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Anotacia

Predkladany material sa zaoberd otdzkou potreby zvySovania dostupnosti sluzieb pre osoby
s poruchou autistického spektra (PAS) v SR. So zamerom skvalitnit odborné diskusie na tuto
tému v 1. Casti po prvykrat sumarizuje dostupné data o vyvoji prevalencie autizmu v SR —
v oblasti Skolskych Statistik, zdravotnickych Statistik a informdcii o poCtoch novopriznanych
invalidnych déchodkov osobam s PAS. Uvedené data naznacuju, Ze pocet osdb s PAS v SR
narasta, ¢o sa najvyraznejsSie prejavuje vo vyvoji poc¢tu Ziakov s PAS. Naopak, pocet osbb s
PAS, ktorym bol novopriznany invalidny déchodok, ostal v obdobi rokov 2010-2019 pomerne
nizky a ich podiel na celkovom pocte os6b, ktorym bol novopriznany invalidny déchodok, sa
takisto zvysil len mierne, 20,07 % na 0,46 %. Material poukazuje na nizku vyuZitelnost
a nedostato¢né vyuzivanie dostupnych dat pri planovani a monitorovani dostupnosti
socialnych sluzieb pre osoby s PAS a ich rodiny.

V 2. casti predkladany materidl zaroven polemizuje s tvrdenim, Ze vyraznejSia podpora Statu
pre osoby s PAS aich rodiny nie je moznd okrem iného aj z dévodu, Ze poskytovanie
socialnych sluZieb v SR nie je zaloZené na priamej vazbe na konkrétny druh zdravotného
postihnutia (diagndzu), ale kompenzuje za ustanovenych podmienok socidlne doésledky
zdravotného postihnutia. V tejto suvislosti predstavuje priklady niektorych eurdpskych
krajin, ktoré uZ prijali stratégie / ak¢né plany pomoci osobam s PAS, hoci spravidla skor
v rdmci zdravotnych, nie socialnych politik.

Klacové slova

Osoby s poruchou autistického spektra aich rodiny. Ludské prava. Dostupné data o pocte
0s6b s PAS v SR. Dostupnost socialnych sluZieb. Stratégie pomoci osobam s PAS v krajinach
EU.
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Abstract

This report deals with the question whether it is needed to increase availability of social
services for persons with Autism Spectrum Disorders (ASD) in the Slovak Republic. With an
aim to contribute to the debates concerning this issue, in its first section, it describes trends
in prevalence of autism in Slovakia, in the area of education statistics, health care statistics,
and the data on new disability pension recipients with an ASD as their main disabling
condition. These data sources show that the number of persons with ASD has been
increasing, which is most obvious in education statistics containing the numbers of pupils
with ASD. On the other hand, between 2010 and 2019, the number of persons who were
awarded disability pension due to ASD has remained low, and their share on total number of
persons who were awarded disability pension has increased only slightly, from 0.07 % to
0.46 %. The analysis points to low usability and insufficient usage of available data in
planning and monitoring of availability of social services for persons with ASD and their
families.

In its second section, the report addresses the objection that more intense support of the
state for persons with ASD and their families is not possible also due to the fact that the
provision of social services in Slovakia is not based on the type of disability (diagnosis), but it
is supposed to compensate social consequences of any disability. Therefore it presents
several strategies / action plans on autism which have already been adopted in EU member
states. However, these strategies / action plans have mostly been adopted in the context of
health care rather than social policies.

Key words

Persons with Autism Spectrum Disorders and their families. Human Rights. Available data
concerning the number of persons with ASD in Slovakia. Availability of social services.
Strategies on autism in EU member states.
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Uvod

Vo vyspelych demokratickych spoloénostiach patri presadzovanie a ochrana prav, rovnosti,
dostojnosti 0s6b so zdravotnym postihnutim a ich rodin k prirodzenym hodnotam. K tymto
hodnotdm sa hldsi aj Slovenska republika, ¢o sa premietlo napr. vél. 12, ods. 1 Ustavy
Slovenskej republiky, v ktorom sa uvadza, Ze ,ludia su slobodni arovni v dostojnosti
i v pravach”, ¢i v ratifikacii Dohovoru OSN o pravach os6b so zdravotnym postihnutim,
ktorého cielom je prave zabezpecovanie rovnakého vyuZivania vsetkych ludskych prav
a zakladnych slobdd vSetkymi osobami so zdravotnym postihnutim a podpora ucty kich
prirodzenej dostojnosti (Cl. I.).

Sohladom na tieto zavazky je preto zo strany Statnej moci doleZité venovat nalezitu
pozornost podnetom poukazujicim na ich nedostatoéné naplitianie, aj ak by sa to tykalo len
malo pocetnej skupiny obyvatelstva.

Jednou zo skupin, ktoré sa na kompetentné organy so Ziadostou o pomoc obracaju
opakovane, su organizacie poskytujice sluzby osobam s poruchou autistického spektra (dalej
len ,,PAS“). V oktdbri 2017 Ziadali o rieSenie situacie ministra prdce, socidlnych veci a rodiny,
v oktébri 2018 listom oslovili predsedu vlddy SR, v juni 2019 sa obratili aj na Vybor pre osoby
so zdravotnym postihnutim Rady vlady SR pre ludské prdva, narodnostné mensiny a rodovu
rovnost. Okrem toho bola Ministerstvu prace, socidlnych veci a rodiny SR dria 27. juna 2019
dorucena ,Peticia za rieSenie kaZzdodennych problémov ludi s autizmom*, ktoru podporilo 12
tisic os6b. V kazdej z tychto Ziadosti poukazovali na zhorSujlcu sa situdciu osob s PAS aich
rodin, vzhladom na rastuci pocet tychto os6b, avsak pri stagnujucom pocte poskytovatelov
sluZieb pre tuto ciefovu skupinu. Organizacie Ziadali prijatie koncepcie starostlivosti o osoby
s PAS a zvysenie dostupnosti (pobytovych) sluZieb, ktoré je potrebné poskytovat komplexne
a sohladom na ich Specifické potreby. Organizdcie rovnako predlozZili vlastny navrh
koncepcie a uviedli viaceré konkrétne problémy, s ktorymi sa pri poskytovani sluzieb osobam
s autizmom stretdvaju, medzi nimi rozdielne financné podmienky pre verejnych
a neverejnych poskytovatelov socidlnych sluzieb a nedostato¢né zohladnenie naroc¢nosti
starostlivosti o osoby s autizmom vo finanénych prostriedkoch z verejnych zdrojov, ako aj
nedostatoéné kapacity v zariadeniach poskytujucich socidlne sluzby, ktoré by boli vhodné pre
osoby s autizmom vo vSetkych vekovych skupinach.

Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny SR sa touto peticiou v zmysle platnej legislativy
o peticnom prave zaoberalo a k jednotlivym uvedenym poZiadavkam vypracovalo pisomnu
odpoved' (,0zndmenie”, 2019). Ministerstvo vo svojej odpovedi jednak skonstatovalo, ze
vznesené poziadavky peticie sa tykaju najma praxe vykonu samospravnej pésobnosti vyssich
tzemnych celkov (dalej len ,VUC“). Zarover na zaklade prieskumu skutkového stavu v rdmci
odborov, resp. oddeleni socidlnych veci jednotlivych VUC uviedlo, e ,vyssie Gzemné celky
vhimaju zvySenu potrebu rozvoja socidlnych sluZieb Specidlne uréenych pre tuto cielovu
skupinu _o0s0b, €o zohladnili_priamo v koncepcii rozvoja socidlnych sluzieb vo svojom
Uzemnom obvode alebo tak pldnuju urobit v ramci jej aktualizacie. ...” Zaroven vyssie
uzemné celky kontinudlne zvysuju kapacity miest v zariadeniach socialnych sluzieb vhodnych
pre osoby s poruchami autistického spektra. Od roku 2017 boli vytvorené kapacity uréené
pre tuto cielovu skupinu v pocte 69 miest v 4 vysSich uzemnych celkoch, ktoré poskytli
informacie o vytvoreni novych kapacit (,,0zndamenie”, 2019).
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V Oznameni (2019) sa zaroven uvadza, Ze , Odoslanim pisomnej odpovede zdastupcovi
ministerstvo povaZzuje peticiu v sulade s § 5 ods. 5 aZz 7 zdkona o petichom prave za
vybavenu.” Hoci je zrejmé, Ze zabezpecovanie adekvatnej dostupnosti socialnych sluzieb nie
je v priamej pOsobnosti ministerstva, a Ze samosprdvne kraje planuju tuto otazku v urditej
miere rieSit, predsa ostali vsuvislosti so situdciou os6b sPAS aich rodin viaceré
nezodpovedané otazky, ktorym sa budeme venovat v tomto texte. Prva sa tyka toho, do akej
miery sa v porovnani s minulostou zmenila pocetnost tejto skupiny oséb: poskytovatelia
sluZieb na jednej strane upozoriuju, Ze ndpor na nich neustdle narastd, samosprdvne kraje
na druhej strane deklaruju, Ze sa na tuto skutoénost v uréitej miere snaZia reagovat. Co viak
hovoria data o vyvoji poctu oséb s PAS v porovnani s uskutocnenym ¢i planovanym vyvojom
kapacit socidlnych sluzieb pre tato cielovd skupinu? Je dostupnost sluZzieb pre nich
postacujuca, pripadne aspon rovnaka ako v minulosti, alebo nie? Druhd nezodpovedana
otazka nasledne suvisi s moZznostami ingerencie Statu pri rieSeni situacie oséb s PAS aich
rodin. Stat sice, ako u? bolo spomenuté, priamo nezabezpecuje dostupnost socidlnych
sluZzieb a rovnako je pravdou, Ze ,Poskytovanie socidlnych sluZieb v SR nie je zaloZzené na
priamej vazbe na konkrétny druh zdravotného postihnutia (diagndzu), ale kompenzuje za
ustanovenych podmienok socidlne dosledky zdravotného postihnutia®. (,0znamenie”, 2019).
Napriek tomu mozZe byt vuréitych pripadoch legitimne, napriklad aj sohladom na
medzindrodné ludskopravne zavazky statu, venovat zvysenu pozornost niektorej konkrétnej
skupine 0s6b so zdravotnym postihnutim, ak je pri uplatfovani svojich prav (napr. prava na
nezavisly spésob Zivota, ¢i na primeranu Zivotnu Uroven) viac zranitelna ako ostatné. V tejto

s PAS v inych krajinach EU.

