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ABSTRAKT

VYZDUROVA, Aneta. Specifika oSetfovatelské péce o pacienty s poruchou
autistickeho spektra. Vysoka skola zdravotnicka, o. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalaf
(Bc.). Vedouci prace: Mgr. Hana Tosnarova, Ph.D. Praha 2015. 53 stran.

Tématem bakalaiské prace jsou specifika oSetfovatelské péce o pacienty s poruchou
autistického spektra. Teoreticka €ast charakterizuje problematiku poruch autistického
spektra s pohledem do historie, dale byly popsany poruchy v problémovych oblastech se
zamétenim na komunikaci, socidlni chovani a predstavivost. Prace se vénuje i popisu
jednotlivych poruch, diagnostice, moznostem 1éCby a jeji intervence, oSetfovatelské péci
0 pacienty s poruchou autistického spektra a spravné komunikaci s nimi. Na zavér je
zminéna rodina a jeji souvisejici zatéz. Prakticka Cast popisuje kvalitativni prizkum
zaméfeny na analyzu zkuSenosti rodi¢t déti s poruchou autistického spektra

s oSetfovatelskou péci v riznych zdravotnickych zatizenich.

Klic¢ova slova

Autismus. OSetfovatelska péce. Poruchy autistického spektra. Rodina. VSeobecna

sestra.



ABSTRACT

VYZDUROVA, Aneta. Specifics of Nursing Process in Patients with Autism Spectrum
Disorder. Medical University College. Degree: Bachelor (Bc.).

Supervisor: Mgr. Hana ToSnarova, Ph.D. Prague 2015. 53 pages.

This bachelor thesis deals with specifics of nursing care of patients with disorders of an
autistic spectrum.The theoretical part describes the issue of disorders of the autistic
spectrum back in history, disorders in the problematic fields focusing on
communication, social behaviour and imagination. The thesis covers to description of
individual disorders, diagnoses, possibilities of treatment and its intervention, nursing
care of patients with disorders of the autistic spectrum and proper communication with
them. In the conclusion, there is mentioned the family and mental strain related to it.The
practical part discusses a qualitative research focusing on the analysis of parents
experience with nursing care of their children suffering from disorders of the autistic

spectrum in various health-care facilities.

Keywords

Autism. Nursing Care. Disorders of autistic spectrum. Family. Nurse.
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SEZNAM POUZITYCH ODBORNYCH VYRAZU

Apnoe — zastava dechu

Behavioralni - vztahujici se chovani

Hypoventilace — mélké a zpomalené dychani

Indiferentni — nestranny, nezaujaty

Kazuistika — popis konkrétniho piipadu ur¢itého onemocnéni
Kyfoskoliéza — chorobné vyboceni patefe dozadu a na stranu
Metodologie - nauka o metodach, zejm. védeckého badani
Nozologie - nauka o tfidéni nemoci

Pervazivni - v§epronikajici

Profitovat- mit z néceho prospéch, vydélat na nééem
Regrese — psychicky navrat na urcitou vyvojovou troven
Screening — vyhledavani chorob v jejich ¢asnych stadiich
Skolidza — rota¢ni deformita patete a zeber

Stagnace — zastaveni vyvoje

Symptom - jednotlivy pfiznak

Syndrom - soubor symptomu (pfiznakit)

(VOKURKA, HUGO a kol., 2015



UvoD

Autismus ocima profesiondla. ,, Odlisné“ deti potrebuji ,, odlisnou* pomoc.
Mary Akerley

Tématem bakalaiské prace jsou specifika oSetfovatelské péce o pacienty

s poruchou autistického spektra. Toto téma bylo ovlivnéno poznatky z odborné praxe.

Po celém svéte jsou lidé zdravi, nemocni i lidé trpici riznou formou postizeni.
Z historie vime, ze tito jedinci byli odlouceni od spolecnosti. V dnesni moderni dobé
tomu tak neni, snazime se o zapojeni téchto lidi do b&zného Zivota. At uz formou
riznych nadacnich spolkli, osvétovych kampani, asociaci ¢i méné znamych
vzdélavacich programi, protoze v€asnd informovanost, podpora a chténi se o téchto
lidech néco dozvédét nam pomize je 1épe poznat, pochopit a zaclenit do bézného

Zivota.

V oblasti oSetfovatelské pée o pacienta s poruchou autistického spektra je
dulezita informovanost sestry i ostatniho zdravotnického personalu. Nebot” prave v této
oblasti muze dojit k prvnimu kontaktu mezi pacientem, rodinou a lékafem.
Profesionalita sestry je zde velmi dilezitad, musi umét spravné odhadnout situaci, ve
které se pacient nachazi, a umét zvolit spravny piistup a zplisob komunikace

(FARKASOVA, a kol., 2006).

Vysledky epidemiologickych studii o poruchach autistického spektra jsou rizné.
kategorie na jednotlivé poruchy jako je autismus, atypicky autismus, Rettiiv syndrom,
Aspergeriv syndrom a jiné pervazivni poruchy, nastal nartst déti s touto diagnézou

(THOROVA, 2006).

Podle odhadii Svétové zdravotnické organizace se uvadi, Ze z 10 000 narozenych
déti se poruchy autistického spektra projevi u 15-25 ptipadti S mirnou pievahou chlapcu.
Z toho vyplyva, ze v Ceské republice Zije 15 - 20 000 osob s autismem. To znamena, Ze
kazdy rok se narodi v Ceské republice okolo 200 déti s autismem a poruchami

autistického spektra (RICHMAN, 2006).



Pro tvorbu teoretické ¢asti bakalarské prace byly stanoveny nasledujici cile:
Cil 1: Specifikovat poruchy autistického spektra a popsat jednotlivé poruchy.
Cil 2: Zpracovat nejnov¢jsi poznatky v oblasti diagnostiky a intervence u poruch

autistického spektra.

Pro tvorbu praktické ¢asti bakalarské prace byly stanoveny nasledujici cile:
Hlavni cil 1: Zmapovat zkuSenosti rodi¢t pacientt s poruchou autistického spektra
S oSetfovatelskou péci.
Diléi cil 1: Zmapovat navstévnost zdravotnickych zatizeni prispévateltl.
Dil¢i cil 2: Zmapovat spokojenost respondentt s piistupem k pacientim s poruchou
autistického spektra.
Dil¢i cil 3: Zmapovat spolupraci zdravotnika s rodi¢i déti s poruchou autistického

spektra.
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Skola zdravotnicka, o. p. s. ISBN 978-80-904955-9-3.
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3. THOROVA, Katefina. 2006. Poruchy autistického spektra. Prvni vydani. Praha:
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Popis resersni strategie
Hlavni kritéria pro zatazeni do odborné prace:
« literatura v ¢asovém obdobi od roku 2015 az po soucasnost
e klicova slova: autismus- autism, oSetfovatelska péce — nursing care, poruchy
autistického spektra- disordes of autistic spektrum, rodina — family, v§eobecna
sestra — nurse

o jazyk: Cesky, anglicky a slovensky

10



1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Poruchy autistického spektra (PAS), nékdy téz nazyvané pervazivni vyvojové
détstvi (projevuji se od narozeni nebo zacinaji v obdobi kolem 2-3 let v€ku). Termin
pervazivni — neboli vSepronikajici oznacuje, ze mentalni vyvoj ditéte je naruSen do
hloubky v né¢kolika oblastech. Porucha autistického spektra je zplsobena vrozenou
poruchou mozkovych funkci, které ndm umoziuji komunikovat, socidlni interakce,
kreativni a fantazijni mysleni. Dit€ s touto poruchou mozku tedy nedokdze ptijimané
informace vyhodnocovat stejnym zpisobem jako dité na stejné mentalni Grovni. Maji
schopnost vnimat, prozivat, a tudiz i jejich chovani je jiné. Pro syndromy, které
vytvareji jednotlivé nozologické jednotky, je typickd znacnd variabilita symptomul

(RICHMAN, 2006), (HOWLIN, 2005).

Aby mohla byt ditéti pfifazena diagndza, je nutno ur€it pfitomné mnozstvi
symptomli ve specifickych oblastech, nikdy ne na zdkladé¢ jen nékolika projevi.
Poruchy autistického spektra diagnostikujeme bez ohledu na to, zda je ¢i neni pritomna
jakakoli jina ptidruzend nemoc ¢i porucha. Coz znamena, Ze tyto poruchy mohou
doprovézet jakoukoli jinou nemoc ¢i poruchu. Z tohoto divodu je diagnosticky proces

znaéné ztizen (RICAN, KREJCIROVA, 2006).

Ani ptes velké mnozstvi vyzkumi obhajujicich rizné teorie a hypotézy nebyla
pri¢ina poruch autistického spektra prokazana. Poruchy nejsou zplisobeny chybami
rodi¢i, ale jedna se o postiZzeni vrozené, které ma neurobiologicky podklad. V soucasné
dob¢ neexistuje zadny piistup nebo 1é¢ba, ktera by piinasela stoprocentni vysledky,

poruchy autistického spektra jsou nelégitelné. (RICAN, KREJCIROVA a kol., 2006).

At jiz je nazev jakykoli, prakticky vystup je jednoznacny. VSechny déti
s poruchou autistického spektra, nebo chceme-li pervazivni vyvojovou poruchou,
profituji ze specidlnich programti a metodik uréenych pro déti s autismem.
(RICHMAN, 2006).
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1.1 HISTORIE PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Historicky vyvoj poruch autistického spektra je velmi rozmanity a pestry, je plny
omylt,, mytd, ale také fantastickych objevi. I kdyz pfi¢ina doposud neni objasnéna
a problémy pietrvavaji cely zivot, bylo zaznamenano nékolik vyznamnych kroki vpted.
Vyskyt poruch autistického spektra byl jiz v ddvnych dobach, kdy déti, které jsou dnes
povazovany za autistické, byly v Hippokratové dobé oznacovany za svaté a v dobé

sttedovéku za uhranuté &i posedlé d’ablem (THOROVA, 2006).

Roku 1908 rakousky pedagog Theodor Heller poprvé popisuje zvlastni chovani
déti, které oznacuje pod nazvem ,dementia infantilits, kdy po nékolika letech
normalniho vyvoje nastane nahlé zhorSeni intelektu, fe¢i a chovani. Tato porucha byla
nazvana Hellerovym syndromem. V soucasnosti ji fadime mezi poruchy autistického
spektra pod ndzvem Jina dezintegracni porucha. Prvni zminky o détském autismu byly
zaznamenany roku 1943, kdy americky psychiatr Leo Kanner napsal ¢lanek s nazvem
»Autistické poruchy afektivniho kontaktu®. Tento ¢lanek je povazovan za zakladni
a nejznaméjsi dilo v oblasti poruch autistického spektra. Popisuje v ném 11 pacientd,
ktefi nedokazali navazat kontakt s ostatnimi lidmi, jejich fe¢ byla naruSena a méli az
nutkavé touhy po neménnosti. V soucasnosti je tato prace ponckud problematicka a to
ze dvou divodh. Prvnim z divodl je pojem autismus, poprvé ho definoval Eugen
Bleuler roku 1911, avsak popsal ho jako druh schizofrenie. Tim padem Kannertv
termin, aniz by to zamySlel, byl dan do souvislosti se schizofrenii a vyzkum
problematiky autismu tak byl veden nespravnym smérem. Druhy problém spociva
V tom, Ze Kanner vyli€il ve své praci charakteristiky rodict sledovanych déti. Napsal, ze
jsou intelektualné zaloZeni a odtaziti. Pozdéji byla tato informace vnimana jako stézejni
pro podporu teorie autismu jako vrozené poruchy (HRDLICKA, KOMAREK 2014),
(HOWLIN, 2005).

O rok pozdéji, tedy v roce 1944 videnisky pediatr Hans Asperger napsal odborny
¢lanek s nazvem ,,Autisticti psychopati v détstvi®. Popisuje zde kazuistiky ¢ty chlapct,
ktefi méli poruchu komunikace, socialni interakce, jejich zajmy byly stereotypni, byli
nadprimérné inteligentni a motoricky neobratni. Pojem autisticka psychopatie byl
pozd¢ji pfejmenovan na Aspergeritv syndrom. Roku 1981 poprvé tento termin pouzila
britskd lékarka Lorna Wingova, kterd se vyznamné zaslouZila o roz$ifeni poznatkl

0 poruchéch autistického spektra (THOROVA, 2006).
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1.2 TRIADA PROBLEMOVYCH OBLASTI

Projevy poruch autistického spektra jsou rtzného druhu, miuzeme ovSem
sledovat uréité spoleéné rysy. Postizeni se zejména projevi v oblasti komunikace,
socidlnich vztahii a pfedstavivosti. Pokud nastanou problémy v téchto tfech oblastech,
hovofime o triadé problémovych oblasti. Tento termin zavedla v 80. letech britska
l¢kaika Lorna Winglova (jak bylo zminéno v pfedchozim odstavci). Do problémut
poruch autistického spektra fadime i1 repetetivni chovéni, ritudly a omezeny okruh
zajmu s velkou mirou zaujeti. Triada problémovych oblasti je zéklad pro stanoveni
diagnézy. Pomaha rodi¢lim, uclitelim, ale také i zdravotnickému personalu najit
porozuméni détem s poruchou autistického spektra. Znalost triddy umozni
zdravotnickému personalu lépe se vcitit do pacienta s touto poruchou, zvolit spravny
pfistup beéhem poskytovani oSetfovatelské péce, spravné reagovat a predvidat urcité

situace (THOROVA, 2006).
1.2.1 KOMUNIKACE

Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikac¢nich
schopnosti ditéte. Abnormalni vyvoj u nékterych déti se obvykle projevi jiz v obdobi
»Zzvatlani“. V mnoha ptipadech toto stadium zcela vymizi. Pravé zpomaleny vyvoj feci
byva prvni ptic¢inou znepokojeni rodic¢l. Nedafi se upoutat jeho pozornost, jelikoz dité

nereaguje na osloveni, na volani jeho jménem.

