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Abstrakt

Téma diplomové prace je Specifika ddghtelské p& u dti hospitalizovanych
s autismem. Autismugadime do kategorie pervazivnich vyvojovych poruefto tyto
poruchy je specifické naruSeni socialni interakaamunikace, hry a @i maji sklon
k stereotypnimu a ritualistickému chovani.

V teoretické c¢asti prace jsou popsanyiiginy autismu, klinické projevy,
diagnostika, zakladni terapeuticka dpaf a oSé¢bvatelska pé&e u takového dite.

Diplomova prace ma stanoveny 3 cile: Cil 1. Zjigifoblémy provazejici
hospitalizaci ditte autisty. Cil 2. Zjistit specifika o§evatelské p& u dti s autismem.
Cil 3. Vytvart informani broZirku, kter&d by pomohla sestram ziskat zakladni
informace patebné k poskytovani odborné aéetatelské pé&e dtem s autismem.

K dosazeni cil byla pouzita forma kvalitativnihno vyzkumu a tedfai
standardizovaného rozhovoru. V ramci vyzkumu bybwity dva vyzkumné vzorky.
Prvni vyzkumny soubor t¥dy sestry, které pracuji na odldni ditské psychiatre a
odctleni ditské neurologie. Tyto sestry byly vybrany z&éing, protoZze oSétji deti
s autismem pravidetna maji v této oblasti mnoho zkuSenosti. Dohromagio
provedeno 10 rozhovdy které byly zaznamenany na zaznamovy arch a mésled
zpracovany. Druhym vyzkumnym souborem byly matkyti,d u kterych byl
diagnostikovan &sky autismus a které préldly se svym dittem hospitalizaci
v nemocnici v ramci diagnostického pobytu nebo waslosti s akutnim oSignim. Zde
bylo provedeno také 10 rozhovior

Po provedeni kvalitativnihno vyzkumu byla ziskdngp@m@d na stanovené
vyzkumné otazky:

Vyzkumna otazka.l zji%'uje, jaka existuji specifika odevatelské pé&e o dit
s autismem. Na zaklad vyzkumu bylo zji&no, Ze oSdé¢bvatelska p& u
déti s autismem ma jista specifika v oblasti komani zachovani rituél nutnosti
doprovodu rodie, psychické z&Fi ditéte i personalu.

Vyzkumna otazkac.2 byla zamifena na zjigni, jaké problémy provazeji
hospitalizaci ditte s autismem. Zde bylo na zalkdgatovedenych rozhovarzjisténo, ze

nej\étsSi problémy p hospitalizaci¢ini agresivita ¢ti, problematicka adaptabilita na



zmeénu prostedi a problémy, které nastavaji po piladé hospitalizaci. Dale bylo
zjisténo, Ze velkym problémem je individualitaitg kterou je nutné zohlednitiip
poskytovani oSeébvatelske pée.

yavvs

Vyzkumna otazkac¢.3 zji¥ovala, jak sestry hodnotifippmnost rodie i
hospitalizaci ditte s autismem. VSechny sestry vniméjf@nnost rodie velmi klads.
Prosgsnost pitomnosti rodita pii hospitalizaci spdtji sestry vtom, Ze rode
piedavaji sestramuitezité informace, doprovazeji dipo celou dobu pobytu, pomahaji
ditéti s adaptaci na noveé préedi, zaji$uji u ditte bEZnou denni p& vcetre traveni
volnéhocasu a poskytuji diti pocit bezpéi a jistoty.

Vyzkumna otazka:.4 ieSi problematiku toho, jak se sestry citi @setovani
ditéte s autismem. Zji8hé informace jsou individualni. Vyzkumné i&eti ukazalo, Ze
se sestry citi ddb, bezproblémaya prace je pro&rutinou. Negativni pocity u sester
jsou ovlivréené okolnostmi v podabnalady, Gnavyi narainé komunikaci s rodi. Déle
byl zjiSténo, Ze sestry podiji nejistotu v dob, kdy za&inaji pracovat s&mi
s autismem aipprvnim kontaktu s détem.

Vzhledem k vysoké prevalenci poruchy v populacinjgné, aby sestry znaly
z&kladni informace o autismu a osvojily si zasadgtovatelské p& u dti s timto
typem postizeni. V této souvislosti byla vyteoa informé&ni broZirka, kterd& ma
pomoci sestram ziskat zakladni informace igdmté k poskytovani odborné

oSetovatelské p& dtem s autismem.



Summary

The topic of the thesis is the Nursing Cardi@aarities in Children Admitted to
Hospital with Autism. Autism is part of the categaf pervasive evolutional disorders.
Specific features of these disorders are disruptiosocial interaction, communication
and games, and children tend to behave in a sypeand ritual way.

In the theoretical part is found the desaomiptiof autism causes, clinical
manifestation, diagnostics, basic therapeutic nteasand nursing care in such children.

The thesis has set three goals: Goal 1- fqmout problems concerning the hospital
admittance of an autistic child. Goal 2- determinihe specific features of nursing care
in children with autism. Goal 3- creating an infatme brochure that would help
nurses to gain basic information necessary to geoeixpert nursing care to autistic
children.

To gain these goals, a method of qualitatiesearch and the technique of
standardized interviews were used. In the framthefresearch, two research samples
were used. The first one consisted of nurses whd wochildren’s psychiatric wards
and children’s neurologic wards. These nurses weosen deliberately as they care
about autistic children regularly and have a loexperience in this branch. Altogether
ten interviews were conducted and were recordedhenrecord keeping sheet and
consequently processed. The other research sangpéemothers of children in whom
autism was diagnosed and who experienced hospitaitiance either as a diagnostic
stay or in connection with acute treatment. Alseehien interviews were conducted.

After the completion of qualitative researalswaers to the set research questions
were gained:

Research question 1 finds out what are theifspdeatures of nursing care in
children with autism. On the basis of the reseatawas concluded that nursing care in
autistic children has some specific features sigclscammunication, observing rituals,
the necessity of a parent’s company, as well apsiehical burden both of children
and staff.

Research question 2 focused on finding whablpms are connected with the
hospital admittance of an autistic child. On thei®af the conducted interviews, it was



concluded that the biggest problems concerningitedsgmittance apply to children’s
aggressivity, difficult adaptability to environmecttanges and problems that occur after
the experienced admittance. Further on, it was loded that also children’s
individuality is a serious problem that has to &keenh into consideration during nursing
care.

Research question 3 found out how nurses saigs&®nt’s presence during the
admittance of autistic children. All nurses pereeithe parent’s presence highly
positively. They see the most benefits in passimg@ortant information to nurses,
accompanying the child during the whole period dimdtance, helping with the
adaptation to a new environment, providing the cemmaily care including spending
free time and giving the child the feeling of sgfahd assurance.

Research question 4 deals with nurses” feehvigen nursing autistic children. The
provided information is individual. The researcts fiaund that nurses feel well, do not
see problems and the work is routine for them. Wegdeelings are influenced by
circumstances concerning mood, tiredness or demgrabmmunication with parents.
Further, it was concluded that nurses feel insgcun the period when they start
working with autistic children or during the firsbntact with the child.

With regard to high disorder prevalence inpbgulation, it is essential for nurses to
know basic information concerning autism and adibet basis of nursing care in
children with this disability type. In this connext, an information material was
created that has to help nurses to acquire ba®iamation necessary to provide expert
care to autistic children.
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UvoD

Autismus paf mezi nejzavaz)Si poruchu mentalniho vyvoje d&ie. Tato
porucha je vrozena a vznikd na neurobiologickémklamkl. Je charakterizovana
kvalitativni poruchou socialni interakce, komuni&abry a sklonem ke stereotypnimu
a ritualistickému chovani. d&sky autismus p&t do skupiny onemocmi, které
nazyvame  pervazivni  vyvojové  poruchy. Slovo pemwazi znamena
.vsepronikajici“ a tak toto slovo girvystihuje zavaznost poruchy.

Bohuzel pic¢ina této poruchy dosud nebyla odhalengdpoklada se, zZe dity
vliv na vznik autismu maji genetické faktoryktera infekni onemocani, chemické
procesy v mozku a vlivyigsobici prenatatha perinatals. S nej@tsi pravépodobnosti
vznika autismus teprveigkombinaci tchto faktofi.

Autismus provazeji specifické klinickdipnaky. V oblasti komunikace imeme
zminit to, Ze dit nereaguje na osloveni, ma opé&xgl vyvojieci, miaze psobit dojmem,
Ze je neslySici, nepouziv&2ma gesta. V socialnim chovani je ndpadné to, ¥bich
socialni usniv, ditt preferuje hru o sam@tje velmi samostatné, neudrzind kontakitci
ignoruje ostatni osoby. @its autismem ma téz specifickytgob chovaniCasto se u
ného vyskytuji zachvaty vzteku, hyperaktivita, zalibatualechéi zvlastni pohyby.

Autismus se rnwe kombinovat s dalSimi poruchami jak psychickélad t
fyzického razu. Jedna se o mentalni retardacigpgil poruchy smysla jiné vrozené
vyvojové vady. Proto i oS&vatelska p& u takoveho dite je nardna. K napsani této
prace mne motivovalo osobni setkani stdih, které ma diagnostikovanysteky
autismus. V satasné dob naristd v populaci p&et cti s poruchami autistického
spektra. D& seipdpokladat, Ze se sestry budodmito détmi v praxi setkavatastji.
Cilem prace bylo zjistit, jaka jsou specifika v ti8eatelské p& u dti s autismem

a jaké problémy mohou provazet hospitalizaci takovéitte.
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1 SOUCASNY STAV
Autismus svym charakterem spadd do kategorie pemigh vyvojovych

brzy po narozeni, n&stji se vSak zénou projevovat v obdobi kolem 2 — 3 letku.
Pro tyto poruchy je specifické naruSeni socialtéramkce, komunikace, hry &tdmaji

sklon k stereotypnimu a ritualistickému chovani(l,

1.1 Pervazivni vyvojové poruchy obec#
O cetnosti vyskytu é&tského autismu v populaci mamézné udaje. Jejich

raiznorodost je danaifsnosti pouzitych kritérii. Neéastji se odhaduje paet takto
postizenych &i na 2 — 20 &i na 10 000. Pokud ale sledujeme katego#ti d plre
rozvinutymi giznaky, je jich pouzeifiblizn¢ 0,05 %. Ftsky autismus postihujgastji
chlapce nez divky, konkrétrv poméru 4 — 5 : 1. Z&ina se projevovat jiz v utlémsku
ditéte, kdy prvni ndznaky pozorujem#lpizné okolo 30 — 36 résial veku ditte (3, 4).

V sowasnosti odbornici iedpokladaji, Zze na vzniku takovych poruch se
vyznamré podili biologické faktory a to souhrou organickyatereditarnich faktér
Mezi organické faktory idmo ovliviiujici vznik pervazivni vyvojové poruchyadime
vngjSi negativni vlivy, které zasahuji do vyvoje CN&ewk a které psobi hlave
v ranych stadiichéhotenstvi. Mizeme tedyici, Ze poruchy autistického spektra jsou
vyvojové poruchy, P kterych je primarsd naruSeny vyvoj socialnich vztah
a dovednosti. BohuZzel tento socialni deficit mapvdeikajici ( pervazivni) isledky
a vyrazmi narusuje adaptivni fungovani takto postizenéhsied(d).

Zéasluhou psychiaitky Lorny Wingové byly vymezeny problémové oblasti,
které jsou vnimané jako kbvé pro diagnostiku poruch autistického spektrdndese
o triadu posSkozeni — porucha socialniho chovaninwkace a fedstavivosti.
Konkrétre jsou poruseny socianemani dovednosti ve vztazich s régiblizkymi
osobamki vrstevniky. Dale je poruSertet, gestika a mimika a v oblastiquistavivosti
také hra, volngas a pouzivaniipdmeta (5).

Poruchy autistického spektra zahrnugkolik typa znevyhodsni. Pati sem
détsky autismus, Ralv syndrom, Aspergiv syndrom, atypicky autismusii
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hyperaktivni porucha sdruzené s mentalni retard®esné medicinské ozteni tchto
onemockni najdeme ve s¥ovych klasifik&nich systtmech MKN 1@i americkym
DSM- IV. Nicmére vSechny éti s niznou poruchou autistického spektra vyuzivaji pro

svou potebu materidly, programy a metodikyené pro dti s autismem (5, 6).

1.2 Historicky vyvoj
Historicky vyvoj koncepce pervazivnich vyvojovygoruch je velmi bohaty

a rozmanity. Nenireba zastirat, Ze je plny ondylmyti ale také fantastickych objéy
které vyrazg ovlivnily pristup k PAS v satasnosti. Prvni &decké pohledy na
problematiku PAS pochéazeji zku 20. stoleti. Prvnimi osobami, které autismus
zaujal natolik, Zze se rozhodli @m napsat &decké dilo, byli psychi&ita pedagogové.
Prvni prace, kterd nenitippS znama, je prace vidského pedagoga Hellera. Ten ve
svem dile popsal uéd tzv. infantiini demenci. Mezinarodni Kklasifikaagemoci
oznaila tuto poruchu odbognjako Jinou desintegéai poruchu v étstvi. Tato porucha
je vSak velmi vzacna a diagnostikovana je pouika ( 7, 8).

Druhym dilem zabyvajicim se autismem je prace mk@&no psychiatra Leo
Kannera s ndzvem Autistické poruchy afektivnihoti&tu. Toto dilo pochazi z roku
1943 a je povazovano za dilo zékladni v oblastugorautistického spektr&mz se
také jedna o dilo nejzna8i. V této praci je popsano 11 pacientktei byli
charakteristiti tim, Ze nedokazali vytwat vztahy s lidmi, jejiche¢ byla naruSena, na
béZné podeity z okoli reagovali abnormaina neli az obsedantni touhu po stélosti
a nengnnosti. Pestoze tato prace je povazovana zak@pnickou, v dnesni deébje
problematicka ve dvou aspektech. Prvnim z niclajeatné pouZiti slova autismus jako
diagnézy sledovanych jediic Pra¥ toto nespravné ozteni na mnoho let
nasnérovalo vyzkum problematiky autismu nespravnymeémam. Pojem autismus
poprvé pouzil Eugen Bleuler roku 1911. Autismuskvpapsal jako druh schizofrenie.
Kanner pouzil tento termin nikoli v souvislosti sghizofrenii, ale jako vyj&dni toho,
Ze pozorovanédt Ziji ve svém vlastnim a pro okolidako pochopitelném st€. Druhy
problém spoival vtom, Ze Kanner ve své praci popsal charatikey rodica

pozorovanych é&i. Uvedl, Ze se jednalo o r@ei odtazité, spiS intelektu&lizalozené.
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Tato informace byla poz vnimana jako siZejni pro podporu teorie autismu jako
vrozené poruchy (7, 8).

