvinu na zdklade dosahovanej vyvinovej dynamiky

- vyvinovo-psychologické poradenstvo

a vytvorit' tak predpoklady pre ¢o najefektivnejSiu vyvinovu terapiu na baze individudlne

planovanych krokov.

Moznosti véasnej vyvinovej intervencie

Veasna vyvinova intervencia ma ambiciu vytvarat predpoklady a pontknut’ variantné
spdsoby pre vyvinové napredovanie rizikového (vyvinovo ohrozeného) dietata v jednotlivych
oblastiach PMV, terapeutické¢ ovplyviiovanie problémovych (pre)javov spravania prisne
individudlnym postupom (individudlne vyvinové plany, individudlne plany vyvinovej
intervencie/terapie, individudlne stimula¢né pldny umoziiujice navéznost individualnych
edukacnych planov, vychovno-vzdeldvacich planov ¢i planov rozvoja osobnosti
S pravidelnym prehodnocovanim.

V¢asnou intervenciou je mozné zvratit’ po¢iato¢né mierne odchylky PMV do pasma SirSej
normy a preukazané deficity napravnymi opatreniami do najvyssej moznej miery redukovat
(minimalizovat)), aby sa diet'a imerne svojim moznostiam a schopnostiam mohlo primerane
zucCastnovat’ na kazdodennom rodinnom Zivote a Zivote v spolo¢nosti.

Pozn: Model pre potrebnu intervenciu v ,,psychickych® oblastich PMV poskytuje zauzivany
algoritmus pri  zisteni odchylky v polohovych vzorcoch, kedy  pediater odposiela dieta
k neurolégovi, ktory sa vyjadruje k potrebe fyzioterapie. V priebehu individualne casovo potrebnej
funkénej vyvinovej terapie podl'a Vojtu sa prisne reSpektuje vyvinova postupnost’ Specificky I'udskych
lokomo¢nych $tadii a jednotlivé motorickych vzorcov (posturalne, lokomotorické) sa cielene
vyvodzuju pomocou prislusnych cviceni nielen v zdravotnickom zariadeni pod rukami RHB
pracovnika, ale (a v eSte va¢sej miere) v domacom prostredi dietat’a pod rukami rodica.

Podstatu absentujuceho apre prax nevyhnutného systému vcasnej interdisciplindrnej
vyvinove] intervencie predstavuje paralela rovnako zabezpecCovanej funkcnej vyvinovej
terapie v oblasti adaptivneho spravania, reci a socialneho spravania. Navrhovanym prinosom
ma vSak byt’ nielen v€asna psychologické diagnostika a funk¢na vyvinova terapia vo vSetkych
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kI'ai€ovych oblastiach PMV, ale jej interdisciplinarna, t. j. teamovéa realizécia v spolupraci
s rodinou, na ktorej spociva tazisko vykonu (a tym i ispechu) v€asnej intervencie.

Véasni pomoc treba chapat’ ako interdisciplinarny, komplexny a kontinualny proces,
pricom diagnostické vystupy musia poskytovat vychodisko pre adekvatne ndpravné
opatrenia, t. j. musi byt zamerana na konkrétne dieta a poskytovat’ rozvojové moznosti na
dosahovanie dalSich vyvinovych vzorcov, medznikov na baze individudlneho programu
véasnej intervencie pre kazdé dieta v sulade jeho Specifickymi potrebami. Tento ma byt
vysledkom procesu spoluprace zacéastnenych odbornikov aje V najvlastnejSom zaujme
dietata a jeho rodiny, aby jednotlivé terapeutické opatrenia ¢i postupy v réznych oblastiach
boli priebezne koordinované na zéklade a v stlade s tymto individudlnym pldnom vyvinove;j
intervencie. Vc¢asna intervencia sa poskytuje spravidla do troch rokov veku dietata, avsak
Vv pripade, ak nie je umiestnené do vhodného predskolského zariadenia a ostdva v domace;j
starostlivosti, poskytuje sa az do adekvatneho zaskolenia.

K hlavnym zisaddm pri poskytovani vcasnej pomoci patri predovSetkym princip
efektivnosti, ktory sa premieta v poziadavke minimalnej vzdialenosti (Specidlne vyvinové
potreby dietat’a maju byt saturované tam, kde vznikajd, teda v v najvicSom meradle doma
alebo ¢o najblizSie k bydlisku) a minimalneho dopadu na bezny spOsob zivota rodiny na
pozadi ¢o najvysSej odbornosti, efektivnosti a kontinuity spoluprace so sty¢nou klic¢ovou
osobou (koordindtorom) a stabilnym malym timom odbornikov, ktori st do intervencie
zapojeni.

Kedze vCasna intervencia ma prebiehat’ ako proces partnerskej spoluprace odbornikov
a rodi¢ov, ktorého cielom je garantovat d’als$i vyvin a terapeuticky ovplyviovat’ dieta, ma
intervencia ¢o mozno najviac prebichat v bezprostrednom (prirodzenom) vychovnom
prostredi jeho rodiny. V¢asnd intervencia s dorazom na funkénti vyvinovu terapiu v domacom
prostredi dietata umozituje komplexne vnimat’ a zohl'adiiovat’ rodinna situdciu vo vztahu
k dietat'u a jeho vychove, nakol’ko vychova dietata vratane vSetkych terapeutickych opatreni
sa moze uskutoCnovat vramci dennych rutin konkrétnej rodiny. Funkcénost a tispeSnost’
(efektivnost’) vCasnej intervencie mozno zabezpecit len v rdmci takéhoto kooperativneho
a vyvazeného modelu siete na rodinu zameranych, interdisciplinarnych pracovisk vcasnej
intervencie v spolupraci s ostatnymi komplementarnymi zlozkami sluzieb a zariadeni.

Konfrontacia profesionalnych rol v procese véasnej vyvinovej diagnostiky a
intervencie

Z uvedenych skutocnosti je jasné, ze pediatricky vymedzeny pristup k vyvinovej
diagnostike a funkénej vyvinovej terapii urizikovych deti resp. deti so zdravotnym
postihnutim nepostacuje. Do timu vcasnej starostlivosti je za uc¢elom podrobnej vyvinovo-
psychologickej diagnostiky nevyhnutné zapojit’ (vyvinového) psycholdga a za ucelom vykonu
funk¢nej vyvinovej terapie Specialneho/lieCebného pedagdga. Funkéna vyvinova terapia vo
v€asnych vyvinovych obdobiach (priblizne v priebehu prvého az druhého roka zivota) moze
byt vykonévana psychologom, v obdobiach diferencovanejSieho vyvinu sa stava doménou
$pecialnej a lieCebnej pedagogiky (d’alej SLP).

Na zaklade dohovoru predstavitel'ov pediatrickej a psychologickej obce treba poskytnut
pediatrom validné skriningové nastroje na vcasny zachyt vyvinovych problémov v celom
obdobi predskolského veku ajasné pravidla odposielania ,,suspektnych® deti do naslednej
odbornej starostlivosti v sieti pracovisk véasnej diagnostiky a intervencie.
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Systematicky a dlhodoby proces vyvinovej diagnostiky a funkénej vyvinovej terapie
vychadza z prisne individualneho pristupu na zaklade dosiahnutého vyvinového statusu
konkrétneho dietat’a, t. j. sindividualne stanovenymi vyvinovymi ciePmi (na baze
principu malych krokov), s individuilne odliSnou frekvenciou intervencie toho-ktorého
odbornika.

Navrh opatreni pre oblast’ véasnej vyvinovej diagnostiky rizikovych deti a
véasnej vyvinovej intervencie vo vizbe na zakonom garantovany systém
preventivnych prehliadok deti

- zakotvit navrhovany systém vcasnej vyvinovej diagnostiky a funk¢énej vyvinovej terapie

do legislativy (Zékon o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhradzanej z VZP - § 2, Priloha
¢.2):

o do § 2, ods. 1 vloZit’ znenie ,,u rizikovych deti vySetrenie PMV
psychologom*
o) Priloha €. 2 — do ,,vykonava® vlozit’ znenie ,,vySetrenie PMV u rizikového

dietata vykonava psycholdg®, do polozky vysetrenia PMV pediatrom
vlozit’ slovo ,,orienta¢ne®, t. j. ,,Orientacne sa vySetri psychomotoricky
vyvin“ resp. ,,Orienta¢ne sa posudi psychicky vyvin® resp. ,,Orienta¢ne sa
posudi skolska zrelost™
o primerane doplnit’ diagnostické a terapeutické vykony v odbore psychologia
a Specialna a lieCebna pedagogika
o u rizikovych deti (t. j. u deti s rizikovymi pre-, peri- a postnatalne faktormi
vratane deti s pozorovanymi odchylkami od regulérneho PMV; s pozitivnou
pre-, peri- apostnatilnou anamnézou) vySetrenic PMV psycholégom
v sulade so zdkonom urenym rozpisom preventivnych prehliadok, ale
nevyhnutné je doplnit’ vySetrenia v chybajicich vyvinovych medznikoch
v 2. a 3. roku Zivota
- vzhladom na narastajuci vyskyt poruch psychického vyvinu u deti, zistenych po nastupe
do predskolskych alebo S$kolskych zariadeni perspektivne zaradit' psychologické
vySetrenie dietata pri dosiahnuti klI'i¢ovych medznikov 1., 2., a3 r. pre cela detsku
populaciu
- vzdelavanie pediatrov, psychologov a d’alSich odbornikov v oblasti vCasnej vyvinovej
diagnostiky a funkénej vyvinovej terapie (v€asnej pomoci, véasnej diagnostiky
a intervencie)
- spolupraca hlavnych odbornikov pre pediatriu a psychologiu
- vyber vhodnych skriningovych metdéd a zavdznych postupov pri ich pouZivani pre
konkrétne poruchy psychického vyvinu deti
- vedenie registra rizikovych deti
- vytvorenie siete pracovisk v¢asnej vyvinovej diagnostiky a intervencie

Podmienky uspesnej realizacie systému véasnej diagnostiky a intervencie

1. legislativne zakotvenie (zo zédkona je systém preventivnych prehliadok plne v kompetencii
pediatra — doplnit’ legislativny ramec o priestor pre pracoviska vcasnej diagnostiky
a vyvinovej terapie)

2. personalne (adekvétne pripraveni pediatri, psycholégovia a SLP, logopédi, definovanie
minimalneho timu v€asnej intervencie a roly jednotlivych ¢lenov timu)
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3. priestorové/materidlne — nie ambulancia pediatra (asocidcie s predchadzajucimi
hospitalizaciami, nadvStevami lekara), ale detaSované pracoviskd — v prechodnom obdobi
vo vizbe na existujicu infraStruktiru Specializovanych zariadeni, vyuzitie siete
existujucich zariadeni Vv zdravotnictve (denné detské sanatdrid), Skolstve (Specializované
centra — DIC, 3$pecialne $koly so SLP poradiiami, siet okresnych pedagogicko-
psychologickych poradni) a socidlnych veciach (DSS); diagnostické a terapeutické
pomdcky, osobné motorové vozidlo na terénnu sluzbu

4. organizatné: formy prace (ambulantnd, mobilnd) s taziskom v prospech terénnych
Specializovanych sluzieb (vyuzit' existujici model ADOS)

5. dostupnost’ v ramci okresu, perspektivne v obci (spadovej obci)

Skusenosti z europskych krajin jednozna¢ne ukazuju, ze v€asnou intervenciou mozno
naplnit’ Specidlne vyvinové potreby rizikového a/alebo postihnutého dietata lepSie ako
akoukol'vek inou formou pomoci: vcasné ndpravné opatrenia si najefektivnejSie — maju
kI"iovy vyznam pre neskorsi zivot a socialnu integraciu osob s postihnutim a tych, ktoré
vykazuji pociato¢né signaly funkénej poruchy alebo hrani¢ného postihnutia v zmysle starej
pravdy ,,Kto rychlo déva, dvakrat dava“.

