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Nazev projektu:

Vliv intenzivni rehabilitace na vyvoj ditéte s autismem za soucasného

sledovani diagnostickych domén a s presahem do pediatrické praxe

Zavéredna zprava byla zpracovavana po ukonéeni 6 mésicl (24 tydnl) samotné projektové cinnosti a
je predkladana po uplynuti deviti mésicl od podpisu smlouvy.

Strucné shrnuti Uvodem

- Péce o déti s poruchou autistického spektra (PAS) je v CR nedostate¢nd. V oblasti diagnostiky
poruchy se situace v poslednich letech lepsi, ale v oblasti rehabilitace neni dosud zadné
systematické feSeni péce. Pfitom dobfe mifend rehabilitace mlze efektivné pomoci se
zafazenim ditéte do spolecnosti, ma vliv na schopnost komunikace, orientace v socidlnich
situacich, schopnosti samostatného fungovani. Za¢ne-li dité pobirat rehabilitaci v raném véku,
jeji efektivita je vyrazné vyssi, vysledky trvalejsi. A to az do té miry, Ze nékteré déti nemusi
naddle vykazovat symptomatické projevy diagnosticky vyznamné pro udéleni diagndzy PAS a
jejich vyvoj se optimalizuje. Nejedna se o kauzalni Ié¢bu, ale o lIé¢bu symptomatickou, kterd
zdsadnim zpUsobem brani rozvoji symptomd.

- Veskeré naklady na rehabilitaci osoby s PAS nese v CR jeho rodina. Farmakoterapie mQze
pomahat mirnit symptomy, ale nepomaha pozitivnimu rozvoji ditéte. Klinicka logopedie
poskytuje péci ditéti az v dobé, kdy je schopné spoluprdce a mé vytvoren motivacni systém.

- Spolecenské ndklady na péci o osobu s PAS, u které jiz doslo k manifestaci symptomu jsou
velmi vysoké. Podle nedavnych studii jsou naklady na clovéka s PAS v pribéhu Zivota 2,4
miliony dolar( ve Spojenych statech, podobné jako ve Velké Britanii. Vyzkumy jasné prokazaly,
Ze rana intervence optimalizuje ndsledny vyvoj ditéte s PAS. Efektivni v€asnd intervence tyto
naklady velmi vyznamné sniZuje, v priméru o polovinu (Jarbrink et Knapp 2001; Penner et al.
2015; Stahmer et al. 2016).

- Vcasna rehabilitace je efektivni a pomaha prevenci rozvoje symptom(. U déti do 30 mésicl
véku mUzZe zabranit nastupu nékterych symptomu a pomaha rozvinout oblasti, které by u PAS
zUstaly deficitni. Tim mulZe pomoci ditéti optimalizovat dalsi vyvoj bez prohlubovani
symptom( poruchy. Z toho ddivodu je kli¢ovd moznost véasného zachytu PAS. VCR se
dosud diagnostikoval autismus azZ po 3. roce véku. Tedy v dobé, kdy se da s ditétem stdle jeSté
efektivné pracovat na upravé jeho chovani, ale moznost potladeni symptoma PAS je jiz
vyznamné snizena.

- Rehabilitace s ditétem predskolniho véku je stale jesté efektivni a muZe ditéti pomoci
s rozvojem dovednosti, které jsou nutné k Uspésnému zvladnuti Skolni dochazky. Je treba
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naucit dité plnéni pokyn(, imitaci, kooperaci s vrstevnikem, diferenciaci vlastnich emoci a
zvladani nutkavych pohybl a manyrismu, soustfedéné pozornosti na ucitele. Teprve potom je
dité pripraveno pro béinou logopedickou nebo ndpravnou specidlné pedagogickou praci,
kterd je v ramci klinické logopedie proplacena ze zdravotniho pojisténi.

- Rehabilitace je Ucinna i v pozdéjsim véku, ale z hlediska vynalozeni finan¢nich prostredk
mnohem nakladnéjsi, protoze trvd mnohem déle prepsat vzorce chovani i pamétni mapu
ditéte.

PRINOSY PILOTNiHO PROJEKTU PRO VZP, jeji smluvni Iékafe a pojisténce

Projekt je metodickym prispévkem k zahdajeni lécby déti s PAS co nejefektivnéjSim zplsobem
(zmirnéni symptomatickych projevll ditéte versus financni naklady) s dlrazem na sniZovani
projevl poruchy predevsim v détstvi, kdy je nadéje na vyssi stupen integrace do spolecnosti.
Vychazi zceskych redlii a je zaloZzen na spolupraci stavajicich instituci (pedopsychiatrie,
neurologie, prakticti Iékafi pro déti a dorost, klinicka logopedie, rana péce).

Sleduje dva zakladni cile:

Cil & 1: Informovanost smluvnich lékafa VZP, praktickych lékafi pro déti a dorost,
o problematice autismu a moZnostech vcasné rehabilitace. Poskytnuti jednoduchého
screeningového testu smluvnim Iékaftim VZP a spolu s nim také srozumitelné metodiky pro
stimulaci sdilené pozornosti vraném véku jako zakladniho terapeutického nastroje pro
praci s ditétem s pozitivnim zachytem poruchy autistického spektra v rodiné.

Cil & 2: Vytvofeni ucelené metodiky intenzivni rehabilitace a provéreni jeji efektivity za
vyuziti testd détské psychiatrie u détskych pojisténca VZP.

1. Cil €. 1 — Prvni ¢ast pilotniho projektu napomohla informovanosti odborné verejnosti z fad
smluvnich praktickych Iékarl VZP pro déti a dorost (ve spolupraci se SPLDD), pedopsychiatr(,
foniatrd a klinickych logopedl (prostfednictvim IPVZ a AKL). Podafilo se vytvofit systém
proskolovani v rdmci krajskych Management( SPLDD? a tim informovat smluvni |ékafe VZP
nejen oraném zachytu poruchy, ale také o moZnostech intervence v pfipadé pozitivniho
vysledku screeningu.

Byl vytvoren informacni portal k problematice ¢asného zachytu déti se symptomatikou PAS
www.autismu-screening.eu, kde je k dispozici ve svété nejlépe verifikovany screeningovy test pro
déti v 18, pfipadné opakované ve 24 mésicich véku ditéte: M-CHAT-R/F™ v plném znéni. Test je
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uverejnény se souhlasem autorky D. Robins, Ph.D., ke staZzeni je také zjednodusena verze vhodna
jako ndpovéda pro zacinajici administratory screeningového testu. Zaroven byl distribuovan do
smluvnich ordinaci VZP détskych praktickych lékara plakdtek 3 klicovych dovednosti v raném véku
dle CHAT, jejichz absence ukazuje na PAS. Je uren nejen do ordinaci, ale i do ¢ekaren détskych
smluvnich Iékafl a ma upozornit také rodi¢e na moznost véasného zachytu PAS.

Samotny véasny zachyt by byl ale z hlediska prevence nedostatecny, pokud by nenasledovala dalsi
péce! Zachyt téchto déti ma vyznam jediné v pfipadé, Ze rodina dosahne na moznost ucinné
intervence. Proto byl na tento informacni portdl umistén postup intervenéni prace s ditétem
raného véku ptrimo v rodiné Intervencni metoda O.TA. u déti s PAS raného véku — Kroky a strucny
postup pro kaZdodenni prdci rodici (jako e-book). Zaroven byla tato intervenéni metoda autorky
O.T.A. Mgr. Straussové, Ph.D., kterd se sklada z jednoduchych cvi¢eni rodici s détmi (obrazkovy
navod a popis jednotlivych krokd), vytisténa jako broZura do ordinaci smluvnich détskych lékaft
VZP. Zaéne-li rodi¢ s ditétem tato cvic¢eni praktikovat mnohokrat denné, nemusi nutné vyhledat
pomoc odbornika, a presto nastartuje pomérné zahy (cca 3—4 meésice) u svého ditéte pozitivni
smér vyvoje. Jde o efektivni metodu, ktera byla provérovana v longitudindlni studii, v letech 2011—
2016 na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy a jejiz vysledky u 16 déti ve véku 17-30 mésicl
ukazuje Graf 1: az 38 % déti klinicky obraz PAS béhem 2 aZ 5 let opustilo zcela, tedy naddle
nevykazovaly méfitelné symptomy nutné pro diagnostiku poruchy, 25 % opustilo klinicky obraz
PAS, ale nadale zUstaly v obraze vyvojové dysfazie, ¢ast vykazovala z hlediska autora vyzkumu
hrani¢ni symptomatiku, ale dle klinického psychologa uz kritéria pro tuto poruchu nesplfiovala,
ostatni déti stale kritéria PAS vykazovaly, ale s dobrym adaptabilnim chovanim, 1 chlapec zUstal
pIné autisticky, s pozitivnim vyvojem pouze v nékterych oblastech (viz Straussova 2016a). Jedna se
o interven¢ni metodu zaloZenou na evidence-based metodé Videotrénink pozitivnich interakci VTI,
modifikovanou pro intervenci u PAS, zaloZenou na podpofe attachmentového chovani i
behavioralnim trénovani. Metoda vyuzivd mikroanalyzy interakci a sleduje zmény vzorcd chovani.
Intervence je zaloZena na teorii zrcadlovych neuron, teorii mysli i teorii centralni koherence.

Vysledky intervencniho programu
VYVOJ DITETE

déti vystoupily z PAS

wyvojova dysfazie
o PAS hrani¢ni symptomatika

H klinicky obraz PAS

Graf 1
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Na webovych strankach je pro smluvni lékafe VZP k dispozici seznam pracovist, kterd jsou
v intervencni metodé proskolena a zacinaji s ni, obvykle jeSté pod supervizi, pracovat.

ZAVER: Prvni kroky pro koncepéni Fedeni situace déti s PAS a jejich rodin v raném véku se podafily.
Screening, resp. v€asny zachyt déti ve véku 18—-24 mésicd, muze zadit. Sit pracovist je nicméné
stdle nedostatecna, i proskoleni pracovnici nemaji s takto malymi détmi jesté dostatek praktickych
zkusenosti. Metodu je tfeba proskolovat intenzivné a pribézné tak, jak se déti tohoto véku za¢nou
objevovat. Dodnes jich vtomto véku bylo zachyceno velmi mdlo, proto také nemaji pracovisté

dostatek zkusenosti.

Navrh FeSeni: Videotrenér (VTI) mlize pomoci témto rodindm nejefektivnéji a nejlevnéji. Dalsi
moznosti je prace terapeutl a vedeni rodiny pfi praci s ditétem, coZ je také efektivni zplisob a
rozhodné se vynalozené prostfedky do terapie vyplati. U takto tézkého a nelécitelného dusevniho
onemocnéni maji z hlediska prevence opodstatnéni intervence udéti do 30 mésicl. Pozdéji
ucinnost klesa. V pozdéjsim véku se da tato porucha terapii pomérné dobre kompenzovat, presto
ale dité zklinického obrazu poruchy uz pravdépodobné nikdy nevystoupi (odlvodnéni viz
Metodika ucelené rehabilitace u PAS — pfiloha ¢. 1).

2. Cil & 2: Vytvoreni ucelené metodiky intenzivni rehabilitace a provéfeni jeji efektivity za
vyuZiti testti détské psychiatrie u détskych pojisténca VZP.

Druha cast pilotniho projektu byla zamérena na provéreni efektivity intenzivni rehabilitace O.T.A.
(Open Therapy of Autism) u déti s PAS vyuZivané v soucasnosti na nékolika mistech CR a na vytvoreni
jeji ucelené metodiky pro VZP. Metodika O.T.A. zacala byt pouzivana v hodinovych a dvouhodinovych
blocich nebo intenzivnich nékolikadennich soustfedénich od roku 2012, model ¢tyfhodinovych blokd
(1x tydné) od roku 2014 v Praze a dalSich 2 nezavislych centrech. Od konce roku 2014 zacala byt
metodika O.T.A. pouzivana postupné v osmi centrech rehabilitace autismu v CR. Tento projekt byl
zaméfen na vytvoreni komplexniho pfistupu (metodiky) pro VZP, ktera je nejefektivnéjsi jak z
hlediska terapeutického, tak s ohledem na celkové naklady souvisejici s péci o pojisténce VZP u
diagnozy PAS.