DalSi publikace pochazi od vitkkého pediatra Hanse Aspergera. Byla vydana
0 rok pozdji nez prace Kannera. Ve svém dile Autistipsychopati v &stvi popsal
kazuistiky 4 dti. Dnes niZemefici, Ze Asperger navrhl, Ze autistické poruchy maji
genetickou etiologii. Nicménnengl k dispozici Zzadna empiricka data, ktera by mohla
jeho hypotézu potvrdit. &i, které Asperger popisoval, dy opét téZkou poruchu
socialni interakce, komunikace, jejich zajmy bylgreotypni a vykazovaly motorickou
neobratnost. OvSerfe¢ meli vyvinutou dolie, ¢asto i ffeccasreé. Asperger pracuje ve
svém dile s pojmem autismus stejako Kanner, festoZe vlivem okolnosti 2. &ové
valky oba wdci navzajem nemohli sva dila znat a neni znamdyyZee kdy setkali
osobrt (7, 5).

| kdyZz Kanner zasadnodliSoval autimus od schizofrenie a vnimal ho jako
poruchu psychického vyvojefgsto byl autismus v nasledujicich letech az dogquaeni
10. revize mezinarodni klasifikace nemodiaz&n mezi psychozy vznikajici specificky
v détském ¥ku. V sowkasnosti jsou poruchy autistického spektra povazpvaa

pervazivni poruchu a nikoli psychdézu (9).

1.3 P¥iéiny vzniku autismu
Pricina vzniku autismu spiva v organickém poskozeni mozku. Nicréén

piesna etiologie neni znamateBpoklada se, Ze na vzniku pervazivnich vyvojovych
poruch se upléuje vice faktolt a zmsohi. Jisté je, Ze jejich vznik neni podmin
sociokultur®, protoZe ¢etnost, s jakou se poruchy autistického spektrakytyg

v riznych zemich, je obdobna ( 3, 10).

Prvnim faktorem podilejicim se na vzniku poruchistiekého spektra je
genetickd podmimost. Byla zji&na shoda autistickych projgvu monozygotnich
dvojcat v 60 az 90 %. U dizygotnich dwaj se shoda pohybovala v rozmezi 0 — 9%.
Urcité vlastnosti, které se podobajiiznalkim autismu, byly sledovany také u roili
autistickych dti. Jako piklad takovych projelr miZzeme uvést naruSenou komunikaci,

obtizné navazovani mezilidskych vziahigiditu, tendence k izolaci a sklon k tuzkosti.
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Typ ddicného penosu nebyl zatim ipsé charakterizovan, ale s néfgi
pravdEpodobnosti neni jednoduchyredpoklada se, Ze na rozvoji této poruchy se
vyznamré podili geny lokalizované na chromozomech X, 7, 19,a 16. Za nejvice
dulezity je povaZzovan pohlavni chromozom X, protozeuphacastji postihuje dti
muzského pohlavi (3, 10).

Pomineme-li fisobeni nahodnych vliva genetickych mechanisima vznik
autismu, nabizi se ndm moZzna rol€jsiho prostedi. V této souvislosti je nutné zminit
problematiku fetalniho alkoholového syndromu, kteeyvelkou rarou podili na vzniku
poruch autistického spektra (11).

Fetalni alkoholovy syndrom je v rozvinutych zemigunou z nejastjSich
piicin vrozenych vad. Plod je v ohrozeni, pokétiatna Zena pije alkohol zejména
v prvnim trimestru ghotenstvi. Alkohol miZe vyvolat celé spektrum poruch ghaaje
mentalni retardaci az po strukturalni abnormattgwasti poskozeni jsou téz poruchy
chovani a &eni. V paméru se posSkozeni fetalnim alkoholovym syndromem yiysgk
u jednoho pipadu na 100 Zi/narozenych &i (12).

Na vzniku autismu maji sy podil funkéni a morfologické zrmy mozku, které
tak ¢ini biologicky zéklad autismu. Pro potvrzeni autiswSak neexistuje specificky
nélez, ktery by byl typickym pro takto postizené&idPomoci zobrazovacich metod
byly odhalenyiizné strukturalni odliSnosti mozkové tkadedna se o abnormalityiry
mozkové hlava ve frontalnim laloku, limbickém systému, moke, bazalnich
gangliich a corpus callosum. Mezi jednotlivyédistmi mozku se twd mére funkénich
spojeni ( tzv. asociaich oblasti) nez je obvyklé. Tyto abnormality mohaniknout
v raném embryonalnim obdobi usledku naruSeni standardniho programu migrace
neurorii. Sekundaré dochazi k tvorb poruch pozdji se vyvijejicich oblasti. Pokud se
ptame po primarni ifXiné autismu, neni moznécmit Zadny jednozriany zawr. U
v8ech autistickych di jsou zjiS€ny riznorodé zagry. Organicky zaklad autismu
podporuje skuigost, Ze dti s autismenasto trpi téz epilepsii. Jednou z moznych
pricin vzniku autismu jsou neurochemické odlisSnosti CB$lo zjiS€no, Ze dti trpici
autismem maji poruchu serotoningerniho a dopaniileogsystému a poruchu systému

endogennich opioid ktera niize mit souvislost se sniZenou citlivosti k bolétil3).
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Strukturalni zriny mozku se mohou podilet na poruchach v sociabitiovani
autistickych dti. U takto znevyhodimych dti byl zjiS€n nizSi objem bilé hmoty
mozkoveé v pravé hemigf a v corpus calosum v porovnani s kontrolnim swarbo
Naproti tomu byl u jedint s autismem prokazan zvySeny objem Sedé hmoty mrézko
To by mohlo souviset s poruchou v apoptéze mozkowyarek, jako je tomu fi
fyziologickém vyvoji centralni nervové soustavyuxtitém vyvojovém obdobi dochazi
k redukci neuroh Sedé hmoty a zaroiweke zvySeni myelinizace v gitych nervovych
propojenich, coz souvisi s i&tem bilé hmoty mozkové. Proto se dadpokladat, ze
jednou z pi¢in vzniku autismu rdze byt pr&¥ porucha v mechanismu apoptozy
nervovych bugk (14).

Socialni faktory, pedevSim chovani ro&li k ditti, které byly pro Kannera
podstatné, nemaji pro vznik autismu velky vyznaimma@né chovani ze strany rodlici
tendence se soci&nzolovat, nejsou fi¢cinou autismu. Jedn& se o projev genetickych
dispozic. NaruSeny vztah radik ditti Ize chdpat spiSe jakaisledek onemocmi nez

jako jeho picinu (3).

1.4 Kilinicky obraz autismu
Klinicky obraz ditského autismu zahrnuje oblast komunikace, sociatafakce

a problematiku ritualistického chovani.

1.4.1 Komunikace
Porucha komunikace uétll s autismem zasahuje jak verbalni tak neverbalni

oblast. Vyvojieci u téchto dti je opozdny s tim, Ze sée nemusi vyvinout bec. C¥ti,
které jsou schopné verbalni produkce, pouzividjimpuveni typické autistické projevy
(15).

Pricina porusendeci je sice neznama, nicm&mnozi odbornici se domnivaiji,
Ze tyto problémy zjsobuji podminky, které se vyskytujfepl, hem nebo po porodu
a které pimo ovliviiuji vyvoj mozku dikte. Tim miZe dochazet k naruSeni schopnosti
jednice interpretovat a komunikovat se svym okol#atize v komunikaci se lisi

v zavislosti na dusevnim a socialnim vyvoji¢tita jsou velmi variabilni. &které dti
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maji bohatou slovni zasobu a jsou schopné mlutdénmatice, ktera je zajima, velmi do
hloubky. Jiné &i mohou mit problém seibec nadit pouzivatiec v zakladnich mezich
(16).

1.4.2 Vyvojied

Vyvoj fe¢i u kti s autismem je velmi variabilni. N@js&jSim piznakem
poruchy vyvojerei je opozany rozvoj a chybni Zvatlani. Ve vyvojirei se mizeme
setkat s obdobim regrese. Ve fazi reghiesepiestava dit pouzivat smysluplna slova,
kterymi se do této doby vyjaovalo a zarowe nevyhledava nahradni gob
komunikace jako je tomu n#Rlad u zcela hluchych&i bez autismu. Na regresi
obvykle navazujetzreé dlouhé obdobi, kdy je jedinec stabilizovan. Tdzm trvat
mesiceci roky. Nasleduje obdobi zlepSeni, ovSem nejedné kempletni uzdraveni.
Typicky vk, kdy se di¢ dostava do faze regrese, jiopzne ve 3 letech. V tomtodku
dit¢ zatina nav&tvovat edskolni z&zeni a tak se stava, Ze faze regrese jezéam
za zmény provazejici adaptaci dte na nové prosdi (16).

Autistické cti pusobi na vEejnost dojmem, Ze nesly®i nerozumi. Tato
skut&nost je dana tim, Ze dihereaguje na pokyny zavolani vlastnim jménem. Tento
stav miZze vyustit do syndromu verbalni sluchové agnéziy fsou dti obvykle

celozZivotre nemluvici (17).

1.4.3 Typické znaky verbalniho projevu
Prvnim charakteristickym znakem ve verbalnim pojekti s autistickou

poruchou je echolalie. Ta the byt bezprogkdni nebocaso¥ opozd&na. Ri
bezprostedni echolalii dochazi k opakovani slySenélasto i celych $t ¢i frazi. Pokud
dit¢ oslovime , HrajeS si?“ zareaguje nejspiS slovy gjd§ si?“ Byva zachovana
intonace otazkyCaso¥ opozdné echolélie spdvaji v opakovani frazi, které dit
slySelo v minulosti, ale v kontextévneadekvatnich souvislostech. DalSim typickym
projevem \ieci ditéte s autismem je pouzivani neologisrleologismy ozn&uji slova,
ktera si di¢ samo vytvei a pouziva je k ozgavani fiznych gedmetia nebo jew.

Nicmérg tato slova jsou pro neinformovaného pozorovatelerazumitelna, nerozumi

16



jim. Mezi k&Znym slovem a neologismerasto neni Zzadna souvislost. Zkreslena
nemusi byt jen stranka zvukovéatikadem nizZze byt slovo , ketlo®, kterym dit
nazyvalo ponozky. Zvlastnim pojmem v komunikacitditautisty je idiosynkratické
pouzivani slov. Idiosynkrazii se rozumi pouzivémlmych slovéi riuznych slovnich
spojeni, které se dinenadilo zkuSenosti. Tato slova se vyzog jinym sémantickym
obsahem. D& si nagiiklad zafixuje, Ze jede tramvagislo 9 a od této chvile bude
vSechny dopravni prastdky nazyvat ,devitkou“. Jako nejvice charakterlsti znak

v komunikaci digte s autismem je nespravné pouZzivani zdjmen. Pdikkido sol&
mluvi, vyjaduje secasto ve druh&i tieti osol. Pokud se ho zeptame: ,co jsi
délal?* mazeme ziskat odped’: ,ty sis hrala® (15).

Re¢ ditste autisty pipomina e robota. Je monoténni, berpruina
a neemotivni. Navic byva naruSer&na stavba a vyjadvani neni vystizne (7).

Problém nemusi spivat pouze v oblasti mluveni, ale také v oblastoganeni
mluvenému slovu. Bli s autismem mohou mit problém s pochopenim, Zeirsiea
slova vztahuji ke konkrétnimégem acinnostem. Nejvice natoa na pochopeni jsou
abstraktni slova, protoZe je nelze spoji€&m konkrétnim, neni mozné n& okazat.
Pokud chybi vizualni spojeni $guintty neboc¢innostmi, je ténd nemozné pro autistu
tato slova pochopit (18).

Problémem v komunikaci ize byt doslovné vnimani i§eného. Navic autisté
nechapou nadsazku, irondi sarkasmus. Reaguji na skine vyicena slova, ale
nereaguji na to, co si partner mysli nebgjga Pokud se napzeptate déte s autismem,
zda by vam mohlo podat cukr, odpovi, Ze mohlocale vdm nepoda (19).

1.4.4 Typické znaky neverbalniho #gobu komunikace
Negativre ovlivnéna autismem je také neverbalni forma komunikacéti D

s autismem maji veliké potize porozitmmeverbalnim projeim. Problém sp&iva
v tom, Ze nechapou vyznam vytazastni tvde ¢i tvare jinych lidi. Tyto déti maji sami
¢asto jakoby prazdny vyraz, nebélali nevhodné ,oblieje”. Nemaji instinktivi dano,
Ze mr&it se znamena nelibo&tZe Uusndv vyjadiuje radost (18).

P¥i zamgteni pozornosti na neverbalni komunikaciizeme sledovat deficit

v gestikulaci. Gesta jsou nedostae komplexni, jednoducha gesta jsou pouzivana
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malo ¢i vabec. Rikladem niize byt pokyvovani hlavou jako souhlasitiDs autismem
malo napodobuji (15).

Déti také zidka pouzivaji gesto ukazovani, které ostatii w¥ivaji k upoutani
pozornosti. V oblasti mimiky se vyskytuje hypomimidudiz zvyrazu tvé
autistického ditte neni mozné ziskat informace hap pocitech. Dit ¢asto pouziva
nékolik zakladnich vyrak emaniho prozivani a v ostatniase se tv& neutralr.
Nekteré dti mohou mit mimiku naopak velmi Zivou, ale jejov neodpovida situaci.
Dit¢ pouli ai, svra¥uje oblcej do vyrazu hévu ¢i vyrazre nakE€uje nos. Zminy
muZzeme zaznamenat také v posturologii, kdy didujima abnormalni polohutip
komunikaci. Nejasgji se tla&i priliS blizko k posluch&. Jiné dti mohou zase
komunikovat s odvracenym obdjem. Nedilnou saidsti komunikace jedmi pohled.
Jedna se o fylogeneticky a ontogeneticky se vyeijgjomunik&ni dovednost. Na
ocnim kontaktu hodnotime zakladni nedostatky ve smyklivavého pohledu, pohledu
»Skrz“, nebo vyhybani se pohledu &iao ai. Pri komplexnim hodnoceni si vSimame
schopnosti koordinace ¢niho kontaktu s ukazovanim, schopnosti sledovagr sm
pohledu jiné osoby a vyuzivaniéraho kontaktu v aktivni komunikaci, kdy #it
pohledem ukazuje a kontroluje pozornost druhé p¢§sh

S poruSenou neverbalni komunikaci se poji nesaxipchapat a miuvit
o abstraktnich pojmech jako jsou city, emoce &é fgzicka bolest. K tomuto zéxu
prispéla jedna anglicka studie, ktera ukazala, Zze velfét autisi s problémovym
chovanim v Ustavech socialni ggé neéla zastarald zavazna poskozeni jako staré

zlomeniny¢i chronické zaty (19).