Zaver

Na zaver mozno zhrnut' ambicie systému vcasnej diagnostiky a terapie do vSeobecne zname;j
a prijimanej definicie zdravia (WHO), kde je zdravie ponimané ako stav telesnej, duSevnej
a socialnej pohody, a nie iba nepritomnost’ choroby alebo poskodenia: tym viac vystupuje
do popredia potreba, aby sa vV pripade pritomnosti choroba, akékol'vek poSkodenia,
potencialneho alebo uz identifikovaného problému vo vcasnom PMV dietata, kladol popri
telesnom zdravi doraz na oblast’ duSevného a socidlneho zdravia nielen dietat’a samotného
ajeho maximalnu mieru rozvoja jeho moZnosti a schopnosti 1pri existujucich limitoch
postihnutia, ale sucasne celého jeho rodinného systému sanaciou prostredia, v ktorom dieta
vyrasta a posiliiovania jeho kompetencii.
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b) Opatrenia v obdobi predskolského veku

Z vyskumu, ktory sme realizovali vyplyva, ze rodina nie je systematicky vedend r6znymi
sluzbami pocas zivota svojho dietata — to znamend, Ze ,koordinator v zZivote dietata
absentuje a vietko je na pleciach rodi¢ov. Ulohou ,,koordinatora“ by bolo sprevadzat’ dieta
a jeho rodinu na jeho zivotnej ceste od detstva.

Momentalne Zékon o socialnych sluzbach v §9 nariad’uje vypracovavanie individudlnych
planov rozvoja, ako aj Skolsky zakon v §54 pre deti s autizmom integrovanych v beznych
Skolach vypracovavanie individudlneho vzdelavacieho programu — bez koordinatora tieto
plany mozu mat’ vypracované ciele, ktoré spolu nesiivisia a teda diet’a svoje ciele napiiia bez
zmysluplného smerovania. Koordindtor by spolocne s dietatom ajeho rodi¢mi ako aj
zamestnancami institucii, ktoré dieta navsStevuje planoval kroky do buducnosti, aby sa
predislo neinformovanosti medzi jednotlivymi inStitGciami a kroky jasne smerovali
K naplneniu ciela, ktoré si dieta definuje — individudlne planovanie. Zial' z odpovedi
respondentov citit’ obavy o buducnost’ svojich deti a absenciu planov na akejkol'vek urovni.
Napriek tomu, ze oba hore spominané zikony nariaduju vypracovavanie v Skole
individudlneho vzdeldvacieho pldnu a v zariadeniach socidlnych sluzieb individuélneho planu
rozvoja, zakony blizSie neSpecifikuju obsah a ani spdsob vypracovavania tychto planov.
Takato vagna Specifikdcia ddva v praxi moznost’ pre formdalne vypracovanie planov, kde
obsahom je v Skole u¢ebny plan a v DSS napln prace zamestnancov, to znamena, Ze realne
planovanie cielov do budicna je obmedzené. TaktieZ samotné vypracovanie individualnych
planov sa nerealizuje v spolupraci s diet'atom a rodi¢mi a ojedinele s inymi odbornikmi.

OPATRENIE 1:

1.1 Koordinator sluzieb

Navrhujeme vytvorenie pozicie Koordinator sluzieb pre dieta s autizmom, ktory by mohol
byt zamestnancom Okresného Uradu prace alternativne obce. Koordinator sluzieb by mal
zacCat’ spolupracovat’ s rodinou a institaciami po uréeni diagndzy, teda okolo 3 roku diet’at’a.
Napli prace koordinatora sluZzieb:

- planovat’ spolu s dietatom, rodi¢mi a multidisciplinarnym timom (zastupcovia
aktualnych institacii, ktoré dieta v danom obdobi vyuziva) buducnost’ dietat’a a jej
napliianie,

- spolupracovat’ s jednotlivymi inStitGciami na vytvarani individualneho planu dietata
v danej institacii (materska Skola, zékladna skola, DSS, zamestnanie a pod.) vratane
rodiny,

- spolu sdietatom, rodiémi a multidisciplinArnym timom hodnotit napliianie
jednotlivych cielov/krokov a pripadne prijat’ opatrenia pre zmenu vV pripade
nenapredovania, stagnacie (uplatiiovat’ zdsadu ,, Ak dieta nerobi pokroky, plan musi
byt zmeneny ),

- koordinovat a facilitovat’ evaluacné stretnutia.

1.2 Individualne plany rozvoja (IPR)
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Navrhujeme bliz§iu Specifikdciu Individudlnych plénov v Zakone o socialnych sluzbach
aV zakone 245/2008 Z.z z22.maja 2008 o vychove avzdelavani. Odporacame, aby boli
v zdkone blizSie Specifikované kroky, tucastnici, podmienky tvorby individudlneho
plénovania.
IPR by sa malo zacat’ tvorit na zaver vCasnej intervencie za ucasti koordinatora sluzieb,
diet’at’a, rodicov a Clenov inych aktualnych institacii (ucitel’, pracovnik DSS, terénny socidlny
pracovnik, ai.) ako aj v spolupraci s inymi odbornikmi (psycholég, neurolog, fyzioterapeut
ai.)
Hanka Stetinovd z Rady pre poradenstvo definovala urovne prinosu individualneho
plénovania nasledovne: ,, Prinosom procesu individudalneho planovania a individualnych
planov rozvoja ako jeho ndastroja je:

1. pre uzivatela sluzieb

e posilnenie pozicie ako subjektu sluzieb

e zvySovanie samostatnosti a nezavislosti

e posilnenie autority — kompetencii aj zodpovednosti

/klient sa uci rozoznat vhodnost sluzby vzhladom kjeho mozZnostiam,

schopnostiam zrucnostiam, potrebam a zivotnym cielom/

e aktivizacia schopnosti a zrucnosti klienta vyuzitim motivdcie

¢ posilnenie sebavedomia

e bezpecnost a kontrola nad vlastnym Zivotom /klient ma prehlad o tom co sa
bude diat

2. pre poskytovatela sluzieb

e wtvorit kvalitné sluzby zodpovedajuce standardam kvality /nastavenie sluzieb
na mieru potrebam klienta je klucovym kritériom/

o zvysit’ efektivitu sluzieb /pracovnici a usilie jednotlivych usekov smeruju VO
vztahu ku klientovi k rovnakym cielom/, nie su poskytované nadbytocné sluzby,
nedochadza k pasivizacii klienta

e wivdrat viziu zariadenia, planovat’ jeho organizaciu persondlne obsadenie,
metody prace presne podla vyvijajucich a meniacich sa potrieb uzivatelov
sluzieb, stimuluje k zvySovaniu odbornosti

e prindSa motivdciu a pracovnu spokojnost /moznost podielat’ sa na raste klienta
V sulade s cielmi klienta samotného/

e brani rutine, stereotypu, vyhoreniu, podporuje osobnostny rast a vzdelavanie
pracovnikov

e je ndstrojom kontroly, ciele su jasne stanovené, podla podielu pracovnikov na
adekvatnej podpore klientovi je mozné merat motivaciu klienta a eliminovat
stagndciu sluZieb pre rutinné postoje a pristupy

e zabezpecit bezpecnost uzivatelov /aktivity sa odvijaju na zdaklade dohody medzi
klientom a poskytovatelom, tato dohoda nie je vnimand restriktivne, je tym pre
¢o sa sam klient rozhodol/

3. pre zriadovatela sluZieb

e efektivne vyuzivanie zdrojov

e adekvatne nastavenie typov sluzieb vyvijajucim sa potrebam obyvatelov
uzemnych casti

o diverzifikacia sluzieb, sluzby sité na mieru klientovi

e zvySovanie odbornej urovne sluzieb,

e prirodzené zabezpecenie sledovania Standardov kvality*

Individualne planovanie musi spifat’ tieto podmienky:
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1. Aktivna spolupraca s uZivate’om a jeho socialnou siet’ou — taito podmienka zdoraziuje
dolezitost’ a dostojnost’ jednotlivca so Specidlnymi potrebami v spoloc¢nosti. Iba od jeho
zadefinovania snov, potrieb, tizob sa moze odvijat’ efektivny individudlny plan. Je nutné, aby
kazdy individualny plan bol tvoreny za aktivnej ucasti a spoluprace uzivatel’a sluzieb.

2. Objektivnost’ — individudlne planovanie ma byt zalozené na presnych faktoch, preto
individualne pléanovanie zac¢ina doslednym mapovanim historie zivota uzivatela, jeho
stuCasnych schopnosti a zru¢nosti, jeho zalub a tizob, ale aj vSetkého co je pre neho
negativnym a ¢o vo svojom zivote nechce, pokracuje vedenim uZzivatel'a k pomenovaniu
svojich ciel'ov do budtcnosti a k hl'adaniu spésobov ako ich mozno dosiahnut’.

3. Fungovanie v prostredi — individualny plan by mal byt zamerany na fungovanie uzivatel'a
Vv ¢o najprirodzenejSom prostredi. Vytvaranie Specidlnych podmienok pre I'udi so $pecidlnymi
potrebami je niekedy nutnost'ou, ale nemalo by sa to stat’ beznou praxou, individualne
planovanie smeruje k ¢o najvicsej integracii 'udi so Specidlnymi potrebami do spolo¢nosti

4. Komplexnost’ — pokryva vsetky oblasti zivota klienta — ¢i uz v chronologickom slede
(minulost’, sucasnost, buducnost’) alebo zameranom na jednotlivé oblasti zivota Cloveka
(fyzicka, socialna, psychicka a duchovnd). Hl'ada prostriedky a cesty k napifaniu vsetkych
uzivatelom definovanych potrieb.

5. Koordinovanost’ — pre dosiahnutie cielov stanovenych klientom je nutnd spolupraca
viacerych odbornikov - vytvorenie multidisciplindrneho teamu. Preto je potrebné, aby sa
aktivity a cinnosti vSetkych odbornikov dokladne naplanovali a skoordinovali tak, aby
smerovali k napiftaniu hlavného ciel’a klienta. Nezanedbatel'nou su¢astou kvalitného planu je
podpora neformalnych vzt'ahov uzivatel’a s 'ud'mi, ktori Ziji v socialnom prostredi do ktorého
ma klient zaujem sa integrovat’, tito I'udia mozu byt’ pre uzivatel'a vyznamnejSou oporou ako
profesionali.

6. Legalnost’ — individudlny plan je legalny dokument, ktory jasne popisuje, ktoré socidlne
sluzby, aktivity a ¢innosti budu klientovi poskytované a kto, kedy a v akom rozsahu ich bude
poskytovat’. Je dolezité dodrziavanie tychto naplanovanych ¢innosti.

Tvorba individualnych planov prebieha v cyklickom modely v piatich krokoch:
1. mapovanie,

2. vol'ba cielov,

3. vol'ba metdd,

4. opatrenie,

5. hodnotenie.

Sluzby v predskolskych zariadeniach

Na zaklade zrealizovaného vyskumu z otazok 55.- 57. konstatujeme, Ze deti s autizmom boli
umiestnené hlavne v materskych Skolach v beZnej triede alebo v Specidlnej triede alebo
v Specialnych materskych Skolach ato v stlade so zdkonom 245/2008 Z.z z 22.méja 2008
o vychove avzdelavani Cast 7. Podstatne menSie percento deti bolo umiestnenych
v domovoch socialnych sluzieb alebo vyuzivali iné sluzby. Co poukazuje na fakt, Ze prevazna
védcsina rodicov vychovava svoje deti doma a mé snahu vyuzivat’ sluzby denného charakteru.
Dostupnost’ tychto sluzieb vSak uz zavisi od bydliska rodin — na vidieku su sluzby vyrazne
menej dostupné ako v mestach.

Integracia deti s autizmom ma velky a dolezity vplyv na jeho dalsi vyvoj arozvoj jeho
zruénosti a preto je nutné, aby ucitelom v materskych Skolach bola poskytnuta potrebna
podpora v $pecifickych pristupoch pri praci s tymito det'mi.