Tato cast projektu prokazala na zakladé vysledki méfeného chovani zafazenych déti, Setreni
pedopsychiatra v komparaci s kontrolni skupinou i na zakladé vysledka sledovani miry rodicovského
stresu a rodicovské spokojenosti, Ucinnost intenzivni rehabilitace a metodického pfistupu O.T.A.
(Open Therapy of Autism). A to i presto, Ze vzorek byl maly, pouze 10 projektovych a 10 kontrolnich
déti, pozitivni vysledky se dostavily uvsech déti pobirajicich rehabilitaci. Zaroven se jasné
prokazalo na nékolika rovinach: Setfeni pedopsychiatra, rodinnych terapeutl, VTI terapeutd,
psychologa i détskych terapeutii, Ze konzistentni vysledky ditéte v terapii a jeho schopnost
integrace nového chovani pfimo souvisela s pfijetim postiZeni rodici, jejich psychickym nastavenim,
nikoliv se sociokulturnim zazemim.

NA ZAKLADE VYSTUPU PROJEKTU LZE KONSTATOVAT, ZE REHABILITACE U VSECH 10 DETI
PUSOBILA JAKO PREVENCE PROHLUBOVANI SYMPTOMATICKYCH PROJEVU AUTISMU, U VSECH
DETi DOSLO K VYZNAMNEMU ZLEPSENi VE SLEDOVANYCH POLOZKACH CHOVANI, KTERE MA
PERVAZIVNi DOPAD NA DALSi OBLASTI VYVOJE.
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Z téchto duvodu byl vyvozen nasledujici zavér: Dité s poruchou autistického spektra nema dosud
zadnou moznost ucelené rehabilitaéni péée?, kterd by vedla k pozitivnim vysledkiim v mnoha
oblastech. Pfitom se jednd o poruchu, u které dosud nebylo nalezeno jiné ucéinné fesSeni nez
intenzivni terapeutickd prace. Farmakoterapie pomaha a muiZe byt Gcinnga, ale z dlouhodobého
hlediska schopnost ditéte fungovat ve svété neresi. Mnoho rodicl se ji také brani (Lai 2014).

Naopak rehabilitacni péce vede rodice k divére ve schopnosti ditéte, pomaha jim také s virou ve
vlastni kompetence a tim dodava radost do rodin, které jsou takto tézkym onemocnénim casto
ochromené. Autismus se z hlediska miry rodicovského stresu ve vyzkumech opakované ukazuje jako
nejrizikovéjsi, na rozdil od déti s mentalni retardaci, smyslovymi i télesnymi vadami a dokonce i ADHD
— i kdyZz ty jsou svymi vysledky PAS nejbliz (Straussova 2016b). Terapie predpoklada blizkou
soucinnost s rodinou a terapeutickou praci s rodi¢i. Rodiny déti, jejichz dité proslo terapii a zlepsilo
se, maji mnohem lepsi schopnost resilience, narlistd sebejistota a zvysuji se jejich kompetence.
Zaroven ubyva psychosomatickych obtizi a jsou zdravéjsi (Vagnerova 2009; Straussova 2016b). Také
proto je metoda ucelené rehabilitace povaZovana za efektivni. Jde o metodu prace s détmi, které jiz
vékem nedosahnou na jednoduchy postup intervenéni metody v raném véku, u kterych ale terapie
pUsobi stale preventivné proti rozvoji hlubsich projevll problémového chovani za soucasné prace
s rodinnym systémem.

ZAVER: je tieba zajistit finanéni i kapacitni dostupnost rehabilitace déti s PAS formou
behavioralni terapie; navrhnout financni zajisténi v€asné rehabilitace ze zdravotniho
pojisténi (seznam behaviorélnich terapii u PAS viz pFiloha €. 12).

Navrhujeme, aby rehabilitace pro déti s PAS v takové podobé, jak je predklddana v zavérecné
zpravé, byla poskytovana alespori v malém poctu proskolenych pracovist (jejich seznam viz portal
www.screening-autismu.eu), kterd v soucasné chvili umi touto metodou pracovat. Zahajeni tohoto

provozu by mohlo ukazat efektivitu rehabilitace. V pobirani péce dosud brani mnoha rodinam
finanéni narocnost intenzivni rehabilitace. MoZnost financovani této péce Uhradou zdravotni
pojistovny by otevielo cestu k hlubsimu prozkoumani efektivity metody a zaroven by nijak
nebrdnilo moznosti hrazeni dalsSich behavioralnich terapii dostupnych na nasem Uzemi.

Vedlejsi vystupy projektu:

- Béhem uskuteénovani cilli pilotniho projektu doslo soucasné k napliovani dvou z osmi cill
Odborné skupiny pro koncepcni feseni problematiky Zivota osob s PAS, ktera vznikla v Unoru
2015 pfi Vladnim vyboru pro zdravotné postizené obcany VVZPO, jejimiz ¢leny jsou tesitelé
tohoto pilotniho projektu prof. MUDr. I. Paclt, CSc., Mgr. R. Straussovd, Ph.D., Mgr. P. Mikolas.

2 Déti svadami feci maji logopedickou péci hrazenou ze zdravotniho pojisténi, stejné jako je hrazena treba
fyzioterapie pro déti s poruchou pohybového aparatu. Poznamka: péci klinického logopeda nyni tyto rodiny vétSinou
pobiraji, ale obvykle bez efektu a velmi dlouhodobé. Pro efektivni postup je totiz tfeba specificky behavioralni pristup a
specialni techniky. Pro déti s PAS funguje sit sluZeb rané péce jako socialni sluzby doprovézeni rodin, ktera ale neni zaméfena
na praci s ditétem, ale na provazeni rodin téZkou Zivotni situaci. Také existuji $kolska zafizeni, ktera ale nepracuji s ditétem
léCebnym zpUsobem, pouze se snaZi o efektivni integraci za vyuZiti kompenzacnich technik. Je to rozdilny pfistup od
rehabilitace, ktera plasobi dlouhodobé a komplexné na psychiku ditéte.
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Na naplInéni cile 1 Uzce spolupracovala dalii ¢lenka MUDr. A. Sebkovd, predsedkyné PLDD
(Praktické lékafrstvi pro déti a dorost) a ¢lenka SPLDD.

-V prabéhu pilotniho projektu VZP, kdy jsme od autorky jediného celosvétové vyuzivaného
screeningového testu D. L. Robins, Ph.D., ziskali povoleni k pfekladu a uverejnéni na
webovych strankach pro smluvni Iékafe VZP www.autismus-screening.eu, nas oslovilo také

Ministerstvo zdravotnictvi CR o moZnost jednani s autorkou a vyuziti naseho prekladu, aby
mohl byt naplnén jeden z cill VIddniho vyboru pro zdravotné postizené obcany. Tento byl
nadale pouZit a uverejnén na strankdch Mz CR, zaroveri byly stranky doporucéeny v metodice
odborné spolecnosti praktickych lékard pro déti a dorost SPLDD viem smluvnim lékarim VZP.

- Zavedeni screeningu v 18 mésicich je dllezitym meznikem z hlediska prevence rozvoje
symptomatiky u déti s PAS. Nicméné pro koncepcni feSeni problematiky této poruchy je
nezbytné vytvorit hustou sit poskytovatelt rehabilitacni péce, kam se mohou rodiée déti
obracet. Od dubna 2015, kdy byla zadost o pilotni projekt VZP podana, se podafilo proskolit
v intenzivnich kurzech (200 hodin) nékolik pracovist napfi¢ republikou. V soucasnosti
popsanou behavioralni metodou pracuje 8 nezavislych pracovist, ktera provadéji terapii u déti
s PAS dle metodiky ucelené rehabilitace a dosahuji podobnych vysledkl (viz pfiloha €. 13).
Proskolovani dalsich pracovist pokracuje.

- Pfi naplnovani cill pilotniho projektu byla navazana spoluprace s mnoha odbornymi
organizacemi, které byly proskolovany v problematice souvisejici s naplfiovanim cili pilotniho
projektu. Sezndmeni byli v pribéhu nékolikahodinovych seminafli s postupy a vychodisky
v€asné rehabilitace, probéhlo mnoho stdzi na pracovisti i pfipadovych supervizi. Mnoho
z téchto odbornikll se rozhodlo vyjadfit svlij ndzor a podpofit predkladany pilotni projekt
svymi referencemi. Slo o lékare, klinické logopedy, terapeuty a specidlni pedagogy rané péce
z celé CR, sva stanoviska poslali také ABA terapeuti, napF. profesor patopsychologie a ABA
terapie nebo ABA terapeutka z Polska, oba odbornici ndm v lorfiském roce supervidovali nasi
praci, dalsSi se Uucastnili prezentaci predevsim vysledkd rané intervenéni metody na
mezindrodnich konferencich. Reference poslali také clenové akademické obce, ktefi znaji nasi
praci a chtéli ji podpofit. Mezi organizace, které nas podpofili patfi mimo poskytovatell rané
intervence v CR také Odborna spole¢nost praktickych lékafd pro déti a dorost SPLDD,
Praktické Iékarstvi pro déti a dorost PLDD, Asociace klinickych logopedd, Centrum Alternativni
a augmentativni komunikace, Specialné pedagogicka centra a dalsi.

- Vedlejsim vystupem pilotniho projektu je vyhotoveni finanéni rozvahy nakladl na vcasnou
rehabilitaci a podminky jejiho efektivniho poskytovani, které je soucasti zavérecné zpravy.
Vychazi z ¢astky, ktera je proplacena v pripadé tézké diagndzy, mezi které patfi predevsim
PAS, klinickym logopedlm — smluvnim partneriim VZP — a pohybuje se okolo 600 K¢/hodinu.
V tomto ohledu je ale nutné poznamenat, Ze prace logopeda je z vySe uvedenych divodu
(dité nespolupracuje) velmi neefektivni a méla by ji predchazet prace behavioralni.
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VEDLEJSIi VYSTUP - Finanéni rozvaha nakladii na véasnou rehabilitaci:

Prevalence poruch autistického spektra 1 %, tedy 1 000 déti rocné.

Naklady na rehabilitaci na 1 dité — frekvenéni omezeni sluzby: max. 2 roky (naklady 600 K¢ / 45 min)
2 formy: A. Intenzivni: 4 x 45 min / tydné

B. Hodinovd individudlni: 45 min / tydné
Frekvenéni omezeni:

Po 24 ctyrhodinovych sezenich (cca 6 mésicli) by muselo dité spinit opét indikacni podminky
doporuceni do péce.

Forma Intenzivni — mozZnost maximdlné 4 opakovdni = maximdlné 96 lekci G 4 x 45 min

Forma Hodinovd individudIni — mozZnost maximdiné 9 opakovdni = 45 lekci @ 45 min

Celkové predpokladané naklady forma:

A. Intenzivni: 230 400 K¢ B. Hodinova individualni: 27 000 K¢

Konecné naklady celkem za obé formy na 1 dité potom ¢ini 259 400 K¢.

V téchto nakladech NEJSOU ZAHRNUTY NAKLADY NA VTI (3x pfi zahajeni rehabilitace a po kazdych 24
lekcich 2x, tedy 4 opakovani, maximalné na 1 dité 11x).

Také zde nejsou zahrnuty naklady na rodinnou terapii (je uz nyni proplacena ze zdravotniho pojisténi).

V soucasnosti je proskolenych pracovist stale nedostatek, behavioralnich terapeutd, ktefi pracovali
pod supervizi a jsou schopni samostatné prace, je dosud pouze nékolik desitek (viz priloha ¢. 10).

Vzhledem k nizkému poctu poskytovateld neumime vycislit aktudlni objem nakladd na tento druh
rehabilitace.

Vyhledové bychom radi omezili moznost hrazeni zdravotni pojistovnou vékem ditéte, aby byla rodina
motivovana resit situaci vcas, kdy je jesté vétsi moznost plsobit u ditéte trvalé zmény (do 7 let véku).
Naptiklad pro déti narozené v roce 2017 a mladsi, ktefi jiz projdou ranym zachytem v 18 mésicich.

