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Dité s poruchou autistického spektra na standardnim détském

oddéleni
Abstrakt
Téma bakalaiské prace je Dité s poruchou autistického spektra na standardnim

détském oddéleni. Autismus je psychiatrické onemocnéni zplisobené abnormalnim
vyvojem centralni nervové soustavy. DéEti maji problém v oblasti komunikace,
predstavivosti a socialni interakce. Bakalafska prace je rozdélena na teoretickou
a praktickou ¢ast. Cilem prace bylo zmapovat, jak sestry vnimaji péci o déti s poruchou
autistického spektra, zmapovat odliSnosti oSetfovatelské péfe u déti s poruchou
autistického spektra z pohledu sester a poté zmapovat, jaké maji rodie zkuSenosti
S hospitalizaci ditéte s poruchou autistického spektra. Praktickd c¢ast prace byla
zpracovana kvalitativni formou vyzkumu, v kterem byl zvolen hloubkovy rozhovor se
sestrami pracujicimi na standardnim détském oddéleni a rodi¢i déti s poruchou
autistického spektra. Rozhovory probihaly s 20 sestrami a s 8 rodi¢i. Rozhovory byly
zaznamenany pomoci nahravani v mobilnim telefonu nebo piimo zapisovany na papir
apoté prepsany do elektronické podoby. Poté byla ziskana data analyzovana
a kategorizovana. Rozhovory byly analyzovany metodou tuzka papir.

Z rozhovorl se sestrami jsme zjistili, ze vétSina sester ma o autismu jen minimalni
znalosti a s détmi s poruchou autistického spektra se nesetkavaji tak ¢asto. Ale kdyz se
s ditétem s poruchou autistického spektra setkaji, vnimaji ho jako kazdé jiné, ale shoduji
se na tom, Ze prace s témito détmi je vice naro¢na a specificka. Prace s témito détmi je
specifickd v tom, Ze ke kazdému se musi pfistupovat velmi individualn¢ a ptizptsobit se
jejich momentalnimu stavu. Také musime zjistit, jak je na tom dité v oblasti komunikace,
zda ndm rozumi a jestli je schopno né&jaké spolupréce. Z rozhovora s rodi¢i vyplynulo, ze
kazdé¢ dité se po narozeni vyvijelo do n¢jaké doby normalnim zplisobem, dale déti byly
v nemocnici hospitalizovany z divodu diagnostického. Dé&ti hospitalizaci v nemocnici
snaSely rizné. Rodice se ve vétSiné piipadi shoduji na velmi kladném piistupu
zdravotnického personalu z osmi dotazovanych, jen jeden rodi¢ uvadél, ze piistup
zdravotnického personalu mohl byt lepsi.

Podle vysledkt, vyplyvajicich z naseho vyzkumu, by bylo vhodné rozsifit
informace o tomto onemocnéni, aby mél zdravotnicky personal vétsi znalosti o tomto
onemocnéni. Zdravotnicky personal, ktery nema o tomto onemocnéni takové znalosti, by
se mohl napftiklad zucastnit eduka¢niho seminare, ktery by byl zaméten na charakteristiku

onemocnéni, pri¢iny onemocnéni, jejich ptiznaky a také na specifika oSetfovatelské péce.
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A child with an autistic spectrum disorder in the standard children’s

ward
Abstract

The bachelor thesis theme is a child with autism spectrum disorder on the standard
children's department. Autism is a psychiatric illness caused by an abnormal development
of the central nervous system. Children have a problem in the area of communication,
imagination and social interaction. Bachelor thesis is divided into theoretical and practical
part. The aim of the work was to map how nurses perceive the care of children with autism
spectrum disorder, to map the differences of nursing care by children with autism
spectrum disorder from the point of view of nurses and then to map parents” experience
in hospitalization of the child with autism spectrum disorder. The practical part of the
work was elaborated by a qualitative form of research in which an in-depth interview with
nurses working in the standard children's department and parents of children with autism
spectrum disorder was chosen. Interviews were conducted with 20 nurses and 8 parents.
Interviews were recorded by recording on the mobile phone or directly written on paper
and then overwritten into electronic form. Thereafter, the data obtained was analysed and
categorised. Interviews were analyzed by pencil paper method.

From interviews with nurses, we found that most nurses have little knowledge of
autism, and they do not meet children with autism spectrum disorder so often. But when
they work with a child with autism spectrum disorder, they take him like any other and
they agree that working with these children is more demanding and specific. Working
with these children is specific and they must be approached very individually and adapted
to their current status. We also need to find out how the child is in the field of
communication, whether he understands us and if he is capable of cooperation. The
interviews with the parents revealed that each child had evolved to some time in the
normal way after birth, and the children were hospitalized in the hospital for diagnostic
reasons. Children tolerated hospitalisation in the hospital differently. In most cases,
parents agree on a very positive approach of medics and only one parent stated that the
health care staff could be better.

According to the results resulting from our research, it would be advisable to
extend the information about this disease in order for the medical staff to have a greater
knowledge of this disease. Medical staff, who has no such knowledge about this disease,

could, for example, attend an educational seminar that would focus on the characteristics



of the disease, the causes of the disease, their symptoms and also the specifics of nursing

care.
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Hans Asperger a jeho laska k autistim

., Dobré i spatné v cloveku, jeho moznosti uspechu, nebo neuspechu, nadani i slabiny —
to vSe je vzdjemné podminéno a vychazi ze stejného zdroje. Nasim terapeutickym cilem
musi byt naucit clovéka, jak zvladat své obtize. Nikoliv je pro néj eliminovat, ale naucit
jej, jak zvladat vyjimecné vyzvy skrze vyjimecné strategie; umoznit clovéku, aby si
uvedomil, ne, Ze je nemocny, ale Ze je odpovédny za vlastni Zivot.

— Hans Asperger

Uvod

Tuto praci na téma ,,Dité s poruchou autistického spektra na standardnim détském
oddéleni, jsem se rozhodla napsat, protoze déti s poruchou autistického spektra kazdy rok
piibyva. Proto je velka pravdépodobnost, ze dité s poruchou autistickeho spektra bude
hospitalizované na standardnim détském oddéleni. A zdravotniCti pracovnici by méli
veédét, jaké potieby déti s touto poruchou mohou mit nebo budou potiebovat pii
hospitalizaci. Mezi poruchy autistického spektra fadime détsky autismus, atypicky
autismus, Aspergeriv syndrom, détskou dezintegraéni poruchu, Rettuv syndrom.
Vsechna tato onemocnéni jsou povazovana za zavazné poruchy détského vyvoje. Déti
maji problémy prevazné v oblasti komunikace, predstavivosti a socialni interakce. Déti
se mohou projevovat i odlisnym zptisobem v chovani a od laické vefejnosti mizeme
slySet, ze jsou autistické déti Spatné vychované nebo dokonce nevychované. PtiCiny
onemocnéni nejsou doposud piesné znamy, ale Casto se uvadi geneticka predispozice. Od
laické vefejnosti mizeme také Casto slychat, Ze toto onemocnéni mulze zptisobit
i o¢kovani. To nebylo ale dodnes prokazano. Nemizeme tedy o¢kovani fadit mezi pticiny
onemocnéni, jak tomu nékdy chybné byva. Autismus fadime mezi pervazivni vyvojové
poruchy. U tohoto onemocnéni, jako u kazdého jineho, je dilezita véasna diagnostika.
Autistickym détem mohou byt také casto diagnostikovany dalsi poruchy, naptiklad
epilepsie, mentalni retardace a mnoho dalSich. Déti se vétSinou do néjaké doby vyvijeji
po narozeni stejnym zpusobem jako ostatni déti a az po né€jaké dobé si u nich rodice
v oblasti komunikace, socialni interakce a piedstavivosti. Tyto problémy pak rodice
zavedou K I¢kari, kde je po mnoha vysetienich ¢i dokonce hospitalizaci rodicim casto

sdéleno, Ze jejich dité trpi poruchou autistického spektra.
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Osetrovatelska péce o takovéto déti je vice narocna a specifickd. DéEti Casto se
zdravotnickymi pracovniky Spatné spolupracuji, mohou vii¢i nim byt nékdy az agresivni.
Je vzdy proto vhodné dit¢ hospitalizovat i s rodi¢em z toho divodu, ze dité je na rodice
zvyklé a v jeho pritomnosti 1épe spolupracuje. Rodice mohou také zdravotnickému

personalu poradit, jak spravné k ditéti ptistupovat.
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1. Uvod do problematiky

V posledni dob¢ se hodné diskutuje o tom, ze o¢kovani ma vyrazny podil pfi vzniku
autismu. Na vznik autismu poukazuji vakcina¢ni hypotézy, které zptisobuji pretizeni
organismu pti ockovani, skodlivosti konzervantt vakein nebo MMR vakcinou (o¢kovani
proti spalnickam, pfiusnicim a zardénkam), toto je ale biologicky nepravdépodobné.
Opakované studie neprokézaly souvislost mezi ockovanim a vznikem autismu.
V etiologii autismu neexistuje tedy jediny faktor, ktery by byl odpovédny za rozvoj této
poruchy. U autismu se mizeme Setkat s riznorodosti projevii, u kazdého clovéka
S autismem je 1 individudlni charakteristika, to vS§e miiZze poukazovat na interakci mezi
geny a prostiedim, ale také na interakci nékolika genii v genomu jednotlivee (Sporclova,
2018).

V roce 2008 probehl vyzkum mezi osmiletymi détmi a vysledky tohoto vyzkumu
byly zveifejnény v roce 2012 US Centers for Disease Control and Prevention (CDC).
Vysledky tohoto Setieni ukazaly, Ze jedno dité z 88 trpi néjakou formou autismu. Oproti
roku 2002 je to nartst o 75 %, a 23 % nartst od roku 2006. Také se prokazalo, ze chlapci
jsou rizikovéjsi skupinou nez dévcéata. Centrum CDC dvacatého biezna 2013 zvetejnilo
vysledky nového prizkumu, podle tohoto vyzkumu jedno dité z 50 trpi nékterou formou
PAS (Miller et al., 2016). Zprava OSN konstatuje, Ze vyskyt autismu je vysoky ve vsech
castech svéta (Miller et al., 2016, s. 19).

V Ceské republice Zije zhruba 25 000 0sob s poruchou autistického spektra. Déti
nejsou kompletné a véas diagnostikovany, rodi¢im se nedostava adekvatni poradenské
sluzby, a neni pro né k dispozici ani vyhovujici sit’” Skolskych a socidlnich zafizeni
(Struneckd, 2012). Aktualnim tkolem odborniki se znalosti diagnostiky a prace
s osobami s poruchami autistického spektra je zprostiedkovani kvalitnich informaci
zalozenych na ditkazech o problematice poruch autistického spektra Iékaiftim a to zejména
détskym Iékaiim (Dudova, Mohaplova, 2018). Zjisténo bylo také to, ze veék, kdy dojde
k diagnostice PAS, je nizsi u déti, které mély komplikace jiz béhem téhotenstvi, déti maji
mentalni postiZzeni, kieCové stavy a poruchy chovani. U mnoha piipadl se zjistilo, ze
u déti, které mely komplikace jiz v t€hotenstvi, je vyssi pravdépodobnost mentalniho

postizeni, kieCovych stavii a poruch chovani (Bagal et al., 2016).
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1.1 Charakteristika onemocnéni

V roce 1943 Leo Kanner poprvé pojmenoval autismus, povsiml si u nékolika déti
vyraznych deficiti v socialné emocnich dovednostech a stereotypniho chovani
(Sporclova, 2018). O autismu se mluvi jako o behavioralnim syndromu, to znamen4, Ze
je definovan i diagnostikovan na Grovni chovani. Autismus neni na prvni pohled viditelny
(ve smyslu odlisného fungovani mozku), projevuje se az napadnym chovanim
a nestandardnimi reakcemi (Sporclova, 2018). Autismus zafadime mezi poruchy
autistického spektra (PAS), které spadaji do oblasti pervazivnich (vSe pronikajicich)
vyvojovych poruch. Radime mezi né Aspergeriv syndrom, détskou degenerativni
poruchu ¢i Rettitv syndrom. Tato onemocnéni nefadime mezi psychické poruchy, ale
mezi lékarské diagnozy, které ovlivni jak fyzicky, tak psychicky vyvoj jedince (Debra,
Dion, 2013). Prvni symptomy se nejcastéji objevi pied tficatym mésicem véku ditéte,
nejvice zietelnymi se pak stanou v dob¢, kdy u ditéte dojde k vyrazné poruse ve vyvoji
komunika¢niho jazyka (Richman, 2015).

Dité s autismem ma problémy v porozuméni neverbalniho chovani a neumi ho
spravné pouzivat. Socidlni kontakty nejsou piiméfené jejich véku (Richman, 2015).
U jednotlivych déti s poruchou autistického spektra zavisi na hloubce postizeni, které
narusuje socialni interakci. Socidlni vyvoj je u déti opozdény a nékteré dovednosti mohou
zcela chybét. Obecné se da tici, ze se deti vyhybaji o¢nimu kontaktu a také maji obtize
s navazovanim vztahti (Thorova, 2016). Casto se spole¢nost mylné domniva, ze dité
ztratilo veskery zajem o své socialni okoli, to ale neni pravda. Dité s autismem se chce
zaClenit, jen k tomu vyuziva jiné prostfedky, nez je pro ostatni ptirozené (Jelinkova,
2008). D¢ti s poruchou autistického spektra, u kterych je mirnéjsi stupenn handicapu,
mohou ve Skolnim véku zakladat pratelstvi na zaklad¢é sdileni intimnich informaci
a spole¢nych zajmi. Mohou také zaujimat rtuzné role v kolektivu. Zvladaji akceptovat
autority, naptiklad ucitele ve Skole ¢i 1ékaie v nemocnicich. Ke svému okoli jsou v rdmci
moznosti zdvoftili a dokazou si socialné popovidat (Thorova, 2016).

Prvotnim ukazatelem, Ze dité trpi poruchou autistického spektra, byva naruSeni
v komunikaci. Vyvoj feci se 1i§i od zdravych déti a byva opozdén (Thorova, 2016). Dité
nereaguje na pokyny, miizeme si proto myslet, Ze trpi poruchou sluchu, €asto si ale rodice
v§imnou, ze na jiné zvuky (napt. znélka oblibeného televizniho potadu) dit¢ ihned reaguje
a je schopné se ptib&hnout podivat i z vedlejsiho pokoje (Sporclova, 2018). Spousta déti

s touto poruchou si nikdy nevytvoii aktivni mluvenou fec€. Do jisté miry se také porucha
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komunikace projevuje ve vyjadfovani a v porozuméni. U déti s Aspergerovym
syndromem je nejméné narusend komunikacni schopnost. V testech verbalniho mysleni
dosahuji vybornych vysledka. V praktickém vyuziti komunikace se mohou obtiZe objevit
castéji (Thorova, 2016).

Déti s autismem maji problém zvladnout uroveinn vnimani symboli, které¢ odpovida
jejich intelektudlnimu véku. Dit¢ muize Casto opakovat fraze, ale nepouziva kreativni
jazyk. Nepouziva pti komunikaci spravna osobni zajmena a nedokaze udrzet konverzaci.
U déti je zvlastni rytmus, ton a piizvuk pii konverzaci. Komunikace s témito détmi
nemusi probihat pomoci slov, lze vyuzit napiiklad predméty, gesta, obrazky, fotografie,
psana nebo tisténa slova (Groligova, 2012).

Dité s poruchou autistického spektra pravdépodobné selhava v situacich, kdy se ma
samo zabavit. Nékdy miZze mit oblibenou jednu nebo 1 vice ¢innosti, a je u nich schopné
vydrzet pomérné dlouhou dobu (houpacka, trampolina, hra s vlacky a dalsi), nedokaze
ale tuto dovednost ptenést na nové formy hrani (Straussovad, Knotkova, 2011). Dité si
vytvaii opakujici se motorické manyry a stereotypni vzorce chovani (Richman, 2015).
U ditéte sledujeme, Ze nevi, jak a ¢im volny ¢as vyplnit, v tuto chvili u néj nastava chvile
nudy. Dité zastava v tuto chvili samo se sebou se svymi strachy, uzkostmi a studem,
protoze mnohému nerozumi, mnohého se také boji. Najde néjaky predmét, ktery ho
zaujme, ale do n€kolika malo minut piesune pozornost k dalsi ¢innosti (Straussova,

Knotkova, 2011).

1.2 Vyvoj a zmény pristupii k détskému autismu

Béhem padesati let prosly ndzory na poruchy autistického spektra bouflivym
vyvojem. Pfi¢iny autismu nebyly doposud odhaleny a zékladni potize pietrvavaji po cely
zivot, avSak byl zaznamenan pozitivni vyvoj v porozuméni pii¢inam problémuim, terapii
i vzdélavacich strategiich (Thorova, 2016). ,,O problematice poruch autistického spektra
se V poslednich letech hovori urcité vice, nez tomu bylo v minulosti “ (Sporclova, 2018,
S.6). O autismu vychazeji odborné i popularni ¢lanky a publikace, setkdvame se
i s riznymi filmovymi nebo divadelnimi hrami, které se snazi ptiblizit vefejnosti podstatu
autismu. Navzdory nejnovéj$im celosvétovym poznatklim, které jsou dobtfe dostupné, se
stale mezi laickou i odbornou vefejnosti §ifi nepravdivé informace o poruchach
autistického spektra. Zavaznost a tézka situace rodiny je zlehCovana, kvili

nedostate¢nému porozumeéni a zvetejiiovanim mytl o autismu (Sporclova, 2018).
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Ke zmirnéni handicapu a zlepSeni vyhlidek ditéte do budoucnosti pomahaji vhodné
zvolené intervence a specifické postupy. Terapeutickd a pedagogickd pomoc umoziuje
Clovéku s poruchou autistického spektra vyuzit schopnosti a osvojit si dovednosti

v maximalni mozné mife, které mu jeho handicap dovoluje (Thorova, 2016).

1.3 Diagnostika poruch autistického spektra

Na prokédzani autismu v soucasné dobé neexistuje zadna zkouSka biologického
charakteru, ktera by dokézala ptitomnost onemocnéni (Thorova, 2016). To znamena, ze
neexistuje zadné laboratorni vySetieni ze vzorku moci nebo krve, které by potvrdilo nebo
vyloucilo ptfipadny autismus. Pti diagnostice je tedy dilezité¢ dikladné popsani chovani
v oblastech pro autismus charakteristickych — népadnosti v socialnich vztazich
a komunikaci, opakovanim stejnych ¢innosti, adapta¢nimi potizemi. K zabranéni falesSné
pozitivni diagndzy by mélo pozorovani probihat v riznych situacich a v pfitomnosti
riznych lidi. Hranice ,,akceptovatelného* chovani a chovani, které je uz mimo normu,
neni jisté pevna (Sporclova, 2018). Diagnostika je proto velmi obtiznou disciplinou a od
odbornikil vyzaduje profesiondlni ptistup a mnohaletou praxi (Ri¢an et al., 2006). Pfi
soucasné informovanosti o poruchach autistického spektra vétSina odbornikli zpravidla
dokaze rozpoznat zavaznéjsi formy autismu. V diagnostice nastavaji problémy ve chvili,
kdy chovani ditéte jednoznacné nezapada do diagnostickych kritérii poruch autistického
spektra. Chovani ditéte je v domacim prostiedi zcela odlisné od chovani ditéte ve Skole
nebo ve Skolce, Casto se s timto setkavame v praxi, jinak se mize také dité projevovat pii
vyseteni (Sporclova, 2018).

Klinicka zkuSenost se vzdy nejvice ceni v diagnostice. Potiebnou zkusenost a z ni
vyplyvajici jistotu pii vySetieni ditéte s poruchou autistického spektra ziskaji lidé jen na

pracovistich, které se zabyvaji touto skupinou poruch (Thorova, 2016).

1.4 Klasifikace poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou syndromem, ktery se sklada z fady vyvojovych
i behavioralnich funkci, podle nichz se stanovuje diagnéza (Obaid, 2012). Do soucasné
platnych klasifika¢nich systémti uvadéji Hrdlicka a Komarek (2014) tyto systémy — MKN
— 10 a DSM - IV. Zde uvedené dokumenty se lisi jak v terminologii, tak i ve spektru
poruch. V Ceské republice je nejpouzivanéjsi mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-

10), kterou vydava Svétova zdravotnickd organizace. Americka psychiatrickd asociace
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od roku 1944 vydava diagnosticky a staticky manudl (DSM). Diagndzy, jako jsou
Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypni pohyby ani Atypicky autismus
se ve Ctvrté verzi DSM na rozdil od MKN nevyskytovaly. Atypicky autismus je ptifazen
k DSM — IV Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana. Pata upravena verze
Diagnostického a statistického manualu (DSM — V) byla vydana v roce 2013. V této verzi
jsou slouceny diagnozy Autistickd porucha, Aspergerova porucha, Pervazivni vyvojova
porucha jinak nespecifikovana a Dezintegra¢ni porucha v détstvi do jedné kategorie, a to
Poruchy autistického spektra.
Mezi pervazivni vyvojové poruchy patfi:

Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettiv syndrom, Jind détskd dezintegracni
porucha, Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
Aspergerav syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy, Pervazivni vyvojova porucha

nespecifikovana (Thorové, 2016).