OPATRENIE 2:
2.1 Specializovany autisticky tim
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Navrhujeme vytvorit’ Specializovany autisticky tim na krajskej urovni, ktory by spadal pod
zdravotné sluzby (napriklad v Norsku je sucast'ou psychiatrie pre deti a mladez)
Naplnou prace ¢lenov tohto timu je nasledovné:
- diagnostika,
- zaskolovanie rodicov, ulitelov ainych o0s6b pracujicich sdetmi s autizmom,
v metodach prace, komunikacii a inych Specifikach pri praci s dietatom s autizmom,
- priprava prostredia (materska Skola, zakladnd Skola, DSS) pre prijatie dietata
s autizmom - pomoc pri vypracovani zmien danej institucie
- superviziu ucitel'om materskych a zdkladnych §kol, asistentom, rodicom tak, aby diet’a
mohlo naplno rozvijat’ svoj potencial,

Sluzby pre rodinu

Z vyskumu vyplyva Ze podpora rodi¢ov deti s autizmom nie je dostato¢na (vid otazka ¢. 61,
62, 74, 75) — pri poskytovani sluzieb I'udom s postihnutim by sa nemalo zabtdat' na
rodinnych prislusnikov, ktori su vystaveni dlhodobej starostlivosti o tohto ¢lena, ¢o ako ndm
respondenti uviedli vedie Kk izolacii, nemoznej spoloCenskej realizacii, ale aj vlastnej
sebarealizacii. Rodina ako zéklad spolocnosti potrebuje pre svoje udrzanie, a obzvlast ak
maji postihnutého ¢lena, napliiat’ rozliéné potreby, ktoré nie su v plnej miere saturované &o
moze viest’ k rozvodom, nefunkénym rodinam, vzdaniu sa diet’ata s postihnutim a pod.

Je nutné rozvijat’ sluzby aj pre ostatnych rodinnych prislusnikov, ako napr. odl'ahcovacie
sluzby, osobnu a iné formy asistencie, rozne typy terénnej sluzby, moznost’ zamestnat’ sa na
skrateny pracovny tvdzok.

Prostrednictvom podpory rodiny mame moznost’ ovplyvnit’ kvalitu Zivota I'udi s autizmom,
taktiez je velkd pravdepodobnost (zo zahrani¢nych skusenosti), ze rodiny ktoré maju
dostato¢nu podporu si ponechévaji svoje dieta doma ¢o najdlhSie, o je pre Stat urCite
ekonomickejsie.

Na zaklade odpovedi na otazky 68, 69, 73, mozeme konstatovat’, Ze rodina je pre vacSinu
nasich respondentov zdrojom sily a podpory a to je vo velkej miere urcite dovodom preco je
nutné investovat’ do rozvoja sluzieb pre rodinu a nielen pre I'udi s autizmom.

OPATRENIE 3:
3.1 Odlahéovacia sluiba

Zakon o socialnych sluzbach definuje odlahcovaciu sluzbu v §54 ods 1 ako: ,, Odlahcovacia
sluzba je socidalna sluzba poskytovana fyzickej osobe, ktora opatruje fyzicku osobu s tazkym
zdravotnym postihnutim podla osobitného predpisull) (dalej len "fyzicka osoba, ktora
opatruje”), ktorou sa poskytuje alebo zabezpecuje fyzickej osobe s tazkym zdravotnym
postihnutim socidlna sluzba pocas obdobia, v ktorom fyzickd osoba, ktora opatruje, nemoze
opatrovanie vykonavat'*.

Odlah¢ovacia sluzba sa tyka rodi¢ov (fyzickej osoby ktora opatruje fyzicka osobu s tazkym
zdravotnym postihnutim — ¢o vo velkej miere vykonavaji rodi¢ia),ktory maja dieta so
Specifickymi potrebami.
Zmyslom odlahcovacej sluzby je moznost’ rodinnym prisluSnikom udrziavat’ dobré rodinné
vztahy a udrzat’ si svoju socialnu siet’ suCasne ako je o diet'a odborne postarané.

Napriek tomu, ze odl'ahCovacia sluzba je v Zakone o socidlnych sluzbach definovana, az ¥
respondentov naSho vyskumu tuto sluzbu nepobera/lo. Poberanie takejto sluzby by malo pre
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fungovanie rodiny podstatne pozitivny vplyv. Dovodom tiez moéze byt, ze odlahCovacia
sluzba spada pod obce, ktoré vSak nedisponuju adekvatnymi pobytovymi zariadeniami pre
deti s autizmom. Preto navrhujeme, aby odPah&ovacia sluzba presla pod pésobnost’ VUC
a v tomto zmysle sa zmenil aj Zakon o socialnych sluzbach.

Ciel’om odlahcovacej sluzby by malo byt’:

e zabranit vyCerpaniu na zaklade dlhodobej starostlivosti o ¢lena s postihnutim
e poskytnat rodine nutny a pravidelny vol'ny ¢as a dovolenku

e poskytnit moznost’ zit’ zivot s ,,beznymi* aktivitami

e byt tzitkom a radostou pre svoje dieta

o zabezpecit bezpecie a kontinuitu

e poskytnat’ rodi¢om viac Casu pre ostatnych stirodencov

AKko by mala fungovat’ odl’ah¢ovacia sluzba v praxi?

Ako ma odl'ah¢ovacia sluzba vyzerat' v praxi nie je v Zakone o socialnych sluzbach konkrétne
definované. Zakon vymedzuje povinnost obce zabezpecit odlahfovaciu sluzbu: ,,Pocas
poskytovania odlahcovacej sluzby je obec povinna v ramci svojej posobnosti poskytnut alebo
zabezpecit fyzickej osobe s tazkym zdravotnym postihnutim socialnu sluzbu podla jej vyberu,
a to terénnu socialnu sluzbu, ambulantnu socialnu sluzbu alebo pobytovu socialnu sluzbu v
rozsahu najmenej 12 hodin denne.” Ale nedefinuje akym spésobom ma obec tuto sluzbu
zabezpecit’ a tiez nedefinuje financnu spolutcast’ rodiny na tejto sluzbe. Jasne je definovany
iba pocet dni (30 dni), na ktoré ma opatrovatel’ narok. Je vSak otazne ¢i 30 dni takejto sluzby
je dostatocny pri opatrovani osoby s tazkym postihnutim, ktoré si vyzaduje 24hodinovu
starostlivost’. RieSenie vidime v individualnom postdeni postihnutia a na tomto zaklade
vymedzit’ pofet dni a pripadne aj formy poskytnutia odlahlovacej sluzby. Takmer
polovica opytanych respondentov by preferovala dol'ahCovacie sluzby poskytované priamo v
rodindch — teda formou terénnej sluzby alebo réznych asistencnych foriem.

Odlah¢ovacia sluzba v Norsku sa poskytuje od niekol’ko hodin az po niekolko dni vkuse.
Moéze byt poskytovana pocas dna, v noci alebo vkazdodennom zivote. Moze byt
poskytovana na rozliénych miestach:

e Priamo v rodine (zamestnanec je v rodine spolu s dietatom kym rodi¢ alebo rodina je
doma alebo potrebuje odist’/je mimo domu)

e Vinom sukromnom dome/byte (dieta moze byt spolu so zamestnancom v inom
dome/byte alebo priamo jeho rodine)

eV odl'ah¢ovacom domove (dieta spolu s inymi detmi je v byte/domove s personalom.
Personal by mal byt stabilny.)

e (Odrahcovacia sluzba by mala byt dohodnuta s obcou spolo¢ne s rodinou a mala by sa
pokusit’ ndjst’ najlepsiu formu pre rodinu.

Odlah¢ovacia sluzba ma v prvom rade pomdct’ rodi¢om, ale je dolezité aby uspokojovala
potreby dietata. To znamena, ze dieta sleduje svoj pravidelny rezim aky ma v rodine, je
k nemu pristupované podrla jeho potrieb a osobitosti (ak doobeda navstevuje Skolu, bude tto
Skolu navsStevovat aj pocas poskytovania v odlahcovacej sluzby). Ked'Zze Zakon blizsie
nedefinuje obsah odl'ahCovacej sluzby, ¢o mdze viest’ k rdznym interpretacidm a Vv najhorSom
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pripade k nenapiiianiu potrieb dietata, ale iba k formalnemu poskytnutiu sluzby,
navrhujeme, aby bol v zakone jasne definovany obsah a rozsah sluzby.

Na zéklade zahrani¢nych vyjadreni ale aj na zaklade nésho vyskumu mozeme potvrdit, ze
¢im neskor je rodicom poskytnutd odl'ahCovacia sluzba (¢im st viac vyc€erpani), tym dlhSie
trva rodiCom nabrat’ spat’ svoju silu. Odl'ah¢ovacia sluzba je dobrou pomocou, aby sa rodicia
mohli postarat’ o svoj vlastny vzt'ah, o ostatnych sirodencov, rodinu, priatelov a vol'nocasové
aktivity. Taktiez dava moznost’ pre spanok, oddych a pokoj.
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c) Opatrenia v obdobi $kolského veku

Odpovede respondentov na otazky, ktoré boli zamerané na podmienky vzdelavania Ziakov S
autizmom a d’al$imi pervazivnymi vyvinovymi poruchami v Skolskom veku v projekte
,Podpora prava autistickych osdb na rovnaké zaobchédzanie prostrednictvom systému
osobitnych opatreni* poukazuji na to, Ze:

a) vo vztahu k zakladnému vzdelaniu

- prevazna vacsina ziakov nastipila do prvého ro¢nika v 6 roku a 7 roku zivota,

- zakladnu Skolu navstevovalo 8% ziakov,

- viac ako polovica respondentov (69%) absolvovalo alebo navstevovalo $pecialne
zékladné skoly,

- a18% domovy socialnych sluzieb z toho 15 % v domoch v ktorych nebolo
poskytované vzdelavanie,

- takmer % respondentov (23%) bolo preradenych do inej Skoly z podnetu rodi¢ov alebo
pedagogickych pracovnikov,

- len 7% z nich ukon¢ilo zakladné vzdelanie,

- Skoly boli pre rodiny dostupné v mieste bydliska len u 6% a 44% navstevovali §koly
mimo bydliska,

- rodi¢ia ocenuju individualny zaujem ucitel'ov o rozvoj osobnosti Ziakov s autizmom
(47%) a tiez spolupracu so Skolou (75%), z toho 40% vel'mi dobre a 35% dobre,

- respondenti uvadzaju, zZe len 14 % z ich deti zvlada sebaobsluhu,

- zvladnutie sebaobsluhy povazuju respondenti za dolezita socidlnu zru¢nost’ pre ich
rozvoj,

- Ziaci maju Siroky zaber zaujmov (hudba, kreslenie, Sport, PC), pricom na rozvoji
zaujmov sa podiela najviac rodina, menej $kola a najmenej domovy socidlnych
sluzieb.

b) vo vzt'ahu k strednému vzdelaniu

- strednu Skolu absolvovalo len 6% ziakov

- rodi¢ia povazuju za primerané prostredie pre zamestnavanie chranené dielne (70%),

- 17% podrla nich dokdze vykonévat pracu a tomu zodpoveda tieZ stav takmer nulove;j
zamestnanosti.

Pravny stav v oblasti vzdelavania Ziakov s autizmom a jeho komparacia s vysledkami
vyskumu a systémom vzdelavania v Norsku

a) Medzinarodné pravne dokumenty, ku ktorym sa Slovenska republika hlasi
zdoraziuju, vo Vseobecnej deklaracii l'udskych prav: ,Kazdy ma pravo na vzdelanie.
Vzdelanie musi byt bezplatné, asponn v zaciatocnych a zakladnych stupiioch. Zakladné
vzdelanie ma byt povinné. Technické a odborné vzdelanie méa byt’ vSeobecne pristupné a aj
vysSie vzdelanie ma byt rovnako pristupné pre vsetkych podla schopnosti. Vzdelanie ma
smerovat’ k plnému rozvoju l'udskej osobnosti a k posilneniu ucty k T'udskym pravam a
zékladnym slobodam. M4 napomahat’ vzajomnému porozumeniu, znaSanlivosti a priatel'stvu

41



medzi vSetkymi narodmi a skupinami rasovymi aj nabozenskymi...Rodi¢ia maji prednostné
pravo volit’ druh vzdelania pre svoje deti“?.

