PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA (PAS)
P




Co je to PAS?

Poruchy autistického spektra jsou jednou z nejcastéjSich pervazivnich
neurovyvojovych poruch. Jsou charakterizované obtizemi v komunikaci,
socialnim chovani, predstavivosti, zajmech a hre, provazené restriktivnim,
repetitivnim chovanim. Tyto obtize se objevuji od raného détstvi (American
Psychiatric Association, 2013).

Termin spektrum odkazuje na Sirokou Skalu priznakl, dovednosti a uUrovni
postizeni, které mohou déti s PAS mit. U nékterych déti jsou projevy postizeni
mirné, u jinych mohou byt manifestovany velmi vyrazné (National Institute of
Mental Health). Obecné vsak byva autismus povazovan za celozivotni poruchu
majici podstatny funkéni a financni vliv na jedince a jeho rodinu (Baird, a dalsi,
2006).



S diagnozou PAS a vyse popsanymi zakladnimi obtizemi se ¢asto poji agresivni chovani,
sebeposkozovani, impulzivita, hyperaktivita, zachvaty vzteku, obtize v sexualnim
vyjadrovani, ¢asto i problémy spojené s mentalnim postizenim a kognitivnhim deficitem
(nesamostatnost, nedostatecna uroven sebeobsluhy, potreba celozivotni péce, potize
ve stravovani a vymeésovani), dale potize s prizpusobenim, obsesivni ritualizované
chovani, poruchy nalady a dalsi psychiatrické obtize (Karst & van Hecke, 2012; Guzman,
2009; Hoffman, Sweeney, & Hodge, 2009).

Jednoznacnou pricinu autismu se doposud nepodarilo odhalit, proto je povazovan

za multidimenzionalni poruchu vyvoje mozku, ktera pak postihuje komplexni chovani
Clovéka (Oslejskova, 2008). Silnou roli v etiopatogenezi autismu hraji bezpochyby
genetickeé vlivy, napriklad u monozygotnich dvojcat je uvadéna az 95% konkordance
autismu/autistickych projevl (Hort, Hrdlicka, Kocourkova, & Mala, 2008), u sourozenc(
je potom konkordance 10% (Constantino, Zhang, Frazier, Abbacchi, & Law, 2010).

Lidé s PAS tedy maji fradu specialnich potreb, jejichz disledkem ¢asto potrebuji intenzivni
podporu, terapii a vedeni.




Dalsi psychické poruchy, které se pomerné
frekventovaneé poiji s PAS

> Mentalni postizeni a kognitivni deficit (az 70 %)
> Poruchy chovani

> Uzkostné poruchy

> Poruchy nalady

> OCD

> Psychoticka onemocnéni

o Epilepsie

> Obtize v sebeobsluze a samostatnosti

> Potize s prizpusobenim a obtizna spoluprace
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O poruchach autistického spektra koluje mezi lidmi cela rada mytu. V této prezentaci se
zameérime na popis jednoho z nejskodlivéjsSich, tedy ze autismus je zpusoben ockovanim.
Dalsi myty je mozné najit v interaktivni osnoveé v priloze Myty o PAS.




MYTUS: O¢kovani zplsobuje autismus
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Cely mytus vznikl v roce 1998, kdy Iékar Andrew Wakefield a jeho tym publikovali v asopise Lancet studii, v niz
,jasné“ dokazovali, & MMR vakcina zpUsobuje autismus. Tato informace se extrémné rychle roziifila mezi
laickou populaci.

Jesté rychleji, nez se stacilo zjistit, ze Wakefield proved| studii na pouhych 12 détech, zamérné velmi vyraznée
zkreslil Udaje. A nejen to, pred vydanim studie pfijal penize od pravniku rodicl, ktefi byli pfesvédcéeni o tom, Ze
jejich déti poskodilo oCkovani vakcinou MMR, a také si nechal patentovat vlastni vakcinu, ktera méla MMR
nahradit.

Wakefield prisel o |ékarskou licenci a byl oznacen za podvodnika.