Ciefom predkladaného materidlu tak je zosumarizovat v sucasnosti dostupné informdcie
o pocte osb6b s autizmom na Slovensku, v kontexte sluZieb, ktoré su im k dispozicii, ako aj
predstavit vybrané priklady pristupu k rieSeniu situacie oséb s PAS zinych krajin. Tymto
spbsobom chceme podporit dalSie diskusie 0 moznostiach zlepSovania situacie oséb s PAS
a ich rodin na Slovensku.

Danému cielu zodpoveda aj Struktura textu, ktory je ¢leneny do troch casti. V prvej z nich
pribliZujeme dostupné data Centra vedecko-technickych informacii SR, Narodného centra
zdravotnickych informdacii a Socidlnej poistovne o prevalencii PAS v SR. Vdruhej Ccasti
predstavujeme iniciativy na pomoc osobam s PAS na urovni EU, vo Velkej Britanii a v CR.
V zavere formulujeme niekolko odporucani pre tvorcov politik na narodnej drovni.

Pévodne bolo zamerom uskuto¢nit vramci vyskumnej ulohy aj okrihle stoly
so zainteresovanymi aktérmi o potrebe a moZnostiach zlepSovania situacie osdéb s PAS a ich
rodin v SR. Kuskutoéneniu okruhlych stolov napokon nedoslo — jednak sohladom na
pandemicku situdciu, spésobenu koronavirusom, ako aj na odporuéenie Vyboru pre osoby so
zdravotnym postihnutim predsedovi tohto vyboru zriadit pracovnu skupinu vyboru na
spracovanie navrhu Koncepcie starostlivosti o osoby s poruchou autistického spektra a za jej
veduceho vymenovat zastupcu organizacii oséb s autizmom vo vybore (,Uznesenie”, 2019),
ktorym sa vytvoril priestor pre realizaciu odbornych diskusii k danej problematike v ramci
inej platformy.



1. Vyvoj prevalencie autizmu v populacii SR

Ako uZ bolo spomenuté v Uvode tohto textu, otdzka zmien vo vyskyte autizmu v slovenskej
populacii nie je zvlast urcujica pre rozhodovanie, Ci je pre tvorcov politik potrebné zaoberat
sa danou problematikou, kedZe potrebnost sa vtomto pripade odvija od ludskych prav. Jej
vyznam skor spociva v rozhodovani, Ci je potrebné menit status quo v zabezpecovani sluzieb
pre tuto skupinu obcanov, napriklad smerom k zvySovaniu ich dostupnosti.

Vseobecne mozno skonstatovat, Ze na Slovensku nie sU Udaje o prevalencii jednotlivych
druhov zdravotného postihnutia v populacii pravidelne vyhodnocované a to sa tyka aj osob
s PAS. Doposial tak neboli zverejriované data, ktoré by umozrovali sledovat vyvoj poc¢tu osdb
s PAS avcas informovat tvorcov politik o pripadnej potrebe zvySenej podpory pre tieto
osoby.

Tvrdenie, Ze pocet osOb s PAS sa na Slovensku vyrazne zvySuje, sa tak odvija jednak od
skusenosti poskytovatelov sluzieb pre tuto cielovu skupinu. Napriklad, v ndvrhu Koncepcie
pomoci populdacii s autizmom a ich rodindm v SR, ktory pripravili dve organizacie poskytujlce
sluzby osobam s PAS v SR?, sa uvadza: ,,V odbornych kruhoch na Slovensku nie su realizované
podrobné analyzy vyskytu a ndrastu prejavov autizmu v naSej populacii. V praxi vsak
zazivame enormny narast potreby umiestnit dospievajuceho ¢i dospelého cloveka s
autizmom v zariadeni socidlnych sluzieb.” (,Drahuska”, 2018). Zaroven ide o deduktivny
argument — pocet osOb s autizmom inde vo svete narastd, takie je moiné usudit, Ze
Slovensko vtomto smere nie je vynimkou. V navrhu koncepcie sa v tejto suvislosti opat
uvadza: ,Cisla Centra pre prevenciu a kontrolu choréb ukazuji, ze 1 z 59 deti v USA je
diagnostikovanych ako autistickych — ¢o predstavuje viac ako zdvojnasobenie rozsirenia od
Cias, odkedy toto centrum zacalo so zistovanim frekvencie vyskytu.” (,Drahuska“, 2018)

Aj ked obidva uvedené argumenty su legitimne, ukazalo sa, Ze existuju aj niektoré dalsie
zdroje, z ktorych je moZné ziskat urcitu predstavu o vyvoji po¢tu os6b s PAS v SR. Patria k nim
Skolské Statistiky o pocéte deti aZiakov sautizmom, uUdaje o poéte o0sdb, ktorym bola
v ambulantnej starostlivosti prvykrat v Zivote zistend diagndza poruchy psychického vyvinu
(FBO — F89) ainformacie o pocte novopriznanych invalidnych doéchodkov osobdam
s diagndzou F84 — pervazivne poruchy vyvinu. V nasledujicom texte sa im budeme venovat
podrobnejsie.

1.1. Vyvoj poctu deti a Ziakov s autizmom

Statistické rocenky $kolstva umoZiiuju pomerne presne sledovat vyvoj poctu deti a Ziakov
s autizmom — od materskych cez zakladné az po stredné skoly. Tieto Udaje su zaroven
sledované v triedeni podla formy vzdelavania, t. j. aky pocet tychto Ziakov bol vzdelavany
integrovane, alebo v Specidlnych Skolach. Informacie o poéte deti a Ziakov s autizmom za
roky 2006-2019 ponuka nasledujica tabulka.

! Drahugka a my, o.z., Autistické centrum Andreas, n.o.
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Tabulka €. 1: Pocet deti a Ziakov s autizmom

Udaj Bezny Bezny Bezny . . Specialn < . . Specialn Specialn Specidlny | Bezny a $pecialn
k 15.19. prt’xdy prt'ldy prt'ldy Bezny prud pprt’xd ! Specidlny prud pprt]d ! pprt]d ! pprtﬁd ! yprﬁpd !
materské | zakladné | stredné | individudlna $pecialne ZS (do r. 2018) , . Specialne
Rok integracia materské $pecidlne Z8 + zékladné zakladné stredné Skoly spolu
spolu (od r. 2019) (dor. 2018) spolu
2006 29 78 0 107 39 336 0 0 375 482
2007 26 66 13 105 39 369 0 0 408 513
2008 31 105 17 153 34 356 0 0 390 543
2009 38 127 25 190 62 511 0 0 573 763
2010 28 145 31 204 68 525 0 0 593 797
2011 44 189 41 274 74 568 0 0 642 916
2012 46 233 48 327 103 607 0 0 710 1037
2013 52 301 64 417 104 668 0 0 772 1189
2014 56 406 79 541 119 725 0 0 844 1385
2015 69 491 118 678 142 776 0 0 918 1596
2016 59 617 128 804 157 874 0 0 1031 1835
2017 77 705 161 943 212 999 0 0 1211 2154
2018 a0 818 201 1109 253 856 317 0 1426 2535
2019 91 975 237 1303 313 1354 n/a 0 1667 2970

Zdroj: Statistické rocenky $kolstva za $kolské roky 2006/2007 a% 2019/2020

Poznamka: Od skolského roku 2019/2020 sa pocty Ziakov v $pecialnych zakladnych Skolach pre Ziakov s mentdlnym postihnutim a pocty v zékladnych skolach pre Ziakov s

konkrétnym druhom zdravotného postihnutia (napr. zrakové, sluchové, telesné) uvadzaju v spolocnej tabulke, pricom sa nerozlisuje typ zakladnej Skoly. PocCty v Specialnych
ZS pre Ziakov s mentalnym postihnutim st jasne uvedené len v kategdrii Ziakov s mentalnym postihnutim vo variantoch A, B, C. Tieto $koly navitevuju aj Ziaci s
viacnasobnymi postihnutiami (kombindacia s mentalnym postihnutim), resp. s inymi druhmi Specialnych vychovnovzdeldvacich potrieb (vid' v predchadzajucich rokoch aj Ziaci

napr. s poruchami sprdvania).




