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Podékovani

K vydani této knihy prispélo mnoho pratel a kolegi, at jiz pfimo svym textem nebo
cennymi pfipominkami. Dékuji svym kolegynim z Centra Terapie Autismu, celému
vyzkumnému tymu a také kolegim z oddéleni socialnich inovaci MPSV za iniciaci
sepsani metodiky Rané intervence O.T.A.*, o kterou se kniha opira.

Dik patti vSem, ktefi pomohli vzniku metody G¢inné pomoci détem s PAS i jejich
rodindm, jak z fad mych kolegt, tak z fad rodi¢u, ktefi mi projevili davéru. Chtéla
bych podékovat v§em svym, dnes jiz davno dospélym détem za moznost se ucit byt
vychovatelem, a adoptovanému synovi, ktery mne naucil o psychologii vyvoje a vy-
chovnych metodach vic nez univerzitni obory. Chybami se ¢lovék udi, a tak jsem
i ja, jako chybujici, mohla postupné rozkryvat pottebné postupy, které déti s ranym
vyvojovym traumatem, podobné jako déti s PAS, potfebuji. Moznost poznat metodu
Videotrénink pozitivnich interakci mi pfinesla mnoho odpovédi a oteviela smér uva-
Zovani o vyvoji obecné. Dékuji vSem, ktefi principy této metody vyty¢ili a déle roz-
vijeji. Za vyznamnou podporu pti zkoumani nové intervence u batolat s PAS dékuji
profesorce Marii Vagnerové. Muj vdék patii kolegyni a kamaradce Magdalené Rysan-
kové za mnoho hodin stravenych studiem vyzkumu a prekladem publikaci a jeji po-
moc pri psani této knihy. Dékuji profesoru Ivu Pacltovi za podporu a konstruktivni
ptripominky ke koncepci knihy, navrh rozvrzeni textu i zarazeni dal$ich odbornych
kapitol, stejné jako za moznost dlouhodobé spoluprace pti 1é¢bé spole¢nych pacien-
ti. Dékuji i dal$im pratelam, které jsem pti lé¢bé déti s PAS poznala.

Velice dékuji vSem odbornikim, ktefi do této knihy ptispéli svym textem, a po-
mobhli tak komplexnimu pohledu na problematiku neurovyvojovych poruch. Vazim
si souhlasu profesorti Barona-Cohena a Ami Klina s citaci a vyuzitim ¢asti jejich pre-
zentaci z kongresu Autism Europe 2019 v Nice, stejné jako prételstvi a cennych pri-
pominek profesorky Diany Robins, které knihu také ovlivnily.
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Predmluva

V novém tisicileti se méni smér uvazovani o autismu, opoustéji se léty provérené pri-
stupy a stéle vice terapeutickych sméri se zamérfuje na praci s rodinou, mnoho z nich
se snazi o zaskolovani rodi¢u coby terapeutil. Autismus jiZ neni povazovan za neléci-
telny. Uzdrava je mozna (Helt, 2008), ale dilezité je zacit s terapiemi véas. Jednotlivé
programy jsou dnes ¢asto prizptsobovany tak, aby intervence vyhovovaly co nejlépe
predevsim vyvojovym potiebam ditéte. Ceska republika se pfijetim ploného vcas-
ného zachytu batolat screeningovym dotaznikem M-CHAT-R dostala na svétovou
uroven v detekei poruch autistického spektra (PAS) v raném véku. Je tedy tieba také
v Ceském prostredi zacit mluvit o modernich metoddch a moznostech intervenénich
programil.

Kniha prinasi novy pohled na poruchy autistického spektra, popisuje jejich dii-
lezita specifika, pfedev$im v kritickém obdobi raného vyvoje. Priblizuje nové sméry
uvazovani o autismu a vyvoji ditéte z thlu pohledu efektivni intervence programu
pro batolata O.T.A.°. Pfedklid4 nebo dopliuje nové poznatky, v CR dosud nepub-
likované, a z diivodu komplexnosti problematiky otevira pohled pribuznych obort.
Nemad za cil konkurovat odbornym pojednanim a kniham, které o autismu vysly, ale
doplnuje je o nova zjisténi a pohledy. Predklada problematiku PAS v tizkém vztahu
k intaktnimu vyvoji ditéte. Ctenati je predlozen pohled na autismus smétujici k mo-
dernimu uvazovani o poruse a k u¢innému feseni v podobé neinvazivni intervence
zamérfené nikoli na pfimou praci terapeut-dité, ale na optimalizaci rodi¢ovskych in-
terakei s ohledem na obecné platné vyvojové potreby ditéte.