Témét polovina déti s poruchou autistického spektra neni schopna si osvojit
mluvenou fe¢ a pokusy naucit nemluvici déti znakovou fe€ byvaji neuspesné. Nekdy se
ovSem setkdvame stim, Ze si dit€ vytvofi vlasti znakovy jazyk pouze ve formé
jednoduchych znaku, jako napf. pfilozeni ukazovacku ke rtu znamena — chci ty¢inku.
U déti, které si fe¢ osvoji, zaznamenavame napadné odchylny vyvoj fec¢i s Cetnymi
abnormitami, vytvareji si vlastni slova k pojmenovavani lidi nebo véci (neologismy)
a opakované¢ je uzivaji. Tyto déti celkové velmi malo napodobuji druhé déti stejného
véku, témét neuzivaji gesta a i jejich mimice a ostatnim té€lesnym pohybim chybi

komunikaéni vyznam (STRAUSSOVA, KNOTKOVA, 2014).

Mnoho déti zlistane nadale némych, nékteré zaénou postupné uzivat slov, ¢asto

ale pouze opakuji slova i celé véty, které prave slysi z okoli, a to Casto bez ziejmého
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divodu (echolalie). Postupem casu se u déti, u kterych se projevuje echoldlie, vyvine

vlastni forma komunikativni fe¢i (STRAUSSOVA, KNOTKOVA, 2014).

Mnozi rozumi lépe psanému, neZ mluvenému projevu. Re¢ déti svou
monotonnosti, bezptizvucnosti a neemotivnosti pfipomina ,,robota®. Také Casto chybné
pouzivaji osobni zajmena (napf. misto ,,ja* pouziva ,,on* nebo ,,ty*), Sroubované, malo
vystizné vyjadfovani, naru$ena vétna stavba apod. (RICAN, KREJCIROVA
a kol., 2006).

Z poruch autistického spektra maji lidé s Aspergerovym syndromem nejméné
naru$enou feé¢, pasivni slovni zasoba byva velmi bohata, v testech verbalniho mysleni
Casto dosahuji primérnych az nadprimérnych vysledki. Potize se objevuji hlavné
Vv socialnim a praktickém vyuzivani komunikace (STRAUSSOVA, KNOTKOVA,
2014).

1.2.2 SOCIALNI CHOVANI

Jiz od prvnich dnt ¢i tydnid zivota mizeme u déti pozorovat socidlni chovani.
Usmév, oéni kontakt, mazleni nebo broukani se kazdym mésicem vyvoje upeviiuje. Déti
s poruchou autistického spektra se naopak Casto vyhybaji o¢nimu kontaktu a nejevi
znatelny zdjem o lidské hlasy a tvare. Ztidkakdy projevuji strach z odlouceni od blizké
osoby nebo strach z cizich lidi. Tyto odchylky vsak byvaji pfitomny jiz v kojeneckém
véku. Déti s poruchou autistického spektra nevytvéreji typickou vazbu k matce

(THOROVA, 2006).

Profesorka Lorna Wingova popisuje u jedincti s poruchou 3 zékladni styly
socialni interakce: 1. typ osamély a indiferentni, 2. pasivni a akceptujici, 3. aktivni, ale
zvlastni (u dospivajicich jesté 4. formalni a nabubtely). Tato diferenciace je v soucasné

dobé béZzné pouzivana (TEMPLE, PANEK, 2014).

Socidlni interakce neni stabilnim projevem, s vékem ditéte se mize ménit. U déti
s poruchami autistického spektra se muzeme setkat stfadou moznosti socialniho
chovani, kterd ma dva extrémni protipdly. Osamély pol, kdy dité¢ pii kazdé snaze
o navazani kontaktu protestuje, odvrati se, zaleze pod stil, stdhne se do kouta, vydava
podivné zvuky, zakryje si oCi nebo usi, tfepe rukama pred obli¢ejem, pohupuje télem
dopfedu dozadu, nebo manipuluje s nékterymi predméty. Na druhé strané je pol

extrémni, projevuje se nepiiméfenymi socialnimi aktivitami, kdy se dit€ snazi navazat
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kontakt s jakoukoli osobou v jeho okoli. Neciti viibec socialni normu, upfené se lidem
diva do obliceje, dotyka se jich a dokdze jim dlouhé hodiny vypravét pribéhy o vécech,
které nedavaji smysl, a tim mohou byt nezajimavé az obtézujici (RICAN,

KREJCIROVA a kol., 2006).

V mnoha ptipadech bylo zaznamenano, ze osam¢ly typ ditéte se aktivné vyhyba
fyzickému kontaktu, ale nékteré doteky, jako je napft. lechtani a houpéani, maji tyto déti
velmi rady. Osamélé typy také nemaji zajem o komunikaci s druhymi, o socialni
kontakt, nestoji o kamarady ani o spole¢né hry. Tyto déti se Casto vyhybaji o¢nimu
kontaktu nebo o¢ni kontakt navazou, ale bez toho, aniz by si chtély s druhou osobou
popovidat. Casto mivaji snizeny prah bolesti, ale nevyhledavaji utéchu, a tak bolest
nedavaji najevo ani na ni nijak neupozorfiuji. Umi byt také velice aktivni, ale bez
schopnosti vcitit se do pocitu druhych, nebo do situace, ktera pravé nastala, napf.
vtrhnou mezi déti a zacnou nicit hracky, jsou agresivni, nevnimaji reakci a reakce
dospélého nema na jejich chovani vliv. S blizkymi osobami se kontakt s pfibyvajicim
vékem utuzuje (STRAUSOVA, KNOTKOVA, 2011).

1.2.3 PREDSTAVIVOST

Narusend schopnost predstavivosti je tieti z triady problémovych oblasti. Rozvoj
napodoby je hlavni soucasti vyvoje predstavivosti. Béhem ristu dit€¢ pozoruje, vnima,
zkouma a predvida. Casto si ika: ,,Co by se stalo, kdyby... Dité se timto zptisobem
dokéze naucit planovat. Poskozenda pfedstavivost ma negativni vliv na mentélni vyvoj
ditéte a to v n€kolika oblastech. Nerozviji se hra, ktera je velmi dilezita pro celkovy
rozvoj, jelikoz dité neni schopno napodoby. Dité s poruchou autistického spektra
upiednostiiuje ¢innosti a aktivity, které maji spiSe déti mladSiho v€ku. Nékteré déti se
vénuji pouze nejjednodussimu manipulativnimu zachazeni s ptedméty, jako je hazeni,
houpéni, roztaceni, bouchéni apod. Velkou oblibou je také sefazovani pfedméti podle

velikosti a barev (THOROVA, 2006).

Traveni volného Casu a hry byvaji dosti odlisné od vrstevnikli. Zajmy u déti
s poruchou autistického spektra odliSujeme od zdravych déti tim, Ze je mnohem vyssi
mira zaujeti, nesklonitelnosti, ulpivavosti, stejnosti a cetnosti opakovani. Stereotypni
zajmy se velmi Casto propojuji i kresbou. PreruSeni aktivity obvykle pfinadsi problémové
chovani, jako je kiik, agresivita az sebevrazedné tendence. Okruh aktivit byva velmi

omezeny, hra méné aktivni. Pfedméty a témata stereotypnich zajmu se u lidi s poruchou
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autistického spektra zpravidla méni, nékdy trvaji mésice, jindy roky (RICAN,
KREJCIROVA a kol., 2006).

Ptiklad stereotypnich zajmut vykresluje nasledujici uryvek:

U Jirika byly détsky autismus a lehka mentalni retardace diagnostikoviany ve
4 letech. Jiz v té dobé projevoval extrémni zdjem o sifony. V kazdém prostredi, které
navstivil, se jako prvni vydal hledat umyvadlo, nasledné prekontroloval, zda ma sifon,
a pokusil se odsroubovat vicko odpadu. K velké radosti okoli bohuzel vétsinou
neuspesne. Jakmile zacal v Sesti letech kreslit, zameril se na umyvadla. Zajem Jirikovi
vdrzel az do 12 let, poté téma opustil. Vyhranény zajem trval 8 let (THOROVA, 2006,
s. 119).

16



2 POPIS JEDNOTLIVYCH PORUCH AUTISTICKEHO
SPEKTRA

Do kategorie poruch autistického spektra jsou v Mezinarodni statistické
klasifikaci nemoci (MKN-10) zafazeny tyto poruchy: détsky autismus, atypicky
autismus, Aspergertiv syndrom, jind dezintegrac¢ni porucha v détstvi a Rettliv syndrom.

(THOROVA, 2006).

Détsky autismus tvoii zaklad poruch autistického spektra. Zavaznost byva
riznd, je rozdélena do nékolika stupni od mirné formy, kterd byva casto vyznacovana
pouze mirnymi symptomy, az po tézkou formu, jez ma naopak velké mnoZzstvi
zavaznych symptomi. Tyto problémy se museji objevit u triady problémovych oblasti,
aby mohl byt ditéti diagnostikovan détsky autismus. Pfiznaky byvaji nejvyraznégji
vyjadieny v obdobi tietiho az patého roku zivota. Pfi¢ina autismu neni dosud znama, ale
predpokladé se, ze urCitou roli zde hraji genetické dispozice, rizné druhy infekénich

chorob a chemické procesy v mozku (THOROVA, 2006).

Misto poruch v klicovych oblastech komunikace, socialni interakce
a predstavivosti mohou lidé s autismem trpét mnoha dalSimi dysfunkcemi, které se
projevi odliSnym, podivhym aZ bizarnim chovanim. Hlavnimi znaky této poruchy je
zna¢na variabilita symptomt. To znamend, ze na svét€é nenajdeme dveé déti zcela

stejnymi projevy (RICHMAN, 2006), (HRDLICKA, KOMAREK, 2014).

Détsky autismus diagnostikujeme v kazdé vékové skupiné i piesto, Ze jsou
pfitomny jakékoli jiné pridruzené poruchy & nemoci. Casto byva doprovazen
epileptickymi zachvaty, mentalni retardaci, smyslovymi poruchami, geneticky
podminénymi vadami apod. Diagnosticka kritéria uvadime podle MKN — 10 i podle
DSM — IV (HRDLICKA, KOMAREK, 2014).

S vékem ditéte se meni specificky projev deficitti charakteristicky pro autismus.
Pfiblizné dv¢ tietiny autistii ziistanou i v dospélosti zdvazné handicapovany a stavaji se
trvale zavislé na péci rodiny nebo jsou umistény do riznych typl zafizeni. Jen asi
tretina autisti (tedy predevSim skupina vysoce funkcnich autistl) méa predpoklady

alespon Castecné samostatnosti. Jestli se tyto predpoklady ovSem rozvinou, zavisi
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zasadn¢ na nabidce specidlnich programii — program casné diagnostiky a casné
intervence, nasledovanych dlouhodobymi edukacnimi, tréninkovymi a rehabilitaénimi
programy. Umisténi do specialnich podptirnych programii vyznamné zlepSuje socialni

progndzu pacienta (CADILOVA, JUN a kol., 2007).

V mnoha pfipadech je stanovena nespravna diagndza, predevSim u dospélych
zijicich v riznych typech zafizeni. Personal si tim padem neni védom toho, Ze obtize,
které jejich klienti maji, by mohly souviset s poruchami autistického spektra. Proto

dochazi k chybnému pfistupu ze strany persondlu a mnohdy problémové chovani je

wrwe

Atypicky autismus je dalsi porucha, ktera je fazena do poruch autistického
spektra. Tuto diagnézu pouZijeme, jestlize porucha nesplituje zcela kritéria pro détsky
autismus bud’ tim, Ze nejsou naplnény vsechny tii okruhy diagnostickych kritérii, nebo
je opozdény nastup po 3. roce zivota. Nicméné u téchto déti nalezneme tadu stejnych
symptomt, které se shoduji u déti s autismem. Typické pro tuto kategorii je predev$im
ptecitlivélost na urcité vnéj$i podnéty a potiZe v navazovani vztahii s détmi stejného

véku (RICAN, KREJCIROVA a kol., 2006).

Celkové lze tici, Ze pouze cast deti s atypickym autismem ma nékteré oblasti
vyvoje naruSeny mén¢ nez déti s klasickym autismem, jedna se o lepsi komunikac¢ni €1
sociélni dovednosti nebo také zcela vymizely stereotypni zajmy. Z hlediska naro¢nosti
péfe a potifeby intervence se atypicky autismus nelis$i od détského autismu

(HRDLICKA, KOMAREK, 2014).

Aspergeriv syndrom (AS) je nezavisla nozologicka jednotka. Je velmi
namahavé rozlisit, zda se jednd o Aspergeriv syndrom nebo pouze o socidlni
neobratnost doprovazenou s vice hranénymi zajmy a vyraznou povahou jedince, byva
n&kdy ozna&en jako projev ,,socialni dyslexie* (THOROVA, 2006), (ATWOOD, 2008).

Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvelym umélcem, musite mit alespon

néjaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto sveta.

Hans Asperger
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Obecné je znamo, ze Aspergeriv syndrom se vyskytuje podstatné casteji

u chlapcii nez u divek, ptiblizné v poméru 8:1 (ATWOOD, 2008).

Tento syndrom se li$i od détského autismu ptfedevSim tim, Ze neni pfitomna
tézka porucha feci. Jiz v péti letech mluvi plynule, maji bohatou slovni zasobu a Cistou
vyslovnost. Vyvoj feéi ditéte viak byva ponékud abnormalni. Re¢ nékterych déti pisobi
pfili§ formalng a pfipomina mluvu dospélych. Casto nerozumi neverbalni komunikaci,

jako jsou napiiklad vyrazy tvare (RICAN, KREJCIROVA a kol., 2006).

Vutlém véku obtizn€ navazuji i vztah k rodi¢im, zévaznéj$i je porucha ve
vztazich vrstevnickych. Tyto déti mlad$iho véku neprojevuji zdjem o kontakt a hru
S druhymi détmi, v pozd¢jSim véku tento zijem téméf upln€ vymizi. I pokud se
vynasnazi o kontakt s druhymi détmi, vétSinou jejich pokusy byvaji velmi neobratné,
nepiiméfené, nebo dokonce hrubé az agresivni. Proto také matetska Skola byva prvnim
mistem, kde se zjisti, ze dité ma problémy. Tyto déti nechapou pravidla spole¢enského

chovani, ktera jsou ostatnim lidem automaticky srozumitelna (RICHMAN, 2006).