1.4.5 Pomicky usnadiujici komunikaci
Pouzivani komunikaich ponticek u déti s PAS umoiuje dtem komunikovat,

aniz by u toho musely mluw ovladat znakovotiec.

Nejcastji pouzivanou poriickou Vv komunikaci je vyminny obrazkovy
komunikani systém. Ke zhotovovani tabulek je mozné vyugktery z pditatovych
programii, které umo#uji tvorbu vlastnich slovnich kombinaci a tisk. Pekteré dti
je problematické pracovat s obrazky, v této situaitieme obrazky nahradit vhodnymi

fotografiemi, které minimalizuji nejistotu a zmatdikéte. Komunik&ni tabulky maji
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byt ditti kdykoli k dispozici. MoZznymieSenim je pouZivani malych tabulek, které
muze di€ nosit @ sobs. Komunika&ni karty podporuji komunikaci, ktera se tak stava

vice spontanni, nicméne nutné ji neustale prodavat (20).

1.4.6 PoruSend socialni interakce
Dité projevuje socialni chovani od narozeni. Jednothirgevy jako je socialni

asmev, socialni broukani acai kontakt se s postupujicim vyvojem upej a dale
diferencuji. Porucha socialni interakce &tids autismem se vyraznlisSi a to jak
v kvalit¢ tak i v hloubce posSkozeni. Memeftici, Zze socialni intelekt je vzhledem
k mentalnim schopnoste#ipvéka s autismem hluboce deficitidfasty nazor viejnosti
je, Ze autistické ditmusi misobit odtazi, osandle, odmita fyzicky kontakt a vyhyba se
otnimu kontaktu. Tento nazor se snaZzila vyvratit lboWingova, ktera stanovila
a popsala jednotlivé typy socialni interakc#i ¢ autismem. Jedna se o typ osgm
pasivni, aktivni — zvlastni a formalni. Musime v3Sabnstatovat, Ze tento &gob
socialni interakce neni stabilni, alét8inou se rni s wkem ditte. Proto se &¥n¢
stava, ze d# patici do skupiny ,osaié“ se mize v piibéhu ¢asu stat détem
s aktivni socialni interakci (5).

Déti s PAS projevuji celouradu socialniho chovani. Nejstji se jedna
o extrémni poly. Na jedné strafe to typ osardly, kdy se di¢ brani a protestujetvi
veSkerym snah@&m o socialni kontakt. Tento stavrgg\yuje tak, Ze détnag. zaleze
nékam do kouta,ieba pod sil, zakryva si ¢i a uSi, tepe rukama ied obltejem,
vydava hdivé zvuky a radji manipuluje s gjakym prednttem. Oproti tomu dé&

s extrémni socialni aktivitou se snazi navazatadntSude a s kazdym. Rado se dotyka
lidi, upferg jim hledi do tvée acasto i hodiny vypravi od&cech, které ostatni nezajimaji
a rekdy je i obtzuji (5).

Dit¢ osantlého typu nema snahu o fyzicky kontakt hamazleni, hlazenéi
chovani. Fyzickému kontaktu se vyhyba, at&teré doteky se mu mohou libit rfap
lechtanici houpani. Takové ditnema ¥tSinou Fatele a kamarady, nestoji o spmlest
a nejradji si hraje samo. Urovekomunikace je slaba, dise radji samo obslouZi, nez
by o to pozadalodkoho jiného. Tyto &i také mivaji nizky prah bolestivosti a proto ani

nevyhledavaji @chu, pokud k &jaké bolesti dojde. Vranéméku se tento typ
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vyznauje tim, Ze se nedrzi v blizkosti r¢dlia ani neprojevuje separd Uzkost.
BohuZel k tomuto typu p#ttaké neschopnost empatie, ktera seerprojevit nagiklad
agresivitou, nienim hrgek a nereagovanim na reakce ostatni¢ti. dNaStsti se
vétSinou s ¥kem kontakt s blizkymi osobami zlepSuje (5).

D¢ti pasivniho typu ma omezenou spontaneitu v soiciaterakci. Znamena to,
Ze se kontaktu nevyhybaji ale zardvbo nevyhledavaji a nejsou jeho iniciatory.
Takové socialni chovani shledavame jako éndierencované. Dt kontakt pasivé
akceptuje, vtéto skupinse vSak vyskytuji takééd, které se rady mazli a8
z fyzického kontaktu. i kontaktu s vrstevniky shledavame, Zesqmjevuji zajem, ale
vétSinou si spolu hraji malo, protoze nevi, jak se hig zapojit. Maji omezenou
schopnost empatie a sdileni radosti s druhymi. ckgpije i to, Ze neumi poprosit
0 pomocti se s druhymi roz#lit. V chovani se projevuji spiSe hypoakiivid).

DalSim typem socialni interakce je typ aktivni 1&&ini. Jednd se o velmi
specificky typ. V socialni interakci je fipomna iliSn4 spontaneita. Tyto éd
nedodrzuji intimni vzdalenosti k druhym lidem. Radidotykaji cizich osob, libaji §&
hladi. Casto maji bizardni afphnanou mimiku a gestikulaci. Takové chovani lze
vhimat jako velmi problematické az e&bujici. V socialnim kontaktu je celkova
negiméirenost. Maji oblibu v jednoduchych ritudlech jakopjezdrav. \étSinou byva
spojen s hyperaktivitou (5).

Formalni zfisob chovani je typicky proétd s vysSSim 1Q nebo pro dosg
autisty. Tyto dti maji dobré vyjatbvaci schopnostiRet je vdak formalni a isobi
strojenym dojmem. Vyjadvani je velice precizni a vyvolava tak dojem sl na
pochodu®. V chovani je velmi konzervativni &spbi spiSe chladn Pro tento typ je
charakteristické pedantské dodrzovani pravidel sesibini dodrzovani ritual Fi
komunikaci doslové chapou to co slySi. Neumi pracovat s ironii, nakisa ci
humorem. Volnyc¢as vyphuji encyklopedickymi aktivitami. Jsou ngdky zdvdili

a socialg naivni (5).
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1.4.7 Rigidita a odpor ke z@éné
D¢éti s autismem negati¥nvnimaji jakoukoli zninu v denni rutis. |1 kdyZ se

jedna pouze o malou zZmu, dit na ni velmi rychle zareaguje. Odpor ke &h se
netyka pouze dennich ritualale i nap. uspdadani prosedi. Rigiditu Ize spéit i ve

hie ditte. Typicka hra déte s autismem je stereotypni, rigidni a neobvyKk hre dig

vyuziva autostimukeni mechanismy, kdy napcelé hodiny ot& klickou dezavatka
nebo rychle listuji v knize. Stereotypni je takéylo ditte. VEtSinou se jedna aizné
poskoky, clizi po Sptkachc¢i machani rukamaipd obltejem (4, 21).

Nejwétsi rozmach rigidity se objevuje wgaSkolnim wku. VétSinou se
neobjevuje fed fetim rokem ¥ku. Déti, které maji vysSi Urowefungovani, projevu;ji
rigiditu v ulpivani na specifickych zdjmech jakmys z4jmy technické, dopravri
pocitacové (4, 21).

Tyto stereotypy mohou mitiznou funkci v Zivat ditéte s poruchou autistického
spektra. MiZze se jednat o obranu proti socialnim pozadavkkoli, které dit nechape,
nerozumi jim a tak hleda jistotu v nénmém, stéle se opakujicim jednéhi21).

1.5 Diagnostika poruch autistického spektra
Stanoveni diagndzy pervazivni vyvojové poruchy jesledek mezioborové

spoluprace psychidiy psycholod, neurolog, genetiki a pediatii. Nejprinosrejsi vsak

byvaji informace poskytnuté fgici osobou.

1.5.1 PodeZeni na poruchu autistického spektra
Prvni giznaky autismu ri#e peujici osoba pozorovat velmi zahy, &e$tji

kolem 1 roku Zivota. V tomto obdobi je mozné zpoxat, Ze se ditoproti jinym mér
diva na lidi¢i véci, které maji lidé v ruce a jejich reakce na wsld mize byt pomala
nebo Zzadna. DalSim typickym obdobim pro odhalenisiu je gelom tetiho roku,
kdy si vSimame, Ze ditminimaln® pouzivd oni kontakt v komunikaci a chybi
pouzivani Bznych gest. Pediat@ts§inou zaznamena tyto symptomy v ramci preventivni
prohlidky a pokud odeSle dit’cas na specializované vyEsti, je mozné po stanoveni
diagndzy ¥as zahdjit Iéebna a podjrna opateni. Pra¥ véasnost v ufeni diagnozy je
rozhodujici pro dalSi vyvoj dite s autismem (22, 23).
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1.5.2 Psychologickeé vySgtni déti s podezenim na autismus
Psychologické a psychiatrické vy&ati je prvnim krokem v diagnostickém

procesu. Toto vyS&ni ugesni, zda se jedna skéme o poruchu autistického spektra.
ProtozZe je autismus behavioralni syndrom, diagrsg&zatanovuje na zaklagrojeva

VysSetovani dti s poruchami autistického spektra je aegsi nez diagnostika
déti  stejre starych, ale srozdilnym typem postizeni. Vigeit je specifické
v souvislosti s problémy v chovani a vnimani, abiiz komunikaci, socialni interakci
a pedstavivosti. Jiz fed zahajenim psychologického vyget je dilezité navazat
s rodti ditéte vztah zaloZzeny natdére. Ri vySeteni byva zpravidla itomna matka
ditéte nebo oba rode spoléné. Rodice seznamime s tim, jak bude vy8af probihat
a jaké diagnostické metody budeme pouzivat. ®zhovoru srodi vénujeme
pozornost udam z anamnézy dite. Zajimat nas bude také postoj tadik jejich
souwasné Zivotni situaci.iPvytvareni planu vyséeni je teba gihlédnout k obvyklému
dennimu programu die. Snazime se co nejvicéizpisobit rezimu v rodi&. Dobu
vySeteni naplanujeme tak, aby nezasahovala do spankaezitmu ditte. Samotné
vySeteni Ize rozdlit do nekolika ¢asti. V Uvodniasti je nasSim cilem navazat sétBm
kontakt, pozorujeme jeho piméni @i volné ¢innosti a zhodnotime jeho schopnost
adaptace na nové primtli. Rizenouginnost odloZime na po#i, abychom umoznili
ditéti dostatekcasu, aby na nasipyklo. Pokud budeme hned nagadku vySeteni na
dit¢ naléhat, aby spolupracovalofibeme spustit u dite vyraznou emii reakci, ktera
muze cely proces zkomplikovét zablokovat. Pokud budeme mit jakékoli pochybnosti
o validitt vySeteni, musime setkani zopakovat. Pokud mé& giitize s adaptaci,
muzeme di& vySeftovat na mist, které je pro d& znamé a kde se citi bezpé.
Nejcastjsi volbou je domaci prastdi (25).

Psychologické vySsgni ditte s poruchou autistického spektra je zaloZzeno na
pozorovani. Pozorujeme chovéaniétht reakce, dovednosti, igob hry a interakce
s rodtem a vySdujici osobou. DalSim krokem je posuzovanétditdle posuzovacich
stupnic. Svj vyznam ma také zhodnoceni kognitivnich funkci.zbigné je zji&ni

informaci o rodinném systému &#, zhodnoceni partnerského vztahu ¢odi
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Mriviw s

casti vyseteni je zawr, kdy jsou sdlovany vysledky vyséeni. Sdleni obsahuje tyto
informace: sdleni diagnozy, popis potizi die a gedbsznou progndzu, dopokani
z psychologické a psychiatrické geé wetne kontakti na odborniky, dopoteni
v oblasti vzdlavani, integrace doékinych Skol a existence specialnich &adacich
programi a v neposledniacdt informace pro rode o moznostech uUlev a pomoci

v oblasti socialni pg& (25).

1.5.3 Posuzovaci Skaly
Pro stanoveni diagndzy autisi@yiné pervazivni vyvojove poruchy pouzivame

n¢které posuzovaci Skaly. Tyto Skély vznikaly na adklpozorovani &ti s autismem.

Nejcasgji pouzivanou screeningovou metodou pro odhaletisrau je CHAT
(Checklist for Autism in Toddlers)- (viz.ifpoha 3). Autorem této Skaly je anglicky
psychiatr Simon Baron Cohen a jeji vznik je datox@kem 1992. Metoda je ro&léna
na d¥ sekvence A a B. Na otazky oddilu A odpovidaji ¢edioddil B vychazi
z primého pozorovani dite. Toto pozorovani jeétSinou provadno pediatrem v rdmci
preventivni prohlidky v 18 #sicich ¥ku ditte. VySeteni neni delSi nez 20 minut.
SttZzejni oblasti je schopnost &#& sledovat pohled jinéha&loveéka, schopnost
symbolické napodobivé hry a schopnost ukazovartonao di¢ zaujalo. Tato metoda
je velmi uzit&énd, ale bohuzel nedoké&ze zachytit ighformy autismu (4,5).