Z uvedenej tabulky je zrejmé, Ze celkovy pocet deti a Ziakov s autizmom (od materskych cez
zdkladné az po stredné skoly vratane) v obdobi Skolskych rokov 2006/07 az 2019/20
kontinualne rastol, zo 482 v roku 2006/07, na 2 970 v roku 2019/20, pricom viac ako 1 000
ich bolo po prvykrat v roku 2012/13 a viac ako 2 000 v roku 2017/18. Od roku 2006 tak pocet
tychto Ziakov vzrastol viac ako 6-ndasobne a od roku 2010 iSlo o 3,7-ndsobny narast.
Z hladiska ich zastupenia na celkovom pocte Ziakov mozno priblizne zhrnut, Ze podla Gdajov
z Revizie vydavkov na skupiny ohrozené chudobou alebo socidlnym vyliéenim (2020) v roku
2018 tvorili Ziaci so zdravotnym postihnutim (vratane Ziakov s PAS) 11 % populacie Ziakov
zakladnych $kél. Podiel Ziakov so zdravotnym postihnutim na populacii Ziakov ZS je od roku
2014 ustéleny (,,Revizia“, 2020).

Z udajov v tabulke zaroven vyplyva, Ze v sledovanom obdobi pocet Ziakov s autizmom rastol
tak v integrovanom, ako aj $pecidlnom vzdelavacom prude. V integrovanom vzdelavani bol
tento rast sice vyraznejsi, ale stale plati, Ze viac Ziakov s PAS je vzdelavanych v Specidlnych
ako v beznych skolach. Kym v roku 2006 bol pocet Ziakov s PAS v Specidlnom vzdeldvacom
prude trojnasobne vyssi v porovnani s integrovanym vzdeldvanim (375 : 107), v Skolskom
roku 2019/2020 nedosiahol uzZ ani 1,3-nasobok (1 667 : 1 303).

Data tieZz naznacuju, Ze mnohi Ziaci s PAS po ukonceni zakladnej Skoly vo vzdeldavani na
strednej skole nepokracuju, ¢o sa tyka najma Ziakov v Specidlnom vzdelavacom prude. Opat
to potvrdzuju aj zistenia Revizie vydavkov na skupiny ohrozené chudobou alebo socidlnym
vylucenim (2020), podla ktorych medzi Skolskymi rokmi 2017/18 a 2018/19 nepokracovalo v
Studiu na strednej Skole takmer 5-ndsobne viac Ziakov so zdravotnym postihnutim (16,3 %) v
porovnani so Ziakmi bez zdravotného postihnutia (3,3 %).

1.2.  Vyvoj poctu deti a mladych dospelych s poruchami psychického vyvinu

Mozaiku dat o vyvoji poctu oséb s PAS v SR by dalej mohli rozsirit informacie o diagnostike
autizmu, ato najma s ohfadom na skutoénost, Ze diagndza autizmus musi byt stanovena
lekdrom Specialistom v odbore pedopsychiatrie (,,Informacie k diagnostike”). Z odpovede na
Ziadost, ktord sme v tejto suvislosti adresovali Narodnému centru zdravotnickych informacii
(dalej len ,NCZI“), vSak vyplyva, Ze NCZI sleduje vambulantnej starostlivosti diagndzy
tykajuce sa autizmu (F84.0 Detsky autizmus, F841 Atypicky autizmus,...) iba ako nacitané
Udaje za diagnézy F80 - F89/ poruchy psychického vyvinu2. Udaje nie je mozné rozélenit

2 podla Medzinarodnej klasifikacie chorob MKCH-10 sem okrem diagnézy F84 — Prenikavé poruchy vyvinu
(zahffia poruchy autistického spektra) patria: F80 — Specificka vyvinova porucha redi a jazyka

F81 — Specifické poruchy vyvinu gkolskych zruénosti

F82 — Specifickd porucha vyvinu pohybovej funkcie

F83 — Zmiesané Specifické vyvinové poruchy (Zvyskova kategdria pre poruchy, pri ktorych je urcité primiesanie
Specifickych vyvinovych portch reci a jazyka, Skolskych schopnosti a motorickych funkcii, pricom Ziadna z nich
dostatocne neprevlada)

F88 — Ina porucha psychického vyvinu

F89 — Porucha psychického vyvinu, blizsie neuréena

Zdroj: https://mediately.co/sk/icd/FO0-F99/set/F80-F89/poruchy-psychick%C3%A9ho-v%C3%BDvinu



https://mediately.co/sk/icd/F00-F99/set/F80-F89/poruchy-psychick%C3%A9ho-v%C3%BDvinu

samostatne za diagndzu F84. V nasledujucej tabulke su tak zobrazené udaje o pocte novych
pripadov? - deti, ktorym boli v ambulantnej starostlivosti prvykrat diagnostikované poruchy
psychického vyvinu, pricom autizmus je len jednou z nich.

Tabulka €. 2: Vyvoj poctu deti (do 19 rokov vratane), ktorym boli v ambulantnej starostlivosti
v rokoch 2009-2019 prvykrat diagnostikované poruchy psychického vyvinu (F80 - F89)

Rok 0-14 rokov 15-19 rokov Spolu Podiel 15-19
rokov (%)

2009 637 64 701 9,1

2010 431 57 488 11,7
2011 461 65 526 12,4
2012 642 87 729 11,9
2013 647 111 758 14,6
2014 630 97 727 13,3
2015 1108 137 1245 11,0
2016 1185 226 1411 16,0
2017 994 107 1101 9,7

2018 1070 100 1170 8,5

2019 1295 109 1404 7,8

Spolu 9100 1160 10 260 11,3

Zdroj: Ambulantnd psychiatricka starostlivost v Slovenskej republike 2019

Z tabulky vyplyva, Ze za celé sledované obdobie jedenastich rokov bola porucha psychického
vyvinu v ambulantnej starostlivosti prvykrat diagnostikovana celkom 10 260 detom do 19
rokov vratane (t. j. pocet deti, ktorym bola prvykrat diagnostikovana PAS, je nizsi ako
porucha psychického vyvinu, bol vroku 2010, hodnota 1 000 pripadov bola po prvykrat
prekro¢ena vroku 2015 a najvyssi pocet, 1411 pripadov, bol dosiahnuty v roku 2016.
V prepocéte na 10 000 obyvatelov sa pocet deti vo veku od 0 do 14 rokov, ktorym bola
prvykrat diagnostikovana porucha psychického vyvinu, zdvojnasobil, zo 7,7 v roku 2009 na
15,0 v roku 2019, ¢o bola zaroven najvyssia hodnota v celom sledovanom obdobi. Naopak,

evvs

na 10 00 obyvatelov bol pritom zaznamenany medzi rokmi 2014 (7,6) a 2015 (13,3).

Trend rastu poctu deti, ktorym bola prvykrat diagnostikovana porucha psychického vyvinu,
pritom nebol kontinualny. Tento rast zarover pravdepodobne nesuvisi s pérodnostou, kedze
medzi rokmi 2009-2019 naopak doslo k poklesu Zivonarodenych deti, zo 61 217 na 57 054,
(,Prehlad pohybu obyvatelstva“). Rovnako rastuci pocet deti s diagnostikovanymi poruchami
psychického vyvinu zrejme neslvisi so zvySenou dostupnostou diagnostiky, kedZe na
Slovensku v stucasnosti pésobi len okolo 40 pedopsychiatrov, ktori tuto poddimenzovanost
povazuju za katastrofalnu (,,Deti dnes”).
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Podiel deti vo veku 15-19 rokov na celkovom pocte deti od 0 do 19 rokov bol najvyssi v roku
2016 (16 %), a naopak, najnizsi bol vroku 2019 (7,8 %) (,Ambulantna psychiatricka
starostlivost”, 2019). Okrem toho bolo vroku 2019 z 1404 deti, ktorym bola prvykrat
diagnostikovand porucha psychického vyvinu, 1062 chlapcov, ¢o predstavuje 75,6 %
z celkového uvedeného poctu.

Pokial ide o pocet vSetkych vysetrenych oséb z dévodu poruchy psychického vyvinu, t. j.
pofet o0sbb suvedenymi poruchami vambulantnej starostlivosti*, ten vroku 2019
predstavoval 4 174 deti vo veku 0-14 rokov (48,3 na 10 000 obyvatelov) a 808 vo veku 15-19
rokov (30,8 na 10 000 obyvatelov). Pocet vySetrenych chlapcov s poruchou psychického
vyvinu vo veku 0-14 rokov bol pritom 3 181 (76,2 % z celkového poctu vySetrenych v danej
vekovej skupine) (,Ambulantna psychiatricka starostlivost”, 2019).