Typické jsou neobvykle intenzivni a uzké zajmy, piedevSim rdzné
encyklopedické znalosti, dinosaufi, mapy, dopravni prostfedky, znacky aut, pocitace,
vlajky, vodovodni potrubi a jiné nestandardni koni¢ky. V oblasti svého zajmu mohou
mit tyto déti velmi bohaté znalosti a jsou velmi vytrvalé, Casto vSak nerozliSuji
podstatné informace od vedlejSich, kazdy udaj je pro né stejné dilezity (ATWOOD,
2008).

Déti stimto syndromem maji Casté problémy v chapéni socialnich situaci.
Népadné jsou neobvyklé reakce na emoce druhych lidi, Casty je nezdjem o pocity
druhych. Velmi obtizné chépou ironii, metafory, nadsazky a humor. U vétSiny téchto
déti ptetrvava porucha socidlnich vztahi 1 v dospélém veku a socidlni adaptace
V béZzném nezavislém Zivot€é byva jesté¢ obtizn&$si nez ve Skole. VétSina lidi
s Aspergerovym syndromem Zije v dospélosti bézny samostatny Zivot, i kdyZ pretrvava
podivinstvi a ochuzeni socidlnich vztahti a ¢asté je vyuzivani psychiatrickych sluzeb
(ATWOOD, 2008), (THOROVA, 2006).

vvvvvv

dezintegracni porucha. Po obdobi détského vyvoje, ktery probiha zcela normalné a trva

u dezintegracni poruchy minimaln¢ dva roky, dochdzi znezndmych divodi
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k prokazatelné ztraté dosud ziskanych dovednosti. Nékdy je zacatek zcela nahly, jindy
pozvolny. Z po¢atku onemocnéni dochazi k prokazatelné ztrat¢ diive ziskanych
dovednosti, obvykle spolu se zavaznymi emoc¢nimi poruchami, silnou uzkosti,
neklidem, zachvaty vzteku, drazdivosti, emocni labilitou, typické je pro n¢€ neobratna,
podivuhodné chiize a abnormdlni reakce na sluchové podnéty. Soucasné se zacina
zhorSovat fe¢ a veskera komunikace. Po rizné dlouhém obdobi regresu se dovednosti
Vv neverbalni oblasti u mnoha déti obnovuji. Détsky autismus se na rozdil od
dezintegracni poruchy lisi pozd¢€jsi dobou nastupu zacinajicich symptomu a vyraznym

tbytkem zajmt (RICAN, KREJCIROVA a kol., 2006).

Rettiv syndrom je neurologické onemocnéni, které se projevuje pouze
u pacientek Zenského pohlavi, jelikoz chlapci maji béhem tehotenstvi tak zavazné
ptiznaky, ze bud’ dojde k samovolnému potratu, nebo pteziji jen n€kolik dnt ¢i mésict

po porodu z ditvodu velkého postizeni (MLCOCHOVA, 2014).

Charakteristicky je normalni vyvoj az do patého mésice zivota, poté nésleduje
stagnace psychomotorického vyvoje ditéte, pozdéji az regrese vyvoje. Nejdiive dojde k
zpomaleni rustu hlavy, ztraté o¢niho kontaktu, fe¢i, manualnich dovednosti. Klinicky
obraz doplituje typické mnuti rukou, kroutivé, sviravé ¢ tleskavé pohyby. Casto si tyto
déti vkladaji ruce do ust. Nastava problém s koordinaci hrubé motoriky (stoj, chiize
nebo lezeni). Muze se také vyskytnout nepravidelné dychani, zahrnujici hypoventilaci,
apnoe a zadrzovani dechu. Pozd¢ji se vyviji skoliéza nebo kyfoskolioza. Téméf vSechny
pacientky trpi epileptickymi zachvaty. Ackoli n€kolik let po zacatku nemoci jesté déti
vykazuji n€které socialni zajmy a schopnosti, pravidelnym vysledkem je té¢Zké mentalni
Pokud se nemoc projevi ve Skolnim véku nebo v ¢asné adolescenci, kon¢i imobilitou,
n¢kdy aZ upoutdnim na invalidni vozik. Pacientky se doZzivaji minimalné Ctyficeti let

svého Zivota, je ale zvySena frekvence nahlé smrti (THOROVA, 2006).
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3 DIAGNOSTIKA

Aby mohla byt ditéti piifazena diagnéza, je nutno urcit pfitomné mnozstvi
symptomu ve tfech oblastech. V problémové oblasti komunikace, socialniho chovani
a predstavivosti. Pokud se tyto symptomy objevi, nazyvame je triddou. Poruchy
autistického spektra diagnostikujeme bez ohledu na to, zda je ¢i neni pfitomna jakéakoli
jind pfidruzena nemoc ¢i porucha. Coz znamena, Ze tyto poruchy mohou doprovazet
jakoukoli jinou nemoc ¢i poruchu. Z tohoto divodu je diagnosticky proces znacné
ztizen. V dnes$ni dobé neexistuje zddnd zkouSka biologického charakteru, diky které
bychom mohli prokazat poruchu autistického spektra (HRDLICKA, KOMAREK,
2014).

V diagnostice existuji klinické zkuSenosti, samoziejmé vzdy nejvice cenné.
Nicméné potrebnou zkusenost a z ni vyplyvajici jistotu pri vysetrovani déti s poruchou
autistického spektra ziskaji jen lidé pracujici na pracovistich, ktera se rutinné zabyva
touto skupinou poruch (THOROVA, 2006, s. 263). Z hlediska profese se jedna
o détského psychiatra, nebo psychologa, nejvyhodnéjsi je tymova spoluprace nékolika
profesi véetné specialniho pedagoga. Pii klinickém vySetfeni se opirdme o pozorovani
dité¢te a o kontakt s nim, kli¢ovd je rodinnd anamnéza, kdy zjiStujeme informace
o nastupu pfiznakl a vyvoji onemocnéni. Rodinnd anamnéza je velmi dilezita, jelikoz
Vv fadé piipadt hraje uréitou roli geneticky zaklad symptomi (RICAN, KREJCIROVA
a kol., 2006).

Diagnostika v dne$ni dobé u déti s poruchou autistického spektra probihd ve
véku tii az Ctyt let, neni vyjimkou ur€eni diagnozy v péti 1 Sesti letech. Aby mohla byt
co nejdiive zahdjena 1écba, je hlavnim cilem specialné-pedagogickych center sniZit v€k
uréeni diagndézy na 18-24 mésici. U nas je vCasnd diagnoza velkym problémem

(DUDOVA, 2013).

Mezi uzndvané a rozSifené diagnostické systémy v Evropé patii diagnosticka
kritéria vydavana Svétovou zdravotnickou organizaci (MKN — 10), ve Spojenych

statech americkych pak kritéria vydand Americkou psychiatrickou asociaci (DSM — 1V),
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tato kritéria jsou nejpouzivan&jdi v praxi (srovnani viz piiloha A), (HRDLICKA,

KOMAREK, 2014).

Screeningové metody mutize 1ékat vyuzit pii podezieni na poruchu autistické¢ho
spektra. Zaméiuji se na vyzkum chovéani a mapovani téchto pacient. Screeningové

metody jsou formou dotazniku, existuje jich velmi mnoho.

Zde uvadime piiklady tii screeningovych metod:

« CARS (Childhood Autism Rating Scale — Skala détského autistického chovéni)
Tato $kdla je v CR vyuZivana nejvice. Je slozena z 15 polozek a sleduje
abnormalni projevy v riznych oblastech. Tato metoda se pouziva od 2 let ditéte
(ptiloha B).

e ADI - R (Autism Diagnostic Interview — Revised), (velmi podobny jako CARS)
je strukturovany rozhovor s rodi¢i, provadi jej zaskoleny pracovnik. Doba trvani
tohoto dotazniku jsou cca 3 hodiny, jelikoz obsahuje az 111 polozek. Metoda
ADI- R je zaméfena na vék mezi 4-5 lety ditéte.

o CHAT (Check List for Autism in Toddlers — Autistické chovani u batolat). M4
dvé formy, prvni formou je 9 otazek, které zodpovidaji rodic¢e. Druhé forma je
na zdklad¢ pozorovani, vykonava jej pediatr béhem preventivni prohlidky

u 18 mésiéniho ditéte (DUDOVA, 2013), (PIPEKOVA, 2010), (piiloha C).
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4 TERAPEUTICKE INTERVENCE

Poruchy autistického spektra jsou nelécitelné, avSak vcasnou intervenci
a vhodnymi postupy mizeme vyrazné€ ovlivnit kvalitu Zivota ¢lovéka s poruchou
autistického spektra i jeho rodiny. Dulezitou roli hraje komplexni pfistup ke kazdému
jedinci, pifi jehoz uplatnéni je tieba zohlednit vzdélavani, nacviky socialnich
a komunika¢nich dovednosti, vhodnou motivaci, individualni terapeutickou podporu

(CADILOVA, ZAMPACHOVA, 2012, s. 16).

Nejlepsi zaklad pro kvalitni pomoc tvoii piedevs§im spoluprace s rodinou,
znalost vyvojové psychologie a specifik poruch autistického spektra. Pro lidi
trpici poruchou autistického spektra existuji spousty 1é¢ebnych postupti, avsak ani jedna
terapie nema stoprocentni vysledky. Diky naro¢nosti metodologickému stavu neni
snadné ovéteni Gcinnosti jednotlivych terapii. Obecné€ je znamo, ze ziskani nejlepsich
vysledkl je pomoci aplikovanych behaviordlnich technik, sdélovani informaci pomoci
vizualizace a hlavné prostfednictvim  strukturovaného udeni (CADILOVA,

ZAMPACHOVA, 2012).

vvvvvv

Strukturované wuceni je nejuspésnéj$i intervencni metoda. Prave déti
s poruchou autistického spektra maji velmi malou nebo téméf Zadnou schopnost
predvidat a planovat. Nepifedvidatelnost je velmi stresuje, vyvolava strach, ktery se
muze projevit vztekem nebo agresivnim chovadnim. Zikladnim principem
strukturovaného uceni je jednoznaéné uspotradani Cinnosti, Casu a prostiedi. Uréuje
jasna pravidla. Napftiklad strukturované krabicové ukoly jsou nejjednodussi formou pro
nacvik riiznych dovednosti a znalosti (Pfiloha D, obrazek 1). Strukturované uceni
vyZzaduje individualni pfistup, komunikaci, pracovni pomiicky, motiva¢ni prostfedky

a individualné zvolené postupy (CADILOVA, ZAMPACHOVA, 2008).

Vizualni vnimani bereme za silnou stranku u déti s poruchou autistického
spektra. Verbalni informace upfesni pravé vizualizace, diky ni podporujeme dité
V samostatnosti, zvySuje se jeho sebevédomi, rozvijime jeho komunikacni dovednosti.
Velmi ptinosnou vizualizaci je vizualizace Casu. Zobrazujeme ji pomoci tabule pro

denni nebo tydenni rezim dne, na kterou se pomoci suchého zipu ptipeviiuji piktogramy
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¢innosti. Dité tak vi, co ted’ bude délat a co bude pozdéji nésledovat (Pfiloha D, obrazek
2, 3).

Behavioralni technika je velmi propracovany intervenéni program. Tento
program je rozdélen do n¢kolika okruhi, které jsou potom roz¢lenény do dil¢ich krok.
Dité se ho musi postupné naucit. Hlavnim cilem je upravit chovani u ditéte s poruchou
autistického spektra. Za spravné vykonanou ¢innost nalezi odména, za neplnéni dirazné
,»he“ nebo nasleduje ignorace. Zakazy a tresty se nepouzivaji. Ke kazdému ditéti
musime pfistupovat individudln€, prace a pokroky jsou dukladné zapisovany

(GANDALOVICOVA, 2016).

Komunika¢ni terapie se uplatituje u déti, které maji nedostatecny vyvoj feci
a predev§im u déti nemluvicich. Patfi sem psani a ¢teni, nacvik znakd, zachazeni
s piktogramy a symboly (Pfiloha D, obrazek 4). U nés je hodn¢ uplatiiovan na détech
s poruchou autistického spektra Vyménny obrazkovy systém (VOKS).

Myslim v obrazech. Slova jsou pro mé cizim jazykem. Mluvend i psana slova
vmé hlave bezi jako videokazeta. Kdyz se mnou néekdo mluvi, jeho slova hned

prekladam do obrazi.

Temple Grandin (doktorka zoologie a zena s PAS)
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5 OSETROVATELSKA PECE O PACIENTA
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Déti s poruchou autistického spektra nemaji organické poruchy, diky kterym by
piisSly do kontaktu se zdravotnickym personalem castéji nez jiné déti. Nekdy se ovSem
stane, ze se sestry s témito pacienty ve zdravotnickém zatfizeni setkaji. Pokud bude dité
s poruchou autistického spektra hospitalizovano, je dulezité pro sestru, aby ziskala
dostatek informaci od rodict. Cilem rozhovoru je seznameni se s ditétem a to az do
detaild. Zjistit, co ma a nemad rad, jestli je néco, co ho znepokojuje a naopak uklidiuje,
znat popis jeho chovani, ritudldi, navykd, jaka je jeho reakce na zmény prostiedi a na
cizi osoby. Dale je dulezité zjistit, jaké jsou jeho komunikacni schopnosti, jestli rozumi
mluvené feci, nebo jestli pouzivd ndhradni formu komunikace pomoci piktogramu
a vizualizovaného denniho rozvrhu. Dobré je si tyto informace poznamenat, sestra pak
ziska ptehled o soucasnych dovednostech a schopnostech ditéte. Pfinosem to bude i pro

nasledujici sestry pii sménném provozu v nemocnici (SREEVANI, 2007).