DalSi Skalou, ktera sice nentena pro diagnostiku autismu, ale vyuziva se jako
screeningova metoda, je stupniCARS (Childhood Autism Rating Scale). Na jejim
vzniku se podilel tym odbornika byla vypracovana v ramci programu TEACCH.
Sklada se z 15 polozek, kdy se kazda polozka hodhginici od 1 do 4. Kritériem pro
bodové ohodnoceni je frekvence a intenzita abnaimpriojevi v dané oblasti. Jedna se
o relativre jednoduchou metodu, ktera trvighizné hodinu, ale dokaze rychle rozlisit,
zda se jedna o poruchu autistického spektra nebdutistickad porucha je stanovena
pii dosazeni vice nez 30 hindP¥i pouzivani této hodnotici Skaly jeildzité, aby
hodnotici osoba byldadre proSkolend a #la predchozi klinické a diagnostické
zkuSenosti s&mi s autismem, jinak fiZe dochazet k hrubému zkresleni vyste¢k, 5,
26).
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Jinou screeningovou metodou slouZzici k vyhledagimachytu &i s poruchou
autistického spektra, jgeska skaldbACH ( Détskeé autistické chovani). Autorkou této
Skaly je PhDr. Katena Thorova, Ph.D. Tato metoda je pouze ori@ritaa ma formu
jednoduchého dotazniku. Vyuziva se &idd 18 ngsial do 5 let ¥ku. Otazky jsou
smefované na rode. Dotaznik obsahuje 74 polozek, které se &ajnpievazr na
oblast vnimani, komunikace a socialni interakcenriaje také motoriku, emoce, hru
a traveni volnéhaiasu ¢i schopnost adaptace. Tato metoda je v potistgsledek
vyzkumu z let 1996- 2003, kdy na zaklasledovani vzorku 137¢&t s autismem byly
stanoveny polozky dotazniku. Tato metoda je&ena hlavd pro prezentovani
v elektronické podoba jeji vyhodnoceni sédi danymi pravidly5).

1.5.4 Diagnosticka kritéria dle MKN 10
Autismusiadime mezi pervazivni vyvojové poruchy, které segdostikuji na

zaklad specifickych projer v chovani. Charakteristické symptomy jsou velmi
variabilni, v této souvislosti seami i stup@& zavaznosti poruchy. Specifické projevy
autismu se gni s ¥kem, ovSem syndrom je mozné diagnostikovat v kaZzd&mvéem
obdobi (27, 28).

Pro diagnostiku ¢&ského autismu existuji diagnosticka kritéria di&KiM 10

(viz. prilohac. 4). Prvnim kritériem je vyskyt projévautismu ped ¥etim rokem ditte.
U ditéte je kvalitative naruSend socialni interakce hlawe vztahu k emocim. [t
negimeérerg hodnoti spoléenské eméni situace, neodpovida dostat&® na emoce
ostatnich lidi, nefizpisobuje se socialnimu kontextu, neumi pouZzivat Bocsgnaly
a socialni, komunikai a emdni chovani je slabintegrované (27, 28).

DalSim kritériem pro diagnostiku autismu je nan&eocialni interakce. Toto
kritérium je zandfené hlavl na komunikaci. U déte sledujeme nedostétee uzivani
ieCi, chybi synchronizace v konverzaci, nedostade gestikulace ¢i porucha
spol&enské napodobivé hry (27, 28).

Poslednim kritériem diagnostiky dle MKN 10 je sw@lypni chovani, zajmy
a aktivity. Rigidita se vyskytuje v Siroké SkalezHadennichéinnosti (vSedni zvyky,
hra). VSimame si §ni na rutig, stereotypnich zajn¢i odporu ke zrinam v Ezném

priabéhu ¢innosti.
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Vedle &chto specifickych rys se mohou objevit i rysy nespecifické jako je
strach a fobie, poruchy spanku &jpu potravy, zachvaty vzteku a agrese, chybi
spontaneita a t¥ovost ¢i potize s koncemosti i rozhodovani v praci, i kdyz svymi

schopnostmi na ukoly vysia(27, 28).

1.5.5 Diferencialni diagnostika
Pokud mame podézni na poruchu autistického spektra, musime vaitahu

i dalSi poruchy, které mohou jako autisticka poeuclypadat, nicménji nejsou.
V Gvahu gichazi gedevsim mentalni retardace, lehka mozkova dysfyrdatezofrenie
sc¢asnym vznikem, deprivace a deprese (22).

Rozdil mezi poruchou autistického spektra a maht&@tardaci spdva v tom,
Ze u @ti s autismem se vyskytuje triadéiznali a je Zetelny rozdil mezi celkovou
vyvojovou udrovni. Mentale retardované &i byvaji pongrné socialk zdatné
a nevyhybaji se komunikaci s druhymi lidmi. Zatino @ autish je postizeni
predstavivosti, socidlnich a komunékach dovednosti vyrazjsi, nez odpovida jejich
celkové Urovni intelektu (22).

V piipact odliSeni poruchy autistického spektra a ADHD muesimit v Gvahu,
Ze se ob poruchyc¢asto spolu kombinuji. JednoduSe Ize vSak konstgtdealehka
mozkova dysfunkce postihuje nejvice funkce kognitivzatimco u PAS dominuje
postizeni triady (22).

Co se tye schizofrenie gasnym poatkem, je nutné zminit, Ze se vyskytuje
pouze %idka. Nejdive se niZze u di¢te projevit okolo Sestého roku Zivota, zatim co
projevy autismu jsou iejmé jiz ed ¥etim rokem. Schizofrenie je navic typicka
vyskytem halucinaci a blugcoZz jsou symptomy, které se u autismu nevyskytuji

Problematit¢jSi situace nastavafiprozliSeni poruchy autistického spektra
a ®zkou deprivacic¢i depresi. €zka deprivace ma podobné projevy jako porucha
autistického spektra. Dochazi k naruSeni socialniztahi, véetnd absence @niho
kontaktu. Castym symptomemétké deprivace je také tendence ke steremtyp

a sebestimulujicim aktivitam. Ko#reou diagndzu lze stanovit az paitgm ¢ase (22).
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1.5.6 Roz@leni autismu a prognéza
NejpiinosrgjSim pro praxi je rozéleni ctského autismu na vysoce fuimk,

stredré funkéni a nizkofunkni. NejpouzivagSi je pojem vysoce furdki autismus
(hight functioning autism). Timto pojmem jsou oZeay ddti s autismem bez
piitomnosti mentalni retardace, kdy jejich 1Q je pt#s70. Jedna se o osoby sdéh
formou postiZzeni, které pouzivajicity zpasob komunikace. Udlli s lehkou az gedre
téZzkou mentalni retardaci, kdy je naruSena komunikde& a klinicky pibyva
stereotypie, nazyvame poruchu jakeedt® funkéni autismus. Posledni variantou je
nizkofunkini autismus, ktery zahrnujeétds €zkou a hlubokou mentalni retardaci. Je to
a prevladaji u nich stereotypni a repetitivilizmaky (7).

Autismus se ocita na rozhrani |égleé a speciath pedagogicke pe.

V progndéze onemoeni hraje velkou roli ¥asna diagnostika poruchy. LepSi prognéza
je u ckti, kde byla stanovena diagnéza do 3 kw Dobréa prognoza je podfama také
hodnotou IQ ditte a jeho komunikaimi dovednostmi. Svou roli ifznivé prognoze
hraje také socialni prasdi, ve kteréem se dihachazi (29).

Na zaklad dlouhodobych sledovani bylo zpgb, Ze piblizné dw tretiny
autisti zastavaji i v dosgosti handicapovany aistavaji trvale odkazani nagpéodiny
nebo instituci. LepSi progndzu maijitids vysoce funé&nim autismem, kterych je pouze
5 — 20%. Ty jsou schopné vcelku normalniho fungavéo je dano tim, Ze ditneni
mentalik retardované a navi@sto disponuje zvlastnimi schopnostmi a talentém ja
mechanicka pat ¢i hudebni a vytvarné nadani (21).

Déti s autismem  jsou vipdSkolnim ¥ku umis’ovdny do specialnich
matdskych Skol, dennich staciatida pozdji navSevuji specializovana vzathvaci
zarizeni. \EtSina autisi neni integrovana doibnych Skol, protoze to nentifps Gcelné.

Tato socialni situace je pr@tds autismem velmi natmé a nenapomaha rozvoji &é

(3).
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1.6 Terapeutické moznosti
V sowasné dob neexistuje pro pacienty s autismem kurativni ara ferapie,

ktera by jednoznraé sama o sabvedla k eliminaci nezadoucich symptin$ituace je
navic komplikovana tim, Zze az ¥&tds autismem maji i dakou formu mentalni
retardace. V této souvislosti je nutny komplexnimaltidisciplinarni terapeuticky
piistup (30, 31).

1.6.1 Biopsychosocialni model terapie autismu

v v s

s

Tento slovni obrat je jeden z nejpouZzigjdich v psychiatrii. Poprvé byl formulovan
pied 30 lety Engelem, ktery tak reagoval na pokrokrogsychiatrie v 70. letech.
Z&klady tohoto modelu jsou vS8ak mnohem starSi eh&zeji z historie medicinské
a oSetovatelské praxe. Principem je pochopeni, Zeflékaestra oSétije ¢lovéka, ne
pouze jeho patologii ( 30, 31).

Biopsychosocialni model se za&fje na fi oblasti. Prvni je biologicka doména,
kterd zahrnuje genetické, neuropsychiatrické fak#orfyziologické vlivy. V praxi se
vicemér zaneiuje na funkni operace mozku a na to, co by je mohiionp negativa
ovlivnit. Druhou doménou je psychologicka dimenzdera zahrnuje posouzeni
psychologické vybavy pacientovych moZznosti a scbhepnDale hodnoti pacientova
silnd a slaba mistagdomé a neédomé vlivy na vzorce chovati reakce na traumata
a stres. Neopomenutelna je také dimenze socidlaialse zagiuje na hodnoceni
pozice ditte v jeho prosedi, na vztahy s rodinou d@gbeli i SirSi spoléensky kontext,
kamiadime Skolu, otazky viry, socioekonomicky statiustnicitu (30, 31).

Aby se tyto dimenze mohly statiinym nastrojem hodnoceni |&kxi sestry,
musi byt vzdy analyzovany v souvislosti jejich \eréného ovliviovani, nikdy
nemohou byt posuzovany samostatid postupovani podle tohoto modelu se vyzaduje
komplexni a multidisciplinarni  terapeuticky figtup, do ®hoz nalezi
specialgpedagogické postupy @zané metody rehabilitace a socialni terapie. Aby byl
piistup komplexni, jeieba poskytnout psychoterapeutickou podpoglemam rodiny,
piipadré dalSim peéujicim osobam (30, 31).
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1.6.2 Farmakoterapie
PrestoZe hlavnimi dinnymi metodami zmirni symptoni autismu jsowasné

vychovné intervence, behavioralni terapiespeciali pedagogicka g, ma zde sve
misto také farmakoterapie. Musime zminit, Ze doswatbyla vynalezena ¢inna
farmakologicka I8ba tzv. jadrovych fiznak autismu mezi & radime socialni izolaci,
naruSenou komunikag¢i abnormalni z4jmy. V s@asné dob vSak vyvstala nage, Ze
v blizké budoucnosti budedga €chto symptomi mozna (32).

Aby byla farmakologicka tba &inna, je vyzadovan komplexni terapeuticky
piistup, kdy farmakoterapie je jednou z jeho ¢&sti. Obecth muzeme fici, Ze
farmakoterapie &i a adolesceitje obtizna (30).

K farmakologickémureSeni se &Sinou gFistupuje @i téZSim stupni naruseni
chovani a emoci. ProtoZe se jedna o symptomatilgkbu, nikoliv o l&bu kauzalni, je
nutné kriticky zhodnotit, jaka rizikéi prosgch ginese nasazenidgy. Nasazeni by
mnohdy provazi psychické problémy ze strany ddiTi mohou vzhlizet k medikaci
v neredlnych naglich, nebo ji naopak odmitaji jako Skodlivou. Raise v zoufalstvi
upinaji k neodbornym metodam jako jsaizné diety, terapie ,pevnym &tm“ ci
metoda facilitované komunikace gidnost gchto metod nebyla nikdy potvrzena podle
zésad ,, evidence based medicine” (32, 30).

Medikament6zé miZzeme ovlivnit ty symptomy, které jsou nejvice dfjici
a zatzuji jak dit tak jeho okoli. Jedna se o stavy jako je agresigitdrazdivost,
sebeposkozovani, deprese, hyperkineticky syndropkpsi nebo poruchy spanku.
Nejcastji jsou ordinovany léky ze skupiny atypickych amstphotik, anxiolytik,
antidepresiv, antikonvulziv, nootroptk I1éky k potla&eni libida k redukci nezadouciho
sexualniho chovani adolescierst autismenti mentalni retardaci. Sestra byl znat
zasady podavandcehto léka (32, 30).

1.6.3 Edukativni programy, strukturované &eni
Komplexni pée o dti s détskym autismem ma zéklad ve specifickém

vychovném, edukaim a psychoterapeutickéntigtupu. Aby dig lépe porozuréo

socialnim situacim acilo se socialnim dovednostem, vyuZzivaji se edukatgwogramy
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zaloZzené na vizualizaci instrukci. Bitak mize zlepSit socialni adaptaci veésy
NejznangjSi eduk&ni programy jsou PORTAGE a TEACCH (29).

Program TEACCH vznikl ve Spojenych statech jakdeqgsk spoluprace rotl
a profesiondl. Z&kladem tohoto modelu je individualnitigiup k dtem, UGzka
spoluprace s rodinou, integracéids autismem do spdleosti, pozitivni vztah k &em
s problémovym chovanim a aktivni snaha o zlepSkavani pomoci pedagogickych
intervenci. Program je zaloZzen na nazorné organfyaického prostoru a pracovnich
ukoli. Jak nabytek tak pracovni péoky jsou usptadany tak, Zze ditchape situaci
vhledem a neniffimo zavislé na verbalnich pokynech. Velkjrak je také kladen na
vizuélni formu informaci.Vizualizace dft poskytuje vyssi miru samostatnosti
a podporuje u dite komunik&ni dovednosti. K vizualni podp® mizeme vyuzit
procesualni schémata, denni rezimy, barevné kodyisamné pokyny. Nedilnou
souasti je vizualni znazoéni ¢asu, diky smuz dit¢ predvida posloupnostinnosti.

V této souvislosti dochazi ke sniZzeni Uzkostétdita ziskani jistoty. Mezi prasdky
vizualizace ¢asu fadime pracovni a denni schémata a rezimy. Jedmmastatnych
podminek usgsnosti tohoto edukaiho programu je vhodna motivaceétt k ¢innosti
a weni. V tomto pipac je efektivni hlava pozitivni motivace, nez udileni trésDéti

s autismem reagujirpvazré na materialni odmy jako je sladkost, oblibena kika
nebocinnost. Z@iname s vyssSi frekvenci odm a postupé se snazime jejichetnost
redukovat a fechazet na socialni ogdmy (5).