1.5 Charakteristika vybranych poruch autistického spektra
V této podkapitole se budeme vénovat vybranym porucham autistického spektra.
Spadé sem Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettiiv syndrom, Dezintegracni porucha

a Aspergertiv syndrom.

1.5.1 Détsky autismus

Z pohledu historického tvofi jadro poruch autistického spektra. Setkame se
s raznymi poruchami od mirné formy - malo mirnych symptomut az po tézkou formu -
velké mnozstvi zavaznych symptomi (Thorova, 2016). E. Bleuler v roce 1911 poprvé
pouzil tento termin charakterizujici stazeni do sebe a tendenci k socialni izolaci. V roce
1943 americky psychiatr L. Kanner popsal specifickou poruchu, nazvanou rany détsky
autismus, jeho sledovanou skupinu tvotily zavazné&ji postizené, sociadln¢ velice napadné
déti (Vagnerova, 2014). Problémy se u détského autismu musi projevit v kazdé casti
diagnostické triady. Lidé s autismem mohou trpét dal$imi dysfunkcemi, které se projevuji
navenek odlisnym, abnormnim az bizarnim chovanim, nemusi mit proto jen poruchu
Vv klicovych oblastech socialni interakce, komunikace a pfedstavivosti. Porucha mize byt
diagnostikovana bez ohledu, zda se objevi, nebo neobjevi pfidruzena jind nemoc ¢i
postizeni. S veékem déti se méni specificky projev deficitli charakteristickych pro

autismus. V obdobi puberty mtize dojit ke zrychleni celkového pozitivniho vyvoje, ale
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dochazi také i ke zhorSeni projevii. U mensi ¢asti dospivajicich se miize objevit epilepsie

a onemocnéni vyzadujici psychiatrickou 1écbu (Thorova, 2016).

1.5.2  Atypicky autismus

Diagnoza atypicky autismus bude pouzita v ptipadé, jestlize porucha nespliuje zcela
kritéria pro détsky autismus bud’ tim, Ze neni splnénd tridda kritérii, nebo v piipadé
opozdéného nastupu po tfetim roce zivota (Hrdli¢ka et al., 2014). U atypického autismu
dité spliuje jen Castecné diagnosticka kritéria. Nebyly zde ptfesné stanoveny hranice
a klinicky obraz nebyl piimo definovan. Setkavame se proto s pojmy autistické rysy nebo
sklony. Pfi diagnostice tedy zéalezi na odhadu a osobnim pocitu diagnostika. U déti
S atypickym autismem mohou byt né€které oblasti vyvoje naruSeny v mensi mife nez u déti
s klasickym autismem. Atypicky autismus se ze strany pée a potfeby intervence od

détského autismu nelisi (Thorova, 2016).

1.5.3 Rettitv syndrom

Poprvé syndrom popsal rakousky détsky neurolog Andreas Rett. Syndrom ma
pervazivni vliv na somatické, motorické a psychické funkce, jedna se tak o neurologické
postizeni (Thorova, 2016). Rettlv syndrom je velmi vzacné onemocnéni, které postihuje
pouze divky. Predpoklada se totiz, ze onemocnéni zplisobuje autosomalné dominantni
mutace V oblasti ur¢itého genu, vazaného na chromozom X, to je u plodi muzského
pohlavi letalni, a proto timto onemocnénim trpi pouze divky (Vagnerova, 2014). Obdobi
normalniho vyvoje je u dévcCat s Rettovym syndromem obvykle do 6. az 18. mésice
(Thorova, 2016). S postupem ve€ku dochazi ke zhorSeni stavu, které odpovida urovni
tézké mentalni retardace (Vagnerova, 2014).

Mezi prvni pfiznaky, které se zacnou objevovat, patii hypotonie, zhorSeni o¢niho
kontaktu, stereotypni pohyby rukou, tfes, vystrkovani jazyka, u nékterych divek miize
dojit k opozdéni feCového vyvoje. Mezi 1. az 4. rokem zivota dité zacne postupné ztracet
dovednosti, které se naucilo. Dité piestava mluvit. Cinnost rukou se méni v nefunkéni
pohyby, napf. tleskani, svirani a otevirani dlani. Ve 3 aZ 4 letech muze zacit obdobi
relativni stabilizace a pokracuje do skolniho veéku, kdy se symptomy stabilizuji. V obdobi
Skolniho ve€ku mize nékdy dochazet k vyvoji skolidzy, obtizim v oblasti motoriky
a epileptickym zachvatim. U nekterych divek dochazi ke zhorSeni skoliozy a motoriky
v obdobi mezi 5. a 25. rokem zivota. Kvalita chiize se zhorSuje, a pokud divka chodi,
potiebuje vice opory nez predtim. Divky psychicky vyzravaji a stereotypni pohyby byvaji

mén¢ vyrazné v obdobi dospivani a dospélosti. Divky s touto poruchou se dozivaji 40 az
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50 let. Béhem zivota se u nich naddle zlepSuje o¢ni kontakt a socidlni porozuméni

(Thorova, 2016).

1.5.4 Dezintegracni porucha

Autisticky syndrom se mize objevit i pozd¢ji, po uplynuti uréitého normalniho
raného vyvoje, takovou poruchu pak nazyvame jako dezintegra¢ni poruchu. Touto
poruchou ¢astéji onemocni chlapci nez divky, a to ptiblizné v poméru 4:1. Pfi¢inu této
choroby nezname (Vagnerova, 2014). V roce 1908 syndrom poprvé popsal specialni
pedagog z Vidné Theodor Heller. Uvefejnil studii Sesti déti, u kterych mezi tietim
a ctvrtym rokem doSlo k regresu a nastupu tézké mentalni retardace, vyvoj u téchto deti
piedtim probihal zcela uspokojivé (Thorova, 2016).

Dité se vyviji ve vSech oblastech obvyklym zptisobem minimalné dva roky. Pak ale
Z neznamych diivodl nastava regres v doposud ziskanych schopnostech. Nejcastéji se
objevuje nastup této poruchy mezi tfetim a ¢tvrtym rokem zivota ditéte. ZhorSeni se
u ditéte objevi jak v komunikac¢nich, tak socialnich dovednostech, mtize se také objevit
chovani typické pro autismus. Dovednosti se mohou, ale také nemusi po tomto obdobi
zlepsit, K aplnému navraceni do normy vSak nikdy nedojde. Uvadi se ¢asty vyskyt EEG
abnormalit a epileptickych zachvatt. U déti s dezintegracni poruchou je popisovan tézsi
typ mentdlni retardace. Epilepsii byvaji také castéji postizeni déti s dezintegracni

poruchou nez déti s détskym autismem (Thorova, 2016).

1.5.5 Aspergeritv syndrom

Aspergertiv syndrom ma mnoho forem. Je velmi obtizné rozeznat, zda se jedna
0 Aspergeriv syndrom nebo jen o socialni neobratnost. Socialni neobratnost je spojena
napiiklad s vice vyhranénymi z4jmy a vyraznéjSimi rysy osobnosti (Thorova, 2016).
Dusevni vyvoj je narusen v oblasti komunikace, sociélni interakce a piedstavivosti.
Vyrazné jsou omezeny socialni dovednosti a doprovodnym jevem je opozdéna citova
zralost (Vosmik, Bélohlavkova, 2010). Lidé s Aspergerovym syndromem maji intelekt
V pasmu normy, to ovliviiuje troven dosazeného vzdélani, ale nezarucuje, ze bude ¢lovek
schopny v dospélosti samostatného zivota. Do bézného Zzivota se s timto postizenim
zafadi jen velmi malo osob. Pouze menSina osob s Aspergerovym syndromem zaloZi
rodinu a najde si praci. Osoby s touto poruchou nejsou schopny empatie, také nechapou
neverbalni signdly a ironicky fe¢ené vyroky, celkové mohou proto plisobit egocentricky.

Casto podléhaji zachvatiim vzteku, protoze maji snizenou schopnost ovladat své chovani.
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Adolescenti s poruchou Aspergertiv syndrom mohou vyhroZovat sebevrazdou ¢i dokonce

pokusem o ni (Thorova, 2016).

1.6 Terapeutické moZnosti

K podpoie ptijatelného rozvoje déti s autismem a k tpraveé prostiedi, v kterém ziji,
véetné jejich rodiny, slouzi veSkeré terapeutické metody, do kterych zafadime
farmakologickou 1é¢bu, ranou péci, behavioralni terapii, terapeutickou praci s rodinou.

Farmakologicka 1é¢ba — U autismu neexistuje specificka farmakologicka 1é¢ba. Pti
uzivani 1kl mize dojit ke zmirnéni nékterych dil¢ich poruch chovani a upraveni
emocnich problému ¢&i  kompulzivni tendence (Véagnerovd, 2014). Kacinné
farmakologicke 1é¢bé je vyzadovan komplexni terapeuticky ptistup, a farmakoterapie je
jednou z jeho soucasti. Mizeme také fici, Ze farmakoterapie u déti a adolescentti je velmi
obtizna (Hartos, 2010).

Rané péce — je velmi dulezité¢ zacit s podporou ditéte i celé rodiny co nejdiive.
Potfebnou oporu rodi¢e najdou u pracovnikt stiediska rané péce, ty pomahaji také
s nacvikem zdkladnich dovednosti. Specialni Skoly a specialn¢ pedagogickd centra
rovnéZ pomahaji podporovat rozvoj ditéte s poruchou autistického spektra. Behavioralné-
edukac¢ni metody (napf. metoda TEACCH) byly vytvofeny pro praci s t€émito détmi
(\VVagnerova, 2014). TEACCH program vznikl ve Spojenych statech, za jeho vznikem
stoji spoluprace rodicu a profesionali. Zaklad tohoto modelu tvoii individudlni ptistup
k détem, uzka spoluprace s rodinou, pozitivni vztah k détem s probléemovym chovanim,
aktivni snaha o zlepSeni chovani pomoci pedagogickych intervenci a integrace déti
s autismem do spolec¢nosti (Thorova, 2016). Na autismus se zacalo nahlizet jako na
vrozenou vyvojovou poruchu. Na rodice se ptestalo pohlizet jako na pfi€inu problému
svych déti, naopak se stali soudasti tymu odbornikii (Cadilova, Zampachova, 2008).
Metoda TEACCH je zalozena na nazorné organizaci fyzického prostoru a pracovnich
ukolt. Na vizualni formu informaci je také kladen velky duraz. U vizuélni podpory
muzeme vyuzit procesudlni schémata, denni rezimy, barevné kody a pisemnée pokyny
(Thorové, 2016). Tym odborniki s rodi¢i spole¢né vytvofili domaci vyukovy program,
ten rodice doma uskuteciovali pod vedenim odbornikii. Rodice s détmi na tomto
programu pracovali kazdy den v domacim prostiedi a postupné se program zacal pienaset
i do prosttedi vzdélavacich instituci (Cadilova, Zampachova, 2008). Pro dité s autismem

je nedilnou soucésti vizudlni zndzornéni casu, diky tomu dité pfedvidd posloupnost
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¢innosti. Dochazi tedy ke snizeni tuzkosti ditéte a ziskani jistoty. Jedna z podstatnych
podminek Uspésnosti tohoto programu je vhodna motivace ditéte k ¢innosti a ueni
(Thorova, 2016). Déti s poruchou autistického spektra reaguji hlavné na materialni
odmény, naptiklad sladkost, oblibena hracka nebo Cinnost. Nejprve zac¢indme s vyssi
frekvenci odmén, ale postupné se snazime jejich ¢etnost redukovat a prechazet na socialni
odmény (Thorova, 2016).

Behavioralni terapie —,,Na rozdil od psychoanalyzy, ktera vychazi z teorie, Ze jadrem
problémii jsou zazitky v raném detstvi, behavioralni terapie se zaméruje na problémové
chovani, které je mozné odnaucit a preucit* (Thorova, 2016, s. 40). Cilem je kompenzace
chybéjicich kompetenci, vytvofeni zddoucich projevii a odstranéni nepiijatelného
chovani. Ditéti je tieba upravit denni program a pomoci strukturovat prostiedi, tim se
snazime eliminovat zbyte¢né negativni reakce. Déti s autismem se také potfebuji naucit
nezbytnym socidlnim dovednostem, to by jim mélo umoznit dosdhnuti piijatelné
adaptacni urovné. Metody podminovani pozitivniho a negativniho posilovani se vyuzZivaji
k ovlivnéni jejich chovani (Vagnerova, 2014).

Terapeutickd prace s rodinou — je dilezité pomoci rodi¢im v porozuméni svého
ditéte, vytvorit si realistickd oc¢ekavani a klast na n¢ piimétené pozadavky (Vagnerova,
2014). V drivéjsich dobach byly déti s autismem vychovavany v Ustavech v izolaci,
travily spoustu let po psychiatrickych klinikach, v lepsim piipadé Zzily v rodinach, ale
pasivné akceptovany spole¢nosti (Thorova, 2016). Zvladnuti zatéze je dulezitym
piedpokladem jeho pfiijeti 1 adekvatniho fungovani rodiny. Vychovné programy a rizni
terapeuticti odbornici spolupracuji s rodinou. Svépomocna sdruzeni rodich déti
s autismem jsou také velmi uzitecna, rodice si zde mohou poskytovat vzajemnou oporu,

sdilet své prozitky a vyméniovat zkuSenosti (Vagnerova, 2014).

1.6.1 Vyuiiti rehabilitace u déti s poruchou autistického spektra

Arnoldova (2015) uvadi, Ze ucelend rehabilitace je podle ni 1écba se zapojenim
interdisciplindrnich terapeutickych ptistupt, pii niZ se uplatni jak zdravotnicka, socialné
pravni a pedagogicko-psychologicka péée. Do rehabilitace mizeme zatadit napiiklad
fyzioterapii, ergoterapii, canisterapii, muzikoterapii, terapii pevnym objetim a mnoho
dalsich.

Do fyzikdlni terapie fadime rGzné druhy masazi, elektrolécbu, ultrasonoterapii,

magnetoterapii, hydroterapii, balneoterapii, 1écbu svétlem a také laserovym zafenim
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(Jankovsky, 2006). Thorova (2016) tadi do fyzioterapie kromé rehabilitace dalsi
pohybové aktivity, napiiklad prochazky, télocvik a dalsi sportovni aktivity.

Ergoterapie napomaha dosazeni samostatnosti a nezavislosti ve vSech aspektech
zivota. Jde o celistvy proces podporujici kvalitu Zivota vyuzitim cinnosti a prace.
Samostatnost ditéte rozviji rana ergoterapie, také klade dliraz na zapojeni ditéte rodi¢i do
dennich aktivit v ramci mozZnosti danych onemocnénim ¢i handicapem s tim, ze aktivity
museji byt pfiméfené. Aby dité zazilo uspéch a mélo zajem i nadale spolupracovat, je
tfeba volit vhodné aktivity (Kovacova, 2014). Ergoterapie se zaméfuje pfevazné na ty
oblasti, které¢ rodicim déti s PAS a détem délaji béhem kazdodenniho Zivota nejveétsi
potize. Mezi tyto oblasti patifi hlavné hrani, socidlni zaclenéni, spanek, rodinné rutiny
a nezavislé ziti (Kuhaneck, Watling, 2015).

Canisterapii fadime mezi interaktivni metody, vyuziva kladného vztahu ditéte ke
pstm a jeho zajmu o interakci se zvitetem (Thorova, 2016). Déti s autismem reaguji jen
na malo podnétd, ale zrovna na zvite je dité s autismem ochotné reagovat, vnimat ho,
a tak se postupné dostava ze své vnitini izolace. Pes se umi orientovat v lidskych gestech
a mimice, to dit¢ s autismem neumi. Zato ale mnoho téchto déti skvéle rozumi psovi. Déti
na pritomnost psa reaguji riznymi zpusoby, n¢ktefi, ze u nich dojde az k necekané zméné
Kk lepSimu a jsou i takovi, ktefi z nich maji panickou hrtizu nebo se vuc¢i nim chovaji
agresivné. Pro tuto lécbu se doporucCuji vetsi a klidni psi, protoze je zde mensSi
pravdépodobnost, ze budou Stékat, nebo v ptipadé zachvatu ditéte je zde mensi riziko
poranéni psa. Ditéti je dilezité vysvétlit, jak ma psa hladit, objevuje se totiz u nich
necitlivé chovani vuci zivym tvorim (Galajdova, Galajdova, 2011). Americka doktorka
Olga Solomon (2010) se cely zivot z velké ¢asti zabyva studiem autismu a interakci se
zvitaty, zejména canisterapii, diky své studii si dovoluje fici, Ze je mozné sblizeni rodiny
prostiednictvim pst.

U déti s autismem zac¢indme vzdy individudlni formou muzikoterapie, pfi této forme
totiz nejlépe dosdhneme navazani vztahu terapeut — klient. Zapojeni rodi¢e do role
asistenta ditéte je vhodné podle stupné postizeni. Pokracovat v muzikoterapii mohou
rodic¢e i doma a rozvijet tak nové ziskané schopnosti a dovednosti. Dale je moZné a casto
i velmi u¢inné sloucit vice déti s autismem do jedné terapeutické skupiny. Skupina by
méla obsahovat maximalné pét osob, aby se terapeut mohl kazdému vénovat podle jeho
potieb. Pti skupinové praci je mozné ucit se a rozvijet socidlni interakce mezi détmi, toto
je jedna z problémovych oblasti u déti s autismem (Kantor et al., 2009). Ne vSem détem

je ale hudba ptrijemnd, nékterym dokonce vadi (Thorova, 2016). Za zminku stoji také, ze
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klasicka hudba a zvuky ptirody mély vice pozitivnich ucinkd ve srovnani s klasickou
rockovou hudbou (Vries et al., 2015).

Terapie pevnym objetim hleda cestu k obnov¢ lasky v roding, a také to je moznosti,
jak Fesit konflikty. Vétsing lidi je pevné objeti cizi. Na izolaci si zvykame jiz odmali¢ka
(Prekopovd, 2009). V psychoterapii je tato metoda fazena mezi alternativni terapie, ¢asto

také mezi potencialné€ nebezpecné terapie (Palkova, 2009).

1.7 Osetiovatelska péce u hospitalizovaného ditéte s poruchou

autistického spektra

1.7.1 Détsky pacient s poruchou autistického spektra ve zdravotnickém zaiizeni

V Ceské republice se diagnostice poruch autistického spektra vénuje jen maly okruh
specializovanych klinickych pracovist, jinak je vétSina I€kaii o symptomech autismu
orientovand jen okrajoveé. RodiCe pottebuji pro své dité s autismem nejcastéji I€karskou
péci v nésledujicich piipadech: za ucelem preventivni prohlidky, planovaného vySetieni
¢i zakroku, nebo v pfipad¢ akutniho oSetieni. Pti oSetfovani pacienta s poruchou
autistického spektra hraje hlavni roli informovanost 1ékafe a ostatniho zdravotnického
personalu, zasadni je pfedevSim znalost pfiméfeného piistupu k takovému pacientovi.
U déti, které prichazeji se svymi rodi¢i do ordinace I€kare, byva na prvni pohled vidét
nestandardni a zvlaStni chovani. To miZze Casto 1ékare vést k myslence, Zze do ordinace
prichazi zna¢né rozmazlené a nevychované dit¢ a vede rodiCe k tomu, aby své dité
usmérnili (Cadilova, Zampachova, 2012). Havlicova (2014) uvadi, ze k dosaZeni cile
U lécby autismu je dulezité snizit stres v rodin€¢ a zvysit tak kvalitu Zivota a funk¢ni
nezavislost. Lécba je vétSinou individualné piizpiisobena, nejde tedy oznacit obecnou
1é¢bu, ktera by byla vhodna pro vSechny autisty.

Nesmirn€ narocnou a vycerpavajici zkuSenosti pro rodinu jako celek je také
hospitalizace potomka vV psychiatrické nemocnici. Hospitalizace byva za ucelem
stanoveni diagnozy, terapeutického opatfeni (véetné farmakoterapie) a urcité regenerace

okoli klienta (Bittmannova et al., 2018).