Pre porovnanie, vroku 2016 bolo v ambulantnej psychiatrickej starostlivosti vySetrenych
3732 deti s poruchou psychického vyvinu do 14 rokov a 769 deti od 15 do 19 rokov.
Z hladiska pohlavia bolo v pocetnejSej skupine do 14 rokov 2 898 chlapcov (77,7 %). Celkovo
sa tak medzi rokmi 2016 a 2019 pocet vySetrenych deti s uvedenou diagnézou od 0 do 19
rokov zvysil 010,7 %, zo 4 501 na 4 982 (,Psychiatrickd starostlivost v SR“, 2016). Udaje
o prepocte na 10 000 obyvatelov za dany rok nie su k dispozicii.

1.3.  Vyvoj ukoncenych hospitalizacii oséb s PAS

NCZI rovnako disponuje informaciami o ukonéenych hospitalizacidach v danom roku, ktoré
boli uskuto¢nené z dévodu PAS, a to aj v réznych triedeniach, napr. podla vekovych skupin
pacientov, ¢ dizky trvania hospitalizacie. Zvlast pri dlhSie trvajucich hospitalizacidch je mozné
predpokladat zvysenu potrebu naslednej podpory aj zo strany socialnych sluZieb. Tu je vsak
potrebné uviest, Ze pocet hospitalizacii nemusi byt identicky s po¢tom osbb, t. j. Ze
v niektorych pripadoch moézZe ist aj o opakované hospitalizacie. V nasledujucej tabulke
uvadzame vyvoj poctu ukoncenych hospitalizacii osob s PAS (F84 — Prenikavé poruchy
vyvinu) v rokoch 2008-2019 podla veku.

Tabulka €. 3: Vyvoj poctu ukoncenych hospitalizacii os6b s PAS v rokoch 2008-2019 podla veku

Rok Spolu Z toho: 19 a viac rokov
Do 18 rokov
2008 78 75 3
2009 106 106 0
2010 118 118 0
2011 108 101 7
2012 111 109 2
2013 94 94 0
2014 146 139 7
2015 122 115 7

4 prevalencia v populécii
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2016 118 102 16
2017 142 117 25
2018 171 165 6

2019 129 119 10

Zdroj: NCZI — Statistika hospitalizovanych, MZ SR

Z tabulky vyplyva, Ze v uvedenom obdobi bolo ukonéenych menej ako 100 hospitalizacii os6b
s PAS len v dvoch rokoch — v roku 2008 (78) a v roku 2013 (94). Naopak, najvyssi pocet, 171
hospitalizacii, bol vroku 2018. Drviva vacsina z nich sa tykala os6b do 18 rokov. Pocet
hospitalizacii os6b s PAS, ktoré mali viac ako 18 rokov, sa pohyboval od 0 (v rokoch 2009,
2010, 2013) do 25 (vroku 2017, ¢o bol tiez jediny rok, kedy pocet tychto hospitalizacii
prekrocil hodnotu 20). Nasledujuca tabulka zobrazuje podrobnejsie triedenie ukoncenych

hospitalizacii podla formy PAS, ktoré je dostupné od roku 2013.

Tabulka €. 4: Hospitalizacie osob s PAS v rokoch 2013-2019 podla typu PAS

2013

2014

2015

2016

2017

2018

2019

Spolu

94

146

122

118

142

171

129

Z toho:
Detsky
autizmus

30

42

46

49

45

77

56

Atypicky
autizmus

10

17

12

22

23

23

13

Redtov
syndrém

Ina detska
dezintegracna
porucha

Hyperaktivna
porucha

10

11

Aspergerov
syndrém

29

60

38

30

32

27

21

Ina
pervazivna
vyvinova
porucha

17

11

10

Pervazivna
vyvinova
porucha,
blizsie
neuréena

15

19

13

14

17

20

Zdroj: NCZI — Statistika hospitalizovanych, MZ SR
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K najcastejSie zastiupenym formam PAS, ktoré viedli k hospitalizacii, patril detsky autizmus,
Aspergerov syndrom a blizSie neuréend pervazivna vyvinova porucha. Naopak, k najmene;j
zastupenym patril Redtov syndrom aind detska dezintegratnd porucha. V nasledujucej
tabulke je ukazany vyvoj po¢tu hospitalizacii osob s PAS podla dizky trvania hospitalizacie.

Tabulka ¢&. 5: Hospitalizacie osdb s PAS podla dizky trvania hospitalizacie v rokoch 2008-2019

Rok Hospitalizacie | Z toho: 8-14dni | 15-30dni | 31-90 dni | 91+ dni Podiel
spolu 1-7 dni 31+ dni
(%)
2008 78 43 14 9 6 6 15,4
2009 106 64 17 13 8 4 11,3
2010 118 37 17 31 24 9 28,0
2011 108 38 16 32 16 6 20,3
2012 111 40 24 22 19 6 22,5
2013 94 55 14 15 10 0 10,6
2014 146 64 20 29 23 10 22,6
2015 122 59 17 19 22 5 22,1
2016 118 60 18 23 13 4 14,4
2017 142 67 18 38 15 4 13,4
2018 171 99 28 26 12 6 10,5
2019 129 90 18 15 5 1 4,7

Zdroj: NCZI — Statistika hospitalizovanych, MZ SR + vlastné vypocty

Z hladiska dizky trvania hospitalizacii 0s6b s PAS mozno konstatovat, 7e medzi rokmi 2014
a 2019 klesal podiel hospitalizacii trvajucich viac ako 1 mesiac z 22,6 % na 4,7 %. Najvyssi bol
v roku 2010, islo o 28 % vSetkych hospitalizacii os6b s PAS. Zaroven, najviac, 10 hospitalizacii,
ktoré trvali dlhsie ako 3 mesiace, bolo v roku 2014. Naopak, v roku 2013 netrvala viac ako 3
mesiace ani jedna hospitalizacia osoby s PAS. Na druhej strane v Siestich z dvandstich
sledovanych rokov nepredstavovali hospitalizacie kratSie ako 1 tyzden ani polovicu vsetkych
hospitalizadcii osob s PAS. Celkovo ma vSak vacsina hospitalizacii os6b s PAS kratkodoby
charakter, do 1 mesiaca.

1.4. Vyvoj poctu os6b s PAS, ktorym bol priznany invalidny déchodok

Dalsim dostupnym ukazovatelom prevalencie PAS v SR je vyvoj poctu osdb s diagndzou F84 —
pervazivne poruchy vyvinu, ktorym bol vdanom roku Socidlnou poistoviiou priznany
invalidny dochodok. Tieto Udaje su dostupné aj v triedeni podla veku a za roky 2010-2019 su
uvedené v nasledujlcej tabulke.
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Tabulka €. 6: Pocet novopriznanych invalidnych déchodkov v rokoch 2010 aZ 2019 v triedeni podla
veku poberatela/ky s diagnézou F84 Pervazivne poruchy vyvinu

rok / vek -19 20-24 25-29 30-34 55-59 Spolu
2010 17 0 0 0 0 17
2011 26 1 0 0 0 27
2012 23 2 0 0 0 25
2013 28 1 1 0 0 30
2014 37 1 0 1 1 40
2015 40 5 1 0 0 46
2016 47 4 1 0 1 53
2017 51 1 2 0 0 54
2018 61 3 0 1 0 65
2019 74 1 2 0 0 77
Spolu 404 19 7 2 2 434

Zdroj: Sociélna poistovria, na vyziadanie

Udaje v tabulke poukazuji na mierne rastuci trend poétu 0séb s PAS, kontinualne od roku
2013. Kym v roku 2010 bol invalidny dochodok z dévodu PAS priznany 17 osobam, v roku
2019 to bolo 77 os6b, ¢o predstavuje 4,6-nasobny ndrast. Rddovo vsak stale ide o desiatky
0sbb. Z udajov v tabulke zaroven vyplyva, Ze drviva vacsina os6b, ktorym je novopriznany
invalidny déchodok z dévodu PAS, je vo veku do 19 rokov, nasledovana skupinou vo veku 20-
29 rokov. V ostatnych vekovych skupindach je invalidny déchodok z dévodu PAS priznavany
velmi ojedinele, ¢o vyplyva priamo z povahy tejto vyvinovej poruchy.

V suvislosti s novopriznanymi invalidnymi doéchodkami osobam s PAS si moZno polozZit aj
dalSie otazky: ako sa menil podiel tychto os6b na celkovom pocte os6b, ktorym bol v danom
roku priznany invalidny déchodok? A ako sa vyvijal podiel os6b s PAS, ktoré maju vyssiu
mieru poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu cinnost, t. j. o viac ako 70 %? Odpovede
ponukaju nasledujuce tabulky.
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Tabulka €. 7: Podiel os6b s PAS na celkovom pocte osob, ktorym bol priznany invalidny déchodok,
v rokoch 2010-2019

Z toho:
Celkovy pocet | pocet Podiel
novopriznanych | 0s6b s osOb s
Rok ID PAS PAS (%)

2010 24326 17 0,07
2011 22270 27 0,12
2012 22683 25 0,11
2013 19769 30 0,15
2014 20550 40 0,19
2015 17926 46 0,26
2016 19643 53 0,27
2017 17493 54 0,31
2018 16958 65 0,38
2019 16896 77 0,46

Zdroj: Spravy o hospodareni Sociélnej poistovne v rokoch 2010-2019 + vlastné vypocty

Z tabulky je zrejmé, Ze podiel os6b sPAS na celkovom pocéte oséb s novopriznanym
invalidnym dochodkom sa takisto zvySuje, 20,07 % v roku 2010 na 0,46 % v roku 2019.
Zaroven vsak nie je vyrazne zastUpeny a nepredstavuje ani pol percenta z celkového poctu
novopriznanych invalidnych déchodkov. Nasledujica otdzka o miere poklesu schopnosti
vykondvat zarobkovu cinnost moéze do urditej miery suvisiet aj s potrebou podpornych
sluzieb — implicitne totiz mozno predpokladat, Zze pri vy$sej miere poklesu tiez bude rast
potreba poskytovania socialnych sluZieb.