Prace s timto edukaim programem i{inasi ditti spoustu vyhod. V prvniad
se metodika strukturovanéhoami gizpasobuje specifikam dite. U ditte dochazi ke
shizeni stresové zde, protoZe se orientuje v prostoréase. S rozvojem samostatnosti
ditste dochazi krozvoji jeho seb&lomi. Dale dochazi k redukci problematického

chovani jako jsou zachvaty vztekiuagresivita (33).

1.6.4 Kognitivné behavioralni terapie
Lidské chovani je slozityettzec udalosti, které na sebe navazuji. Behavioralni

terapie vychazi z toho, Zecité chovani je spudto faktory, které muigdchazeji a je

udrzovano faktory, které poém nasleduji. V praxi by tento vztah vypadal asi
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takto: A-B-C, kdy A / antecedent/ je situace,rtspousti problémové chovani. B /
behavior/ je vlastni problémové chovani a C / cqusace/ je situace, ktera nasleduje
po problémovém chovani a toto chovani éduje. Tedy aby vzniklo konkrétni chovani
/ B/, musi pedchéazet spoulte /A/. A aby se v budoucnosti chovani /B/ opakoyalo
musi fijit nasledky /C/, které ditdostaténé motivuji dale pouzivat stejné chovani.
Nazornym pikladem mize byt nav&va obchodu s htkami, kdy A je gichod do
obchodu a touha po liee, B je kik a kopani do matky kdy nasleduje C keéupatky
(34).

Behaviordlni metoda terapie vyzaduje aktivniisfup a spolupraci pacienta
s lékaem, sestroui terapeutem. Nedilnou séésti je i divéra v Usgch a pokrok. Tuto
vnitini motivaci vSak nelze navodit verbalnimigpbem, proto se metodika maximaln
piizptisobuje specifium autistické poruchy a vyuziva konkrétni silné soiusti,
kterymi di€ disponuje (35).

Samotna terapie problémového chovani se zakladdansa paticnych spousti
tak, aby se problémové chovani rdormoznost projevit a zaroiiemenit nasledky tak,
aby toto chovani #estalo byt funkni. Ve prospch tchto zmén je vyuzivan
terapeuticky postup, ktery Ize zahrnout dt groku (34).

Prvnim krokem je behavioralni a fulik analyza chovani a léiské posouzeni, kdy
zjistujeme, zda dét vibec r¢jakou terapii paebuje a pipadré rozhodujeme, jaky
terapeuticky postup by bylo vhodné pouzit. Pokléel&motazky typu kde, kdy, s kym
a pra se u diéte vyskytuje problémové chovani. $asti je také tkladna somaticka
prohlidka, kdy se snazime odhalitiginy souvisejici s aktualnim zdravotnim stavem
(nag. bolest zub, hlavy, icha apod.) (34).

Druhy krok je zamfen na zminu prostedi. Zajima nas, nakolik je dit
prostedim ovlivrené, zda vnima prasdi jako matouci a nepohodiné. Sledujeme, jaky
dit¢ dodrzuje denni rezim a jaka je struktura pextit Zarove zjistujeme, zda je dit
schopné aktivéprostedi ovliviiovat (34).

Ve tretim kroku se &#nujeme analyzeéinnosti. Sledujeme, zda aktivity a ukoly u
ditéte spousti problémové chovani d@ipadré v jaké mfe se na tomto podileji.
Hodnotime Ukol, zda neni pro #iiiliS t€Zky, nebo naopak lehky, nudiiyzda vibec
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dava ditti smysl. V gipad, Zze se nam podia odhalit, Ze z #&kterého vySe
jmenovaného @vodu spousti aktivita u diie problémové chovani, snazime se ji
ovlivnit tak, abychom se dale vyskytu problémovéhovani vyhnuli (34).

Ctvrty krok je nejvice zadfen na motivaci déte ke zndné chovani. Nejlépe
motivujici je pro di& odmena, proto se snaZzime v tomto kroku vyitvairéity systém
odmen tak, aby se motivace di¢ zvysSila. Na vybr mame odrdny materialni ( jidlo,
piti, obrazky, penize atd.), aktivitni ( hoga, nav&va cirkusu apod.) a socialni
( pochvala, pohlazeni, Usw). V této souvislosti je nutné stanovit chovanierk
chceme odrénit (34).

Aby byl postup Uplny, musi nésledovat fegiaty krok, ktery je zasten na
tresty. Zde je nutné stanovit, zdabec budeme tresty u konkrétniho¢tdt pouzivat
a jakého by rédly byt charakteru. Dale si musimedagomit, jaké chovani chceme trestat.
Pii pouzivani trest vSak musime myslet na to, Ze trest nesnd loiilet, ale zarove
musi byt nefijemny. Rikladem niize byt zdkaz divani na televizi jakaistedek
neuklizeni si v pokojku (34).

1.7 OSeftrovatelska pé€e u ditéte s autismem
V piipact hospitalizace dite s autismem je pro sestru nezbytné ziskat

informace od p&ujici osoby ( nejlépe ro&k) o tom, jaké détzachovava ritualy, co ma
rado a co naopak rddo nema. Safepaosti jsou i rutinni informace zahrnujici Gdaje
Z osobni anamnézy. Sestra musi vyhodnotit jaké dimsti a schopnosti vykazuje
petujici osoba v oblasti @gé o dit. Dale musi posoudit, jaké ma @ditomunikani

dovednosti a jak reaguje na ostatni osoby a rmuarmrostedi (36).

1.7.1 OsSerovatelsky proces u diie s autismem
OSetovatelské diagndzy, které mohou byt vhodné pro piop# oSetovani ditte

autismem:
1. Riziko porarkni v souvislosti s nedostatkem opatrnostiétdita smyslovym
deficitem

2. NaruSena verbalni komunikace v souvislosti s om@nernyvojemreci
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3. NaruSena socialni interakce vztahujici se k nesubsip vytv&et a udrZovat
socialni vztahy a nedostatkem socialni nebodaineciprocity.
4. Pretizeni péujici osoby v souvislosti s pebou stalé p# a dohledu nad
ditétem.
Vysledna kritéria kamto diagn6zam mohou byt stanovena takto:
1. Dit¢ nebude nahodporaréno
2. Dité bude rozvijet proggdky komunikace
3. Dité respektuje ostatni osoby a pokusi se iniciovatrakici s nimi
4. Peujici osoby budou diskutovat o pocitech souvisefics frustraci a stresem
Z p&e o dit s autismem (36).
OSetovatelska p& u dti s autismem je zatena na poskytovani potime pée
a \asné rozpoznani a snizovani negativniésletlii poruchy. Sestra dale dba na
udrZzovani bezpmého prosedi a ¥nuje pozornost diti i jeho p&ovatelim. U digte
sleduje fist a vyvoj, jazykové schopnosti, socidlni dovednozjiStuje jaké di&
zachovava ritualy a co ma nema rado. ProtoZe v dolhospitalizace se dithachazi
v neznamém proidi, je dilezité, aby bylo obklopené znamymi objekty hdpatkami,
nadobim, knihami apod. Za vSech okolnosti je nutit® peilivé sledovat. Sestra se
musi \Enovat také p&ujici osolg a byt ji hem hospitalizace oporou. Sestra tak&en
poskytovat informace o mistnich pddpych skupinach. V p# o ditt musi sestra
dodrzovat gkteré zasady. Na prvnim midby nela zdiraziovat pozitivni schopnosti
ditéte a poskytnout okamzitou #pmou vazbu na vhodné chovaniétdt Dale sestra
pokratuje v socialni interakci i vifpad, Ze na ni di& nereaguje. Podle situace
poskytuje dikti taktilni podréty jako je lechtani, drzeni, mazleni aatni. V oblasti

komunikace plati zasada mluvit v kratkyattach a dbat na denni stereotypy (37,38).

1.7.2 Specifika oS@bvatelské pée
Déti s autismem nemaji organické poruchy, které bydby privést do kontaktu

s poskytovateli zdravotni pé castji nez ptimérné dit, ale olkas se s nimi sestry
setkaji v prosedi zdravotni p& & jiz v ramci prevence nebodgéy détskych nemaoci.

Sestra si musi bytédoma, Ze kazdé ditje individualni,éasto i s projevy averzé
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nasili. Z tohoto @vodu je nezbytné zapojit do & rodie ¢i jinou peujici osobu.

Pritomnost péujici osoby je v fipad hospitalizace nezbytna a velmi uZiné@ pro

sestry pi planovani pé&e. Peovatelé maji mit k déti zajiS€ny pristup 24 hodin bez
ohledu na nemoc#mi politiku nav&tv. Doprovazejici osoba dohlizi na&itoblastech,
kdy je teba di¢ zklidnit, seznamuje dits okolnim progedim a poméhéa osaficimu

personalu p jednotlivych oSeabvatelskych vykonech (36).

Sestry si musi wdomit, Ze autismus klade velkyimhz na celou rodinu.
Samotné stanoveni diagnozy jétsmou zdlouhavy a nakladny proces a d@ada
aspesSnou l€bu téngi neni. \EtSina p&ovateh déti s autismem se citi provinile, fgsto,
Ze sowasné teorie serflangji spiSe k organickéifgine poruchy. Nicmé#& moznost
genetickych faktar tyto pocity utvrzuje. Sestry, které ugi o citi s autismem by i
zvazit rodinné p&vatele jako jejich nejcerjsi zdroj informaci a spoluprace se sestrou.
Ta si musi zjistit, jaké techniky jsou qmvatelé zvykli pouzivat ke komunikaci
s dittem. Ri oSetovani ditte s autismem je zésadni vykitodavérny vztah mezi
sestrou a détem. V této souvislosti je vhodné, aby se @ ditarala primarni sestra.
K navozeni vztahui/éry a redukci Uzkosti dite napomaha uprava priedi, kdy je
nutné, aby dé& melo kolem sebe znamé iy ¢i jiné predméty donesené z domova
(39).

Vramci zajiSéni bezpeéného prosedi je nutné zminit problematiku
automutilace. Sestra musi djtired takovym chovanim chranit. V prvida je nutné
zjistit, zda k vlastnimu automutilativnimu chovdalichazi v reakci na rostouci Uzkost
a pokud ano, jakd Wie byt picina UOzkosti. Pokud u dite zpozorujeme
sebeposkozujici chovani, musime okatzasahnout. D¥t musi byt pod stalym
dohledem a vifipad® nutnosti nizeme pouzit ochranné péoky jako je helma nebo
polstrované rukavice. Oiti zarover navozujeme pocit bezpietim, Ze mu poskytneme
dostatek zndmych objekjako jsou hréky nebo mazlici polsték, deka (40).

OSetovatelska p& u dti s poruchou autistického spektra je zaloZzenaztahw
sestry, ditte a peéujici osoby. Sestra by &a pracovat v harmonii s pacientovymi
pottebami a panimi. Mela by byt schopna odhalit varovné zamky poSkozestion
ohrozeni vztahu pejici osoby a déte. V divérném vztahu se sestra setka se situacemi,
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kdy bude prost piéitomno ticho a slzy. Sestra na to musi bjpgavena a urt s tim
pracovat. To vyZaduje zkuSenosti a etick€niitZpatatku se sestry dopougtchyb,
ovSem pokud se snazéldt vSe tak, aby to bylo v nejlepSim z4jmu pacierialedem
k jeho potebam a maji snahu seé&chto dovednostech zlepSit, dosahuji brzyéabp
(41).

1.7.3 OSefovatelsky model Roper, Logan a Tierney
Tento oSdbvatelsky model se také nazyva model Zivotnich vaktiJeho

zakladem je Maslowova hierarchie lidskychipbt Maslow uidil lidské poteby od
zakladnich po komplexysi. Na zaklad této teorieflovék nemize rozvijet intelektualni
schopnosti pokud neméa uspokojeny zé&kladni biola@gjpdteby jako je jidlo, tekutiny,
vzduch¢i potreba bezpd. Model Roperové je zatfen na aktivni schopnostiovéka,
interakci s progedim a interakci mezi jedinci navzajem (41, 42).

Zakladem modelu je 12 zivotnich aktivit- udrzenézp€ného prosedi,
komunikace, dychani, stravovani &ijgm tekutin, vyld¢ovani, osobni hygiena
a oblékani, udrZzenélesné teploty, mobilita, prace a hra, vyjadani sexuality, spanek
a umirani. Kazda tatdinnost je v souvislosti s uspokojovanim konkrétatrgby (41,
42).

Souwasti modelu je kontinuita zavislosti a nezavislastimistni jedince v této
kontinuite v zavislosti na zralosti, socialnich a ekonomidkfaktorech nebo kulturnich
tradicich. Proto je tento model vhodny pro édedni dti s autismem. Vhodn
pouzitymi intervencemi je mozné podporovat nezasistitte a zlepSit tak prognozu
jeho poruchy. Zatimco Iékgpracuje se symptomy a anamnézou pacienta, ahly ur
povahu pacientovych problémsestry pracuji s tim, jaky vliv mohou mit symptom
a oSetovatelské zasahy na schopnost osoby zapojit setilot kazdodenniho Zivota
(41, 42).

1.7.4 Psychicka za¥z sestry pracujici na psychiatrickém a#leni
Psychiatrie je zakladni léksky obor, jehoZ hlavni ngplini je zejména diagnastik

lé¢ba a prevence duSevnich poruch. Prace sestry v g@isgchiatrie je zcela odliSna od

naplre prace sester jinych odeéni. Sestra musi k nemocnym zaujimat citlivy

34



a empaticky postoj. Déale je na sestru kladen vysolrok na fizpisobeni
oSetovatelské pé&e klientovi dle jeho individuality. Je nutné, al®sa znala sebe sama
a nadila se zvladat natme situace (43).

Prace sestry je velmi odp&na. Pacienti se se svymi starostitSinou s¥ruji
praw seste. Nemusi se jednat pouze o osobni obavy a UzMediaké o rodinnéi jiné
osobni problémy. Aby byla ofevatelska p& U0sgsSna, musi sestra zaujmout
k nemocnému psychologickyiptup a disponovat vysokou mirou porozimin(44).

Prace sestry je tudiz profesi, ktera vykazuje vel#tavku stresu. Strestudeme
charakterizovat jako negativni emociondlini zazitdéprovazeny biochemickymi,
fyziologickymi, kognitivnimi a behavioralnimi ztnami. Stres se @ize projevit &lesre
jako bolesti hlavy, svalové spasmy, poruchy spargacpa nebo poceni. V oblasti
psychické dochazi k uzkosti, fobické reaktidepresi. Behavioralni projevy stresu
zahrnuji zlostnost, vybuSnost, podré&idst a agresivitu (45).