Zavér: Re$enim soudasné situace pro déti s autismem a jejich rodiny je

1. Hrazeni rehabilitace tak, jak je predkladano ve zpravé. Pri respektovani iniciacnich podminek,
které pomohou zvysit efektivitu sluzby a umozni pfistup ke sluzbé predevsim rodindm, které
jsou v praci se svym ditétem aktivni a pripravené ke zméné. Tak zlistanou vloZené prostredky
dobte vyuzity.

2. Vytvoreni struktury proskolovani novych pracovist a vytvoreni sité kvalitni rehabilitacni péce
v ramci dalSiho pilotniho projektu.

3. Zaclenéni sluzby VTI pro rodiny déti s autismem v rozsahu 3 cykll do sluZzeb hrazenych ze
zdravotniho pojisténi a proskolovani videotrenérl v metodice intervence u PAS raného véku
metodou Mgr. Straussové, Ph.D., proskolovani dalSich odbornikd v metodice.

4. Zopakovani vyzkumu efektivity rehabilitace u déti s PAS u vétsiho vzorku déti.
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Cil ¢. 1: Informovanost smluvnich Iékarti VZP, praktickych Iékafu pro déti a
dorost, o problematice autismu a moznostech vcasné rehabilitace. Poskytnuti
jednoduchého screeningového testu smluvnim lékafiim VZP a spolu s nim
také srozumitelné metodiky pro stimulaci sdilené pozornosti vraném véku
jako zakladniho terapeutického ndstroje pro praci s ditétem s pozitivnim
zachytem poruchy autistického spektra v rodiné

Uvod: V Ceské republice dosud neprobihal povinny screening poruch autistického spektra a déti byly
diagnostikovany az mnohem pozdéji, ve véku 3 let a vice, kdy je symptomatika autismu u déti jasné
vykreslena, ale kdy u nich jiZ zapocalo pervazivni plsobeni poruchy na celkovy vyvoj. Jinymi slovy
s témito détmi v nasi republice NIKDO cilené a potfebnym zplisobem nepracoval. Zatim probéhla
jedina longitudinalni studie na PedF UK (Straussova 2016a), kde byl sledovan vyvoj 19 déti, ale do
konecného vyhodnoceni bylo zarazeno jen 16 z nich, protoze ostatni déti zacaly pobirat i jinou formu
terapie a vysledky by tim byly zkreslené. Jednalo se o vycvik rodi¢d formou metody VTl a béhem 6 let
byla vypracovdna a optimalizovdna metodika prace s ditétem s PAS raného véku v roding, a ta byla
pro ucely smluvnich lékard VZP v ramci tohoto pilotniho projektu poskytnuta. Vysledky longitudinaini
studie zmiflujeme v zavéru této zpravy. Nicméné vyzkumy ze svéta potvrzuji, Ze pouze véasna dobre
mifend intervence vraném véku (optimalné 18-20 mésicll), mlze mit zcela pozitivni vysledek
(symptomy poruchy se vtakovém pripadé casto naplno nerozvinou, naopak se aktivuji funkce
potfebné pro nasledny optimalni vyvoj, podminkou je ale intenzivni prace rodi¢d po dobu 1-2 let).

Logickym krokem proto bylo osloveni smluvnich praktickych Iékara VZP pro déti a dorost, ktefi mohou
jako prvni profesionalové hodnotit rané projevy PAS ve vyvoji ditéte a vCas zachytit jeho odchylky.
Tento krok chapeme jako otevieni brany pro moznost preventivniho plsobeni na déti v obdobi, kdy je
péce efektivni a Ize ofekavat trvaly dopad na dalsi pozitivni vyvoj ditéte. Povazujeme za vyznamnou
zmeénu pro vSechny déti a jejich rodiny, které by vyhledové timto postizenim trpély, Ze se nastaveni
prvnich zmén v tak kratké dobé v nasi republice podafilo diky VZP. Kroky a strucny postup pro
kazdodenni praci rodicd ,Interveéni metoda O.T.A. udéti sPAS raného véku“ byly v ucelené
jednoduché formé vypracovany v ramci publikovani zminéného vyzkumu (Straussova 2016a) a diky
tomuto pilotnimu projektu VZP se dostanou prostfednictvim smluvnich praktickych Iékafl VZP pro
déti a dorost pravé k rodicdm déti s pozitivnim zachytem PAS, aniz by si je museli pojisténci VZP
kupovat (nabidku méla autorka ptvodné od nakladatelstvi Komenium).

Shrnuti: uskutec¢néné kroky povaZujeme za zcela zdsadni obrat v oblasti prevence gradace a
masivniho rozvoje symptoma poruchy autistického spektra, ke kterému dochazi pred 3. rokem Zivota
ditéte. Minimalizuji psychické procesy, které brani u déti s PAS rozvoji funkéni komunikace (verbalni i
neverbalni) a oteviraji tak prostor pro béiné postupy klinické logopedie. Pomahaji optimalizovat
moznosti zaclenéni ditéte do bézného Zivota, jeho integraci a socializaci. SnizZuji naklady na naslednou
péci.

1. Screening — propagace ¢asného zachytu PAS

Zajistili jsme si pisemny souhlas D. L. Robins, Ph.D., s prekladem jejiho screeningového materialu M-
CHAT- R/F™ (Modifikovany dotaznikovy test pro zachyt poruchy autistického spektra u batolat a
nasledny Follow-up), a to v plném znéni tak, jak si autorka vyslovné prala (tedy véetné instrukci pro
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administraci testu ve 24 mésicich). Tento test byl vytvofen pro véasny zachyt v pediatrickych
ordinacich a verifikovan jako zatim nejucinnéjsi screeningova metoda pro PAS v batolecim véku (16—
30 mésicl). Jeho vyhodou je snadnd administrace v ordinacich détskych lékafl. Tento materidl
v plném znéni je smluvnim lékardm VZP k dispozici na strankdch www.autismus-screening.eu (viz

pfiloha €. 9). Timto jsme splnili dil¢i ¢ast cile ¢.1.

Zaroven bylo ziskdno povoleni autorld a byl preloZzen jednoduchy plakatek se 3 zakladnimi
screeningovymi otazkami z dotazniku predniho odbornika na autismus, profesora vyvojové
psychopatologie na Univerzité v Cambridge, Simona Barona-Cohena CHAT (Check list of Autism in
Toddlers) — viz pfiloha ¢. 8. Je urcen do cekaren praktickych Iékard pro déti a dorost, foniatrl a
klinickych logoped(, smluvnich partner(i VZP, a ma slouzit jako nastroj pro orientaci v problému pro
rodi¢e a zaroven jako propagace informacniho portalu www.autismus-screening.eu. Plakatek byl

distribuovan smluvnim lékarfim VZP v poctu 1.600 kusti béhem vzdélavacich kurzli IPVZ a béhem
kongresu Ceské lékarské spole¢nosti J. E. Purkyné, ktery se konal v Praze ve dnech 26.-27. 2. 2016.
V dal$im obdobi bylo vytisténo dalsich 3.000 kus( a distribuovano do c¢ekaren a ordinaci smluvnich
lékard VZP — nejen praktickych Iékar( pro déti a dorost, ale i foniatrl a klinickych logopedd,
pedopsychiatrd. Dalsi plakatky budou distribuovany smluvnim praktickym lékarim VZP pro déti a
dorost v rdmci Skoleni SPLDD a PLDD.

2. Informacni portal pro pediatry

Webové stranky www.autismus—screening.eu jsou jiz plné funkéni. Stranky jsou urcené predevsim
smluvnim lékaflm VZP, ktefi pracuji s détmi raného véku: détskym lékarim, pedopsychiatriim,
psychologlim, foniatriim, neurologim a klinickym logopedim. UzZite¢né informace zde naleznou ale
také rodice déti s PAS. Nejde o informacni portdl o poruchach autistického spektra obecné, ale
o informace o mozZnostech intervence vraném véku jako prevence rozvoje celé Sife autistické

vyvoje).

Na portalu je pro smluvni partnery VZP ke stazeni:

1. plakdtek tfi klicovych dovednosti;

2. dotaznik M-CHAT-R/F™ v plném znéni;

3. dotaznikové Setreni k vytisténi a vyplnéni odpovédi na 20 otdzek o vyvoji ditéte u détskych lékari;,
4. ,tahdk” pro rychlejsi vyhodnoceni testu pro zacinajici administrdtory.

Dale jsou zde k nahlédnuti:

= otdzky z M-CHAT-R/F™ doplnény o fadu ilustracnich fotografii jednotlivych dovednosti tak, jak
maji vypadat u zdravé se vyvijejiciho ditéte;

= fotografie a videa klicovych dovednosti, které zvlada dité ve véku okolo 18-24 mésicl se
zdravym vyvojem, jejichZ absence ale ukazuje na prvni projevy poruchy;

= informace o sdilené pozornosti jako diagnostické doméné u autismu (je trfeba znat pro
pochopeni poruchy);

= odborné ¢lanky o problematice PAS v raném véku.

Zvlastni pozornost je na tomto webu vénovana schopnosti sdilené pozornosti coby diagnostické
doméné PAS. Kromé podrobného popisu této dovednosti je zde vysvétleno, jak funguje Intervencni
metoda O.T.A. u déti s PAS raného véku — viz nize, kterou lze stdhnout zdarma jako e-book.
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Umistili jsme zde také nékteré videokazuistiky a svédectvi rodic déti z uvedené longitudinalni studie.

Dale jsou na portdlu ke shlédnuti videokazuistiky déti zafazenych do pilotniho projektu — viz nize,
a samozfejmé prehled pracovist (pfiloha ¢. 10), na kterd je moziné se obratit v pfipadé pozitivniho
screeningu nebo dokonce jiz stanovené diagndzy PAS.

Facebookovy profil stranek k zodpovidani dotazli nebyl oproti plvodnimu zaméru zfizen. Jako
vhodnéjsi forma kontaktu byl zvolen telefonicky rozhovor (dostupny pro kazdého), kontakt na
proskoleného pracovnika byl umistén na webové stranky. Dotazy je moiné dale posilat pfimo na
kontakt uvedeny na webovych strankach.

3. Intervecni metoda O.T.A. u déti s PAS raného véku — Metodika pro rodice

Byla vydana metodickd broZura pro rodie s ndzvem Intervencéni metoda O.T.A. u déti s PAS raného
veku — Kroky a strucny postup pro kaZzdodenni prdci rodict, ktera vznikla v rdmci longitudindlni studie
Mgr. Romany Straussové, Ph.D., pod vedenim prof. RNDr. PhDr. Marie Vagnerové, CSc.3. BroZura je
uréena smluvnim praktickym lékardm VZP pro déti s dorost. Vysla v nakladu 2.500 ks (pfiloha ¢. 7).

V pripadé pozitivniho vysledku screeningu je tak k dispozici rozkresleny postup pro intervencni
praci, kterou muiZze smluvni lékaf VZP rodi¢tim okamZité doporucit. Tim u mnoha déti (rodi¢ zahaji
intervenci) nevznikne Zadnd prodleva mezi zjisténim odliSného vyvoje a zahajenim ucinné
intervence. V prfipadé faleSné pozitivnich vysledk( testu nevznikd nebezpedi pfi indikaci této
intervence. Jedna se totiz o metodu, ze které mohou profitovat vSechny déti.

4. Videokazuistiky

V rdmci pilotniho projektu bylo zpracovano 10 videokazuistik predskolnich déti, které prosly intenzivni
rehabilitacni péci. Ukazuji konkrétni moznosti zlepSeni ve sledovanych polozkach v pribéhu 6 mésict
rehabilitace, ktera je popsana nize (Cil ¢. 2). Videokazuistiky by mély pomoci smluvnim praktickym
lékafim VZP, ale i dalsim odbornikim, uvéfit v moznosti zmény i udéti sjiZz rozvinutou
symptomatikou PAS. Také ukazuji zplisoby kompenzace jiz rozvinutého autismu. Nékteré kazuistiky
zobrazuji jak prlibéh intenzivni terapie, tak praci rodicl v terapii VTI.