Tabulka €. 8: Podiel oséb s mierou poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu ¢innost o viac ako 70
% na celkovom pocte os6b s PAS, ktorym bol novopriznany invalidny déchodok

Pocet

vSetkych

osob : Z t?hO: Podiel

pas, P ;t osdb

ktorym ST\:P> s MP>

o (9
I;?ilznan\’/ 70% 0%
Rok ID

2010 17 15 88,2
2011 27 27 100
2012 25 22 88
2013 30 26 86,7
2014 40 31 77,5
2015 46 40 87
2016 53 39 73,6
2017 54 47 87
2018 65 51 78,5
2019 77 58 75,3

Zdroj: Socidlna poistovia + vlastné vypocty
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Celkovo medzi osobami s PAS, ktorym bol priznany invalidny déchodok, vyrazne prevladaju
tie s mierou poklesu schopnosti vykondavat zarobkovu ¢innost o viac ako 70 % v porovnani
s osobami s mierou poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu ¢innost o viac ako 40 a najviac
70 %. V roku 2011 bolo s mierou poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu ¢innost o viac ako
70 % vsetkych 100 % osOb s PAS, ktorym bol priznany invalidny déchodok. Naopak, najmenej
takychto osdb bolo vroku 2016 — islo 0 73,6 %. V roku 2019 tento podiel opat mierne
prekroCil tri Stvrtiny. Zdd sa teda, Ze vacSina os6b s PAS, ktorym bol priznany invalidny
dochodok, by z dovodu vysokej miery poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu cinnost
mohla byt v znacnej miere odkazana na pomoc socialnych sluzieb.

Napokon esSte vyvstava otdzka, do akej miery spolu suvisi rast poctu deti a Ziakov s PAS
srastom poctu osdb, ktorym je priznany invalidny dochodok. Pre porovnanie v tejto
suvislosti v nasledujucej tabulke uvddzame roc¢né prirastky v pocte Ziakov s PAS a 0s6b s PAS,
ktorym bol v danom roku priznany invalidny déchodok.

Tabulka €. 9: Roéné prirastky v pocte Ziakov s PAS a 0s6b s PAS, ktorym bol v danom roku priznany
invalidny dochodok

Rozdiel medzi rokmi Prirastok — Ziaci spolu | Prirastok — stredné | Prirastok —
Skoly novopriznané ID

2011-2010 119 10 10
2012-2011 121 7 -2
2013-2012 152 16 5
2014-2013 196 15 10
2015-2014 211 39 6
2016-2015 239 10 7
2017-2016 319 33 1
2018-2017 381 40 11
2019-2018 435 36 12

Zdroj: vlastné vypocty

Z tabulky je zrejmy nepomerne vyssi narast poctu Ziakov s PAS v porovnani s osobami s PAS,
ktorym bol priznany invalidny déchodok. Napriklad, kym v roku 2016 bolo vo vzdelavani
0 239 deti aziakov s PAS viac ako vroku 2015, pocet os6b, ktorym bol novopriznany
invalidny dochodok, sa v porovnani s rokom 2015 zvysil len o 7. Ak vSak zoberieme do Uvahy
len zmeny v pocte Ziakov s PAS na strednych skolach, ktori vekovo priblizne zodpovedaju
osobdm s PAS, ktorym je z hladiska veku invalidny dochodok prizndvany najcastejsie, rozdiel
je podstatne mensi. Najvyraznejsi bol medzi rokmi 2015 a 2014 (pocet ziakov s PAS sa vtedy
zvysil 0 39, zatial ¢o pocet 0s6b s PAS, ktorym bol priznany invalidny déchodok, vzrastol len
0 6). Naopak, medzi rokmi 2011 a 2010 bol v obidvoch pripadoch prirastok zhodny, o 10
0s6b. Napriek tomu maju uvedené Udaje iba orientaény charakter a neumoznuju vyvodzovat
jednoznacné zdavery otom, nakolko zdvainy je dopad PAS u Ziakov po prechode do
dospelosti na moznosti uplatnenia sa na trhu prace, alebo naopak, ¢i posudkova ¢innost v
ramci hodnotenia naroku na invalidny déchodok dostatocne reflektuje obmedzenia os6b
s PAS pri hfadani zamestnania.
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1.5. Dostupnost socidlnych sluzieb pre osoby s PAS

Otazka dostupnosti socidlnych sluZieb je v SR naliehava nielen vo vztahu k osobam s PAS, ale
aj v sirsom kontexte. Dokazom toho je skutocnost, Ze zabezpecenie dostupnosti socialnych
sluZieb sa stalo jednou zo Styroch narodnych priorit rozvoja socialnych sluzieb na roky 2015-
2020 (,,Narodné priority”, 2015). Uvedena priorita suvisela jednak s demografickym vyvojom
— so starnutim populacie, a tieZz so snahou podporit mozZnosti zotrvania 0s6b v nepriaznive;j
socialnej situacii vich prirodzenom prostredi rozvojom terénnych, ambulantnych, resp.
nizkokapacitnych socialnych sluzieb (Repkova, 2020). To sa CiastoCne aj podarilo dosiahnut,
hoci celkovo bol vrokoch 2015-2018 rozvoj jednotlivych druhov komunitnych socidlnych
sluzieb nerovnomerny (Repkovd, 2020). Vo vztahu k osobam s PAS je najviac relevantnd
sluzba v¢asnej intervencie, ktord je urend pre deti so zdravotnym postihnutim a ich rodiny,
ako aj domovy socialnych sluzieb (dalej len ,,DSS“) a zariadenia podporovaného byvania
a rehabilitacné strediska, ktoré su urcené pre osoby od 18 rokov do dovrsenia déchodkového
veku. Zmeny vo vybranych ukazovateloch tykajucich sa uvedenych socidlnych sluzieb
v rokoch 2013 a 2018 su uvedené v nasledujucej tabulke.

Tabulka €. 10: Kapacita a pocet Ziadatelov vo vybranych socidlnych sluzbach v rokoch 2013 a 2018

Kapacita Kapacita Kapacita Pocet Pocet Ziadatelia
2013 2018 2013-2018 | ziadatelov | Ziadatelov | 2013-2018
(%) 2013 2018 (%)
Véasna n/a 1700 n/a n/a n/a n/a
intervencia
DSS 20426 12971 -36,5 2342 1748 -25,4
Zariadenie 466 573 23,0 18 101 461,1
podporovaného
byvania
Rehabilitacné 426 669 57,0 1 17 *
stredisko

n/a — netyka sa
* (daj nie je uvadzany z dévodu nizkej pocetnosti
Zdroj: Spravy o socialnej situdcii obyvatelstva za rok 2014 a za rok 2019

Udaje v tabulke naznaduju niekolko zaujimavych skutoénosti. Kym sluzba v€asnej intervencie
vroku 2013 eSte nemala pravne ukotvenie (jej poskytovanie vymedzila novela Zakona
o socidlnych sluzbach s G¢innostou od januara 2014), vroku 2018 ju uZ poskytovalo 35
poskytovatelov pre 1 700 prijimatelov (,,Spradva o socialnej situacii, 2019). Na druhej strane
vo vacSine zariadeni socidlnych sluzieb zriadenych vysSimi dzemnymi celkami je cielova
skupina uréena vseobecne (osoba odkdzand na pomoc inej osoby/osoba so zdravotnym
postihnutim), takZe v nich mozZe byt poskytovana socidlna sluzba aj osobam s PAS.

Z Oznamenia Ministerstva prace o vysledku vybavenia peticie takisto vyplyva, Ze podla
prieskumu ministerstva od roku 2017 boli vytvorené kapacity pre osoby s PAS v pocte 69
miest v 4 samospravnych krajoch, ktoré poskytli tieto informacie (Bratislavsky, Trnavsky,
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Trenciansky a KoSicky). Samospravne kraje tiez planuju kapacitu pre tuto cielovd skupinu
rozsirovat, v najblizSich dvoch rokoch minimalne o 150 miest.

Napomoct lepSiemu porozumeniu problému dostupnosti socialnych sluzieb pre osoby s PAS
by mohol novy informacny systém socidlnych sluzieb, v ktorom sa budu zhromazdovat data
od véetkych poskytovatelov a ktory by mal byt spusteny od roku 2021°.

5 Zdroj: https://www.employment.gov.sk/sk/informacie-media/aktuality/viac-informacii-socialnych-sluzbach-
zabezpeci-novy-system.html
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2. Politiky na pomoc osobam s PAS vo vybranych krajinach

V nasledujlcej ¢asti sa blizsie venujeme politikdm vybranych krajin EU, zameranym na
pomoc osobdm s autizmom. Ciefom je preskimat, ¢i existuju priklady krajin, v ktorych sa
popri politikdch zameranych na osoby so zdravotnym postihnutim a ich rodiny vSeobecne
uplatiiuje aj Specifickd podpora oséb s PAS.