1.7.2 Hospitalizace ditéte na détském oddéleni
Dité se béhem hospitalizace setkava jak s cizimi lidmi, tak proziva nepiijemné c¢i
bolestivé zkusenosti, je proto velice dlilezité dité i jeho rodice na takovou zménu piipravit

(Plevova, Slowik, 2010). Pro hospitalizované dit¢ je také nezbytné zajistit kontakt
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s vrstevniky a dle moznosti zajistit denni rezim, ktery bude co nejvice podobny rezimu,
ktery dodrzuje v domacim prostiedi (Bowden, Greenberg, 2008). Chovani ditéte
ovliviwyje i postoj rodicl, ktery zaujmou k nemoci a k 1é¢bé ditéte. Ditéti je potieba fici,
ze pujde do nemocnice a nelhat mu (Plevova, Slowik, 2010). Kelnarova et al. (2015)
uvadeji, ze je v dnesni dobé ve vétsing zdravotnickych zatizeni zcela bézné v zajmu ditéte
hospitalizovat jednoho z rodi¢t nebo jiného piibuzného. Za zékladni zdroj jistoty
a bezpeCi je predevSim povazovana matka (Sedlafova et al., 2008). Klicovou ulohu
v adaptaci ditéte na nemocni¢ni prostfedi zastava piedevS§im sestra, ta v porovnani
s ostatnimi ¢leny zdravotnického tymu stravi s ditétem nejvice Casu a mize tak jeho
pfizplisobeni béhem hospitalizace pozitivné ovlivnit. Pfi pfijmu milZe sestra zjistit
nejdilezitéjsi informace a poté vyhodnotit zptisoby svého jednani (Boledovic¢ova, 2010).
Dle Nadaské (2010) musi sestra dokazat uplatiiovat své znalosti z oblasti vyvojoveé
psychologie, aby nemocnému ditéti poskytovala komplexni neboli holistickou péci.
V praxi se mnohdy ale setkdvame s direktivnim piistupem k ditéti ze strany zdravotnik,
ktefi mnohdy nemayji ¢as zdrzovat se vysvétlovanim vykonu, ktery bude u ditéte proveden
(Sedlafova et al., 2008).

Sestra by méla pii komunikaci s détmi umét navodit vhodnou atmosféru a vénovat
mu dostatek ¢asu. S détmi je potieba mluvit pomalu, upfimné, klidn¢ a presvéd¢ivé
s vyuzitim mimiky. Rozhovor by mél byt pro dité spiSe legraci nebo divadelnim
piedstavenim, rozhodné by v ném nemél vyvolat pocit strachu (Sedlarova et al., 2008).
Dit¢, které je v nemocnici, vidi v sestte piedevsim partnera pro hru. Sestra v dobé
hospitalizace realizuje jeho vychovné Cinnosti a zaroven mu vytvaii prostor a prilezitost,

aby si mohlo hrat (Nadaska, 2010).

1.7.3 Role sestry v péci o jedince s poruchou autistického spektra

Ptijde-li do zdravotnického zatizeni osoba s poruchou autistického spektra, vznikne
naroc¢nd situace, kterou miiZzeme oznacit za vysoce zatéZzovou jak pro osobu, tak pro
zdravotnicky persondl. Vzajemnou interakci, znalostmi ztéto problematiky
a pochopenim specifickych projevii v chovani miZzeme usnadnit prubéh pii lékarskych
vykonech (Rihova, 2011). Sestra poskytuje détskému pacientovi komplexni
oSetfovatelskou péci s ohledem na vyvojové obdobi ditéte. Nepracuje ale jen s détmi,
v piipadé nezletilosti ditéte edukuje také jejich zakonné zastupce nebo doprovod (Petr et
al., 2014).
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O déti s poruchou autistického spektra se nestaraji ale jen vSeobecné sestry, ale také
sestry specialistky se specializaci pro psychiatrii, pediatrii nebo management, do procesu
se také zapojuji 1 dalsi odbornici ve zdravotnictvi se vzdélanim pedagoga, terapeuta,
zdravotné socialniho pracovnika, oSetfovatelé, zdravotniCti asistenti a sanitari. Sestra
pracuje jak v ambulanci, lizkovém zafizeni, tak v nasledné péci ¢i dokonce v terénu.
Nezastava jen roli poskytovatele péce, ale také ochrance prav ditéte, komunikuje v rdmci
prostiedi, které dité obklopuje naptiklad s rodinou, ustavem, skolou a dal$imi. Prace na
laZkovém oddéleni je pro sestru velmi naro€na. ZkuSena sestra by méla dokéazat predvidat
nebezpeci vzniku konfliktu a ve spravné chvili vhodnym prostfedkem zasdhnout. Takeé
pozna, na které typy chovani ditéte je potieba reagovat a na které nikoliv (Markova et al.,
2006).

1.8 OSetrovatelsky proces
Osetfovatelsky proces ma pét fazi: (Tothova et al., 2014)
1. Faze oSetfovatelského procesu — zhodnoceni zdravotniho stavu pacienta
V prvni fazi oSetfovatelského procesu zhodnotime zdravotni stav pacienta, pro efektivni
a planovanou péc¢i musi sestra ziskat vSechny potiebné informace.
2. Faze oSetiovatelského procesu — diagnostika
Nasleduje po ukonéeni prvni faze, v této fazi se vénujeme analyze a syntéze ziskanych
a usporadanych udaji, cilem této faze je urcit zdravotni problémy pacienta.
3. Faze oSetfovatelského procesu — planovani
Zde za¢ina zacatek, planovani oSetfovatelské péce tvori zhodnoceni zdravotniho stavu
a stanoveni oSetfovatelské diagnozy, tato faze je dulezitou ¢asti osetfovatelského procesu.
4. Faze oSetfovatelského procesu — realizace
V teéto fazi dochazi k realizaci osetfovatelskych strategii, které byly zaznamenany v planu
oSetfovatelské péce, ukolem v této fizi je dosazeni napldnovanych cill individualizované
péce, propojeni vSech fazi oSetfovatelského procesu v jeden dynamicky celek.
5. Faze osetiovatelského procesu — vyhodnoceni
Tato faze je velmi vyznamn4, sestra hodnoti G¢innost péce, ktera byla poskytnuta podle
individualniho planu pacienta, zjistujeme, do jaké miry byly pacientovy cile splnény.
Podle klasifikace NANDA taxonomie II sestra oznaCuje oSetfovatelské problémy

standardnimi nazvy oSetfovatelskych diagndz. V ramci oSetfovatelského procesu o dité
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S poruchou autistického spektra se sestra mize setkat s nasledujicimi oSetfovatelskymi
diagnézami.

Ty jsou zamétené nejen na déti, ale také na jeho rodinu:
Mezi aktudlni oSetfovatelské diagndzy u déti s poruchou autistického spektra mizeme
zatadit.
00051 Zhors$ena verbalni komunikace, 00052 ZhorSena socialni interakce, 00053 Socialni
izolace, 00055 Neefektivni pIlnéni roli, 00056 Narusené rodi¢ovstvi, 00060 Narusené
procesy Vv roding, 00061 Zatéz v roli pecovatele, 00069 Neefektivni zvladani zatéze,
00151 Sebeposkozeni
Mezi potencialni oSetfovatelské diagnozy u déti s poruchou autistického spektra miizeme
zatadit.
00035 Riziko poskozeni, 00057 Riziko naruseni rodiCovstvi, 00058 Riziko naruseni
vztahii, 00062 Riziko zatéze v roli pecovatele, 000138 Riziko nasili vii¢i druhym, 00139
Riziko sebeposkozeni (Herdman, Kamitsuru, 2015).
Pti spravném vybéru intervenci byva vhodna kombinace ptistupt spliujicich nasledujici
Kritéria. Mizeme sem zafadit toto: véasnost, systemati¢nost, dislednost, kvalifikovanost

a hlavné posun vpted (Bazalova, 2017).

1.8.1 Ofetiovatelsky proces u ditéte s poruchou autistického spektra

U déti s PAS musi sestra nejprve ziskat informace od rodi¢t o tom, jaké ritualy se
u ditéte vyskytuji, co ma rado a co naopak rddo nema. Tyto zminé€né véci by mély vést
K spravnému a ucinnému oSetiovatelskému procesu (Potts, Mandleco, 2012). Déti
s poruchou autistického spektra mohou mit problém se zpracovanim smyslovych
podnétd. Déti mohou byt bud’ hypercitlivé nebo hypocitlivé na rizné véci (Griffin,
Sandler, 2012). Bé&Zné zakladni informace jsou také nezbytnosti a zahrnuji udaje z osobni
anamnézy. Za posouzeni komunikaénich dovednosti ditéte, a jak dité reaguje na ostatni
osoby a na zménu prostiedi, je zodpovédna sestra (Potts, Mandleco, 2012).

Pfi realizaci oSetfovatelské péce u ditéte s poruchou autistického spektra je potieba
si uvédomit par véci. Kazdy pacient ma své individualni potieby, méli bychom mu
vytvofit strukturovany reZzim, vyuzivat symboli (piktogrami) k lepSi spolupraci
s pacientem a také k vizualni a motivaéni podpoie (Petr et al., 2014). Pfi oSetfovani se
milZeme setkat s détmi hypercitlivymi na zpracovani smyslovych podnéti a ty mohou
reagovat nasledujicim zpisobem. Témto détem vadi velky hluk, nebo je mohou stresovat

urcité zvuky. Objevuje se u nich citlivost na urcité barvy a ostré svétlo, déle se u nich
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muze objevit odpor k nékterym chutim, viinim. Maji strach z vySek a chlize na nerovném
povrchu. Détem vadi dotek na kuzi ur¢itych materialt, také se snadno polekaji a je pro
né nepiijemnd blizkost lidi (Griffin, Sandler, 2012). Dale bychom neméli na déti spéchat,
poskytnout jim dostatek ¢asu na sdé€leni jejich potieb, v§imat si mimiky, gest a znament,
dité toto vyuziva zpravidla v komunikaci Kk vyjadieni svych potieb a piani (Petr et al.,
2014). Muzeme se ale setkat i s hypocitlivymi détmi a ty mohou naopak reagovat takto.
Na hlasity ¢i neekany zvuk nebudou reagovat. U nékterych se vyskytuje vysoky prah
bolesti, nereaguji, proto ani na to, kdyz je nékdo uhodi nebo do nich vrazi. Véci a lidi
kolem sebe nevnimaji. Reakce na déni kolem sebe je opozdéna, nereaguji na horkeé
predméty, ostré svétlo, dale vyhledavaji ostré chuté a viné (Griffin, Sandler, 2012).
U vSech déti zajistime individudlni pfistup ze strany zdravotnického persondlu, takeé
bychom méli u téchto pacientli projevit trpélivost a pochopeni v ramci chovani a jejich
ritudl. Pfes systém motivace a odmény podporujeme u ditéte schopnosti, dovednosti
a komunikaci v maximalni mozné mife. S ohledem na pacientovy schopnosti
a dovednosti podporujeme socidlni dovednosti pomoci ucasti pacienta na terapeutickych
a volnocasovych aktivitach. Mezi oSetfovatelské problémy, na které se zamétuje sestra,
muzeme napiiklad zatadit: poruchy verbdlni komunikace, poruchy feci, neklid,
heteroagresivita (agresivita zaméfena na jiné lidi), autoagresivita (agresivni, Gto¢né
projevy zaméiené na vlastni osobu), destruktivita, omezeny socialni kontakt,

negativismus, deficit sebepéce (Petr et al., 2014).

1.8.2 Specifika osetiovatelské péce

Je dulezité si uvédomit, ze 1é¢ba a piistup k autistickym détem ma fadu pravidel
a odliSnosti od populace déti stejného veku. Déti vyzaduji ndcvik komunikacnich
dovednosti, redukci Uzkostného nebo agresivniho chovani, diferencovany ptistup, ktery
je véazéan nejen na odborné pracovniky, ale zejména na rodiCe. Dale déti vyzaduji
systematickou rehabilitaci (Paclt, Kollarova, 2014). U déti s autismem se nevyskytuji
organické poruchy, které by je mély privést do kontaktu s poskytovateli zdravotni péce
Castéji nez prumérné dit€, ale obcas se s nimi sestry setkaji v prostiedi zdravotni péce, at’
V ramci prevence nebo lécby détskych onemocnéni. Sestra by méla védét, Ze kazdé dité
je individudlni, Casto se u n¢j mize projevit averze ¢i nasili. Do péce je proto nezbytné
zapojit rodice €i jinou pecujici osobu. Pfi planovani péce je pro sestry pii hospitalizaci
pfitomnost pecujici osoby nezbytna a dilezitd. Pfistup k ditéti maji mit peCovatelé

zajistény 24 hodin bez ohledu na nemocnicni politiku navstév. Doprovazejici osoba
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pomaha osetfujicimu personalu pii jednotlivych vykonech, dohlizi na dité¢ v oblastech,
kdy je tfeba zklidnit a také seznamuje dité s okolnim prostiedim (Potts, Mandleco, 2012).
Prikaz osoby s PAS by mél pfispét k usnadnéni komunikace, ten je vystaven praktickym
lékatem pro déti a dorost. V prikazu jsou zaznamenany zakladni Gdaje o pacientovi
a jeho komunikacni profil, v prikazu lze nalézt specifika projevu, alternativni metody
komunikace a vycet pomucek, ktery osoba vyuziva pti dorozumivani s okolim, mizeme
zde najit upozornéni na uklidiujici ritudly, cinnosti a predméty (Ministerstvo
zdravotnictvi, 2016). U déti s autismem je pii komunikaci typicka naptiklad manipulace
s rukou dospé€lého, dité timto chce dosdhnout svého vlastniho ptani. Cizi ruku dité
pouziva jako predmét, tato forma komunikace neni povazovéana za béznou (Richman,
2015). Spravne vedena komunikace mtize do jisté miry ovlivnit praci s t€émito détmi. Pfi
spravné komunikaci bychom se tedy méli vyvarovat ndhlych nebo ptimych dotyka, které
nejsou osob¢ dopredu signalizovany. Pro snazsi orientaci a zvladnuti rozhovoru velmi
pomiize, budeme-li osobu informovat o tom, co se bude dit. Déle je potieba udrzovat
stabilni hlasovou troven a nezvySovat hlas. M¢li bychom si také dat pozor na kladeni
otazek, neni vhodné klast mnoho otézek najednou, ale spiSe vyuzit otdzky, na které miize
odpovédet ano/ne. Pfirozhovoru omezovat pohled do o¢i, to miiZe totiz vyvolat nejistotu
nebo paniku. A v neposledni fadé dat najevo pochopeni, ochotu pomoci a nespéchat na
osobu s PAS (Ministerstvo zdravotnictvi, 2016).

Neméli bychom ani zapomenout na to, Ze je nezbytné pokusit se navazat kontakt
i S osobami, které se verbalné neprojevuji. Kontakt se pokousime navazat i piesto, ze
muzeme piedpokladat, Ze nedojde k porozuméni a je nemistné komunikovat jen
s doprovodem (Brown, Elder, 2014).

Vhodné jsou také pro déti s autismem denni rezimy nebo rozvrhy, a to zvlasté pro
déti, které Spatné reaguji na zmény. U ditéte také musime posoudit, jak je na tom
S chapanim symbolli neboli jak vyvinutou Uroven abstraktniho mySleni ma a jakym
zpusobem zpracovava vizudlni informace (Clerqg, 2016). Smyslem denniho rezimu neni
jen pouzivani symbold, ale také pochopeni, k ¢emu slouzi. Mentalni urovefi a mira
symptomatiky ditéte se odviji od délky nacviku (Cadilova, Zampachova, 2008). Kazdy
rozvrh by mél byt specidlné vytvoteny podle potieb ditéte. V dennim rozvrhu mtize mit
dit¢ s autismem znazornény udalosti dne pomoci konkrétnich predmétti denni potieby,
nebo miiZe byt tvofen predméty pfilepenymi na karti€¢kach. Tohle nam maze pak usnadnit
spolupréci s ditétem, kdyz budeme chtit po ditéti napiiklad, aby se umylo, ukaZzeme mu

na karti¢ku, na které je nalepena zinka (Clerq, 2016).
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1.8.3 Volny ¢as u déti s poruchou autistického spektra v nemocnici

Hru v nemocnici vyuzivdme u déti jak pro odpoutani pozornosti, tak pro sezndmeni
se s raznymi diagnostickymi nebo lécebnymi vykony (Sedlarova et al., 2008). Hra je
dulezita jak v Zivoté zdravého, tak i handicapovaného ditéte. Spole¢nost pro zdravé dité
a hrani si s nimi je pfirozena, u déti s autismem je to ale jiné. Déti vyhledavaji samotu
astrani se ostatnich (Beyer, Gammeltoft, 2006). Sestra za spoluprace s dalSimi
pracovniky organizuje herni aktivity a dohlizi na bezpe¢nost déti s ohledem na jejich vék
(Sedlafova et al., 2008). V tvahu bychom méli brat také to, ze dité s autismem je zkratka
jiné, ale neni opozdéné (Beyer, Gammeltoft, 2006). U déti téZce postizenych autismem
se Casto objevuje pii hrani smyslové vnimani hrac¢ek. Déti K hrackam ¢ichaji, olizuji je
a mnoho dalSich (Jelinkova, Netusil, 2001). V nemocnici je také tfeba hry ptfizplsobit
zdravotnimu stavu ditéte. Dlouhodobé ¢i téZce nemocné déti nemaji silu a ani naladu na
delsi herni aktivity. Sestra by proto méla volit kratké, nenarocné hry a ¢innosti. Naptiklad
muzeme ditéti Cist kratké ptibehy, ukazovat obrazky (Sedlafova et al., 2008). Déti
S autismem musime naucit hernim dovednostem, neosvoji si je samy jako zdravé déti,
poté déti s autismem mohou mit radost ze hry. Nauci-li se dité¢ hrat, usnadni to jeho
zaclenéni do spole¢nosti (Beyer, Gammeltoft, 2006). Hru ptizptisobime vzdy vyvojové
urovni ditéte. Dit¢ s autismem chvalime za kazdy uspéch, ale také za jakoukoliv,

I nepatrnou snahu zapojit se do hry (Jelinkova, Netusil, 2001).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

Nasledujici kapitola obsahuje stanovené cile a vyzkumné otazky. Cilem Setfeni je
zmapovat, jak sestry vnimaji péci o déti s poruchou autistického spektra, zmapovat
odlisnosti oSetfovatelské péce u déti s poruchou autistického spektra z pohledu sester,
zmapovat, jaké maji rodiCe zkuSenosti s hospitalizaci ditéte s poruchou autistického
spektra. Vyzkumnym souborem jsou sestry pracujici na standardnim détském oddéleni

a rodice déti s poruchou autistického spektra.

2.1 Cile préace

Cil 1: Zmapovat, jak sestry vnimaji péci o déti s poruchou autistick€ého spektra.

Cil 2: Zmapovat odli$nosti oSetfovatelské péce u déti s poruchou autistického spektra
z pohledu sester.

Cil 3: Zmapovat, jaké maji rodi¢e zkuSenosti s hospitalizaci ditéte s poruchou

autistického spektra.

2.2 Vyzkumné otazky

VO 1: Jak vnimaji sestry péci o déti s poruchou autistického spektra na standardnim
détském oddéleni?

VO 2: Jaké jsou odliSnosti oSetiovatelské péce u déti s poruchou autistického spektra
Z pohledu sester na standardnim détském oddéleni?