Videokazuistiky je mozné shlédnout na webu www.autismus-screening.eu. DVD s témito kazuistikami

(pfiloha €. 11) nebylo distribuovano hromadné, ale byla zvolena forma prezentace informacéniho
portalu s adresou webovych stranek, kterou obdrZel kazdy smluvni prakticky |ékaf VZP pro déti a
dorost. Vzhledem k omezené Zivotnosti DVD nosi¢l byli rodice déti z pilotniho projektu pozadani
o souhlas se zverejnénim kazuistik déti na webovych strankach a z tohoto dlivodu jsou kazuistiky
zvefejnény nezdvisle na DVD nosici.

Tato metodika vznikla pred zahajenim pilotniho projektu, ale pilotni projekt umoznil jeji vytisténi a
distribuci.
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Ve véku 18 mésicu Vase dité. ..

1. Diva se zaroven na
Vas, kdyz Vam chce
néco ukazat ?

3 " ’;.- ' A
K S __,»-- '\Q =

2. Sleduje vzdaleny
objekt, ktery mu Vy
ukazujete?

Pokud je odpovéd’
NE,

Vase dité muze byt

ohrozeno autismem.

Vice informaci zde:
www.autismus-screening.eu

www.helpautismnow.com Based on CHAT (CHecklist for Autism in Toddlers)

Preklad: Centrum Terapie Autismu - www.cta.cz
A VZP Tento material vznikl za finanéniho pfispéni C) T} A)

Vieobecné zdravotni pojistovny CR.
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5. Prezentace pilotniho projektu na konferencich

Podafilo se navazat spolupraci s Odbornou spoleénosti praktickych lékafd pro déti a dorost Ceské
lékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné. Skoleni probihaji v rdmci Institutu postgradualniho
vzdélavani ve zdravotnictvi pro pedopsychiatry, foniatry i klinické logopedy (prof. MUDr. Paclt, CSc.,
Mgr. Straussova, Ph.D.). Touto cestou jsou obornici seznamovani s parametry véasného zachytu PAS a
s moznostmi rané intervence, ktera je dostupna na zminovanych webovych strankdch pro smluvni
partnery VZP, a také s moznostmi rehabilitace. Probiha dalsi spoluprace s MUDr. Cernym z Foniatrické
kliniky VFN*.

Prubéh a vysledky pilotniho projektu VZP byl prezentovan na téchto konferencich:

MEZINARODNI KONFERENCE

e 12.3.2016 ,ABA terapie a behavioralni terapie” v Kutné Hore
e 12.-13.11.2015 ,Moznosti vyuZiti terapeutickych pristupl u osob s autismem® v Ostravé
e 19.4.2016,Stastné détstvi“ v Ceském Téginé

DOMACiI KONFERENCE

e 18.4.2016 ,Smérem z PASti aneb autismus v praxi“ v Pardubicich

Prednasky ddle probéhnou na krajskych Managementech SdruZeni praktickych lékard pro déti a
dorost (MUDr. Schmidtova, doc. MUDr. Starkova, CSc., Mgr. Straussova, Ph.D.) a budou mimo jiné
vénovany screeningu PAS v 18 mésicich. Uskutecni se 12. 11. v Hradci Kralové, 7. 1. 2017 v Brné,
14. 1. v Praze a 21. 1. v Ostravé. Dalsi konference praktickych |ékard pro déti a dorost probéhne
28.1.2017 v Milovech.

Dale byl projekt prezentovan na dalsich dil¢ich pfednaskach pro organizace, které s détmi s touto
poruchou pracuji. Do ordinaci détskych lékarl je distribuovan casopis pro rodi¢e malych déti
Hamanek, ve kterém k této problematice také vysel ¢lanek.

Dité s PAS se zacne velmi zahy chovat jako neslysici, foniatrické ordinace jsou tedy druhym nejéastéjsim
mistem pro vCasny zachyt této poruchy.
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Cil ¢. 2: Vytvoreni ucelené metodiky intenzivni rehabilitace a provéreni jeji
efektivity za vyuziti testi détské psychiatrie u détskych pojisténca VZP

Uvod: Do projektu vstoupilo 11 déti ve véku od 2 let 11 mésic( do 6 let 11 mésicd, z toho 3 divky a
8 chlapci, dveé z déti (chlapec a dévce) jsou sourozenci. Jedna rodina (chlapec 2 roky 11 mésicd) jiz po
tfech tydnech spolupraci z didvodu odmitnuti doporuceného genetického vysetfeni (standardni
postup pedopsychiatrického vysSetreni) prerusila. VSsechny ostatni rodiny absolvovaly terapii v celém
rozsahu az do konce trvani pilotniho projektu.

Do zpravy jsou tedy zahrnuty vysledky prace s 10 détmi, resp. 9 rodinami.

Osm z deseti déti nastoupilo do projektu zcela nové, bez predchozi rehabilitacni péce, dvé déti
zarazené do projektu — sourozenci, jiz v minulosti sluzbu intenzivni terapie pobiraly. Do projektu byly
zarazeny po témér 5mésicni pauze, a to z dlivodu financni zatéze rodiny, kde terapii potfebovaly obé
déti. Diky pilotnimu projektu VZP mohly obé déti rehabilitaci pobirat. Nebylo snadné ziskat
pozadované mnozstvi klient(l a) v pFisluSném véku a b) déti dosud terapeuticky neosetrené.

Rodiny déti v pilotnim projektu Ziji nejen v Praze (4 rodiny resp. 5 déti), ale také ve Stfedoceském
(4 rodiny) a Plzeniském kraji (1 rodina; dojet na terapii znamenalo pro tuto rodinu absolvovat vic jak
150 km v jediném dni). Rodiny maji zajem o pokracovani v intenzivnim rehabilitacnim programu, ale
pro vysokou finan¢ni naroc¢nost si to 4 z nich nemohou dovolit a 1 rodina za sluzbu nechce vynakladat
prostiedky a pokracovat nebude (rodina ¢. 4, dité F).

VYSTUPY PILOTNiHO PROJEKTU

V pribéhu projektu se podaftilo ovérit a dale optimalizovat ucelenou metodiku rehabilitace pro déti
s poruchou autistického spektra, ¢imz byl naplnén cil ¢. 1. Metodika je pfilohou €. 1 této zpravy.
Ukazalo se, Ze terapeutickd prace v rodiné se soubéznou intenzivni behaviordlni terapii ditéte ma
presah do celkového rehabilitaéniho procesu nejen ditéte, ale i celé rodiny (vyrazné se omezi socialni
izolace rodiny). Nicméné, pilotni projekt prokazal, Ze rodice, ktefi nepracuji sami na sobé a za
problém povaZuji pouze postiZeni ditéte, dal vykazuji vyznamné znamky unavy a depresivniho
ladéni (viz pfiloha rodinné terapie a vysledky psychologického dotaznikového Setfeni v pfilohach €. 5
a C€.6). |presto, Ze uditéte doslo kvyznamnym posunlm v méfeném chovani, generalizace
dovednosti do dalSich prostredi, predevsim rodinného, je obtizna. Je proto dilezité nejprve podchytit
rodinu jako celek a teprve poté pracovat s ditétem, v opacném pripadé je prace terapeutl
neefektivni a vyéerpa se tak mnoho financnich prostfedkd s nizkou efektivitou. Tento nas vystup
koresponduje s vysledky jinych vyzkum( (napf. Vagnerova et al. 2009; Straussova 2016b), v nichzZ se
ukazalo, Ze v rodinach bez ohledu na jejich sociokulturni podminky vidy zaleZi pouze na pfipravenosti
rodi¢l ke zméné. Zalezi na schopnosti resilience kazdého z rodicu i rodiny jako celku.

Intenzivni rehabilitace - terapie O.T.A.

Provéieni efektivnosti metody, ktera celd vznikla v Ceské republice, ukazuje, e odkaz a sméfovani
terapeutickych metod vzniklych ryze v ceském prostiedi a na zakladé zkusSenosti Ceskych lékarli a
terapeutll nebyl zapomenut a Ze Ceské prostfedi ma dnes, stejné jako pred lety, v oblasti péée o dité
co nabidnout (metodika cvi¢eni s kojenci doc. Dr. Jaroslava Kocha, odkaz prof. Matéjcka stejné jako
téch, ktefi pUsobili nakonec v Mnichové, prof. MUDr. Vaclava Vojty nebo prof. Hanuse Papouska, jehoz
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prace dala zaklad pro vznik metody videotrénink interakci, ddle jen VTI). Metodika vznikla modifikaci
metody VTl za ptfimé prace s détmi pfi zohlednéni nejnovéjsich neurologickych poznatk( PAS.
V pribéhu jejiho provérovani vznikla z podnétu RNDr. A. Bartoriové a MUDr. ). Gandalovicové
ambiciézni myslenka vytvoreni origindlni metody a jejiho daldiho progkolovani na pracovistich v CR.
Byl pfijat zastfesujici nazev odkazujici k ciliim terapie — otevreni déti: Open Therapy of Autism (O.T.A.),
dle ndvrhu MUDr. Gandaloviové. V této metodé bylo proskoleno od roku 2013 osm nezavislych
organizaci, které pfimo pracuji s détmi s PAS v CR, pobocky Centra Terapie Autismu jsou v Lounech,
Mnisku pod Brdy, Havlickové Brodé a nové vznikd pobocka v Ostravé. V nékterych organizacich
probéhly supervize dalSich odbornik(l predevsim ze zahranici, ktefi pracuji behavioralnimi technikami
s détmi rdzného véku. Terapeuti jezdi na staze do zahranici (v CR nejsou dal3i poskytovatelé intenzivni
formy rehabilitace) na Skoleni v behavioralni terapii.

Metodika O.T.A. zacala byt pouzivana v hodinovych a dvouhodinovych blocich nebo intenzivnich
nékolikadennich soustfedénich od roku 2012, model ¢tyrhodinovych blokd (1x tydné, tak jak bylo
ovérovano v projektu VZP) od roku 2014 v Praze a dalSich 2 nezavislych centrech. Metodika O.T.A.
zacala byt pouzivana postupné v osmi centrech rehabilitace autismu v €R. Tento projekt byl zaméren
terapeutického, tak s ohledem na celkové naklady souvisejici s péci o pojisténce VZP u diagnézy
PAS.

Metodika O.T.A. respektuje komplexni pFistup k porucham autistického spektra. Vnima problematiku
pervazivhiho plsobeni poruchy jako soucdast komplexniho pfistupu, kde jednotlivé oblasti vyvoje
ovliviiuji jedna druhou a plsobi ve vzajemné soucinnosti. Zvolend metoda prace musi respektovat
vSechny aspekty zdravého vyvoje a zdroven stimulovat rozvoj mnoha dovednosti nezbytnych pro dalsi
pozitivni vyvoj ditéte. Tam, kde je to mozné, vyuziva stimulaci pfirozenou cestou (spoluprozivani,
naladéni se, radostnost vsouladu s principy VTI), jinde voli kompenzacni metody (alternativni
komunikace znaky nebo obrazky, prace s vizualizaci), obvykle vyuziva behavioralnich technik nacviku,
ale na podkladé vyvojovych hledisek.

Metoda ma zaklad v pozitivnich interakcich, vyuZiva pozitivniho zpeviiovani a motivace. Trest chape
pouze jako mozZnost jedince zvolit si, zda chce dosdhnout odmény nebo ne. Vychazi z metodiky
védecké metody videotrénink interakci, ktera je metodou zaloZzenou na dikazech (evidence based) a
vyuziva jak vyvojové hledisko, tak behavioralni postupy. Metoda vnima rodinu jako prostor pro
mozny rlst nebo stagnaci jedince. Spravné fungujici interakce v rodiné jsou jedinym moznym
prostorem pro pozitivni vyvoj ditéte. Dovednosti, které se podafi v terapii vyvodit bez
pritomnosti rodicCe, jsou nahravany na video a predany rodicim pfi konzultaci. Zaroven rodinu
navstévuje videotrenér a pomdaha generalizovat vSe, co se v terapii povedlo. Dité s PAS neumi
prendset nabyté dovednosti do novych prostfedi, proto na to klade metodika dlraz. Intenzivni
forma pomaha rodici nastavit u ditéte potfebné vzorce chovani, které jsou potom snaze prenositelné
do novych prostredi (domua i jinam). Je tfeba mit na paméti, Ze chovani ditéte starsiho tti let mlze byt
natolik problémové, Zze ho muzZe zacit modelovat a ménit pouze ¢lovék schopny emocniho nadhledu,
terapeut. Nejde o miru edukace nebo angaZovanosti rodicl, ale o schopnost zvladnout emocné
pocatecni nechut ditéte ke zménam. V tom pomaha rodi¢iim pravé intenzivni forma rehabilitace.