Sestra by si méla uvédomit, Ze kazdy pacient je individudlni. I projevy agrese
a nasili nelze spojovat s kazdym pacientem. Sestra musi pacientovi poskytnout dostatek
¢asu na jeho potieby a ptani. Dillezité je pfitom sledovani mimiky, gest a znameni, které
vétSinou pouziva v komunikaci pravé pii sdéleni svych pfani. Musi mit pochopeni
a trpélivost pro chovani a ritudly pacienta s touto poruchou. Také je nesmirné dulezita
motivace a odmeéna ditéte pfi riznych dovednostech. Sestra se zejména zaméfuje na tyto
oSetrovatelské problémy: poruchy feci, verbalni komunikace, neklid, agresivita vici
sob& a okoli, negativismus, omezeny socialni kontakt a deficit sebepéte (TOMAS,

MARKOVA akol., 2014).

Pii vykonavani oSetiovatelské péce u ditéte s poruchou autistického spektra je
dualezité, aby si sestra k ditéti vytvorila davérny vztah. Proto je vhodné, aby za dité nesla
odpovédnost od pfijeti po jeho propusténi pouze jedna sestra (systém primarni
osetiovatelské péce). Ke snizeni uzkosti a strachu z nového prostfedi mizeme pomoci
tim, ze si dité¢ pfinese z domova hracky ¢i jiné predméty, které ma rado. Dit¢ mize
reagovat na nové prostiedi riznymi projevy, ¢astym projevem je sebepoSkozovani. Pied

takovym chovanim sestra musi pacienta chranit a musi ihned zasdhnout. Nejdiive je
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potieba zjistit, jestli dochazi k sebeposSkozovani vlivem uzkosti. Pokud se potvrdi, Ze za
sebeposkozovani muize uzkost, musime najit jeji pfi¢inu. Pacient musi byt pod
neustdlym dohledem. Kdyz bude potieba, miizeme mu nasadit polstrované rukavice
nebo ochrannou helmu. Soucasné vzbuzujeme u déti pocit bezpeci. Obklopime ho
vécmi, které zna, napt. hracky, polstaiek, nebo ho miizeme =zabalit do deky

(FARKASOVA a kol., 2006), JELINKOVA, 2007).

Osetieni téchto déti zavisi na dobrém vztahu mezi sestrou, ditétem a matkou
(¢i jinou pecujici osobou). Pracovat v souladu s pacientovymi pianimi a poticbami by
méla praveé sestra. Také by méla umét rozpoznat varovné signaly ¢i zndmky naruSeni
vztahu mezi matkou a ditétem. Pii divérném vztahu mutze nastat situace, kdy matka
v ramci zvySené psychické zatéze zane byt smutna a plakat. Sestra se musi zachovat
profesionalné, empaticky a méla by na to byt piipravendi (ZACHAROVA,
HERMANOVA, 2007).

51 LEKARSKA PECE

Nékteré déti s poruchou autistického spektra vyzaduji psychiatrickou péci.
Velkou vyhodou jsou zkuSenosti psychiatra stouto diagndzou, nemiZeme ovsem
oCekavat, ze vSichni budou mit velké zkuSenosti, jelikoz pacientd s poruchou
autistického spektra neni mnoho. Prospésné by bylo zavedeni specialnich
psychiatrickych ambulanci poskytujicich sluzby détem, ale 1 dospélym lidem ohledné
poruch autistického spektra. Vét§ina déti s touto poruchou maji pfidruzené onemocnéni,
které vyzaduje lékai'ské oSetfeni. Casto se ale stava, Ze rodice s ditdtem piijdou do styku
s 1ékafi, ktefi o poruchach autistického spektra maji pouze malou nebo dokonce Zadnou
predstavu. P vySetfeni se pak muze stat, ze lékaf diky neznalosti ur¢i $patnou
diagnozu a oSetfeni se stane nepfijemnou stresovou situaci jak pro pacienta, tak pro
Iékate. Kazdy I¢kat by meél byt predem upozornén, Ze bude oSetfovat pacienta
s poruchou autistického spektra. Kdyz dit¢ neni pfipraveno na oSetfeni, muzeme
problémovému chovani predejit tak, ze si prohlidku nacvi¢i doma, napt. zubni prohlidka

u stomatologa (VENGLAROVA, MAHRDOVA, 2006).

Riizné organizace pro rodice, jejichz déti trpi poruchou autistického spektra, si
pfedavaji kontakty na zdravotnické zafizeni a lékafe se vstficnym a tolerantnim
pfistupem. Mnohdy je lepsi absolvovat nckterd vySetfeni sice ve vzdalené€jSim, ale

specializovaném zatizeni. Existuji i ordinace, kde dokazou oSetfit ,,neosettitelné, tim je
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mysleno naptiklad komplexni stomatologické oSetfeni u nespolupracujiciho ditéte.
Cekéni na oSetfeni byvé pro dité obtizné, lze se po telefonu domluvit na prednostnim
oSetfeni. Pokud je u ditéte nutnd hospitalizace, je vhodné dit¢ hospitalizovat spolu
srodi¢i. Aby dité 1épe zvladlo oSetfeni, je pifitomnost rodi¢i jak pro dité, tak pro
zdravotnicky personal velice dulezité. V ditéti rodi¢e vyvolavaji pocit bezpeci a pro
lékatfe jsou oporou pii vybéru vhodného pfistupu, komunikaci a respektovani potieb

ditéte. (CADILOVA, ZAMPACHOVA, 2013).

5.2 KOMUNIKACE VE ZDRAVOTNICTVI S PACIENTEM
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Komunikace u pacientti s poruchou autistického spektra neni viibec jednoducha.
Tito pacienti maji potize s navazanim kontaktu s ostatnimi lidmi (porucha socialni
interakce) a nedokézou pochopit vyznam slova. Sestra nemize spolé¢hat na to, Ze
komunikace ptijde podle planu. Dilezité je 1 zapojeni rodiny. Rodice jsou ti, ktefi védi,
jak zachazet a komunikovat s détmi, kdyz potfebujeme ziskat jejich pozornost a duvéru.
Komunikace probiha pomoci piktogramii, kdy vizualizujeme vSechny c¢innosti,
pfedméty a emoce. Sestra by méla komunikovat v jednoduchych vétach, struéné a jasné.
Neni vhodné, aby sestra projevovala nesouhlas ve vécech, které jsou nepodstatné. Dale
pii komunikaci s pacientem dobte artikulujeme, hovotime klidné, s pfijemnym ténem.
Pokud je tfeba u tohoto pacienta provést vykon, pfibliZujeme se pomalu a klidné.
Piedem vykon prodiskutujeme s rodi¢i. Pfedpokladem pro zvladnuti vykonu je jeho
presny popis. Pacientim s poruchou autistického spektra ale nestaci postup vykonu
pouze ustné popsat. Jelikoz fe€¢ pro né¢ nemusi byt dobfe srozumitelnd, prestoze dité
mluvenému slovu rozumi, vizualizace jim pomuze si dany vykon udrzet v paméti.
Pomoci vizualizace znazornime, jak jdou jednotlivé kroky za sebou formou fotografii,
obrazku, psanych slov ¢i symbold. Ne vSichni pacienti vyzaduji vizualizaci, n€ktefi to
zvladnou i bez ni (RICAN, KREJCIROVA a kol., 2006), (VENGLAROVA,
MAHROVA, 2006).

Pouzivame 3 druhy vizualizace - predmétovou, obrazkovou (fotografie,
piktogramy) a psanou. Vizualizace piedmétova je nejjednodussi. Pouziva se jak

u malych déti, tak u dosp€lého ¢loveka s poruchou autistického spektra. Napt. aplikace
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ockovaci latky spociva v tom, Ze ukazeme pacientovi, co budeme potiebovat (injekcni
stiikacka, jehla, tampon, dezinfekce a naplast). Mizeme pouzit i makety.
Nejpouzivangjsi vizualizaci je obrazkova forma pomoci fotografii a piktogramii. Na
obrazku je zachycen ocislovany postup vykonu, kdy na prvnim obrazku sestra
ptipravuje dezinfekci, na druhém dezinfikuje misto vpichu, na tfetim aplikuje o¢kovaci
latku a na poslednim obrazku se misto pielepi naplasti. V neposledni fad¢ je psana
forma. Sestra ji pouzije, kdyz pacient umi Cist a porozumi textu. Je dobré, kdyz si

pacient odskrtava uz provedené kroky, aby nebyl zmateny a orientoval se.

Ptiklad psané formy EEG:

1. Pri vstupu do ambulance pozdrav sestru: ,,Dobry den .

2. Posad se.

3. Poslouchej sestru, co ti bude rikat o vySetieni.

4. Prohlédni si cepici s elektrodami, kterou ti bude davat sestra na hlavu.
5. Nez ti sestra nasadi Cepici, nanese na elektrody gel.

6. Sestra ti da na hlavu pruznou cepici s elektrodami.

7. Lehni si.

8. Poslouchej pokyny sestry, které musis behem vysetieni udélat.

9. Sestra ti bude rikat, abys zaviel a oteviel oci, sledoval zablesky, dychal pouze
nosem nebo pusou, a ty to vzdy dle jejiho pokynu udélas.

10. Sestra ti Fekne, az vysetireni skonci.

11. Sestra ti sunda Cepici.

12. Utri si hlavu ubrouskem, ktery ti sestra poda.

13. Pred odchodem z ambulance se rozluc se sestrou: ,,Na shledanou *.

(CADILOVA, ZAMPACHOVA, s 30, 2012)

Je dulezité stanovené kroky dodrzovat, jelikoz je obtizné pro dité¢ s poruchou
autistického spektra zvladat neoCekavané zmeény. Jestlize sestra bude mit na pacienta
vysoké naroky, nez pacient dokdze zvladnout, mlze ohrozit vztah mezi sestrou,
pacientem a rodinou a dojde k naruseni duvéry. Pokud sestra oznami pacientovi: ,,Uz
jen zméfim tlak a koncime,” méla by to splnit. Naléhanim na dal§i vykon muze
nasledovat nespoluprace az agresivni chovani pacienta. Pfi nepfiznivé situaci je lepsi
odstoupit od daného vykonu a nechat ho na pozd&ji. Pokud se jedna o situaci, kdy je
ohroZen pacientiiv zivot, sestra jedna neprodlené. Dle zakonu ¢. 372/2011 Sb. Zakon

0 zdravotni pé¢i (VENGLAROVA, MAHROVA, 2006), (JELINKOVA, 2007).
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6 RODINA PACIENTU S PORUCHOU AUTISTICKEHO
SPEKTRA

A4

vyvoji. Je prokazano, ze rodi¢e téchto déti podléhaji velkému stresu. U matek byly ve
velké mife zaznamenany deprese a izkost nez u matek mentalné¢ opozdénych déti. Diky
videozaznamu bylo zjiSténo vzhledem k obtizné komunikaci s témito détmi,
neobvyklym emocnim reakcim a zvlaStnimu chovéni, které vyzaduje zcela odlisny
pfistup na rozdil od bézné détské vychovy, Ze se prevazna ¢ast rodici pii komunikaci
s ditétem dopousti spousty chyb. Nekladou diraz na neverbdlni komunikaci,
nepouzivaji jednoduché véty a precenuji jeho schopnosti. Nespravné posoudit
profilem schopnosti. K feSeni mnohych problému muize piispét informovanost, cvicné
kurzy pro rodi¢e a dochédzeni terapeuta pfimo do domécnosti. Terapeuti napomahaji
pochopit podstatu autismu, nacvicuji komunikaci a chovani ve spolecnosti. Zmeénit
zptisob vychovy neni jednoduché, ale s pfibyvajicimi zkuSenostmi se zpusob stava

automaticky (THOROVA, 2006).

Jestlize se vrodiné narodi dit€ s poruchou autistického spektra, je na n¢j
soustiedéna viechna pozornost. Casto i zdravi sourozenci jsou v Ustrani a matka se jim
tolik nevénuje jako doposud. Rodice pozdéji zjisti, Ze problém se tykd celé rodiny.
Mnohokrét se stane, ze matka piijde o praci a otec, aby uzivil celou rodinu, musi tvrdé
pracovat a byt od réna do velera v praci. Tento obrovsky napor vétSinou dlouho
nevydrZi, a tak se stane, Ze opusti rodinu a matka zlistane na vSechno sama. Starost
o dité s poruchou autistického spektra je nelehkou situaci v roding, klade velky napor na
psychiku vSech. Navic, kdyz se rozpadne rodina, mize dojit ke zhrouceni matky.
V tomto piipadé je i pro matku vhodnia pomoc psychologa. (STRAUSSOVA,
KNOTKOVA, 2011).

Velmi cGasto se stava, ze lidé zokoli maji tendenci napominat chovéni
autistického ditéte. Mnoho lidi poukazuje na nevychovanost: ,,To si ho neumite ohlidat?

Ten je teda nevychovany. Neumis pozdravit? Neumis pod€kovat? Saha mi do kabelky.*
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Reakce lidi je zapfi¢inéna nevédomosti, to, Ze reaguji negativné na nepfimerené
chovéni, je pfirozené. Ale emotivni reakce rodicii by mohla situaci jen zhorsit. Je lepsi
si na tyto vyroky naplanovat odpovéd’, kterd neznalému cloveku ptiblizi problematiku
autismu a vysvétli, pro¢ se vlastné takto chova. Velmi Casto se ale stava, ze matky uz na
néjaky argument nemaji dostatek sil, jelikoz se tato situace stdvd denné. V tomto
ptipad¢ mize pomoci prikazka, kterd informuje o autismu a jejich projevech. Prikazku
lze vystavit na zadost v nékterych organizacich. Poté si Clovek, ktery negativné

reagoval, uvédomi, Ze udélal chybu, a omluvi se (THOROVA, 2006).

