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Motto:

Doktor Martin Cohn byl menSi nez ja @lroradku. Nosil bryle
bez obrodek, a jakmile jsem vstoupil, vstal a Sel mi naproti
»,Ahoj*, pozdravil mne. ,Jsem doktor Cohn. Neposad&®*

Zidle mely kovovy ram a polstrovani z dté kize.
Jedno sedadlo bylo oranzové, a na to bych si razhodsedl.
Druhé sedadlo bylo Sedivé &lm uprosted prolaklinu,

jako kdyby to prostvzdalo.

KdyZ jsem byl maly, odpovidal jsem na otazku: Negli§sse?
slovem ,Ne"“. Te/’uz vim, Ze si mam sednout. Spouéta v
neznamenas@sre to, co se v nickiika: Neber to na lehkou
vahu. Nelitej po ulici. P&kej minutku. Vlez mi na zada.

Nejsem jako vy.

J.Picoultova



UvoD

,Autismus je zfsob byti. Autismus je vSepronikajici. Prostupujidiea zkuSenosti, celym
vhimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autisnsostfest existence. Osobnost se od
autismu oddlit neda.”

Jim Sinclair

V sowasné dob se stale vice setkAvame se snahou o zlepSentykyeiie o
jedince s poruchou autistického spektriibya zn&né mnozstvi svépomocnych spinlk
nariista podpora komunitni pé, dochazi k rozvoji vadiavacich prograrin

Poruchy autistického spektra dnes ipahezi nejzavazjSi poruchy dtského
vyvoje, jejichZz gic¢iny nejsou dodnes stale jg&tcela znamy. Pro poruchy autistického
spektra jsou charakteristické problémy v oblastimlkaikace, socialni interakce a
piedstavivosti. Besre tyto charakteristické projewasto znamenaji nejtsi prekazky mezi
jedinci s poruchami autistického spektra a jejiodimou, zdravotnickym personalem a
okolim.

V dnesSnim systému zdravotnické&pé&astupuje sestra velmildzitou roli. Sestra
mimo poskytovani oSiivatelské pé& jedinci s poruchou autistického spektra takeé
obhajuje jeho prava a stava se pmshikem pro komunikaci mezi nim, |éken a jeho
rodinou. Jelikoz se jedna o velmi n&mg ukol, je komplexni oS#dvatelska pé&e o jedince
s poruchou autistického spektra zaloZzena na msdiglinarni bazi. B p&i o takovéeho
jedince je teba vychazet z poznditkz oSetovatelstvi, ale i z vyvojové psychologie,
mediciny nebo specialni pedagogiky. Prace sestiivspv oSetovatelském procesu, kdy
sestra musfadre posoudit stav jedince, planovat gdettelskou p& a do ni zapojit i
rodinu, ktera je pro sestru &ivym zdrojem informaci. Na druhou stranuiza rodina
jedince s poruchou autistického spektra najit Weexporu a cenného radce, ktery jim umi
a miZze podat pomocnou ruku v néane Zivotni situaci.

K vypracovani této bakaigké prace m vedlo rekolik davodi. Diky mé rodig
jsem se jiz Bkolikrat setkala s ditem s poruchou autistického spektra a vzdy ra m
takové setkani velmi zépobilo. Vykerem tématu své prace se chciéshto jedincich
dozwdét vice, Iépe je chapat a byt kdykoliv schopna&eeln své sesterské praxeoao
nejkvalitrgji postarat.

V dnesni dob se totiZz poet diti s poruchami autistického spektra stale zvydDge.
budoucna Ize fedpokladat, Ze se sestry budoué¢mito jedinci v praxi setkavat stale
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castji. Presto vSak jsou mezi nami i taci, itee s pojmem ,autismus” nikdy nesetkali
anebo o #m slyseli jen v souvislostech, riddad s filmovou postavou Rain Man.
Cilem prace je poskytnutifghledu specifik oSsivatelské p& o jedince
s poruchou autistického spektra, jak je uvedenor gamotném nazvu prace, a st
jaky pristup a podil na spolupraci byéka mit sestra k jedirign s poruchou autistického
spektra a jejich rodinam a jak rodinu owlije p&e o dit s poruchou autistického spektra.
Chela bych touto praci figdat zdravotnickym pracovniitn zakladni doporteni

pro praktickou p& o jedince, pedevSim dit s poruchou autistického spektra.

11



TEORETICKA CAST

1  ETIOLOGIE PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Prvni zminky o autismu pochézeji od amerického lpsy@ Lea Kannera, ktery
v roce 1943 uvedl pojemcasny @tsky autismus (Early Infantile Autism)O rok pozdji
nezavisle na dm zavadi videsky pediatr Hans Asperger pojem@utisticka psychopatie”

v odbornémélanku, v imz popisuje kazuistikytyi chlapd@ se zvlastnostmi v chovani,
zde zdiraziuje zejména specifickou psychopatologii socialrieriakce,fe¢i a mysleni.
Roku 1981 britska Iékka Lorna Wingova zavadi pojem Aspenigesyndrom a popisuje
takeé tzv.,Triadu symptond” (Gillberg, a dalsi, 2008, s. 7, 8).

Nasled® prevazovalo freudovské vy&tleni, které povazovalo autismus za
ziskany, tj. ne vrozeny, jehoz hlavnfiginou je nespravna vychova a néastrénost
rodi¢t. Samokejme dnes jiz vime, jak uvadi Jelinkova, za to nemize ani prostedi, ani
nespravna vychova radi* (Jelinkova, a dalsi, 2003, s. 1&pwasné moderniddecké
studie jiz pojimaji autismus jakoiasledek geneticky podminych zngén v mozkovém
vyvoji a PAS jsou tedy povaZzovany za vrozené. Ttjeti pak tedy nepovaZzuje specifické
projevy v chovani déte za zgsobené chybnym vychovnym vedenim. PAS Ize td&kdia
mezi neurovyvojové poruchy vznikajici na neurobgpdém podklad, piicemz jsou
teoreticky gevazr zvazovany dysfunkce v oblasti méka, limbického systému,tky
mozkové, cingula, hippokampu, amygdale (Struneckf09, s. 8). Z hlediska
neuropsychologie Ize problémy &# piradit k potizim s vnimanim fgmem informaci) a
zpracovanim informaci (problémy v oblasti emoci gsleni). Za vznik autismu tak neni
odpowdné pouze jedno misto v mozku, ale jedna se spiseruchu komunikénich a
integranich funkci v mozku. Na zakladéchto tiznorodych projefr Ize konstatovat, Ze i
pri¢iny budou velmi variabilni (multifaktorialnitginy) (Acosta, a dalsi, 2003, s. 149).

Hrdlicka a Komarek (2004, s. 19) uvadjjednou z moznych primarnichrigin
autismu je velmeasné poskozeni vyvijejiciho se mozku, a to nejsmpbeobi kratce po
uzaveni neuralni trubice @@blizne kolem 24-26. embryonalniho dnélaveka...).”

Thorova (2006, s. 49) uvadi, zéleZitou roli maji také genetické faktory, dale
uvadi, Ze za vznikem PAS stoji s ng§i pravépodobnostitizny paiet geri v rizné mfe.

Etiologicky vyznamneé jsou take rizikove faktorydhotenstvi, mezi&lze z&adit expozici
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thalidomidu, rubeol&i nékteré virové infekce, a prenatalni i perinatalnimjdikace, kdy
muze dojit k poSkozeni mozku.

Opatilova (2010, s. 319) na zakladraznych zdroji déli etiologii PAS do
nasledujicich skupin: zafdky, tuberkuldzni skler6za ¥totenstvi, dalSi perinatalni rizika,
genetické faktory, asfyxiefpnarozeni, dtské nemoci v ranémeku, metabolické poruchy
organismu jedince, mozkové abnormality.

V roce 1980 byl peet diti s PAS 1 : 10 000 zdravycktd v lonském roce to bylo
jiz 1: 88, u chlap& dokonce 1 : 52 (Strunecka, 2012, s. 2). DalSiramtédi, Ze na 1 divku
s PAS fiipadaji 3 az 4 chlapci s PASiiBnaky autismu jsokasto u divek mirsi,
dévéata byvaji sociak zdatrgjSi, nejsou tak hyperaktivni a s mnohem menSimorskl
k agresivi¢ (Thorova, a dalSi, 2012, s. 117feBto jsou PAS stale nevyj@siou zahadou
bez jasnych fi¢in a jednoznénych @iznaki.
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2  TYPY PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Pod pojmem autismus je zahrnuto velké mnozZsizhych vyvojovych poruch,
avSak jen skteré formy autismu zcela zneningi vést plnohodnotny Zivot (James, 2008,
s. 11). Pojem autismus je spiSe stary a zkracesgiasné dob se tyto poruchy oziaji
jako pervazivni vyvojové poruchy (PDD — pervasiexelopmental disorders) autistické
spektrum (ASD — autistic spectrum disorders) (@&ley4, 2007, s. 172).

10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10D-10) rozliSuje nasledujici
pervazivni vyvojové poruchy:

v' F84.0 ¥tsky autismus nebotiasny infantilni autismus

v' F84.1 Atypicky autismus

v' F84.2 Retiiv syndrom

v' F84.3 Jina &ska dezintegiai porucha

v' F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalnidata a stereotypnimi
pohyby

v' F84.5 Aspergéiv syndrom (MKN-10, 2013)

Tabulka 1: Klasifikace pervazivnich vyvojovych poruch v USAimo USA

Diagnozy dle DSM-IV (platné pro USA
1.1.1 Diagnézy dle MKN-10 laghozy (p p )

(platné v Evropé a mimo

USA)
Détsky autismus Autisticka porucha
Atypicky autismus PDD-NOS (inak nespecifikované
pervazivni vyvojové poruchy)
Rettiv syndrom Rettova choroba

Jina ditska dezintegkai porucha| [Btska dezintegkai porucha

Aspergetiv syndrom Aspergerova porucha
Jiné PDD Atypicky autismus
Nespecifikované PDD Zadna odpovidajici diagnéza

- hyperaktivni porucha sdruzena|s
mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby

Zdroj: OSlejSkova, 2007, s. 175
14



Lze tedy konstatovat, Ze poruchy autistického gpejgou syndromem, ktery se
sklada zady vyvojovych a behavioralnich funkci, na jejickaklad se stanovuje
diagndza (Obaid, 2012, s. 104).

2.1 Deétsky autismus

Autismus je jednou z nejzavagsich poruch mentalniho vyvoje &i¢ a pati mezi
komplexni vyvojové poruchy. Autismus se dokonce kyyigie ¢ast€ji nez Downiv
syndrom (Brown-Guttovz, 2008, s. 29). \istedku poruchy witych mozkovych funkci
pak dit ,dobs;e nerozumi tomu, co vidi, slysi a prozivéd znamena, Ze neumi spravnym
zpisobem vyhodnocovat informace (senzorické, jazykowgruSené jsou rpdevsim
oblasti komunikace, socialni interakce i@gstavivosti (tzv. zakladni diagnosticka triada
problémovych oblasti vyvoje u poruch autistickéhmeldra). Autismus je doprovazen
specifickymi vzorci chovani (Thorova, 2007).

Détsky autismus se diagnostikuje na zaklagaojeva chovani, kdy k projevm
dochazi od éstvi nebo v ranémeku (do 36 ndsiai). Typickymi znaky dtského autismu
jsou vyrazné potize ve vyvojieci, ve vztazich s lidmi a obtizné zvladandZzbych
socialnich dovednosti (Thorova, 2007). Vediehto specifickych projev se u dtského
autismu vyskytuje také mnoho nespecifickych, jakonpg. fobie, poruchy spanku a
piijmu potravy, zachvaty vzteku, agrese a seliezmni Rihova, a dalsi, 2011, s. 12).

Castym jevem je kombinace autismu s jinymi poruch&rhandicapy psychického
i fyzického razu jako je napmentalni retardace, epilepsie, smyslové porugbpgeticky
podmirgné vady.Casto je také iidruzeno problematické chovani rozdilné intenzity,
hyperaktivita, neschopnost sotestni ¢i vyrazna pasivita. Bohuzel u autismu nelze
z velkécasti zcela potlét priznaky, ale Ize je zmirnit, napspecialni vychovou lze zmirnit
agresivitu, sebeziavanici zachvaty vzteku. Také bylo pozorovano zvysenial@pSeni
adaptability a samostatnosti. Thorova (2007) uvgsikud osoby trpici autismem nemaji
specialni pistup zaloZzeny mimo jiné na hluboké znalosti danélpmatiky, ocitaji se na
psychiatrickych odédlenich s vysokymi davkami psychofarndajsou vylwovany ze 3kol,
do kterych vSak urovni svého intelektu/pat

Na zaklad vySe uvedeného lze tedy konstatovat, Ze jedinyrecoym a
prokazateld UsgsSnym zmisobem pomoci&em s autismem je specialni pedagogick&epé
s vyuzitim metodiky kognitivéh behavioralni terapie. Umozni-li se dit specialnim
piistupem porozust swtu, ,ktery ho diky jeho handicapu chaoticky obklopujdze
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s jistotou @ekavat zlepSeni. N&sgji vyuzivanou metodikou speci@nvyskolenych
pedagog je strukturované deni, jez priorité cvici funkéni komunikaci a individuakh
pristupuje k psychoedukaci. Dle mnoha afitf@ vizualizace a strukturalizace zakladnimi

metodickymi pilfi ptistupu k lidem s autismem (James, 2008, s. 13;0Mapr2007).

2.2 Atypicky autismus

Dle MKN-10 je tento pojem pouzivan praétil které vykazuji autistické rysy, ale
neni u nich spkn obraz plg vyjadieného autismu definovaného dle MKN-10, coz
vyZzaduje abnormalni funkce ve vSed¢hch problematickych oblastech (Barker, 2007, s.
99).

Dit¢ s atypickym autismem trpfadou specifickych socialnich, emocionalnich
piiznaki a zpisoki chovani, které Ize také pozorovatdtic cktskym autismem. Atypicky
autismus se vSak liSi dobou vzniku, kdy prvni prgjgsou pozorovany az po 3. roce
Zivota, nebo nenaptnim diagnostické triady, kdy jsou naruseny pouzedljedna oblast.
(Rihov4, a dalsi, 2011, s. 14)

Atypicky autismus je népstjSi u vyrazg retardovanych jediric u kterych lze
nalézt velice nizkou uroviefunkci, kterd poskytuje malou moZznost projevit idatni
chovani, pozadované diagndézou autismu. Tento ty® BA také vyskytuje u jediic

s €Zkou specifickou vyvojovou receptivni poruchiasii (Barker, 2007, s. 99).