Vo vieobecnej rovine mozno v tejto suvislosti uviest, e v EU, ani na Slovensku nie su
vynimkou $pecifické programy podpory zdravia v réznych oblastiach. Napriklad na Grovni EU
Regionalna kancelaria Svetovej zdravotnickej organizacie pre Eurdpu v Uzkej spolupraci so
zainteresovanymi aktérmi pripravila Eurépsky akény plan dusevného zdravia na roky 2013-
2020 (WHO, 2013). Podobne bol v SR Narodny program dusSevného zdravia schvéleny uz
v roku 2004, uznesenim vlady SR ¢. 947 zo 6. oktébra 2004. K jeho spracovaniu doslo najma
v kontexte starostlivosti o ludi so zdravotnym postihnutim, na zaklade uUlohy vyplyvajucej
vldde SR z Ndrodného programu rozvoja Zivotnych podmienok obcéanov so zdravotnym
postihnutim vo vsetkych oblastiach Zivota, ktory bol schvaleny v roku 2001. Najnovsie na
tento program nadviazal Plan realizacie uloh Narodného programu dusevného zdravia na
obdobie rokov 2019 — 2020° (Uznesenie vlady, 2019).

Inym prikladom programu podpory zdravia je Narodny onkologicky program na obdobie
2018-2020 (,Narodny“, 2018), ktory vlada SR schvdlila v auguste 2018. Na jeho tvorbe
Ministerstvo zdravotnictva spolupracovalo s pacientskymi organizaciami, ako aj so
zdravotnymi poistoviiami a pokryva predovsetkym prevenciu, skrining a liecbu nadorovych
ochoreni. Tento program nadvdzuje na dlhoro¢nu tradiciu manazmentu onkologickych
ochoreni vSR (Ministerstvo zdravotnictva, 2018). Napriek tymto skutocnostiam sa
poziadavky osOb s PAS primarne netykaju zdravotnej starostlivosti, takze otdzka existencie
politik Specificky zameranych na podporu oséb sPAS vinych krajindach ma svoje
opodstatnenie.

2.1. Priprava Eurdpskej stratégie podpory os6b s autizmom

Potreba pomoci osobam s PAS a ich rodindm je uz niekolko rokov témou aj na urovni EU.
V septembri 2015 prijal Eurdpsky parlament Deklaraciu o autizme, v ktorej apeluje na prijatie
europskej stratégie podpory os6b s autizmom (,,Parliamentary questions®). Stratégia by mala
predovsetkym podporit véasnlU a spravnu diagnostiku autizmu v Eurdpe, zabezpedlit
primeranu lie¢bu a podporu osobam vsetkych vekovych skupin, podporit vyskum — aj
v oblasti prevalencie autizmu aumoznit vymenu skisenosti dobrej praxe. K prijatiu
deklaracie s uvedenymi poziadavkami doslo napriek tomu, Ze vtom obdobi uz EU mala

6 Ktory bol nasledne v novembri 2020 zrudeny a md byt nahradeny novou nadrezortnou politikou v tejto
oblasti.

Zdroj: https://www.slovenskaiskra.sk/ministri-odsuhlasili-zrusenie-planu-realizacie-uloh-narodneho-programu-
dusevneho-zdravia-na-obdobie-rokov-2019-2020/
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schvalent Eurdpsku stratégiu pre oblast zdravotného postihnutia na roky 2010-2020,
vratane implementacného planu (,Eurdpska stratégia“).

Zaroven v rovnakom obdobi Eurdpska komisia podporila 3-ro¢ny projekt Autism Spectrum
Disorders in Europe - ASDEU’, vktorom spolupracovalo 20 vyskumnych institucii
a odbornych pracovisk zo 14 eurdpskych krajin s ciefom skimat diagnostiku a prevalenciu
autizmu a zlepsSovat intervencie a podporu pre ludi sautizmom. Medzi zucastnenymi
krajinami bolo napriklad Rakusko ¢i Polsko a projekt sa realizoval v rokoch 2015-2018
(,ASDEU“). Kjeho vystupom patri napriklad monitoring prevalencie autizmu u Ziakov
zakladnych $kol v zucastnenych krajinach, vratane komparacie metodologickych nastrojov,
ktoré jednotlivé krajiny pouZivaju na identifikdciu deti s podozrenim na PAS, ako napr.
skriningy s vyuZitim dotaznikov pre rodi¢ov & ucitelov (Posada de la Paz, 2018). Dal$im
vystupom je prehlad skusenosti s diagnostikou PAS a v¢asnou intervenciou v ztc¢astnenych
krajinach, aj na zdklade dotaznikového prieskumu medzi rodicmi deti s PAS. Ztohto
prieskumu o. i. vyplynulo, Ze priemerny vek stanovenia diagndzy PAS u dietata bol 25,8
mesiacov, resp. medzi 24 a 36 mesiacov. Prieskum takisto naznadil déleZitost univerzalneho
skriningu na PAS, pretozZe ulahcuje identifikaciu deti s PAS v skorSom veku — a ¢im neskor je
dieta diagnostikované, tym ndarocnejsi je proces prispdsobovania sa nove;j situdcii pre rodinu
(Canal, 2018).

Na zdverecnej konferencii k projektu ASDEU v januari 2018 prezentovala organizacia Autism
Europe odporucania k zameraniu eurdpskej stratégie podpory osdb s autizmom, v oblasti
diagnostiky, pristupu k zdravotnej starostlivosti, individualizovanej celoZivotnej podpory.
Prijatie eurépskej stratégie viak predpokladd podporu v Rade EU (, Towards”, 2018).

Okrem toho EU financuje aj viaceré vedecko-vyskumné iniciativy zamerané na vyskum
avymenu skudsenosti v oblasti diagnostiky ¢&i terapie os6b s PAS. Prikladom iniciativy, do
ktorej boli zapojené aj dva regiony z SR, je projekt Autism Competence Exchange — ACE,
ktory bol podporeny prostrednictvom programu cezhrani¢nej spoluprace SLOVENSKA
REPUBLIKA - RAKUSKO 2007-2013 (,, Workshopy*“, 2013). Ciefom tohto projektu bolo zvysenie
Standardov starostlivosti o osoby s PAS v regiénoch Viedne a Bratislavy na medzindrodnu
Uroven pomocou prenosu know-how a pripravy akreditovaného vzdeldvania zameraného
Specificky na problematiku autizmu. V ramci projektu bol v oboch mestach realizovany 1,5-
roény vzdeldvaci kurz aviaceré workshopy zamerané na diagnostiku ¢i integrované
vzdelavanie deti s PAS. Projekt bol realizovany v rokoch 2012-2014 (,,ACE”).

2.2. Anglicko

Vo Velkej Britanii su kompetencie v oblasti zdravotnictva prenesené na jednotlivé Uzemné
celky, takie kazdy z nich za tuto oblast zodpovedad samostatne. V Skétsku vlada schvalila
stratégiu pre autizmus® v novembri 2011. Na jej implementaciu bolo vyélenenych 10 mil.
GBP na 4 roky. Stratégia obsahovala 26 opatreni. Nasledne bola aktualizovana na obdobie

7 Poruchy autistického spektra v Eurépe
8 Scottish Strategy for Autism
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2018-2021. V akénom plane Walesu zroku 2016 su stanovené 3 priority: zvySovanie
povedomia, informovanost a vzdeldvanie, posudzovanie a diagnostika a naplfianie potrieb
podpory os6b s PAS. Plan bol aktualizovany na obdobie 2018-2021.

Pomerne zaujimava je vsak aj situacia v Anglicku. Tu bol v roku 2009 prijaty zdkon o autizme
— jediny pravny predpis, ktory sa tyka Specificky len jednej skupiny oséb so zdravotnym
postihnutim. 1Slo o poslanecku iniciativu v spoluprdci s reprezentativnymi organizaciami oséb
s autizmom. Zakon vladu zaviazal prijat stratégiu pre dospelé osoby s autizmom, k comu
doslo v rokoch 2010 a 2014 (Parkin et al., 2020). Stratégia z roku 2010 bola spracovana pod
zastitou ministerstva zdravotnictva a zahfnala 5 hlavnych oblasti:

1. ZvySovanie povedomia o0 autizme medzi zamestnancami prvého kontaktu
v zdravotnictve;

2. Vytvorenie mechanizmu pristupu k diagnostike v kazdej oblasti, na ktorud nadvazuje
ponuka individualneho posudenia potrieb osoby;

3. ZlepSenie pristupu dospelych os6b s autizmom ksluzbam, ktoré potrebuju pre
nezavisly Zivot v komunite;

4. Podpora v pristupe k zamestnaniu a

5. Podpora lokalnych partnerov pri planovani a rozvoji sluzieb, ktoré su potrebné pre
osoby s PAS.

Na dosiahnutie tychto cielov bolo vyclenenych 4,5 mil. GBP. Bol vytvoreny Inovaény fond pre
autizmus a vjanuari 2016 ministerstvo zdravotnictva pripravilo spravu o plneni stratégie,
ktord obsahovala aj niektoré dalSie opatrenia v oblasti vzdeldvania ¢i zamestndvania. Aj
vroku 2019 sa zacalo s pripravou hodnotenia plnenia stratégie, so zdmerom rozsirit jej
zameranie aj na deti a mladych fudi. Z hladiska zamestnanosti sa napriklad ukazalo, Ze
v Anglicku pracuje v nejakej forme plateného zamestnania iba 32 % oséb s PAS a na plny
uvazok len 16 % osbéb s PAS v produktivnom veku, pricom az 79 % osbéb s PAS poberajucich
davky socidlnej pomoci by chcelo pracovat. Davku na Uhradu dodatoénych nakladov
vyplyvajucich zo ZP pre dospelé osoby v produktivnom veku pod ndzvom Personal
independence payment (PIP) v januari 2019 poberalo 79 305 os6b s PAS, ¢o predstavovalo
3,9 % zo vsetkych poberatelov tohto prispevku (Parkin, 2020).