Poruchami osobnosti trpi ptiblizné 4-5 % lidské populace, jeste vice je tomu tak
u zvlastnich osobnostnich rysti a poruch nalady. Rodice se po svém vysvétleni mohou
dockat mnoha bezcitnych a hrubych odpovédi, které je mohou ranit na cely Zivot.
Odpovédi jsou Casto timysIné mifené tak, aby rodici ublizily. Maji devastujici dopad na
jejich psychiku. Je dilezité se na tyto vyroky psychicky pfipravit, nau¢nou odpovédi se

miiZze zmirnit pocit litosti, bezmocnosti a vzteku (THOROVA, 2006).
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7 PRUZKUM

Ke zpracovani praktické ¢asti bakalatské prace byl zvolen kvalitativni prizkum
pomoci analyzy dokument: soupis dostupnych relevantnich internetovych zdroju
a analyza internctovych diskuzi a blogl souvisejicich s problematikou poruch

autistického spektra se zamétenim na zkuSenosti s oSetiovatelskou péci.

Prizkumny problém:
Jaké je spokojenost rodi¢u pacientii s poruchou autistického spektra s osetfovatelskou

péci?
Cile priizkumu:

Hlavni cil 1: Zmapovat zkuSenosti rodi¢i pacientti s poruchou autistického spektra
S oSetfovatelskou péci.

Diléi cil 1: Zmapovat navstévnost zdravotnickych zatizeni pfispévatelil.

Diléi cil 2: Zmapovat spokojenost respondentl s pristupem K pacientim s poruchou
autistickeho spektra.

Diléi cil 3: Zmapovat spolupraci zdravotniki s rodi¢i déti s poruchou autistického

spektra.

Metodika priuzkumu:

Setteni bylo pojato jako kvalitativni prizkum. Technikou sbéru dat byla analyza
dokumentd =z relevantnich internetovych zdroji zaméfenych na déti s poruchou
autistického spektra a jejich rodice. Zamérem analyzy dokumentli bylo ziskat podrobné
informace o zkuSenostech s oSetfovatelskou pééi. V ramci zachovani anonymity

nebudeme zvefejiovat zddnd jména.
Priuzkumny soubor:

Prizkumny soubor tvofi rodi¢e déti s poruchou autistického spektra, kteti se

UcCastnili diskuse na:

e Celiak.cz
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e Baby-cafe.cz
e Emimino.cz

e Facehook.com

7.1 CASOVY HARMONOGRAM

Casové rozvrieni praktické ¢asti bakala¥ské prace:
analyza internetovych zdrojt — prosinec 2015

sbér dat leden az tinor 2016

analyza dat- biezen 2016

interpretace dat- duben 2016
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8 ANALYZA DAT

Veskera data pro kvalitativni prizkum byla ziskdna ze zdroji popsanych

v kapitole 7.1 v obdobi leden az biezen 2015.

Pro analyzu dat jsme zvolili kodovani pomoci barevného klice. Dil¢im cilim
prizkumu byla pfifazena barva, pomoci které jsou v piispévcich oznaceny piislusné

sekce.
Dil¢i cil 1: Zmapovat navstévnost zdravotnickych zatfizeni ptfispévateltl.

Dil¢i cil 2: Zmapovat spokojenost piispévatelii s pfistupem k pacientim s poruchou

autistickeho spektra.

Dil¢i cil 3: Zmapovat spolupraci zdravotniki s rodi¢i déti s poruchou autistického

spektra.

Ptestoze v definovanych cilech bakalaiské prace se hovoti o osetfovatelské péci,
tak se v prub&hu analyzy ptispévkl zaméfujeme na poskytovanou zdravotnickou péci
a to predev§im zdivodu, Ze laickd vefejnost nerozliSuje mezi oSetfovatelskou,

lékatskou, ¢i zdravotnickou péci.

Piispévek 1

Nam zatim vsude vysli maximdalne vstric. Lec¢ ,,mlade* docela dobre
spolupracuje. Na moji prosbu vzdy synovi vse vysverlili. Naprosta spokojenost v Motole
a u zubarky MUDr. Vondrové, Praha 5. Dokonce se sama ptala, ma-li si domluvit

druhou sestru.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

V tomto piispévku jsou jmenovana 2 prazska zdravotnicka zafizeni. Jde o

nemocnici bez specifikace oddéleni a zubni ambulanci.
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Ptistup k pacientovi je hodnocen kladné (vsude vysli maximalné vstiic, lékarka

se sama ptala)

Spolupréace zdravotniki je také hodnocena kladné (na moji prosbu vidy synovi

vSe vysvétlili).

Piispévek 2

Je to o lidech. Nekteri jsou ohleduplni, jini ne. Jak v ambulancich, tak
v nemocnicich. Co miizu rict zodpovédne, tak vétsina sester v nemocnici jsou
neprijemné a o autismu nevi nic anebo jen zkreslené. Jen vyjimky se chovaji hezky. Téch
zkuSenosti mame za ty roky spoustu. Ted posledni zkuSenost z chirurgie, mlada pani
doktorka nic moc. Byla netrpéliva a spéchala na syna. Ale sestricka naopak sikovnd,
udélala dobre osetieni. Na syna puisobila kladne a byla hodna. Poslali nas na RTG
a tam byla pani, ktera mluvila nahlas a tenkym hlasem na syna, i kdyz védeéla, ze je
autista, a byla manzelem napomenuta, at' na néj nemluvi a ani nesaha. Ale ona furt néco
komentovala. Takze se snimek nezdaril. Kdyby nechala manzela se synem v klidu, tak by
se snimek udeélat dal. Taky jsem jednou se synem skoncila na infekcénim kvuli prijmiim,
a ze byl malinko dehydratovan. To bylo na chirurgii a infekcénim v nemocnici v Opave.
Chteli mu napichnout kanylu a dat kapacku. Na moje neustale naléhani, Ze si to syn
nenechad udélat a ze si to stejné vytrhne, nebrali viibec zretel. Pordd se syna snazili
pichat jehlou. Az jim to vSe vytrhnul a skoro zmicil. Nerespektovini rodicii od
zdravotnikii neznda meze. Syna chuddka dopichali. A pak mu prinesli solny roztok na
piti. To nemohli udélat hned? Navic jsem jim nahldsila, Ze syn neji mlécné vyrobky a ani
mléko nesmi, tak na smnidani dostal jogurt a na obéd mlécnou ryzZi. No nehordazna
ignorace. Co se tyce nasich ambulanci, tak psycholozka dobry pristup, MUDr.
psychiatrie také, ale sestra velmi neprijemnda. A mame dobrého zubare, ktery to se
synem umi a je hodny i profesné zdatny, vyhledala jsem ho, kdyz byla potreba, protoze
nase predesla zubarka byla k nicemu. U pediatra je vse docela ok. Ale zase, co se tyce
povedomi o nas, tak to nase pediatricka nema. Nepoznala, Ze je syn autista. Dobrou
zkuSenost mam jeste i z nemocnice Na Karlaku, na metabolickych vadach, tam byly
prijemné sestry a doktori, a taky na détském oddéleni v Opave. A jesté chodime na
neurologii a tam je sestra | doktorka ok. Mdm vice negativnich zkusenosti. Jeste bych

chtéla napsat jednu prihodu, kdy jsme byli opét se synem na neurologii ve FN Ostrava
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na dva dny. Nedovolili mi tam spat. Syn byl tehdy jeste maly, asi 4 roky. Ale uz mel
prikaz ZTP. Pockala jsem, az usne, a musela odejit do budovy pro sestry a jit spat na
priserny pokoj. Brzy rano jsem prisla a syn nebyl na pokoji. Jeho postylku v noci
prevezli do herny, protoze syn se vzbudil a beze mé kricel a vyvadel. Zavreli ho do
postylky jako do klece a nechali ivat v herné bez dohledu. To je nepripustné! Rano se
v herné uz svitilo a byl tam ruch a syn tam spal jak zabity. Zjevne proival chudak celou
noc. A oni se ho neurdacili ani prevést na pokoj zpét. Syn je i epileptik, i kdyz tehdy to

nemeél jeste potvrzeno na EEG. Nicméné takovéto chovani je sprostota.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

V tomto piispévku jsou jmenovany jak nemocnice, tak ambulance. Jde
0 nemocnice Vv Opavé, Ostravé a v Praze na Karlové namésti. V Opavé se jedna
o oddéleni chirurgie, infekéni a détské oddéleni. V Ostravé se jednd o oddéleni
neurologie a v Praze o oddéleni metabolickych vad. Prispévatelka popisuje také

3 ambulance- zubni, psychiatrickou a psychologickou.

Piistup k pacientovi je hodnocen kladn¢ i zaporné. Zaporné hodnoceni
vV nemocnici v Opavé na oddéleni chirurgie se tykalo na lékarky, kladné hodnoceni
sestry. Naopak zaporné je hodnocena sestra v psychiatrické ambulanci, na rozdil od
1ékatky v této ambulanci, psycholozky a zubniho 1ékafe. Dalsi pozitivni hodnoceni se
dostava lékartim 1 sestram v Praze na Karlové namésti na oddéleni, zabyvajicim se
metabolickymi vadami, a na neurologii v Opavé. Autorka tohoto pfispévku uvadi, ze ma

vice negativnich zkuSenosti.

Zaporné hodnoceni ohledné spoluprace zdravotnikil s rodi¢i bylo na infekénim
oddéleni v Opavé, kde nebrali v potaz zkuSenosti matky ohledné spoluprace ditéte pfi
infuzni terapii. Z popisu vyplyva, Ze pfes marné intervence u zdravotniki, béhem
kterych bylo dité opakované podrobovano vpichtim i.v. kanyly, doslo Kk jinému a pro
dit¢ komfortnéjSimu fesSeni terapie. Dalsi zapory se objevily také na neurologii ve FN
Ostrava, kde byl syn pisatelky hospitalizovan ve v€ku 4 let a ji jako matce nebyl
umoznén pobyt s nim na odd¢€leni. Pisatelka poukazuje i na fakt, Ze syn byl béhem noci

odvezen mimo pokoj, kde rano spal v rusném prostiedi.
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Prispévek 3 (reakce na ptispevek Cislo 2)

Moje zkusenosti jsou velmi podobné pani X. Bohuzel uz nemam chut ani energii
S nimi vecné bojovat. Ja jsem se opakované stietla S neprijemnym pristupem lékare
anebo zdravotni sestry. V nékterych pripadech byla ochota témeér nulova, skoda slov...
Moje zkuSenosti jsou spise negativni nez pozitivni. zaskatulkovat, predepsat mnoho lékii

a mit svaty pokoj.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

Tato ptispévatelka, pochazejici ze stejného kraje jako vySe uvedend matka, ma
podobné zkuSenosti, a proto souhlasi s pfedeSlym nazorem. Souhlasi s neochotou ke

spolupréaci a s neprofesiondlnim ptistupem jak sester, tak 1€¢kart.

Prispévek 4

Dobry den, mam jak dobré zkusenosti, tak i ty Spatné. U lékarii jsem se zatim
setkala, zZe se jim i sestram dalo vysvétlit a deeri se prizpiisobili. A oSetieni jsme zviadli
s velkou spolupraci nas vsech. Détsky lékar, foniatrie, psychiatrie, SPC Turnov a zubar.
Bohuzel v nemocnicich to byl Uplny opak. Neohleduplnost, nerespektovani nas jako
rodicii. Malda ma prisnou dietu, typové bezezbytkovou stravu, samoziejmé pri
hospitalizaci jako miminko dostala lahev rozmixovaného banénu, i kdyz sestry byly
upozornéeny, ze to nesmi. Dostala jsem ja vynadano - do neschopné matky. Ten den jsme
§li domu. Na psychiatrii v Motole jsem byla svédkem, kdy tri sestry lezely na dceri, aby
Jji odebraly krev. Dcera z toho méla trauma a nedaly si vysvetlit, ze mame vyzkouSen
jiny zpiisob, ktery funguje. Vecer v 19 hod. dve déti s diagndzou autismu
a lehci a stredni retardace vyhodily sestry na zahradu, aby nerusily na chodbé, kde si
jezdily na autickach. Do herny se nemohlo, jelikoz tam sedél pomocny persondal
a koukal na televizi. Dale tam byl hospitalizovan take patndctilety klucina s autismem
s agresivnimi projevy. Kdyz jeho otec byl resit na sesterné, Ze syn potrebuje |eky, byly
mu odmitnuty. Ndsledoval zachvat, kdy kluk otce zbil a mlatil do zdi a i sobé si ubliZil.
Personal to odmitl resit. Kdyby to pan neresil stiznosti na vedeni nemocnice, nevim, jak

by to tam dopadlo. Tam nikdy vice.
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Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentai:

Matka, ktera pochazi z Jablonce nad Nisou, ma kladné i zaporné zkuSenosti.

Navstivila praktického détského 1ékate, foniatrii, stomatologii a psychiatrické oddéleni

ve FN Motol.

Dobry pfistup a oSetieni se ji dostalo od mensich zdravotnickych zafizeni, jako
je prakticky détsky lékar, foniatrie, stomatologie a specidlni pedagogické centrum
Vv Turnové. Negativni zkuSenost s pfistupem k témto pacientim zaznamenala na
psychiatrickém oddé€leni FN Motol, kde persondl nerespektoval herni potieby déti,
zatimco zdravotnicky personal obsadil hernu (sledovani TV).

Velmi chvali spolupraci a profesionalitu mezi pacientem, sestrou a Iékafem v jiz
zminénych ambulantnich ordinaci. Opacné zkuSenosti popisuje na oddé€leni psychiatrie
ve FN Motol v Praze, kde jako doprovod své dcery nedokazala vysvétlit sestram, ze
maji osvédCeny postup pii odbéru krve. Ponévadz sestry nereagovaly a dale
pokracovaly ve svém postupu, dcera utrpéla zachvat a trauma. Jelikoz matka byla
svédkem i nékolika dalSich nepiijemnych situaci s pacienty s poruchou autistického
spektra, rozhodla se, Ze tuto nemocnici jiZ nenavstivi. V nejmenovaném zdravotnickém

zafizeni nebyla respektovana dieta jeji dcery.