2.3 Rettiv syndrom

Rettiv syndrom je neurologické postizeni zasahujici dmké motorické i
psychické funkce (Bazalova, 2011, s. 72). Tentodsym je z@soben mutaci genu
MECP2 a vyskytuje se pouze u divek (Barker, 2007,04). Jsou vSak znamyipady
vyskytu Rettova syndromu i u chlapclde vSak &sSinou o smrtelnou formu syndromu
zpasobujici potrat, narozeni mrtvého &t nebo pedtasnou smrt (Snytova, 2008).
PrestoZe Reiiv syndrom ma spot@é charakteristiky, je velmi odlisny od jinych PAS
svou etiologii, klinickym obrazem a progresi. DlarBera by nil byt spiSe povazovan za
neurologickou &z psychiatrickou poruchu (Barker, 2007, s. 101).

Vyvoj takto postizenych divek jegtsinou do ¥ku 2 let normalni, poté se &aaji
postupr nabyté dovednostii@cové schopnosti ztracet. PostiZzeré grojevuji autistické
rysy, zhorsuje se u nich socialni interakiag,i pohybova stereotypie. Nistaji problémy
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s prijmem potravy, ale pouze dociteho wku, pak se stabilizuji. Dochazi ke zpomaleni
rastu a v dosflosti se vyskytuji kloubni deformace a skoli6zar&s, 2007, s. 101).
(kroutivé, stereotypni, ,myci“ pohyby rukou s ohymi pazemi ped hrudnikem nebo
bradou). Typické je také opakujici se n&eéni rukou slinami, nedostate Zvykani
potravy, hyperventilace, ztrata kontroly defekaaceateni, hypotonické svalstvo, the o
Siroké bazi a také&asto se vyskytujici epileptické zachvaty, které vsadolescenci
zmimuji a frekvence klesaR(hova, a daldi, 2011, s. 15). Bazalova dale uvaelije
zastaven socialni vyvoj a vyvoj hernich dovedncai, socidlni zajmy jsou zachovany
(Bazalova, 2011, s. 73).

2.4 Aspergeniv syndrom

~Abyste se stali vynikajicimedcem nebo sklym ur@lcem, musite mit alesjpo
nejaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umadpoiubat se od tohoto &a."

Hans Asperge(Thorova, 2006, s. 185)

Aspergetiv syndrom méa spot@é rysy s &tskym autismem, ale také ma &dv
podstatné odliSnosti, nedochazi k opsiidre vyvojiteci a WtSina dti je ptiamérné ¢i vice
inteligentni. ti s Aspergerovym sydromem jsou vSak vice rezeméyaito¥ chladné a
postradaji schopnost vcitit se do druhych, také jseobratné attkopadné na rozdil od
déti s autismem, které jsou obvykle Znazivé (Barker, 2007, s. 99 - 100).

Aspergetiv syndrom je velmitiznorody se stefhzavaznymi specifiky jako ostatni
Je to ¥ejme proto, Ze jedinci s Aspergerovym syndromem obvyklkazuji spiSe zvlastni
chovani nez jasn popsatelné postizeni aiagobi jako lidé, kt# postradaji Bzné
porozungni swtu kolem sebe. #@stoZze maji &Si potebu sociala komunikovat a lepsi
socialni dovednosti, nejsou schopni rozumsocialnim signdlm a maji obtize
komunikovat a byt v kontaktu s jinymi lidmi, to paknich vede k uzkostem (Bazalov4,
2011, s. 79).
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/////

v’ kvalitativni zhorSeni socialni interakce — pro diagu je teba alespb dva

vyskytujici se rysy:

oslabeni funkce amiho kontaktu, mimiky, desnych postdj a
gestiky v socialni interakci,

selhavani p vytvareni vztali s vrstevniky,

chybgjici spontanni sdileni radosti, zajra Usgcha,

chybgjici socialni a emocionalni vzajemnost,

v/ omezené a stereotypni vzorce chovani, zajmy aipktiypro diagnézu je

Mezi

jednoducha,

tieba alespdjeden z nasledujicich @gohi chovani:

zaujeti jednim ¢i vice stereotypnimi a omezenymi @
s abnormalni intenzitoti zametenim,

zjevné tvrdoSijné Kni na nefunknich zmisobech chovani a
ritudlech,

stereotypni a opakujici se pohybové manyrismy,

excesivni zabyvardastmi gednetu,

klinicky vyznamné zhorSeni v socialni, pracowiiijiné Zivotni oblasti
(Barker, 2007, s. 100).

klinické piznaky Aspergerova syndromu fatnedostatek empatie,

ndgpéhava a jednostranna socialni interakce, omezenréela nepitomna

schopnost udrzet a navazovatatglstvi, pedantsky ipsnate¢, nedostatky v oblasti

neverbalni komunikace, hluboky zajem o specifiayd predmet, motoricka neobratnost

a nepirozené motorické pozice. Jedinci s Aspergerovymdsymem obvykle takeé trpi

Uzkostmi, depresemi &sto také tihnou k sebepodhodnocovani aceimabilité (Rihova,

a dalsi, 2011, s. 15). Na druhou stranu jsou jedinkspergerovym sydromem schopni

koncentrovat se, umi¢movat pozoronost danému Ukolu a vytravat tak dipkidy by to

jiné lidé davno vzdali. Diky své socialni neobratingsou tito lidé Usgsni v oblastech,

které nevyzaduji vysoky stupesocialni inteligence (James, 2008, s. 13; Law2008,

s. 15).

Aspergetiv syndrom se vyskytujéasgji u chlapd nez divek. Barker uvadi p@m

9-10 : 1. Potize se objevuji v pa@Eim wku nez u dtského autismu, &Sinou az po

nastupu do Skoly, kdy na ditmize zapsobit velka psychickd z& dana Skolnim
prostedim (Barker, 2007, s. 100).
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2.5 Jin& dezintegratni porucha v détstvi

Détskou dezintegkmi poruchu popsal v roce 1908 specialni pedagoddecVT.
Heller. Popsané ffpady nazval ,dementia in fantilis“, pogd byla tato porucha
piejmenovana na ,Hellév syndrom* (Thorova, 2006, s. 193).

Vyvoj u této poruchy je do dvou lettku ditte zcela normalni, poté, kaptji
kolem tetiho az¢tvrtého ¥ku, dochazi ke ztrétziskanych dovednosti, regrésti nebo
jeji uplné ztrat, k regresi hernich a socialnich dovednosti a addpb chovani. Pro tuto
poruchu je typicky nastugzké mentalni retardace.ide se také projevit ztrata kontroly
defekace a mni. Casto se také objevuje ztrata zajmu o okoli, stgpedta repetitivni
pohyby a zhorSeni socialnich interakcich, které jpodobné autismu. Obvykle se stav
ditéte stabilizuje, Bkdy vSak dochazi k titému zhorSeni (Barker, 2007, s. 101).

Jinou dezintegkmi poruchu v dtstvi povazuji odbornici za nejproblénggsi
z PAS, a to fedevSim diky nahlému vyskytuiipnaki po normalnim vyvoji déte
(Bazalova, 2011, s. 77).

2.6 Hyperativni porucha sdruzena s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby

Bazalova (2011, s. 77) k této poruSe uvage o neurité popsanou poruchu
s nejistou nosologickou validitou, ktera v gokpojuje hyperaktivni syndrom, mentalni
retardaci s IQ pod 50, stereotypni pohyby, narugarornosti a/nebo sebeposkozovani.”
V dospivani se hyperaktivitagmi v hypoaktivitu.

Diagnostika zahrnuje nejmé&n dva symptomy z oblasti ¢tké motorické
hyperaktivity (lBhani, skakani, potizetigtat sedt, rychlé zm¢na aktivit atd.). Dale lze
pozorovat pohyby celéha@la nebocast&né pohyby (poklepavani rukou)ighnané nebo
nefunkni opakovani¢innosti (hra stekouci vodou), opakované sebepadiod a
nedostatky veie. U této poruchy se nesmi vyskytovat socialni $emuautistického typu,
dit¢ pouzivad oni kontakt, mimika a postoj jsoufimérené, vztahy s vrstevniky jsou
piiméiené ¥ku a vyvoji, Ize pozorovat snahu odalsné piblizovani se k lidem pro éthu
a naklonnost a schopnost sdilet radost (Thorov@6,28) 209, 210).
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3  DIAGNOSTIKA PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Hartl a Hartlovd (2009, s. 111) definuji diagnogtifako: , ¢innost srédrujici
k zjiSeni diagnozy, projeva pfiznaki choroby s cilem odhalit jejiFfriny, zpisob l&by a
prognézu onemoeni.“ Diagnostika PAS je velmi slozita a vyZaduje komplest, ktera
spaivd ve vySdaeni provadného klinickym psychologem, psychiatrem, neurologem
foniatrem, logopedem, genetické vyget a vySdeni ve specialh- pedagogické poradn
K diagnostice se vyuzivéada diagnostickych Skal a metod. Mezic¢asgji uzivané
diagnostické metody patsemistrukturovana Skala CARS (Childhood AutismtifRp
Scale), pozorovani, rozhovor, vyvojové Skaly (maBesselova vyvojova Skala), testy
rozumovych schopnosti a screeningové diagnostiak&aje (ADI-R - Autism Diagnostic
Interview - RevisedADDS, AQ atd.) Rihova, a dalsi, 2011, s. 24).

Diagnostika je zagfena pevazr na projevy ve fech zakladnich oblastech
postizeni, v oblasti komunikace, socialniho chovanipgedstavivosti souvisejici se
stereotypii a hrou. Diagn6za PAS se stanovuje hdadé sumy a vzorce symptam
(Thorova, 2006, s. 260; Bazalova, 2011, s. 101).

Jiz v raném ¥ku lze pozorovat u dite ukité varovné znamky, které mohou byt
signalem k dalSimu odbornému vy&eti. Mezi tyto varovné znamky pat

v chykgjici Zvatlani, polohovanii pouzivani gest vedku 12 nésiai,

v' ve wku 16 n¥sial neschopnodfict jednotliva slova,

v' ve Wku 24 nmésial neschopnost vyslovovat dvouslovné fraze,

v’ ztrata jazykovych a socialnich dovednosti v jakéimkasku,

v/ potize s navazovaningmho kontaktu,

v'omezenti chybéni spontanniho zajmu o socialnigeesny kontakt,

v dit& pasobi dojmem, Ze neslysi,

v nefunkéni uzivani pedmneta,

v' zvlastnosti v motorickém projevu (Brown-Guttovz,08) s. 31;Rihova, a
dalsi, 2011, s. 24).

Jak jiz bylo uvedeno, autismus nema v dnesni ddlainy @inny 1€k a ani jeden
specificky l&ebny program, ktery by byl univerzalni pro kazdé di PAS. \étSina
v souwtasnosti pouzivanych débnych prograrin je zanétena na zlepSovani celkového
fungovani diéte. Brzka diagnéza adba zamdrena na jazykové dovednosti a chovani jsou
nezbytné k dosazeni tohoto cile (Brown-Guttovz,8@0 32).

Diagnostika jednotlivych PAS je stmg uvedena u kazdé jednotlivé poruchy.
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3.1 Nespecifické rysy

Dle Cadilové a Zampachové (2012, s. 10-11) seéti 8 PAS¢asto vyskytuji akteré

nespecifické rysy, které nejsou gasti diagnostickych kritérii:

v
v

nerovnondrny profil kognitivnich schopnosti,

snizena schopnost imitace pofyib¢innosti, nachylena dize ¢i chize po
Spickach, tleskani, luskani prsty,

fascinace pohyberti tvarem (pozorovani rotujiciclsj jinak pohybujicich
se redmetd, pozorovani fednetd z riznych uhi, sledovani objekt i
lidskych tv&i z blizkosti, popipadt fascinace dalSimi smyslovymi vjemy
(dotykem aj.),

neobvyklé reakce na &ité smyslové podfty (ptehnana citlivost na zvuky,
swtla nebo doteky, népnérené reakce ne chiytvang, pachy),

negimérené emociondlni reakce (béxddny pl& nebo smich, sdani
nalad, podrazshost, afekty, Uzkost, absence strachu v neliezjoh
situacich),

problémy s chovanim (dekoncentrace, agresiviteezainvani),

vétSinou chybi spontaneita, iniciativa a twmst @i organizovani volného
casu,

potiZze s vytvéenim mysSlenkové osnovy (koncepcé) imzhodovani v praci
i pfesto, Ze ostatnimi schopnostmi na Ukolgista

problémy se spankem, s jidlem.

21



4  TRIADA SYMPTOM U

U PAS jsou postizené&itzakladni oblasti chovani a kognice. Dle #®ehové a
Makovské (2009, s. 94) jde gopmezeni reciprénich socialnich interakci, omezeni
reciprocni verbalni i neverbalni komunikace a omezeni faatss velmi chudym a
stereotyp#d vyjadenym repertoarem chovani a zajth Jedna se tedy o postiZzeni oblasti
komunikace, sociélnich vztala gredstavivosti.

Projevy postizeni vSechiit oblasti triady se vyskytuji v Sirokém spektru od
minimalniho postizeni po vyraznou expresi porucRyojevy se také #mi s wkem.
Klinicky obraz je dale ovlivén i dalSimi faktory jako je n&pmentalni retardace (az 70%
déti s PAS ji trpi), jiné pdruzené poruchy (epilepsii ma az 40%tids PAS)¢i jiné
smyslové nebo neurovyvojové vady (ADHD), ale i asodtni rysy, temperament,
projevuje se take vliv prasdi¢i predchozi pée (OSlejSkova, 2007, s. 174).

Bazalova (2012, s. 15) ztnije, Ze se jak v Evr@ptak i v USA zamysli upraveni
diagnostickych kritérii pro PAS a navrhuje se remukriddy na d¥ oblasti — naruSeni
socialni interakce a komunikace a restriktivni gtéfvni vzorce chovani, zajima aktivit.

4.1 Oblast komunikace

Oblast komunikace je naruSena i u jinychitygstizeni, avSak tyto problémy jsou
zcela odliSné od komunikaich probléni déti s PAS. [3ti s PAS postradaji vrozenou
schopnost pochopit vyznam vzdjemné komunikace, hepachopit, Ze pomoci
komunikace mohou ovlivnit své présti (Jelinkova, a dalsi, 2003, s. 2).

PostiZzeni v této oblasti Ize u malycttidnegastji pozorovat pi opozdni rozvoje
feCi, absenci zvatlani, I1ze také pozorovat regfesitypicky kolem 18. az 36. #sice \¥ku.
Dit¢ prestane pouzivat jiz n&ena slova, ale sdasré nevyviji Zadnou snahu rozvijet
nahradni zpsob komunikace ndp gesty nebo mimikou. &které dti s PAS misobi
dojmem, Ze nesly&fi nerozumi, jelikoZ¢asto nereaguji na pokyny a zavolani jménem
(Pegochova, a dalsi, 2009, s. 95).