Okrem toho bol v rdmci zdravotného systému NHS v roku 2019 vypracovany Dlhodoby plan®,
ktory takisto obsahuje niekolko cielov tykajucich sa problematiky autizmu, ako napr. do roku
2023-2024 vytvorenie digitdlneho symbolu pre osoby s PAS v zdravotnom zazname, aby sa
tak zabezpecilo, Ze zdravotnicky personal bude mat informdciu, Ze pacient ma autizmus,
s ciefom poskytnut primerané Upravy suvisiace s autizmom, Ci pilotné testovanie Specifickych
zdravotnych prehliadok pre fudi s PAS. Na druhej strane tieZ bude potrebné venovat zvysenu
pozornost diagnostike, kde pretrvavaju problémy s cakacimi dobami. Usmernenia
Ndrodného institutu excelentnosti zdravotnej starostlivosti® odporiéaju maximalnu &akaciu
dobu od odporucania na vySetrenie po uskutoénenie vySetrenia na 3 mesiace, ale najnovsie
hodnotenie samosprav z roku 2018 ukdzalo, Ze medidnovy ¢as je 30 tyzdriov. VIada sa takisto

® The NHS Long-term Plan
10 The National Institute for Health and Care Excellence’s (NICE)
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zaviazala k zavedeniu povinného kurzu o poruchdch ucenia aautizme pre zdravotnicky
personadl a pracovnikov v socidlnych sluzbdch. Zaciatok pilotného overovania bol planovany
na april 2020. Dlhodoby pldan NHS takisto obsahuje zavazok zniZit do roku 2023-2024
o polovicu pocet ludi hospitalizovanych kvoli PAS, v porovnani s poétom vroku 2015.
Konkrétne to znamen3, Ze na 1 mil. obyvatelov nebude hospitalizovanych viac ako 30 os6b
s PAS a v pripade deti a mladych ludi nie viac ako 12-15 os6b. V oktdbri 2017 uz v porovnani
s marcom 2015 doslo k zniZzeniu poctu hospitalizacii o 14 % (Parkin, 2020).

K dlhodobému planu bolo v juni 2019 vypracované aj implementaéné usmernenie!?, ktoré
stanovuje, Ze kazdd uzemna jednotka by mala vypracovat 5-rocny plan, v ktorom uvedie
postupy, ktorymi chce dosiahnut stanovené ciele (Parkin et al., 2020).

2.3. Ceska republika

V Ceskej republike vladda schvalila material pod nazvom ,Podnét k Fedeni situace Zivota osob
s poruchou autistického spektra a jejich rodin“ v januari 2016, ato na ndvrh Vladneho
vyboru pre obcanov so zdravotnym postihnutim. Ako sa uvddza v spomenutom materiali,
jeho cielom je predovsetkym predchadzat kritickym situdaciam, do ktorych sa rodiny
s osobami s PAS dostavaju vzhfadom na charakter tohto zdravotného postihnutia, a tiez
preto, Ze informovanost o tejto diagndze je vo vseobecnosti nizka. Material zahfia 10
oblasti, medzi nimi zvySovanie informovanosti, véasného zachytu, diagnostiky, terapie,
posudkovej praxe, vzdeldvania, socidlnych sluZieb, zamestnavania, Statistickych udajov
arieSenia krizovych situdcii. V kazdej z tychto oblasti bol popisany aktualny stav, jeho
do6sledky a navrh riesenia. Napriklad v oblasti diagnostiky bol jednym z hlavnych problémov
nedostatok odbornych pracovnikov, ktorého désledkom su dihé ¢akacie lehoty na vysetrenie
stanovujuce diagndzu PAS, niekedy aZ 1 rok. Bez stanovenia diagndzy zaroven nie je mozné
poskytovat osobe vcasnu adekvatnu terapiu. Navrhovanym rieSenim bolo vymedzenie
lekarskych a nelekdrskych odbornosti opravnenych na stanovenie diagndzy PAS, ako aj
nastavenie systému kontinualneho vzdeldvania pre pedopsychiatrov a klinickych
psycholdégov v oblasti PAS (,,Podnét, 2016). V oblasti socidlnych sluzieb materidl konstatoval
obsadenost domovov socidlnych sluzieb, ale tiez narocnost zapajania ludi s PAS do
kolektivneho spbsobu Zivota v zariadeniach poskytujlcich socialne sluzby osobdm s r6znym
druhom zdravotného postihnutia, kedZe PAS sa prejavuje najma problémami v oblasti
socialnych vztahov. K navrhovanym rieSeniam patrilo nastavenie optimalnych Standardov
pre podporované byvanie os6b s PAS, ako aj podpora socidlnych sluzieb napomahajucich
zotrvaniu os6b s PAS v prirodzenom prostredi. V oblasti Statistiky material konstatoval
nedostatok dat o skupine os6éb s PAS — ich veku, miere zdravotného postihnutia, potrebdach
podpory. To znemozZnuje nastavenie efektivnej a dostupnej podpory pre tieto osoby. Preto
bolo navrhnuté zaviest do zdravotnickeho informaéného systému vykaznictva samostatné
sledovanie diagnoézy F84 (,,Podnét”, 2016).

11 The Implementation Framework
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Vjanuari 2019 vlada CR prerokovala Il. spravu o postupe prac na rie$eni problémov
popisanych v Podnete k rieSeniu Zivota 0s6b s poruchou autistického spektra a ich rodin. Zo
spravy vyplynulo, Ze z 36 opatreni uvedenych v Podnete bolo splnenych, resp. priebezine
plnenych 18, Ciastocne splnenych 8 a nesplnenych 10 opatreni. V oblasti v€asného zachytu
bol napriklad v ramci preventivnych prehliadok u vSeobecnych lekarov zavedeny
mechanizmus sledovania varovnych signdlov a odchylok vo vyvoji dietata. Rovnako bol
zhotoveny navrh preukazu osoby s PAS, ktory vsak zatial nie je vydavany. Bola spracovand
metodika rieSenia krizovych situdcii'? oséb s PAS aich rodin (,Metodika“, 2018), ktora je
uréend predovsetkym ako informacny materiadl pre osoby so ZP, ich rodiny a opatrujuce
osoby.

2.4, Stratégie podpory osdb s PAS v dalSich eurdpskych krajinach

Okrem vyssie uvedenych prikladov mali, resp. maju prijaté stratégie podpory oséb s PAS aj
niektoré dalSie eurdpske krajiny. Podrobnejsie informdcie o nich su viak spravidla dostupné
len v ndrodnych jazykoch. Prehlad tychto krajin bol opat spracovany v ramci eurépskeho
projektu ASDEU (Baranger, 2017). Patria sem (podla roku prijatia stratégie — od najstarsich):

- Dénsko — Ndrodny plén pre autizmus 20063

- Madarsko — 5-ro¢néd Narodn4 stratégia pre autizmus®* (2008-2013)

- Spanielsko — Spanielska stratégia pre poruchy autistického spektra®® (2015)

- Malta —Zakon o podpore os6b s PAS'® (2016).

- Franclzsko — $tvrty Plan pre autizmus'’, na roky 2018-2022, ktory obsahuje priblizne
100 opatreni a 5 klu¢ovych zavazkov: podporovat vedu a vyskum v oblasti autizmu,
podporovat vcéasny pristup deti k diagnostike a dalSej podpore, znizit rozdiely s inymi
krajinami v oblasti vzdelavania, podporovat plné obcianstvo dospelych ludi s PAS,
podporovat rodiny a vyuzivat ich skisenosti / expertizu. Na implementaciu planu
bolo vy¢lenenych 344 mil. EUR (,,French government”, 2018).

- lrsko - vznik ndrodného vyboru programu PAS v roku 2019, ktorému predchadzalo
spracovanie dvoch sprav — o prevalencii autizmu a prehlade sluzieb pre osoby s PAS,
ktoré iniciovalo tamojSie ministerstvo zdravotnictva v roku 2018. Na zaklade tychto
sprav sa v Irsku prevalencia PAS odhaduje na 1 — 1,5 % deti, ¢o je porovnatelné
s odhadmi vo Finsku, Svédsku, Taliansku, ¢i Kanade (,Press release”, 2018). S ciefom
implementovat odporucania z tychto sprav tiez vznikol ndrodny vybor programu PAS
avroku 2020 boli vrozpocte ministerstva vyclenené 2 mil. EUR na realizaciu

12 pod krizovou situdciou sa pritom rozumie stav, kedy sa osoba so ZP nahle ocitne bez potrebnej a obvyklej
podpory opatrujlcej osoby, ktora jej bola poskytovana. Takéto situdcie modzu nastat bud ako predvidatelné
(napr. planovana hospitalizacia), alebo neplanované (napr. nehoda) a do urcitej miery je mozné a potrebné sa
na ne vopred pripravit.