Prispévek 5

Dobry den, mam rizné zkuSenosti, ale vetsinou neutralni, kdyz potrebuju
poradit, pomoct anebo jen doporucit, nikdo nic o nicem nevi. Podpora pediatra nulova
Severni Cechy Rumburk. Hezky den.

Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

Matka uvadi, ze jeji zkuSenosti jsou rizné, konkrétné¢ hovoii o pediatrii

Rumburk.

Vétsinou jsou ale neutrélni, jelikoz nikde se nedockala pomoci nebo pouhé rady.

MtZe to byt zapticinéné nevédomosti o poruchach autistického spektra?
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Na zavér se zminuje o nulové podpoie svého pediatra v Rumburku.

Prispévek 6

Dobry den, nase zkusSenosti s hospitalizaci ditéte s PAS. Prvni ve 3 letech. Byli
jsme na détské neurologii v Usti nad Labem. ZkuSenost to byla désivd. Veder mi na
prijmu rekli, Ze nebude problém dostat pokoj pro dité s matkou, ovsem na oddéleni to
byl velky problém. Syna umistili na pokoj se 2 dalsimi détmi a ja méla jit na jiné patro.
Na revers jsme jeli domit a dostavili jsme se dalsi den v 8 hodin. Zacali se ndm vénovat
az v 10 hodin. Sestry se chovaly neurvale, jako by absolutné nevédély, proc se syn
chova jinak. Syn byl objedn&n na CT mozku. Sestry mu nedokazaly podat vistné uspavaci
sirup, omameného ho sanitarni sestra vezla pres celou nemocnici stylem, ze narazela do
zdi, on nespal, takze ho nékolikrat zranila. Jiz z CT mi syna predali vzbuzeného, mél byt
spici a absolvovat jesté 3 dalsi vysSetreni. Samoziejme z toho dostal zachvat, nebylo
mozné ho utisit, takZe jsme po dohodé s primarem odjeli domii. Vrchni sestra ovsem
trvala  na tom, Ze mu musi odebrat krev, takze na synovi leZely
2 dalsi sestry, aby to mohly provést. Cela akce byla zbytecna. Nikdy uz bych tam se

synem nesla.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

Matka uvadi své désivé zkuSenosti z hospitalizace na détské neurologii v Usti

nad Labem.

Popisuje chovani sester, které ptisobilo neznale, a jejich pfistup byl podle matky

surovy.

Dale se matka zminila v pfispévku o tom, Ze na ptijmu ji byl sliben pokoj s jejim
synem, ovSem na oddéleni ji to nebylo umoznéno, tak podepsala revers. Na odd¢leni
dorazili se synem nasledujici den v 8 hodin, ov§em zdravotnicky personal se jim zacal
vénovat az v 10 hodin. Spatna spoluprace byla se sestrou, ktera nedokézala podat
uspavaci sirup per os, dale se sanitatkou, ktera pii pfevozu na CT narazela lazkem do
zdi, a dokonce dité nékolikrat zranila. Pfi navratu bylo dité¢ opét bd¢lé, tim padem

nemohlo podstoupit dalsi vySetfeni. Nastal zachvat ditéte. Z planovanych 4 vySetfeni
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byl uskutecnén pouze jeden. Po dohod¢ s primafem matka odjela se synem domi. Ale

musela s nim jesté podstoupit odbér krve, ovSem neuspésné.

Prispévek 7

Ahoj, potrebuju radu, kde (u koho) si stézovat na pristup a nevhodné chovani
zdravotni sestry? Ségra je se synem (autista s dalsim smyslovym postizenim)
v nemocnici kviili neustupujicimu prijmu a pro podezieni na zanét ledvin. Vsechen
persondal je v pohode, i kdyz to s klukem neni jednoduchy, jen jedna sestra to néjak
nezvlada. Ma nardzky na to, ze , takovy* deti by mély mit zvlasini oddéleni atd. (bylo
toho vic). Vrcholem bylo, kdyz si ségra sla pro caj a zaslechla od téhle sestry, jak rika
kolegyni, zZe jde tomu , retardovi na pétku zmérit teplotu. Pristup téhle sestry je
naprosto negativni, nic nejde. Cokoliv ségra potrebuje, tak ji to désné obtezuje a dava
to i hlasite najevo. U koho si miuize stézovat na pristup téhle sestry? U vrchni sestry nebo

u primare? Nebo jinde? Diky za reakce.
Zdroj: Emimino.cz, 2012
Komentar:

V tomto piispévku neni specifikované zdravotnické zatfizeni. Pouze vime, Ze se

jedna o nemocnici.

Pisatelka poukazuje na nevhodné chovani jedné sestry, ktera negativné reaguje

na pacienta, oznacuje ho nevhodnymi vyrazy.

Veskeré pozadavky matky ditéte danou sestru obtézuji, coz dava najevo.

Prispévek 8

Ahoj holky, cetla jsem si prvni prispévek a mas chlapecka jak pres kopirak
s mym Kristianem. Od roka do 22 mésicit mluvil. Poté prestal, teda jako by jen ukazoval
a rikal to tamto atd. Slova jako by zapomnél. Hra Zadnd, jen klice, raminka na Saty,
Sroubky, uklid vseho, obleceni mu muselo barevné ladit, jinak slo okamzite doli, na WC
si vSe sunda, aby nahodou nebylo spinavé. Kdyz se poleje jen kapickou, okamzité se

sviéka. Chodil po Spickach, nemdval, nenavazoval ocni kontakt, byl agresivni sam
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k sobé i k ostatnim, vSem vse boural, nesnasi dotyk na hlavu. Zacala jsem to resit
s psychiatrii v Krci. Byl tam 3x hospitalizovany po 6 tydnech. Zacal mluvit. Vysledek
byl, Ze se o syna Spatné staram, Ze je zanedbany a ma citovou deprivaci, je o rok a pul
opozdeny a potrebuje logopedii. Mam jesté starsiho syna a je naprosto v poradku,
chytry az na piidu, vyvojove hodné dopredu, takze zanedbani? Proste mu nechtéli
napsat Autismus. Nyni jsou synovi 4 roky. Do specidlni MS nds nevzali, bylo plno!!! Tak
syn nastoupil k brdachovi do normdlni MS a uz to jelo, porad konflikty, rozhovory
s rodici ublizenych déti, od pi. ucitelek vytky atd. jenze kam jit, kde to resit, kdyz na
logopedii rvrdi, ze je jeste na to malej, na psychiatrii, Ze je nevychovanej, ne nemocnej,
a dal se se mnou nikdo nebavil. Nasla jsem pred mésicem super pana doktora -MUDr.
Michal Povazan v TH klinika Karlovo namésti. Je ochotny a okamzitée to se mnou zacal
resit. Dal mi tel. c¢isla do Motola, kde pro tyto pripady maji tydenni diagnostickou
hospitalizaci -vithec jsem o tom nevédéla a nikdo mi ji nedoporucil. Dale jsem se
objednala do lécebny Oparany, pomdhaj pak i s dalsi léchbou, pridavkama atd.
A dostala jsem telefonni c¢isla do SPC, kde si nas tedy prehazovali jak horkej brambor,
ale nakonec jsme se objednali i v tomto mésici- potiebuji to do konce Fijna, protozZe se
Fesi v MS asistent a to je zapotiebi mit veskeré papiry do konce ¥ijna, aby na dalsi
pololeti byl asistent objednan. Tak snad se jiz daj véci do pohybu a budu védet
diagnozu. Prispévek na péci jsem jiz tento tyden podala, ale dle kriterii , debilnich*
nejspis nic nedostaneme, protoze se syn oblékne, naji, hygienu také zvladne...atd. Ale
potrebuje péci a asistenci vSude, jinak by se prerazil ¢i ublizil jinejm. Nevite nékdo

otazky socidlni pracovnice pri domdci navstéve?
Zdroj: Emimino.cz, 2013
Komentar:

Matka se svym synem navstivila 3 prazskd zdravotnickd zafizeni, détské
psychiatrické oddéleni v Thomayerové nemocnici v Kréi, TH kliniku na Karlové

nameésti a FN Motol. Dale navstivila 1écebnu Opatany.

Podle Thomayerovy nemocnice za podivné chovani syna muize pouze Spatna
vychova matky. Byla ji doporuéena pouze logopedie, ta ale syna oznaéila za malého.

Poté narazila na ochotny pfistup v TH Klinice na Karlové namésti.
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Na této klinice ji Iékat doporucil jak nasledné postupovat. A byly ji poskytnuty
dalsi kontakty.

Prispévek 9

Dobry vecer, vsichni, co stranky navstévujete! Mame autistického syna, 9r.
a velkym problémem je pro nés stomatologické osetreni. Dokud byl maly, tak se dal
zvladnout, ale bohuzel ho nase hodna pani doktorka uz nezviada. Je to pro néj velké
trauma. Doporucena premedikace nebo jiné pracoviste. Neprichdzi u nds v uvahu

celkova anestezie. Poradite mi prosim nékdo? Dékuji.
Zdroj: Celiak.cz, 2008
Komentar:

V ptispévku je uvedena pouze stomatologickd ordinace bez specifikace oblasti.
Je zde pochvélen piistup 1ékarky, ale s rostoucim vékem ditéte uz vySetfeni provést

nelze. Matce byla pouze doporucena premedikace, nebo vyhledat jiné pracovisté.

Prispévek 10 (reakce na ptispévek ¢islo 9)

Na oSetreni chodime, ale nevim, jestli tady nékdo bude mit radu, ktera vyresi
Vas problém, protoze s tim se potykame asi vSichni. Ziejmé Vam neporadim nic nového,
ale nam nas neurolog MUDr. Severa (mimochodem skvely c¢lovek a [ékar) poradil dat
pred takovym vysetrenim klasicky diazepam. Synovi je Cerstvé 6 a naposledy jsem mu
piilku zkusila dat, trosku jsem se toho bala, nejsem zvykla mu davat néjaké prasky na
uklidnéni a ani vétsinou neni ditvod. Ale vysetreni u lékare je pro néj vidy stres,
u zubare jesté vetsi. Stejné pocitam s tim, Ze pokud by nastal néjaky vaznéjsi problém,
anestezie nas zirejmeé nemine. S pani zubarkou jsem se domluvila, ze mu pribézné budu
zoubky sledovat ja, protoze vétsSinou se syna nepodari vySetrit tak dikladné, jak by asi
bylo treba, vsechno probiha "v ramci moznosti". A jeste malickost - chodim ke stejne
zubarce jako syn (je Vlastné détskd, ale mad ve své péci i nekolik dospélych) - tak
objednam nas oba, nejdriv necham dr., aby vysetrila mé — syn, kdyz to vidi, Ze i mama
podstupuje to stejné, snad mda alesporn malinko mensi obavy. I kdyz rozhodné nemiizu

Fict, Ze by k zubarce chodil rad.
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Zdroj: Celiak.cz, 2008
Komentar:

Ptispévatelka reaguje na uvedené zkuSenosti predeslé matky se stomatologickym

osetfenim, také zminuje svého neurologa MUDr. Severu.

Pistup tohoto 1ékaie je hodnocen kladné, popisuje ho jako skvélého I€kare.
Doporucil matce, aby dala synovi pifed vySetfenim diazepam na zklidnéni. S pani
zubarkou se dohodly, Ze i matka bude pribézné sledovat stav synova chrupu. A ze pii
vysetieni pani zubarka vySetii nejdiive matku a posléze syna, aby véd¢l, Ze 1 jeho matka

to dokéaze zvladnout.

Piispévek 11

Muj 11lety syn je neosetritelné dité, jen vidi polikliniku a uz je problém. Nicméné
na osetreni zubu v narkéze jsme byli v Brné, nemocnice u svaté Anny. Rano nds prijali,
kluka uspali, zakrok trval necelou hodinu, a kdyz se probral z narkozy, zacal vyvadet a

pustili nas dom.
Zdroj: Celiak.cz, 2008
Komentai:

Matka se déli se svymi zkuSenostmi v zubni ordinaci ve Fakultni nemocnici

u svaté Anny v Brné. Popisuje spokojenost a bezproblémovost oSetieni.

Piispévek 12

Ahojky, zrovna minuly tyden jsem byla se synem na soukromé stomatologické
klinice. Byl osetien v celkové anestezii. Prisli jsme rano v 8 hodin a v 11 jsme uz byli
doma. Bohuzel to bylo soukromé zarizeni, takze jsme to celé zaplatili. \/olili jsme cestu
nejmensiho stresu jak pro mne, tak pro syna. V Motole bysme museli byt hospitalizovani
4 dny - to by bylo ndrocné.
Zdroj: Celiak.cz, 2009
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Komentar:

Ptispévatelka popisuje svou navstévu v soukromé stomatologické klinice, také

popisuje spokojenost a bezproblémovost oSetieni, az na financovani zakroku.

Prispévek 13

Ja se chci taky s vama podélit o nepékny zazitek. Kdyz bylo dceri kolem 3 let
(nyni 5), ma AS, $li jsme na chirurgii, protoze si dcera pohmozdila ruku. Protoze velmi
citlivé a neprimérené reaguje na jakakoliv zranéni, v ordinaci udeélala dost velkou scénu
pri sunddni dlahy. Zdravoini sestra prohlasila, Ze potrebuje spis vymeénit hlavicku.
Myslim, ze pravé zdravotnik by se mél chovat vice profesiondlné. Zdravi X a posila
v§em hodné slunicka v dusi.

Zdroj: Celiak.cz, 2009
Komentar:

Matka navstivila chirurgii, bez specifikace oblasti. Uvadi zde, Ze zdravotnici by

se m¢li chovat vice profesionalné.