Po dobu trvani pilotniho projektu absolvovaly vSechny déti 24 lekci intenzivni rehabilitacni péce.
Jedna lekce se sklada ze 4 vyukovych hodin (tzn. 1 lekce = 4 x 45min). Tato délka se ukazala jako
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optimalni vzhledem k programu a intenzité prace, i s pfihlédnutim kvéku (pfedskolni déti) a
schopnosti soustredéni.

Po dobu trvani pilotniho projektu absolvovaly viechny déti 24 lekci intenzivni rehabilitacni péce.
Jedna lekce se skladd ze 4 vyukovych hodin (tzn. 1 lekce = 4 x 45min). Tato délka se ukazala jako
optimalni vzhledem k programu a intenzité prace, i s pfihlédnutim kvéku (pfedskolni déti) a
schopnosti soustredéni.

Intenzivni terapie O.T.A. je skupinovou formou terapie (skupinky po c¢tyfech nebo péti détech),

protoze je zaloZzena na vztahu, na spoluprozivani. Skupinu déti vede hlavni terapeut, s nim pracuji
terapeuti jednotlivych déti. VSichni terapeuti maji bohatou zkuSenost s praci sdétmi s PAS,
v poslednich letech navic absolvovali celou fadu kurz(i a skoleni, zejména téch zamérenych na
behavioralni techniky. Uzce spolupracujeme s polskou organizaci Centrum Terapii Behawioralnej, kam
také jezdime na stdze a jejichz reditelka a predni terapeutka Beata Ignaczewska pfijela nékolikrat do
Prahy, aby nam poskytla supervize. Néktefi z terapeutl maiji také vycvik ve videotréninku interakci,
v DIR Floortime, uéi se znakovou rec. Jejich prace byla nejen supervidovana, ale jeji efektivitu a
spravnost korigoval také videotrenér, jehoz jsme pro naSe terapeuty vyuzivali. Supervize v dalSich
organizacich jiz poskytuji dalsi 2 terapeutky O.T.A., supervizi prace nové proskolovanych vedou zase
jiné 3 zkuSené terapeutky.

Metodické vedeni a supervize zajistovala autorka metody Mgr. Romana Straussova, Ph.D., ktera
zdmérné v tomto projektu neprovadéla pfimou praci s détmi, aby bylo objektivné mozné tuto metodu
generalizovat i pro dalsi poskytovatele.

Po celou dobu byla prace s pilotnimi détmi pro ucely hodnoceni terapie i zpracovani zavérecnych
videokazuistik natdcena na videokameru. Zaroven se videonahrdvky poskytovaly pfi konzultacich
rodicm. Konzultace s rodi¢i probihaly pod vedenim hlavniho terapeuta a obvykle také za pfitomnosti
terapeuta ditéte.

V terapii byly po celou dobu sledovany projevy nezadouciho chovani déti a méfena cetnost jejich
vyskytu, popfipadé Cetnost vyskytu zadouciho chovani. Mérenim v procentech se daji sledovat zcela
konkrétné zmény v chovani jednotlivych déti za 6 mésicli prace v terapii. Vysledky predkladame
formou pfehlednych individualnich grafti v pfiloze €. 2.

VYSLEDKY REHABILITACE:

1. Do kategorie 1 Stagnace nebylo zafazeno zadné dité, nebot u v3ech doslo k pozitivhim zménam.
U dvou déti byly vysledky rehabilitace vyhodnoceny jako nizka ucinnost (dité C a F). Pozitivni
zmény u obou déti nastaly, ale vysledky nebyly konzistentni a i pfes vyznamny pokrok v dilCich
oblastech bylo pravdépodobné, Ze bude-li rehabilitace ukoncéena, dité nabyté dovednosti
postupné opusti. Jako klicovy byl v obou pripadech hodnocen (nezavisle na sobé na vsech
pracovistich) pristup rodiny k problému a schopnost postizeni ditéte integrovat/popirat. U obou
déti byla pomérné obtiznd spoluprdce s rodinou, kdy zejména matky sice projevovaly zdanlivy
zdjem o rehabilitaci, ale soucasné doporucované vychovné postupy nedodrZovaly, aktivné se
nepodilely na rozvoji komunikace déti a neustale predkladaly celou fadu divodd, proc to nejde.
Otcové téchto déti se na rehabilitaci nepodileli bud vibec, nebo byli zcela pasivni. V obou

pfipadech dosud nedoslo k pfijeti diagndzy ditéte.
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Pét déti spada do kategorie 3 Stredni tcinnosti (déti B, D, E, | a J). U téchto déti je zcela zjevny
posun v chovani smérem k lepsi komunikaci, omezeni problémového chovani a sniZeni Uzkosti.
PrestoZe nékteré z téchto déti maji i nadale vyrazné projevy autistického chovani, jsou vysledky
jasné pozitivni — od kontinualniho kfiku a place k oblasnému negativismu, od naprosté
nespoluprace a ignorace autority k obvyklé spolupraci, od silného a témér nepretrzitého
repetitivniho chovani k vétSimu klidu a soustfedéni. U vétsiny téchto rodin se i pres jejich velmi
rozdilné sociokulturni zazemi (rodina s autistickymi sourozenci, rodina se tfremi dalSimi détmi bez
diagnézy PAS, rodiny neuplné, rodiny bilingvni, dité jedindcek a r(izné kombinace téchto
charakteristik) podafilo rodic¢e aktivovat, projevovali skutecny zajem o rehabilitaci déti a aktivné
se na ni podileli. VSechny tyto rodiny chtéji v rehabilitaci pokracovat, prekazkou je ¢asto finanéni
narocnost péce.

Do kategorie 4 Vyznamna ucinnost spadaji tfi déti (A, G a H), u nichz jsou vysledky terapie jiz za
obdobi 6 mésict (24 lekci) vyznamné pozitivni, a to jak z pohledu pedopsychiatra, tak z pohledu
specialnich pedagogl — terapeutd, rodinnych terapeutll i psychologa, a také z vyjadreni rodicl.
V této kategorii se nejvice podafila generalizace nabytych dovednosti do rodiny a jinych prostredi.
Rodice téchto déti (prestoze se ve dvou pfipadech jedna o rodiny neulplné, kdy se o déti staraji jen
matky samoZivitelky) jsou vyrazné aktivni, vzdélavaji se v problematice autismu, vedou vychovné
déti dle doporuceni pracovnikll intenzivni rehabilitace a k détem maji viely vztah.

Z pohledu pohlavi déti: dévcata, v poméru 3 : 7, vykazovala vétsi rezistenci vuci terapeutickym
postuptm. Jejich vyssi socidlni zdatnost (kterou mizeme vysledovat u divek s autismem stejné
jako v béZné populaci) jim napomahala vytvaret nové strategie, jak vzdorovat pozadavkdm okoli.

Nasledujici graf (graf 2) vyjadfuje miru zlepseni méreného problémového chovani déti v procentech.
Pro kazdé z osmi déti (osa x), u kterych bylo méreno stejné chovani v pribéhu 24 terapii, je modrym

sloupcem vyjadfeno procentudlni zlepSeni méfeného chovani 1 a ¢ervenym sloupcem chovani 2.

Procentuadlni zlepseni chovani po absolvovani 24 lekci terapie [ % ]
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Graf 2 -8 déti, 2 mérend chovani
V priméru doslo u 8 déti ke zlepsSeni méreného problémového chovani o 70,5 % za 24 terapii.

Z dlivodu skladby déti ve skupiné byly dvé ze sledovanych déti (B a |) v poloviné projektu prefazeny do
jiné skupiny. Doslo ale také ke zméné méreného problémového chovani. U ditéte | doslo v prvni
poloviné projektu k velmi vyraznému zlepseni, mérené problémové chovani (chl a ch2) se jiz témér
nevyskytovalo. Dité B naopak hledalo rlizné Unikové strategie, kterymi se snaZilo unikat z fizenych
¢innosti. Objevilo se velmi ndrocné Unikové chovani (kfik a vzdor — ch3, smich a stereotypni
»samomluva” — ch4). U téchto 2 déti je méfené chovani jiné v prvni a druhé poloviné projektu.

Procentualni zlepseni problémového chovani po absolvovani
12 lekci terapie [ % ]

100
7 97
3
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/
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—
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dité B ité | ® problémové
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-100 ® problémové
A A chovani 2

problémové
chovani 3
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chovani 4

Graf 3 — 2 déti, 4 mérend chovani u kazdého z nich (vzdy 12 lekci)
V priméru doslo ke zlepSeni méfeného problémového chovani o 30,6 % za 12 terapii.

Vzhledem k celkovym vysledkim méfeni sledovaného problémového chovani lIze konstatovat, Ze
u vSech déti v pilotnim projektu doslo ke zlepSeni a jsou u nich patrné pokroky. ZhorSena mira
problémového chovani byla zaznamendna pouze u jednoho sledovaného ditéte, a to u jednoho ze
Ctyr druhd problémového chovani. u tohoto ditéte doslo v pribéhu sledovaného obdobi k posunu ve
vyvoji socidlniho chovani, dité se dostalo do obdobi vzdoru, kdy zkousi hranice, autoritu a vymezuje
se vuci svému okoli. Zaroven byly vzhledem k rozvoji expresivni slozky feci zvyseny naroky na dité ze
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strany terapeutll a posléze i rodic¢l tak, aby se dité ucilo domlouvat a vyjadfovat své potieby
mluvenou feci. Témto naroklm se dité intenzivné branilo, hledalo tUnikové strategie.

PODROBNE VYSLEDKY déti jsou v grafech evidenénich listd méfeného chovani, viz ptiloha €. 2.

Co se tycCe ucinnosti terapie, jsou zavéry intenzivni rehabilitace obdobné jako u kontrolniho
nezavislého vysSetreni pedopsychiatra prof. MUDr. Paclta, CSc., a koresponduji s vysledky rodinné
terapie vedené MUDr. Brodovou (pedopsychiatr) a PhDr. Sarkou Gjuri¢ovou (psycholog),
videotréninku vedeného certifikovanymi videotrenéry PhDr. Hyjankovou, Mgr. Burkonovou, Bc.
Straussovou K., Mgr. Straussovou, Ph.D. a i dotaznikového Setfeni provadéného psychologem Mgr.
Mikolasem (viz prehledovd tabulka €. 1, pfilohy €. 3, 4, 5, 6). Odchylky jsou zcela minimalni. Tedy
vzorek déti — rodice vykazoval v zavéru podobné vysledky.

Pro tuto sluzbu doporucujeme frekvencni omezeni 1 lekce (4 x45min) 1 x tydné, cely cyklus
maximalné 24 lekci (tj. cca 6 mésich) plus 2 pribéiné a jedna zavérecna konzultace. V pfipadé, zZe
dité z intenzivni rehabilitacni péce profituje a je vhodné pokracovat, je tieba vidy po absolvovani
tohoto cyklu dalsi doporuéeni pedopsychiatra. Jedno dité muize absolvovat cely cyklus maximalné
Ctyrikrat, tj. 4 x 24 lekci.

Poznamka: Do intenzivni rehabilitace vstupuji nékdy i déti (nebyly do pilotniho projektu zarazeny),
které jsou vyrazné agresivni & jinak zvldst ndroéné (zejména vyraznd nadvdha a nespoluprdce),
avsak za zvldstnich podminek. V pripadé téchto déti by mélo dojit k bodovému navyseni této sluzby po
dobu 8 az 12 lekci, nebot je zapotrebi dvou osob, které s ditétem pracuji. Také s témito détmi je tieba
pracovat, v intenzivni rehabilitaci se vyznamné lepsi. Takové dité nebylo do pilotu zarazeno.