13 7 angl. the National Autism Plan 2006

14 National Autism Strategy

15 the Spanish Strategy for Autism Spectrum Disorder

16 persons within the Autism Spectrum (Empowerment) Act
17" Autism Plan
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informacnej kampane pre rodi¢ov deti s PAS o ponukanych sluzbach, ako aj na
zvySovanie povedomia zdravotnickeho personalu o podpore ludi s PAS, vratane
narodného tréningového programu pre lekarov (,,Press release”, 2019).
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3. Zavery a odporucania

V predkladanej sprave sme sa venovali problematike dostupnosti socidlnych sluzieb pre
osoby s PAS aich rodiny v SR. Z uskuto¢nenej analyzy vyplynulo, Ze na zaklade dostupnych
dat je velmi obtiaZzne vyhodnotit, do akej miery ponuka tychto sluZieb zodpoveda dopytu
a nakolko zohladnuje Specifické potreby oséb s PAS. Problémom je vsak aj skutocnost, Ze
rozne podskupiny osOb s urcitym typom nepriaznivej sociadlnej situdcie, napriklad osoby
s PAS, maju vzhladom na absenciu adekvatnych dat, ale aj na kompetencné ainé
obmedzenia de facto len malo moznosti dosahovania pozitivnych zmien v rieSeni svojej
situacie, ato aj napriek tomu, Ze zmluvnou stranou Dohovoru OSN o prdvach os6b so
zdravotnym postihnutim je Slovenskd republika ako Stat, nie regiondlna &i miestna
samosprava.

K hlavnym zisteniam uskutoénenej analyzy patria nasledovné:

- Rast poctu osOb s PAS je najvyraznejSie premietnuty v Skolskych Statistikdch. Tu sa
ukazalo, Ze v obdobi Skolskych rokov 2006/07 az 2019/20 celkovy pocet deti a Ziakov
s autizmom (od materskych cez zédkladné az po stredné Skoly vratane) kontinualne
rastol, zo 482 v roku 2006/07, na 2 970 v roku 2019/20. Od roku 2006 tak pocet
tychto Ziakov vzrastol viac ako 6-nasobne a od roku 2010 iSlo o 3,7-ndsobny narast.

-V ambulantnej starostlivosti sa poc¢ty novodiagnostikovanych, resp. vySetrenych oséb
s PAS samostatne nesleduju, dostupné su iba Udaje za SirSiu kategériu poruchy
psychického vyvinu. Najviac novodiagnostikovanych deti s poruchou psychického
vyvinu, 1411, bolo v roku 2016. V prepocte na 10 000 obyvatelov sa pocet deti vo
veku od 0 do 14 rokov, ktorym bola prvykrat diagnostikovana porucha psychického
vyvinu, zdvojndsobil, zo 7,7 vroku 2009 na 15,0 vroku 2019. Pokial ide o pocet
vSetkych vysetrenych os6b z dovodu poruchy psychického vyvinu, t. j. pocet os6b
s uvedenymi poruchami v ambulantnej starostlivosti, ten v roku 2019 predstavoval
4 174 deti vo veku 0-14 rokov (48,3 na 10 000 obyvatelov) a 808 vo veku 15-19 rokov
(30,8 na 10 000 obyvatelov).

- Pocty hospitalizacii os6b s PAS, spravidla do 18 rokov veku, boli rddovo nizsie.
Najvyssiu hodnotu tento ukazovatel dosiahol v roku 2018, kedy bolo z dévodu PAS
hospitalizovanych 171 os6b. Podiel hospitalizacii trvajucich viac ako 1 mesiac pritom
od roku 2014 do roku 2019 klesal z 22,6 % na 4,7 %. Aj vzhfadom na pomerne nizke
pocty hospitalizovanych os6b s PAS nie je mozné vylucit, Ze tento vyvoj je do istej
miery nahodny.

- Pocet os6b s PAS, ktorym bol novopriznany invalidny déchodok, ma sice rastici
trend, ale v porovnani so Skolskymi a zdravotnickymi Statistikami ostdva pomerne
nizky, aj s ohladom na to, Ze pokryva uzsiu vekovu skupinu (15+ rokov). Kym v roku
2010 bol invalidny dochodok z dovodu PAS priznany 17 osobam, v roku 2019 to bolo
77 os6b, Co predstavuje 4,6-nasobny narast. Celkovo bol vrokoch 2010-2019
invalidny déchodok z dévodu PAS priznany 434 osobam. Podiel os6b s PAS na
celkovom pocte os6b s novopriznanym invalidnym déchodkom sa zvysil 20,07 %
v roku 2010 na 0,46 % v roku 2019. Pre porovnanie, v Anglicku podiel os6b s PAS
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poberajucich ddvku na uhradu dodato¢nych nakladov vyplyvajucich zo ZP pre dospelé
osoby v produktivnom veku ,Personal independence payment” vjanudri 2019
predstavoval 3,9 % zo vSetkych poberatelov tohto prispevku.

Problematiku podpory os6b sPAS aich rodin rieSilo prijatim samostatného
koncepéného materidlu najmenej 8 eurdpskych krajin: Anglicko, irsko, Francuzsko,
Malta, Spanielsko, Dansko, Ceska republika, Madarsko. Viaceré z nich implementovali
tieto stratégie v rdmci p6sobnosti ministerstiev zdravotnictva. K ¢astym oblastiam, na
ktoré sa stratégie zameriavali, patril pristup k v€asnej diagnostike, terapii a dalSim
podpornym sluzbam pre deti s PAS, podpora vyskumu PAS, vznik tréningovych
programov pre zdravotnicky personal v oblasti komunikdcie s osobami s PAS aich
podpory.

Na zdklade vysSie uvedenych zisteni Ministerstvu prdce, socidlnych veci arodiny SR
v spolupraci s Ministerstvom zdravotnictva a dalSimi organmi Stdtnej spravy a samospravy
odporucame:

Zlepsit vyuZitelnost a vyuZivanost dat pri planovani a monitoringu podpory pre osoby
s PAS aich rodiny. Predovsetkym zabezpecit samostatné vyhodnocovanie diagndzy
F84 vramci Statistik o poskytovani ambulantnej zdravotnej starostlivosti, zaviest
monitoring cakacej doby na odborné vysSetrenie pri podozreni na poruchu
autistického spektra, zabezpecit pravidelné zistovanie poctu oséb s PAS, ktorym su
poskytované socialne sluzby, ako aj ¢akatelov s PAS na ich poskytovanie.

Odporucanie reaguje na aktualny nedostatok dat na narodnej Urovni, ktoré by umoznili
vyhodnocovat a zlepSovat dostupnost pomoci osobam s PAS a ich rodinam.

Venovat problematike autizmu zvySenl pozornost na narodnej Urovni, pripravit
a prijat akény plan pomoci osobam s PAS a ich rodinam, s cielom vytvorit a finanéne
podporit uceleny systém podpory pre osoby s PAS od Utleho po seniorsky vek.

Odporucanie reaguje na skutoénost, Zze v sucasnosti je zabezpedovanie socidlnych sluZieb
pre osoby s PAS takmer vylu¢ne ponechané na samosprdvy, ktoré maju limitované
moznosti zohladnit Specifické potreby a zavadzat bez dodatocnych finanénych zdrojov
inovativne pristupy v poskytovani socidlnych sluzieb osobam s PAS.

Stanovit jasné ciele v oblasti v€asnej diagnostiky aterapie pre deti s PAS ako
klfuéovych predpokladov efektivnej pomoci osobdm s PAS a ich rodinam.

V sucasnosti z dostupnych dat nie je zrejmé, akym spbsobom je zabezpecovany skrining
autizmu v detskej populacii a takisto kvoéli absencii podpory skracovania ¢akacej doby na
diagnostické vySetrenie hrozi oneskorené poskytovanie potrebnej terapie, kedZe to je
podmienené stanovenim diagndzy v ramci vysetrenia.

Zvazit zaradenie samostatného typu nepriaznivej socidlnej situacie ,z doévodu
poruchy autistického spektra” v zakone o socidlnych sluzbach a zvazit Specifikovanie
optimalnych Standardov pre podporované byvanie os6b s PAS.
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Odporucanie ma za ciel jednak podporit samostatné vyhodnocovanie dostupnosti socialnych
sluzieb pre osoby s PAS a zaroven reagovat na skutoc¢nost, Ze zariadenia socidlnych sluZieb
s kolektivnym spdsobom Zivota ludi s rdéznymi druhmi zdravotného postihnutia nie su
vhodnym rieSenim pre osoby s PAS, kedZe PAS sa prejavuje najma problémami v oblasti
socialnych vztahov.
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