Kniha muze byt pfinosnd pro vSechny lékare i dal$i zdravotniky, ktefi se ve své
profesi setkavaji s détmi s PAS. Zaroven se miZe stat uzite¢nym priivodcem rodica,
prarodict i dal$ich vychovatelii v problematice autismu. Pfedstavuje $iroky a kom-
plexni soubor soucasného poznani védy i souhrn praktickych zkusenosti autorky
a jejiho tymu, které byly ziskany béhem terapeutické prace u déti s PAS. Vychovné
ptistupy a terapeutické postupy O.T.A.° dobfe funguji a nejsou viéi ditéti invaziv-
ni, naopak mu pomahaji otevirat se svétu laskavou a vielou formou. Kniha provazi
problematikou autismu s otevienosti potfebnou ke zméné uvazovani nad autismem
i kazdym jednotlivym ditétem s PAS. Rozsifuje pohled na poruchu, ktera byla mnoho
let nahlizena pouze optikou behaviordlnitho syndromu a u které byly behavioralni
pristupy v terapii desetileti upfednostiiovany, o aspekty z oblasti vyvoje ditéte.

Autismus je zavaznou poruchou vyvoje mozku a fungovani ditéte. Metodika Rané
intervence O.T.A.® respektuje mozné odchylky terapeutickych systému zpisobené
heterogenitou poruchy a obvyklymi komorbiditami. Stejné tak implementuje réizno-
rodost rodi¢ovskych charakteristik i celych rodinnych systémti a snazi se je zohledo-
vat pri koudinku rodi¢t. Pracuje s faktem, Ze nositelem zmény je v intervenci rodic.

Koncepce a rozvrzeni knihy

Kniha je rozdélena do tfi ¢asti. Prvni ¢ast ukazuje autismus z nékolika thld, predkla-
da nové poznatky védy v kapitolach z détské psychiatrie, neurologie, genetiky, klinic-
ké logopedie, psychologie. Pozornost je v knize vénovana jak dilezitym milnikdm
vyvoje ditéte, tak rodiné ditéte s PAS. Predstavena je ¢asna diagnostika i vliv gene-
tiky u PAS. K dokresleni obrazu je autismus zasazen do kontextu neurovyvojovych
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poruch, které se ¢asto vzajemné prekryvaji a ovliviiuji diferencialnédiagnosticky pro-
ces — jak v oboru détské psychiatrie, tak i v dalsich. Jednotlivé kapitoly priblizuji nej-
Castéj$i komorbidity u PAS, predevsim epilepsii, vyvojovou poruchu jazyka (DLD)
znamou jako vyvojova dysfazie, nebo poruchu pozornosti s hyperaktivitou (ADHD).

Druha ¢ast predstavuje intervenéni program O.T.A.° u batolat. Predklada kom-
plexni soubor nejen teoretickych, ale predev$im praktickych poznatk, které autorka
metody v pribéhu své klinické praxe shromadzdila. Program O.T.A.” u batolat je své-
tové unikatni ve svém pristupu k feseni PAS. Aplikace vyvojovych principt a vyuziti
rodice jako hlavniho terapeuta bez jakékoliv primé prace terapeuta s ditétem je origi-
nalnim fe$enim, které snizuje cenu terapii, zvySuje dostupnost a zaru¢uje ditéti vyso-
kou intenzitu terapeutickych hodin. Tim odpovida O.T.A.” na celosvétové deklarova-
né vyzvy v oblasti intervenci u déti s PAS (National Research Council, 2001). O.T.A.°
je vyvojovy model rodicovské intervence, ktery mtize, pti v¢asné indikaci v batolecim
véku, znamenat efektivni cestu ke snizeni dopadi na dité, jeho rodinu, ale také sni-
Zeni nakladt na naslednou pé¢i. Rand intervence O.T.A.° tak reaguje na paléivy pro-
blém dneska, kterym je rychle nartistajici prevalence PAS u nas i ve svété. Zaroven
kniha ve druhé ¢asti pfinasi novy pohled na poruchy intelektu u autismu v souladu
s daty, ktera prinesla vyzkumnd studie u 100 batolat. Nastiniuje moznosti rozliSeni
komorbidni poruchy intelektu u autismu od poruchy rozvijejici se na podkladé PAS,
tedy sekundérni.

Intervenci se zabyva také tfeti ¢ast knihy, tvorena tfemi bloky. Prvni prezentuje
vyzkumnou studii k ovéfeni efektivity Rané intervence O.T.A.° u 100 batolat s PAS,
probihajici v letech 2019-2022 v CR. Ctenaf se seznami s vysledky dosud pravdépo-
dobné nejsirsiho vyzkumu efektivity intervence pro batolata s PAS u nds i ve svété.
U témér 30 % déti z intervenéni skupiny programu O.T.A.°, ktery zahrnuje cca 10 se-
tkani v prabéhu 2 let, se dosdhlo v zavére¢ném hodnoceni vysledkt ,,uzdravy® z au-
tismu, tedy déti jiz nespliiovaly diagnosticka kritéria pro PAS. Z 50 déti intervenéni
skupiny, méfenych nastrojem zlatého standardu ADOS-2, se 19 déti zlepsilo alespon
o jednu kategorii zdvaznosti, 11 déti potom o kategorie dvé. Ty presly z nejtézsi ka-
tegorie zavaznosti do kategorie ,,neni ve spektru® To prinasi velkou nadéji pro déti
s PAS zachycené jiz v batolecim véku. Ctenaf mize v této &asti knihy sledovat také
autentické svédectvi o pribéhu intervence, a to z pohledu pfijemce - rodiny ditéte
s PAS. Treti blok predklada stru¢ny postup intervence O.T.A.® v 10 krocich.