VO 3: Jaké zkusenosti maji rodice s hospitalizaci ditéte s poruchou autistického spektra?
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3. Metodika

3.1 Metodika prdace a technika sbéru dat

Bakalarska prace byla rozdélena na dvé cCasti, a to teoretickou a praktickou.
Teoretickd cast je zpracovana na zdkladé odborné literatury. Praktickd c¢ast byla
realizovana formou kvalitativniho vyzkumného Setieni, kde byla zvolena forma
hloubkového rozhovoru. Pied zahdjenim vyzkumného Setieni byly osloveny hlavni sestry
nemocnic, kvili souhlasu s uskute¢nénim vyzkumu. Hlavni sestry byly sezndmeny jak
S nazvem bakalatské prace, tak s cili rozhovori 1 seznamem otdzek. Dale bylo pozadano
0 souhlasy jednotlivych sester, a rodic¢t déti s poruchou autistického spektra. Sestry
i rodiCe byli seznameni s anonymitou rozhovord a tématem prace. Rozhovor pro rodice
se skladal z 10 otazek (Ptiloha ¢. 1), a pro sestry z 16 otazek (Piiloha ¢. 2). Rozhovory se
sestrami i rodi¢i byly provadény pii osobnim setkani. Rozhovory byly zaznamenany
pomoci nahravani v mobilnim telefonu nebo pfimo zapisovany na papir a poté piepsany
do elektronické podoby. Jednotlivé rozhovory poté byly oc¢islovany. Vyzkumné Setieni
probihalo na jafe 2019. Po skonceni rozhovori byla data uspofadana do hlavnich
kategorii a podkategorii. Analyza dat probéhla metodou papir a tuzka, jednotlivé
podkategorie byly stanoveny barvenim v textu. Rozhovory se sestrami byly zamétfeny na
znalosti ohledn¢ autismu, zkuSenosti s autistickym ditétem, rozdily pii oSetfovani
a oSetirovatelskou péci. Naopak rozhovory s rodi¢i byly zaméfeny napiiklad na pocatky
nemoci, prvni projevy onemocnéni, ritualy ditéte, chovani ditéte v détském kolektivu

a jine.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Celkem bylo osloveno 20 sester pracujicich na standardnich détskych oddélenich.
Poté bylo dale osloveno 8 rodi¢t déti s poruchou autistickeho spektra. Rozhovory
probihaly ve dvou nemocnicich Jiho¢eského kraje a Vv jedné nemocnici Stredoc¢eského
kraje. Rodice se pohybovali ve vekové kategorii od 23 do 50 let. Tti z toho méli
vystudovanou stfedni Skolu s maturitou, dva byli vysokoskolsky vzdélani, a tfi vyuceni.
Kazdy s oslovenych rodici mél jedno autistické dit€. V rodindach se nejcastéji
vyskytovalo jedno dité a to pétkrat z dotazanych, ve dvou rodinach byly dvé déti, v jedné
roding ti'1 déti. Sestry se pohybovaly ve vékové kategorii od 24 do 65 let. Dvé z toho mély
vystudovanou stfedni zdravotnickou $kolu a nyni studuji na vysoké Skole, jedna sestra
méla vyssi odborné vzdélani — DiS, pét bylo vysokoskolsky vzdélanych — Bc, jedna

uvedla vystudovanou détskou sestru, jedna méla vystudovanou stfedni zdravotnickou
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Skolu a poté dodélanou specializaci — ARIP, a zbylych deset sester mélo vystudovanou
stiedni zdravotnickou $kolu. Délka praxe se u dotazovanych sester pohybovala od 1 roku
do 45 let.

4. Vysledky vyzkumu

4.1 Vysledky kvalitativniho vyzkumu s rediéi déti s poruchou autistického spektra
Ziskana data byla rozdélena do dvou kategorii a poté do podkategorii.

1. Kategorie autistické dité
- Podkategorie pocatek nemoci
- Podkategorie prvni projevy onemocnéni
- Podkategorie ritualy

- Podkategorie projev ditéte v détském kolektivu

2. Kategorie hospitalizované dité
- Podkategorie reakce na zdravotnicky personal
- Podkategorie cetnost hospitalizaci
- Podkategorie diivody hospitalizaci
- Podkategorie ptiprava na hospitalizaci
- Podkategorie reakce na hospitalizaci a jeji dopad

- Podkategorie ptistup zdravotnického persondlu
Rozhovory s rodici
Kategorie autistické dité
Podkategorie pocatek nemoci

Rodice nejcastéji zminovali diagnostiku ve vékovém obdobi tii let. R1, R3, R4 1 R8
se shoduji v diagnostice autismu u svého ditéte ve tiech letech. R7 neuvadi veék ditéte,
kdy doslo k diagnostice autismu. R2 a R5 se shodly na véku ¢tyf let. R6 zminuje

diagnostiku autismu u ditéte v péti letech.
Podkategorie prvni projevy onemocnéni

VSichni z dotazovanych se jednoznacné shodli na tom, ze se d€ti po narozeni

vyvijely do néjaké doby, stejnym zpisobem. R1 uvadi: ,, U chlapce byl diagnostikovan
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autismus ve 3 letech. Ze zacatku se vyvijel a prospival, jako kazdé dité zacal mluvit zhruba
ve dvou letech, ale okolo tietiho roku se najednou vse zmenilo, chlapec misto slov vydaval
Jjen rizné skireky. “ R2 souhlasi s R1 v tom, Ze se jejich chlapec po narozeni také vyvijel
stejn¢ jako ostatni déti a udava: ,,Asi zhruba kolem ctvrtého veéku se u syna zacaly
objevovat zachvaty vzteku, byl naprosto nezvladatelny, co mu prisio pod ruku, to znicil.
Stejnym zpusobem odpovédél i R3, ale dodava: ,, Dcera se vyvijela jako kazdé jiné dite,
pri preventivnich prohlidkach bylo vse v poradku, holcicku jsem nechala, jako kazdda jina
matka, naockovat. Ve tiech letech jsem ale u holcicky zacala pozorovat, Ze nds prestiva
vnimat a prestava mluvit.“ R4 se shoduje sR1 ve veéku tii let ditéte, pii diagnostice
autismu a, Ze se do té doby syn vyvijel a prospival zcela normalné a zminuje: ,, Poté ale
zacal trpét zachvaty vzteku, vse, co mél doposud rad, mu najednou vadilo. “ 1 R5, R6 a R8
odpovédéli, Ze se déti vyvijely zcela normalng, R7 se o tomto nezmifiuje a popisuje az
prvni projevy onemocnéni. RS 1 uvadi: ,, Kolem druhého roku zacala dcera mluvit, rada
si hrala s hrackami. Okolo tretiho roku jsem ale zacala pozorovat, Ze si hraje jen
S omezenym mnozstvim hracek, novych hracek si nevsimala, a prestala s nami najednou
komunikovat. “ R6 dokonce zminoval, ze nékomu mtze ptipadat autistické dité za Spatné
vychované dit&, a ne nemocné a dale zminil: ,, Ve tiech letech zacal chodit do skolky. A po
nejaké dobé se zacaly objevovat problémy, syn si nechtél hrat s ostatnimi détmi, nekdy
byval agresivni, a postupné se zhorsoval v komunikaci. “ R6 se jesté zminil, Zze se syn
narodil o mésic diive, ale matka béhem téhotenstvi neméla zadné problémy. V tomto se
R6 shoduje s R8, zde ale m¢la matka v priabéhu téhotenstvi zdravotni komplikace, které
presnéji, ale nedefinovala. R7 uvadi az prvni projevy onemocnéni a popisuje je takto:
., Na prvni projevy nds upozornila starsi dcera, kdyz za nami prisia, Ze si s ni nechce
sestricka hrat. Zacali jsme tedy dceru pozorovat a zjistili, Ze si najednou nehraje, jako by
nevédeéla, k cemu hracky jsou, nebo jak je pouzivat. Obcas se i zadivala na jeden predmét
a vitbec nevnimala nic a nikoho kolem sebe.” R8 spojuje prvni projevy onemocnéni
u svého syna, ktery ma k autismu jesté pridruzenou mentalni retardaci s ockovanim
a dodava: ,, Po narozeni se vyvijel normalné. Ve tirech letech se u syna po jednom ockovani

objevily zdravotni problémy. A po néjaké dobé syn ze dne na den prestal mluvit.
Podkategorie ritualy

Pro mnoho autistickych déti jsou ritudly nezbytnou soucasti kazdodenniho Zivota.
A neni tomu jinak ani v dob¢ hospitalizace. VétSina dotazovanych rodict uddvala potiebu

n&jakého ritudlu u svych déti. R1 nepatii mezi rodice, které by v dobé hospitalizace
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s ditétem vyzadovali ritudly, a dodava: ,, Kdyz jsem byla s chlapcem hospitalizovana, tak
jeste nemeél zZadné rituadly. © Zato ale R2 tiké: ,, Snazili jsme se co nejvice dodrzovat denni
rezim, na ktery je syn zvykly.“ Nekteti z rodictu ale nedokazali pfesné fici, jestli to je
zrovna ritudl, co jejich dité vyzaduje. R3 patfil zrovna mezi né a uvadi: ,, Nevim, jestli to
brat jako ritudl, ale dcera je zavisla na jedné hracce a kdyz ji nema u sebe, zacnou se u ni
objevovat zdachvaty vzteku.“ R4 se shoduje s R1 a udava: ,, Vdobé hospitalizace syn
nevyzadoval zadné ritualy. “ RS odpoveédéla na otdzku ohledné ritualii timto zptisobem:
,Ano, ma dcera potrebuje, aby vsechny veci probihaly presné podle denniho rezimu, na
ktery je zvykla. V tom se mi snazily sestricky co nejvice vyjit vstiic, a kdyz to slo, nechaly
mé u dcery zajistovat veskeré véci. “ I R6 méla moZnost ovéfit zazité ritualy svého syna
V nemocni¢nim prostiedi a dodava: ,,Syn je zvykly na svij denni rezim, ktery jsem se
synem pri prvni hospitalizaci dodrZzovala, pri druhé hospitalizaci sestricky synuv denni
rezim moc nedodrzovaly, coz u néj pak mohlo vyvolavat vétsi agresi, kterou sestricky
uvadely. “ R7 se shoduje s R4 a R1 na tom, Ze dcera v dob& hospitalizace neméla zadné
sve ritualy, ale R8 na tuto otazku reaguje takto: ,, SnaZili jsme se co nejvice dodrzovat

zazity rezim. Hlavné co se tyka hrani, koupani, pohadek. “
Podkategorie projev ditéte v détském kolektivu

Jak vime, déti s poruchou autistického spektra maji problém v navazovani novych
vztahil. Tento problém se vyskytuje i pti hospitalizaci. U dotazovanych zaznélo naptiklad
toto: ,, Syn se v detském kolektivu moc neprojevuje, neumi si hrat s hrackami, nejvice ho
bavi travit volny c¢as na pocitaci, tim, Ze macka porad dokola jedno, a to samé tlacitko na
kldvesnici napriklad hodinu,* timto zpasobem nam odpovédéla R2. Casto jsme od
dotazovanych mohli slySet vétu, ze dit¢ détsky kolektiv viibec nevyhledava. Napiiklad
R3 uvadi: ,, Dcera behem hospitalizace nevyhledavala détsky kolektiv, hrdla si jen se SVOji
oblibenou hrackou z domova.“ U dvou z dotazovanych se ale odpovéd’ lisila. Jejich déti
si dokazaly v détském kolektivu bez vétSich problému hrat. V tomto se shoduji R1 a R4.
A R1 dodava: ,, Chlapec si normdlné hrdl v détském kolektivu, nijak se détem nestranil,
ale s postupem casu jsem si u néj vsimla, Ze se svym vrstevnikium vyhyba. “ | R4 dodava:
,,Syn si v nemocnici dokézal hrat s ostatnimi détmi, sice své vrstevniky nevyhledaval, ale
kdyz za nim prislo jiné dité, tak mu nevadilo.” R3 zminoval, ze dit¢ détsky kolektiv
nevyhledava a stim souhlasi jak R5, R6, R7, tak R8. A uvadi: ,,Dcera byla behem
hospitalizace uzavienéjsi, vrstevniky viitbec nevyhledavala, vétsinu casu travila se mnou.

Rdda si behem hospitalizace kreslila, nebo jsem ji cetla pohadky. (R5)“ R6 tika: ,, Syn
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détsky kolektiv vitbec nevyhledaval, je zvykly na jednu hracku odmala a novych si
nevsima. “ R7 souhlasi s tim, Ze dcera détsky kolektiv nevyhledavala a tika: ,, Spis si hrdla
sama. “ Ani odpovéd’ u R8 se zadnym zptisobem neliSila, zde syn détsky kolektiv také
nevyhledaval.

Kategorie hospitalizované dité
Podkategorie reakce na zdravotnicky personal

Tady se odpovédi dotazovanych cCasto liSily, protoze kazdé dité reaguje jinym
zpusobem na cizi lidi, a i na zdravotnicky personal. R1 na otazku ,,Jak vase dité reaguje
na zdravotnicky personal?* odpoveédél nasledovné: ,, Docela kladné.* Zato hned u R2
jsme slyseli upIné néco jiného: ,, Syn ma strach z cizich lidi, a na zdravotnicky personal
reaguje casto velmi agresivné, nenecha na sebe sahnout, kope kolem sebe. “ R7 doslovné
souhlasi s R1. R3 uvadi: ,, Dcera byla docela mala, kdyz podstupovala mnoho vysetreni
kvuli diagnostice, takze ji zdravotnicky persondl nevadil, nyni ji ale navstéva doktora
vadi, nema rada, kdyz se ji nékdo dotyka. “ R4 zminuje, syna nékdy prepadavaji zachvaty
vzteku, kdyz po ném nékdo néco chce: ,, Syn nema s cizimi lidmi néjaké vetsi probléemy,
ani se zdravotnickym persondlem. Naopak RS tika: ,,Dcera s cizimi lidmi viibec
nekomunikuje, a spatné S nimi spolupracuje. “ U syna se s postupem veéku agrese dokonce
zvySovala: ,, Synovi vadi cizi lidi, a neni to jiné ani se zdravotnickym persondlem * toto
udava R6. I R8 uvadi Castou agresi u svého syna: ,,Syn neni schopny spoluprace,

3

nerozumi tomu, co po ném ostatni chtéji a kviili tomu byva pak casto agresivni. *
Podkategorie ¢etnost hospitalizaci

R1 uvadi: ,, Chlapec byl zatim hospitalizovan jednou, a to ve tiech letech.” R2
souhlasi s R1 s jednou hospitalizaci svého syna a dodava: ,,Syn byl hospitalizovany
v deseti letech. “ R3 souhlasi s R1 a R2 a tika: ,, Dcera byla hospitalizovana jen jednou “,
ale neudava vék ditéte pii hospitalizaci. R4 se shoduje s odpovédi R1. Odpoved’ se
neliSila ani u RS: ,,Dcera byla hospitalizovana ve ctyrech letech.” Jako jediny
z dotazovanych uvadi R6 dvé hospitalizace se svym synem: ,,Syn byl hospitalizovany
v peti letech. A druhou hospitalizaci syn podstoupil v deviti letech. “T1R7 a R8 odpovédéli,
ze jejich dité bylo hospitalizovano pouze jednou. A R7 uvadi: ,,Dcera byla zatim
hospitalizovana jen jednou, a to ve trech letech.” A R8 take uvadi: ,Syn byl

hospitalizovany jednou*, ale neuvadi, kolik synovi bylo let. Z rozhovori s dotazovanymi
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tedy vyplynulo, ze sedm dé&ti bylo hospitalizovano jen jednou a jedno bylo

hospitalizovano dvakrat.
Podkategorie diivody hospitalizace

Nejcastéjsi duvody hospitalizace byly u déti z divodu diagnostiky onemocnéni,
u dvou z dotazovanych zaznély i jiné divody hospitalizace. R1 uvadi, ze byl chlapec
hospitalizovany z divodu diagnostiky onemocnéni. Od R2 jsme se ale dozvédéli toto:
,Syn byl hospitalizovany z duvodit odstranéni krénich mandli. Do té doby nebyl nikdy
hospitalizovan, autismus mu byl diagnostikovan béhem mnoha ambulantnich vysetreni.
R3 udava stejny dtvod hospitalizace svého ditéte jako R1. R4 souhlasi s piedeSlymi
a uvadi: ,, Syn byl hospitalizovany kviili potvrzeni onemocnéni. “ 1 R5 byl se svym ditétem
hospitalizovan z davodu diagnostiky autismu a jest¢ dodava: ,,Za par tydnii nas ceka
dalsi hospitalizace kvili odstranéni Krénich mandli. “ 1 R6 odpovédéla stejnym zptisobem
jako ostatni, Ze hospitalizace prob¢€hla z divodu diagnostiky, ale udava jesté¢ jednu
hospitalizaci u svého syna: ,, Druhou hospitalizaci syn podstoupil v deviti letech
S bolestmi bricha.* Na hospitalizaci z divodu diagnostiky onemocnéni se shoduji i R7
a R8.

Podkategorie pfiprava na hospitalizaci

R1 nam na otdzku, jestli se snazili dit¢ ptipravit na hospitalizaci, odpovédél
nasledovné: ,, Chlapec byl jeste podle mého nazoru dost maly, abychom ho doma néjakym
zpusobem pripravili na hospitalizaci. “ Naopak nékteii z dotazovanych se snazili své dité
na hospitalizaci piipravit, napiiklad R2 uvadi: ,,Synovi jsem se snazila vysvetlit, ze
budeme muset do nemocnice, ze budeme par dni v jiném prostiedi, a Ze tam budeme muset
i spat. Nebyl totiz zvykly spat v jiném prostredi nez doma.* Od R3 jsme se dozveédéli
stejnou odpovéd’ jako od R1: ,, Dceru jsme s manzelem na hospitalizaci nepripravovali,
protoze byla jesté mald, a zménu prostredi jesté tolik nevnimala jako ted. ©“ R5 také udava,
ze dit€ na hospitalizaci nepfipravovali: , Ne, myslela jsem, ZzZe bude lepsi mu
0 hospitalizaci nerikat. “ Nekteti z dotazovanych uvadeji, ze na prvni hospitalizaci své
dité neptipravovali kvili nizkému véku, ale na dalsi hospitalizaci se jiz dité¢ snazili
ptipravit, naptiklad RS uvadi: ,, Myslim si, Ze byla mala na to, abych ji pripravila na pobyt
V nemocnici. Ale ted’ se ji snazim na dalsi hospitalizaci pripravit. Neni totiz moc zvykla
na jiné prostiedi, a potiebuje mit sviij denni rezim. “ 1 R6 udava, ze na prvni hospitalizaci

syna nepfipravovali kvili nizkému véku, ale na dalsi hospitalizaci jiz dit€ pfipravovali:
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,,Na prvni hospitalizaci jsme s manzelem syna nepripravovali, prisel nam jesté maly. Na
druhou hospitalizaci jsme se snazili syna co nejvice pripravit, vysvétlovali mu divod, pro¢
musime do nemocnice.” Ani R7 své dité nepfipravoval na hospitalizaci kvuli nizkému
veéku. Posledni z dotazovanych, tedy R8, se snazil své dité na hospitalizaci ptipravit, ale
jeho dit€¢ ma k autismu jesté ptidruzenou stiedné tézkou mentalni retardaci, coz ptipravu
stézovalo: ,, Snazila jsem se syna pripravit, ale on to stejné ziejmé nechdpal, K autismu
ma bohuzel jeste pridruzenou stredné tézkou mentalni retardaci, takze néjaké

vysvétlovani je u néj plané. *
Podkategorie reakce na hospitalizaci a jeji dopad

VSichni z dotazovanych byli se svym ditétem hospitalizovani. Od R1 jsme se
dozveédéli nasledujici: ,, Jelikoz jsem byla hospitalizovana s chlapcem, tak Zadny problém
nenastal. A v té dobé mél chlapec zatim jen problém s komunikaci, postupem casu se u néj
teprve objevily dalsi problémy, které by mozna hospitalizaci ovlivnily. “ R1 dale jeste
uvadi k dopadu hospitalizace na svého syna, ze tato hospitalizace na n¢j neméla zadny
dopad: ,, Myslim, Ze Zadny chlapec nebyl Zadnym zpiisobem traumatizovan. *“ Nékteré déti
byvaji agresivni v nemocnici i v piipadé pritomnosti rodice. Agrese se objevovala
i u ditéte R2: ,,Jak jsem jiZ rikala, syn reaguje na zdravotnicky persondl velmi agresivné
a nepomohlo ani to, Ze jsem se ho snazila na hospitalizaci pripravit. Pri prijmu byl velmi
agresivni, nenechal na sebe od sestricek sahnout, dokonce kolem sebe plival. Pri
oSetrovani jsme ho musely se sestiickami drzet.” A dale R2 na otazku, jestli méla
hospitalizace néjaky dopad na jejich dit€, odpovedé€l: ,, Syn byl po hospitalizaci zhruba
tak tyden o trochu uzavienéjsi nez normalné, jinak si myslim, Ze zadny jiny dopad
hospitalizace na syna neméla. “ R3 tika: ,,Dcera byla hospitalizovana se mnou, takze
hospitalizaci zviddia bez vetsich problémii.“ A K dopadu hospitalizace na dité fika
nasledujici: ,, Myslim, Ze na dceru hospitalizace neméla zZadny dopad.** R4 udava, Ze na
zacatku hospitalizace reagoval syn normalnim zptisobem, podle rodi¢e synovi nevadil ani
zdravotnicky personal a ani se u néj neobjevovaly jeho zachvaty vzteku, kterymi casto
trpi: ,, Ctvrty den hospitalizace ale synovi zacalo vadit, kdyz na néj sestricky chtély
sahnout, ani ode mé si nechtél nechat dat pusu. Dodnes nevim, z jakého ditvodu mu toto
zacalo vadit. * A k dopadu hospitalizace udava: ,, Syn béhem hospitalizace prestal mit rad
doteky, a také si od té doby nenecha dat od nikoho z rodiny pusu. Ale nevim, jestli za to
muze uplné hospitalizace nebo by se to u syna projevilo i tak, protoze v nemocnici se

k synovi vSichni chovali velmi hezky. “ R5 je jednim z dotazovanych, ktery sam uvadi, ze
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hospitalizace ditéte s rodi¢em pomiiZe i personalu: ,, Byla jsem s dcerou hospitalizovana,
coz si myslim, Ze velmi pomohlo jak dceri, tak persondlu. Dcera by nebyla bez mé
pritomnosti schopna Zadné spoluprace, s dcerou je ndrocnd i komunikace, nerozumi
tomu, co po ni ¢lovek chce. Ddle béhem hospitalizace byla dcera takova uzavienéjsi nez
normalné. “ Dcera byla po hospitalizaci asi zhruba dva tydny uzavienéjsi neZ normalné,
jinak podle rodi¢e na dceru neméla hospitalizace zadny jiny vliv. VSichni z dotazovanych
zatim uvadéli, ze byli hospitalizovani s ditétem, u R6 to bylo ale jiné: ,, Pri prvni i druhé
hospitalizaci byl syn agresivni. Poprvé mé hospitalizovali se synem, syn na mé byl velice
zvykly. Kdyz jsem byla v pritomnosti syna, nebyla jeho agrese takovd. Podruhé jsem
bohuzel nebyla se synem hospitalizovana, i kdyz jsem Fikala, Ze syn je na mné velice
zavisly, podle sestricek byl velmi agresivni a nespolupracoval, jednu sestricku dokonce
kousl do ruky, kdyz na néj chtela sahnout. “ R6 dale uvadi: ,, Syn byl po druhé hospitalizaci
zhruba tak mésic vice agresivnéjsi. “ 1 R7 udava, ze byl hospitalizovan s dcerou: ,, Dcera
hospitalizaci zvladla bez vétsich problémii, byla hospitalizovana se mnou, na détském
oddeleni jsme stravily zhruba tyden. Se sestFickami docela spolupracovala bez
problémii. © A hospitalizace podle rodi¢e zadny dopad na dceru neméla. I kdyz jsem byla
hospitalizovana se synem, nebyl viibec schopny spoluprace, toto uvadi R8 a dale fika