Pro personal psychiatrickych afleni je velmi dilezité, aby se naili zvladat
zatgzové situace. V za#stnani jsou vystaveni rizikovym fakton jako je nejistota
pracovnich porera, dlouha pracovni doba, prace veésém provozu, nedost&tee
financni ohodnoceni a emocionédlnarana prace. Nadémna psychicka a fyzicka zét
muze byt gicinou vzniku burnout syndromu. Syndrom vyeoi se projevuje depresivni
naladou, poruchou koncentrace, nespokojenosti \ggtehn, Unavou, ztratou zajm
nechuti ke kazdodennim povinnostem, poruchami spaasenci uspokojeni z prace
a mznymi somatickymi obtizemi, které zasahuji dychatidvici, sexualni,
vertebrogenni a vaskularni systém (46, 47).

Pro sestru je velmi idezité, aby si osvojila dité zasady, které povedou
k odbourani stresu. Dédhto zasad iiveme z#adit techniku sebepoznavani, kdy sestra
cileré vyuziva vlastni pednosti a zérove efektivie kompenzuje nedostatky. V této
souvislosti sestra akceptuje své osobnostni a pe¢ahvliastnosti, pracuje na
osobnostnimistu, ale musiifijmout to, Ze vlastni rozvoj je omezeny. Na sniZdrgésu
pusobi kladg p&e o kvalitu vztah v rodiné a vztati k dalSim lidem. Nutnosti je take,

aby sestra rozvijela zajem o dalinosti jako je kultura nebo sport (48).
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2

CiL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY
2.1 Cile préace
Cil 1 - Zjistit problémy provazejici hospitalizatitéte autisty
Cil 2 - zjistit specifika oSébvatelské p&e u dti s autismem
Cil 3- Vytvarit informacni material wteny sestram dskych oddleni o specifické

p&i o kti s autismem

2.2 Vyzkumné otazky
V1 - Jaka existuji specifika o$evatelské pé& o dit s autismem?

V2 - Jaké problémy provéazeji hospitalizacithtautisty?
V3 - Jak hodnoti sestryipomnost rodie @i hospitalizaci di¢te s autismem?

V4 - Jak se sestry citfippSetovani diéte s autismem?
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3 METODIKA
3.1 Metoda skEru dat
Vyzkumné Sdeni prokhlo kvalitativni metodikou. Informace byly ziskayan
metodou rozhovoru. Celkem bylo provedeno 20 rozhiav&0 rozhovai bylo
provedeno se sestrami ( vitilpha 1) a 10 rozhovér s matkami ( viz filoha 2).
Informace byly pedavany Usth a jejich skr probihal v obdobi ledna az &wa
2012. Informace byly zaznamenany na zaznamoveé archypoté pepsany

v programu Microsoft Word 2003.

3.2 Vyzkumny soubor
Cilovou skupinou pro rozhovory byly sestry, kteréaquji na oddeni dtské

psychiatrie a oddeni dtské neurologie. Tyto sestry byly osloveny zam,
protoZze pravidel& oSetuji déti s autismem a maji v této oblasti mnoho zkuSeénost
S €mito sestrami bylo provedeno 10 rozhav@wviz priloha 1). Déle byly osloveny
matky ckti, které maji diagnostikovany ¢bky autismus a maji zkuSenost
s hospitalizaci. S nimi bylo provedeno téz 10 rozmd ( viz priloha 2)
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4 VYSLEDKY VYZKUMU
4.1 Rozhovory se sestrami
Sestra 1
Vzdélani- magisterské

Praxe u dti s autismem- 8 let

Co mizeterici o komunikaci s détem autistou?

Mohufici tolik, Ze se jedna o velmi slozitouwnorodou ¥c. O autistech je znamo,
Ze maji s komunikaci potize. BohuZel mam zkuSerestazdé détje na tom

s komunikaci jinak. Nejlepsi je, pokud@fozumi mluvenému slovu a samo mluvi,
pak mame vdechno snaz8asto se v3ak setkavam&rdi, které maji je$tpostizen
intelekt a komunikuji pouzdiznymi skeky a posunky. Pokud bychom dgetli
takové di¢ bez pomoci matky, nejspisS bychom s niitbec komunikovat
nedokazali.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou p& pritomnost rodfi?

Jak jsem jiz mluvila, vliv ma obrovsky. Maminka ngmeda vSechnyidezité
informace o ditti, jako je zgisob komunikace, n&ané ritualy, zdravotni obtize,
chovani v kolektivu. Také po celou dobu pobyt¢ ditprovazi a je spojovacim
mostem mezi nami a diem. Autisté Spathsnaseji jakékoliv zemy. Pokud jsou
prijati k ndm, tak zrani prostedi, ritualy, osoby a bez pomoci railby nebylo
mozné ¥c zvladnout. | kdyZz mluvim o rogich, stZejni osobou je pro nds matka.

Ta zna dit nejlépe a travi s nimgt8inucasu.

Setkavéte se s agresivitou takto znevyboych dti?

S agresivitou se setkavafasto. ProtoZe u nas jsoéticha diagnostickém pobytu,
musi absolvovat mnohaznych vySeteni. Nektera jsou bolestiva, jina probihaji
v neznamych podminkach a prostorachii Be boji a nejspis instinkti¢nmeaguji
obranowi Utékem. Pokud se jim v tom snazime zabranit, jsousagne kopaji
kolem sebe, kouSoufriki, plivaji apod. Na &ktera vySateni, jako je naip odker
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krve, musime dézafixovat vlastnimd@lem, aby bylo mozné vykon provést. Nest

u nas jsou éti zhruba od 3 do 6 let, takze nemame problém l@dnout.

Jak poméhéatedem travit volnyas?

Nejvice dit zantstnava matka. U nas je k dispozici herna vybaven&avymi

a sviticimi hrakami, které tyto &i miluji. Dale mohou chodit na prochazku ven do
parku. Souasti pobytu je i hra po dohledem psychologa a wieéaangstnani,

které zde zajidlje pedagogicky pracovnik. My jako sestry &hto aktivit aktivré

nezastiujeme.

Co vnimate jako nejnatog¢jSi v p&i o deti s autismem?
Asi tu individualitu, nikdy se nemohu digglu na dit pripravit, kdyZz ma byt pjate.
Nikdy nevim, jaké dé&to bude, jaky bude vyZadovatigtup. Pak také vnimam jako

nara:né neustéale se v pradiizpusobovat dtem,casto jsem z toho velmi unavena.

Jak se odréazi tato prace na vasi psychice?
To jsem v podstétpopsala vySe. &dy mam stavy, ze uz mne odpoledne v praci
boli hlava a citim sefptazena. Na&s$ti po par dnech volna se to srovna. Ale je to

narané. S gkterymi matkami je také slozita domluva a to dokéZkeni rozladit.
Jakym zpsobem si roz8ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Asi 2x do roka jezdime na semiadbul’to do Prahy nebodhkteré jsou ptadany zde.

Také mame k dispozici knihy@sopisy s touto problematikou.

Méate na oddleni vypracované standardy &
Nemame standardy na tuto problematiku, poukéené vSeobecné celoustavni.
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Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
Jak kdy. Nkdy se citim v poha jindy pretizena. Zalezi na okolnostechi,
kdyZ jsem zde zdnala, jsem réa trochu obavy z toho, jak mam kditpristupovat.

Byla jsem nesria a jist i mére komunikativni nez dnes.

Sestra 2
Vzdélani- diplomovana sestra

Praxe u dti s autismem- 10 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Komunikace je velmi slozita u zdravychti natoz pak u &i s réjakym postizenim.
Autisté maji suj zpasob komunikace a kazdé @fouziva jiny. Nas$sti maminka
vi, jakym zpisobem jeji dit komunikuje a pomaha ndm mu poroziny nasem
zaizeni mame &i okolo i dni na diagnostice a to je velmi kratka dobama t
abychom se naili, jak dané di¢ komunikuje. VSeobeemplati, Ze autisté mén
udrzuji @&ni kontakt, nemusi rozuthmluvenéieti a vyuZzivaji alternativni zisoby

komunikace jako jsou obrazky.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?

Na oSetovatelskou p& ma vliv obrovsky. Bohuzel u nas se s pripadi
setkame pouze s matkou. Otec v tonifipauE byva chladsjsi a je znamo, Z&asto
opousti rodinu. Nejspis je to prého velka zatZ mit di€ s postizenim. Zato
maminky jsou ukazkové. Pomahaji ndm navazatedit kontakt, porozui jeho
ritualim, zvykim a chovani. Navic s dfem travi volnyas a ¥tSinou jsou jiz

vybavené gjakymi zajimavymi hrékami ( zvukové hréky, notebook, mobil apod.)

Setkavate se s agresivitou takto znevybiogrh dti?

Spis nez s agresivitou se setkavame s odmitavyméni a projevy strachu. Prav
strach nap z réjakého vySdeni se miZze projevit snahou dite utéci- to znamena,
Ze kolem sebe kope, kouse, mlati rukanigj kSkube se apod. ProtoZze zde mame
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déti pomerné malé, nenazyvala bych to agresivitou, spis obraeakci. A ta je

normaini i u zdravychdi.

Jak poméhéatedem travit volnyas?

Snazime sedalem poskytnout zajimavé po#y, jako jsou zvukové hitky. Mame
myslim velmi kvalité vybavenou hernu. Navic za hezkéhdgs mohou maminky
jit s &&tmi na prochazku do nemoc¢niho parku. U nas na oéldni mame k tomuto
Ucelu také pedagogickéeho pracovnika, ktetty damestnava ve volnéniase.
Vzhledem k tomu, Ze jsou u n&stidbouze kratce, nestase adaptovat na zmu
prostedi a do skterych aktivit se ani nezapoji.

Co vnimate jako nejnartog¢jSi v p&i o deti s autismem?

Na to sedZko odpovida. NejnatméjSi by to bylo, pokud bychom zde
hospitalizovali di& bez matky. Uimné mohutici, Ze se toho&im a musim tedy
smeknout ped vSemi maminkami, které zd&tiddoprovazeji, bez nich si tailbec
neumim pedstavit. Jinak velmi natay je zde provoz na odkni. Musime se
vhodre rozvrhnouttas, abychom vSe postihali a navic musime vzditgo

S ugitou ¢asovou rezervou, kdyby séao pihodilo.

Jak se odrazi tato prace na vasi psychice?

Myslim si, Ze asi stefnjako prace ostatnich sester na jinychdelgich. Paiase
¢lovek potrebuje oddychnout, na dovolenou a nabrat silu. dattéhavéa

a vycerpavajici prace. Ale jalkkam, nejspis je to tak ve vSech pomahajicich

profesich.

Jakym zpsobem si roz8ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Hodre informaci se dnes da nalézt na internetu. V ramlcizivotniho vzdlavani
muzeme navéwvovat odborné konference a sentaatkteré z nich ptada i nase

odctleni. Pokudtloveék informace chce, tak je najde.
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Méate na oddleni vypracované standardy &
Standardy p& nemame. Navic si myslim, Ze na tak individuatobfematiku neni

mozné vytveit standard.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
U vétSiny déti nemam gjaké zvlastni pocity. Ale sem tam se zde obje\y, &iere

mne rgjak oslovi- vzhledem, chovanim.

Sestra 3
Vzdélani- stedoskolské, vSeobecna sestra

Praxe u dti s autismem- 5 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Komunikace je u déte s autismem jina nez u ostatnichidle to dano samotnym
charakterem onemoéni. Tyto ctti maji potize v komunikaci ve vSech &mach-

v mluveni, gestikulaci, mimicé& v ¢inech. Navic kazdé @iima jiné potize

a neexistuje zadnyesny pedpis, ktery by nam poskytl navod ke komunikaci.
Sestra se n&ukomunikovat samito détmi az praxi. Je dobré, pokud hned od
zatatku ma sestra k ruce starSi a zkggdrsestru, které ji fize gedat Rco ze své
praxe. Nejpodstatyisi je komunikovat s matkouréit se informacemi, které nam
SCEli.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?

Rodie jsou nasi sfejni informatdi. Predavaji nam maximum informaci o &it

a navic fisobi jako jakysi progtdnik mezi nami a ditem. Je pravda, Ze ne vSichni
rodice jsou tak ukdzkovi, jak bychom pelbovali. Mnohdy je s nimi slozita
domluva. To niZe byt dano tim, Ze se nachéazeji ve &idécsituaci a sami piabuji
pomoct. Ale i tak maji pro naség&ejni vyznam a to nejen v oblastegavani

informaci, ale také v oblasti traveni volnélasu s dittem.
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Setkavéte se s agresivitou takto znevyboych dti?

Nevim, zda bych to nazyvala agresivitou. Pro mrte gpiSe reakce strachu, uzkosti
a ztraty orientace. Je pravda, Ze mne sem tgaké dit kopne, kousne a nebo
uhodi, ale pokazdé to mawbd- wtSinou rEjaky neznamy vykon. J&Sse mi

nestalo, aby mne ditihodilo bez fic¢iny.

Jak pomahate dem travit volnyas?
Pfiznam se, Ze v této oblasti funguji spiSe jako goegpro maminky, kdyz nevi, co
sc¢asem. Nase t&eni jim umoauje nav&vu nemocniniho parku, venkovniiste

apod. ProtoZe jsou twtl pouze kratce, tak jevi jen maly zdjemgakou aktivitu.

Co vnimate jako nejnatog¢jSi v p&i o deti s autismem?
Jako nejnarén¢jSi vnimam to, Ze je kazdé dijtné, jinak se projevuje, mé jiné
ritualy a jiné reakce na naEnmenu prostedi. Nekdy mi giipada jako marnost, Ze se

nawime individuality diéte a za par dnitfpde zase jiné déta vSe se opakuje znovu.

Jak se odrazi tato prace na vasi psychice?

N¢kdy mam pocit marné prace a to dokéibeeka viycerpat. \étSinou se do tohoto
stavu dostavam okolo dovolené, takze je to jerv#talst rekolika dni. Také mne
¢asto boli hlava, zvla&tkdyz cely den posloucham jednu a tutéz zvukoveki

( nag. zpivajici kaSparek). Je pro mne ri@® nevybuchnout. Ale patsinu dni

Vv roce se citim v pohéd pradce mne bavi.