StarSi dti sice jiz obvykle dobe mluvi, ale nechapou pravidla komunikace,
vymeénu roli, n&asovani, rozliSeni a dodrzovani vzdjemnosti. AlesfarSich &i maze byt
fe¢ naruSena, ixemz Ize pozorovatizné poruchyfeci. Déti mimo oblast svého zajmu
nejsou schopny konverzovat o sgolém tématu a nejsou schopny plynulost konverzace
udrzet. Slovni projevdi s PAS byva stereotypni, pedanticky, fadni, Inéanace a emoci,

se zvlastni dikci a rytmem, odpmir na otazky byvaji mimo kontex{Dominantni a stale
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opakovanou abnormni strukturou pokusu o konvergaci otazky.“Déti s PAS tSinou
nereaguji na to, ze jiz byly zodpiaeny a tak je stale opakuji dokolagkteré dti mluvi

k druhé osobv monologu a samomlgyPefgochova, a dalsi, 2009, s. 97).

4.2 Oblast socialnich vztal

Thorova (2006, s. 93, 94, 95) ve své knize vymezajdadni specifika, které se
projevuji v narusené socialni oblasti, na zakl&dhto specifik pak definuje zakladni typy:
typ osan®lé sociélni integrace pro ktery je charakteristicky velmi maly zajem o
spole&nost druhych lidi¢as travi nejragli o samog,
typ pasivni socialni integracekontakt s lidmi sice pasiérprijima, ale jiz dale nerozviji,
typ aktivni (zvlastni) socialni integrace pro réhoz je charakteristicky akti¥n
navozovany kontakt, ale némereny situaci,
typ formélni sociélni integrace postrada socialni intuici, jeho chovanispbi zvIasts,
dité¢ tohoto typu neni schopndippiasobit nadené vzorce chovanidnicim se okolnostem,
typ smisSeny zvlastnijehoz socialni chovani je velmi nesourodé a jevo¢ho prostedim,
situaci a osobou, se kterou je kontakt navazan.

Jelinkova (2003, s. 5) pak uvadi typické probléagidniho chovani udli s PAS:

v nedostatek reciprocity a snahy o sdileni pozornosti

v dit¢ samo nevyhledava vztahy s lidmi, cofizae vypadat jako nedostatek
pozornosti k lidem, k lidem se chova jako flegmétam, di€ nema snahu
navazovat kontakty s vrstevniky a naopak jejictharakontakt ignoruje,

v absence &niho kontaktu i komunikaci,

v dit¢ si neu¥domuije city ostatnich lidi, takové &ie musi natit brat ohled
na okoli a také se musi ri@uridit své chovani &i ostatnim,

v' neschopnost spontanniho napodobovéninapodobovani doslova bez
ohledu na okolnosti,

v" nedodrZovani spatenskych norem a konvenci.

U malych dti je ne&asgjSim prvnim Kklinickym projevem vaznouci interakce
matka — di, jedna se tedy o absenci nebo nedotaie emaéne pozitivni a celko¥
.potésenou” reakci P mazleni s doprovodnym smichenii gkadleni. Takové ditma
rackji samotu, je vzdalené, odtazité, chybi socialmds nemava na rozl@genou, na své

okoli pisobi dojmem, Ze Zije ve vlastnimegy(Pefochova, a dalsi, 2009, s. 94).
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Thorovéa popisuje postiZzeni v sociélni oblasti, kiii¢ nenavazuje vzjemnyoi
kontakt, grestoZe ho je schopno. Biprakticky nesleduje sénnaSeho pohledu a jehoro
kontakt neslouzi socialni komunikaciétbs PAS jsowtasto popisovany jako klidné, hodné
az pasivni, nenataé. Vazne u nich schopnost ,sdilené pozornostifiegpi mozné zagtit
pozornost ditte na ¥ci, na které je upozaovano a které jsou mu ukazovany.stPAS
nenuti rodie ¢i své blizké ¥novat pozornost &cem, které ho zaujmou, neukazuje je a
nevyzaduje si naS nazor na ani nas zajem o¢n Postizené ditpouziva osob ve svém
okoli k dosazeni svych @il aniz by projevilo souvztaznou etimd reakci (Thorova, 2006,
s. 97).

Starsi dti a mladistvi s PAS nerozumi symboi tak, jak by ve svém mentalnim
véku mely. Maji i nadale problémy s formovanim vzitahv prijimani a dodrzovani
socialnich pravidel, maji problémy s chapanim azpanim socialnich signéla gest se
socialnim obsahem, neumi sdilet zazZitky s druhabas. Chybi jim schopnost véiti se
a spontaneita odpovidajici socialnimu kontextu.oTgitti maji malokdy stejé staré
pratele, dosti navazuji vztahy dise starSimi, nebo mladSimi (Beghova, a dalsi, 2009, s.
97).

4.3 Oblast predstavivosti a zajni

Pro tuto oblast jsou typické zvlastni a atypickéylny a motorické stereotypy jako
nag. krouceni aiepani rukou, pdukavani, valeni se, chozeni po&gich, to vSe #i
provadiji mechanicky bez entaiho kontextu. Bti s PAS maji rag&ji mechanickou hru, tj.
stale dokola stavi kostky di@ad nebo na sebe, ale nejsou schopny napodobivéjhry,
neumi si hrat ,na dco”, chybi symbolicka hra ,hra na rodinu, hra nal&k na doktora.”
D¢ti preferuji mechanické hey, casti gredneta ¢i véci denniho Zivota spisSe technického
razu, nap. mlynky, TV, budiky. Také maji velmi rady zvukoudratky, kdy rady
poslouchaji stale dokola jednoduché melodie, v T&dgi jen rekteré pdady, miluji
reklamy, zilky a & nesleduji (P€ochova, a dalsi, 2009, s. 96; Jelinkova, 2003, s. 4

U starSich &i lze iz pozorovat sice omezené zajmy, aléespo rkdy
propracované do absurdni dokonalosti s hramiad obrovskych mnoZstvi informaci a
znalosti. Zajmydchto cti jsou nezvyklé az podivné a ste&jtak intenzita, s jakou se jim
v urgitém casovém useku énuji. Stale zde ietrvavaji ritualy, dti trvaji na tom, aby

nabytek byl na stejném méstobleieni nElo jednu barvu, fjimaji pouze witéa jidla, sedi
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na stejné Zidli a chodi do Skoly stejnou cestoui&ocasto z obavy z afekityto ritualy
respektuji (P€pchova, a dalsi, 2009, s. 97).
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5 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA U
DOSPELYCH JEDINC U

Jiz bylo uvedeno, Ze PAS maji zavazny dopad naojoasobnosti a nefznivé
ovliviuji funkci celé rodiny, fedevSim pokud diagnézdijpde poz@&. Podpora a rozvoj
socialnich, komunikamich a kognitivnich dovednosti od nejutlejSihékw ditte ma
pozitivni vliv na fungovani jednice s autismem \spidosti. Je-li vSak v dosfosti
diagn6za stanovena spréymmizZe pozitivie ovlivnit nejen jedince s PAS, ale i celou
rodinu. BohuZzel je vSak diagnostika v délssti mnohem slozgsi, jelikoz ¢asto dochazi
k potlateni @iznaka Zivotnimi zkuSenostmi, Iéky i komperizam chovanim. ¥tSina
dosglych s PAS neni schopna samostatného Zivotaralpge uéitou miru pomoci wad
zakladnich oblasti fungovani. Na druhou stranudkeé najit dosgé jedince s PAS, kie
dosahli vysokoSkolského v&dni a dobe se adaptovali jak v osobnim, tak v pracovnim
Zivot¢ (Thorova, a dalsi, 2012, s. 119).

U dosglych jedindi je situace zhorSena tim, Ze r&lijsou ¥tSinou jiz
v pokratilém wéku nebo rezignovani na to, aby se akdivpodileli na zjiS&ni
nestandardniho vyvoje svych jiz delgh dti. Nasledkem toho pak dadp s PAS
vétsSinou Ziji s diagndézou mentélni retardace a pouoindvani, nejsou-li mentarpostizeni
(vysoce funkni autismus nebo Asperger syndrom) jejich ne€psgjSi diagnozou je
schizofrenie nebo porucha osobnosti (Hare, a d2§#4, s. 10).

Jak jiz bylo uvedeno, diagnostika u délgph je slozita, stZzejni roli zde hraje
anamnéza. Bohuzel vSak ziskani informacétstdi je velmi obtizné. Dosfi jedinci jiz
maji vytva'ené vzorce kompenzaiho chovani, které symptomatiku PAS zakryvaji.
V anamnézachéthto jedind Ize nalézt problémy s kontakty s vrstevniky, mélaubec
Zadné dvérné gatelé a omezené vyhraré zjmy. Diky dmto adapténim probléniam tak
mnoho nediagnostikovanych deésjch s PAS pdebuje uéitou socialni pé&. Thorova a
dalsi (2012, s. 117) tvrdi;bez diagnodzy, s projevy obtiZndefinovatelného vagniho
handicapu, podporu &sinou nedostanou®Casto ani rodina nechce takového jedince
podpdit, jelikoZ handicap zatuje za volné rozhodnugikdyby chel, kdyby nebyl linyy
(Thorova, a dalsi, 2012, s. 117).
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5.1 ObtiZe u dosgglych s PAS

Obecr Izetici, Ze starSi dosti maji horSi fyzicky i psychicky zdravotni stavleD
vyzkumu americké sociolozky byli dodp jedinci s PAS Zijici s rodinou v lepSim
zdravotnim stavu nez jedinci, ki€?iji v zatizeni sociélni p& (Seltzer, a dalsi, 2004, s.
237).

Dle Thorové a dalSich (2012, s. 117)ipatezi nefastjSi fyzické obtize dosiych
s PAS epilepsie, potize traviciho traktu (zacpajepm, nadymani), poruchy spanku,
migrény a chronické bolesti.

Thorova a dalSi dale specifikuji potize v oblagiciélni interakce (nap méalo
trvalych, divérnych a reciprénich vztali, naivni divétivost, obtize posoudit dopad svého
jednani na ostatni), problémy v komunikaci verbaheiverbalni i metakomunikai (nag.
naprosta absencii, potiZze s porozugmim pravidhm vzajemné komunikace, obtize
s porozundnim ironii, nadsazceéi metafde). NaruSené jsou i kognitivni schopnosti, inap
velmi konkrétni mysleni, potize s abstraktnim nmy&te poteba vizualizace informaci,
porozungni dikkim krokim nikoliv cili. Problémy jsou také v oblasti senz&e integrace,
kdy Ize pozorovat hypersenzitivitdi naopak hyposensitivitu na smyslové pégn
mysofonii, fonofobii, prozopoagnozii a jiné projev@btize se také projevuji v oblasti
motorickych dovednosti, v oblasti emoci (happrecitlivélost, impulzivita, Uzkosti,
nervozita) a pedstavivosti (nap obliba rutiny, potize siprusenim ¢innosti, potiz
v pozornostnich funkcich) (Thorova, a dalSi, 2G12,18).

V praktickém Zivog to ¢asto znamena velké problémy s hledanimésanani, tito
lidé nejsou schopni najit stqtele a ani nemivaji blizky vztah s jinyovékem. Také jsou
si wtSinou dolbe wdomi toho, Ze jejich schopnosti, znalosti a dovetingou v utité
oblasti mimdadre ¢i az extréms vysoké a festo je nedokazi v praxi vyuzit. To jim
piindsi dalsi frustraci (Howlin, 2005, s. 15).

Nemalé obtize u doslych jedindi s PAS takécasto vedou k probléhm
s kriminalitou. Howlin definuje jako nejdezitéjSi faktor u nasilnyclinu jedinai s PAS
nedostatek empatie. DalSimi zavaznynii¢cipami kriminalniho chovani lidi s PAS je
nedostatek socialniho porozéni, intenzivni nutkani k uskuteéni viastnich specifickych
z4jmi, neschopnost posoudit dopad vlastniho jednanéipa isostatni. AvSak velmiizika
se jedna o trestn§in spachany umyséza &elem rgkoho zranit (Howlin, 2005, s. 239,

240).
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5.1.1 P¥idruzené poruchy

V adolescenci a mladé daspsti se objevuji dalSifmlruzené poruchy, které maji
casto za nasledek vyraggi pokles v celkové adaptabdlia fungovani v &ném Zivot
(Billstedt, a dalsi, 2005).

Thorové a dalsi (2012, s. 117) uvadi,RPAS secasto poji s jinymi psychiatrickymi
diagn6zami vyznandnfrekventovadji nez v zné populaci, ... mezi 16 az 35%J
jedinai s PAS tak Iz€asto najit syndrom porusSené aktivity a pozorngstiuchy chovani,
depresivitu, tikové poruchy, bipolarni poruchy, agtné poruchy, obsedastkompulzivni
poruchy, psychotické epizody, katatonie, fobie, eze#iovani, opoazini chovani,
explozivni stavy, pcemz nefasgjSimi jsou afektivni poruchy (64%), z nichZ v n&gim
zastoupeni jsou deprese (28%). Pepadiobnost vyskytu deprese roste¢kem, vrcholi
v adolescenci a mladé daspsti. V psychiatrické komorbiditnejsou popisovany rozdily
mezi muzi a zenami.

Americka sociolozka ve svém vyzkumu tvrdi, Ze uirjedl s PAS nelze
automaticky pedpokladat rozvoj schizofrenie nebo jiné psych@ipbkruchy, festoze Ize
u tchto jedind nalézt ¥tSi mnozstvi fiznaka meére zavaznych psychickych poruch, které
se vyznam#é podili na samostatném fungovani (Seltzer, a dd&®i04, s. 239).
K podobnému z&ru doSla i jind autorka, ktera uvadi, Ze PAS siegyhwuje vznik
schizofrenieci jinych pribuznych poruch, ale také neni zadnikakz pro tvrzeni, Ze se
schizofrenie vyskytuje u lidi s PASstji nez u zdravé populace (Howlin, 2005, s. 223).

Stejné autorka také potvrzuje 2éy jiné studie, ktera uvadi, Ze prapbdobnost
uzivani psychoaktivnich latek roste u jedircPAS s ¥kem. Vysledkem obou studii je
fakt, Ze cca 30% dos|ych jedindi s PAS uzivalo antidepresiva a cca 13% uzivalo
stabilizatory nalady (Seltzer, a dalsi, 2004, &; Ziman, a dalsi, 2003, s. 533).

DalSi studie, kterd se zabyvala zneuzivanim nawdtovatek jedinci s PAS,
Zjistila, Ze ¢astji podléhaji zavislosti jedinci s Aspergerovym syoriem, u kterych je
piidruzen syndrom naruSené aktivity a pozornostio Titdé se tak diky zavislost na
drogach a alkoholtasto snazi kompenzovat Uzkost a deprese (Lugnemaasi, 2011, s.
1917).
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5.2 Progndza

U jedinal s PAS je stanovovana tzv. fumost,¢imz se rozumi mira schopnosti
piizptsobit se BZnému Zivotu. Funinost je vyraza spjata s progndzou. Dle Thorové a
dalSi ,funkénost koreluje zejména s tizi socidkomunik@niho deficitu, s vyskytem
problémového chovani, s mirou stereotypniho a litaganého chovani, /pmerenosti
emani reaktivity.” Jedinci s nizkofundnim Aspergerovym syndromemigstoze je jejich
intelekt v norng, pottebuji srovnatelnou socialni pomoc jako lidé s mlaint@ postizenim
(Thorova, a dalsi, 2012, s. 119).
samostatnosti dosahne pouze 16% osob s rozumowimapsostmi v pasmu normy.
Jedinci s PAS simruzenou mentalni retardaci patbuji vice pomoci nez jedinci s PAS
bez mentalniho postiZeni. Thorova a dalSi i Bitls# dalSi uvadi, Ze jedinci #igruzenou
mentélni retardaci vykazuji ja§8i ptiznaky autismu &ghem adolescence a dekysti a Zze
se tyto piznaky v pfibéhu casu nezlepsuji (Billstedt, a dalSi, 2005, s. 36iordva, a
dalsi, 2012, s. 119).