., Ted’ si neuvédomuyji, jestli hospitalizace méla na syna néejaky dopad. “
Podkategorie pristup zdravotnického personalu

Z vyzkumu vyplynulo, Ze rodi¢e byli s pfistupem zdravotnického personélu velice
spokojeni. Hned u R1 jsme mohli slySet: ,, Musim rict, Ze k mému chlapci zdravotnicky
persondl pristupoval velmi kladné, sestricky se snazily komunikovat i s mym synem,
a i mné se vzdy snazily vse vysvetlit. “ | R2 byl se zdravotnickym persondlem spokojen:
,, PFistup zdravotnického persondlu hodnotim dobre, vse se snazily mné i synovi vysvetlit,
komunikovaly i s mym synem, i kdyz to zrovna neni lehké se s nim na nécem domluvit.
Prislo mi, Ze diky tomu, jak k synovi pristupovaly, nebyl druhy den v nemocnici tak
agresivni jako pri prijmu.” R3 byl velice ptekvapeny z ptistupu zdravotnického
personalu Kk jeho ditéti: ,, Zdravotnicky persondl mé mile prekvapil, bral moji dceru jako
kazdé jiné dite, snaZil se s ni navdzat kontakt, i kdyz dcera uz nemluvila, pouze vydavala
skreky. “ Na zdravotnicky personal si nestézoval ani R4 a tika: ,, Na zdravotnicky personal
si nemohu stezovat, k mému synovi se chovali jako ke kazdéemu jinému ditéti, sestricky se
nevyhybaly kontaktu ani poté, co mému synovi zacalo vadit, kdyz na néj chtély sahnout. *

I R5 byl se zdravotnickym persondlem spokojen: ,, Pristup k mé dceri byl uplné skvély,
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sestricky dceru vnimaly jako kazdé jiné dite. Snazily se vzdy moji dceri ukazat napriklad
na plysacich, co se s ni bude délat, snazily se sni komunikovat, a celkové navdzat
kontakt.“ R6 byl hospitalizovan se synem jednou, pifi druhé hospitalizaci syna nebyl
hospitalizovan, proto nam ftekl o pfistupu zdravotnického persondlu pii prvni
hospitalizaci: ,, Pri prvni hospitalizaci jsem hodnotila pristup sestricek velmi kladné,
podruhé jsem nebyla se synem bohuzel hospitalizovana, takze nemohu pristup hodnotit.
R7 tiké k ptistupu zdravotnického persondlu toto: ,, Pristup sestricek hodnotim velmi
dobre, s dcerou se snazily vzdy navazat kontakt. Dcera nema v komunikaci skoro Zadné
problémy, akorat se na ni musi mluvit pomalu a srozumitelné, a to vSechny sestricky
respektovaly a s moji dcerou tak komunikovaly. Naopak R8 nehodnotil piistup
zdravotnického personalu uplné kladné: ,, Podle mého ndzoru mohl byt pristup k mému
synovi lepsi. I presto, ze syn vitbec nemluvi, mohly se sestricky vice snaZit synovi vysvetlit

«

vSe, co se po nem bude chtit. Prislo mi, Ze to spiSe jen sdélovaly mné.
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4.2 Vysledky kvalitativniho vyzkumu se sestrami

Ziskana data byla rozdélena do ¢tyt kategorii a poté do podkategorii.

1. Kategorie znalosti o autismu
- Podkategorie charakteristika onemocnéni a znalosti o autismu

- Podkategorie pticiny

2. Kategorie zkusenosti s autistickym ditétem
- Podkategorie Cetnost setkani s autistickym ditétem

- Podkategorie reakce ditéte

3. Kategorie rozdily pfi oSetfovani
- Podkategorie specifické rysy a rozdily pii oSetfovani

- Podkategorie obtiZe pt1 hospitalizaci

4. Kategorie oSetfovatelska péce
- Podkategorie vnimani a ptistup k ditéti
- Podkategorie reakce ditéte na hospitalizaci
- Podkategorie ptitomnost rodict
- Podkategorie uprava pokoje
- Podkategorie komunikace a pomtcky ke komunikaci
- Podkategorie détsky kolektiv
- Podkategorie psychika
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Rozhovory se sestrami
Kategorie znalosti o autismu
Podkategorie charakteristika onemocnéni a znalosti o autismu

Sestry se nejcastéji shoduji na tom, ze autismus je dusevni onemocnéni, nebo
psychiatrické onemocnéni. S1, S2, S4, S5, S6, S7, S12, S15, S17 a S18 se shoduji na
charakteristice dusevniho onemocnéni. S15 jesté k dusevnimu onemocnéni zmiiiuje
poruchy autistick€ého spektra. S3 a S8 fadi autismus do psychickych nemoci a S8 uvadi,
7e je toto onemocnéni vrozené. Jako psychiatrické onemocnéni autismus fadi S9, S10
a S11. S13 popisuje charakteristiku onemocnéni nasledovné: ,,Je to dusevni vyvojové
postizeni, projevujici se riznym zpusobem v Chovani, je zde narusenda komunikace.
A autismus ma nékolik podtrid.“ S14 uvadi. ,, Vyvojova porucha, kterd je vrozend,
autismus spada do poruch autistického spektra. S charakteristikou onemocnéni S14
souhlasi S19. I S20 ftadi onemocnéni do poruch autistického spektra. Do
neurovyvojovych onemocnéni fadi autismus S16. Dale jsme u sester zjistovali jejich
znalosti o autismu. Zde se odpovédi liSily, nékteré uvadely jen minimalni znalosti o tomto
onemocnéni. K nim pattily naptiklad S1, S2, S7 a S18, ktera jesté dodava: ,, Mdm
minimalni znalosti v této oblasti, i kdyz uz pracuji docela dlouhou dobu, tak presto jsem
se s temito pacienty setkala minimalné. Mozna je to také tim, Ze je velka snaha dité
hospitalizovat co nejméné.“ 1 S3 ke svym znalostem o autismu tikd, ze jsou pouze
castecné. ,, Znalosti ohledné autismu mam jen z bézné praxe,‘ toto nam odpoveédéla S4.
Se sdélenim S4 se shodovaly i S5 a S12. S5 tika: ,,Mé znalosti jsou spise praktické
v souvislosti s pobytem déti na détském oddéleni. Obé tyto sestry maji znalosti o autismu
pouze z praxe. Naopak S12 ma své znalosti ze skoly: ,, Néjaké znalosti mam, ale vétsinou
jen, co jsem se ucila ve Skole.” S6 uvadi: , U deéti je narusena komunikace, Spatna
socializace a rady opakuji naucené veci pordd dokola. “ Naopak né€které sestry uvadeély,
Ze jsou s onemocnénim obeznameny, napiiklad S8 patfila mezi tyto sestry a dodava:
., S onemocnénim jsem obezn@mena, vim, jaké jsou projevy apriznaky u ditéte
s autismem, ale setkala jsem se s timto onemocnénim velmi ziidka. “ S9 pattila také do
skupiny sester, které maji vice znalosti o tomto onemocnéni: ,,Autismus je celoZivotni
postizeni nervového systému. Ovliviiuje funkci mozku. U déti s timto onemocnénim je
narusen spolecensky, jazykovy a psychicky vyvoj. S13 je 1 matkou ditéte s poruchou

autistického spektra a udava, ze déti s poruchou autistického spektra jsou na détskych
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oddélenich brany casto jako problémové. S ditétem navstévuje i Narodni Gstav pro
autismus neboli NAUTIS. A ke znalostem o autismu dodava nasledujici: ,, Vim, Ze
S ditétem je lepSi spoluprdce pri vyuziti piktogramii.* S14 ma nasledujici znalosti
0 autismu: ,, Détska vyvojovd porucha, déti maji vlastni svet, ve kterém jsou uzavieni,
neradi se prdtell s ostatnimi détmi, jsou vazané na rodice, maji veétsinou poruchu
komunikace, hraji si pouze s omezenym mnozstvim hracek, vyhraje si sam.* Mé znalosti
0 autismu jsou nasledujici: ,, Autismus, téz poruchy autistického spektra, spadaji do
neurovyvojovych poruch, typickym projevem je problém se socialni interakci,
komunikaci. Jedinec s autismem ma stereotypni chovani, nékdy az obsedantné
kompulzivni poruchu a mohou naopak vynikat v urcitych oblastech. Mirnéjsi formou
autismu je Aspergeritv syndrom. Pricina vzniku autismu neni doposud prokazana, avsak
hlavni roli hraje genetika, laicka verejnost se mohla setkat s typem tohoto onemocnéni ve
filmu Rain Man, “ toto nam sd¢lila S16. Ale S10 udava opét jen okrajové znalosti a S15
zékladni znalosti. 1 S11 tiké: ,, Néjaké zmnalosti mam, autistické deéti maji problém
S komunikaci, nesnasi zmeny. “ S17 popisuje své znalosti o autismu nasledovné: ,,Je to
dusevni onemocneni, zpiisobené poruchou CNS, objevuje se porucha socialni interakce.
| S19 a S20 maji nasledujici znalosti: ,,Jednd se o vyvojovou poruchu, kazdé dité
S autismem je jiné. U déti je probléem v komunikaci a maji problém navazat ocni kontakt
a udrzZet ho,” takto odpovédéla S19. A S20 udava: ,, Vim, zZe autismus miize mit rizné
formy zdavaznosti od mirnych az po tezké. Dit¢ ma problémy v oblasti chovani

I komunikace.
Podkategorie pri¢iny

Vétsina dotazovanych se shoduje na tom, ze pfi¢iny onemocnéni nejsou doposud
znamy, nebo Ze se na vzniku onemocnéni podili genetika. Ale nckteré sestry pfiiny
onemocnéni neznaji. S1 patfi mezi sestry, které pfiCiny onemocnéni neznaji. S2 a S3
uvadéji priciny jako vrozené. S4 udava: ,, Priciny nejsou presné znamy, ale velkou roli
hraje genetika. “ S5 se shoduje s S4 na tom, ze pfi¢ina neni znama. Od dotazovanych jsme
slySely uvadét u pfi€in 1 ockovani. ,, Spolecnost spojuje autismus s ockovanim, ale myslim
si, Ze pricina vzniku je neznama, “ takto ndm odpovédeéla S6. I S7 se shoduje s odpovédi
., Vrozend porucha, neznama pricina, neurobiologicky podklad.* Nanezndmych
pri¢indch se shoduje s ostatnimi 1 S9 a jest€¢ dodava: ,,Mozné geneticke predpoklady

a zivotni prostiedi. “ U dalsi z dotazovanych, tedy S10, jsme mohly slySet uvadét za
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piiciny také ockovani: ,, Myslim, Ze je toto onemocnéni vrozené. Casto ale slysime uvadét
ockovani. “ S11 tikéd k pti¢indm: ,, Myslim, Ze se toto onemocnéni uvadi jako vrozend
porucha mozkovych funkci. ““ Dalsi pfi¢ina vzniku onemocnéni, kterou uvadéla S12, byla
pti¢ina neurobiologicka. S13, ktera je zaroven i matkou ditéte s autismem, uvadéla, ze
odpovéd’ na otdzku ohledné vzniku onemocnéni se neda presné urcit. A dale uvadéla za
pri¢inu mozné genetické predpoklady, jak jiz bylo nékolikrdt zminéno, ale uvadéla
i nezjistitelné divody onemocnéni. I S14 se shoduje s ostatnimi: ,, Priciny asi nejsou
uplné znamy, myslim si, zZe je to geneticky podminéné, asi existuji néjaké rizikové faktory,
ze kterych miize autismus vzniknout, ale presné rizikové faktory neznam. “ S15 se shoduje
s ostatnimi na genetickych faktorech, uvadi i jistou souvislost s o¢kovanim a navic
dodava: ,, Vliv prostiedi, kde dité vyriistd, zralost organismu. “ Dalsi z dotazovanych, tedy
S16, uvadi jako moznou pfi¢inu onemocnéni také komplikace béhem téhotenstvi ¢i
porodu a poté zminuje genetické ptredpoklady a dodava: ,, Jedna ma znama ma autistickou
dceru a pripisuje tuto poruchu za nasledek padu dcery na podlahu po porodu.* S17 se
shoduje v odpovédi na tuto otazku s ostatnimi, Ze pti¢ina onemocnéni neni piesné znama
a Casto je spojovana s ockovanim, coz ale neni prokazano. S18 se shoduje s ostatnimi na
genetické pfi¢iné a dodava: , Néjaky viiv muzou mit i Spatné Zivotni navyky matky
V pritbéhu téhotenstvi. “ 1 S19 a S20 se s odpovéd’'mi na tuto otazku shoduji s ostatnimi,
ze pri¢ina je geneticky podminénd, nebo souvisi s ockovanim a S19 jesté uvadi jiz

zminované Spatné zivotni prostiedi.
Kategorie zkuSenosti s autistickym ditétem
Podkategorie ¢etnost setkani s autistickym ditétem

Vétsina z dotazovanych uvéadéla vyjimecné setkani s autistickym ditétem ve své
praci. Vyjimecné setkani uvadéji S2, S7, S8 a S12. Ale ani ostatni sestry neuvadéji velky
pocet setkani s autistickymi détmi. S3 uvadi: ,, Zhruba tak ctyrikrat do roka se s takovym
ditétem setkavam.* Odpoveéd” S4 se moc nelisi od odpovédi S3. S4 se s autistickym
ditétem setkava: ,,Zhruba tak trikrat do roka.” S16 se dohromady za svoji praxi
s autistickym ditétem setkala tiikrat. I S9 uvadi také pouze jen obCasné setkani s takovym
ditétem. S 10 udava: ,, Vyjimecne, asi tak dvakrat. “ Maximaln¢ tak dvakrat uvadi setkani
i S17 a udava: ,,Behem své praxe jsem se mockrat s autistickym ditétem nesetkala. *

Nekteré sestry dokonce udavaly pouze jedno setkani, mezi takové sestry pattily napiiklad

S11, S14 a S20. A S14 dodava: ,, Setkala jsem se s autistickym ditétem pouze jedenkrdt
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za svoji praxi, a to na détském oddeleni. “ | S20 uvadi: ,, Pracuji teprve rok, takze v praxi
jsem se s takovym ditétem setkala pouze jednou, a to mi poméhala s osetrovanim ditéte
kolegyné. “ Parkrét se s takovym ditétem setkala i S19. Odpovéd’ na tuto otazku se nelisila
ani u S18: , Velmi zridka, jak jsem jiz Fikala, je velkda snaha dité co nejméné
hospitalizovat, a kdyz je takové dité hospitalizované, tak na co nejkratsi dobu. “ Ostatni
sestry ale naopak uvadély docela Casté setkani s autistickym ditétem. Nékolikrat do roka
se s takovym ditétem setkava S1 i S5 udava Casté setkani béhem své praxe. S6 uvadi
k setkani nasledujici: ,, Netusim, zhruba tak dvacetkrat.* S13 ma autistické dité doma
a v nemocnici k setkani s takovym ditétem uvadi: ,, ¥V nemocnici jsem se s nim setkala
zhruba tak desetkrat. ** S15 udava: ,, Pri praxi na vysoké skole casto, v praci na oddéleni
velkych deéti méné, byval u nds ale casto hospitalizovan chlapec s Aspergerovym

I3

syndromem.
Podkategorie reakce ditcte

Kazd¢ dité s autismem je jiné. Proto se také odpovédi na reakci ditéte Casto lisSily. S1
odpovédéla: ,, Riizne, dle stupné postizeni.* S2 se k tomuto vyjadfila takto: ,, Zatim jsme
vzdy vSechno zviladli. “* S3 na reakci ditéte uvadi: ,, Nebylo vétsinou schopno spoluprace. “
Podle odpovédi S4: , Kazdeé dité reaguje jinak, nespolupracuje, nemluvi, place. S5
uvadi: ,, Zdlezelo opét na stupni postizeni ditéte a pristupu rodicu, ktery byl prevazné
pozitivni. “ 1 S6 udava, ze kazdé dite reaguje razne: ,, Jednou meé mdalem chlapec pokousal.
Jednou mé zase naopak slecna s autismem pochvilila, jak pékné vonim. ©“ Na S7 autistické
dit¢ reagovalo agresivné: ,,Chlapec na mé reagoval agresivné, chtel mé dokonce
kousnout.*“ Setkani S8 s autistickym ditétem probihalo nasledovné: ,, Dité nechtélo
navdzat zadny kontakt, bylo tiché a nekomunikovalo, kontakt byl komplikovany, diteé bylo
uzaviené.” S9 udavala stejnou reakci u ditéte jako S7 a S9 k tomu dodava: ,, Dite
reagovalo agresivné. Mélo zachvaty vzteku, bouchalo kolem sebe a vsude pobihalo.*
| S10 udava: ,,Jedno dité reagovalo tvrdé a s odporem. Druhé dité bylo tiché
a nereagovalo na mé.“ Na S11 dité¢ reagovalo nasledujicim zplisobem: ,, Dité meélo
problém navézat kontakt jak mluveny, tak i oc¢ni. Pokud kontakt navazalo, byl to kontakt
bez znamek néjakych emoci. “ Dalsi z dotazovanych, tedy S12, odpovédéla: ,, Reakce
u deti je velmi individualni. Bud’ si mé dité nevsimalo, nebo naopak kiicelo. " Reakce
u ditéte je vzdy individualni, s timto souhlasi i S13 a uvadi: ,, Kazdé dite s autismem je
jiné a kazdé reaguje jinak. Nekdy reaguji uplné normalné, jindy placem, agresi. “ Na S14

autistické dité nereagovalo také zrovna ptiznive: ,, Hol¢icka reagovala Spatné, matka nas
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Jjinechala hlidat, kdyz si chtéla odbéhnout zakourit. Holcicka zacala hrozné kiicet, kopala
nohama, byla agresivni. Vitbec nemluvila, vydavala pouze jen skreky. Kdyz prisla matka,
tak se holcicka zklidnila. “ Naopak S15 se setkala s ditétem, které na ni moc nereagovalo:
,,Chlapec byl uzavrenéjsi, presné potreboval znat kazdy krok, co se s nim bude dit.
Hospitalizaci zvladal sam bez rodicii. “ Nékdy ale 1 tyto déti dokazou reagovat bez vétsich
problému, s tim souhlasi S16 a dodava: ,,Jedno dité velice kladné, a dvé déti si mé moc
nevsimaly a jejich zajem Upoutdvala spis matka a jejich hracky spolu s ritudly. “ S17
Uvadi: ,, Ze zacatku si mé dité ani nevsimalo, nekomunikovalo. Pozdéji zacalo byt dité
agresivni a nedalo se uklidnit.“ Podle S18 je reakce ditéte vzdy individudIni a kazdé
reaguje jinak: , Nekteré je agresivni, nékteré nekomunikuje. Ale nékteré dité miize zase
reagovat Vv podstate normalne.“ DéEti byvaji podle S19 agresivni hlavné pii riznych
vySetienich: ,, Setkala jsem se také s ditetem, které na sebe nenechalo od jiného clovéka
nez matky sahnout, kopalo kolem sebe, kousalo, kricelo. Takové dité pak musime drzet ve
vice lidech, aby u néj mohl byt vykon udélan. “ A S20 tika: ,, Dite, které jsem méla moznost
oSetrovat, melo mirnou formu autismu, takze na nds s kolegyni v podstaté reagovalo