Jakym zpsobem si roz8ujeteci aktualizujete znalosti o autismu?
O hlavnich novinkach nas informuji vedouci pradoirktei ndm také davaji
k dispozici zajimavélanky z této problematiky. Jezdime téz tiand Skoleni, ale ta

se \&tSinou \¥nuji i ostatnim témaém z oblasti psychiatrie, ne jen autismu.
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Méate na oddleni vypracované standardy &

Nemame a neumim sidepredstavit, jak by nam &y usnadnit praci.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
Dité¢ s autismem je pro mne klient jako kazdé jiné.ditemam zdchto diti obavy

ani Spatny pocit.

Sestra 4
Vzdélani- bakaléské

Praxe u dti s autismem- 1 rok

Co mizeterici o komunikaci s détem autistou?

Musim se fiznat, Ze jsem na odkbni kratkou dobu a tak se teprvém, co obnasi
povolani sestry nagtbké psychiatrii. Komunikace ime byt u &chto dti velmi
obtizn4, ale mam jiz zkuSenost, Z&teré dti komunikuji skoro tak, jako by u nich
Zadna porucha nebyla, mame moznost se s nimi damrBesvSemi &t se snazime
verbalre komunikovat, nafiklad kdyZ jecek& rgjaky vykon, tak jim o 8m fekneme
a slovrg je povzbuzujeme. VSeobecpak dti s autismem Spadreaguji na
neverbalni komunikaci, ukazovani a gesta. Velkdwadpu je, Ze jsou zde vzdy

v doprovodu matky a tak se ona@ze stat jakymsi tlummikem mezi nami

a digtem. Ona jiz vi, na co ditreaguje a jak s nim komunikovat.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou p& pritomnost rodfi?

Velmi pozitivni a to jak pro nas tak pro &iMaminky jsou nas hlavni zdroj
informaci. Jiz ped @ijmem jsou informovany o tom, Ze si mafigravit dogedu
seznam toho, jaké ma dittudly, jak komunikuje apod. Tyto informace slouz
hlavre |ékaraim a psychologovi, ale nam také. Dale se maminkyeodsti staraji
cely den ¥etré nag. hygienické pée a tak dti nejsou jest vice stresovany tim, ze

se 0 © stard ®kdo jiny nez jsou zvyklé.
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Setkavéte se s agresivitou takto znevyboych dti?

U nés jsou hospitalizovanyii jeS€ v predSkolnim obdobi, tudiz nemame problém
je fyzicky zvladnout. ¥tSinou reaguji agresi¥nv ramci ,sebeobrany”. Boji se a tak
je nutné dti fyzicky znehybnit, pokud @ame r¢jaky vykon. Je&t se mi tedy
nestalo, Ze by mne dischvali uhodilo nebo jinak ublizilo. Také asi i kdyby &lat
tak maminky to nedovoli. Rozho&m tchto dti nejde strach jak se asi mnozi

domnivaiji.

Jak poméhéatedem travit volnyas?

Tuto strédnku si zaji&ji rodice, my jim mizeme umoznit ndppouzivani notebooku,
televize, zajimave héy apod. Ale nerizeme si s nimi hrat- ony to ani negjht
vétSinou si hraji sami. M@&nou hrakou je bublifuk a btko ve sklenici s limonadou.

Tim se dokazi bavit celé hodiny.

Co vnimate jako nejnatog¢jSi v p&i o deti s autismem?
se ma matky zeptat. Mimo zékladnich anamnestickjieii nas zajimaji informace
o tom, jak di¢ komunikuje, jak se chova, jaké ma zvyklosti v ciuly ritualy a zda

jiz spalo mimo domov ( ndjklad u babiky).

Jak se odrézi tato prace na vasi psychice?

retardaci. Stale jeSbojuji s tim, Ze je mi takovychet lito. Sama mam doma
jednoho zdravéhorpdskolaka a neumim siqastavit, Ze by byl takto postizeny.
Rekla bych, Ze jsem dena rého i opatrijsi nez dive. Bojim se o §. Jinak
vnimam toto povolani podobmarané jako na jinych oddenich.
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Jakym zpsobem si roz8ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Nyni ¢cerpam informace hlavod svych kolegsy, které mi vys¥tluji jakeé jsou
zvlastnosti udchto dti, na co si mam dat pozor, jaktdznehybnit na vySéeni

apod. Také jsem sipila n¢kolik knih o autismu a préyje ¢tu.

Méate na oddleni vypracované standardy q&

Nemame vypracované standardy.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
Citim se dobe. Snazim sedtkem ten pobyt zde Zpemnit a citim i napléni z této
prace. PestoZe je to povolani name. Mozna je to meé nadSeni pod#ma i tim, Ze

jsem zde zatim kratkou dobu a prozivam takové praddanky.

Sestra 5
Vzdglani- stedoskolské &ska sestra

Praxe u dti s autismem- 20 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Autismus je velmi slozita porucha, ktera ma u kébdéitte jinou podobu.
Podobné je to i s komunikaci. V podminkéach, jaké&®a naskytaji ip hospitalizaci,
nemame velké moZznosti s komunikaci pracovatSiia dti s nami komunikovat
nechce a&které dti vibec nemluvi a nerozunici. Proto se v komunikaci
obracime na matku. Snazime se @amluvit klidnym hlasem, vysitlovat jim, co
se bude dit a tak.dKteré dti jsou potom klidwjSi, nekteré ne. Je to velmi

individualni.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?
Rodie jsou nas poklad. Nejen Ze nam poskytuji vSeclotiglpné informace, ale
hlavne se ditti pIn¢ vénuji ve dne v noci a jejichiffomnost pomahéstem

vyrovnat se s cizim prastdim. Nekdy to vSak neni snadné ani s kdByva obyej,
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Ze diagnostikovani autismu u &é zpisobi v rodig prevrat. \EtSinou pak manzel
¢i otec rodinu opousji a matka Astava na p# sama. Proto ma matkasto velké
problémy a starosti a neni tolikippusobiva a trpliva jak by bylo teba. Navic

vidina Zivota s postizenym dfem je velmi stresujici.

Setkavate se s agresivitou takto znevybiogch dti?

Neékdy ano, ale neni téasto. Vzpominam si n&kolik déti, které v zachvatu vzteku
byly schopné matku kopnout, kousnout nebevpatit Zidle, hazet kostkami apod.
Nicmére vZdy se jednalo o reakci naily vnitini stav digte — strach, bolest, kn
apod.

Jak pomahate dem travit volnyas?
Volny ¢as maji na starost maminkyifaSeji si sebou z domova oblibené&hya
a prednety. Chodi také s#&mi ven na hste a hraji si v her& Volny ¢as se

maminky snazi co nejvicdippusobit domacim zvyklostem die.

Co vniméate jako nejnartoéjsi v p&i o déti s autismem?

Skoro vSechno a u kazdéhodthtje to co jiného. Asi to nejde Uptrspecifikovat.
Nekdy je naréna samotna @é o di€, nekdy komunikace s rodi. Asi nejvice je
pro mne naréna nutnost ke kazdému ditpristupovat individuals, nesmi se brat
na vSechny ,stejny metr”.

Jak se odrazi tato prace na vasi psychice?

Nic zvlastniho nepozoruji, krofrinavy a ta ize mit i jinou gicinu.

Jakym zpsobem si roz8ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Ctu rekteré¢lanky na internetu a také nasjeme pednasky v ramci
celozivotniho vzdlavani. Novinky z této oblasti také ziskavame okitdid pri

poradach apod.
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Méate na oddleni vypracované standardy &

Ne, nemame.

Jak se citite f oSetovani ditte s autismem?
V pohod. Snazim se byt profesionalni.Tato prace mne i.bavi

Sestra 6
Vzdélani- diplomovana sestra

Praxe u dti s autismem- 8 let

Co mizeterici o komunikaci s détem autistou?

Komunikace s takto postizenym &@m musi zachovat tité zasady. Musi byt
jasna a pro ddtsrozumitelna. Vhodna je komunikace v symbolecérykh dig
rozumi. Dale je @lezité se v komunikaci soustit na to, co détzajimé

( nag. doprava) a pouzivatipovnani z této oblasti. V komunikaci musiédinimat
urcité hranice, potom se citi bezpe. Ditéti bychom nenili nutit to, na co neni

zvyklé a to i v oblasti komunikace.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?
Hodnre zalezi na tom, jaci jsou ragéi. Musi dokazat spragrs dittem komunikovat
a poskytnout informace o dii Dité se nachazi v cizim prdsti a rodie mu

vytvari pocit jistoty bezpé&. Navic rodée dokézi Iépeffpravit di€ na vykony.

V tom jist€ pozitivre ovliviuji i oSetovatelskou pé.

Setkavéte se s agresivitou takto znevybogch dti?

Ano, tén&t u kazdého déte se daji zaznamenat agresivni snahy. Nastaaajihl
ve chvilich nejistoty, naruSefddu na ktery je ditzvyklé a naruSeni bezfievlivem
zmeny prostedi. Agresive déti reaguji, pokud se jim&eo nelibi, 8co nechdji

délat apod Castji se setkavame s hlasovou agresivitou v péddtiku, fevu.
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Jak poméhéatedem travit volnyas?

Déti mohou vyuZivat vybavenou hernu, radi hagybarvuji stejné obrazky, stavi
kostky a zabyvaji se hrou, ktera mgaky iad, pravidla. Daled&i chodi

v doprovodu nafiist¢ nebo ven do arealu.

Co vnimate jako nejnatog¢jSi v p&i o déti s autismem?

Jako nejnaréngjSi vnimam vibec to, jak s détem navazat vztah a upoutat jeho
pozornost. Pokud se nam péidaajit jadro, na kterém fieme sta&t, navazani
vztahu to porize.

Jak se odrazi tato prace na vasi psychice?

Tato prace je Werpavajici, nartna. Sestra musi byt neustale welsti, rychle
reagovat naigdvidatelné i na@gdvidatelné situace. Jsou dny, kdy se citim velmi

unavend a nemam achaoic clat.

Jakym zpisobem si roz8ujeteci aktualizujete znalosti o autismu?

Snazim seist knizky, sleduji informace na internetu a tak&3gvuji rizna Skoleni.

Méate na oddleni vypracované standardy &

Nevim, Ze bychom je &hi.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?

Sestra 7
Vzdélani- diplomovana sestra

Praxe u dti s autismem- 14 let
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Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Moznosti komunikace s @iem s autismem jsouzné. Nekteré dti mluvi skoro
jako zdravé dg, jiné ani nerozumi mluveriéci. Vzdy je nutné si zjistit, jakym
zpisobem dit komunikuje. V poslednich letech se hsdplatiuje komunikace
pomoci piktogram, kde ma dit na obrazcich napsano jak si hajistit zuby. Pro
n¢které dti je to tak srozumitekjSi a pouzivaji piktogramy i kéinému sdleni

jako je mam hlad, mam Zize

Jaky vliv m& na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?

V kazdém pipact maji na pé&i pozitivni vliv. Pomahaji déti preklenout naréné
obdobi, kdy musi zemit prostedi a natené ritualy, coz détnesmirg stresuje.
Rodike se mohoud&em wnovat cely den a jsou schopiiepvidat, jak se

v konkrétnich situacich jejich dizachova. Diky tomu se mohou snazit na to své

dit¢ pripravit.

Setkavate se s agresivitou takto znevybiogrh dti?
Pouze ¥idka. Stava se, Ze na&tidve snaze uniknout vy&enim uhodi, ale nikdy to
nebylo nic zavazného. Maji strach a tak se br&zhéedem k ¥ku neni tato jejich

sebeobrana zakea.

Jak poméhéatedem travit volnyas?
D¢ti travi volnycas se svymi rodi v herrg na oddleni nebo venku v parku na

hristi.

Co vniméate jako nejnatoéjsi v p&i o déti s autismem?

Asi komunikaci a to jak s ditem tak s rodii. Hospitalizace je natma jak pro dit
tak pro matku a tento stres se projevi i v komuriikdatky jsou vice citlivé na
jakykoliv naznak nevole u sester a musime jim v8gcéhformacetasto opakovat.
Navic jsou vytrZzeni z rodinného préstii a musi seffzpusobit chodu odéeni, coz

je také naroné.
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Jak se odrézi tato prace na vasi psychice?
“"Nepozoruji, Ze by mne tato prace vyranvlivnila. Mame sk¥ly kolektiv na
odctleni a tak se fizeme navzajem sdilet s nasSimi pocity, problémyuJegrace,

i kdyZ olEas se dostavi Unava.

Jakym zpsobem si roz8ujeteci aktualizujete znalosti o autismu?
V posledni dob jsem ecetla jen paglanka v casopise sestra, jinak existuji knihy,

ale nyni nemamnias jecist.

Méate na oddleni vypracované standardy &

Nemame.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
Pocity se odvijeji podle nalady a podle unavyyvakiku nemam zvlastni pocity

jako teba nedvéru, obavy nebo litost.

Sestra 8
Vzdélani- diplomovana sestra

Praxe u dti s autismem- 5 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Déti, které maji poruchu autistického spektra, korkujiizvlastnim zpsobem.
VétSinou mivaji ®jakou poruchueci, neudrzuji éni kontakt a nemaji pibu se
slovre sdilet s ostatnimi. | neverbalni stranka komurelkagva postizena, proto tyto
déti vyZaduiji specificky fistup ke komunikaci. Ta by #a byt pokud mozno co
nejvice nazorna, nappomoci obrazk, piktogramii nebo fotografii. Nkteré dti

maji poruchu v oblasti komunikace jen malou a jscliopné komunikovat verb#&ln

je to opravdu velmi individualni.
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Jaky vliv m& na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?

Rodke di€ znaji nejlépe, hlavhmatka. My nemame moznosthem kratké doby
hospitalizace détpoznat, a tak jsme odkazani na to co riékme matka. Ona navic
dit¢ doprovazi na vys&ni a zajiguje u rtho béZnou denni p8. V té souvislosti je
jasné, ze nam jejirffitomnost pomaha a je pra§ma i diéti, protoze dti s autismem
velmi obtizré prijimaji p&i od cizich osob. #tomnost matky jim dava pocit

bezpei.

Setkavéte se s agresivitou takto znevybogch dti?