Piispévek 14
Ahoj holky. Prosim poradte mi. Celé vanocni svatky mam totdlné zkazené, stale

jen premyslim a brecim. Je moje holcicka autistka? Pravé ji bylo 18 mésicu a néco se
mi nezdd na jejim vyvoji. Jako by se vratila o krok zpét. Po 1. roce mluvila plno slovicek
a pripada mi, Ze jich ted’ spoustu zapomnéla. Ma prece mluvit vic a vic a ne min nebo
stejné. Pripada mi, Ze je takova jind, jako by zahledéna sama do sebe. Vyhyba se
ocnimu kontaktu a to mé prave desi nejvice! Nereaguje vidy na své jméno! Nechce plnit
jednoduché prikazy. Mam velky strach. Miize to byt autismus? No, a myslim si, Ze by
tomu odpovidalo to obdobi, kdy byla ockovana na ty spalnicky, od té doby pozoruji
zmeény. Prosim vSechny, které s timto maji néjaké zkuSenosti, ozvéte se mi. Kde musim
zajit, aby mi autismus vyvratili ¢i potvrdili. Nebo jsem blazniva a po precteni clanku
o autismu hledam tyto priznaky u dcerky? Jo a jesté podotykdam, Ze nemd vsechny vyse

napsané priznaky neustdle, to je jak kdy. U obvodni lékarky na preventivni prohlidce
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v 18 mésicich mi jen zaskrtala vSechny kolonky v priikazu, Ze je dité O.K. a nic na malé

nevysetrovala. Diky
Zdroj: Baby-cafe.cz, 2007
Komentar:

V piispévku je uvedena jen jedna ordinace 1ékafe a tim je obvodni 1ékarka. Zde

matka byla na preventivni prohlidce, kde 1ékatka neposkytla fadné oSetieni.

Prispévek 15
Kdyby mi nékdo rekl, jak ndarocny pobyt s ditkem Asperg. je v nemocnici, tak si

to dvakrat rozmyslim. Syn sel kviili PFAPA (tzv. syndromu periodickych horecek u deéti)
na kréni a nosni mandle. Fimozu predkozky mu udélali zaroven, takze mél tii zakroky
pod jednou narkézou. Behem hospitalizace jsme po konzultaci s neurologem
a psychiatrem museli navysit docasné davky zklidnujicich léki. Po narkoze jej museli
znova uspat, jaky delal na JIPce rachot. Nedokazal pochopit, ze pit nesmi, i kdyz rekne
slovicko prosim. Nejhorsi na tom je, ze | sama neurolozka mi rekla, ze sestry a lékari
o takovem chovani nemaji moc povedomi, kdyz jsem Fikala, jak to zde probihd. Syn po
cely pobyt odmital jist, pral se se mnou pri podavani léku, pri procedurdach, které jsme
museli délat. Nikdo mu neprizpiisobil stravu, napr. jen kase nebo presnidavky po celou
dobu. Jen jedna sestra jeden den a pak to zase zrusili. Ze zacatku odmital jidlo uplné.
Neurolozka se divila, proc jej stresovali a nedali mu stravu kanylkou. Nutili mé kupovat
Nutridrinky pro vyzZivu, které stejné nepil, a dal nam nosili klasickou stravu. Aby syn
néco snédl, tak mi jidlo kojenecké pro néj vozila rodina. Je hypersenzitivni, a presto
jsem musela bojovat, aby mu dadvali jiné léky od bolesti, a celit ndzorim jako Ze, kdyz
., mé to delali, tak to nebolelo" nebo ,,uz ho to bolet nemiize”. Az dnes, kdy jsem vztekle
hodila taliv do kuchynky a vietéla za doktorkou, tak pritlacila spolu s urologem, ktery
s tim mél paradoxné malo spolecného, na pilu. Z urologického hlediska probihalo vse
tak, jak meélo. Z hlediska ORL byl problém. Proto pisi, ze se do toho paradoxne viozil
urolog, ktery se mé na vse vyptal, spojil se s primarem ORL, vse prodiskutoval, navrhl
lechu tak, abychom mohli domii a syna vice nestresovali. Konecné jsme dostali ATB na
kréek, vyplachy pindika na doma a zitra nds snad pusti domi. Havirovskou nemocnici
nedoporucuji v zadnem pripade. 1 kdyz nevim, zda je to jinde lepsi. Ale dekuji

asistentovi URL, ktery nam to zaridil... Uz jsem si potom pripadala jak cvok... vidy jsem
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pri néjakém incidentu predem hldsila "jsme PAS","jsme hypersenzitivni". Ale ukézala

Jjsem jim, Ze se neddame. Tot je ma zkusenost.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

Matka v piispévku popisuje hospitalizaci v Havifovské nemocnici, ve které
podstoupil jeji syn 3 zakroky pod jednou narkézou. Pribéh 1écby konzultovala zde

s neurologem a psychiatrem. Po zakroku byl na dospavaci JIP.
Ptistup je hodnocen negativné, matka nemocnici Havifov nedoporucuje.

Je zde popsana i Spatna spoluprace zdravotnického personalu. Byla obeznamena
od neurologa, Ze sestry ani lékafi nemaji o poruchach autistického spektra moc
povédomi. Nikdo ani nerespektoval dietni rezim ditéte, kojeneckou stravu mu musela
vozit rodina. Je hypersenzitivni, a pfesto musela matka vyzadovat analgetika a celit
nevhodnym poznamkam. Nakonec ochota urologa, ktery vse prokonzultoval s primafem
ORL, pomohla matce k tomu, aby 1é¢ba dale pokracovala v domacim prostiedi, aby

syna vice nestresovali.

Prispévek 16
Jsme se synem v nemocnici kazdy rok, trpi na zapaly plic, taky ma pfapa

syndrom, mél uz ctyri operace a hlavne po té treti (oko), to bylo hrozné, rev,
sebeposkozovani, ublizoval i mné, ac to je jinak velice klidné dite... a ty , kecy"”
persondlu ,,uklidni se, vzdyt uz to nemiize bolet" - nechapali, Ze ho nic neboli, Ze je
problém jinde... Upozorniovala jsem, Ze ma PAS. Stejné na dospavaci pokoj nas dali na
postel uprostred, J& se S nim ,,prala" z jedné strany, on si rval kanylu a skdkal z postele
z druhé strany. A u zdi spaly klidné déti. Za mésic tam mdme jit opét na dalsi operaci

a uz ted mam z toho hriizu, asi hned u prijmu budu kricet své pozadavky.

Zdroj: Facebook.com, 2016
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Komentar :

Prispévatelka popisuje zazitky z nejmenované nemocnice bez specifikace
oblasti.

Uvadi, Ze syn je v nemocnici kazdym rokem a vzdy se setkala s hevhodnym

chovanim zdravotnického personélu.

Spoluprace byla negativni, na dospavacim pokoji umistili jejtho syna nevhodné

doprostied pokoje misto toho, aby byl u zdi.

Piispévek 17
Pri pobytu v nemocnici ndm davali jiné léky. A pri dotazniku chtéla sestricka

napsat, ze kouri, jelikoz v jeho véku je to normalni, a kdyz jsem rekla, Ze ma PAS, tak
witrestila oci. A rikala, co tam s nim budem délat? Hriza, velky nastésti jen 2 dny

a domii.
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

Matka popisuje jedno zdravotnické zafizeni bez specifikace mista. Z piispévku

vime, ze byla se synem hospitalizovana dva dny.

Pristup sestry je negativni. Po vysvétleni matky, ze jeji dit€ ma poruchy

autistického spektra, byla Sokovana, nevédéla, jak budou o takové dité pecCovat .

Pti hospitalizaci dostavalo jiné léky a pfi vypliovani dotazniku chtéla napsat

sestficka, ze dité koufi, jelikoZ je to pry v jeho vé€ku normadlni.

Prispévek 18 )
No tak ono to bohuzel neni lepsi ani v Usti nad Labem na malych detech. Tam

teda taky sestry bodovaly! Taky horor. Byla jsem rozhodnuta, Ze jesté jednou budou
syna (tri roky) uz potreti zase piil hodiny bezuspésné napichovat do ruky a sbalim ho
a jdeme domui. Byl po pobytu uplné zubozeny, ruce plné modrin, strasny regres. Nastésti

se z toho vyhrabal. A nejhorsi to bylo, kdyz ho odvezli na magnetickou rezonanci, tam
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ho napichli znova, vyiodili mé za dvere a on tam sam asi 15 minut brecel, dokud ho
nepremohli. A ja tam nemohla. Tak kdyz jsem to Fikala neurolozce, tak se z toho mohla
zblaznit, Ze to snad ani neni pravda! Jo, holky, nékteri zdravotnici by si méli dodelat

vzdelani!
Zdroj: Facebook.com, 2016
Komentar:

V piispévku je popsana nejmenovana nemocnice v Usti nad Labem. Autorka se
zminuje o Spatné spolupraci zdravotnického personalu, kdy pfi snaze zajistit zilni vstup

pfed magnetickou rezonanci byla matka vyhozena za dvefte.

Piispévek 19 ( reakce na prispévek Cislo 18)
Kluk byl na magnetické rezonanci v Praze na Karlaku. Neexistovalo, Ze by mé k

nému nepustili, byla jsem u néj po celou dobu, co ho napichli a on neusnul, pak ho
odnesli a po vySetfeni jsem byla prvni, koho vidél, kdyz oteviel o¢i. Dokonce to byl

primo personal, kdo na tom trval, naprosto famézni pristup. VSe je jen o lidech, nic vic.

Zdroj: Facebook.com, 2016

Komentar:

V piispévku matka zminuje Nemocnici na Karlové namésti v Praze, kdy syn
také podstupoval magnetickou rezonanci.

Ptistup si chvali, dokonce ho oznacila slovem famdzni.

Spolupraci mezi pacientem a zdravotnickym persondlem hodnoti také kladné.

Pfi magnetické rezonanci byla neustale v kontaktu se svym synem.

Prispévek 20
Muzu doporucit Vitkovickou nemocnici, jak détské, tak ostatni. Na détském

vstticné, poucené sestry 1 doktofi.

Zdroj: Facebook.com, 2016
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Komentar:

Prispévatelka doporucuje Vitkovickou nemocnici v Ostravé, pifedevsim détské

odd¢leni, ale zmifiuje se, Ze i na ostatnich oddélenich byla spokojena.

Na détském oddéleni popisuje kladny pristup zdravotnického personalu.
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9 INTERPRETACE VYSLEDKU PRUZKUMU

V ramci bakalaiské prace s nazvem Specifika oSetfovatelské péce o pacienty
s poruchou autistického spektra nas zajimalo, jaka je v soucasnosti spokojenost rodi¢t
déti s poruchami autistického spektra s oSetfovatelskou péci. V prizkumu jsme se
zabyvali kladnymi i zadpornymi zkuSenostmi, které uvadély matky téchto pacientii pfi
navstéveé zdravotnického zafizeni. Tato otdzka byla podrobnéji rozpracovana tremi
dil¢imi cili. Prvnim dil¢im cilem bylo zmapovat navstévnost zdravotnickych zafizeni
ptispévatelt. Druhym dil¢im cilem bylo zmapovat spokojenost ptispévatell s pfistupem
K pacientim s poruchou autistického spektra. Poslednim dil¢im cilem bylo zmapovat

spolupraci zdravotniki s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra

Celkové bylo Vprizkumném Setfeni pouzito 20 pfispévki z rznych
internetovych zdroja, které¢ byly fadn¢ uvedeny pod textem. Prevazovala socidlni sit’

Facebook, jelikoz v dnesni dobé je nejvice vyuzivana celou spole¢nosti.

Diléi cil 1

Z prizkumu vyslo najevo, ze vétSina matek sdétmi trpici poruchami
autistického spektra musela nékdy navstivit zdravotnické zatizeni. Tyto dé&ti nemayji
organicke poruchy, diky kterym by pfiSly do kontaktu se zdravotnickym personalem
Castéji nez obycejné deti. Nékdy se ovSem stane, Ze se vSeobecné sestry s témito
pacienty setkaji ve zdravotnickém zatfizeni bud’ za Gcelem preventivni prohlidky, nebo
pfi 1é€bé nemoci, napi. pii hospitalizaci. Zmapovali jsme navstévnost pfispévatelek
a dozvE&déli jsme se, ze ve vétSin€ piispévkll matky popisuji, Ze navstivily nemocnici
a dokonce byly hospitalizované. Naptiklad v ptispévku 8 matka uvadi, ze jeji dit¢ bylo
hospitalizované na oddéleni psychiatrie 3x po 6 tydnech v Thomayerové nemocnici
v Praze. Casto se také stane, Ze matka pochazejici z Moravskoslezského kraje navtivi

prazské zdravotnické zatizeni z diivodu predpokladané vyssi kvality péce.

49



Dil¢i cil 2

Ve vétsiné pripadi se matky déti s poruchami autistického spektra shodly na
tom, ze pristup zdravotnického personalu je negativni. Pouze 6 ptispévkl poukazovalo

na profesionalni, tedy pozitivni pfistup. Negativni reakce Ize zobecnit do 3 kategorii:

1. Neochota zdravotnického personalu.
2. Neprofesionalni ptistup z ditvodu nevédomosti o dané problematice.
3. Neprofesiondlni komunikace (naptiklad nevhodny zptisob vyjadfovani

0 pacientech).

Diléi cil 3

Kladné hodnoceni spoluprace zdravotniki s rodi¢i déti s poruchou autistického
spektra pievlada ve stomatologickych ambulantnich zatizenich. V nemocnicich bylo
kladn¢ hodnoceno pouze 5 ptipadl. Ostatni pifispévky poukazovaly na neochotu

a predevsim nerespektovani rodicu a jejich zkusenosti s vlastnimi détmi.
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10 DISKUSE

Pro diskuzi se nepodafilo vyhledat relevantni prizkumnou praci, predevsim

z davodu specificnosti zaméteni bakalarské prace a zvolenému designu prizkumu.

Vzhledem k faktu, ze prizkumnik je zdravotnicky asistent, ma tedy zkuSenosti

ve zdravotnictvi, k dané problematice piistupoval s uréitymi pfedpoklady.