I3

uplné stejnym zpiisobem jako zdrave dite.
Kategorie rozdily pri oSetFovani
Podkategorie specifické rysy a rozdily pti oSetiovani

S1 sina ditéti vS§imla téchto specifickych rysu: ,,Nereaguje na osloveni, pokyny, kricti,
nenavaze ocni kontakt.“ A jako nejvétsi rozdily pifi oSetfovani téchto déti shledava
nasledujici: ,, Dité s autismem vyzaduje specifickou oSetrovatelskou péci. “ S2 si v§imla
u ditéte téchto rysu: ,, Ma sviij svet, ktery se nemiize nabourat. “ Pti oSetfovani uvadi jako
nejvetsi rozdil toto: ,, Musite se prizpusobit jejich momentdlnimu stavu. “ 1 S3 Udava:
,, Dité byva zamlklé, negativistické, trva na svych ukolech. ““ A na rozdilech pii oSetfovani
se vice méné shoduje s S1 a dodava: ,, Dité potiebuje individudlni pristup, klid, nespechat
na dite.* Dalsi z dotazovanych, tedy S4, odpovédéla: ,, Dité byvd casto hodné osobité.
Potrebuje individudlni pristup a casto je také zvyklé na urcité prostredi. “ Pti oSetfovani
je podle S4 dulezité: ,, Potieba spolupracovat s rodici, jednat s ditétem klidné, viidné
a nekricet na néej.” Setkala jsem se sautistickym ditétem, které se projevovalo
nepiistupnosti k cizim lidem a k cizimu prostiedi takto znéla odpovéd’ S5 a k osetfovani
téchto deti udava: ,, Individuadlni pristup k ditéti a rodicum. *“ S6 si na autistickych détech

nejcastéji vS§imla téchto rysi: ,, Dité je uzaviené do vlastniho svéta.“ A piti oSetfovani je
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potieba k détem ptistupovat velmi individualng: ,, Snazime se co nejvice zapojit doprovod
ditete. “ ST ke specifickym rysim udava: ,, Dité s autismem nesnasi jakékoliv zmeny.
A pfi oSetfovani se k autistickym détem musi pfistupovat velmi individualné. S8 se
setkala s podobnym ditétem jako S3, dit¢ bylo v obou ptipadech zamlklé, S8 jesté dodava:
., Tezko navazovalo kontakt, zahledéné do sebe.* Pii oSetfovani téchto déti vidim jako
nejvétsi rozdil nasledujici: |, Velky rozdil je hlavné v kontaktu a komunikaci s ditetem.
Celkove je prace s autistickym ditetem obtiznéjsi. “ 1 S9 se shoduje s S1 na tom, ze dité
nereaguje na pokyny, dité podle S9 také trpi zachvaty vzteku, ohledné oSetfovani se S9
shoduje s ostatnimi dotazovanymi na individualnim ptistupu. ,,Stereotypni pohyby “
uvadi S10 u ryst autistického ditéte a nejvetsi rozdil pii oSetfovani vidi v tom: ,, Hiire se
S nim komunikuje. “ Na Spatné komunikaci se S10 shoduje 1 S11 a jako dal$i problém
uvadi spolupraci, ke specifickym rysim dodava: ,, Nemaji radi zmény, opakuji slova
avety, které rikaji jiné osoby. 1 S12 se shoduje s odpovédi S11 na Spatné komunikaci
a spolupréaci. S12 se setkala s autistickym ditétem, které nereagovalo na své jméno. Dalsi
z dotazovanych, tedy S13, je zdravotni sestrou, a i zarovein matkou ditéte s poruchou
autistického spektra a ke specifickym rysum uvadi: ,, Opét tezko odpovidat. Je to podle
toho, v jaké mire maji postizeni i jakou formu. Déti casto napriklad chodi po Spickdch,
nesnasi nic hlasitého, nemaji rady tmu, nemaji rady jiné osoby v pokoji. “ Osetfovani je
podle S13 také individudlni: ,, S néekterym autistou pri oSetrovani nebyva viitbec Zadny
problém, jiné je zase naopak pri oSetrovani agresivni.* S14 uvadi: ,, Nekomunikovala,
byla pouze vazana na matku, nespolupracovala. ““ Pti oSetfovani vidim nejvétsi rozdily
zde: ,, Dité bez autismu s Vami normalné komunikuje, vyhovi vSem poZadavkiim, co po
nich chcete, rozumi, dokdze si hrat s ostatnimi détmi, nemusite se bat, jak zareaguje.
Rekne Viam, co ho boli nebo trapi, myslim, Ze to je jednodussi, a spise jsme na to zvykli
nez na deti s autismem, které jen tak nepotkame.” Chlapec trpél Aspergerovym
syndromem a v§imla jsem si na ném téchto rysi: ,, Nezapojoval se aktivné do chodu
oddéleni, nemeél potiebu setkavat se s jinymi détmi. Zabavoval se nejradéji sam slozZitou
Sudoku kiizovkou. “ Velky rozdil pii oSetfovani déti vidim v tom: ,, Déti s autismem maji
sviij svet, ktery maji diky hospitalizaci naruseny, je treba jim co nejvice zajistit pocit
bezpeci a umoznit jim potreby, na které jsou zvyklé z domova.” Takové zkuSenosti
zminuje S15. , Déti s poruchou autistického spektra si nehraji, spise s hrackami
manipuluji, kazdé dité s autismem se projevuje riizné, takze se neda mluvit o jednotnosti
v chovéni, ale zasadni jsou urcité stereotypy nebo chovani vymykajici se standardu. Déti

také nereaguji na pokyny a nenapodobuji nase gesta a ani mimiku, nemaji zajem
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0 komunikaci, je tedy velky problém se dorozumet,* toto udava S16 a na otazku ohledné
rozdilu v oSetfovani tika: , Nekteré déti s autismem nesnesou fyzicky dotek, nejsou
schopny koncentrace a Spatné navazuji ocni kontakt, je tedy tézsi dité vySetrit nebo u néj
provést jakykoli oSetrovatelsky vykon. Doporucuji se délat zrcadlové pohyby a mit
V pritomnosti osoby blizké, komentovat stejné tak jako u déti bez poruchy veskeré nase
kroky a ukony. Osetrovani déti s autismem prinasi také tu nevyhodu, ze mohou na podnéty
jim neprijemné, nebo nezname, reagovat agresivitou, sebeposkozovdanim, musime
dodrzovat individualni postupy s ohledem na jejich stereotypni reakce.” S17 K témto
dvéma otazkdm uvadi: ,, Nesnadné navazani ocniho kontaktu, stereotypni opakovani véci,
agresivita, socialni izolace.“ Pfi oSetfovani téchto déti neni odezva, je zde problém
v komunikaci. U autistickych déti se podle S18 objevuji tyto specifické rysy: ,, Obcas se
dité zadiva na jeden predmet, ktery ho zaujal a u déti s timto onemocnénim se velmi casto
objevuje strach z cizich lidi. “ A rozdily v oSetfovani S18 nevidi: ,, V podstaté tam Zdadny
rozdil nevidim, jen je zapotrebi vétsi trpélivosti a vyhradit si na takové dité vice casu.
S19 a S20 uvadeji k témto otazkdm nasledujici. S19: ,, U déti byva nejcasteji problém
V komunikaci, kazdé dité je na tom bohuzel s komunikaci jinak, nékteré dité Vam nemusi
vithbec rozumeét, komunikuje tim zpiisobem, Ze vydava pouze rizné skieky. “ Velky rozdil
pii oSettovani je: ,, Nikdy se nemiizu pripravit na to, jak bude reagovat, protoze kazdé se
chova velmi individualné. U zdravého ditéte muzu aspon jejich reakci predpoklddat,
oSetreni ditéte s autismem je casto velmi ndrocné a unavujici. “ A S20 udava: ,, Dité bylo
trochu plaché, nevsimalo si nas, a nekdy se stalo, Ze se zadivalo na jeden predmet.
Komunikace probihala skoro stejné jako se zdravym ditetem. ““ A u rozdilu S20 tika: ,, Pri
zakladnich veéci, na které se ptame béine, musime zjistit informace o tom, jak dité
komunikuje, jak se chova v cizim prostredi, ritudly. Kdyz toto zjistime, miiZeme aspor

trochu zamezit napriklad agresi, kterd by mohla vzniknout p7i osetrovani. *
Podkategorie obtize pti hospitalizaci

Nejcastéji jsme mohly od dotazovanych slySet tyto obtize: agrese, nespoluprace,
problémy v komunikaci. Nejcastéji se setkavam pii hospitalizaci s témito obtizemi:
,»Strach, neklid, az hysterie, “ toto udava S1. S2 uvadi: ,, Musime se podridit jeho naladam
a stavu.* Obtize v oblasti komunikace uvadi S3: , Dit¢ ma nejcastéji obtize v oblasti
komunikace, casto manipuluje néjakym zpiisobem s predmeéty.“ Zato ale S4 uvadi jiné

obtize nez vétsina dotazovanych: ,, Nejcastéji vidim problémy napriklad pri odbérech krve
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Ci nékterych vysetienich. Bézny provoz zvlidame, nékdy i bez rodicu. “ S5 uvadi: ,, Dité
neni schopno spolupréace s ndmi, diky rodiciim se t0 ale vétsinou zviddne.* Obtize
Vv oblasti komunikace uvadi stejné jako S3 také S6 a dodava: ,, Ditéti nejcasteji vadi zmena
prostiedi, a dalsi velky problém je u takovych deti komunikace. “ S7 se nejcastéji setkava
S témito obtizemi: ,, Dité nesndsi jakékoliv zmeény. “ S komunikaci uvadi problémy také
S8 a jest¢ zminuje: ,, Navazovani vztahu k diteti.“ S9, S10 se na obtizich shoduji, déti
podle nich byvaji Casto agresivni a S10 dodéava jesté nespolupraci. S odpoveédi S10
doslovné souhlasi S11.1S12 udava: ,, Nejcasteji déti Spatné spolupracuji. “ S13 se setkdva
nejCastéji s témito obtizemi: ,, Agrese, krik, plac z ditvodu neznamého prostiedi a cizich
lidi. “ Dalsi z dotazovanych, tedy S14, se za svoji praxi setkala s autistickym ditétem
zatim jen jednou a mezi nejvétsi problémy fadi jako ostatni komunikaci a spolupraci
s dité¢tem. ,, Predevsim problém s narusenim intimni zony, odbér krve, aplikace lékii
a dalsi, “ toto odpovédéla S15. Problém v oblasti komunikace uvadi 1 S16 a jesté dodava:
,,Déla az neprimérené stereotypni pohyby a gesta. “ O autistickych détech je zndmo, Ze
jim vadi vse nové, néco podobného uvadi iS17: ,, Porucha adaptace na oddéleni
a celkove na novy rezim.“ S18 a S19 se shoduji na obtizich z divodu naruSeni denniho
rezimu ditéte a dale dodavaji, S18: ,, Obcas spatné spolupracuje, ale to se miize objevit
i u zdravého ditete. U ditéte s autismem je spoluprdce horsi, protoze v nemocnici je
vétsinou narusen jeho denni rezim, na ktery je zvykly. “ A S19 tika: ,, Dite si Spatné zvyka
na nové prostredi, je vytrzené ze svého prostredi, které zna a nema sviij denni reZim. “
Naopak S20 se setkala s autistickym ditétem, u kterého se neobjevily béhem hospitalizace
zadné obtize: ,, U ditete, S kterym jsem méla moznost se setkat, zadné specifické obtize

nenastaly. Ale kolegyné mi vikala, Ze u hospitalizovanych déti se casto objevuje agrese. “
Kategorie oSetirovatelska péce
Podkategorie vnimani a ptistup k ditéti

Vétsina se shoduje na tom, Ze autistické dit€¢ vnima a pfistupuje k nému jako ke
kazdému jinému ditéti. Ale S1 vnima a ptistupuje K ditéti nasledovné: ,,Jako k dusevné
nemocnému. “ Laskavym a klidnym ptistupem k ditéti pfistupuje S2. S3 udava: ,, Vnimam
ho jako kazdeé jiné dité, které potiebuje klidny pristup. Netrvat hned na splnéni cinnosti.
S4 vnima autistické dité jako kazdé jiné jako S3, a jeSt¢ zminuje potiebu vlidného
ptistupu. S5 uvadi: , Kazdé dit¢ vnimam individudlné, a i1 tak Kk nému pristupuji.

S velmi individudlnim pfistupem k détem souhlasi i S6 a dodava: , Déti vnimam
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pozitivne, ale je mi lito rodicu, bdla bych se budoucnosti.” S7 vnima dité¢ stejnym
zpusobem jako S3 a S4 tedy jako kazdé jiné dit¢ a dodava: ,, Ale v pristupu k nému jsem
velmi opatrna. “ S pristupem jako ke kazdému jinému souhlasi i S8 a uvadi: ,, Pristup
véci uvadi S9. S10 odpovédéla: ,,Jako psychicky odlisné vyZaduje veétsi, a hlavné
individualni pristup.* S11 se shoduje s odpovédi S10, ze dit¢ vnima jako psychicky
odlisné, které vyzaduje vétsi, a hlavné individualni ptistup a dodava: ,, Neméli bychom
narusit jeho ritudly.” Dalsi z dotazovanych, tedy S12, se shoduje s ostatnimi na
individualnim pftistupu, ktery je podle S12 potiebny u kazdého ditéte. S13 je zdravotni
sestrou i matkou autistického ditéte a fika: ,, Jako rodic ditéte s autismem vim, Ze se k nim
pristupuje podobné. Kazdé dité ma jina specifika, domluvim se s rodicem ¢i ditétem
a podle toho pristupuji. Vzdy klidné a milym hlasem.* 1 S14 odpovédéla nasledujici:
., Snazim se chovat stejné jako k ostatnim détem, ale ta péce je specifictejsi, nikdy nevite,
co si dité mysli, co udéla, je nepredvidatelny. “ Jako kazdé jiné se specifickymi potfebami
vnima dité¢ S15. ,,Je treba jednat velmi individudlné, nespéchat a zeptat se blizkych, jak
na dité, dale je treba se prizpisobit diteti. “ S17, S18, S19, S20 se shoduji na tom, ze dité
vnimaji stejn¢ jako kazdé jiné a postupné dodavaji S17: ,,1 kdyz péce o néj je narocna. “
S19 k tomu dodava: ,, Snazim se byt vice trpéliva a mit na néj vice casu.* A S20 k tomu
dodava: , Ke kazdému pristupuji podle jeho individudlnich potreb, na dité si musim udélat

vice casu. “
Podkategorie reakce ditéte na hospitalizaci

VétSina z dotazovanych se shoduje, ze kazdé dit€¢ reaguje individualn¢ na
hospitalizaci, a vétSina uvadi negativni reakce u ditéte. ,,S’patné, je wytrZeno ze znamého
prostiedi,” 10 uvddi S1. S2 udava: ,, Pokud nebyl rodic hospitalizovany s ditétem, méla
Jjsem vzdy negativni zkuSenosti. Vzdy je podle mého nazoru nutny doprovod rodice, nebo
znamé osoby. © VE&tsinou s negativni reakci se setkaly S3, S5, S10, S11, S12. Podle S4
dit¢ za pritomnosti rodie zvladne hospitalizaci bez vétSich problému. S6 tika: ,, Kazdé
dité reaguje jinym zpiisobem. “ ST se shoduje s odpovédi S6 a dodava: ,, Ale vétsinou dité
reaguje agresivne.“ S8 odpovédéla nasledovné: ,, Pro dité je urcité narocna zména
prostiedi, lepsi je hospitalizace ditéte s rodicem.“ | S9 uvadi: ,, Dost Spatné, vhodna je
hospitalizace s matkou. “ Podle S13 déti reaguji vétSinou nepiiméiené, objevuji se vztek,
agrese, plac, kiik, na dit€¢ ma vliv nezndmé prostiedi a lidé. S14 udava: ,,Je to pro néj

‘

nové prostiedi, cizi lidi, nez je zvykly, boji se, nezna to, nema rad socidalni interakci. *
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Dité, skterym méla moznost se setkat S15: , Reagovalo zprvu neklidne, klidnym
pristupem ale chlapec hospitalizaci zviddl bez vétsich problémii. “ Ale S16 uvadi: ,, Casto
velice Spatné, bylo nutné ho odebrat z jeho znamého prostiedi do jiného, kde potkava
neustdale nové lidi, ale miizeme se setkat i s détmi, kterym nové prostiedi a novi lidi
nebudou tolik vadit, zdlezi také na tom, jak casto ho rodice berou ven mezi lidi nebo pokud
vitbec. “ S17 uvédi nasledujici reakci: ,,Je tiché a uzaviené. Veétsinou se strani okoli. Je
Spatna adaptace na zmeénu rezimu. “ Podle S18 je pro kazdé dité hospitalizace jina a jesté
dodava: ,,Za mé praxe, co jsem méla moznost se s autistou setkat, mi neprislo, zZe by
reagovalo néjak specificky. Vzdy by se mélo ale hospitalizovat s matkou. “ S19 udava:
,, Tohle je také u kazdého ditéte individualni. Dité se strani spolecnosti, nevyhledava své
vrstevniky pri hie.“ A S20 tika nasledujici: ,, Pro kazdé dité je hospitalizace stresujici,
a pro deti s autismem o to vic. Ditéti se snazime co nejvice zprijemnit pobyt v nemocnici,

je dobré, kdyz s sebou dite ma napriklad svoji oblibenou hracku. *
Podkategorie pfitomnost rodict

Ptitomnost rodicl na oSetfovatelskou péci ma podle vétSiny dotazovanych pozitivni
vliv na dité. Ve vétSin¢ ptipadt dité pak Iépe spolupracovalo. S1 uvadi: ,, Pritomnost
rodicii je velkym prinosem, dité lépe spolupracuje. * S2 udava: ,, Velmi vyznamny, nutny. “
| podle nazoru S3 ma ptitomnost rodict obrovsky vliv. S4 odpovédéla: ,, Podle mého
ndzoru ma pritomnost rodicu velmi dobry viiv. “ Néco podobného jako S3 a S4 uvadi i S5:
,Podle mého nazoru ma pritomnost rodici velice pozitivni viiv.” S6 odpovédéla:
., Kladny rodi¢ svého potomka znd velmi dobre, vi, jak na néj.“ S kladnym vlivem
souhlasi i S7 a dodava: ,, Dité s rodicem citi urcitou jistotu. “ 1 S8 si mysli, Ze pfitomnost
rodice méa velmi dobry vliv a dodava: ,, Rodice pomiizou s komunikacni bariérou mezi
zdravotnickym persondlem a ditétem. “ | S9 si mysli, ze ptitomnost rodi¢e ma velmi dobry
vliv. S10 odpovédéla nasledujici: ,, Myslim, Ze velkou. Déti jsou klidnéjsi, ale vetsinou
musi rodic oSetFovatelskou péci hodné zvladnout sam.* S11 a S12 se shoduji na tom, Ze
ptitomnost rodi¢t je ur¢ité piinosna a S11 dodava: ,, 4 md pozitivai viiv.“ Podle S13,
zdravotni sestry 1 matky autistického ditéte, je potieba: , Dite by mélo byt vidy
hospitalizované s rodicem. Rodic¢ znd i vi, jak na néj a bez néj jsou sestry Viceméné
v koncich. Nevi, jak na dite. “ S14 odpovédéla: ,, Dité se citi lépe, mda oporu, jistotu, Ze je
pri ném nekdo, koho znd.“ S15 se setkala s ditétem, které bylo hospitalizovano samo
a uvadi: ,, S timto nemam zkusenost. Myslim, Ze v tomto pripadé bude mit jejich pritomnost

pozitivni vliv. “ Podle S16 ma ptfitomnost rodi¢ii tento vliv: ,, Dité uklidnuje, dodava mu
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odvahu, u déti mohou nékteré vykony provést sami rodice. Déti totiz maji k rodiciim vetsi
divvéru, nebo u nich je zviddnutd socidlni interakce, ktera se S postupem casu
a pribyvajicim vekem zlepsuje. S17 uvadi: ,, Urcité ma. S pritomnosti rodicii je péce
vzdycky lehci. Prece jenom rodic to dité zna a umi predpovédet, jak se bude v urcitych
situacich chovat. “ Dalsi z dotazovanych, tedy S18, souhlasi s tim, Ze vliv rodi¢i je velky,
dité je klidn&jsi a lépe spolupracuje. S19 uvadi nésledujici: ,, Pritomnost rodicu u déti
S autismem je velice dilezZita. Od matky zjistime vSechny dulezité véci, jak s ditétem
komunikovat, jak se dité chova v kolektivu. Dité je také na matku velmi zvyklé a lépe
spolupracuje. “ A S20 udava: ,, Podle mé je velmi dobré, kdyz je matka pritomna, dité je
na ni zvyklé, takze ji nechavame vétsinou, aby se o dité starala, aby dité nebylo zbytecné