29



6 ROLE SESTRY VPECI O JEDINCE S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Sestra, pracujici s ¢étini i dosglymi s PAS, jim poskytuje komplexni
oSetovatelskou pé&, kterd je zamena na uspokojovani eb ditte a rodiny
prostednictvim oSdébvatelského procesiKromé vSeobecnych sester je jedint s PAS
poskytovan oSébvatelsky proces sestrami specialistkami se spe&tdlpro psychiatrii,
pediatrii nebo management, dale se na procesuipat#ilSi odbornici ve zdravotnictvi se
vzklanim pedagoga, terapeuta, zdra¥atacialniho pracovnika, o$etvatelé, zdravotiiti
asistenti a sanita(Markova, a dalsi, 2006, s. 321).

Krom¢ oSetovani sestra udti s PAS také vystupuje v roli ochrance prawvteit
komunikatora v ramci prosdi, které dié obklopuje — srodinou, Ustavem, Skolou,
odcklenim pée o dit atd. (Markova, a dalsi, 2006, s. 322).

Negativni zkuSenost z na¥gy zdravotnického Zé&eni mize mit pro dit s PAS
dlouhodobé néasledky, takZze kazda dalSi raaSize byt obtizna jak pro raoth, tak pro
poskytovatele zdravotni P& a di¥ samotné. Spoluprace sestry s éoda vytv&eni planu
oSetovatelské pé&e jim poskytuje podporu a emociondlni jistotu, &tempotebuji jako
primarni opatrovatelé die s PAS. To také ovliwje jejich usili pokréovat v poskytovani
kvalitni zdravotni p& svému déti s timto chronickym, celozZivotnim onema@cim.
Sestra musi byt silnym advokatemédis PAS, coz v3ak vyZzaduje znalosti,étipost a
¢as.Cas je cennou komoditou, a stravit patnacti@®t minut s rodinou na telefonu nebo
osobrt pred nav&tvou zdravotnického Z&eni mize znamenat velky rozdiltiptvorbeé
planu oSdbvatelské pé&. Sestry musi ipmout tuto zvlastni populaci a musi byt

angazovanyipjejich p&i (Souders, a dalsi, 2002).

6.1 OSefrovatelska pé€e o jedince s poruchou autistického spektra
Obecré Ize fici, Zze rodée potebuji pro své dé& s autismem lékakou péi
negasgji v nasledujicich fipadech: za delem preventivni prohlidky, planovaného
vySeteni a zakroku, nebo k akutnimu d@gei Cadilova a Zampachova, 2012, s. 22).
U jedinail s PAS lze pozorovat potize v novém piedt a také obtize gipmanim
zmen, které je mohou vytrhnout z jejickkané rutiny. Nav&va zdravotnického z&eni
muze byt velmi stresujici nejen pro &itle i rodée a oSdtjici personél. Navic bolestive

procedury mohou také zanechat trvajici negativpowzinky, které tak mohou vyznagn

30



ovlivnit budouci navévy s nasledkem moznych zachvatzteku a agrese i
zdravotnickému personalu. Souders a dalSi &ydte (Einna intervence a strategigeni
muze vSem zéastrenym podstaté ulehtit zazitky ze zdravotnického #aeni (Souders, a
dalsi, 2002). Stejhtak Pefochova a Makovska uvadi, Z@sna intervence je velmi
vyznamna pro zmigmi dislediki PAS a pro zlepSeni kvality Zivota postizenéhorjedii

jeho rodiny (Pe&jochova, a dalsi, 2009, s. 98).

6.2 OsSeftrovatelsky proces u dite s poruchou autistickeého spektra

Pro spravny adinny oSetovatelsky proces uéti s PASmusi sestra nejprve ziskat
informace od rodii o tom, jaké dié zachovava ritualy, co ma rado a co naopak rada@nem
Nezbytnosti jsou takéebné zakladni informace, které zahrnuji Udaje z nsabhamnézy.
Sestra je zodp@dna za posouzeni komunédch dovednosti dite, a jak dit reaguje na
ostatni osoby a na zmu prostedi (Potts, a dalsi, 2012, s. 434).

OSetovatelsky proces uéti s PAS lIze tedy na z&kladivedeného roziit do nékolika
fazi — posouzeni, diagnostika, planovani, realizasghodnoceni. V podstato znamen4, ze
prvnim krokem je poznéni dfe a zjiS¢ni jeho problém z hlediska oSébvatelstvi, poté musi
sestra zvolit vhodny Zisob oSebvani ditte a nalézt k ému spravny fistup, v posledni fazi
sestra vyhodnocuje vysledny efekt poskytovan&ep& to vSe za spoluprace radiditéte
(Souders, a dalsi, 2002).

6.2.1 Posouzeni

Prvnim krokem sestry je posouzeni stavetdjtkdy sestra sbird anamnesticka data,
ovétuje a tidi udaje o zdravotnim stavu &#. Tento proces je stale probihajici, kdy je
nutné informace neustale aktualizovat deggovat. Kvalitni skr dat vyZaduje aktivni
spolupraci ditte, jeho rodiny, doprovazejici osoby a dostupnasté@ich material
(Sedl&ova, a dalsi, 2008, s. 18).
s poruchami autistického spektra jsou wji nebo jinA doprovazejici osobaNikdo
nezna dit Iépe nez rodina, se kterou &g PAS Zije, proto pro kvalitni o$etatelskou
p&i je nutné komunikovat s ragi DalSimi zdroji informaci mohou byt zdravotnici i
pracovnici jinych obar, ktei se v minulosti podileli na pé o dit, obvykle jde o

praktického |ékee, |ék&e specialistu, sestru, socialni pracovnici, spati@ pedagoga,
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terapeuty. Sestra e dale nahlizet do zdravotnické dokumentace, aig8leySeteni i
raizné odborné literatury (Harrigan, 2008).

Skér informaci by mdl byt co nejpodrobSi. Posouzeni zahrnuje komunikaci
ditéte, socialni, senzorické a behavioralni dovedn®stinim krokem fi posouzeni stavu
dittte je diskuse srodii o silnych a slabych strankdch &é& v oblasti socialni,
komunikani a behaviordlni. i® posuzovani se detadranalyzujekvalita hygienickych a
stravovacich navyk predevSim z hlediska s&ktanosti, analyzuji se komunikai
dovednosti (komunikace verbal&iineverbalni), chovani d@ie (zdali je di& agresivni, co
vyvolava agresi, fipadreé rizné protokoly chovani). Sestra se dale zajimé mydjitte a
Skolni dochazku. Nelze také vynechat otazku osléamoditte a jeho oblibené hiky.
Sestra se nepta pouze na Udaje vztahujictisek oSatovatelskému procesu, ale Zjige
také informace ze socialni oblasti jako jsou vztahgoding, role rodta pri p&i o dite,
socialni situace rodiny afpadna pomoc ze strany sestry (S#mlla, a dalSi, 2008, s. 19;
Souders, a dalsi, 2002).

6.2.2 ldentifikace problému

Po kompletnim shu informaci o diti a jeho rodig nésleduje stanoveni
oSetovatelskych probléin které vedou k oSitvatelskym diagnézam. Do tohoto procesu
by meli byt zapojeni také rode ¢i jiné doprovazejici osoby die s PAS, neltbvétSinou
oni znaji di¢ nejlépe a mohou tak byt sesinapomocni (Sediava, a dalsi, 2008, s. 19;
Neubauerova, 2007, s. 49).

Sestra zaznamenava dadettelské problémy standardnimi nazvy tdetelskych
diagnéz podle klasifikace NANDA. V ramci osetatelského procesu se setra setkava
s bkiZznymi oSetovatelskymi problémy z oblasti sgianosti, stravovani, spanku,
vyprazdiovani, fistu a vyvoje neboifjmu tekutin. Pi p&i o dit s PAS se mimogthto
béZnych oSdbvatelskych probléih mohou vyskytnout také nasledujici d@dettelské
diagndzy, které jsou zaffeny nejen na dit ale také na jeho rodinu (Herdman, 2010):

v' 00061 — ZatZ v roli petovatele
00056 — Narusené radivstvi
00060 — Narusené procesy v ragdin
00063 — Dysfunéni procesy v rodi&
00064 — Konflikt rodiovskych roli

00051 — ZhorSena verbalni komunikace

AN N NN
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00223 — Neefektivni vztah

00074 — Oslabené zvladani &z v rodirg
00073 — Neschopnost zvladat&av rodirg
00177 — Stresovégtizeni

00151 — Sebeposkozeni

00053 — Socialni izolace

00137 — Chronicky smutek

00111 — Opozthy rast a vyvoj

00122 — Narusené smyslové vnimani
00199 — Neefektivni planovani aktivit
00138 — Riziko nasili&i druhym

00140 — Riziko nasili&i sobs

00139 — Riziko sebeposkozeni

00152 — Riziko bezmocnosti

00062 — Riziko z#&¥e v roli pe€ovatele (NANDA International, 2012)

AN Y N N U N N N W N N N

6.2.3 Planovani oSetovatelské pée

Na zaklad stanovenych oSatvatelskych diagnéz je sestrou sestaven plan
oSetovatelské p&e. Zakladem planu oSewvatelské p& je soubor intervenci, ktery
poskytne moznost efektigrtesSit problémy nejen dite s PAS, ale i jeho rodiny a udrzet je
tak ve fyzické, psychické, socialni i spiritudlihpds. P&e by tedy nerda byt zangiena
jen na di¢, ale i na jeho rode, ¢i opatrovniky. V ramci planovani ogevatelské p&e je
také povinnosti sestry tit kratkodobé a dlouhodobé cile, kdy jesbphodné zapojit prav
rodice ditte (Souders, a dalSi, 2002; Sedla, a dalSi, 2008, s. 19; Neubauerova, 2007, s.
49).

Souéasti planovani oSiivatelské p& je také kontaktied samotnou navdtou
zdravotnického Zdzeni, podeni rodta o rezimu komunikace,ffprava na reakce die,
piiprava vybaveni, Skoleni zdravotnického personaabidnuti vhodné &by bolesti a
piedevsim poskytnuti dostéteéhocasu, aby si détzvyklo. Faze planovani o$evatelske
p&e by nEla zahrnovat také Uvahy o dalSim vybaveni a petsbpazadavky. V fipac,
kdy dit plivne, je teba pouzivat Saty, rukavice a bryle. Wpadt velkého a agresivniho
ditéte, je teba zvazit fitomnost odpovidajiciho ptu pomocnik. V téchto gipadech je

nezbytné vyuzivat vyskoleny personal (Souders)&,d002).
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6.2.4 Realizace oSdvatelské pée

se ieSi konkrétni probléemy die. Kazdé di¢ s PAS je jedingné i realizace musi byt
individualni s iznymi kombinacemi technik pro kazdé&ddt rodinu.Sestra musi vSechny
oSetovatelské intervence ja$na srozumiteld zaznamenavat do ofetatelské
dokumentace. Jak uvadi Soudeps:této fazi je dilezitou sodasti zapojeni samotného
ditete, hlave v ramci vychové vzailavacich aktivit, diky nimz dochazi k rozvoji jeho
sok¥stachosti.” Kromé oSetovatelskych intervenci vychazejicich z planu tmiettelské
p&e, sestra plni ordinace léka VSe, ¥etne samotného planu ogevatelské p& a
intervenci, musi byt v souladu é&bnym planem |éke (Sedl&ova, a dalsi, 2008, s. 19;
Souders, a dalsi, 2002; Markova, a dalsi, 200823, Brown-Guttovz, 2008, s. 33).

6.2.5 Hodnoceni poskytované pée

V posledni fazi oSébvatelského procesu se provadi hodnoceni, ktexarjgreno
na odpo¥d ditéte na jednotlivé intervence uvedené v tidatelském planu, na jeho
posun v chovani, v sebafézapojeni rodiny a blizkych dodey (Hosakova, 2007, s. 115).
Z&kladem pro vyhodnoceni jsou stanovena kritéréazéklad kterych lze wfit stupe
dosaZeni vyt§enych citi. K hodnoceni poskytované qgg@u dti s PAS také fistupuji
rodice, @icemzZ sestra je pozorovatelem a sleduje zapojensgakotného jedince, tak i
jeho rodiny¢i blizkého okoli. Spoluprace s rodinoudtiét nebo jeho opatrovniky je zde
stejre dulezita jako ve vSech ostatnich fazich édeatelského procesu (Settlad, a dalsi,
2008, s. 19).

6.3 Specifika oSefovatelské pée u dti s poruchou autistického

spektra

Jiz bylo mnohokrat vtéto praci uvedeno, Ze jedisdPAS maji problémy
v oblastech, které jsou zakladem kazdého spoakkého kontaktu, proto jedinci s PAS
maji v pibchu celého Zivota potize secenim se do spolmosti. Je tedy velice
dulezité, aby sestry ale i socialni pracovnigiindostatek informaci o tomto postiZzeni.

Jelinkova (2007, s. 31) uvadi, zehceme-li postizenym s autismem pomahat,
musime znat jejich problémyZakladem usfchu vSech terapii, vychown vzdlavacich
postup ¢i oSerovatelské pée je tedy individualni fistup. Sestra musi mit stale na gam
Ze kazdé dé je individualni, i s projevy averzg nasili. Proto musi byt do pé zapojeni
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rodice ¢i jiné peujici osoby, které mohou k dii v pripact hospitalizace kdykoliv &hem
celého dne bez ohledu na nemdonipolitiku navstv. V tomto @gipad je piitomnost
pecujici osoby velmi uzignd @ planovani oSdébvatelské pé&. Doprovod zajiduje
dohled nad détem v situacich, kdy se musi@iklidnit, pomaha déti pii seznamovani se
s okolnim prosedim a také pomah& ofigicimu personalu ip jednotlivych
oSetovatelskych vykonech (Potts, a dalSi, 2012).

Sestra oseétjici dit s PAS si k ditti musi vytvdit davérny vztah, stejé tak je
dulezité vytvdeni tohoto évérného vztahu u dite k seste. Sestra by tedy &a upravit
prostedi, dennicinnosti strukturovat a zviditelnitasové posloupnosti, tak podpo
navozeni vztahutéry a omezuje Uzkost die. Vhodné je, aby ditmélo kolem sebe
znameé hreky ¢i jiné prednmety donesené z domova, kazdéc\by nela mit své misto,
dodrzovat denni rozvrhy dfe (Jelinkova, 2007, s. 31; Timby, a dalsi, 20085§).