Charta zékladnych prav Eurdpskej tUnie zarucuje kazdému ,,pravo na vzdelanie a na
pristup k odbornému a d’alSiemu vzdelaniu, bezplatni povinnu Skolski dochadzku. Slobodu
zakladat’ vzdelavacie institucie za predpokladu dodrziavania demokratickych zasad a pravo
rodiCov zabezpeéit' vzdelanie avychovu svojich deti vzhode sich nabozenskym,
filozofickym a pedagogickym presvedcenim sa respektuje v stlade s vnltrostatnymi zakonmi,
ktoré upravuju vykon tohto prava.>

Asociacia Autism-Europe, Medzinarodna asociacia detskej a dorastovej pediatrie
a pribuznych profesii (IACAPAP) a Eurdpska spolocnost’ pre detskti a dorastovu psychiatriu
(ESCAP), vypracovali pracu v ktorej zdoraziuju pristupy k porucham autistického spektra
zalozené na pravach, na podielani sa, na kvalite. V Casti o ,,dostupnosti celozivotného
vzdeldvania® uvadzaji: ,,Vzdelavanie je pravo ale pre osoby s autizmom je to eSte viac.
Pomaha im porozumiet’ zivotu. Vzdeldvanie 0sob s autizmom musi zacat skoro. Musi byt
prisposobené ich spdsobu rozmyslania a chipania. Kazdé dieta S autizmom by malo mat’
individudlny plén vzdel4dvania. Individualny plan vzdeldvania by mal vyhovovat zdujmom
ziaka aprianiam jeho rodiny. Aj dospeli sa musia vzdelavat, aby sa naucili novym
zruénostiam, aby ziskali pracu a Zili nezavisle. Osoby s tazkym autizmom nesmu byt
vylageni zo vzdelavania*®

Medznikom v koncipovani podmienok vzdelavania pre zdravotne postihnuté osoby je
Dohovor o pravach 0sob so zdravotnym postihnutim, ktory bol schvaleny Organizaciou
spojenych narodov Vv r. 2007 aku ktorého dodrzaniu a uplatneniu sa zmluvne zaviazala
Slovenska republika. V preambule uvedené¢ho dohovoru S§taty, uzndvaja, ze ,zdravotné
postihnutie je pojem, ktory sa vyvija, a ze zdravotné postihnutie je vysledkom vzdjomného
pdsobenia medzi osobami so zhorSenym zdravim a medzi bariérami v postojoch a v prostredi,
ktoré im brania plne a G¢inne sa zucastiiovat’ na Zivote spolo¢nosti na rovnakom zaklade
s ostatnymi*. V &lanku 3/c je zdoraznena zasada na ktorej je dohovor zaloZeny, ktorou je
,pIné a ucinné zapojenie a zaClenenie (zdravotne postihnutych obcanov) do spolo¢nosti.
Clanok 24, ktory stanovuje podmienky vzdeldvania zdravotne postihnutych osob , takto:

1. Zmluvné strany uznavajii pravo osob so zdravotnym postihnutim na vzdelanie. Na tcel
uplatiiovania tohto prava bez diskriminacie a na zdklade rovnosti prilezitosti zmluvné strany
zabezpecCia za€lenujuci vzdelavaci systém na vSetkych Urovniach a celoZivotné vzdelavanie
zameran€ na:

(a) plny rozvoj l'udského potencialu a pocitu vlastnej dostojnosti a hodnoty, a na posilnenie
reSpektovania 'udskych prav, zakladnych slobdd a I'udskej rozmanitosti;

(b) rozvoj osobnosti, talentu a tvorivosti 0sob so zdravotnym postihnutim, ako aj ich
dusevnych a telesnych schopnosti, v maximalnej moZznej miere;

(c) umoznenie osobdm so zdravotnym postihnutim éinne sa zapajat® do Zivota slobodne;j
spolo¢nosti.

2. Pri realizacii tohto prava zmluvné strany zabezpecia, aby:

(a) osoby so zdravotnym postihnutim neboli na zaklade svojho zdravotného postihnutia
vyliucené zo vSeobecného systému vzdeldvania a aby deti so zdravotnym postihnutim neboli
na zdklade svojho zdravotného postihnutia vyluc¢ené z bezplatného a povinného zékladného
vzdelavania alebo zo stredoskolského vzdelavania;

! VSeobecna deklaracia P'udskych prav § 26/1,2,3

2 Charta zakladnych Pudskych prav EU, ¢l. 14

3 Vivanti, D., Rydelius, P. A., Caffo, E.: VII. Medzinarodny kongres Autizmu — Europe, Oslo. 2 1X. 2007
* Dohovor o pravach 0s6b so zdravotnym postihnutim, Organizacia Spojenych narodov 2004.
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(b) osoby so zdravotnym postihnutim mali na rovnakom zaklade s ostatnymi pristup k
inkluzivnemu, kvalitnému a bezplatnému zikladnému a stredoSkolskému vzdelaniu v
spolocenstve, v ktorom Ziju;

(c) sa im poskytovali primerané upravy v stlade s ich individualnymi potrebami;

(d) osoby so zdravotnym postihnutim dostali v ramci v§eobecného systému vzdelavania
pozadovaniu podporu s ciePom umoznit’ ich Gc¢inné vzdelavanie,;

(e) sa ucinné opatrenia individualizovanej podpory uskuto¢niovali v prostrediach, ktoré
maximalizuji vzdelanostny a socialny rozvoj, v stlade s cie’om plného zaclenenia;

3. Zmluvné strany umoznia osobdm so zdravotnym postihnutim ziskavat’ zru¢nosti v oblasti
bezného Zivota a socialne zrucnosti s ciel'om ul'ah¢it’ ich plné a rovnopravne zapojenie do
systému vzdelavania a do zivota spolo¢nosti.

b) Pravny stav a principy vychovy avzdelavania Ziakov s autizmom su
v podmienkach Slovenskej republiky povinné reSpektovat’ medzinarodné pravne
dokumenty a dohovory (v¢itane Dohovoru o pravach oséb so zdravotnym postihnutim).
Narodna rada SR schvalila zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdeldvani a 0 zmene
a doplneni niektorych zadkonov. V zdkone je zarucend ,, bezplatnost’ vzdelania v materskych
Skoladch jeden rok pred plnenim povinnej Skolskej dochadzky, bezplatnost’ vzdelania v
zékladnych Skoldch a v strednych Skolach zriadenych organom miestnej Statnej spravy v
Skolstve, uUstrednym orgénom Stitnej spravy alebo organom uUzemnej samospravy,
rovnopravnost’ pristupu k vychove a vzdelavaniu so zohladnenim vychovno-vzdeldvacich
potrieb jednotlivca a jeho spoluzodpovednosti za svoje vzdelavanie, zakazu vSetkych foriem
diskriminacie a obzvlast' segregiacie, rovnocennosti a neoddelitelnosti vychovy a
vzdeldvania vo vychovno-vzdeldvacom procese, celozivotného vzdeldvania, vychovného
poradenstva..., slobodnej vol'by vzdeldvania s prihliadnutim na o¢akéavania a predpoklady deti
a ziakov v stlade s moznost’ami vychovno-vzdelavacej sustavy, zdokonal'ovania procesu
vychovy a vzdeldvania podla vysledkov dosiahnutych v oblasti vedy, vyskumu a vyvoja,
pripravy na zodpovedny Zivot v slobodnej spolo¢nosti v duchu porozumenia a znaSanlivosti,
rovnosti muza a Zeny, priatel'stva medzi narodmi, ndrodnostnymi a etnickymi skupinami a
nabozenskej tolerancie, kontroly a hodnotenia kvality vychovy a vzdeldvania a kvality
vychovno-vzdeldvacej sustavy, integracie vychovno-vzdelavacej sustavy Slovenskej
republiky do eurdpskeho vzdelavacieho priestoru so zrete’om na vlastné skisenosti a
tradicie, posilnenia vychovnej stranky vychovno-vzdelavacieho procesu prostrednictvom
vSetkych vyufovacich predmetov, ale aj Specifickymi vychovnymi zamestnaniami
zameranymi na rozvoj citov a emocii, motivacie a zaujmov, socializacie a komunikdacie, na
sebakontrolu a sebariadenie, na mravné hodnoty a tvorivost’, vyvazeného rozvoja vsetkych
stranok osobnosti dietata a Ziaka v $kolskom vzdelavani®. Skolsky zakon ¢&. 245/2008 Z. z.
0 vychove a vzdelavani a 0 zmene a doplneni niektorych zdkonov umoZituje na zékladnych
Skolach zriad’ovanie tried pre Ziakov so Specidlnymi vychovno - vzdeldvacimi potrebami na
zaklade individualnych vzdelavacich programov.

Z dikcie ,,Skolského zékona“ je zrejmé, ze sa hlasi k ,zakazu vSetkych foriem
diskriminacie a obzvlast' segregacie®, zaroven ich ale limituje ,,moznostami vychovno -
vzdelavacej ststavy a ,zretelom na vlastné skusenosti a tradicie®.

Vyhlaska MS SR &. 322/2008 Z. z. o $pecialnych §kolach, ktord zarutuje ,ziakom s
autizmom alebo d’alSou pervazivnou vyvinovou poruchou vychovu a vzdeldvanie (v
Specialnej) zakladnej Skole pre ziakov s autizmom®, pri¢om v jednej triede su 4 ziaci a podl'a
§6/6  ,pre ziakov sautizmom alebo dalSou pervazivnou poruchou... sa v Specialnych
zakladnych Skolach zriad’'uju triedy s individualnym vzdeldvacim programom®.

5 Zéakon ¢&. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdelavani a 0 zmene a doplneni niektorych zakonov
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Poznatky o vzdelavani v Norsku (Studijna cesta v Norsku v ditoch 22 — 26. 03. 2010).
Stav a systém vzdeldvania ziakov s autizmom v Norsku suvisi s vyznamnou celonarodnou
reformou v rokoch 1970 — 1991 — ,,Zdravotna ochrana l'udi s mentalnym postihnutim*, ktorej
sicast'ou bolo tiez prijatie ,,Docasného zakona o postupnej likvidacii zariadeni a kontrakty
0 sukromnej opatere pod zdravotnictvom samospravneho kraja pre l'udi s mentdlnym
postihnutim*®. Reforma vytvorila predpoklady pre socialnu a $kolsku integraciu postihnutych
0sOb. Integracia osob s postihnutim je zakladnym socialnym a vzdeldvacim principom pre
ziakov s autizmom. Dévodom pre Skolsku integraciu je skuto¢nost’, ze ,,oddelené vzdelavanie
ziakov s autizmom je pre nich malo podnetné, pricom integracia umoziuje Zziakovi
s autizmom navstevovat’ §kolu, ktora je v mieste jeho bydliska“’. Zakladnej §kole poskytuji
sluzby odborné pracoviska a koordinator individudlneho planu, ktorého uréuje obec. Skola
vzdelava na zaklade individualneho vzdeldvacieho planu a planu opatreni pre konkrétnu
oblast’ vzdeldvania. Povinnd Skolskd dochadzka trva 10 rokov. O d’alSom vzdelavani na
strednej Skole (do 18 rokov) spolurozhoduje Zziak, rodina a koordinator individualneho planu.
V systéme vzdeldvania ma vyznamna funkciu obec, obecny urad, ktory plni ulohu
koordinatora pri rieSeni sluzieb (diagnostika, terapia, vzdelavanie, zamestnavanie) v zivote
obc¢anov s autizmom.