Navrhované pozadavky odbornosti:

e Hlavni terapeut intenzivni rehabilitace: VS vzdélani voboru psychologie, specidlni nebo
socialni pedagogika, proskoleni v metodice O.T.A.; 55 h teorie / 183 h praxe pod supervizi

e Terapeut intenzivni rehabilitace: SS nebo VS vzdéldni v oboru psychologie, specialni nebo
socialni pedagogika, praxe alespor 100 hodin, proskoleni v metodice O.T.A.; 55 h /60 h

e Asistent terapeuta: SS nebo VS vzdélani voboru psychologie, specidlni nebo socialni
pedagogika, pracuje pod vedenim hlavniho terapeuta, ¢lovék ve vycviku

Individudlni hodinova forma terapie O.T.A. za pfitomnosti rodi¢u

Nejednd se o formu intenzivni soustfedéné péce, kdy je dité pod terapii delsi casovy usek, ale
o individualni formu terapie v kratsSim casovém mddu, vhodnou pro vyvozovani a procvi¢ovani
pracovniho chovani, rozvoje feci a komunikacnich dovednosti obecné, imitace, rozvoje hry a
v neposledni fadé pro rozvoj kognitivnich dovednosti. Naopak nemd takovy dopad na chovani,
schopnost adaptace a soustfedéné pozornosti, stejné jako na dovednosti, které jsou potieba pro
dobrou integraci ditéte do spolec¢nosti. Rodic je nacvikim pritomen, terapii sleduje a dostava ukoly, co
cvi¢it doma. Tato forma terapie neuci dité zvladat stres z rusivych podnétd okoli, je provadéna
v uzavieném kruhu dité—terapeut—rodic.

Vsechny déti v projektu byly zafazeny do individualnich nacvikad, tj.:
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e 4 lekce sterapeutem v délce trvani 45 minut, a to za pritomnosti jednoho ¢i obou rodicd,
obvykle jednou za tyden,

e plus 1konzultace po uplynuti 4 lekci, bez ptritomnosti ditéte, pro nastaveni dalSiho planu
prace v domacim prostredi. Konzultace vedl prislusny terapeut. Vétsina, 9 déti a jejich rodicq,
ma zajem o dalsi pokracovani.

Pro tuto sluzbu doporucujeme frekvenéni omezeni 1 sezeni (45min) 1 x tydné, maximdalné 45 sezeni
(tj. 9 blokl a 4 nacviky plus 1 x konzultace). P¥i dalSich navstévach jiz casto klesa ucinnost této
sluzby.

Tuto sluzbu muZe doporucit pedopsychiatr i v pfipadé, Ze rodina odmitne sluzbu videotrenéra nebo se
béhem VTI prokdZe, Ze se jedna o rodinu nespolupracujici, pro kterou by intenzivni rehabilitace
nebyla vhodna.

Navrhované pozadavky odbornosti:

e Terapeut hodinové formy terapie: VS vzdélani v oboru psychologie, specialni nebo socialni
pedagogika, 2 roky praxe v oboru, proskoleni v metodice behavioralnich pfistupl u PAS 55 h
teorie / 100 h praxe pod supervizi. U této formy terapie se jedna o specialné-pedagogické
pGsobeni, pro které je VS vzdélani v oboru nutné.

Vstupni a vystupni vySetieni pedopsychiatrem

Vstupni i vystupni vySetfeni provedl prof. MUDr. Ivo Paclt, CSc., ve své ordinaci. Toto vySetfeni
zahrnovalo strukturované psychiatrické vysetreni dle Fishové, podrobné hodnoceni anamnestické a
kontrolni vysetreni klinické se zamérenim na infantilni autismus, AspergerQv syndrom a dalsi pfibuzné
poruchy. Vysetfeni navazovalo na predchozi psychiatrickd a psychologickd vysSetfeni provedend
ostatnimi psychiatry a psychology, vradé pfipadd byli pacienti vysetfeni také metodou ADI-R.
Vzhledem k hodnoceni komorbidnich poruch, zejména anxiety a hyperaktivity a impulzivity, byla
provedena na zacatku studie Skala Connersové, dale Skala Child Behavior Checklist (Parent’s Report
Form) a v jednom pfipadé také dotaznik Détské manifestované Uzkosti — verze pro rodice.

PFi hodnoceni byly srovnavany dle CGI dvé skupiny, a to skupina projektova a kontrolni. Projektova
skupina byla vySetfena vySetfujicim psychiatrem poprvé, psychiatr pacienty do té doby neznal.
Skupina kontrolni je skupina, kterd je v dlouhodobém léceni vySetfujiciho psychiatra, avsak pacienti
v soucasné dobé ani dfive nevyuzivali rehabilitacnich postupt, které by byly shodné s témi, jez byly
uzZity v této studii. Tzn. Ze tyto déti nenavstévovaly Zadnou intenzivni rehabilitaéni péci ve skupinég,
zadnou individualni péci, rodi¢e neprosli videotréninkem ani Zddnou formou rodinné terapie — to je
bé7na praxe v CR, kdy rodindm je k dispozici jen farmakoterapie nebo logopedie. Klini¢ti logopedi si
vsak s détmi s PAS pro jejich problémové chovani obvykle pfilis nevédi rady, a tak byva tato péce, at ze
strany rodi¢d nebo ze strany samotnych logoped(, Casto predbézné ukoncena. Pacienti z kontrolni
skupiny byli pfi zafazeni do studie vysSetreni stejnymi skalami.

Porovnanim vysledkd vstupniho a vystupniho vysetfeni dosSlo k ovéreni Ucinnosti navrhované
rehabilitacni péce, ¢imz jsme splnili dil¢i ¢ast cile 1.
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Vysledky vystupniho vysetteni, z nichz jsou patrné rozdily v chovani déti, jsou uvedeny v pfiloze ¢. 3.
Soucasti prilohy je také hodnoceni déti z kontrolni skupiny. Déti byly rozdéleny do 4 kategorii dle
ucinnosti rehabilitacniho pristupu i Ié¢by (podrobny popis kategorii viz pfiloha):

o Kategorie 1 Stagnace

e Kategorie 2 Nizkd ucinnost

e Kategorie 3 Stredni ucinnost

e Kategorie 4 Vyznamnd ucinnost

V projektové skupiné doslo u 3 déti k vyznamné pozitivnim zménam (déti oznacené jako A, G, H), u 5
déti k pozitivnim zménam stfedni ucinnosti (déti B, D, E, | a J) a u 2 déti ke zménam s nizkou ucinnosti
(déti C a F). Oproti tomu v kontrolni skupiné bylo 8 déti vysetfeno s vysledkem Stagnace, 1 Stfedni
ucinnost a 1 Vyznamna ucinnost (u ditéte, kde maminka pracovala nadstandardné).

Grafické zpracovani zde:

Projektova skupina

0

Stagnace
B Nizka ucinnost
B Stfedni Gcinnost

B Vyznamna
ucinnost

Kontrolni skupina

stagnace

MW Nizka ucinnost

B stfedni Gcinnost

M vyznamna
ucinnost

Videotrénink interakci (VTI)

Vsechny rodiny prosly v pribéhu pilotniho projektu blokem tfi nataéeni a naslednych rozhovor(i nad
nahravkou. Podrobné informace o pribéhu VTI terapie jsou pfilohou . 4 této zpravy.
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Se dvéma rodinami byla spoluprace velmi naro¢na jiz pfi samotném domlouvani sluzby, napt. pfi
sjednavani schlzek pro nataceni nebo rozhovor nad nahravkou (rodiny 4 a 8). V pfipadé rodiny ¢. 8 se
nakonec ukazalo, Ze je organizacné narocné spolupracovat s matkou ditéte. Opakované se na schizky
zpétnovazebniho rozhovoru (ale i na konzultace s terapeutem ditéte) nedostavila. Spoluprace s otcem
(pozn.: jedna se o Uplnou rodinu) naopak mozna byla, o sluzbu jevil zajem, byl aktivni a také ji vnimal
jako pfinosnou, s jasnymi vysledky, které zaznamenal také videotrenér. U vSech rodin doslo k vétsim ¢i
mensim pokrokdm, které kladné hodnotili jak rodice, tak videotrenéti. Pouze u dvou rodin (¢. 3 a 4)
jsou pokroky minimalni. Nataceni a rozhovor(i se Ucastnily jen matky, otcové nejevili o sluzbu zajem
(pfestoze se opét jednalo o Uplné rodiny, rodice Zili ve spolecné domacnosti). Tyto matky také
hodnotily sluzbu jako malo pfinosnou, oproti ostatnim rodicim, ktefi vnimali videotrénink jako
uziteény (rodinné systémy¢. 1,2,5,6,7 a9).

Vysledky VTI prevedené do stejnych kategorii ucéinnosti jako u vysetfeni pedopsychiatrem nebo
u intenzivni rehabilitace vysly takto (hodnoceno videotrenéry):

e Kategorie 1 Stagnace — rodina 4 (dité F)

e Kategorie 2 Nizkad ucinnost — rodina 3 (dité C) a rodina 8 (matka, dité D)

e Kategorie 3 Stfedni Ucinnost — rodina 5 (dité I) a rodina 8 (otec, dité D)

e Kategorie 4 Vyznamna ucinnost — rodiny 1 (déti A a B), 2 (dité J), 6 (dité G), 7 (dité H) 9 (dité E)

Videotrénink interakci ukazuje, jak vyznamny podil v celkové rehabilitaci ditéte ma aktivni ¢i naopak
pasivni az odmitavy postoj rodi¢e. Tam, kde jiz na pocatku rehabilitacniho procesu, tedy pfi VTI,
rodi¢e vykazuji minimalni az nulovou lcast, ma dité jen mirné vysledky také pfti intenzivni
rehabilitacni péci a generalizace nabytych dovednosti do jinych prostfedi se nedati. Naproti tomu
v rodinach, kde rodice vstupuji do procesu rehabilitace aktivné a jejich pfistup je pozitivni, ma dité
vysledky pozitivni az vyznamné pozitivni. Proto je vhodné, aby cely rehabilitacni proces zapocal
videotréninkem interakci, ktery hned na pocatku odhali miru zapojeni rodiny do rehabilitac¢niho
procesu.

VTl je obecné vniman jako kratkodoba intenzivni forma pomoci s vysokou ucinnosti (evidence
based). Vyzkum Mgr.R. Straussové, Ph.D., (Straussovd 2016a; http://www.autismus-

screening.eu/metodika-prace-s-detmi-s-podezrenim-na-pas/) ukazal, Ze pokud se VTI pouZije

v rodinach déti sautismem raného véku, nejlépe do 30 mésici véku, pak bez jakékoliv dalsi
rehabilitace se ai 38% déti muzZe zlepsit natolik, Ze neni zapotiebi dalSich intenzivnich
rehabilitacnich sluZeb, a tim se vyznamné snizi ndklady na péci o tyto déti. DalSich 25 % déti taktéz
vystoupilo z klinického obrazu PAS, i kdyZ u nich pretrvavaly projevy vyvojové dysfazie — poruchy
postihujici pouze fec a ¢astecné smyslové vnimani, nikoliv chovani a rozhodné nepusobi pervazivné
na daldi oblasti vyvoje ditéte. OSetfeni této poruchy je zcela v kompetenci klinického logopeda,
nejedna se o potfebu terapeutické péce.

Metoda VTI je nicméné velmi Ucinnd i v rodinach starSich déti a pomaha optimalizovat vyvoj. A i
presto, Ze je tento fakt znamy, rodiny o tuto sluzbu pfili§ ¢asto nezadaji z dGvodu dalsich financnich
nakladud (radéji voli formu terapie samotného ditéte).

Pro tuto sluzbu doporucujeme frekvencni omezeni 3x blok (= nataceni vrodiné + zpétnovazebni

svs

rozhovor s rodici), pficemz jeden takovy blok obnasi cca 8 hodin prace videotrenéra (nataceni
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v rodiné, priprava nahravky — analyza a vybér vhodnych momentd dle pfipraveného Traject planu,
rozbor a sestfihani, a samotny rozhovor nad nahravkou).