Bylo jiz zmirgno, Ze dti s PAS majicasto sklony k sebeposkozovani. Je nutné, aby
sestra dit pred takovym chovanim chranila. Nejprve jeba zjistit, zda k vlastnimu
sebeposkozovani dochazi v reakci na rostouci Uzkosffipact, Zze ano, zjistit ficinu
Gzkosti. Sestra musi okam&Zirasahnout, zpozoruje-li u &i¢ sebeposkozujici chovani.
Dité tedy musi byt pod stalym dohledethw& sestry, nebo doprovazejici osoby (Sreevani,
2007, s. 168).

Také bylo jiz uvedeno, Ze zakladem &spé oSébvatelské pé&e u dti s PAS je
vztah sestry, dite a peéujici osoby. Od sestry se tedy vyZaduje, aby praleov harmonii
s pacientovymi pdebami a panimi. Morton-Cooper (2004, s. 25) uvadi, ,sestra by
m¢la byt schopna odhalit varovné zamky poskozeni nbbwzeni vztahu gajici osoby a
ditete.” Morton-Cooper dale (Morton-Cooper, 2004, s. 26adiy Zze,v diverném vztahu
se sestra setka se situacemi, kdy bude gm$tomno ticho a slzy, sestra na to musi byt
pripravena a urdt s tim pracovat.”Prekonani &hto nargénych situaci klade na sestru
takové naroky jako jsou zkuSenosti a etickéngit

Rihovéa (2011, s. 24) ve svéttanku shrnuje zasadyiptupu k jedinci s PAS, které
by sestra ila dodrZovat fi poskytovani oSébvatelské pée:

v' komunikovat s rodi, piibuznymi a ziskat co nejvice informaci o jedinci s
PAS, o jeho ritudlech, pibach, zajmech, oblibenychoech,¢innostech,

v’ seznamit se se #pobem komunikace jedince s PAS a respektovat jeho
komunika&ni systém (fipadnou alternativni komunikaci — fotografie,

piktogramy apod.),
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poskytnout jedinci s PAS dostatélksu na pochopeni pokiyra dostatek
¢asu na vyjateni,

umoznit jedinci s PAS seznameni se s ealim (s pobytovou mistnosti, s
oSetujicim personalem, s vy$etvacimi nastroji) jestpred hospitalizacéi
provedenim zdravotniho vykonu,

snazit se vyhnout se dloubékaci dob v ¢cekarnéch,

poskytnout jedinci s PAS moZznosti vzit si s sebaypokojci na vySeteni
swvij oblibeny gedmét, véc, hratku atd.,

vyuzivat moznosti vizualizace, ktera je velkyminosem v porozusmi
pokynim sestry a je |épe pochopitelnd, poskytuje staljistotu a
predvidatelnost,

sestra by rfla mluvit jasi, srozumitelg a uzZivat kratSi &na spojeni, @la

by byt v komunikaci velmi konkrétni a neuzivatlig abstraktni terminy.
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PRAKTICKA CAST

7 FORMULACE PROBLEMU

Pro realizaci vyzkumn&désti jsem zvolila formu kvalitativniho vyzkumného
Seteni. Hlavnim vyzkumnym problémem je z§iSt specifik oS@bvatelské p&e o dti
s poruchou autistického spektra, a to z pohledunjakky ditte s poruchou autistického
spektra, tak z pohledu sestry, kterd ma & médeti s poruchami autistického spektra

mnohaleté zkuSenosti.

8 CIL VYZKUMU A VYZKUMNE OTAZKY

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit specifika tidgatelské p& o dti
s poruchou autistického spektra.

Hlavni vyzkumna otazka: Jaka jsou specifika ofevatelské pé&e o dti s PAS?

Ke splréni hlavniho cile jsem si stanovila jesgkolik cila dil¢ich.

Cil ¢. 1: zjistit, jakym zmsobem se sestra podili na spolupraci s rodinoua t€uje o

dit¢ s poruchou autistického spektra.
Vyzkumna otdzka¢. 1: Jakym zfisobem se sestra podili na spolupraci s rodinou,
ktera péuje o dit s poruchou autistického spektra?

Cil &. 2: Zjistit, jak rodinu ovliviuje p&e o dit s poruchou autistickeého spektra?
Vyzkumna otazka ¢. 2: Jak rodinu ovliviuje p&e o dit s poruchou autistického

spektra?

Cil ¢. 3: Zjistit, jaky pristup maji zdravotkiti pracovnici k rodinam aéem s poruchou
autistického spektra, i to jaky byiptup nél byt.
Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaky gistup maji zdravotiti pracovnici k rodindm a
détem s poruchou autistického spektra?
Vyzkumna otazka ¢. 4: Jak by n§l vypadat pistup zdravotnickych pracovrik
k rodindm a &tem s poruchou autistického spektra?
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Cil €. 4: Na z&klad zjisStnych specifik oSébvatelské p& o dti s poruchami autistického
spektra navrhnout inforndai letak.

9 DRUHVYZKUMU A VYB ER METODIKY

Zakladem kvalitativnino vyzkumu je popis a intetpoe socialnich ¢i
individualnich problém, cilem vyzkumu je pak vytdeni komplexniho, holistického
obrazu o zkoumaném problému. Hendl uvadi, Ze negsigediny obec& uznivany
zpasob, jak vymezit kvalitativni vyzkum, jedna se gpi Siroké ozngeni pro rozdilné
piistupy. (Hendl, 2005 str. 49)

V kvalitativnim vyzkumu neni hlavni testovani hygnt ale snaha nalézt motivy a
duvody, které stoji za jednanim lidi a vyznam, ktiolg okolnim jevim a wcem grisuzuji.
Hlavnim cilem je tedy objagni jednani lidi.

Za kvalitativni vyzkum lze povazovat jakykoli vyaki jehoz vysledky nejsou
dosaZzeny pomoci statistickych metod ani jinychisgim kvantifikace. Kvalitativni
vyzkum pouziva induktivni formydeckych metod, hloubkové studium jednotlivych
pripadi, nejrizrejSi formy rozhoval a kvalitativni pozorovani. Cilem je ziskat popis
zvlastnosti fipadi, generovat hypotézy a rozvijet teorie o fenomésaith. Kvalitativni
vyzkum je orientovdn na explorovani a probihacasfji v prirozenych podminkéch
socialniho prostedi. Plan vyzkumu ma pruzny charakter. To znanm@ngalan vyzkumu se
z daného zakladu, rozviji, preénuje a pizpisobuje podle okolnosti a ziskanych vysiedk
(Hendl, 2005, s. 63).

9.1 Metody

Ke zpracovani prace bylo pouzitéchto metod a technik: analyza odborné
literatury, analyza dostupné zdravotni dokumentacezhovor s matkou dite
S postiZzenim, rozhovor se sestrou a pozorovanir 8&t prokhl formou hloubkovych
polostrukturovanych rozhovibrs vybranymi respondenty ggoem stanovenymi tématy k
probirani, ktera byla pro ¢lbskupiny rozdilna. Vzorové otazky rozhovugsou gFilohou
této prace.

Studiem dostupné dokumentace a rozhovory jsem laiskapirické informace,
které jsou zaloZené na ri@pém dotazovani probatdV praktickécasti byla ziskana data,
ktera jsou naslednttidéna a vyhodnocena. Vysledky byly zpracovany tak, seynijak

neznénil vyznam a podstata odp&i respondertit
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9.2 Charakteristika souboru

Respondenty jsem vybrala zéme tak, abych ziskala dva pohledy na danou
problematiku. V prvnim fipadt se jedna o matku, ktera mi byla dopfmma z okruhu mé
rodiny. S jejim svolenim mi bylo dovoleno navazeanhtakt i s jejim synem, pozorovat ho
pii vyuce se specialni pedagozkou a kratky rozhowoins z&lenit do této prace (viz.
Priloha 1). V druhém ipact se jedna o vSeobecnou sestru, pracuji¢itmaids poruchou
autistického spektra v prazském psychiatrickéntizeai, kterd& mi byla dopotana

vedoucim této prace.

9.3 Organizace vyzkumu
Seteni gredchézelo vypracovani okniulotazek pro polostrukturované rozhovory.
Nasledovala jejich konzultace a schvaleni s vedoymfce a pak jizZ samotné rozhovory.
Ty se uskut&iovaly v piibéhu mesice ledna a unora. Prvni rozhovor se uskuitena
prvnim stupni ZS v Rokycanech v ramciiDotewené vyuky a trval {iblizng 90 minut.
Druhému rozhovoru iedchazela telefonicka domluva a byl realizovan renip

respondenta na neutralnids, v prostedi kavarny v Praze. Trvatiplizn¢ 70 minut.

9.4 Zpracovani dat

Data byla Bhem rozhovar se svolenim respondénmahravana na diktafon a poté
piepsana do elektronické podoby.

Respondenti byli v obou ifpadech nejprve p# informovani o piibéhu a
okolnostech vyzkumu, a poté s nimi byly sepsangrmbvané souhlasy.

Vzor informovaného souhlasu se nachazfilope 6.
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10 ANALYZA A INTERPRETACE ZISKANYCH DAT

10.1 Polostrukturovany rozhovor ¢. 1 — Matka

Dne: 22.1.2014

Misto: Na zaklad predchozi domluvy a s ohledem na j&fisovou vytiZzenost jsme se
s respondentkou setkaly v méigjiho pracovidt, na ZS v Rokycanech.

Prubéh rozhovoru: Rozhovor probihal viatelském duchu.

Zakladni udaje o ditéti: Karel, 11 let, zakladni diagnoza: Atypicky autism@®dHD,
porucha smyslového vnimani, lehka mentalni retardd@ 65). Ma mladsi nevlastni
sestru, kterou si jeho rag vzali do gstounské pee, kdyz ji byly 4 roky. Z&tky byly
tézké, zarlil na ni. Postugrsi na ni zvykl, nyni spolu sdili spéley pokoj a vychéazi spolu
dobre.

Jak a kdy jste zjistili, Zze VaSe di& neni v paradku?

.Karel se narodil z fyziologického¢lhotenstvi, porod byl v3ak komplikovany.
Narodil se piduSeny, rél pupe’nik obt@eny okolo kiku a Spaté rotoval ven. Az do 2 let
se vSe vyvijelo normaln niceho zvlastniho jsme si s manzelem nevSimli. Pak alam
zacinalo byt divné, Ze Kajaibbec nemluvi, zénal byt apaticky a bylo velmi obtizné s nim
navazat éni kontakt. Jednoho rana se mi dokonce stalo,éea jsalezla v Kajovo postylce
vydlabanou diru do matrace. Ve 3 letech jsme nalistiasi detskou lekaku s tim, Ze je
nam divne, Ze Kaja jeStmemluvi, i kdyz vSechny ostatnitickolem nas uz ano. Pani
doktorka naSe obavy podfila a zaslala nas ke specialistovi, &skému psychiatrovi. Uz
to nas vydsilo, meli jsme strach. AvSak pan doktor naneldd Zze Kaja je jen trochu
opozany, ale Ze se to srovnha. To nam dalodjiade je vSe v p@dku, Zze Kajovi nic neni.”

Jenze zrény k lepSimu nefichazely.,Byla jsem bezradna, nenasla jsem nikoho,
kdo by miekl, co s nim je.”

Fyzicky se podle matky Kaja vyvijel normé&jrbyl jen drobgjSiho vzistu.,Stéle
nemluvil, coZz @ deprimovalo.” Pohybo¥ nebyl nijak zdatny, f@devSim co se &g
koordinace. Byl to takovy maly nemotoraziBom manzel je sportovec, snazili jsme se ho
motivovat hrami s rdém, zkouSeli jsme basket, fotbaAle nic ho nezajimalo,Dokazal
si t*eba 3 hodiny v kuse sta\kostky, pgadd dokola.”

Zkusili ho dat do matské Skolky.,Ve Skolce se Spathintegroval do kolektivu
deti, nedokazal s nimi navazat kontakt, nikdy jimrdjak neublizoval, spiS si jich jakoby

nevSimal. Nerozu¢hdetskému hrani, rad si hral s 1 hfleou celé hodiny. Nejragl mél
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hlavolamy, kostiky, puzzle, magnetické skla#tg. Pani ditelky s nim v podstatnenely
nejaké \etsi problémy, co sedg chovani, neplakal.

Zacali jsme si vS§imat jeho vyhrameho chovani, doslova se rdgad upnul na
zelenou barvu. A vyZadoval ji vSude. Miloval krokpddinosaury a#zné giSerky, které
neustale kreslil.

V 7 letech Karel nastoupil do 1ridy. Myslela jsem si, Zze lépe zapadne do
malotidky, a tak jsme Kaju zapsali na vesnici. OvSeni lsdyna to podivam &pe, spis
to Karlovu stavu moc neprodp. Spis to bylo je&thorsi.

Zacali tam na @) puasobit ruSivée elementy, hlagnksik deti, vekové rozdily
spoluzak ve ¥ide, nen#l kamarady a odmital tam chodit.

Zardili jsme pro @) prestup, takze 2.7fdu nastoupil v ZS diného typu
v Rokycanech, kde mu byfifazen specialni pedagog, ktery s nimdatgpracovat na
zé&kladr individualre vzatlavaciho planu. Kéja z&al delat velké pokroky v sociélni oblasti,
zaradil se do kolektivu, di mu poméahaly. KdyZ byl zkouSeny, tak mu napoy,idsil ve
tFfide oblibeny. 1 rok mu vSak trvalo nez dokazal rozaodeti kolem sebe. Pamatoval si
jen 2 dti ze Skolky a ostatni jakoby neexistovali.

Zacinaly se u gj projevovat poruchy padti, nepamatoval si, kolik je hodin, co
maji ve Skole zapdnet, kolik maji vydovacich hodin. Od 3. /Fldy pak z@al mit
problémy s matematikou 7a&ci, kdyz nal neco pecist. Chel cist hlavre urcité oblibené
texty, jako nap Kohout modrodko.”

V té dolk¥ zatala matka pracovat ve Skolstvi jako asistentka, Ebylovi Iépe
porozungla, avSak nikde nevydrzelgHlavneé to bylo kvili tomu, Ze Kaja zéal byt stale
caskji nemocny, mival alipky, zawty pridusek, anginy. K tomu vSemu g&lalo to, ze
odmital chodit na velkou, bolivalo hori¢ho, mel zacpu. Musela jsem mu davat
projimadla, aby se vyprazdnil.

Velmi dilezitd byla podpora mého manzela, ktery je sicewvpkacovr vytizeny,
ale za to starostlivy otec. Dokazal nas dostadefinancné zajistit, coz pokladam za
dilezité.

V 9 letech jsme se na zakiadoporuweni dostali do organizace APLA Praha a

K4jovi byla stanovena diagn6za atypicky autismus.
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Vysvétlili Vam 1éka¥i, v éem spdivaji poruchy autistického spektra a jaké disledky
to pro Vase di€ bude mit?