Diskusia

Konstatujeme, ze deti s autizmom maju v Skolskom veku nespochybnitelné pravo na
vzdelavanie. Pravny stav podporuje tiez nazor odbornikov, ze pre ziakov s autizmom je
vzdeldvanie zvlast dolezité. V stvislosti s uvedenymi poznatkami je mozné sledovat
V medzindrodnych a domécich podmienkach niekol’ko systémov vzdeldvania ziakov
s autizmom:

1. Integrované vzdeldvanie Ziakov s autizmom na zakladnych Skolach (napr. Norsko)
Povinnost’ integrovat’ vzdelavanie ziakov s autizmom na zékladnych Skolach je
spravidla v tych krajinach, kde je integracia a inkluzia dlhodobou sti¢ast'ou socialne;j
politiky. V statoch, kde sa realizovali tieto vyznamné socialne reformy (1960 — 1990),
je Skolskd integracia sicastou vzdeldvacieho systému na zakladnych Skolach pre
bezni populaciu. Vzdelavaci systém v Slovenskej republike sa opiera o ,,vlastné
skusenosti a tradicie” a tieto (vzhladom k centralne vedenému Skolstvu v rokoch
1947 — 1989) nezachytili eurdpske socidlne a Skolské reformy, kedy tieto krajiny
prehodnocovali skusenosti anaopak zmenili im do vtedy vlastné tradicie.
Z uveden¢ho vyplyva odborna otazka (ktora je v podmienkach Slovenskej republiky
opakovane uvadzana) nakolko je dlhodobo nosny systém Specialneho $kolstva
anasledne aké pravne zmeny by boli potrebné v pripade integracie ziakov
s autizmom do zakladnych $kol na zaklade Dohovoru o pravach osdb so zdravotnym
postihnutim, ku ktorému sa Slovenska republika zaviazala. Dalej uvedeny zakon
uvadza: (5) ,,Ak Skola vzdelava zaclenené deti so Specidlnymi vychovno-
vzdelavacimi potrebami alebo ziakov so Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami, vytvara pre ne podmienky prostrednictvom individudlneho vzdeldvacieho
programu alebo prostrednictvom vzdelavacich programov urcenych pre Skoly, ktoré
vzdelavaji deti so Specidlnymi vychovno-vzdeldvacimi potrebami alebo Ziakov so
Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami.“ A tiez (9) ,,V Skole mozno po
stihlase zriad’'ovatela zriadit' triedu pre ziakov so S$pecidlnymi vychovno -
vzdelavacimi potrebami“ a v bode (10) ,,Do triedy zékladnej Skoly mozno zaclenit
ziaka so Specidlnymi vychovno-vzdeldvacimi potrebami. Ak riaditel' Skoly alebo

® Rada pre poradenstvo v socialnej praci: Zbornik z konferencie ,, Nezavisly Zivot “. Bratislava 17. — 18. 09. 2004.
7 Stubnia, 1.: Sprdva z pracovnej cesty v Norsku. Bratislava 2010
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prislusné zariadenie vychovného poradenstva prevencie zisti, Ze vzdelavanie nie je na
prospech zaclenenému ziakovi alebo ziakom, ktori su ucCastnikmi vychovy a
vzdeldvania, navrhne po pisomnom stihlase orgdnu miestnej Statnej spravy v Skolstve
a prislusného zariadenia vychovného poradenstva a prevencie zakonnému zastupcovi
iny sposob vzdeldvania dietata“. Zakon chrani prava ostatnych ziakov v pripade
integracie ziaka s vychovno-vzdeldvacimi problémami (tiez s autizmom), ked’
konstatuje ,,Vykonom prav zacleneného ziaka so Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami nemo6zu byt obmedzené prava ostatnych ziakov, ktori su ucastnikmi
vychovy avzdelavania“. Zuvedenych dikcii zdkona je mozné ,citat™, Ze ide o
,,moznost™* a nie povinnost’, ¢o je v porovnani s Norskym systémom zasadny rozdiel.
Diskusiu k tejto téme snad’ mozeme uzavriet' otazkou. Nie je potrebné, aby sa po 21
rokoch (1989 — 2010) na$ vzdelavaci (podobne ani socialny) systém vzdal tradicii
z 20. storocia, ktoré boli v prvej polovici ovplyviiované scholastikou a v druhej
polovici socialistickym  Skolstvom a vytvoril dosledné pravne a organizacné
podmienky pre integraciu ziakov s autizmom do vSeobecného systému vzdelavania ,
t. j. vbeznych zakladnych Skolach v sulade s Dohovorom o pravach o0séb so
zdravotnym postihnutim? Ako sme uviedli, integracia v triedach pre ziakov
s vychovno-vzdelavacimi potrebami na zdkladnych Skolach je mozna, to znamena tiez
pre deti s autizmom ale pravdou je, Ze tazisko vzdelavania v praxi, je na Specialnych
zakladnych Skolach. (V naSej Stadii len 8% rodiCov potvrdilo vzdelavanie ich
syna/dcéry na zakladnej Skole). Na viac, ndro¢nost’ vychovno-vzdelavacieho procesu
pre ziakov s autizmom si vyzaduje okrem Specidlneho vzdeldvania, intenzivnu a stalu
spolupracu s odbornym timom, superviziu a koordindciu s miestnou spravou.
Absencia tychto sluzieb, méze byt pri¢inou, ze 44% respondentov v Studii uvadzala,
navstevu Skoly mimo miesta bydliska, Casté preradovanie ziakov do inych S$kol,
nulova previazanost’ zivota ziaka s autizmom na samospravu obce a konecne nizke
percento tych ziakov, ktori pokrac¢uji vo vzdelavani na strednej skole.

Stredné vzdelavanie pre Ziakov s autizmom

Stadia poukazuje na nizke percento (7%) ukonéeného zakladného vzdelavania Ziakov
a na strednych $kolach pokradovalo len 6 % Zziakov s autizmom. Skolsky zikon &.
245/2008 Z. z. 0 vychove a vzdelavani v § 16 poskytuje moznosti ,,niz§ieho stredného
vzdelania® v ramci zakladného vzdelania, nizsie stredné odborné vzdelanie a stredné
odborné vzdelanie v rdmci stredného vzdeldvania. Dovodom uvedeného stavu mdze
byt skuto€nost’, Ze len mensSia Cast’ Ziakov je po ukonceni zékladnej Skoly pripravena
pre pokraovanie na strednom stupni vzdelavania a tieZ skutocnost, Ze stredné Skoly
nemaju vytvorené¢ dostato¢né organizacné a odborné podmienky pre vzdeldvanie
ziakov s autizmom. Uvedena situdcia negativne ovplyviiuje — minimalizuje moZnosti
zamestndvania obCanov s autizmom. Rodiny rieSia situaciou tym, Ze poziadaju
0 poskytovanie socialnych sluzieb v zmysle zakona. ~

Diskusia

Nizka zamestnatelnost' a zamestnanost’ obCanov s autizmom moZze mat’ niekol'ko
pri¢in. Popri nedostatoénom kontakte so zdravymi rovesnikmi a nizkej aktivizacii
v podmienkach Specialnych tried, ¢i Specidlnych zakladnych $kol, moZzu byt pri¢inou
nizkej zamestnanosti tiez nepripravenost’ absolventov zakladnych $§kol na $tadium na
strednej Skole anepripravenost’ strednych 8§kol (programy, ktoré reSpektuji
individudlne zdujmy aumoziuji ich uplatnenie v praxi) na vzdeldvanie Ziakov
s autizmom. Odborné uciliStia umoznuji stredné odborné vzdelanie (primarne i
sekundarne) ale podl'a nasej Stidie sa na tychto strednych Skoldch vzdelavaju Ziaci
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S autizmom skor vynimocne. Individudlne vzdelavacie programy zo zakladnej Skoly
nemaju presah v realizovani individualnych odbornych vzdeldvacich programov.
Predpokladame, ze (napriek usiliu ucitelov — Specidlnych pedagdgov), nedostatok
Specidlneho vedenia timov zo strany poradenskych a metodickych centier, absencia
integrovan¢ho vzdelavania v prostredi beznych zakladnych §kol, absencia
poskytovania Specializovaného socidlneho poradenstva pre rodiny v prostredi
miestnej komunity bydliska st zakladnymi pri¢inami sucasnej neistoty rodiCov
astrachu z buduicnosti. Tato zadkladnid existencnd neistota bola autorom Stadie
prezentovana na vsetkych stretnutiach s rodiémi v Slovenskej republike, kde ma
SPOSA organizacie.

Zaver

1. Zosuladit Zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove avzdelavani a 0 zmene a doplneni
niektorych zéakonov s vy$Sou pravnou normou Dohovorom o pravach osob so
zdravotnym postihnutim, ktory bol schvaleny Organizécia Spojenych narodov v r. 2007.

V Slovenskej republike su pravne ,,moznosti** pre integraciu Ziakov s autizmom na
zakladnych skolach (Zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdelavani a 0 zmene a doplneni
niektorych zdakonov) ale nie je zabezpecené, aby Ziaci so zdravotnym postihnutim neboli
vyluceni zo vSeobecného systéemu vzdelavania. Slovenska republika ciastocne plni svoje
medzinarodné prdavne zdvizky, avsak ale nadalej uplatiuje poskytované vzdeldvanie pre
Ziakov s autizmom na Specidlnych zdkladnych skolach a napriek individudlnemu
vzdelavaniu, nizkemu poctu deti v triede a zavedeniu individualnych vzdelavacich
programov (Vyhldaska MS SR ¢. 322/2008 Z. z. o Specidlnych §koldch), len niektori z nich
pokracuju v Studiu na strednej odbornej skole.

2. Uvedeny stav vo vzdeldvani a vychove nie je priaznivy a citlivo sa dotyka socidlnej
situdcie viacSiny rodin, ktori na jednej strane oceniuji osobny zaujem a odbornost
ucitel'ov ale z celkového pohl'adu na buducnost’ svojich deti, povazujl takuto situdciu za
bezvychodiskovu.

3. Akutna sa ukazuje potreba vytvorenia a posilnenia $pecializovanych odbornych timov
a supervizie pre vychovu a vzdeldvanie Zziakov s autizmom zo strany Skolskych
poradenskych a metodickych centier a prepojenie na miestnu samospravu z hladiska
dlhodobej socialnej podpory rodiny a podpory kvality zivota osdb s autizmom.

4. Posilnenie S$pecializovanych odbornych timov, supervizie a prepojenia na miestnu
samospravu uz v ¢ase vzdelavania, a zavedenie zalletiujiceho vzdeldvacieho systému
vzdelavania sa zaroven ukazuje ako vychodisko pre presadenie podmienok dostojného
zivota ziakov s autizmom a ich rodin.

5.  Skolstvo, $koly, poradne a metodické centrd by mali v oblasti vzdelavania Ziakov
S autizmom, intenzivne spolupracovat’ s rodicovskymi skupinami, obcianskymi
zdruZeniami a neziskovymi organizdciami, ktoré sa problematikou autizmu zaoberaj,
poskytuju spédtné vizby a predkladaji navrhy na rieSenia.
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d) Opatrenia pre Zivot — byvanie, praca (zamestnanie), vol’'ny ¢as a pod.

Ustava SR zaruéuje v ¢lanku 38 osobam so zdravotnym postihnutim osobitnit
pomoc pri priprave na povolanie

Pravo na primerané socialne sluzby pre obcanov je zakotvené okrem iného aj vo vSeobecne
znamych dokumentoch ako medzinarodny Dohovor o pravach oséb zo zdravotnym

postihnutim a tiez Zakon 448/2008 Z.z. o socidlnych sluzbach.

Dohovor o prdavach o0séb so zdravotnym postihnutim

Clanok 26 Habilit4cia a rehabilitacia

V zmysle odseku 1 :

Habilitacia a rehabilitécia :

zmluvné strany zriadia, podporuju a rozsiruju komplexné habilitacné a rehabilitacné sluzby

a programy, najmd v oblasti zdravotnictva, vzdelavania a socialnych sluzieb tak, aby tieto sluzby
a programy

a) sa zacinali v ¢o najskorsej etape a boli zaloZené na multidisciplinarnom posudeni
individualnych potrieb a prednosti

b) podporovali zapojenie a zaclenenie do spolocnosti a do vsetkych oblasti jej Zivota, boli
dobrovolné a dostupné pre osoby so zdravotnym postihnutim ¢o najblizsie k miestu ich bydliska,

vratane vidieckych oblasti

V zneni odseku 2 :

zmluvné strany podporuju rozvoj uvodného a sustavného odborného vzdeldavania odbornikov

a pracovnikov posobiacich v habilitacnych a rehabilitacnych sluzbach.

Socialna habilitacia
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je v SirSom kontexte forma socialneho ucenia. Ucenia sa zit' s postihnutim a jeho dosledkami.
Je to proces prekondvania neschopnosti (,,uschopnovanie®) v individualnych aj v spolocensky
vyznamnych ¢innostiach, proces primarnej prevencie handicapov.

Konec¢nym vysledkom tohto procesu je akceptacia chyby, zivotna pohoda a v najvysSom
Stupni tiez integracia.” (Jesensky, 1995, s. 39).

Jednym z hlavnych ciel'ov socidlnej habilitacie je akceptécia postihnutia a zZivotna

pohoda. Zivotna pohoda je stavom a spdsobom Zivota existencie ¢loveka,

ktory so svojim prostredim udrzuje primeranti rovnovahu a nema s nim vyraznejsie

alebo dlhodobe;jsie konflikty.