Zadnd z mnoha daldich studii, do kterych byly zahrnuty miliony déti po celém svété, souvislost mezi
oCkovanim a vznikem autismu neprokazala (mezi lety 1999 a 2012 byla tato souvislost zkoumana ve studiich
nezavislych na farmaceutickém primyslu u 14 700 000 déti a nebyl zjiStén ani jeden takovy pripad!)

Strach rodicti z infekénich chorob se postupné promeénil ve strach z o¢kovani proti nim.
Ackoliv zadna z mnoha dalSich a mnohem rozsahlejsich studii Wakefieldova tvrzeni nepotvrdila, v mnoha
rodiCich byly zasety pochybnosti o bezpecnosti ockovani. To nasledné vedlo k poklesu proockovanosti a

opétovnému navratu infekci, které byly takrka vymycené. Prikladem jsou spalnicky, které se opakované
objevuji v evropskych zemich, kde proockovanost proti nim klesla pod potfebnych 95 %.
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Pavodni podezreni na souvislost regresu s oCkovanim trojkombinaci (napf. Halsey a Hyman,
2001) bylo vicero jinymi studiemi vyvraceno. Regresem je nazyvana nahla nebo postupna ztrata
jiz dosazenych schopnosti u predtim jinak prfimérené nebo zdanlivé primérené se vyvijejiciho
ditéte. U autismu k nému dochazi v nejcastéji obdobi mezi cca 1-2 lety a postihuje nejcastéji
vyvoj reci v rlznych kombinacich napr. s neverbalnimi komunikaénimi dovednostmi, socidlni
interakci Ci zajmy ditéte.

Dale bylo zjisténo, Ze poté, co klesl pocet o¢kovanych déti trojkombinaci v dusledku obav rodicu z
jejich nezddoucich vlivli, nedoslo ke zméné nebo dokonce vzrostl vyskyt autistickych regrest ve
sledovanych détskych populacich.

Co se tyka souvislosti autismu s oékovanim, Védeckd rada Ceské lékaFské komory povaZuje

jakoukoli souvislost vzniku
autismu s ockovanim déti za neprokazanou. (Hrdlicka, 2009)
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RodicCe ditéte s PAS

Signifikantné vyssi mira stresu (v porovnani s rodici zdravych déti)

DUvody:

»Neménnost a zavaznost zdravotniho stavu

»nedostatecné prijeti chovani spojeného s autismem ze strany ¢lend rodiny a spole¢nosti
»nizkd mira poskytované podpory

»zatézujici a ndrocna péce o dité (o 4,2 hodiny denné vice v porovnani se zdravym ditétem)
» Casovy tlak

»finanéni ndklady (3x vyssi)

»Vvysokd mira rozvodovosti (2x vyssi)

»snizené védomi vlastni ucinnosti vyssi vyskyt psychickych i fyzickych zdravotnich problémi




Metody vzdelavani a terapie u deti s PAS

Strukturované uceni — vizualizace, strukturalizace, individualizace, motivace

Kognitivné behavioralni terapie
Aplikovana behavioralni analyza

Snoezelen terapeutické prostredi

Canisterapie, arteterapie, atd.




Kam odkazat rodiny a lidi s PAS

Klinicky psycholog

Psychiatr
Specialni pedagog ’(ﬁ\%ﬁ’% Fié?
Stredisko rané péce

Obcanské sdruzeni




Zakladni principy prace s lidmi s PAS

Dobré obecné znalosti o PAS
Snaha pochopit specifika Clovéka s PAS

Prace je zalozena na teorii, smluvenych pravidlech a spolupraci celého
tymu

Funkcni komunikace
Pravidelny a predvidatelny rad
Posilovani adaptivniho chovani
Moznost vybéru z alternativ