V prizkumné praci se ptredpokladalo, ze vSeobecné sestry jako vyskoleny
zdravotnicky persondl budou umét pfistupovat k pacientim s riznym druhem
onemocnéni, tedy i s poruchou autistického spektra. Ale ukazalo se podle vysledkt
prizkumu, ze matky pacientd s poruchou autistického spektra nejsou spokojeny
S oSetfovatelskou péci ani s pfistupem sester a dalSich zdravotnickych pracovnikii.
Naskytuje se otazka hledajici divody tohoto vysledku. Piestoze se ve Skole ucili, co je
to empatie, vlidné slovo, Ze staci pacientovi napiiklad pouhy tsmév nebo pohlazeni pro
vyjadfeni soucitu, je otdzkou, kam se toto chovani vytratilo v praxi. Jako naptiklad
ptispévek Cislo 7, kdy matka zaslechla sestficku, jak fikd, ze jde tomu ,retardovi‘
zméfit teplotu. Sestra se opravdu zachovala neprofesiondlné, lze tedy souhlasit

s matkou, ktera nasledné podala stiznost.

Otazkou také je, zda se do diskuzi nezapojuji pouze matky s negativnimi
zkuSenostmi. ProtoZze matky, které jsou spokojeny s piistupem, nemaji takovou potiebu

se s tim nékomu svéfovat.

Zvlastnosti je, ze se vzadném pfispévku nevyjadfoval otec, tento jev

pravdépodobné souvisi s fenoménem popsaném v teoretické ¢asti v kapitole 6.

10.1 DOPORUCENI PRO PRAXI

wvewr

Jsou zpusobené vrozenou poruchou mozkovych funkci a pfetrvavaji po cely Zivot.
Mnoho lidi se s touto poruchou nauci zit a jini jsou odkazani na pomoc druhych. Nékdy

se stane, Ze se sestry s t€émito pacienty setkaji ve zdravotnickém zatizeni bud’ za Gcelem

51



preventivni prohlidky, nebo pfi 1é€bé nemoci, napt. pfi hospitalizaci. Z tohoto diivodu

byla navrzena doporuceni, ktera jsou urcena pro zdravotnicky personal.

Doporudeni pro zdravotnicky personal:

e nejvice dulezita je komunikace e snazit se vzit do role pacienta

s rodinou L ] )
e zjistit, zda rozumi mluvenému slovu

e zjistit, jaka je pacientova reakce na
] e pouzivame ndhradni formu
zmeény a cizi prostiedi
komunikace pomoci piktogramii,

e Zjistit, jestli ma pacient n&jaké fotografii a psané formy

ritudly/navyky
o dilezité je vizualizace

e Zjistit, co pacienta znepokojuje a co
o ¢ hovofime struéné a pouzivame
naopak uklidnuje )
jednoduché véty

e Zjistit, jaké jsou pacientovy
' _ e dobfe artikulujeme
komunikac¢ni schopnosti

o, e vysvétlime jednotlivé kroky vykonu
e dulezity je individualni pristup
a budeme postupné postupovat
e Kk pacientovi ptistupujeme klidné o
e ziskavame nové¢ a pfinosné poznatky

a pomalu
ohledn¢ PAS
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ZAVER

Prvnim cilem teoretick¢ casti bylo Ctenaitim pfiblizit poruchy autistického
spektra a jejich rozdé€leni, pro které jsou typické rtizné projevy a ptiznaky pfedevSim

Vv oblasti komunikace, socialni interakce a predstavivosti.

Dalsim cilem teoretické casti bylo zpracovat nejnovéjsi poznatky v oblasti

diagnostiky a intervence u poruch autistického spektra.

Pouze vc€asnou intervenci a vhodné zvolenymi postupy miizeme zvysit kvalitu

Zivota pacienta s poruchou autistického spektra, samoziejmé za spoluprace rodiny.

Dale bakaléiska prace poukézala, jak to bylo za dob historickych, a vysvétlila

metodu 1écby, ktera neni dosud stoprocentni. Cile teoretické ¢asti byly splnény.

Prakticka cast se zabyvala kvalitativnim prizkumem, ktery mapoval zkuSenosti
rodi¢t pacientt s poruchou autistického spektra s osetfovatelskou pé¢i. Prizkum byl
provadén pomoci analyzy dat z riznych internetovych zdroji. Na zékladé zjisténych
vysledkli byla zpracovana doporuceni pro praxi a vytvofen informacni letdk
o problematice poruch autistického spektra uréeny pro vSeobecné sestry. Cil praktické

¢asti byl splnén.
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Ptiloha A- Porovnavani svétového klasifikacniho systému

MKN-10 (Svétové zdravatnickd organizace, 1992)
Détsky autismus (F84.0)
Rettiv syndrom (FB84.2)

Jind dezintegragni porucha v détstvi (F84.3)

Aspergerilv syndrom (FB84.5)

Atypicky autismus [FB4.1)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (FB4.8)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand (F84.9)
Hyperaktivni parucha sdruzena s mentdini retardaci

a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Zdroj: THOROVA, 2006, s. 60

Poravnén{ svétového kiasifikaéniho systému MKN-10s americkfm DsSM-Iv

DSM-IV {Americké psychiatricka asociace, 1994)
Autisticka porucha (Autistic Disorder)
Rettiv syndrom [Rett’s Syndrome)

Détska dezintegracni porucha (Childhood Disintegrative
Disarder)

Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovana
(Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise
Specified - PO0O-NGS)

Neni ekvivalent



Piiloha B - Screeningové Metody

CARS - struiny popls poloiek a slldlmnfchp

Oblast hodnoceni
1. Vztah k lidem

2. Imitace

3. Emocionaini reakce

4. Mutorika

5. U¥ivéni pfedmeti a hra
6. Adaptace na zmény

7. Zrakova reakce
8. Sluchova reakce
9. Cichové, chutové, hmatové reakee

10. Strach a nervozita

11. Verbélni komunikace

12. Neverbélni kemunikace

13. Uroven aktivity
14. Uraveii intelektovich funkef

15. Celkovy dojem

Zdroj: THOROVA, 2006, s. 271

Sledované projevy

Hodnotime socidlni chovani, sponténnast, zdjem o kontakt s druhymi lidmi,
kvalitu tohoto kontaktu, uvédomovani si pfitomnosti druhych osob.

Hodnotime schopnost napodobovat zvuky, slova, pohyby a ginnosti. VSimame si

- konzistentnosti imitace, frekvence a kvality.

V poloZce hodnotime piméfenost emoénich reakei ditéte. Za abnormni
povazujeme, pokud se dité pitvofi, pochechtdva, plate, Kiici ti se vzteka a vnéjsi
podnét neadpovidé projevim ditéte. Dité nemusi viibec emo€né reagovat, vétsinu
tasu se tvarf strnule.

Vsimame si zaujimani zvlastnich pozic, stereotypnich pohyb prstd,
autoagresivniho chovanf, kolébanf se, totenf se, chiize po Spickdch.

Sledujeme, jakym zplisobem si dité hraje a jak zachazi s vécmi. Zda hracky pouze
neocucava nebo s nimi jen neboucha a nehdzi. VSimame si stereotypie v zajmech
a schopnosti je pierusit a vénovat se jinym tinnostem.

Posuzujeme schopnost ditéte prizpiisobit se nové situaci. Hodnotime
nepiiméfenast zachvati vzteku pii zméné obvyklého programu (cesta do Skoly)
nebo prostredi (uspofadani ndbytku), navitéva.

Viimame si odliSnosti v zrakovém vnimani, patfi sem pozorovani predmeéti
z neobvyklych Ghifi, zvyseny zéjem o pohled do zrcadla a do sveétel.

Posuzujeme odliSnosti v sluchovém vniméni. Napiiklad nepfiméfenou reakci na
bézné zvuky, nebo naopak jejich ignoranci.

Do této polozky spada abnormni reakce na bolestivé podnéty. Déle ochutnavani
a otichavani nejedlych predmétl a dotekova fascinace urtitymi materily.

Hodnotime pfiméfenost Gzkosti vzhledem k podnétu, ktery ji vyvolal. Pati{ sem
nadmérna neadekvatni tizkost i naopak nedostate¢né pocitovany strach
v nebezpetnych situacich.

Polozka se zaméfuje na verbalni vyjadiovani ditéte. Zda se dité domluvi slovy, ve
vitach &i pouZiva pouze zvuky. Mezi ¢asto se vyskytujicf abnormity v feti patif
pouzivani Zargonu, echolalie, zaména zajmen, (trzky frazi z televize ti knizek,
pervazivni dotazovani ti neologismy.

Posuzujeme Groven mimoslovni komunikace. Neschopnost beze slov vyjadfit
svou potfebu nebo pféni, bizarnf gesta beze smyslu, nechdpdni gest i mimiky
druhych osob.

Za abnormni povaZujeme hyperaktivitu s nutnosti nestalého pohybu, nebo
naopak vyraznou ,lenivost"”.

Posuzujeme intelektovy profil schopnosti a odchylky od normy. Za abnormni
povazujeme nerovnomeérny vyvoj a ostriivkovité, nékdy az genialni schopnasti.

Globélné hodnotime nés celkovy dojem, ktery se tykd frekvence symptomi
svedcicich pro autismus.



CHAT - Checklist For Autism in Toddlers - Autistické chovani u batolat

5{8:ron-£uhm et al,, 1992)

Klitové otazky: A7, B4 [deklaratwnl ukazuvéni] BZ [mnnitnrnvén[ smeru pahledu] AS a B3 [symbnllcka napodnbwa hra]

;fnnnfu:mazuy na radice i

! 4. Madité rado, kdyZ je hnupete na kolenou a pudnbné‘f ano-ne
Z _ Projevuje zajem o druhé déti? ano-ne
: 3. Splhé rédo po vécech, napfiklad po schodech? ano-ne
4 Hraje rado hry typu ,kuk”, ,Kde je mama?”, ,bu bu bu” apod.? ano-ne
‘5. Napodobovalo vas nékdy dité a predstiralo napiiklad, Ze vaif taj s pouzitim nadobitka pro ano-ne
‘ - panenky? Nebo néjakou podobnou hru?

E Ukazuje Vase dité s pomoci ukazovacku, kdyz néco chee? ano-ne
7. Ukazuje ukazovatkem na néco, co ho zaujalo? ano-ne

8 3 Hraje si dité spravné s malymi hratkami? Za spravnou hru se nepovaZuje pouhé ocucavanf, hazeni  ano-ne
~ altfepdni.

; 9; Prinasi Vam nékdy dité véci na ukazku? ano-ne
ODD0IL B: Pozorovéni pediatra ‘ i ’ e 0
v 1. - Navazuje s vami dité béhem vySetfenf oenf kontakt? ano-ne

2.2 Upoutejte pozornost ditéte a ukazte prstem napift mistnosti na zajfmavy objekt. Reknéte: , Jéé, ano-ne
~ podivej se. Tamhle je ...(konkrétni pfedmét).” Pozorujte oblicej ditéte. Padiva se dité smérem,
 kterym ukazujete?

; 3" ! Upoutejte pozornost ditéte a dejte mu konvitku a hrnitek z détského nadobitka. Reknéte: Udélas  ano-ne
- nam ¢aj?" Predstira dité, Ze naléva a pije taj apod.?

1 47."&_ Reknéte ditéti: ,Ukaz mi, kde je svétlo? Ukaz mi svétlo.” UkéZze dité ukazovatkem na svétio? ano-ne

5 Postavi dité komin z kostek? Pokud ano, z kolika? Potet kostek ang-ne

3 AND znamena, ze se dité nepodivalo pouze na vasi ruku, ale pfimo na objekt, na ktery ukazujete.

b AND zatrhnéte, pokud zjistite u ditéte jinou symbolickou hru na ,jako Ze".

© AND skarujte pouze v pfipadé, pokud se vam dité podiva pfi ukazovani do obliceje. Pokud dité nerozumi slovu svétlo,
opakuijte otazku s medvidkem nebo jinym pfedmétem, ktery je mimo dosah ditéte.

Zdroj: THOROVA, 2006, s. 272



Piiloha C - Obrazky

Obrazek 1 Strukturované krabicové Ukoly

Zdroj: Proaut, 2012

Obrazek 2 Vizualizace ranniho rezimu pomoci piktogram

Zdroj: Aplajm, 2007
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Obrézek 3 Vizualizace denniho rezimu (pomoci symboli, fotek a obrazkii)

Zdroj: Klubicko, 2016
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Obréazek 4 Piktogra'my

Zroj: Autismus&My, 2015



Pfiloha D — Informacni letak

Vite jak spravné pristupovat
k pacientim
s poruchou autisktického spektra ?
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Piiloha E — Cestné prohlaseni studenta k ziskani podkladt

CESTNE PROHLASENI

Prohlasuji, Ze jsem zpracovala idaje/podklady pro praktickou ¢ast bakalaiské
prace s nazvem Specifika oSetfovatelské péce o pacienty s poruchou autistického
spektra v ramci studia/odborné praxe realizované v ramci studia na Vysoké skole

zdravotnické, o. p. s., Duskova 7, Praha 5.

V Prazedne........c.cccco.......

Aneta Vyzd'urova



Ptiloha F — ReSers$ni protokol

SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE O PACIENTA S PORUCHOU

Jazykové vymezeni:

Kli¢ova slova:

Casové vymezeni:
Druhy dokumenti:
Pocet zdznamii:

Pouzity citacni cil:

Z&kladni parametry:

AUTISTICKEHO SPEKTRA

Aneta Vyzd'urova

¢estina, anglictina a slovenstina

autismus - autism, oSetfovatelska péce - nursing care, poruchy
autistického spektra — disorders of autistic spectrum, rodina -
family, vSeobecna sestra - nurse

2005 — soucasnost

knihy, ¢lanky, vysokoskolské prace, kapitoly

123 (Clanky: 54, kapitoly: 41, knihy: 16, kvalifika¢ni prace: 12)

Harvardsky, CSN ISO 690-2:2011 (¢eska verze mezinarodnich
norem pro tvorbu citaci tradi¢nich a elektronickych dokumentit)

- katalog Narodni 1ékaiské knihovny (www.medvik.cz)

- databaze vysokoskolskych praci (www.theses.cz)

- Bibliographia medica Slovaca (BMS — http://www.sllk.sk)
- specializované databdze (CINAHL a MEDLINE)

Xl


http://www.medvik.cz/
http://www.theses.cz/
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