,BohuzZel nam nikdo nebyl schopny/adre nic rict, coz vidim vzhledem k jeho
nyrgjSi diagnoze jako nedxitelné. Veskeré podstatné informace jsme dostatigvsSim az

v Praze."

Jak jste se vyrovnavali se sélenim lékaia?

.Na jednu stranu nas to zaséahlo, hlavntoho dvodu, Ze jsme si to opravdu celou
dobu nepipoustli. TuSila jsem sice dto, ale doufala jsem, Ze se to srovna, jelikdddl e
specialnim pedagogem pokroky a ja si myslela, Zaatti az do 9s7tdy. Na druhou stranu

to bylo takové vysvobozeni z tohodaewmi.”

Co podle VaSeho nazoru miZze nejvice pomoci rodiam, kteri se doz¥édi, Ze jejich di
ma poruchu autistického spektra?

.Myslim si, Ze strasadulezité je, aby si o tom zjistili co nejvice.dddi odbornou
literaturu a hlavre to nevzdavali a s ditem soustavhpracovali. V dnesni delje spoustu
moznosti, jak déti pomoci chapat okoli. Je takéildzité s nim pracovat a motivovat ho
prave v tech oblastech, které ma nejsijgi. Kaja nagiklad miluje zvfata, hlave kore a

pejsky. Proto s nim dojizdime ke speciafisha hypoterapii a canesterapii.”

Predali Vam IékaFi kontakt na néjakou organizaci, ktera by Vam mohla poskytnout
dalSi informace nebo jinak pomoci?

,Dostali jsme kontakt na Specialnpedagogické centrum pro klientyeesnym
postizenim, s vice vadami a s poruchami autistwlggdektra v Plzni, které dochazelo i do
ZS, kam chodi Kaja.”

Jak s Vami pracovnici organizace pracu;ji?

,Oni v podstat dohlizi na to, aby prace, kterou Kaja odvadi sgisasistentkou,
byla efektivni. Monitoruji jeho pokroky, davaji naady, kontakty. Libi se mi to, Ze se
domlouvaji s Kajovo asistentkou a vymysli novenigghprace s nim. Zkratka, Ze séco
deje.”
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Dochéazite s VaSim dittem pravidelné k néjakému lékari (specialistovi)?
,Ano, dochazime. Jsme pravidélkkontrolovani d@tskym psychiatrem, ktery se
zan¥ruje prav na poruchy autistickeho spektra. Jinak jako kaaue ditt ma Kaja svoiji

pediatricku, zubae.”

Jaké méte zkuSenosti s fistupem zdravotnickych pracovniki k VaSemu digti?

.NejvetsSi problém je ufite to, Ze Kaja nema rad cizi lidi, cizi prosti. Strasa
dlouho jsme hledali zulba, ktery by to s nim uin ktery by ho B¢im zaujal. K4ja je
senzibilni, takZze osobnogloveka vnima nevSednim igobem. Navstivili jsme opravdu
velké mnozstvi ordinaci, ale vzdy nam bgkeno, Ze nejsou schopni Kaju o#etprotoze
se na Kesle sviji a Kdi.

Nema rad, kdyz se hekdo dotyka, takZze kdyZ jsme Agfad museli do nemocnice
na rentgen, byl to problém. Navic sestra, kter4 tawvna obsluhovala, si nedokazala
nechat vysitlit, Ze tam opravdu nevydrzi stat/epy o studenou plochu rentgenu nahy do
puli tela aplne sdm. Taky nevydrzel a ona to nedokéazala pochDpiSi nasSe negativni
zkuSenost se stala, kdyz jsme s Kajowlsgd’ekarre plné maminek s miminky wtdké
lékarky. Miminka plakala, éti si hraly v d¢tském koutku, povidaly si, smaly se. Kaja hluk
po chvili nevydrzel. Museli jsme odejit.”

Zaméiuje se lekd (specialista i prakticky léka) pri komunikaci na Vase di€ nebo
komunikuje pouze s Vami?

.10 je lékar od |ékae. ProSli jsme jich za celou dobu uz tolik, Ze mglty Ze
nekteri se snazi komunikovat spiSe jen se mnoua®mi @Fijde, jakoby nexdeli, jak
s Kajou navazat kontakt. A pokud Kajecim nezaujmou, tak ho skuteé nenavazi. Na
druhou stranu mame i takové zkuSenosti, kdy/keka edtim nez Kaju poslechla, mu to
nejdiive pedvedla na plySovém medovi. To u d mélo Usgech a vySeit se nechal. Ma
rad pozornost, ale musi sédét, jak rej, coz nize byt pro Iékée obtizné, jelikoz kazdé &lit
s poruchou autistického spektra ma jiné/by. Kdyz uz lékadite zaujme, tak si myslim,
Ze je dlezitée, aby sdétem mluvil normalg, tim myslim, ne jako by byléak

mérecenny.”
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Pripravujete se rgjak doma s Vasim diktem na navsévu |ékaire?

.Pripravujeme. Mame doma na lednici takové magnetiiprézky, které jdou
déjove po solg tak, jak nasleduji a kazdy den vzdy podle sitgageenime. Myslim, Ze je
to dilezité, jelikoz Kéja nejde do neznama, vi, co bodlgledovat a co hoeka. Pak to
zvlada lépe. Ogdcil se ndm také demonstrativni nacvik névgtu Iékae, nagiklad nez
jdeme k zuba, tak vezmu doma lamfkiu a hrajeme si, Ze ho vy&gt. V posledni dodse
nam oldas stava, ze se Kajovi k lékanechce, vzteka se a nechce jit. To byva problém,
jelikoz se t& snazime vzdy se objednavat wagmycas, abychom nemuseiekat. Vzdy

telefonicky zkonzultuji s Iékam gredem, gim k mu musime.”

Bylo VaSe dit nékdy hospitalizovano? Jak hospitalizace probihala?

.Kaja byl hospitalizovan jiz ekolikrat z divoducastych zaetu priiduSek a angin a
vzdy to Spat#i snéSel, i pesto Ze jsemetSinu hospitalizaci absolvovala s nin¢t&inou
jsem se snazila personalu etlehi vysvtlit, co a jak je pro Kaju dobré a hlavnjak
k nemu pistupovat. | pesto se vSak vzdy naSldjaka sestra, ktera to moc nechapala.
Stalo se nam najklad pi mereni teploty, Ze Kéjovi vypadl riovy teplordr na zem a
rozbil se na kousky. Kaja se tomuwaahlasitt smét, nechapal, co se stalo a sestra &ga n
zacala kricet.

Posledni hospitalizace, kterou musel Kaja absatowyla nutnda bez meho
doprovodu z dvodu znovudiagnostikovani nactské psychiatri. Tam se Kaja ale
zaseknul, nespolupracoval s lékaneustale opakoval slova nechci, nebudu, nemuasim
chtl domi.

Velkym problémem je také stravovani v nemocnicja Kd& obdobi, kdy ji jen

vyhrarena jidla a jind nechce. Byva t@étginou zelenina, banadokolada.”

Doporudila byste néco zdravotnickym pracovnikim, ktefi se setkaji s diétem
s poruchou autistického spektra?

,P redevsim bych je afid za vSechny maminky autigoprosit o tr@livost, kterou
tyto ctti tolik potebuji. Nikam nesjfehat, nenutit je, motivovat je a hlavjim vSe psadre
se zajmem vyétlit. Také si myslim, Ze jeildzité, aby tyto &i objednavali na pesnycas
a ten i dodrzeli. Vyvarovali se/@d nimi negativismu, hlasitych trhlasu a rychlych
pohyhi. A pedevsim, aby si nechali poradit od railidéti a respektovali jejich zasady a
zvyky."
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10.2 Polostrukturovany rozhovor €. 2 - Sestra
Dne: 4. 2. 2014
Misto: S respondentkou jsme se seSly v kavacelou dobu na mneipobila gijemnym
dojmem.
Prabéh rozhovoru: Béhem rozhovoru jsme nebyly nikym ruseny.
Zakladni udaje o vSeobecné sas: Stredni zdravotnickd Skola, nasleédsihovani do
hlavniho ngsta, doplgni kvalifikace o specializaci v o$evatelstvi se za#éienim na
détskou psychiatrii, prace uni s poruchou autistického spektra: 13 let, ndesté dale
vzklava, navitvuje seminée pdadané organizaci APLA Pralie odborné publikace.
Ve Skole se s pojmem poruchy autistického spekbsetkala. $Spis nas dili, jak
spravre odebrat krev, jak oS&t ranu, ale co se tyka psychickeé stranky pacievétan toho
mocreceno nebylo.
Domnivam se, Ze v ddmych studii byl obor psychiatrie tabuizovareldse za to,
Ze Spata vychovatelné di, které se nedokazali integrovat do spalesti, patily do

Ustavi a bylo na @ celkow pohlizeno skrz prsty.”

Jak se projevuji déti s poruchou autistického spektra?

LZacatky na dtské psychiatrii byly opravdwké. Firovnala bych to k tomu, jako
kdyz se pesthujete do cizi zetna vSechno kolem je pro vas novéedtim jsem nikdy
projevy autismu nevith. Nechapala jsem, Ze kdyz gotto cdttech chci, aby ¢co udilaly,
t/Feba si doSly na zachod, tak to nélagi. Nebo kdyz se jich nacoo zeptam, tak mi
neodpovi a jen sediupe divaji nebaeknou Uplny nesmysl. Abyatkla pravdu — dost én
to, i presto Ze jsem pafime klidny clovek vytaelo, myslela jsem si, Ze télaji naschval.
Ze zaatku jsem siikala Ze, to musi byt v rafich, urité své dti zanedbavali a € to
vypada tak, jak to vypada. AZ ma sluzestarsi kolegy# mi vysvtlila, Ze to neni Spatnou
rodicovskou vychovou, ale Ze tyttidrpi poruchou, za kterou nikdo né#ée a nevi se ani,
CO ji zpisobuje.

Behem své praxe jsem se setkala jiz s mnohymi prajetéghto diti. Chei ale
zdiraznit, Ze jsou velmi individualni, i@sto, Ze uz dnes existujzné skaly, podle kterych
se uruji detem diagnodzy. Kdyz s nami pak réaps prijmu ditte sestavuji anamnézu, tak
se nestaim divit, Ze pi stejné diagnéze mohou mit takznorodé piznaky. Nejastji

rodice zmiuji, Ze jejich dti nemluvi, nespolupracuji, neéjfitsi hrat s ostatnimi &mi,
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jsou vzdorovité actko z#aditelné do kolektivu. Velrdastorikaji, Ze se projevy postupn
zhorSuji a nejvice se @dzni pi nastupu do matské Skolky.“

Jaky vliv ma pritomnost rodi¢a na oSetovatelskou péi?

.V prvni /ade bych chéla zdiraznit, Ze hod# zaleZi na tom, jaci ro¢e jsou. Od
toho se odviji i celkova spoluprace s nami. Jsodice) kte&i o své di jevi zajem,
navsevuji ho, chodi na pravidelné konzultace k jeho /a§eimu Iéka a snazi se nam
vSemoz# pomoci, abychom geo jejich potomka @i co nejsnazsi a aby bylo jejich dit
co nejméa v cizim prostedi stresovano. Pak mame réali ktgi to pehareji s pe’i o své
dite a jsou velmi Uzkostlivi. Nechapou, Ze na celéngleddneni hospitalizovano jen jejich
dite, ale Ze jsou tam i ostatnict] které potebuji nasi pé. Chtgji tu nejlepSi pé a
neohlizi se na provoz a standardy nasehcocledd Mysli si, Ze jsou odbornici, a ze my
sestry o autismu nic nevime. Velmi problematickgaje napiklad i to, kdyZ neustéle nosi
diteti nejaké potraviny nejasiji sladkosti ve snaze diuplatit, aby bylo hodné. KdyZz méa
pak ale maly pacient naordinovanogjakou dietu, je to problém. Nejsmgj§i skupinou
rodici je podle mého nazoru ta, kdy se r&dd své dét nezajimaji. Tyto fpady nasisti
jiz v dnesni dabstale vtSiho prisunu informaci o této problematice nebyvaji azcaté.
Tyto rodi'e maji své &i bud’ doma, nebo je davaji do ustavlakmile vSak dojde k té
druhé variang, myslim, Ze pak se jejich stav tak ragidthorSi, Ze jsou odkazany na
farmakologickou lébu a byva jim chyhkh stanovovana diagnéza schizofrenie a dalSi
psychiatrické poruchy.

Urcite je podle mého nazoruikkZité rodinné zazemi, které dind. Z vyprami
nasich pacient vim, Ze je mnohdy velndzkée gijmout diagnézu autismu. Jeil@zité, aby
se ktomu postavila rodinéelem a zé&ala co nejdive s di¢tem pracovat. Pokud jeden
s rodiciz selze a s diagndézou svéhoettitse nevyrovna, byva to problém nejen z hlediska
psychické podpory druhého z radli ale také z hlediska finaniho. Ten z rodii, ktery se
rozhodne naplnodnovat svému diti se \étSinou totiz musi vzdat své prace a to bohuZzel
nedplnou rodinu negati¥n ovlivni. Vemte si, Ze dnes se za vSechno .'plati
(Povzdechne si)

LUrcite je straS@ dulezité, aby se rode podileli na vSech slozkach
oSefrovatelského procesu, ne jefi pestavovani anamnézy, i kdyZ ta je dle mého n&sor
vSech slozek dite nejdilezitjSi. V anamnéze énnejvice zajimaji zvyklosti pacienta,

jelikoz se setkdvam s tim, z&teré @ti jsou navyklé jen na dité potraviny a jiné neji.
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Také mne zajim4, jak diteaguje na bolest, jak ji vyjadje. Rekla bych, Ze rode vytvéi
mezi ndmi a &mi komunika&ni kanal, jsou takovym pojitkem, protoZze svénmi dézumi
nejlépe. Upozorni nas, co se jejichetlinelibi, cemu se mame vyvarovat a je jen pak
individualre na seste, jak se k tomu postavi. Jiz jseméladi pripady, kdy matkaekla
seste, Ze jeji syn nesnese po aabkrve naplast. Sestra mugsto ruku zalepila. Asi za
hodinu se matka se synem vrétila. Jeji sghimplné rozSkrabanou ruku do krve.

Aby byla pée o @ti s poruchou autistickeho spektra co nejkvajgn snazime se,

pokud to jde, hospitalizovattl spolené s rodki.”

Co miiZetefici o komunikaci s di#tem s poruchou autistického spektra?

,U nas na oddleni se nam velmi doéb osv¥dcily obrazkové piktogramy, protoze
vetSina cti s autismem nerozumi vyznamu slaikteré jsou dokonceemé. Sestra by si
mela uvedomit, Ze i kdyZ s ni dikomunikuje, nemusi ji rozdtra chpat tak, jak si/gje.
Pak mize dochazet k nedorozemim. Nkteré dti s autismem pouzivaji vlastni
pojmenovani prodci a cinnosti. Pak je dlezité, aby si sestra nechala od raiivys\tlit,
co toc¢i ono znamena.