Kniha reflektuje soucasné poznatky o PAS, nicméné rychlé tempo novych vé-
deckych zjisténi mize ménit dosavadni pohled na autismus a upfestiovat pristupy
k nému nebo formovat nové.
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Prvni ¢ast této knihy se zaméfuje na poruchu autistického spektra v SirSim kon-
textu. Tvofi tak odborny ramec pro pochopeni problematiky, jak pfi identifikaci
poruchy a chapani jejich projevd, tak pti volbé samotnych terapeutickych po-
stupll. Zabyva se teoriemi, které poruchu vykladaji, i specifiky rodicovstvi u déti
s PAS v obdobi sdéleni diagnézy. Predstavuje vcasny zachyt rizika této poruchy
s naslednou ¢asnou diagnostikou i nej¢astéjsi komorbidity u PAS. Srozumitelnym
zplisobem pfiblizuje slozitost genetiky u PAS. Pfedkladd informace o moznosti
véasnych intervenci a seznamuje s vysledky studii ve svété provérovanych tera-
peutickych program(i (nékteré jsou jiz dostupné také v CR). Déle uvadi ptehled
dilezitych vyvojovych milnikd z pohledu vyvojového modelu intervence O.T.A.°,
které se podrobnéji vénuje druha a treti ¢ast knihy.



1  Poruchy autistického spektra

Romana Straussova

Objasnit rodi¢im, jak se Zije ditéti, které nevidi, neni snadné. Kazdy si ale nakonec
umi predstavit, jaké nastrahy prinasi Zivot nevidomého. Horsi je to s predstavou
Zivota ditéte od narozeni neslysiciho, ale ani to neni ve vysledku nemozné. Objasnit
ovsem, pro¢ se dité s poruchou autistického spektra (PAS) chova tak, jak se cho-
va, je kol ndsobné obtiznéjsi. Spektrum priznaki je $iroké a pochopeni poruchy
je i pti sledovani nejnovéjsich poznatki komplikované. Proto je zde problematika
autismu vykreslena podrobné a v mnoha souvislostech, aby se mohla stat u¢innym
pomocnikem vsem, kdo poskytuji détem s PAS vychovnou, lé¢ebnou nebo tera-
peutickou péci.

1.1  Priciny PAS

Hledani pfi¢in autismu mélo a ma velmi casto spekulativni charakter, protoze se
dosud nepodatilo nalézt jasné vysvétleni jeho vzniku. I pfes ambiciézni predsevzeti
védy uplynulého desetileti zistava etiologie této poruchy stale nejasna (Hellew, 2008
a Rogers, 2022).

Nejpravdépodobné;jsi priciny PAS jsou v genovych mutacich. Ty ovliviuji dalsi
vyvoj mozku, metabolismus i hormonalni funkce. Je jisté, Ze biologické mechanis-
my produkuji zmény v mozku, které vedou k symptomim autismu. Signifikantni
dukazy davaji PAS do spojitosti s neurobiologickymi dysfunkcemi. Vliv ma také
vnitini i vnéjsi prostiedi. (Hellew, 2008; Minshew, 2009, 2010; Park, 2012; South
et al., 2008).

V rozvoji symptomatickych projevtl autismu hraje pravdépodobné vyznamnou
roli $patné neurobiologické nastaveni na samém zacatku vyvoje. Genové zakddo-
vani, které ptisobi zpocatku skryté, se zacne obvykle projevovat az pozdéji v pribé-
hu vyvoje, nejcastéji v batolecim véku. Terapie zapocaté jesté v tomto véku mohou
byt proto ucinné, ptisobi totiz pozitivné na zménu vyvojové trajektorie ditéte a zpét-
né i na aktivaci ur¢itych genti. Nékteré geny neptisobi celozivotné, jen napt. prenatal-
né ¢i kratce po narozeni, ale jejich dopad na vyvoj ditéte je dlouhodoby, celoZivotni
a pervazivni. Vzhledem k tomu, Ze autismus je vyvojové postizeni, obraz poruchy
sam neustupuje, obvykle se v pribéhu vyvoje naopak prohlubuje. Neurobiologicky
deficit ma vliv na behavioralni odpovédi jiz v prvnich mésicich Zivota ditéte. Ty ztej-
mé zpétné vedou k sekundarnim neurologickym a pozdéji psychickym odchylkam,
a to prostrednictvim interakei s vyvijejicimi se mozkovymi systémy, které reagu-
ji na Groven socialnich vjem z okoli ditéte (Charman, 2003). Zménénd funkcnost
nékterych mozkovych center, vysoka hladina stresu a s nimi souvisejici hormonalni
nastaveni ovliviiuji vnimani, spanek, pocity nejistoty a narust uzkosti.