Zdakon 448/2008 Z.z. o socialnych sluzbdach

§ 6 Prava pri poskytovani socidalnej sluZby

(2) Fyzicka osoba ma pravo

a) na poskytovanie socialnej sluzby, ktora svojim rozsahom, formou a spésobom
poskytovania umoznuje realizovat’ jej zakladné I'udské prava a slobody, zachovava jej l'udskt
dostojnost’, aktivizuje ju k posilneniu sebestacnosti, zabraiiuje jej socidlnemu vylaceniu a
podporuje jej zaclenenie do spolo¢nosti,

b) na zabezpe€enie dostupnosti informacii v jej zrozumitel'nej forme o druhu, mieste, ciel'och
a spdsobe poskytovania socidlnej sluzby, o uhrade za socidlnu sluzbu a o ciel'ovej skupine,

ktorej je poskytovana.

§ 12 Druh socidlnej sluZby

(1) Socialne sluzby podla druhu st

e) podporné sluzby, ktorymi st

1. odl'ahCovacia sluzba,

2. pomoc pri zabezpeceni opatrovnickych prav a povinnosti,
3. poskytovanie socialnej sluzby v dennom centre,

4. poskytovanie socialnej sluzby v integracnom centre,

§ 16 Odborné Cinnosti
(1) Odborné ¢innosti st najma
a) zakladné socialne poradenstvo,

b) Specializované socialne poradenstvo,
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d) pomoc pri uplatiiovani prav a pravom chranenych zaujmov,
e) socialna rehabilitacia,

g) pracovna terapia,

§ 21 Socidlna rehabilitacia

§ 34 Zariadenie podporovaného byvania

§ 54 Odlahcovacia sluzba

(1) Odrahcovacia sluzba je socidlna sluzba poskytovana fyzickej osobe, ktora opatruje fyzicka
osobu s tazkym zdravotnym postihnutim podl'a osobitného predpisull) (d’alej len "fyzicka osoba,
ktora opatruje"), ktorou sa poskytuje alebo zabezpecuje fyzickej osobe s tazkym zdravotnym
postihnutim socialna sluzba pocas obdobia, v ktorom fyzickéa osoba, ktord opatruje, nemoze

opatrovanie vykonavat’.

(2) Ciel'om odl'ahcovacej sluzby je umoznit fyzickej osobe, ktora opatruje, nevyhnutny

odpoc¢inok na ucel udrzania jej fyzického zdravia a dusevného zdravia a prevencie jeho zhorSenia.

(3) Odrahcovacia sluzba sa poskytuje na celé dni, najviac 30 dni v kalendarnom roku.
Nevycerpané dni odl'ah¢ovacej sluzby v kalendarnom roku nemozno poskytnut’ v nasledujucom
kalendarnom roku. Pocas poskytovania odl'ahcovacej sluzby je obec povinna v rdmci svojej
pdsobnosti poskytnut’ alebo zabezpecit’ fyzickej osobe s tazkym zdravotnym postihnutim socialnu
sluzbu podla jej vyberu, a to terénnu socialnu sluzbu, ambulantnu socialnu sluzbu alebo pobytovu
socialnu sluzbu v rozsahu najmenej 12 hodin denne. Podmienka odkazanosti fyzickej osoby s
tazkym zdravotnym postihnutim na socialnu sluzbu sa na Gcely poskytnutia socialnej sluzby z
dovodu uvedeného v odseku 1 povazuje za splnenu na zaklade posudku vydaného prislusnym

uradom prace, socidlnych veci a rodiny.

§ 57 Integracné centrum

V integracnom centre sa fyzickej osobe, ktord nema zabezpecené nevyhnutné podmienky na
uspokojovanie zédkladnych Zivotnych potrieb alebo ktord je ohrozena socidlnym vylacenim,
a) poskytuje

1. socidlne poradenstvo,

2. socialna rehabilitacia,
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b) utvaraji podmienky na
1. pracovnu terapiu,

2. zdujmovu ¢innost’.

§ 75 Financéna podpora neverejného poskytovatel’a socidlnej sluzby poskytujuceho socidlnu
sluZbu vo verejnom zaujme

(3) Vyssi uzemny celok je povinny poskytovat’ financny prispevok na prevadzku poskytovanej
socialnej sluzby neverejnému poskytovatel'ovi socidlnej sluzby, ktory neposkytuje socialnu sluzbu
s ciel'om dosiahnut’ zisk, ak o zabezpecenie poskytovania tejto socidlnej sluzby neverejného

poskytovatel'a socialnej sluzby poziadal vyssi izemny celok a poskytuje

a) socidlnu sluzbu v zariadeni, ktorym je
5. zariadenie podporovaného byvania,
6. rehabilita¢né stredisko,

8. Specializované zariadenie,

¢) socidlnu sluzbu v integra¢nom centre.

(4) Vyssi uzemny celok je povinny poskytovat’ financny prispevok pri odkazanosti fyzickej osoby
na pomoc inej fyzickej osoby pri ukonoch sebaobsluhy pri poskytovani socialnej sluzby
neverejnému poskytovatel'ovi socialnej sluzby, ktory neposkytuje socialnu sluzbu s ciel'om
dosiahnut’ zisk, ak o zabezpecenie poskytovania tejto socidlnej sluzby neverejného poskytovatel'a

socialnej sluzby poziadal vyssi izemny celok a poskytuje socialnu sluzbu v zariadeni, ktorym je

a) zariadenie podporovaného byvania,
b) rehabilita¢né stredisko,

d) Specializované zariadenie.

(5) Vyssi uzemny celok je povinny poskytovat’ financny prispevok na prevadzku poskytovanej
socialnej sluzby neverejnému poskytovatel'ovi socialnej sluzby, ktory neposkytuje socialnu sluzbu
s cielom dosiahnut’ zisk, ak o zabezpecenie poskytovania tejto socidlnej sluzby neverejného

poskytovatel’a socialnej sluzby poziadal vyssi izemny celok a poskytuje

a) Specializované socialne poradenstvo ako samostatni odbornt ¢innost’,

b) socialnu rehabilitaciu ako samostatnit odborna ¢innost’.
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§ 82 Komunitny rozvoj, komunitnd prdaca a komunitna rehabilitiacia

(3) Komunitna rehabilitacia v oblasti poskytovania socialnych sluzieb je koordinacia ¢innosti
subjektov, ktorymi st najmai rodina, obec, vzdelavacie institicie, poskytovatelia sluzieb
zamestnanosti, poskytovatelia socialnych sluzieb a poskytovatelia zdravotnej starostlivosti.

Ciel'om komunitnej rehabilitacie je obnova alebo rozvoj fyzickych schopnosti, mentalnych

schopnosti a pracovnych schopnosti fyzickej osoby v nepriaznivej socialnej situdcii a podpora jej

zaclenenia do spoloc¢nosti. Na ucel vykonavania komunitnej rehabilitacie sa mozu zriad’ ovat’

komunitné centra.

Z vyskumu vyplyva Ze podpora rodi¢ov deti s autizmom nie je dostato¢na vo viacerych
oblastiach:

% Poskytovanie sluzieb pre I'udi s autizmom

% Poskytovanie sluzieb pre rodinu

% Vcasna diagnostika

¢ Ekonomicka podpora rodindm

% Vzdelavanie rodi¢ov, odbornikov

¢ Priprava na pracu a byvanie (samostatné, podporované)

% Informovanost’ laickej aj odbornej verejnosti

- minimum l'udi s autizmom je pripravovanych na samostatnti/podporovant formu byvania.
- existuje vel’ka miera neistoty a obav rodi¢ov z budticnosti ich deti, (napr. ,,Co bude po
ukonéeni §kolskej dochadzky?, Co bude az my uz nebudeme vladat’?, Co bude az my tu uz
nebudeme?* )

- chyba kompetentny pracovnik na obci / meste/ koordinator sluZieb — koordinator IPRO

Navrhy opatreni pre oblast’ praca , zamestnavanie, bvvanie.

- Do vzdelavania I'udi s autizmom je potrebné zaclenit’ okrem iného pripravu na

samostatnu/podporovanu formu byvania.
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—Tréningova priprava osob s autizmom do praktického Zivota na ziklade ich
osobnostnych predpokladov prostrednictvom rehabilitaénych stredisk ( resp.

habilita¢nych stredisk, ktoré zatial’ nas zakon o socidlnych sluzbach nedefinuje).

— Vramci rehabilitacnych centier bude potrebné rozvijat’ pracu rehabilitaéného

terapeuta, ktory sucasne plni ciele pripravy habilitacie k praci a terapiu.

— Pristup vzdelavania musi byt zaloZeny na individudlnom pline rozvoja osobnosti
a priebezného vyhodnocovania ciel’ov, ktoré sii nasmerované k samostatnosti byvania,

k zmysluplnosti ich Zivota a Kk praci.

— Vyitstenie procesu habiliticie osob sautizmom Kkich dalSiemu Zivotnému
nasmerovaniu — DSS komunitného typu, podporované byvanie s odstupiiovanou

mierou dohPadu podPa potreby, chranené dielne a pracoviska.

—Tréningové / rehabilitacné / habilitacné centra tieZ budu sliZit’ na celoZivotné

vzdelavanie osob s autizmom.

— Je potrebné, aby rodic bol sticast’ou - ¢len timu poskytovatela socidlnej sluzby.

—Nevyhnutnou ananajvy§ aktualnou a potrebnou je zmenit® udel rodicov deti
s autizmom, a to zapojenim najmi nezamestnanych matiek do vzdelavacich aktivit,
ktoré ich odborne pripravia na budovanie a spravovanie habilitaénych centier,
chranenych dielni a pracovisk, podporovaného byvania, odPah¢ovacich sluZieb a pod.
Mohla by to byt jedna z foriem systémového rieSenia prechodu rodicov autistickych
deti od socidlnej izolacie k socialnej inklazii vo forme spolocenskej prospeSnosti
prostrednictvom preklopenia osobnej a rodinnej nevyhody (v suéasnosti) v suvislosti
so starostlivostou o autistického ¢lena rodiny na pozitivhu Zivotnu skusenost’ s jej
vyuZzitim pre spolo¢nost’ (v buducnosti). Rodi¢ia by sa tak mohli stat’ prirodzenymi

iniciatormi vytvarania a rozvoja socialnych sluzieb.
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— Odrahcovacia sluzba v sucasnosti v zakone je, ale jej vyuZiteInost’ je prakticky nulova.
Jednak mnohi rodi¢ia o nej nevedia a z toho dovodu si ju ani neziadaju, jednak mnohé
obce nevedia, Ze je to v ich kompetencii ale nevedia tiez ako ju zabezpecit’. Neexistuju
zariadenia, ktoré by takito sluzbu mohli rodicom poskytovat’. Je potrebné vytvorit’
model poskytovania tejto sluzby bud’ v existujucich DSS, alebo vytvarat
Specializované zariadenia na poskytovanie odPahcovacich sluzieb, alebo formou
opatrovatel’skej sluzby v domacnosti. Odlahcovacia sluzba by v sucasnosti mohla
spifiat’ aj funkciu tréningu a pripravy na podporované byvanie.

—Je potrebné vytvorit’® model spoluprace s agentiirami podporovaného zamestnavania
pre zdravotne postihnuté osoby, pre ich zamestnavanie na vol’nom trhu prace (najma
aspergeri avysokofunk¢ni autisti), spolu s reahabilitaénymi - habilitaénymi
strediskami , v ktorom by existovala postupnost’ ponuky prace, zazitkovej skusenosti,
zapracovania, skusobného vykonu prace a nakoniec samostatnej prace ¢i uz
S podporou asistenta alebo bez neho, individudlne, podPa moZnosti a schopnosti

¢loveka s autizmom.