Piktogramy vyuzivame od rana, kdy se gitobudi, do véera, kdy jde spat. Jsou
na nich vyobrazenébné dennéinnosti, jako jecisSteni zuhi, oblékani, jedenti, ale i emoce,
diky kterym nam ditvyjads, jak se citi. Obrazky by nély byt moc slozite.

DalSim problémem v komunikaci jecité ocni kontakt. [ti s autismem ho
vetSinou neudrzi, ékteré ho dokonce nejsou schopné navazat. Sestra@lhynonitorovat,
jak ditt na ani kontakt reaguje a pokud je 2 mervdzni, odstoupit a jen ho lehce
naznaovat.

Sestra by @la mluvit klidnym, vyrovhanym a-fitelskym hlasem.:Bobit na di¢
jako kamaradka. Dét mize vyruSit z jeho spoluprace s nami hlasity smiagcinkani
telefonu, ale i /teba spadnuti jakého pedmtu na zem. Sestra byéla pouZzivat
primérenou gestikulaci, v Zzadnémiipadé nemachat rukama.

Mimo verbalni komunikaci jetkzita také komunikace neverbalnitDs autismem
intenzivr vnimaji obléej cloveka i postoj jehoda. Sleduji jeho grimasu. Proto by selan
sestra Bhem komunikace s nim usmivat, sednout &imurdo stejné Grovn

Na mou osobu reagujiét vétSinou dobe, snazim se vyuZivat vSech zasad a
dodrzovat je. Vidim pak vysledky, coZ motivuje se dal a dal zajimat a studovat jejich

chovani. | kdyz ive tomu tak taky nebylo. Musimizmat, Zze kdyz jsem poprvéjpmala
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autistu, nevdeéla jsem, co si snim pti. KdyZ jsem se ho n&eo zeptala, kyval jen hlavou
sem a tam d&ikal poad dokola vtu, kterou si pamatuju dodnes: W& dob'e spal. Méa
dobre spal.

Vim od svych kolegya pedevSim kamaradek, které pracujietnal na jinych
pracovistich, Ze dtSina z nich nevi, coecthat, kdyZ jim pijde docekarny autista. ¥Sinou
reknou matce, tasi dit¢ uklidni nebo d odejdou, coz si myslim by seélondo budoucna
znenit, jelikoz, jak vime autigtkazdym dnem/byva a sestry by na to svym dalSim

vzctlavanim nély reagovat.”

Setkavate se agresivitou u @i s poruchou autistického spektra?

»S agresivitou se setkavam échto @iti ponerné casto. \étSinou k ni dochazied
nejakym vykonem, kdy se dfirani v podstat uz jen dotyku samotnému. Ma strach. Kdyz
jsou pitomni rodie, tak velmi pomaha, kdyz disami @gidrzi anebo se mu pokusi
domluvit. \&tSinou jim za vykondto slibi. Pouzivam také hiley, na kterych déti ukazuiji,
co s nim budeme provétd Pokud se nam/pce jen nepodaé agresivni di uklidnit nebo
nas napada, je lepsSi ho nechat uklidnit a n&aws$todlozit feba na zitra, az bude mit lepSi
naladu.

Problémem je ufité pak autoagrese, kdy seétdsebepoSkozuji a mohou si ublizit.
Setkala jsem s timebem své praxe jen parkrat a dos¢ o vydsilo. Napiklad jsme si
s cetmi malovali a z nieho nic se z&l jeden z chlapt miatit do ruky se slovy: blba ruka,
blba ruka.

Jiny chlapec zase d4h p/i malovani nakreslit, co by si vzal na pusty ostrov

Nakreslil bazuku, noze, pistole, dreetank.”

Jak travite s détmi volny ¢as na oddleni?

~Hospitalizované dti mohou vyuZzivat doprovodu svych @dnebo naSem hernu,
kde si nefastji stawji kostky, skladaji puzzle a ty Sik@jdi se zabyvaji hrou, ktera ma
nejaky rad, pravidla. Dale mame na oéldni mistnost, kde sigtli maluji, modeluji a tvd
ruzné gednety, vzdycky se snazime tvorbu 2édmna urcita témata jako jsou vanoce,
velikonoce, mikulds, prazdniny a tak déle. Nikdpashdvame hospitalizovanétidbez
dohledu dosgé osoby a &ci, které jim davame ke hrani kontrolujeme, abnedostali do
styku napiklad s kruzitkem a neublizili si.

Nekteré @ti maji také rady se svymi ratlivychazky ven do arealu, nebo do parku.
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Celkov bych chéla zdiraznit, Ze se volnyas dti snazime pzpiisobovat panim
deti, snazime se je motivovat. Vidim vSak probléomy fe by sesterdo byt na oddleni
vice, abychom se tak mohli petham dti venovat jes¢ efektivi@ji a rozvijet jejich silné

stranky. To vSak bohuzel neni v moji kompetenci.”

Jaky je podle Vas fFistup zdravotnického personalu k étem a rodindm
s poruchou autistického spektra?

.P Fistup zdravotnického personalu by se molitdrzlepsit. Vim, jak pracujeme
s rodinami a dtmi u nds na odédleni, myslim si vSak, Ze na standardnimetatdch o této
zcela specifické gévi velmi malo oproti tomu, jak dneSni doba velastgéch o autismu jiz
pokracila.

Nechci t&’ nikoho odsuzovat nebo hanit, al@jge mi, Ze ekteré sestry si kolikrat
jdou svoiji sluzbu na odténi odbyt a pak to podle toho i vypada. Mam kardkna ktera
mé dcerku s autismem a vzdy kdyZ se s ni vidéraasobuje historkami, ze kterych je mi
smutno. Mly bychom se nad sebou vice jako sestry zamyslet.

Také se domnivam, Ze problém je iFgfopu méa kvalifikovaného personalu,
jmenovit napiklad uklizeky, chapu, ze pe&buji pokoje dti uklidit, ale pra® pfi tom
delat takovy hluk? Nebo na druhou strangigiup lékai. Jako sestra uz jsem potkala
mnoho lékai, kteqi uneéli dite vySetit tak, Ze byste nepoznala, Ze se jedna o autistu.
Poznala jsem ale i |€éKa, ktei si povidali jen s matkou, zatimco jeji asi 7 léi bylo
schované za méihymi zady a |ékapovidal a povidal a dite si nevSimal.

Myslim, Ze by bylo dobré vice o autismu mluvit izasavotnickych Skolach a

zdravotnické pracovnikyedem na mozné setkani s autistapravit.”

Jak se jako sestra podilite na spolupraci s rodinoautistického spektra?

.Predeviim, jak jsem jizfikala, se snazim rodinu zapojit do celého
oSerovatelského procesu.”
Co vnimate jako nejnarainéjSi v p&i o déti s autismem?

.NejnarocnejSi je podle rd nutnost udrzeni rezimu, na které jeedivyklé a
zachovani specifik o§etvatelské pée v oblasti komunikace, zachovani ritugbsychické

zatze ditte, nutnosti doprovodu roglt, psychické zé¥e personalu.”
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Jak se odrazi tato prace na Vasi psychice?

.Prace s cttmi me vSeobec# bavi, ale musim/iznat, Ze pé o dti s autismem je
velmi psychicky naima. | pesto, zeflovek tak rgjak uz vi, co éekavat, vzdy mnecim
prekvapi. Proto i pes tu psychickou z& vim, Ze je to prace, kterou cheélat a beru ji
jako takové mé poslani.:Mu Vamrict, Zze i kolikrat pijdu dom: a neustale na ty

musim myslet. Ta prace mnou prostupuje.”
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11 DISKUZE

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit specifika tidgatelské p& o dti
s poruchou autistického spektra. Tato specifikaalydpsana jak v teoretickdsti, kdy
hlavnim zdrojem byla odborna literatura, tak ve kurnné ¢asti formou kvalitativniho
vyzkumu, kde jako hlavni zdroj byl rozhovor se smstpracujici na oddeni dEtske
psychiatrie a rozhovor s matkoud@ s PAS.

Z obou €chto ¢asti I1ze shrnout, Ze nejvice odliSnou oblastppéi o ditt s PAS je
oblast komunikace. Zde existuje mnoho specifik&tmdliSuji péi o ditt s PAS od p& o
zdravé di. Mezi tyto specifika Ize Zadit na prvni misto jednozé®@ nutnost
individualniho pistupu k digti. Kazdé di¢ s PAS je individuum a dle toho je nutné
pristupovat pi oSetovani. Ri hospitalizaci difte s PAS je nutndifitomnost alespo
jednoho rodie, ktery se podili nejen na planovani tdedtelské pé&e, ale také pomaha
oSetujicimu personalu i diti pti navazovani vzajemnéhoikrného vztahu, ktery je
z&kladem usfEné osdbvatelské p& u takového dite. Ri hospitalizaci ditte je vhodné
upravit prostedi, dovolit di¢ti vlastni znamé heky, strukturovat denndinnosti dle jeho
zvykt, dodrzovat denni rezim, na ktery jeéditvyklé. S tim vS8im mohou ogaficimu
personalu pravpomoci rodée, ktgi jsou gitomni.

DalSim specifikem je samigm¢ specificka komunikace. [@ts PAS casto
nemluvi, kdyZz mluvi, nerozumi vyznamu slov. Zdejaleo newinngjSi nastroj v praxi
projevuje vynénny obrazkovy systém. Rittak snadno dle piktograimrozezna Bzné
denni ¢innosti, gedmety ¢i dalSi wci. Pomoci piktograiin pak s digtem Ize snadji
komunikovat, dit chape, co se odfwvyzadujeci co mu kdo sduje.

Pt popisu specifik oSébvatelské p& o dit s PAS nelze zapomenout na fakt, Zze
déti s PAS jsoucasto agresivni,tauz vi¢i svému okoli nebo &&i sob: samym. Zde je
nutné v prvniradé, aby se oSatjici personal snazil ipdejit moznému zrani ditte.
Takové di¢ tedy vyZzaduje neustaly dohled déposoby. Nikde vSak nereceno, ze
touto dohlizejici osobou musi byt sestra.f\pac piitomnosti rodie neni nutné, aby byla
sestra fitomna 24h denn Pokud je vSak dithospitalizovano bez rogh ¢i jiné p&ujici
osoby, je nutné, aby na diteustale dohliZela sestra. Zde se vSak setkavimublemem,
ktery Ize nalézt tégf na kazdém oddeni kazdého zdravotnickéhoizzeni. Jedna se o
nedostatény paiet pracujiciho personalu. Coz spvede ktomu, Ze je vhodné it
hospitalizovat spol#¢ s rodtem nebo jinou paijici osobou.
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V souvislosti s narosti, ktera je kladena na sesttugeci o cti s PAS, je dalSim
specifikem vyrazna z& oSetujiciho personalu. Dle Markové prace sestry, kéergtard o
pacienty se psychiatrickou diagnozou, je velmi gm&& a oSatovatelska p& se musi
maximalré prizpusobit individualig klienta. (Markova, 2006, s. 49)

Zawerem lze tedy shrnout specifika o%etatelské pé&e o dit s PAS:

v" nutnost individualnihoistupu,

v' pokud je to mozné, hospitalizovatdffpole&né s rodtem ¢i jinou pe&ujici

osobou,

v'umoznit di¥ti seznameni se s préstlim jeSt pied hospitalizaci,

v' komunikovat s rodi za (Eelem ziskani co nejvice informaci oé&tlito jeho
ritualech, patebach, zajmech, oblibenychécech, ¢innostech, to pak
implementovat p oSetovani,
vytvorit si oboustranny @ivérny vztah,
najit zpisob komunikace s diem a respektovat jehougob komunikace,

byt trpelivy, nesgchat na di,

D N N NN

umoznit diéti vzit si s sebou na pokaji na vySeteni swij oblibeny
prednet, véc, hraku atd.,

v’ zajistit neustaly dohled do&g osoby,

v’ velka psychicka zaf oSetujiciho personalu.

Na zaklad uvedeného Ize tedy konstatovat, Ze hlavni cil goridg spln. Ke
splreni hlavniho cile bylo stanoveno jestekolik cilu diléich. Tyto di€i cile byly takeé
splrény.

V praci jsem si také kladlackolik vyzkumnych otazek, jejichz zodpé&eni bylo
dulezité a napomocné pro spin hlavniho cile prace.

Prvni vyzkumnou otazkooylo, jakym zmisobem se sestra podili na spolupraci
s rodinou, ktera pije o dit s poruchou autistického spektra. Podil sestryspolupraci
s rodinou spdiva predevsim v komunikaci a zjigti vSech individualnich informaci o
diteti. Dle toho pak sestraiie efektivié naplanovat oS&vatelskou p&. Sestra zjiguje
vSechny zvyklosti déte, zpisob jeho komunikace, jeho oblibeti@énosti a hraky, dale
zjistuje vSe, co naopak dihema rado, co by mohlo u &# vyvolat agresi atd. K tomu
vSemu sestra piabuje spolupraci s rodinou.

Druhou vyzkumnou otazkodoylo, jak rodinu ovliviuje p&e o dit s poruchou

autistického spektra. Zde jsem zjistila, Zeg#ci o ditt s PAS je nutné se takovémuetlit
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vénovat nepetrzitt, mit ho neustéale pod dohledem. Je te&giaou teba, aby se jeden z
rodici vzdal svého zagstnani a éstal s digtem doma. Tim je pak ovliwna finareni
stranka rodiny, ktera takiijde o jeden fijem. Problémem se to pak stava v rédikdy
jeden rodt zcela chybi. Nastava tak situace, kdy sec¢ralisi rozhodnout mezi péo své
nemocné dé& a zbytkem rodiny, cozZ je psychicky né&né. Dotazovana matka ma podporu
ve svém manzelovi, ktery ii@s synovu nefznivou diagndzu s rodinouigtal a plg se ji
vénuje. To vidim jako velké pozitivum.

V dalsi vyzkumné otaz¢ggem zji¥ovala, jaky pistup maji zdravotiti pracovnici
k rodindm a d&em s poruchou autistického spektra. Zde bylo ngmipiekvapenim, Ze
v dnesni dob, kdy je neustale otazka autismu medializovande st&istuji 1ékai, ktefi
nejsou schopni toto onemagn rozpoznat a s diem s PAS neuji komunikovat.
V nejhorSim pipad nektefi zdravotnéti pracovnici ani nechji s takovym ditem
komunikovat a nemaji nejmensi snahu pochop#t fiRAS. Dotazovana matka popisovala
situace, kdy se setkali se synem s nepochopertad zdravotnik. Na druhou stranu se
ale setkala i se zdravotniky, ktelokazali jeji di& oSetit. S tim souhlasi i dotazovana
sestra.