I3

stresované mnoha lidmi.
Podkategorie Uprava pokoje

Vétsina z dotazovanych pokoj pro autistické dité neupravuje, ale snazi se davat dité
s matkou na samostatny pokoj. S1 pokoj neupravuje. S tim souhlasi i S8, S10, S11, S12.
S7 uvadi: ,, Vetsinou pokoj neupravujeme. *“ S2 také pokoj neupravuje, ale dodava: ,, Ale
musi byt zabezpeceny proti urazu.” Ale S3 uvadi: ,, Pokoj upravujeme dle pozadavkii
rodicil, nebo vychovatele. “ S4 také pokoj neupravuje a dodava: ,,Snazime se vétsinou
nechat dité na pokoji s malo détmi nebo samotné. “ S5 odpovédéla: ,, Mame jednoliizkové
pokoje, takze se déti snazime ddvat na tyto pokoje. “ S6 uvadi: ,, Ne, u nds maji samostatny
pokoj, kde si mohou maminky dat luzko ditéte, jak potrebuji. Dale si mohou prinést svoje
veci, na které jsou zvykle. “ S9 upravuje pokoj nasledujicim zptsobem: ,, Odstranujeme
nekteré predmeéty, aby si autistické dité neublizilo, nebo neubliZilo nekomu jinemu. “ S13
odpovédéla: ,, Ne vzdy je nase oddéleni plne schopno pripravit pokoj. Spise dokdazeme pri
nizsim poctu hospitalizovanych dité nechat na samostatném pokoji s rodicem a zabezpecit
pokoj, aby si dité neublizilo. Pokoj nechava tak, jak je i S14, a uvadi: ,, S autistickym
ditétem se tak casto nesetkavame, tak pokoj nechavame tak, jak je. “ Pokoj neupravuje ani
S15 adodava: ,, Ne, pokud by ale bylo treba, zajistili bychom pokoj bez spolupacientii ¢i
pritomnost jednoho z rodicit na oddéleni kojencii i vétsich deti. “ S16 ale pokoj upravuje:
,,Ano, prinesou se jeho znamé veci a pokoj se upravuje tak, aby mu vyhovoval, napriklad
prestavbou nabytku. “ Pokoj zistava podle S17 vzdy stejny a dodava: ,, Kdyz je moznost,
snazime se dité nechat s matkou na samostatném pokoji.“ S odpovédi S17 se shoduje
1S18 vtom, Ze pokoj zlstava stejny a neupravuje se: ,, Obcas se nechd jen na

samostatném pokoji s rodici. “ Pokoj neupravuje ani S19: ,, Pokoj neupravujeme, snazime
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se nechat déti s matkou na samostatném pokoji, nebo kdybychom méli vic autistit
hospitalizovanych najednou, tak je dame na spolecny pokoj.“ S20 uvadi: ,, Pokoj jsme

Zadnym zpusobem neupravovaly.
Podkategorie komunikace a pomticky ke komunikaci

S1 komunikuje s ditétem nasledujicim zpisobem: ,,Dle informaci od rodicii*
k pomuckam ke komunikaci S1 nic neuvadi. ,, Komunikujeme pres rodice, toto uvadi
S2. T S3 komunikuje ptes rodiCe a dodava: ,, Postupné dle stavu a reakci ditéte na
zdravotnika se snazime komunikovat i s ditétem. “ S4 odpovédéla: ,, S ditétem komunikuji
klidnym a vlidnym pristupem.“ Pomoc rodici pfi komunikaci vyuziva 1 S5. S6 tika:
., Vétsinou komunikujeme pres doprovod ditéte, nejcasteji matku. Ditéti se snaZime
jednoduchou formou vse vysveétlit. “ Nasledujicim zpiisobem s ditétem komunikuje S7:
., Vétsinou se snazim zjistit co nejvice informaci o tom, jak je dité zvyklé komunikovat, od
rodicu. A podle toho pak komunikuji s ditétem.” S8 se zminuje 10 pomuckach ke
komunikaci: ,,Snazim se navdzat optimalni kontakt s ditétem. Pomiicky spise
nepouzivame. “ Naopak S9 uvadi: ,,Je vhodné pouzivat obrdazky, panenky.* S10 ke
komunikaci vyuziva také pomicky jako S9 a dodava: ,,Je to jiz hodné let, co jsem se
V nemocnici na oddeleni setkala s autistickym ditétem. Ale pomicky jsem vyuzivala,
napriklad panenku, medvidka, aby dité ukazalo, co ho boli, nebo co se bude délat.*
Naopak S11 odpovédéla: ,,U kazdého ditéte jinak zdlezi na stupni postizeni ditéte.
Pomiicky nevyuzivame.* S12 komunikuje skazdym dité¢tem individualné. S13
komunikuje jako S12 sditétem individualn¢ a k pomuckam wuvadi nasledujici:
., Vyuzivame hlavné obrazky. A nejlépe se s autistickym ditétem dorozumi matka nebo
psychiatricka sestra. “ Stejnou komunikaci jako s ostatnimi détmi udava S14: ,, Nemam
néjaké zvlasmi metody, jak bych se s nim domluvila, vétsinou je s nim matka, takze to
vysvetlime i ji a ona se s tim ditétem zna nejlépe, tak mu to dokaze vysvetlit.“ S15
komunikuje nésledovné: ,, Klidné na dité rozhodné nepospichame. “ Naopak S16 vyuziva
pomucky ke komunikaci: ,, Pomoci obrdzku, mluvim doslovné a snaZim se pouzivat slova,
kterd zna a jakymi se vyjadruje. Nepospicham a nesmim ticho brdt jako prohru, casto je
problém zacinat rozhovory otdazkou, za kazdou snahu projevenou u ditéte o komunikaci
preferuji verbalni odménou, naprikiad pochvalou. “ S17 komunikaci smétuje predev§im
Kk rodinnym ptislusniktim. ,,Jako s ostatnimi détmi, mozna jen vice vyuZiji pomoci rodicii,
pomiicky zZadné nevyuzivam,“ toto ndm sdélila S18. Ke komunikaci vyuzivd pomoc

rodi¢ti 1 S19 a udava: , Protoze ten zna dité nejlip. Pomiicky nepouzivam.* A S20
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odpovédéla nasledujici: ,,Jak jsem rikala, zatim jsem se s autistou setkala jen jednou,
a toto dité komunikovalo skoro stejné jako zdravé dité. Popravde nevim, jestli na nasem

‘

oddéleni mame néjaké pomiicky ke komunikaci s takovymi détmi.
Podkategorie détsky kolektiv

Kazdé dit¢ se v détském kolektivu projevuje individualng. Ale vétSina déti
s autismem détsky kolektiv nevyhledava, na tomto se shodla vétSina dotazovanych. S1
uvadi: ,,Jak které, neda se to pausalizovat na vsechny stejne. “ S2 se setkala s ditétem,
které se v détském kolektivu projevovalo nasledovné: ,, Nekomunikuje s ostatnimi détmi.
S3 udava: ,, Dité je v tomto sméru velmi samotdrské. “ Podle odpovédi S4 se dité Spatné
zapojuje do détského kolektivu. S5 tika: ,, Dité détsky kolektiv nevyhledava. “ S6 zmiiuje:
,, U nds vétsinu casu dité s poruchou autistickeho spektra travi s doprovodem na pokoji.
Dité detsky kolektiv malokdy vyhledava. ““ Podle S7 se dité projevuje v détském kolektivu
nasledovné: , Dité se v détskéem kolektivu projevuje velmi specificky. Bud’ se détského
kolektivu uplné strani, nebo se kolektivu boji. ““ Dité si podle S8 hraje samo, nevyhledava
spole¢nost ostatnich déti. S9 uvadi: ,, Strani se kolektivu a nehraje si s détmi, hraje si
samo. “ S10 se shoduje s odpovédi S9 v tom, Ze se dité strani détského kolektivu. Podle
S11 se ale n¢které déti s poruchou autistického spektra zapojuji do kolektivu: ,, Nekteré
deti se do kolektivu zapojuji, jiné jsou zamlkle. Toto je u kazdého ditéte velmi
individudlni. “ S tim, Ze se dité¢ projevuje v détském kolektivu individudlné, souhlasi
i S12. S13 se shoduje s S11, S12 v tom, Ze projev ditéte je velmi individualni: ,, Nekteri
se strani, hraji si sami. Nekteri zas neprimeérenym zpusobem vyhledavaji deétsky kolektiv.
S14 uvadi: ,, Hraje si sam, nemluvi, vydrzi u jedné hracky cely den, nechce spolecnost,
dela furt ty samé véci dokola.” Uzavienym zplsobem se projevuje dit€ v détském
kolektivu podle S15. Dalsi z dotazovanych, tedy S16, uvadi: ,, Zdlezi na druhu autismu,
avsak vetsina déti nemd zdajem o socialni kontakt, natoz fyzicky, muzou se mu ale
I nevyhybat. Presto ho nevyhleddvaji, nebo dokonce miize kontakt probihat neprimérenym
a zvlastnim stylem.“ S17 tika: ,, U ditéte neni vyvinuta hra v kolektivu. Hraje si vétsinou
sam, vétsinou si vybere jen jednu hracku a hraje si s ni nekdy i nekolik hodin. “ S18 udava:
,,Je uzavrenéjsi, nevyhledava spolecnost ostatnich deti.* Podle odpovédi S19 se dité
projevuje nasledovné: ,, Dité moc spolecnost nevyhleddavd, nebo je ve spolecnosti
uzaviené. Vetsinu casu travi s matkou. A S20 udadva: , Dité si vétsinou hraje samo,
detského kolektivu se spise strani, celkove volny cas dité stravi spise s matkou, na kterou

Jje zvykle, nez by vyhledavalo své vrstevniky. *
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Podkategorie psychika

Préce s témito détmi mize byt nékdy velice naro¢na. Zjistovali jsme proto, jestli se
to néjakym zplsobem odrazi na psychice zdravotnického persondlu. Vétsina
z dotazovanych uvadi, Ze se prace s t€émito détmi zddnym zpltisobem na jejich psychice
neodrazi. S1 nam odpovédéla nasledovné: ,, Ne, dité jako dite. “ S2 uvadi: ,, Ne, ale snazim
se s nimi néjak navazat kontakt.* S3 tika: ,,Myslim si, Ze na moji psychice se prdce
S témito deétmi neodrazi. Ale lépe si uvédomuji nutnost klidné, pomalé prace a na deti
nespéchat.“ S4 se shoduje s odpoveédi S3 na tom, Ze se prace s t€émito détmi na jeji
psychice neodrazi. ,, Nemdme je na nasi stanici casto, takze nemohu posoudit. Jsou to ale
deti jako kazdé jiné,* takto odpovédéla S5. S6 také zminuje, Ze se prace s t€émito détmi
z4dnym zpiisobem neodrazi na jeji psychice a dodava: ,, Ale dekuju bohu, Ze mam zdravé
deti. “ Dalsi z dotazovanych, tedy S7, udava: ,, Prdace s témito détmi je psychicky velmi
narocna. * S8 souhlasi s ostatnimi, ze se prace na jeji psychice neodrazi a dodava: ,,Jsem
profesiondlni. “ Ani na psychice S9 se tato prace neodrazi. ,,Ne, protoZe se s nimi tak
casto nesetkavam, “ toto udava S10. S11 tika: ,, Nerekla bych, zZe se odrazela na psychice,
ale je to urcité velice ndrocnd a individualizovana péce, neustdle se autistickému ditéti
musi vse vysvetlovat a presvédcovat ho. “ S12 se shoduje doslovné s odpovédi S9. Matka
i zdravotni sestra S13 uvadi: ,, Za sebe mohu rici, ze deti s autismem mam v oblibé, rada
je vyhledavam. S rodici si predavame zkusenosti. Vim, Ze pro okoli jsou déti brany jako
velmi problémové. Dalsi z dotazovanych, tedy S14, uvadi: ,,Za ty dva roky jsem se
setkala pouze s jednim ditétem s autismem, a na psychice se to néjak neodrazilo. Veérim,
Ze pro sestricky, které pracuji na oddéleni, kde se s nimi setkavaji vice, je fo wrcite
vycerpavajici. “ S15 také neudava zadny odraz na jeji psychiku. Podle S16 je kontakt
s autistickym ditétem nasledujici: ,, Kontakt s takovym jedincem je velmi psychicky
narocny, pokud se nedari kontakt navdzat, honi se hlavou myslenky, zda jdete na to
spravné a zda jste schopni si ditveru ditéte s autismem viibec ziskat. Nékdy se také miize
objevit strach zpusobeny z nejistoty ohledné neprimérenych reakci.” S17 se shoduje
sodpovédi S15. Dalsi z dotazovanych, tedy S18, uvadi: , Ne, jelikoz jsem se
s autistickymi détmi moc casto nesetkala. “ Ani S19 se s autistickymi détmi nesetkava tak
Casto: ,,Ale nekdy se citim vycerpana. Kazdodenni prdce s autistickymi détmi musi byt
velmi ndrocna a vyCerpavajici, a tim padem se odrdzet i na psychice. “ A S20 udava: ,, Ne,

v o6

zatim jsem oSetrovala jen jedno autistické dité.
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5. Diskuze

Hlavnimi cili této bakalaiské prace bylo zmapovat, jak sestry vnimaji péci o déti
s poruchou autistického spektra, zmapovat odliSnosti oSetfovatelsk¢ péce u déti
s poruchou autistického spektra z pohledu sester. Pro komplexnost vysledki byl
Vv prubéhu Setfeni pridan tieti cil, zmapovat, jaké maji rodi¢e zkuSenosti s hospitalizaci
ditéte s poruchou autistického spektra. Prvnim vyzkumnym souborem byly sestry
pracujici na standardnim détském oddéleni. Poté byl vyzkumny soubor doplnén o rodice
déti s poruchou autistického spektra. K cilim byly vytvofeny nasledujici vyzkumné
otazky. K prvnimu cili jsme vytvotili nasledujici vyzkumnou otazku: Jak vnimaji sestry
pécio déti s poruchou autistického spektra na standardnim détském oddéleni? K druhému
cili byla vytvorena nasledujici vyzkumna otazka: Jaké jsou odliSnosti oSetfovatelské péce
u déti s poruchou autistickeho spektra z pohledu sester na standardnim détském oddéleni?
A k poslednimu, tedy tietimu cili, jsme vytvofili nasledujici vyzkumnou otazku: Jaké
zkuSenosti maji rodiCe s hospitalizaci ditéte s poruchou autistického spektra? Vyzkum
probihal kvalitativni formou, ve vyzkumu jsme pouzili hloubkové rozhovory. Rozhovory
probihaly s 20 sestrami pracujicimi na standardnim détském oddéleni, a s 8 rodici
autistickych déti. Rozhovor pro sestry byl tvofen 16 otdzkami, a pro rodice 10 otdzkami.
Vyzkum se sestrami probihal ve dvou nemocnicich Jiho¢eského kraje a v jedné
nemocnici StfedocCeského kraje.

Vysledky rozhovori se sestrami i rodi¢i byly poté analyzovany a vytvofeny
kategorie a nasledné podkategorie. Data z rozhovora se sestrami byla uspoiadana do
4 kategorii a ke kazdé kategorii byly nasledn¢ vytvotfeny podkategorie, kterych bylo
celkem 13. Data z rozhovort srodici byla také uspoifadana do kategorii a naslednych
podkategorii. Kategorie zde byly vytvoieny dvé a poté byla data rozdélena do deviti
podkategorii. Sestry se pohybovaly v nasledujici v€kové kategorii od 24 do 65 let,
nejcastéji sestry uvadély stfedoskolské vzdélani a délka praxe se pohybovala od 1 roku
do 45 let. Rodice se pohybovali v nésledujici vékové hranici od 23 do 50 let. Na zacatku
vyzkumného Setfeni, tedy v prvni kategorii, jsme zjistovali, jak jsou na tom sestry se
znalostmi o autismu. Piekvapiveé vétSina z dotazovanych uvadéla jen minimalni znalosti
0 autismu. Ve druhé kategorii jsme se ptali na zkusenosti s autistickymi détmi a zjistovali
jsme, jak casto se sestry s autistickymi détmi v nemocnici setkdvaji a jak na né dité
reagovalo. Ani zde vétsina dotazovanych neuvadéla néjaka Casta setkani s témito détmi.

A to 1 napfi€ tomu, Ze n€které z dotazovanych uvadély dlouhou délku praxe. Nejcastéjsi
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setkani uvadéla S6 a to zhruba tak 20krat. Jak vime, kazdé dité reaguje na zdravotnicky
personal individualné a neni tomu jinak ani u déti s poruchou autistického spektra.
V tomto se shoduji i dotazované sestry, ze se neda presné uréit, jak dité s poruchou
autistického spektra bude reagovat na zdravotnicky personal. Napiiklad S6 na tuto otazku
odpovédéla: ,, Kazdé dité reaguje riizné. Jednou me malem chlapec pokousal. Jednou mé
zase naopak slecna s autismem pochvalila, jak pékné vonim.* Ale neni pravidlem, ze
kazdé autistické dité musi reagovat napiiklad agresivné. S20 se setkala s timto: ,, Dize,
které jsem meéla moznost oSetrovat, mélo mirnou formu autismu, takze na nas s kolegyni
V podstaté reagovalo uplné stejnym zpusobem jako zdravé dité.* Tteti kategorie byla
zamétena na to, jestli sestry shledavaji néjaké rozdily v oSetfovani autistickych déti, dale
jsme se v podkategoriich sester ptali, zda si na ditéti v§imly néjakych specifickych ryst
a poté, zda se pii hospitalizaci u ditéte objevily potize. Z vyzkumu vyplynulo, ze se
vétsina sester shoduje na potiebé individualni péce o autistické déti. Rozlisny ptistup ke
kazdému ditéti je uvadén i v bakalaiské praci Krhovské (2016). Dotazované sestry Casto
uvadély problém v oblasti spoluprace a komunikace. Specifika v oblasti komunikace jsou
uvadéna i v diplomové praci Schénbauerove (2012). Mezi specifické rysy, kterych si na
autistickych détech miizeme vSimnout, bylo naptiklad fazeno toto: nereaguji na osloveni,
nenavazi o¢ni kontakt, maji svlij svét, nesndsi jakékoliv zmény, nemaji radi cizi lidi
a mnoho dalSich rysu, které jsou samoziejmeé u kazdého ditéte individualni.