Pribézné hodnoceni a komunikace tymu



Zakladni principy prace s lidmi s PAS

Dlraz se v u¢inné pomoci klade predevsim na v€asnou diagnostiku a zahajeni rané
intervence. Intenzivni rana péce a nacviky (napriklad sdileni pozornosti, komunikacnich
dovednosti, pracovniho chovani a tak dal) nezvysuji Sanci ditéte na Uplné vyléceni, ale na
uspesnou integraci do bézného zivota. Autistické déti, se kterymi se intenzivné pracuje, si
vedou |épe nez déti, u kterych nebyla v€asna intervence zahajena. Vzdélavani déeti

s autismem je definovano jako podpora pro ziskavani dovednosti Ci znalosti — to zahrnuje
nejen akademické uceni, ale také socializaci, adaptivni, fecové a komunikacni dovednosti
a snizovani problémového chovani. Vzdélavani pomaha ditéti rozvijet nezavislost a osobni

odpoveédnost.



Tim, Ze pribyva odbornikl, ktefi se vénuji problematice autismu, zkvalitiuje se také diagnostika
a vekova hranice pro urceni diagndzy se snizuje. Rok od roku pribyva deti mladsich tri let véku se
stanovenou diagndzou a s tim spojenou potrebou nasledné péce. Zakladnim cilem rané intervence je
srozumitelnou formou seznamit rodice s handicapem jejich ditéte, s ucCinnou formou pomoci
a poskytnout rodiné oporu v jeji nelehké situaci. Kazdému ditéti je sestaven individualni vzdélavaci
plan, tak aby dochazelo k rozvoji jeho schopnosti a dovednosti. Zakladni pomoci je umoznit ditéti
s poruchou autistického spektra pristup ke vzdélavani a zajistit mu ve Skolce Ci Skole pristup podle jeho
konkrétnich potreb. RodiCe se uci uspeésnéeé aplikovat znalosti o problematice autismu tak, aby
dochazelo k postupné zméné chovani ditéte. Je velmi dulezité, aby rodicim byly k dispozici informace,
které by je podporily v jejich aktivni roli ve vzdélani jejich déti.

Za efektivni formu jsou povaZovany rlizné specidlni pedagogické programy, v Ceské republice
vyuzivame metodiku prace nazvanou strukturované uceni, ktery napomaha lidem
s poruchou autistického spektra maximalizovat svoje schopnosti a |épe se adaptovat na podminky
béZného Zivota. Pokud ditéti svym specialnim pristupem umoznime porozumét svétu, ktery ho kvuli
jeho handicapu chaoticky obklopuje, je velka Sance, ze u ditéte dojde ke zlepSeni. Odborny individualni
pristup umozni lidem s PAS dosahnout maxima akademickych, socialnich, komunikacnich i praktickych
zivotnich dovednosti.
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Inspirativni filmy: Beletrie s tematikou PAS: Odborna literatura o PAS:

Bild vrana Mark Haddon: Podivuhodny pripad se Katefina Thorova: Poruchy autistického
. psem spektra
RainMan
Oliver Sacks: Antropolozka na Marsu Michal Hrdlicka, Vladimir Komarek:

Jmenuje se Sabine T . v
Wendy Lawson: Zivot za sklem Détsky autismus: Pfehled soucasnych

Simon(v svét poznatkd

Halfdan W. Freihow: Mily Gabrieli

Mary a Max Shira Richman: Vychova déti s autismem
. Axel Brauns: Pestrostiny a netopyfi
Déti uplnku
_ Jodi Picoultova:Nejsem jako vy
Temple Grandin
L Stuart Keith:Kluk z kostek

Po Tomasovi

Naoki HigasSida: A proto skacu
Marathon

Peter Vermeulen: Autistické mysleni

Keith Stuart: Kluk z kostek

Josef Schovanec: O kolec¢ko min




Osoby s PAS

Ales Koudelka - https://www.youtube.com/watch?v=rvkUuNmeQtY

Carly - https://www.youtube.com/watch?v=KmDGvquzn2k

Iris Grace - https://www.youtube.com/watch?v= qjVYHUMsRQ

https://www.youtube.com/watch?v=0idZghw97dc

Tonik a Lucka - http://www.ceskatelevize.cz/porady/1096060107-klic/214562221700020/
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