- Vzdeldvanie: v sucasnosti je potrebné venovat’ vel’ki podporu vzdelavaniu odbornikov
(zdravotnictvo, socialne sluzby, Skolstvo), poskytovatelov sluZieb a tiez rodicov
0 sluzbach a moZnostiach rozvoja priace s det'mi s autizmom, o pravnych zileZitostiach,

0 rozvoji sposobilosti sebaobhajoby osob s autizmom.
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3. Syntéza osobitnych opatreni do systému

a) Navrh opatreni pre oblast’ véasnej vyvinovej diagnostiky rizikovych
deti a vcasnej vyvinovej intervencie vo vidzbe na zikonom
garantovany systém preventivnych prehliadok deti

zakotvit’ navrhovany systém vc€asnej vyvinovej diagnostiky a funkénej vyvinovej terapie
do legislativy (Zakon o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhradzanej z VZP - § 2, Priloha
¢.2):

o) do § 2, ods. 1 vlozit’ znenie ,,u rizikovych deti vySetrenie PMV
psycholégom*
o Priloha ¢. 2 — do ,,vykonava® vlozit’ znenie ,,vySetreniec PMV u rizikového

dietata vykonava psycholog®, do polozky vySetrenia PMV pediatrom
vlozit' slovo ,,orientacne®, t. j. ,Orientatne sa vysetri psychomotoricky
vyvin® resp. ,,Orientane sa posudi psychicky vyvin“ resp. ,,Orientacne sa
posudi Skolské zrelost™
o primerane doplnit’ diagnostické a terapeutické vykony v odbore psychologia
a Specialna a lieCebna pedagogika
o u rizikovych deti (t. j. u deti s rizikovymi pre-, peri- a postnatalne faktormi
vratane deti s pozorovanymi odchylkami od regulérneho PMV; s pozitivhou
pre-, peri- apostnatilnou anamnézou) vySetreniec PMV psycholégom
v stlade so zdkonom urenym rozpisom preventivnych prehliadok, ale
nevyhnutné je doplnit’ vySetrenia v chybajicich vyvinovych medznikoch
v 2. a 3. roku Zivota
vzhl'adom na narastajici vyskyt poruch psychického vyvinu u deti, zistenych po nastupe
do predskolskych alebo S$kolskych zariadeni perspektivne zaradit' psychologické
vySetrenie dietata pri dosiahnuti klI'i¢ovych medznikov 1., 2., a3 r. pre cela detsku
populaciu
vzdelavanie pediatrov, psychologov a d’alSich odbornikov v oblasti v€asnej vyvinovej
diagnostiky a funk¢énej vyvinovej terapie (vCasnej pomoci, vcasnej diagnostiky
a intervencie)
spolupréaca hlavnych odbornikov pre pediatriu a psychologiu
vyber vhodnych skriningovych metdd a zavdznych postupov pri ich pouZivani pre
konkrétne poruchy psychického vyvinu deti
vedenie registra rizikovych deti
vytvorenie siete pracovisk v€asnej vyvinovej diagnostiky a intervencie

Podmienky uspesnej realizacie systému véasnej diagnostiky a intervencie
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o legislativne zakotvenie (zo zdkona je systém preventivnych prehliadok plne v
kompetencii pediatra — doplnit’ legislativny ramec o priestor pre pracoviska vcasnej
diagnostiky a vyvinove;j terapie)

o personalne (adekvatne pripraveni pediatri, psychologovia a SLP, logopédi, definovanie
minimalneho timu v¢asnej intervencie a roly jednotlivych ¢lenov timu)

o priestorové/materialne — nie ambulancia pediatra (asociacie s predchadzajucimi
hospitalizaciami, navStevami lekara), ale detaSované pracoviska — Vv prechodnom
obdobi vo vézbe na existujicu infrastruktiru Specializovanych zariadeni, vyuzitie siete
existujucich  zariadeni v zdravotnictve (denné detské sanatoria), Skolstve
(8pecializované centra — DIC, $pecialne $koly so SLP poradiiami, siet’ okresnych
pedagogicko-psychologickych poradni) a socialnych veciach (DSS)

o organiza¢né: formy prace (ambulantnd, mobilnd) s taziskom v prospech terénnych
Specializovanych sluzieb (vyuzit' existujici model ADOS)

(@]

dostupnost’ v ramci okresu, perspektivne v obci (spadovej obci)

Komentar:

Ide 0 najdolezitejSie a rozhodujiice obdobie zivota kazdého dietata (0-3) atym dolezitejSie
pre dieta S podozrenim alebo predpokladom moznej poruchy psychického vyvinu resp. uz sa
prejavujicej, a to z hladiska dosiahnutia lepSich prognéz kvality jeho budiceho zivota.
Vydavky vynalozené na v¢asnu a intenzivnu intervenciu ako aj diagnostiku budu vysoké, ale
tento pociato¢ny vklad prinesie Setrenie verejnych zdrojov ako aj Setrenie rodinnych
vydavkov v nasledujucich obdobiach.

Vysledkom aplikacie navrhovanych opatreni v tomto vekovom obdobi rizikového diet'ata je
nasledovna postupnost’:

pediater =  psycholog =  multidisciplinarny tim =  koordinator

g U g personal MS, SMS
dieta dieta diet’a terénny pracovnik
rodicia rodicia rodicia domace prostredia

orienta¢né vySetrenie PMV=>»podrobné vysetrenie PMV =>diagnosticko-terapeutickyproces=»priprava
a supervizia

prostredi a
dalSich rieseni

Financovanie od ukonov pediatra az po multidisciplndrny tim vratane diagnosticko-
terapeutického procesu, ako aj pripravy a supervizie prostredi zabezpeci zdravotné poistenie.
Psychologické poradenstvo a socidlne poradenstvo pre rodiCov je stcastou diagnosticko-
terapeutického procesu do 3 rokov veku dietata. Vydavky spojené s ¢innost'ou koordinatora
hradi obec alt. VUC alt. UPSVaR (vec politického rozhodnutia).

Velmi doélezitd je ucast rodiCov vtomto procese, zvlast matky. Cielom poradenstva
a vzdeldavania musia byt’ kooperujtci rodi¢ia ako terapeuti a partneri odbornikom.

Nutnost’ vytvorenia registra rizikovych deti.
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b) Opatrenia v obdobi predskolského veku

Vytvorenie pozicie Koordinator sluzieb pre dieta sautizmom, ktory by mohol byt
zamestnancom UPSVaR alternativne obce alebo VUC. Koordinator sluZieb spolupracuje
s rodinou a institaciami po ur¢eni diagnozy, teda okolo 3. roku dietata (prepojit’ s vedenim
registra rizikovych deti).

Néaplii prace koordinatora sluzieb:

- plénovat’ spolu s dietatom, rodi¢mi a multidisciplindirnym timom (zastupcovia
aktualnych institacii, ktoré dieta v danom obdobi vyuziva) budicnost’ dietata a jej
napliianie,

- spolupracovat’ s jednotlivymi institiciami na vytvarani individudlneho planu diet'ata
v danej institucii (materska Skola, zakladna Skola, DSS, zamestnanie a pod.) vratane
rodiny,

- spolu sdietatom, rodiémi a multidisciplinArnym timom hodnotit napiianie
jednotlivych cielov/krokov a pripadne prijat opatrenia pre zmenu V pripade
nenapredovania, stagnacie (uplatiiovat’ zasadu ,, Ak dieta nerobi pokroky, plan musi
byt zmeneny ),

- koordinovat’ a facilitovat’ evaluacné stretnutia.

Navrhujeme blizSiu Specifikaciu Individuadlnych planov v Zékone o socidlnych sluzbach
a Vv zakone 245/2008 Z.z z22.maja 2008 o vychove a vzdelavani. Odporac¢ame, aby boli
v zdkonoch blizsie Specifikované kroky, ucastnici, podmienky tvorby individudlneho
planovania. IPR by sa malo zacat’ tvorit’ na zéver v€asnej intervencie za ucasti koordinatora
sluzieb, dietata, rodi¢ov a ¢lenov inych aktudlnych institacii (ucitel’, pracovnik DSS, terénny
socidlny pracovnik, ai.) ako aj v spolupraci sinymi odbornikmi (psycholog, neurolog,
fyzioterapeut ai.)

Napriek tomu, Ze odl'ahCovacia sluzba je v Zakone o socidlnych sluzbach definovana, az %
respondentov nasho vyskumu tato sluzbu nepoberéd/lo. Poberanie takejto sluzby by malo pre
fungovanie rodiny podstatne pozitivny vplyv. Doévodom tiez mdze byt, Ze odl'ahCovacia
sluzba spada pod obce, ktoré vSak nedisponuju adekvatnymi pobytovymi zariadeniami pre
deti s autizmom. Preto navrhujeme, aby odPah&ovacia sluzba presla pod pésobnost’ VUC
a v tomto zmysle sa zmenil aj Zakon o socialnych sluzbéch.

Jasne je definovany iba pocet dni (30 dni), na ktoré ma opatrovatel’ narok. Je vsak otazne ¢i
30 dni takejto sluzby je dostatoény pri opatrovani osoby s tazkym postihnutim, ktoré si
vyzaduje 24 hodinovu starostlivost’. RieSenie vidime v individudlnom posudeni postihnutia
ana tomto ziaklade vymedzit’ po¢et dni a pripadne aj formy poskytnutia odPah¢ovacej
sluzby. Takmer polovica opytanych respondentov by preferovala odlahcovacie sluzby
poskytované priamo v rodindch — teda formou terénnej sluzby alebo réznych asistenénych
foriem.

Odl'ah¢ovacia sluzba moze byt poskytovana na rozlicnych miestach:
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e Priamo vrodine (zamestnanec je vrodine spolu s dietatom kym rodi¢ alebo
rodina je doma alebo potrebuje odist’/je mimo domu)

e Vinom sukromnom dome/byte (dieta moze byt spolu so zamestnancom v inom
dome/byte alebo priamo jeho rodine)

e V odlah¢ovacom domove (dieta spolu sinymi detmi je v byte/domove
s personalom. Personal by mal byt’ stabilny.)

e (Odrahcovacia sluzba by mala byt dohodnuta s obcou spolo¢ne s rodinou a mala by
sa pokusit’ najst’ najlepsiu formu pre rodinu.

Navrhujeme, aby bol v zakone jasne definovany obsah, rozsah a moznost’ foriem sluzby.
Komentar:

Po ukonceni diagnosticko terapeutického procesu vo veku troch rokov dietata prichadza do
uvahy:

o) navStevovanie MS
o) navs$tevovanie SMS
o vyluc¢ne pobyt v doméacom prostredi

Vzhladom na nedostatok SMS, problematické umiestiiovanie deti sautizmom v MS
a odlucenost’ od tychto zariadeni na vidieku je nevyhnutné rieSit' situdciu terénnym
odbornikom, ktory by dochadzal do rodin s autistickym dietatom v predskolskom veku.
Intenzitu dochadzania a ulohy ur¢i IPRO.

Terénny odbornik musi byt vuzkom kontakte okrem rodiny aj s koordindtorom
a multidisciplindrnym timom, ktory plni vo¢i nemu ulohu supervizie.

Zo zakona povinnost’ zriadit' knihu IPRO pre kazdd osobu postihnuti ASD, ktort zalozi
Multidisciplnarny tim a d’alej spravuje, ma v drzbe a zodpoveda za jej vedenie koordinator
pocCas celého Zivota osoby s ASD. Sucastou knihy IPRO budid  individudlne plany
vzdelavania zo $kol a kariérne plany. Kniha musi byt’ otvorena pre vSetkych odbornikov ako
aj rodi¢ov, ktori pracuji s osobou s ASD. To si vyzaduje jednotnii metodiku vedenia,
zostavovania a vyhodnocovania IPRO (vratane intervalov).

c) Opatrenia v obdobi $kolského veku

Zosuladit' Zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdelavani a 0 zmene a doplneni niektorych
zakonov s vys$Sou pravnou normou Dohovorom o pravach osob so zdravotnym postihnutim,
ktory bol schvaleny Organizacia Spojenych narodov v r. 2007.

Vytvorenie a posilnenie Specializovanych odbornych timov a supervizie pre vychovu a
vzdelavanie ziakov s autizmom zo strany Skolskych poradenskych a metodickych centier
a prepojenie na miestnu samospravu z hl'adiska dlhodobej socialnej podpory rodiny a podpory
kvality zivota 0osob s autizmom.

Posilnenie  $pecializovanych odbornych timov, supervizie a prepojenia na miestnu
samospravu uz v Case vzdeldvania, azavedenie zacleniujiceho vzdelavacieho systému
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vzdeldvania sa zaroven ukazuje ako vychodisko pre presadenie podmienok ddstojného
zivota ziakov s autizmom a ich rodin.

Komentar:

Uvedeny stav vo vzdelavani a vychove nie je priaznivy a citlivo sa dotyka socidlnej situacie
vacSiny rodin, ktori na jednej strane ocefiuji osobny zaujem a odbornost’ ucitelov ale
z celkového pohladu na budicnost’ svojich deti, povazuju takato situaciu za
bezvychodiskov.