V souvislosti s hospitalizaci jak zdravého, tak autistického ditéte muze dochazet
k obtizim. Casto se jim snazime predejit tim, Ze se dité hospitalizuje s jednim z rodi¢a,
vétsinou to ale byvaji matky, na které je autistické dité vice zvyklé. Ale ani to nezabrani
uplné tomu, aby se u déti neobjevily alesponn mensi obtize. Autistické déti nejsou totiz
zvyklé na jakékoliv zmény, a hospitalizace jich pfindsi docela mnoho, poc¢inaje zmeénou
prostiedi a konce cizimi lidmi. V nasem vyzkumu byly uvadény nasledujici obtize pii
hospitalizaci: agrese, $patna spoluprace, problém v oblasti komunikace a mnoho dalsich.
Na komunikaci jsme se zaméfili vice v nasledujici kategorii s nazvem oSetfovatelska
péce. Sester jsme se zde ptali, jakym zplisobem komunikuji s ditétem a zda vyuzivaji
néjaké pomiicky. Ohledné pomtcek mé piekvapilo, Ze jen minimalni pocet dotazovanych
vyuziva pti komunikaci s autistickym ditétem né&jaké pomicky. Z dvaceti dotazovanych
jen ¢tyfi vyuzivaji néjaké pomicky pti komunikaci. Mezi né patii naptiklad S9, S10, S13
a S16. S9 uvadi: ,,Je vhodné pouzivat obrazky, panenky.” S10 pii komunikaci
s autistickym ditétem vyuzivala naptiklad panenku nebo medvidka. Dité¢ tak mohlo

ukazat, co ho boli, nebo oSettujici persondl mohl ukéazat na hracce, co se s ditétem bude
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délat. S13 vyuziva hlavné obrazky. I S16 komunikuje s autistickym ditétem pomoci
obrazku. Zbytek dotazovanych se ve vétSin€ shoduje s tim, ze zddné pomuicky nevyuziva.
Dale m¢ ve vysledcich vyzkumu piekvapilo, ze vétSina sester vnima dité s poruchou
autistického spektra jako kazdé jiné dité a nevyhyba se kontaktu s témito détmi. Podle
odpovédi sester se snazi ke kazdému autistickému ditéti i pfi oSetfovani pristupovat
individualné podle jeho potieb. Mezi dotazovanymi sestrami byla i jedna sestra, ktera
byla zaroven i matkou autistického ditéte, takze mohla hodnotit piistup z obou stran.
A tika: ,,Jako rodic ditéte s autismem vim, Ze se k nim pristupuje podobné. Kazdé dité ma
jina specifika, domluvim se s rodicem ¢i ditétem a podle toho pristupuji. VZdy klidné
amilym hlasem.* Jiz zminovana zména prostiedi se projevi 1 na reakci ditéte na
hospitalizaci. Dité¢ pak mize hospitalizaci snaset Spatné, protoze bylo nami vytrzeno
Z jeho znamého prostiedi. Ale 1 toto je velice individudlni véc. Velkym piinosem pfti
hospitalizaci je rozhodné pfitomnost rodic¢li. To miiZeme brat urcité jako urcitou vyhodu
pro dité, které je na rodiCe zvyklé, tak pro zdravotnicky personal, kteréemu se lépe
s ditétem pracuje za pritomnosti rodici. Napiiklad S13 na otazku: Jaky vliv ma
piitomnost rodi¢t na oSetfovatelskou pé¢i? Odpovédeéla nasledujici: ,, Déti s autismem by
meélo byt vzdy hospitalizované s rodicem. Rodic¢ zna i vi, jak na néj a bez néj jsou sestry
viceméné v koncich. Nevi, jak na dite. “ Ale napiiklad S15, ktera pracuje na stanici vétSich
déti, se setkala s chlapcem s Aspergerovym syndromem, ktery hospitalizaci zvladal sam,
nema proto zkuSenost s tim, jestli ma pfitomnost rodi¢e na oSetfovatelskou péci vliv. Ale
dodava: , Myslim, Ze v tomto pripadé bude mit jejich pritomnost pozitivni viiv.* Také
jsme se snazili v dalsi podkategorii zjistit, zda jsou v nemocnicich pro takové déti
né¢jakym zplisobem upravovany pokoje. VétSina sester pokoj neupravuje, ale snazi se dat
dité na jednolizkové pokoje s matkou. Ne vzdy jde ale podle mé toto zajistit. N&které
sestry uvadély naptiklad, ze pokoj neupravuji, ale snazi se ho zabezpecit proti trazu.
Naptiklad nékteré sestry z pokoje odstraiuji predméty, aby dit€ neublizilo sobé nebo
nékomu jinému. S6 patii mezi ty, co pokoj neupravuji, ale dodava: , U nds maji
samostatny pokoj, kde si mohou maminky dat lizko ditete, jak potiebuji. Dale si mohou
prinést svoje véci, na které jsou zvyklé. “ S3 a S16 naopak udavaly, Ze pokoj pro autistické
déti upravuji. S3: ,, Pokoj upravujeme dle poZadavkii rodicii, nebo vychovatele. “ A S16
Kk upravé pokoje dodava: ,, Ano, prinesou se jeho znamé véci a pokoj se upravuje tak, aby
mu vyhovoval, napriklad prestavbou nabytku. “ V kategorii oSetfovatelské péce jsme se
jesteé také zabyvali détskym kolektivem a psychikou zdravotnického persondlu. Kdyz se

vice zamé&fime na détsky kolektiv a jestli si viibec dité s poruchou autistického spektra
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dokaze hrat s ostatnimi détmi, nenalezneme na to univerzalni odpovéd. Jak uz bylo
nékolikrat zminéno, toto je hrozn¢ individudlni, kazdé dité je jiné a nedé se presné nikdy
fict, jak se zachova. VétSina autistickych déti ale détsky kolektiv moc nevyhledava. Toto
bylo ¢asto zminovano i v naSem vyzkumu. Dité je Casto zvyklé si hrat samo. Neda se
V podstaté¢ ani fict, Ze by si autistické déti s hraCkami hraly, spiSe s nimi néjakym
zptisobem jen manipuluji. V naSem vyzkumu sestry napiiklad zminovaly k détskému
kolektivu nasledujici. S7 zminuje: ,,Dité se v détskéem kolektivu projevuje velmi
specificky. Bud’se détského kolektivu uplné strani, nebo se kolektivu boji. “ S13 zminovala
toto: ,, To je u kazdého ditéte velmi individualni. Nékteri se strani, hraji si sami. Nékteri
zas neprimerenym zpusobem vyhledavaji detsky kolektiv. “ Dale se budeme vénovat jiz
zminéné psychice zdravotnického personalu pracujiciho s autistickymi détmi. Celkove je
prace s témito détmi naro¢néjsi nez s ostatnimi a pro nékoho mize byt az vycerpavajici
potad dokola vysvétlovat ditéti, co po ném potiebujeme. Proto jsme se rozhodli zjistit,
jak jsou na tom sestry pracujici na standardnich détskych oddélenich, zda se u nich odrazi
néjakym zpiisobem prace s témito détmi. VétsSina dotazovanych se shoduje na tom, Ze se
tak Casto s autistickymi détmi nesetkavaji, a proto se prace stémito détmi na jejich
psychice zadnym zpusobem neodrazi, ale nékteré uvadéji, Zze prace s nimi je velmi
naroCna. ,, Kontakt s takovym jedincem je velmi psychicky narocny, pokud se nedari
kontakt navazat, honi se hlavou myslenky, zda jdete na to spravné a zda jste schopni si
duveru ditéte s autismem vubec ziskat, nekdy se také muzZe objevit strach zpiisobeny
Z nejistoty ohledné neprimérenych reakct, * toto udava S16. Myslim, Ze takto by se urcité
citil kazdy z nas, kdyby se mu nedafilo navazat kontakt s timto ditétem. Naopak S13,
ktera je i matkou takového jedince, uvadi: ,, Za sebe mohu rici, zZe deéti s autismem mam
V oblibe, rada je vyhledavam. S rodici si predavame zkuSenosti. Vim, Ze pro okoli jsou
deéti brany jako velmi problémoveé. *“ Psychikou zdravotnického personalu se také zabyvala
Schénbauerova (2012) ve své diplomové praci, kde dospéla k nazoru, Ze vétSina
dotazovanych hodnoti préci jako velmi psychicky naro¢nou.

Druhy vyzkumny soubor tvofili rodi¢e autistickych déti. Chtéli jsme zjistit, jak jsou
rodi¢e spokojeni pii hospitalizaci svého potomka. Nejprve jsme zjistovali informace,
jako jsou vek, pohlavi a vzdélani. Rozhovor nebyl uréen jen pro matky, ale i pro otce.
Nakonec ale vSechny rozhovory probéhly s matkami. Prvni kategorie byla nazvana
autistické dité. Hned v prvni podkategorii jsme se zamé&fili na po¢atky nemoci a ve druhé
podkategorii na prvni projevy onemocnéni. Ptali jsme se rodici, kdy zjistili, Ze je jejich

dit¢ nemocné a jakym zplsobem se chovalo. VSech osm dotazovanych se jednoznacné
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shodlo, ze se jejich dité do urcité doby po narozeni vyvijelo zcela normalng, jako kazdé
jiné dité. Kazda matka u svého ditéte zaCala pozorovat n¢jaké zmény. Nékteré dité
najednou misto slov vydavalo jen rizné skieky, u dalSiho se zacCaly objevovat
nezvladatelné zachvaty vzteku, co mu ptislo pod ruku, to znicil. A mnoho dal§ich zmén
u kazdého jedince byly zmény individualni. Dve€é matky R3 a RS spojuji vznik
onemocnéni s o¢kovanim. Uvadéji, Ze se dité po narozeni také vyvijelo jako ostatni déti.
R8 ,, Ve trech letech se u syna po jednom ockovani objevily zdravotni problémy.“ A R3
nam tekla, Ze nechala, jako kazd4 jind matka, svoji dceru naockovat, ale ve tfech letech
je najednou hol¢icka piestavala vnimat a prestavala mluvit. Cela fada laické vefejnosti si
myln¢ mysli, ze okovani ma vliv na vznik autismu. To nebylo ale dodnes Zadnym
zpusobem dokézéano. PfiCiny tohoto onemocnéni byvaji prevazné geneticky podminéné,
nemuizeme je tedy Zddnym zpiisobem ovlivnit. Ani nemiiZzeme Zadnym vySetienim zjistit,
u jakého ditéte se toto onemocnéni objevi a u jakého ne. Dale miZzeme také Casto slySet,
ze autistické déti jsou zvyklé na razné ritualy, napiiklad spravné poskladané véci na stole,
hracky na svém mist€ a kdyZ tomu tak neni, u déti se miize zacit objevovat vztek, agrese.
Proto jsme se rozhodli v dalsi podkategorii rodi¢t zeptat, zda ma jejich autistické dité
zazité néjaké ritualy a jestli byly dodrzovany i v prib&éhu hospitalizace v nemocnici.
| tady byly odpovédi rozdilné. Nékteré matky uvadely, Ze béhem hospitalizace jeste jejich
dité nevyzadovalo zadné ritualy. Naopak nékteré¢ uvadély, Ze je jejich potomek zvykly na
svij denni rezim. Denni rezim uvadi i Clerq (2016) ve své knize a zmifuje, Ze v dennim
rezimu mizeme ditéti zndzornit udalosti napiiklad kartickami. R3 odpovedél: ,, Nevim,
jestli se to da brat jako ritudl, ale dcera je zavisla na jedné hracce a kdyz ji nema u sebe,
zacnou se u ni objevovat zachvaty vzteku. ©“ O ritualech se ve své diplomové praci zmifiuje
i Schonbauerova (2012). V posledni podkategorii této kategorie jsme se zabyvali
projevem ditéte v détském kolektivu. VétSina dotazovanych se shodla na tom, Ze dité
béhem hospitalizace nevyhledavalo détsky kolektiv. Ne&které déti si ale podle
dotazovanych dokézaly hréat s ostatnimi détmi. Jelinkova, Netusil (2001) uvadgji, ze tyto
déti, té€Zzce postizeny autismem, Casto objevuji hracky pfi hrani smyslovym vnimanim.
Déti napiiklad k hrackam Cichaji, olizuji je a mnoho dalsich. Ve druhé kategorii nazvané
hospitalizované dit¢ jsme se v podkategoriich zamé&fily na reakce ditéte na zdravotnicky
personal, Cetnost hospitalizaci, divody hospitalizace, zda bylo dité na hospitalizaci
néjakym zpiisobem piipravovano, na reakci ditéte pii hospitalizaci a jestli méla néjaky
dopad na dité, a také nas zajimal pfistup zdravotnického persondlu k autistickému ditéti.

Kdyz se podivame vice na podkategorii nazvanou reakce ditéte na zdravotnicky personal,
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zjistime, Ze toto je zase opét u kazdého ditéte jiné. Neékteré déti dotazovanych reaguji na
zdravotnicky personal agresivné, n€které docela kladné, nékteré Spatné spolupracuji,
nekomunikuji. Co se ty¢e poctu hospitalizaci, nejcastéji byly déti hospitalizovany pouze
jednou, a to vétsinou z divodu diagnostiky onemocnéni. Jen R6 byl se svym ditétem
hospitalizovan dvakrat, jednou kvili potvrzeni onemocnéni a podruhé kvali bolestem
bficha. A R2 byl se svym ditétem hospitalizovan také jen jednou jako ostatni, ale jen
zjiného divodu, a to kvili odstranéni krénich mandli, autismus byl u ditéte
diagnostikovan mnoha ambulantnimi vySetfenimi. Poté jsme se ptali rodi¢i, zda své dité
na hospitalizaci n¢jakym zptisobem ptipravovali. Vétsina dotazovanych rodict uvadéla,
ze dité neptipravovali. Podle nich bylo dité na ptipravu malé. Nekteré rodice se ale snazili
dit¢ na hospitalizaci ptipravit, napiiklad RS: ,, Snazila jsem se syna pripravit, ale on to
stejné ziejmée nechdpal, k autismu ma bohuzel jesté pridruzenou stredné tézkou mentalni
retardaci, takze néjaké vysvetlovani je u néj plané.” S ditétem byly skoro ve vSech
piipadech hospitalizovani i rodice. 1 kdyz kazdé reagovalo jinym zpisobem, bylo
naptiklad i agresivni, bez rodi¢t by reakce byly urcité o dost horsi. Déti s autismem jsou
na rodi¢e zvyklé, a zdravotnicky personal je pro né€ uplné cizi, takze kdyz maji v blizkosti
nékoho znamého, je to pro né¢ mnohem lepsi a mén¢ stresujici. Jeden z dotazovanych,
tedy R6 v nasem vyzkumu, mél dvakrat své dité hospitalizované v nemocnici a uvadi:
,, PFi prvni hospitalizaci byl syn agresivni. Poprvé mé hospitalizovali se synem, syn na me
byl velice zvykly. Kdyz jsem byla v pritomnosti syna, nebyla jeho agrese takova. Podruhé
Jjsem bohuzel nebyla se synem hospitalizovana, i kdyz jsem rikala, Ze syn je na mé velice
zavisly, podle sestricek byl velmi agresivni a nespolupracoval, jednu sestricku dokonce
kousl do ruky, kdyz na néj chtéla sahnout.“ Podle rodi¢li neméla hospitalizace na déti
zadny dopad, jen nékteré bylo naptiklad doma po hospitalizaci néjakou dobu uzavieng;si.
Ale R4 uvadi: ,, Syn behem hospitalizace prestal mit rad doteky, a také si od té doby
nenech& dat od nikoho z rodiny pusu. Ale nevim, jestli za to miiZe uplné hospitalizace
nebo by se to u syna projevilo i tak, protoze v nemaocnici se K synovi vsichni chovali velmi
hezky.* AV posledni podkategorii jsme se zaméfili na to, jak rodice byli spokojeni
S ptistupem zdravotnického persondlu ke svému autistickému ditéti. M¢ osobné
ptekvapilo, jak rodice popisovali pfistup ke svému ditéti, vétsina rodic¢t uvadi, ze k jejich
ditéti pfistupoval persondl velmi kladné, choval se jako ke kazdému jinému ditéti.
Piekvapilo mé&, ze personal u nich nedélal zadné rozdily nebo se jim dokonce nevyhybal.
Akorat R8 nebyl Gplné se zdravotnickym personalem spokojen: ,, Podle mého ndzoru

mohl byt pristup k mému synovi lepsi. I presto, zZe syn vithec nemluvi, mohly se sestricky
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vice snazit synovi vysvétlit vse, co se po ném bude chtit. Prislo mi, Ze to spise jen sdélovaly

%3

mne.
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6. Zavér

Bakalafska prace byla zpracovana na téma Dité s poruchou autistického spektra na
standardnim détském oddéleni. Cilem préace bylo zmapovat, jak sestry vnimaji péci o déti
s poruchou autistického spektra, zmapovat odliSnosti oSetfovatelské¢ péce u déti
s poruchou autistického spektra z pohledu sester a poté zmapovat, jaké maji rodice
zkuSenosti s hospitalizaci ditéte s poruchou autistického spektra. K témto cilim byly
stanoveny nasledujici vyzkumné otazky. Prvni vyzkumnd otazka: Jak vnimaji sestry péci
o déti s poruchou autistického spektra na standardnim détském oddé€leni? Druha
vyzkumna otazka: Jaké jsou odliSnosti oSetiovatelské péce u déti s poruchou autistického
spektra z pohledu sester na standardnim détském oddéleni? A tieti vyzkumna otazka: Jaké
zkusenosti maji rodice s hospitalizaci ditéte s poruchou autistickeho spektra? Vyzkum byl
proveden kvalitativni formou. Vyzkumem bylo zjisténo, Ze vétSina sester ma o autismu
jen minimalni znalosti a s détmi s poruchou autistického spektra se setkava jen ziidka.
Ale kdyz se s ditétem s poruchou autistického spektra setkaji, vnimaji ho jako kazdé jiné,
ale shoduji se na tom, ze prace s témito détmi je vice ndrocna a specificka. Z rozhovora
srodi¢i vyplynulo, ze kazdé dité se po narozeni vyvijelo do néjaké doby zcela bez
problémi, dale déti byly vétsinou v nemocnici hospitalizovany z divodu diagnostického.
Déti hospitalizaci v nemocnici snasely rizné. RodiCe se ve vétsiné piipada shoduji na
velmi kladném pfistupu zdravotnického personalu, z deseti dotazovanych jen jeden rodi¢
uvadél, ze ptistup zdravotnického personalu mohl byt lepsi.

Vysledky prace mohou byt pouzity napiiklad v odborném ¢asopise Pediatrie pro
praxi. Zavérem bych zminila nase doporueni, které by mohlo usnadnit préaci
s autistickymi détmi. Sestry, které se nesetkavaji s témito détmi tak Casto, by se mohly

zucastnit edukacniho seminaie na prohloubeni znalosti o tomto onemocnéni.
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Ptiloha ¢. 1: Otazky k rozhovoru s rodi¢i
1. Identifika¢ni udaje — v€k, pohlavi, vzdélani
2. Kdy jste zjistili, ze je vase dit¢ nemocné? A jakym zptisobem se chovalo?
3. Jak vase dité reaguje na zdravotnicky personal?
4. Kolikrat bylo vase dité hospitalizovano? A z jakého divodu?
5. Snazili jste se dité pfipravit na hospitalizaci?
6. Jak dité reagovalo pfti hospitalizaci?
7. Ma vase dit¢ zazité néjaké ritualy, které vyzadovalo i v pribehu hospitalizace?
8. Jak se vase dité projevovalo v détském kolektivu?
9. Jak zdravotnicky personal ptistupoval k vasemu ditéti?
10. Jaky dopad méla hospitalizace na vase dité?

Zdroj: Vlastni
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Priloha €. 2: Otazky k rozhovoru se sestrami

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Identifikacni udaje — v€k, pohlavi, vzdélani, délka praxe

Jaké jsou vase znalosti o autismu?

Do jaké kategorie onemocnéni spada autismus?

Jaké pticiny vzniku onemocnéni jsou uvadény u autismu?

Jak cCasto jste se setkala s autistickym ditétem?

Jak na vas dité reagovalo?

Jakych specifickych ryst jste si na ditéti s autismem vS§imla?

Jaké rozdily vidite pfi oSetfovani déti s autismem a déti bez autismu?
Jak dité s autismem vnimate a ptistupujete k nému?

Jak dit¢ s poruchou autistického spektra reaguje na hospitalizaci?
Jaky vliv ma pfitomnost rodicli na oSetfovatelskou péc¢i?

Upravujete néjakym zptsobem pokoj pro dité s autismem? A jestli ano, tak jak?

Jakym zplsobem komunikujete s ditétem? Vyuzivate néjaké pomicky ke

komunikaci, a jestli ano, tak jaké?
Jak se dité s poruchou autistického spektra projevuje v détském kolektivu?

S jakymi obtizemi se nejcast&ji pii hospitalizaci ditéte s poruchou autistického

spektra setkavate?

Odrazi se na Vasi psychice n€jakym zplisobem prace s t€émito détmi? A jestli ano,

tak jak?

Zdroj: Vlastni

69



9. Seznam pouZzitych zkratek

PAS — poruchy autistického spektra

TEACCH - (Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children, Terapie vzdélavani déti s autismem a déti s pribuznymi

poruchami komunikace)
MMR vakcina - (o¢kovani proti spalni¢kam, pfiusnicim a zardénkam)

EEG — elektroencefalografie
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