Posledni vyzkumnou otazkdiylo, jak by n&l vypadat pistup zdravotnickych
pracovniki k rodinam a &tem s poruchou autistického spektra. V priak by meli byt
vSichni informovani o PAS a o specifikach, kter® taemoc finasi. Je nemeéndalezite,
aby zdravotniti pracovnici msli trpélivost, kterou tyto dti tolik potrebuji. Ri komunikaci
s nimi nikam nes§chat, nenutit je, motivovat je a hlavjim vSe dostainé se zajmem
vys\wétlit. Dale je nutné respektovat denni rezidti i dodrzet objednacasy. Ri vliastnim
vySetovani je teba byt pozitivni, vyhnout se hlasitym t@n hlasu a rychlym pohyim.
Za nejdilezit¢jSi bod v idealnim fistupu zdravotnickych pracovriikk ditti s PAS
povazuje dotazované matka ochotu nechat si pooaditodtt déti a respektovat jejich
zasady a zvyky. OSlejSkova (2007) ve své knizectakkda, Zze dti s PAS miluji stereotypy
a €Zko pijimaji jakékoliv zneny.

Zawrem meho vyzkumného /&ati bylo vytvait navrh inform&niho letaku pro
zdravotnické pracovniky (viz.fRoha 7). Letak jsem vytwda na zaklad ziskanych
informaci od respondeintbéchem rozhovar a z nastudované literatury (viz. Seznam
pouzité literatury). Navrzeny letdk by mohl sloudijen na &skych oddlenich, ale i
nagiklad na chirurgiich a diagnostickych pracovisti€halSi vyuziti by mohlo byt i

studiu nelékeskych zdravotnickych obarve vyuce pednitu pediatrie.
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ZAVER

Cela prace je anovana problematice ogevatelské pé&e o dit s PAS. Tato prace
si kladla za cil zjistit specifika o¥evatelské pé& o dit s PAS. To bylaeSeno formou
kvalitativniho vyzkumu. Vyzkum také poskytl odpol na gedem stanovené vyzkumné
otazky.

Zawerem celé prace Ize konstatovat, Ze tmiettelskd p& o dit s PAS m4 své
specifika, ktera ji velmi odliSuji od pé o zdravé dé Fi oSerovani ditte s PAS je
nejdilezit¢jSi uvedomeni si nutnosti individualnihoifstupu ke kazdému takovému diit
Je nutné kazdé divnimat jako individuum, respektovat jeho zvyklastiezim. Stejétak
dulezité je zapojit rodinu, kterd ve spolupraci sthfécim persondlem fte ditti zajistit
kvalitni p&i bez zbyténych nepijemnosti jak pro d& tak pro zdravotnické pracovniky.

BohuZzel vSak v dnesni dobkdy je problematika autismu cel@wové znama
piedevsim diky medialnimu zpracovani, stale existdjiavotnéti profesionalové, kié
toho ale ve skutmosti 0 autismu &di pilis mélo. To se projevujeiedevsim v fstupu
k jedindim s PAS, p komunikaci s nimi.

Celkow Ize tedytici, Ze es veSkerou snahu odborii& vSeobecné p&domi o
PAS je pée o jedince s PAS na velmi nizké arovni. Poradesiké&y nejsou iistupné ve
vSech regionech a na mnoha mistech chybi speacialiZogedskolni a Skolni Z&eni.
Stejny fipad je i laickd viejnost, kdy se dnes Ize stdle setkat s negativalcie s
nepochopenim a vyti'@nim gedsudk vacéi témto jedindm a jejich rodig. To vSe dava
nejen dikti, ale i rodir¢ stigma.

Zawrem tedy mohu zitaznit, Ze pro rozvoj @ o jedince s PAS je velmiikZita
informovanost, jak odborné, tak laickéremosti, kéemuz by tato prace mohl&igpst.
Také sestry mohou v této praci najit pomdt fgubSim seznameni se s problematikou
poruch autistického spektra. Poznaji-li totiz sfik@ioSetovatelské pé& o jedince s PAS,
mohou se tak podilet na zvySovani kvality edettelské p& na oddlenich, kde je mozné

se s &mito jedinci setkat.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

ADDS
ADHD

ADI-R

APLA
AQ
ASD
CARS
DSM-IV
1Q
MECP2
MKN-10
NANDA
PAS
PDD
PDD-NOS
TV

USA

Diagnostické interview
Attention Deficit Hyperactivity Disorder, hypkinetick& porucha

Autism Diagnostic Interview - Revised, stamdizovany rozhovor s rodi
ditéte s PAS

Asociace pomahajici lidem s autismem

Kvocient autistického spektra

Autistic Spectrum Disorders, poruchy autiséick spektra
Childhood Autism Rating Scale, Skatis@tého autistickeého chovani
Diagnosticky a statisticky manual duSevnéttorob, IV. verze
Inteligertni kvocient

Mutace v genu chromozomu X

Mezinarodni klasifikace nemoci

Severoamericka asociace pro sesterské diggnoz

Poruchy autistického spektra

Pervasive Developmental Disorders, pervazaiymojové poruchy
Jinak nespecifikované pervazivni vyvojoeéuchy

Televize

Spojené staty americké

Zakladni sSkola
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Priloha 1: Rozhovor s Karlem, chlapcem s PAS

Ja: ,Ahoj Kajo, ja jsem Lenka aisjsla jsem se na Tebe podivat a zeptat &gak se Ti
dnes dai?"

Karel: ,Hmm...a pr@?“

Ja: ,Protoze jsi velmi zajimavy chlapec a thee moc libiS. Koukni se na'th
Karel: ,Tak jo.”

J&: ,Nakresli§ mi obrazek?"

Karel: ,Co by jsi ch¢la?”

Ja: ,Ja to necham na Tab Treba rjaké zvfatko, které mas rad.”
Karel: ,Tak jo. Nakreslim & chameleona.”

Ja: ,No ten je krasny a zeleny.”

Karel: ,Vis, ja mam nejradji zelenou. To je moje oblibena barva.”
J&: ,Libi se Ti ve Skole?"

Karel: ,N ¢kdy jo.”

Ja: A jaky mas nejradji predmst?”

Karel: ,No prece vytvarku. To je moje oblibené. To nevi§?*

Ja: ,Kéjiku, d4s mi ten obrazek?"

Karel: ,Ale nejdrive ho ukdZu i mamince a MikerA pak Ti ho dam.”

(Pozn.: Milena je specialni pedagozka)



Priloha 2: Obrazek (autor Karel, chlapec s PAS)




Priloha 3: Ukazkové obrazkové piktogramy pro oSdovatelskou

pécCi o dité s PAS

Zdroj: http://autismus-a-my.cz/procesni-schematéf2davsteva-lekare.html



Priloha 4: Vzorové otazky pro rozhovor s matkou dite s PAS

Jak a kdy jste zjistili, Zze VaSe diteni zcela v p@gdku?

Kdy a jak Vam lék& oznamili, Ze VaSe ditneni v p#adku? - zda oba rog, v jakém
prostedi, atd.

Jaka je tedy diagn6za VaSeha:ti®

Jaké jste v té d@hdostavali informace?

Co pro Vas v té dabbylo nejobtizjsi?

Vysvetlili Vam 1ékari, v ¢em spdivaji poruchy autistického spektra a jakéslédky to pro
VaSe di¢ bude mit?

Jak jste se vyrovnavali se&ehim Iékaa?

Co podle Vaseho nazorutre nejvice pomoci rotiim, ktei se dozedi, Ze jejich di¢ ma
poruchu autistického spektra?

Predali Vam |ék#é kontakt na ®jakou organizaci, ktera by Vam mohla poskytnousdal
informace nebo jinak pomoci?

Jak s Vami pracovnici organizace pracuji?

Je pro Vas tlezity kontakt s rodii podobrg postizenych &i?

V ¢em vidite nej¥tSi problém poruch autistického spektra?

Ma-li VaSe di¢ s poruchou autistického spektra sourozence, j&knssu chovaji?

Jaké mate zkuSenosti Bgiupem |ék&r k VaSemu didti?

Dochazite s Vasim @iem pravidels k néjakému leké (specialistovi)?

Zanxiuje se léka (specialista i prakticky léka pii komunikaci na VaSe ditnebo
komunikuje pouze s Vami?

Informovali jste Iék&e, jakym zisobem by mohl s VaSim diem komunikovat?
Pripravujete se &§ak doma s VaSim ditem na navévu lékae?

Bylo VaSe di¢ nekdy hospitalizovano? Jak hospitalizace probihala?

Jaky byl divod hospitalizace?

M¢lo dit doprovod gkoho z rodiny? Pokud ne, j&lsto bylo di& navStvovano?
Pripravovali jste dit néjak na hospitalizaci?

Jak travilo di¢ volny ¢as v nemocnici?

Jak se vyrovnalo se zmou prostedi?

Vyuzivali jste rjaké ritudly z domova?

Respektoval osaijici personal zvyky a ritualy VaSehodé?

Jak komunikovaly sestry s VaSimaém?



Co pro vas bylo i hospitalizaci nefzsi?

Méli jste moznost individualniho planu ¢&o dit?

M¢lo VaSe dig strach z nového prdasdi? Jak jej projevovalo?
Objevily se doma po hospitalizacijaké problémy?

Co Vam poméahalo zvlddnout dobu hospitalizace?



Priloha 5: Vzorové otazky pro rozhovor se sestrou

Identifikace sestry - nejvysSi dosazenédladli, délka praxe na odd., jaksta byla/je pe
o dit s PAS, atd.

Co mizetetici o komunikaci s autistou?

Jaky vliv ma na oSa&tvatelskou pé& pritomnost rodit?

Setkavéte se s agresivitou u takto znevykiogloh cti?

Jak pomahéatedtem travit volnycas?

Co vniméate jako nejnataéjSi v p&i o dkti s autismem?

Jak se odrazi tato prace na Vasi psychice?

Jakym zjisobem si rozs$ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?

Méate na oddeni vypracované standardyge®



Priloha 6: Informovany souhlas (vzor)

INFORMOVANY SOUHLAS
Specifika oSébvatelské pé& o jedince s poruchou autistického spektra

STUDENT

Jméno: Lenka Vesela

Katedra oSébvatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studiiCZJ

e-mail: Runyon@seznam.cz

VEDOUCI BP:

Jmeéno: Bc. Michal Majka

Katedra oSébvatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studiiCZ

e-mail: Matejka.m@sbsiva.cz

CiL STUDIE

Cilem studie je zjiS€ni specifik oSefovatelské pée u déti s poruchou autistického
spektra, podil vSeobecné sestry na spolupraci s rou, pristup zdravotnického
personalu k détem a rodinam s PAS.

S VaSim svolenim bude proveden rozhovor s VamryKkieide zaznamenan na diktafon.
Paizeny zaznam nebude sdilen nikym jinym neZ studemsteredoucim bakaiské prace.
Zaznamy budou ihned po kompletaci studie vymaz&hyvky z rozhovoru mohou byt
pouzity @i prezentaci studie, ale tyto citace budou vZzdyngnmi. VaSe identita nebude
rozpoznana, bude pouzit pseudonym.

Nemusite odpovidat na Zadné specifické otazky, golabudete sam/sama chtit, azete
také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.

SOUHLAS S VYZKUMEM

souhlasim sdasti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zaznamemowazh na diktafon.
Rozumim, Ze mohu kdykoliv od rozhovoru nebo stumtistoupit a Ze citace rozhovor
budou pouzity anonyn#é nebudu ve studii identifikovana.



Priloha 7: Navrh informaéniho letaku pro zdravotnické

pracovniky

_hletad pEEE o dRE & Ponuelhey T SV
@a@@m "Bl

BOPORUCEMN] PRO ZBRAVOTRIIY

-

SMNAZTE SE DETI 5 PAS OBJEDNAVAT Wi MONHKRETHI ¢AS. IDEALNE Ma
ZACATHU MEBD NA KONCI ORDINAENMI DOBY, KDY BYVA ¥ CEKARNE
MINIMUM PACIENTO & TiM | RUSIVYCH ELEMENTU PRO DIiTE & PAS.

Y BUDTE TOLERANTMI K PROJEVDM ZVLASTNIHO cHovAMi DETI S5 Pas
vEETNE ZVLASTNOSTI V DBLASTI SMYSLOVEHO VNIMAMI. aédkoLl sE
MOZE HA PRVNI POHLED ZDAT, ZE JE DITE ROZMAZLENE, ZLOBIVE ©1
VZPURMNE, VE SHUTECNOSTI MA JEM NEPREMOMATELNY ETRAGH Z
MEZNAMEHO PROSTREDI A NOVE SITUACE.

1 PRISTUPUJTE KE HAZDEMU BITETI § PAS INDIVIDUALNE,

HEZBYTHOSTI JE PRITOMMOST DORROVODU. TEW ZMNA VEECHNY
DULEZITE INFORMACE O DITETI, PROTO JE DOBRE JEHO RADY A
DOPORUEENI VHODNEHD JEDHANI 3 CITETEM RESPEKTOVAT.

SEZMAMTE DITE A JEHO DOPROVOD 5 PODROBNYN PAOSTUPEM
OSETRENI, POKUD SE JEONA O PLANOVANOU NAVATEVU, PRIPRAVTE Si
PLAN POSTUPL.

¢ VYUZIVEJTE YYMENNY OBRAZKOVY SYSTEM PRI HOMUMIKAGCI S
DITETEM 5 PAS.

JE TREBA TOLEROWAT SOMITAVY A MNOHDY AFERTIVNI PRISTUP DITETE
H OSETRENI, NECHTE DITE UKLIDNIT SE, PORUD TO NEPOMUZE, JEHD
MAVETEVL QDLOZTE MA JINY TERMIN, SMAHA ZLOMIT NEGATIVISMUS
MUZE SITUACE JESTE ZHORSIT.
ey
e
-» - W




VYUZIVEJTE JEDNODUCHA UKLIDNUJiCi SDELENi V KRATKYCH VETACH,
MLUVTE S KLIDNOU INTONACIi V HLASE.

S DITETEM S PAS KOMUNIKUJTE VZDY NA UROVNI JEHO POROZUMENI,
NENECHTE SE ZMYLIT JEHO VEKEM.

NARKOZU A ZKLIDNUJiCi PROSTREDKY VYUZIVEJTE JEN V SITUACICH
NEZBYTNE NUTNYCH, VZDY ZVAZTE, ZDA SE NEDA POUZIT JINA MENE
RADIKALNEJSiI ALTERNATIVA.

DITE S PAS HOSPITALIZUJTE JEN PO DUKLADNEM ZVAZENi. POKUD JE
HOSPITALIZACE NEZBYTNA, JE VELICE VHODNE ABSOLVOVAT POBYT V
NEMOCNICI S RODICEM €1 JINOU BLiZKOU OSOBOU, NA KTEROU JE DITE
VAZANO.

UMOZNETE DITETI SEZNAMIT SE S PROSTREDIM JESTE PRED
HOSPITALIZACI.

PRI HOSPITALIZACI VHODNE UPRAVTE PROSTREDi, DOVOLTE DITETI
VLASTNi ZNAME HRACKY, STRUKTURUJTE DENNi CINNOSTI DLE JEHO
ZVYKU, DODRZUJTE DENNi REZIM.