Navrhované pozadavky odbornosti:

e Videotrenér: pozadavky v souladu se $kolici organizaci SPIN, kterd v CR zaji$tuje vycvik ve
videotréninku interakci: minimalné S5/VOS vzdélani, zakonéené maturitou a min. 3letd praxe
v oblasti pomahajicich profesi nebo VS vzdélani a praxe v oborech pomahajicich profesi jsou
vstupni poZadavky pro absolvovdni 300hodinového vycviku + dodatecné proskoleni pro praci
s rodinnymi systémy s ditétem s PAS.

Rodinna terapie

Rodinna terapie probihala v Centru rodinné terapie FN Motol, pod vedenim MUDr. Ley Brodové a
PhDr. Sarky Gjuriové. Jednd se systemickou terapii, kterd je standardné hrazena z vefejného
zdravotniho pojisténi.

VEechny rodiny se b&hem trvéni pilotniho projektu dvakrat zd¢astnily hodinovych sezeni. Uspé&snost &i
prinos terapie pro jednotlivé rodice se riznila. Prvotni zakazka rodic¢ déti s autismem byva implicitné
smérovdana vic na ,opravu” ditéte, svou roli v terapeutickém procesu zmény nejsou rodice schopni
zpocatku nahlizet.

Nékteri rodice, v dané dobé pomérné dobre fungujici, rozhovor pfijimali vstficné a radi vypravéli a
slySeli ocenéni terapeutek, néktefi chtéli sdilet tézky Zivot, a co s tim dokazaly udélat (dvé samostatné
Zeny). Jindy byla pro rodice organizace navstévy natolik naro¢nd, Ze zisky z ni tomu nebyly umérné
(jedna rozchazejici dvojice se na setkani zde nedokazala domluvit). Podle zkusenosti vime, Ze nékteré
rodiny pfijimaji terapeutickou pomoc nedivérivé a nékdy ji nedokadzou ocenit, ackoli jim muze
pfinaset pozitivni zmény.

Sezeni se tykala prozivani rodicovstvi, feSeni krizi a hledani zdrojli, vztahovych otazek v ramci
rodi¢ovstvi a partnerstvi. Ale také pfinosu intenzivni rehabilitace v Centru Terapie Autismu pro
rodice.

Zavérecné zhodnoceni terapeutickych setkani je pfilohou €. 5 této zpravy.

Dotaznikové Setfeni

V rdmci projektu probéhlo také dotaznikové Setfeni mezi rodici, které administroval Mgr. Pfemysl
Mikolds, psycholog. PouZil standardizovany dotazik Freiburger Persénlichkeitsinventar (FPI) a Kansasky

inventadr rodicovskych percepci, ktery je zaméren na posttraumaticky rust rodin Zijicich s autismem —
vnimani pozitivnich ziskl ze Zivota s ditétem s autismem.

Zavéry z dotaznikového Setfeni:

e | kdyZ je ze strany rodi¢l pozitivné hodnoceny pfinos terapie OTA u déti, neznamenad
automaticky snizenou miru depresivity u matek.
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e Zvladani stresu a emoci — uZ samotné stanoveni diagndzy autismu s sebou ptinasi pro rodice
mnozstvi emoci, které musi zpracovat. Péce o dité s autismem je naro€na a pro rodice vysoce
stresujici. Proto je tfeba pracovat na tom, aby bylo pouzivani neefektivnich copingovych
strategii nahrazeno strategiemi efektivnimi.

e Aktivni ucast v terapii, pouzivani technik metod behaviordlni terapie O.T.A. vede k narlstu
otevrenosti a k pfijimani novych moZnosti v péci o dité. BEhem Sesti mésici dochazi u 4 rodin
(1 rodina se 2 sourozenci a 1 se nelcastnila) k ¢astecnému nardstu pozitivniho vnimani sebe
sama a vnimani nadéje pro své dité. Ke sniZeni Uzkosti ptispiva i nova znalost metod a
postupt a jejich aplikace na domaci padé.

e Manzelské a rodinné poradenstvi, psychoterapie — vychova ditéte s autismem je narocna
pro celou rodinu a pro manzelsky par je to velmi tézka zkouska. Matky v dotaznikovém
Setfeni se ve vétSiné pripadd vénuji péci o dité, a péce o dité sautismem je mnohem
narocnéjsi a vice vycerpavajici. Tim ¢asto dochazi k tomu, Ze matky vénuji vSechen svtij ¢as
ditéti s autismem i na tkor ostatnich ¢lend rodiny. Proto je duleZita podpora manZelského
paru a rodiny jako celku, jakoZ i podpora matek — samozivitelek.

Celkové vysledky dotaznikového Setfeni jsou pfilohou €. 6.

VYSLEDKY UCELELNE REHABILITACE NA DIiTE A RODINU Z POHLEDU DiLCiCH TERAPIi

Tabulka €. 1: Celkovy prehled ucelené rehabilitace dle stanovenych kategorii U¢innosti

Vysetreni Intenzivni terapie Dotaznikové Rodinna
pedopsychiatrem | O.T.A. Videotrénink Setieni terapie

o
=
(0]

| >

Neucast

||z |mMmgoloO

neucast

stagnace
nizka ucinnost
stfedni uc¢innost

B vyznamna Géinnost

ZAVERY A DOPORUCENI Z INTENZIVNi REHABILITACNI PECE
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Na zakladé vysledk(l tohoto pilotniho projektu doporucujeme tento postup celkové rehabilitacni péce
o dité s autismem a jeho rodinu.

Indikace pro vstup do rehabilitacniho programu a postup rehabilitace:

1) U ditéte raného véku (do 2,5 let) doporuci pediatr, resp. prakticky lékaf pro déti a dorost na
zdkladé provedeného screeningu navstévu pedopsychiatra pro uréeni diagndzy.

2) Psychiatr, potvrdi-li se diagnéza PAS a budou-li dalsi indikace pro zafazeni do rehabilitacni
péce (problémové chovani, nefunkéni komunikace, repetitivni chovani a uzkostné stavy),
mUiZe dat doporuceni pro vstup do rehabilitacniho programu.

3) Rehabilitacni program je zahdjen VTI (videotréninkem interakci): 3 nataceni, kdy videotrenér
aktivuje rodinu ke spolupraci. Pokud béhem 3 cykll nataceni + rozhovor nedojde k pozitivhim
zménam v interakci rodi¢ — dité, nejsou splnény podminky indikace k zafazeni do intenzivni
péce. Chybi-li moznost VTI, stejnou funkci plni Ucast na pobytu rodin (5 dni zahrnuje
terapeutickou praci s ditétem i rodicovskou skupinou, soucasti je také VTI) nebo 3 sezeni
rodinné terapie. Tato podminka neplati pro individudlni hodinovou formu terapie za
pritomnosti rodi¢l v rozsahu 45 min tydné — viz nize.

4) Samotna intenzivni rehabilitace O.T.A. ve skupiné, véetné priibéznych konzultaci s rodi¢i — viz
nize. Soucasti je uvodni konzultace (2 vyukové hodiny) pro sestaveni zakazky plus hodinova
prace s ditétem. Tato sluzba mlzZe byt zarfazena mezi nadstandartni bez Uhrady zdravotni
pojistovnou a deklaruje zajem rodiny o sluzbu.

5) Po 6 mésicich (24 lekcich) intenzivniho rehabilitaéniho programu opét VTI v rodiné z dlivodu
generalizace nabytych dovednosti (2 cykly nataceni + rozhovor).

Indikacni podminky pro pokracovani v rehabilitacnim programu (dalSich 24 pokracovani):

V pfipadé, Ze dité z intenzivni rehabilitacni péce profituje a je vhodné pokracdovat, je tfeba vidy po
absolvovani tohoto cyklu dalsi doporuceni pedopsychiatrem, ktery je zaroven supervizorem kvality
poskytované rehabilitace. Je garantem efektivity péce o konkrétniho pacienta (vySetfeni ditéte
kazdych 6 mésict + pohovor srodici) a zaroven superviduje kvalitu péce poskytované rehabilitace
smluvnich zafizeni. Jedno dité mUzZe absolvovat cely cyklus (24 lekci) maximalné ctyFikrat. Dlvodem
je snaha této terapie naucené dovednosti generalizovat a ucit dité funkénimu chovani ve vsech
prostiedich (doma, v obchodé, v dopravnich prostfedcich, pfi interakcich a kooperaci s détmi ve
Skolnim zafizeni nebo na hfisti). Protahovani terapeutické prace neni z dlouhodobého hlediska
efektivni a Ucinné. Je tfeba, aby zodpovédnost za dalsi vyvoj ditéte prevzala edukovana rodina, ktera
sleduje a koriguje dalsi vyvoj ditéte. Indikace k dalsi rehabilitacni péci by byla na peclivém zvazeni
pedopsychiatra a podani Zadosti na VZP o udéleni vyjimky (nemoc rodice apod.).

Pro ziskani doporuceni pedopsychiatra a pokracovani dalSiho cyklu musi rodina splnit:

1. absolvovani priibéiné a zavérecné hodnotici konzultace za uUcCelem generalizace nabytych
dovednosti — hrazeno rodi¢i. Doporucujeme min. 3 konzultace béhem 24 lekci nebo 2 konzultace a
absolvovani kurzu pro rodic¢e (8 hod), jehoz cilem je naucit nové zplsoby chovani a komunikace a
naucit rodice byt pozornymi k Unikovym strategiim ditéte; a také skupinova setkani rodicl (a 2 hod).

2. Soucasti ucelené rehabilitace je intenzivni prace s rodinou formou rodinné terapie (nejméné 2
sezeni v pribéhu 6 mésicll), event. terapie individualni pro rodice. Aktivni Gcast na téchto formach
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Zavérecnd zprdva k pilotnimu projektu

terapie je zahrnuta do indikacnich podminek pro pokracovdni rehabilitacniho programu. Neucast
mtuZe byt kontraindikaci.

Pozndamka: Velmi se osvédCily tydenni prazdninové pobyty pro déti a 5denni pobytové kurzy pro
rodiny déti s PAS. Na pobytovych akcich jsou moZnosti terapie mnohem intenzivnéjsi, efekt nastupuje
vyrazneé rychleji.

Ke zvazeni je také terapie sourozencu skupinovou formou, kterou vnimame jako dulezitou.
Indikace pro vstup do individudlni formy terapie v délce 45 minut za pfitomnosti rodice:

Individudlni hodinova forma terapie mlze byt indikovana:

a) vpfipadé, kdy neni indikace kzarazeni ditéte do intenzivniho programu (napf. nizkda mira
symptomatickych projev(: pro rodinu je dostatecné dojizdét 1x tydné na hodinovou terapii a pobirat
konzultace, dalsi praci zajistuje rodi¢ sam a dité se rozviji);

b) v pfipadé, kdy rodina nespini podminky zafazeni — pfi Uvodnim videotréninku se u rodiny
neprokdZe dostatecna motivace ke zméné a rodina nezahdji prvni terapeutické zmény v interakcich
(rodiny vykazujici velmi nizkou miru spoluprace). Tedy videotrenér neda potfebné doporuceni pro
vstup ditéte do intenzivni terapie, ale dité mUZe pobirat hodinovou individualni formu terapie.

Tuto formu mizZe ale pobirat také dité, jehoZ rodina spini vyse uvedené prisnéjsi indikacni podminky.

Indikaéni podminky zafazeni ditéte do péce videotrenéra pro podporu preventivni prace rodic¢a
s détmi mezi 16 a 30 mésici véku:

a) pozitivni screening pediatrem dle M-CHAT;
b) zapoceti prace rodiny;

c) pediatr indikuje VTI, videotrenér proskoleny v metodice O.T.A. pro rany vyvoj u PAS. Navrhujeme
frekvenéni omezeni 5 nataceni vrodiné, pokud dité nepobird ziroven nékterou dalsi formu
rehabilitace.

Forma poskytovani rehabilitace:

Detasovana rehabilitacni centra pro autismus a dalsi poruchy chovani (DRCA) — zdravotni zafizeni, kde
akreditovany rehabilitacni pracovnik/pracovnici poskytuje/i behaviordlni terapii za podminek vyse
zminénych a jejichZ kvalita je supervidovana pedopsychiatrem pro déti a dorost.