Skolstvo, $koly, poradne a metodické centra by mali v oblasti vzdeldvania Ziakov s autizmom,
intenzivne  spolupracovat’ s rodicovskymi  skupinami, obcianskymi  zdruZeniami
a neziskovymi organizaciami, ktoré sa problematikou autizmu zaoberaju, poskytuju spitné
vizby a predkladaju navrhy na rieSenia.

Podla vyskumu SAV absolventi SZS a Praktickych $kol vykazuji vo vieobecnosti v podstate
nulova  sposobilost zamestnat sa (Stadia ,,Vyhody diverzity a implementécie
nediskriminacnych mechanizmov v oblasti zamestnanosti“ . Jan Kosta, Ekonomicky ustav
SAV).

Pre absolventov tychto $kol nie je pripravena ziadna forma sluzby, ktora by formou d’alSieho
vzdelavania alebo socialnej sluzby vytvarala prilezitost, ponuky, tréning pracovnych
zru¢nosti, moznost’ zapracovanie sa a skisobného vykonavania prace vo vyrobnom procese
alebo procese poskytovania sluzieb.

Skola okrem osvojovania si akademickych vedomosti by sa mala venovat tréningu
sebaobsluhy, vyhl'addvaniu schopnosti a zaujmov deti s ASD a ucit’ ich zit’ prakticky Zivot.
Skola v pripade 'udi s ASD by naozaj mala viest’ k porozumeniu Zivota a mala by plnit’ tlohu
podl'a nasledovnej citécie:

Diet’a sa po nastupe do Skoly nestrati na 10 rokov v sieti osnov, platnych rovnako pre
vSetkych, ale pravidelnym prehodnocovanim IVP a jeho déslednym plnenim sa
zabezpeci zmapovanie individualnych potrieb, slabych miest, podchytenie silnych
stranok autistu a v konecnom dodsledku jeho nasmerovanie tak, aby sa vyuZil jeho
potencial a aby dosiahol ¢o najvy$§iu moZni mieru vzdelania, socidlnych zrucnosti a
samostatnosti.

Velkym problémom je dalSie vzdelavanie Tudi s Aspergerovym syndromom
a vysokofunkénych autistov na urovni strednych $kol. Pre tychto obcanov je nevyhnutné
pokial nie su integrovani v systéme stredného Skolstva zabezpecit vzdeldvanie
a akceptovatelny stupen kvalifikacie v tych oblastiach, v ktorych vykazuji schopnosti
a sposobilosti uplatnenia sa na vol'nom trhu prace alebo aspon v chranenych dieliach alebo
pracoviskach. Nevyhnutna je spolupraca s agenturami podporovaného zamestnavania pre
zdravotne postihnuté osoby.

e) Opatrenia pre Zivot — byvanie, praca (zamestnanie), voP’ny ¢as a pod.

— Do vzdeldvania l'udi s autizmom je potrebné zaclenit’ okrem iného pripravu na

samostatni/podporovanu formu byvania a sebaobsluhu.
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Tréningova priprava o0s6b s autizmom do praktického zivota na zéklade ich
osobnostnych predpokladov prostrednictvom rehabilitacnych stredisk (  resp.
habilitaénych stredisk, ktoré zatial' na$ zdkon o socidlnych sluzbach nedefinuje).

V ramci rehabilitanych centier bude potrebné rozvijat pracu rehabilitatného
terapeuta, ktory stiCasne plni ciele pripravy habilitacie k praci a terapiu.

Pristup vzdelavania musi byt zaloZzeny na individudlnom plane rozvoja osobnosti
a priebezné¢ho vyhodnocovania ciel'ov, ktoré su nasmerované k samostatnosti byvania,
k zmysluplnosti ich zivota a K praci.

Vyustenie procesu habiliticie o0so6b s autizmom Kich dalSiemu Zivotnému
nasmerovaniu — DSS komunitného typu, podporované byvanie s odstupniovanou
mierou dohl'adu podl'a potreby, chranené dielne a pracoviska.

Tréningové / rehabilitatné / habilitacné centra tiez budu sluzit na celozivotné
vzdelavanie os6b s autizmom.

Je potrebné, aby rodi€ bol sucast’ou - ¢len timu poskytovatela socidlnej sluzby.
Nevyhnutnou ananajvys aktudlnou a potrebnou je zmenit udel rodicov deti
S autizmom, ato zapojenim najmé nezamestnanych matiek do vzdelavacich aktivit,
ktoré ich odborne pripravia na budovanie a spravovanie habilitaénych centier,
chranenych dielni a pracovisk, podporovaného byvania, odl'ah¢ovacich sluzieb a pod.
Mohla by to byt’ jedna z foriem systémového rieSenia prechodu rodicov autistickych
deti od socidlnej izolacie k socialnej inkluzii vo forme spolocenskej prospesnosti
prostrednictvom preklopenia osobnej a rodinnej nevyhody (v sucasnosti) v suvislosti
so starostlivostou o autistického ¢lena rodiny na pozitivnu zivotni sktsenost’ s jej
vyuzitim pre spolo¢nost’ (v budicnosti). Rodicia by sa tak mohli stat’ prirodzenymi
inicidtormi vytvarania a rozvoja socialnych sluzieb.

Odlahcovacia sluzba v sicasnosti v zdkone je, ale jej vyuZitel'nost' je prakticky
nulova. Jednak mnohi rodic¢ia o nej nevedia a z toho dévodu si ju ani neziadaju, jednak
mnohé obce nevedia, Ze je to v ich kompetencii ale nevedia tieZ ako ju zabezpecit'.
Neexistuju zariadenia, ktoré by takuto sluzbu mohli rodi¢om poskytovat’. Je potrebné
vytvorit model poskytovania tejto sluzby bud’ v existujicich DSS, alebo vytvarat
Specializované zariadenia na poskytovanie odlahfovacich sluzieb, alebo formou
opatrovatel'skej sluzby v domacnosti. Odl'ah¢ovacia sluzba by v stcasnosti mohla

spiiat’ aj funkciu tréningu a pripravy na podporované byvanie.
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Komentar:

Absolventi SZS a Praktickych §kol zostavaju po ukondeni $kolskej dochadzky spravidla
v domacom prostredi alebo ida do DSS. Takyto stav je plytvanim verejnych zdrojov
vynalozenych len na zadost'u€inenie ustavnému pravu o povinnej Skolskej dochadzke.

Dochadza k regresu, naviazanosti na rodicov, k socidlnej ntdzi rodiny a Castokrat aj
k hmotnej, pretoze jeden z rodicov musi zostat’ doma a nemoze chodit’ do prace.

Je nevyhnutné budovat’ habilitatné zariadenia, pricom v pripade novych stavieb preferovat
architektonické rieSenia s moznost'ou multifunkéného vyuzitia, tak aby mohli plnit' tlohu
habilitacie, pobytovej odl'ahcovacej sluzby, edukacno-terapeutického pracoviska a pod. event.
sa mohlo pretransformovat na chranenu dielitu, podporované byvanie alebo DSS
komunitného typu.

Podla vyjadreni rodicov, tito preferuju tréningové centrd zamerané na nacvik sebaobsluhy,
rozvoj pracovnych zru¢nosti a nacvik zivota v podporovanom byvani. Rodic¢ia chcu spolu zit
so svojimi detmi pokial’ budu z hl'adiska svojho veku a zdravia schopni takéhoto spoluZitia,
ale zaroven chcu, aby kontinualne prebiehal proces nadobudnutia schopnosti zitia u ich deti
raz ked’ tu uz nebudu. Strach z budtcnosti je najva¢sim problémom rodin, v ktorych ziju 'udia
s ASD.

Népln habilitacného zariadenia:  sebaobsluha, ponuka pracovnych C¢innosti, trénovanie
pracovnych zru€nosti v zmysle sucasti produkcie tovarov a sluzieb, trénovanie vedenia
domacnosti, byvania, rozvoj zaujmov Vramci volnocasovych aktivit, Sport, edukacno-
terapeutické pracovisko/dielfia s moznostou nezdaneného predaja produkcie ako zdroj
k zabezpeceniu trvalej udrzatelnosti zariadenia, pobytova odl'ah¢ovacia sluzba — zaroven je
tréningom pre podporované byvanie, spolupraca s agentirami podporovaného zamestnavania
— zavedenie inStitatu job coacha pre autistov.

Habilita¢né stredisko na zéklade vyhodnocovania IPRO by malo byt dispe¢ingom d’alSieho
smerovania zZivota osoby s ASD (DSS, podporované byvanie, chranené pracovisko/dieliia, cez
chranenu dielfiu na vol'ny trh prace s pomocou job coacha).

Odporucame jednoznacne preferovat’ eurdpsky trend pre komunitné zariadenia, ¢o preferuju
aj rodicia.

Spdsob financovania socialnych sluzieb pre pervazivno vyvinové choroby podla stcasne
platného Zakona 0 socialnych sluzbach je demotivaény. Plati, ze ¢im vyssi stupen odkazanosti
osoby na pomoc inej fyzickej osoby, tym vysSSia vysSka prispevku na klienta/1 mesiac.
Dosahovanim progresu u klienta zariadenie socialnej sluzby znizuje vysSku svojho prijmu
Vv pripade preposudenia klienta do nizSieho stupnia odkazanosti.

V navéznosti na pravdepodobnu velkt novelu resp. novy Zakon o socialnych sluzbach
navrhujeme, aby financovanie bolo zalozené na diferencovanom pristupe k jednotlivym
zdravotnym postihnutiam s finanénym zabezpecenim riadnej prevadzky socialnych sluzieb
Vv zariadeni stym, Ze napriklad motivaénym prvkom bude v nasledujuicom roku vyssi
prispevok, ked vyska navySenia bude zavisla od koeficientu prostrednictvom vyhodnotenia
IPRO klientov zariadenia v suvislosti s ich individudlnym napredovanim.
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4. Iné opatrenia, iniciativy a odporucania

Opatrenia vo forme matematicko-ekonomickych analyz ucelnosti pouzitia verejnych
finanénych prostriedkov

Dolezitym faktorom k presadeniu navrhovanych opatreni a vytvorenia kontinualneho systému
starostlivosti od narodenia po dospelost’ S cielom znizovat prostrednictvom nadobudnutych
schopnosti a zruc¢nosti  verejné vydavky su dlhodobé ekonomické ukazovatele efektivnosti
pouzitia verejnych finan¢nych prostriedkov. Bez matematicko-ekonomickych analyz
navrhované¢ho modelu, medidlneho zaujmu, informovania verejnosti, revolucie ,,mysle* odborne;j
verejnosti a nastolenia veci ako politického problému bude tazké presadit’ akékol'vek systémové
rieSenie oproti si¢asnému stavu nesystému.

Napomoct’ tomuto procesu mozu rdzne iniciativy ako napriklad:

Iniciativa pre komunitny Zivot v zmysle ,Spravy Ad-hoc expertnej skupiny o prechode
Z inStitucionalnej na komunitnu starostlivost™ (vid’ Priloha €.3).

Iniciativa pre spolofenski zodpovednost’ podnikatel'skej sféry v zmysle dobrej praxe zo
zahraniCia, ktor1 u nés aplikuju dcérske spolo€nosti firiem zo zadpadnej Europy a USA.

Iniciativa pre presadzovanie politiky diverzity, zasady rovnakého zaobchadzania
VvV pracovnopravnych vzt’ahoch a pri pristupe k tovarom a sluzbam

Slovo diverzita z latinského slova divesus — rozny, iny; tento pojem sa z biologickej
a enviromentalnej roviny rozsiril o socialno-kultirnu dimenziu. V rdmci presadzovania politiky
diverzity, chapeme diverzitu v Kontexte integracie a socialnej kohézie (socialne zoskupenie,
oznaCenie pevnej socidlnej vézby v skupine). Ide nam o diverzitu v praci a zamestnavani,
V organizovani prace, v pracovnych stratégiach, v riadeni 'udskych zdrojov a pod. Diverzita ako
aplikovana veda sliZi zamestnavatel'om pri vytyCovani ciel'ov a stratégii.

Tieto iniciativy presahujii moznosti Spolo¢nosti na pomoc osobam s autizmom, mali by byt
organizované a komunikované najmé Narodnou radou ob¢anov so zdravotnym postihnutim v SR.

Vyskumny tim odporuca podporu pilotnych projektov navrhujucich systémové rieSenia
vV zmysle tejto Studie.
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Priloha ¢.2 a Priloha ¢.3
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