Pokud pedopsychiatr zjisti opakované nizkou Ucinnost nebo stagnaci vyvoje ditéte pfi kontrole po 24
lekcich intenzivni rehabilitace u vice pacientd, takovému zafizeni mlze byt odebrdna moZnost mit
rehabilitaci proplacenou ze zdravotniho pojisténi.

ZAVERY PILOTNIHO PROJEKTU

Béhem plnéni cilt pilotniho projektu se podafilo navazat dobré vztahy s dalSimi odborniky, navazat
uzkou spolupraci a komunikaci nad strukturou feSeni problematiky pacientl s PAS napti¢ obory.
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Zainteresovany byly smluvni Iékafi VZP z oboru pedopsychiatrie, détského praktického Iékafstvi,
foniatrie i klinické logopedie. Pilotni projekt dokazal nejen naplnit predsevzaté cile VZP, ale
pfinesl i vedlejsi vystupy. A to v souladu s usnesenimi Odborné skupiny pro koncepéni feseni
problematiky Zivota osob s PAS pfti Vladnim vyboru pro zdravotné postizené obcany VVZPO a
dvéma cili z vytycenych osmi hlavnich: 1. Zavést rany screening PAS v ordinacich praktickych
lékaft pro déti a dorost. Podafilo se ve spolupraci s Odbornou spoleénosti praktickych lékafi
pro déti a dorost Ceské IékaFské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyn& a MUDr. Alenou Sebkovou,
¢lenkou VVZOP a MUDr. llonou Hilleovou, predsedkyni spole¢nosti, oslovit smluvni ambulance
détskych lékarl VZP a propojit jejich dalSi vzdélavani v problematice PAS nejen sranym
zachytem, ale také s intervenéni metodou pro rodice. Tim se podafilo naplnéni bodu 1.

V pfipadé bodu 2. Nastavit zakladni standard behaviordlnich terapii, ktery by se mohl stat
dostupnym pro déti s PAS pfi mozné Uhradé zdravotni pojistovnou, byla ovéfena efektivita
pouzité behavioralni terapie O.T.A., a to cestou malé studie 10 déti po dobu 6 mésicl. Vzhledem
k vysledklim ucinnosti i pfi pomérné nizkych ndakladech, by se mohla stat resenim druhého
z osmi bodl vytyéenych Odbornou skupinou pfi VVZPO. Byly vycisleny ndklady a na malém
vzorku déti provérena efektivita ve srovnani s kontrolni skupinou za vyuZiti testl détské
psychiatrie, psychologem ovéren vliv komplexni rehabilitacni péce O.T.A. (Open Therapy of
Autism) na miru rodi¢ovské spokojenosti a rodicovského stresu. Podafrilo se také proskolovani
daldich terapeutickych pracovist, kterd zahdjila poskytovani rehabilitace O.T.A. détem s PAS, v
soucasnosti popsanou behaviordlni metodou pracuje 8 nezavislych pracovist, kterd provadéji
terapii u déti s PAS dle metodiky ucelené rehabilitace a dosahuji podobnych vysledkl (viz napf.
https://www.youtube.com/watch?v=xbgASYWAQ2M), jejich seznam je v pfiloze nebo na

www.autismus-screening.eu.

Dité s poruchou autistického spektra nema dosud Zadnou moznost ucelené rehabilitacni péce,
kterd by vedla k pozitivnim vysledkim v mnoha oblastech. Pfitom se jednd o poruchu, u které
dosud nebylo nalezeno jiné Gc¢inné feSeni nez intenzivni terapeuticka prace.

Rehabilitacni program je zaméren nejen na dité, ale také na Uzkou soucinnost s rodinou. Rodiny déti,
jejichz dité proslo terapii a zlepSilo se, vykazuji mnohem vyssi miru spokojenosti, Uizce souvisejici s
psychickou i somatickou zdravotni kondici (Vagnerova 2009; Straussova 2016b).

ZAVER: je tieba zajistit kapacitni i finanéni dostupnost véasné rehabilitace formou behavioralni
terapie.

Dodatek k osvétleni problematiky v kontextu soucasné situace: Ve svété se vyuziva v terapii déti
s PAS nékolik terapeutickych metod a pfistupd, které se ¢asto vzajemné kombinuji. Casto vychazi
z védecké discipliny aplikované behavioralni analyzy (ABA), coz je forma behavioralniho pftistupu,
zaloZena na analyze chovani a nasledném modelovani. Jde o metodu sledovani chovani jedinc(, jeho
analyzy a nasledné prace s timto chovanim. Védecky provérenda (evidence based) je u jakéhokoliv
lidského nebo zvifeciho chovani, dobfe funguje také u déti sautismem. Vyuzivd velmi dobre
propracovany systém analyzy chovani a nasledného vybéru intervence ze Skdly nékolika technik. Pfi
praci s détmi s autismem vyuziva individudlné rizné techniky (28 evidence-based technik), na které
déti s PAS dobre reaguji a zalezi vidy na konkrétnim terapeutovi nebo Skole, co do své praxe zahrne.
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Kolik je ABA terapeutd, tolik byva také rozdilnych pfistupll, protoZze techniky se dle individudlniho
vybéru vzajemné rizné kombinuji. Nejde o presny navod a postup prace, jde o behavioralni analyzu a
postupy, které se ucinné vyuzivaji pfi praci s chovanim déti. Kazdé dité s autismem je ale jiné a kazdé
vymysli nové strategie, jak uniknout poZadavkim okoli. Terapeut ABA s certifikdtem je clovék, ktery
prodélal 1 500 hodin prace pod supervizi (Casto pouze s 1-4 détmi) a smi s détmi pracovat. Vzhledem
k tomu, Ze takovy terapeut pracuje dlouhodobé pouze s 1 ditétem (25-40 hod tydné), trvd mnoho
dalsSich let, nez ziska dostatek zkuSenosti ke kvalifikaci supervizora. Jde totiz o metodu pfisné
individualni. Bylo by skvélé, kdyby v CR mohl pracovat dostatek ABA terapeutt, ale ztéch, kdo
nastoupi do vzdélani, dokon¢i vycvik pouhd polovina. A jejich ziskdvani zkuSenosti teprve zacina. Proto
to zatim neni koncepéni Fedeni pro Ceskou republiku, kdy za soucasného stavu je zde jediny ABA
terapeut s nejnizsi certifikaci RBT, kterd mu neumozZiuje pracovat samostatné (vice informaci na
oficidlnim webu certifikacni autority Behavior Analyst Certification Board bacb.com), kdy zde plsobi
Mgr. Zuzana Mastenova ze Slovenska, s certifikdtem BCBA, ktera sice proskoluje v seminafich rodice
v zakladech ABA terapie, vede nékolik rodin a bude Skolitelem 40hodinového uvodniho kurzu na
Masarykové univerzité, ale pracuje a zfejmé nadale bude pracovat na Slovensku. Masarykova
univerzita v Brné zacala nabizet vzdélavaci program, ktery je pfipravou na RBT (program jim neumozni
ziskani certifikatu). To jsou vSak jen prvni kroky, vytvoreni celé sité samostatné pracujicich ABA
terapeutll potrva dle naseho odhadu mnoho let. ABA neni formou terapie béiné poskytovanou
v rodinach, tuto formu nabizi u mladSich déti, ale pro déti svyrazné problémovym chovanim se
nadale vyuzivd intenzivni ambulantni formy. Proto je prace tfech élenti Odborné skupiny pro
koncepcni feSeni problematiky Zivota osob s PAS pfi Vladnim vyboru pro zdravotné postizené
ob&any VVZPO a zaroven ¢lent Ceské odborné spoleénosti pro ABA v ¢ele s jejim predsedou MUDF.
Kasalem, velmi vitanou aktivitou, kterd napom(ze v pfistich desetiletich vyznamné détem s PAS a
jejich rodinam.

Nejlépe hodnoceny model s nejvétsi efektivitou je Early Start Denver Model, intervenéni metoda pro
rany vék (do 2,5 let). Pracuje s interakcemi rodi¢ — dité a terapeuty cvi¢i formou videovycviku.
Vychodiskem je vyvojovd psychologie, naturalistické i behavioralni pfistupy. Rodi¢e jsou aktivné
zahrnuti do terapie, stejné jako u metody O.T.A., na rozdil od ptistupu terapie ABA, kterd je postavena
predevSim na pfimé praci jeden na jednoho: terapeut — dité. Jedna se o podobny model rané
intervence, na kterém zacala autorka O.T.A. samostatné pracovat modifikaci metody VTI pro potfeby
déti s PAS zacatkem roku 2011 a zahdjila predvyzkum. Jednalo se o longitudinalni studii hodnotici
vyvoj ditéte i miru rodicovského stresu, ktera byla vyhodnocena na jafe 2016 a ¢leny akademické
obce pfrijata velmi pozitivné. Vychodisky metody byla také vyvojova psychologie, teorie zrcadlovych
neuronl a naturalistické i behavioralni pfistupy. Tato metoda pomohla 38% déti (6 z 16) vystoupit
z klinického obrazu autismu (jedna se o diagnosticka kritéria pro PAS, nikoliv o vyléceni autismu) a jeji
vysledky jsou srovnatelné s vysledky Dr. Sally Rogers u Early Start Denver Modelu, kterd svou prvni
studii hodnotila u prvnich 7 déti a v soucasnosti je jeji metoda jiz evidence-based. Uceleny postup
intervencnich krok( v rodiné byl poskytnut také pro ucely pediatrické obce v rdmci tohoto projektu
VZP. Metoda mUze fungovat snad i pozdéji u déti slehci symptomatikou, kde rodi¢ zvladne byt
terapeutem. Prestdva nicméné fungovat u déti srozvinutou symptomatikou, kde uz rodi¢ neni
schopen problémové chovani modelovat. Dikazem mohou byt nékteré videokazuistiky, které jsou
soucasti tohoto projektu. Rodic své chovani i u starSich déti pod vedenim terapeuta postupné méni,
ale navazuje na to, co dité nacvicilo jinde. Také ABA se snazi prenaset ¢ast zodpovédnosti na rodice a
neposkytovat ditéti celych 40 h potifebnych k vysledkim, které jsou védecky provérené a povazuji se
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za efektivni (40 h / tydné po dobu 3-5 let) Nicméné jeji vysledky stale stoji na povinnych nejméné 20
hodinach terapeutické prace tydné 12 mésicll v roce. Faktem z(istava, Ze terapie nefunguje tam, kde
rodi¢ silu k praci s ditétem nenajde. Proto navrhujeme omezeni indikacnimi podminkami, kdy
intenzivni praci terapeuta muiZe pobirat dité, jehoZ rodina prokaZe vili s ditétem pracovat a
posilovat fungujici vzorce chovani, tedy indikaci, ktera by méla pomahat rodice motivovat
k angaZovanosti v terapii.
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SEZNAM PRILOH K ZAVERECNE ZPRAVE

Cislo pfilohy Nazev pfilohy

1 Metodika ucelené rehabilitace a terapie O.T.A. u ptredskolnich déti s poruchou autistického
spektra

2 Evidencni listy déti s vyslednymi grafy méreného chovani

3 Vystupni vySetfeni pedopsychiatra

4  Vysledky intervencni metody Videotrénink interakci

5  Zavérecné zhodnoceni terapeutickych setkani rodinné terapie
6  Dotaznikové Setfeni rodi¢ovské spokojenosti

7  Brozura pro pediatry: Intervencéni metoda O.T.A. u déti s PAS raného véku. Kroky a strucny postup
pro kaZdodenni prdci rodic.

8 Plakatek 3 klicovych dovednosti

9a Dotaznik M-CHAT plna verze

9b Dotaznik M-CHAT zakladni

10 Seznam pracovist

11 DVD s videokazuistikami pribéhu ucelené rehabilitace u pilotnich déti

12 Behaviordlni techniky a terapie vyuZivané u PAS
13 Reference na metodu O.T.A.

14 Zavérecné vyuctovani
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