D¢ti s autismem mohou mit sklony k agresi, kterarsgepuje bul’to jako agresivita
namiena proti vlastni os@kdy dochazi k sebeposkozovani a nebomhtkozuje
druhéci okolni prostedi. SebeposSkozovani je jednimizpali, pro ktery jsou

u nés dti hospitalizovany. SetkAvame secab i s agresivitou natighou proti
personalu nebo vybaveniédinou se nam podiavéas zasahnout a tudnnost
odvratit. Dalezité je, aby sestra na sebe byla opatrna a&ykedétem nedavala

oblicej, pokud se h¥vaiji.

Jak poméhéatedem travit volnyas?

Déti s rodiéi maji k dispozici hernu a park nemocnice&tdinou travi volnyas

s maminkou a &nuji se tomu, co ma ditado. V hera je k dispozici také potac,
ktery je hojr vyuzivan. Vzhledem k charakteru vyi&eti je ekdy nutné, aby dit
stravilo odpoledne na@Zku ( tyka se vySéeni v celkové anestézii). To byva
problematické, ale mame k dispozici mnoho zvukowgdviticich hréek, ktere
ditéti pobyt zgijemni.

Co vniméate jako nejnartoéjsi v p&i o déti s autismem?
P&e o dti s autismem v nemoaimim prostedi je velmi naréna na znalosti
a dovednosti sester. Chvili to trva, nez sestikeazisticnou zrignost a jistotu p

oSetovani takto postizenychetl. Nejnar@ngjSi pak vnimam oblast komunikace
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a socialnich vztah Sestra se snazi navazat kontakt s kazdwtedit ale ne vzdy

se to poda.

Jak se odrézi tato prace na vasi psychice?

Vzhledem k tomu, Ze se jedna o ndrou profesi, tak se ¢hs dostavi Unava, ale da

se to zvladnout. Jinak si nejsedema, Ze by se na mne tato pragaki odrazila.

Jakym zpisobem si roz8ujeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Aktudlni informace je mozné najit na internetu neldmihach, které mame

k dispozici i zde na odtkeni. Také jsme absolvovalékolik Skoleni.

Méate na oddleni vypracované standardy &

Ne, nemame.

Jak se citite f oSetovani ditte s autismem?

Nekdy prijemre nékdy mére. Zalezi to na konkrétnintipadu a okolnostech. Jediné,
co ve mne vzbuzuje negativni pocity, je komunikaceatkami, zvlagtpokud

vnimaji situaci tragicky a ptédu. Neni mi pijemné se do nich vzivat a snaZit se je
povzbudit.Casto mam obavy, abych neilamla nico Spati a teba je jedt vice

neranila.

Sestra 9
Vzdélani- diplomovana sestra

Praxe u dti s autismem- 14 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Tyto dkti vyZzaduji specialniipstup. | kdyz je kazdé difiné, miZzeme zpozorovat
n¢které z &échto @iznaki- neudrzuji oni kontakt, mluvi malo nebo nemluvi,
nerozumi mluvenému slovu, §&a dokola opakuji tu samoutu, pouZzivaji jind

zajmena, vytvéeji nova slova a nazvyrednetam, ¢asto @laji dojem Ze neslysi.

53



Sestra si toho musi bytdoma a zjistit si, jak je ditzvyklé komunikovat. Jak dava
najevo nejzakladijSi poteby, jako je chci na zachod, mam hlagbonmne boli.
Pokud je to mozné, tak preferujeme hospitalizatgrovodem, ktery zajisti
zakladni péi u ditte.

Jaky vliv ma na oSatvatelskou p& pritomnost rodfi?
Rodie jsou v échto @gipadech nezbytni. Zajigji u ditte zakladni p&, traveni
volnéhocasu. Pro sestru jsouildZiti jako zdroj informaci. Détse v doprovodu

rodi¢u citi bezpénéji a Iépe spolupracuje.

Setkavate se s agresivitou takto znevybiogch dti?

SpiSe u starSichetd. Obtas zde mamedti v obdobi puberty a ty jiz maji silu. Pokud
je do ré¢eho nutite nebo jim narusSite jejich stereotyp &akglké riziko, Ze se
zachovaji agresivn Mohou vas chtit uhodit, kopnout, povali Zidle dpd malych

déti k tomu dochazi vyjimané. Presto by sestra &a byt opatrna.

Jak poméhéatedem travit volnyas?
Volny ¢as mohou stravit v hegnna chodb nebo v doprovodu rot venku na
hiisti nebo v parku. Také k nam chodi dobrovolnitéfikpripravuji pro cti

zabavny program.

Co vniméate jako nejnatoéjsi v p&i o déti s autismem?

Pro mne je nejnatméjSi ditt poznat a uélat si o m uceleny obrazek. Zjistit si jak
komunikuje, jaké ma ritualy, zda chodikam do kolektivu, jaké méatfznaky, jak je
zvladatelné apod. Je to velmildzité, protoZze pokud se o &imhame starat tyden
tak ho musime poznat agénu prizpasobit.
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Jak se odrézi tato prace na vasi psychice?
Jako ve vSech zdravotnickych profesich i u nasiteyrzdrom vyhéeni. Jsou dny,
kdy skut€éné nemam naladu, citim se unavena a dokazu segilitokasgsti neni

problém domluvit si se stamii sestrou delSi volno mezi sluzbami a atipout si.

Jakym zpisobem si roz8ujeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Diive jsem hoda&cetla knihy, dnes si sem tamiao p'ectu na internetu. Pokud se

jedna o Bco zasadniho, tak nas o tom vzdy informujiifeehi.

Méate na oddleni vypracované standardy &

Ne, nemame.

Jak se citite  oSetovani ditte s autismem?
Vzhledem k tomu, Ze mam v&dni v oboru psychiatrie tak je pro mne prace

S €mito détmi rutinou,zadné zvlastni pocityigmi nemam.

Sestra 10
Vzdélani- bakaléské

Praxe u dti s autismem- 6 let

Co mizeterici o komunikaci s ditem autistou?

Déti s autismem nejsou zvyklé komunikovat tak, jakoexé @ti. Dokazi

komunikaci vSechno naztig ale nepouZzivaji k tomu obecna pravidlaidd sefici,

Ze nerozumi &elu komunikace. Velkéast @ti s autismem nemluvi a nezna vyznam
slov. Proto je nutné komunikaci vizuélpodpdit nag. pomoci obrazk, predmeta
apod. Gilezitym zdrojem informaci je zde matka, ktera n@#isna jaké arovni se
nachazi jeji d& Pokud ma dés autismem ndpzizei tak to miZze vyjadit tak, ze
ukaze na sklenici a zae Kicet. Mnohdy takové ditvypada na prvni pohled

nevychovas.
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Jaky vliv m& na oSatvatelskou pé& pritomnost rodfi?
Rodie jsou velkou pomoci. Znaji dia &tSinou znaji i zpsoby, jak jej uklidnit,
znaji jeho zvyky a ritualy. Také dihlidaji po celou dobu pobytu. Mame zkuSenost,

Ze maminky jsou velmi Sikovné, dokazi si rychleagwnové zmisoby pée, které
jim lékaki doport&i.

Setkavate se s agresivitou takto znevybiogch dti?

Nekdy ano. Ale spis se jedna o vyfadi nesouhlasu ze stranydtt Oni nemaji jak
jinak vyjadit, ze nechiji jist obsd, Ze ch§ji svoji hraku, Ze se boji vyS&ni. Proto
k tomu mohou pouZzivat agresivitu. Maminky na to gkle zareagovat, takze se

mi jeSt nestalo, aby mi ditfyzicky ublizilo.

Jak poméhéatedem travit volnyas?

Na oddleni médme vybavenou hernu a k dispozici pedagobickéacovnika, ktery
détem vymysli zabavu. 8i s autismem radi maluji, takZze se nam staraji

i 0 vyzdobu na odieni. Navic je to pro&urita forma terapie. Dale mohou chodit

ven do parku.

Co vnimate jako nejnatog¢jSi v p&i o deti s autismem?

Myslim si, Ze pée je sama 0 sémarana. Rozhodéto neni tak, Ze by sestra hned
védéla, jak s &Emito détmi pracovat. Chce to ziskat zkuSenosti a praxjtd¥si je asi
piijmout ten fakt, Ze tyto &i jsou nemocné a nemohou za to, jak se chovaiji.
Zpocatku to je naréne, protoZze mate pocit, Ze pracujete s nevychovaaytymi
détmi.

Jak se odrézi tato prace na vasi psychice?

Ze zaatku to bylo naréné. J& mam rada vychovangidkteré nezlobi, nevztekaji
se. Sice jsemadila, s jakymi @tmi budu pracovat &$ila jsem se na to, ale realita
mne dost zaskda. Nyni si myslim, Ze jsem po psychické strangevnana. Prace

mne bavi a citim z ni naygimi.
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Jakym zpsobem si roz8ijeteci aktualizujete znalosti o autismu?
Ctu knihy s touto tématikou a &8s mam moznost navstivitjakou vzalavaci akci.
Nekteré pdgada napiklad APLA.

Méate na oddleni vypracované standardy &

Nemame.

Jak se citite f oSetovani ditte s autismem?
Jako i oSetovani jinych dti, nemam zvlastni pocity fFprvnim setkani jsem sice
nejista, protoZze nevim, co oddé cekat, ale tato nejistota brzy vymizi.

4.2 Rozhovory s matkami
Matka 1

Chlapec, ve 4 letech absolvoval diagnosticky pob¥,5 letech akutni hospitalizace
Prodélalo vase di¢ nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, hospitalizace praibla kthem tydenniho diagnostického pobytu natskié

psychiatrii a je&t loni tyden v nemocnici nagtském oddleni..
Jaky byl dvod hospitalizace?

Jak uz jsem psala, prvni pobyt byl diagnostickyrea$i okresni nemocnici natském

odctleni ze zdravotnichiavodt, syn z&al v noci zvracet krev.
Meélo dite doprovod @koho z rodiny?

Samozejmeé doprovod syn r#, na diagnostickém pobytu jsem s nim byla ja kapt

a manzel za nami kazdy den dojifddpoledne po praci a na adeni s tim zadny
problém nebyl. V Rokycanech s nim byl prvni noc aem druhy den rano nastoupila
babitka (ja jsem byla doma sijpo¢nimi dvogaty). Ot viibec nebyl problém ani

v tom, Ze synovi bylo 6,5 roku a pobyt sétBin je do 6ti let a ani v tom, Zéifmmna
byla babéka.
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Pripravovala jste di nejak na hospitalizaci?

BohuZel, syn ma k autismuigruzenou sedre téZkou mentélni retardaci &jaké
vyswtlovani je u nas plané,santeprg jsem murikala, co se ¢ge a bude dit, ale on to

ziejme stejre nechapal.
Jak travilo di¢ volnyc¢as v nemocnici?

Na diagnostickém pobytu jsme mohli odpoledne pe#gaich travittas mimo areal,
takZe prochazky arpSpatném péasi jsme i hracky, knizky, fenosné dvd...a na
odckleni vybavena herna. N&tdkém oddleni @i pobytu natizku to bylo €Zsi, ale

hodre pomohli zvukové hrgy, knizky....
Jak se vyrovnalo se 2nou prostedi?

Samozejm¢ problém prvni dvarit dny byl, ale nijak veliky, spi$ nastaly obtiZze

4

v orientaci v novém proi&tdi. Jinak syn snasi 2my nas¢sti dolie.
Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?

Snazili jsme se co nejvice dodrzovat zazity reZiavit€ co se tyka hrani, koupani,
pohédek...Nagsti nam na odfleni ve vSem vysli vsic.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBtn?

| pies to, Zze synibec nemluvi, tak s nim v obotijpadech hospitalizace bylo
komunikovano jako s ,normalnim.“ VSe niikali, vys\wtlovali a pak samadzjme vse
znovu vys¥tlili m & nebo bakiice. Mozna jsme #ii Stésti, ale vSichni byli mili, vstcni

a ochotni!
Co pro vas bylo f hospitalizaci negzsi?

Nejtezsi bylo udrzet syna naddku nebo v klidu fi vySetenich. Samazjme se bal

a snazil se vykalm branit.
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Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?

Na to nedokazu odpeéuct,vSe probihalo takdek v poklidu, takze asi to nebylo
potieba.

Me¢lo vaSe dit strach z nového prosdi? Jak jej projevovalo?

Strach jsem u syna pozorovala hlai vySeteni na magnetické rezonanci, kdy ho
museli uspat, jinak by to nebylo proveditelné,talgsem ndla strach i ja....plakal
a branil se kapze.... Na dtském oddleni se branil p brani krve, odstrkoval segtky

rukama, ale dle slov ségtek reagoval jako ,normalni“a.

Objevili se doma po hospitalizacéjakée problémy?

Syn byl vzdy tak cca tyden po hospitalizaci vicauviieny, vyhledaval syj klid.
Co vam poméahalo zvladnout dobu hospitalizace?

Asi nejvice pomahalo to, Ze kazdy den za nami mékdo [ijit a vlastre i kdyz byl

s babékou, Ze odpoledne jsem tam jezdila riédstku ja nebo manzel.

Matka 2

Chlapec, ve 3,5 letech absolvoval diagnosticky poby

Prodelalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano prodlalo. Byli jsme na diagnostickém pobytu na élédi dstské neurologie.
Jaky byl dvod hospitalizace?

V pul roce byl syn v nemocnici se zapalem plic (togegbyl zjiS€n autismus) a pak

ve 3,5 letech na neurologickém vy&eti k potvrzeni autismu.
Meélo dit¢ doprovod @koho z rodiny?

Syna jsem doprovazela ja.
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Pripravovala jste di nejak na hospitalizaci?

Nepipravovala jsem ho, jelikoZz nemluvi a ani mi nenozuA jeS€ k tomu byl hoda

maly.
Jak travilo di¢ volnycas v nemocnici?

Chodili jsme do dtské herny v nemocnici, prohlizeli jsme si synobiibené letaky,

knihy...Také jsme byli na prochazce v nemooimn parku.

Jak se vyrovnalo se 2Zmou prostedi?

Myslim, Ze to tam snasel lépe jak ja. Nejsemedioma, Ze by v tom byldaky
problém. Je ale pravda, Ze jsme vSude chodili spakie nerd potiZe se zorientovat.

Sam by asi netrefil n@pdo pokoje nebo na zachod.
Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?

Ano prohlizeli jsme si knihy. Maly je na to zvykbyavidelre rano a ped spanim. Také

jsme se snazili zachovat denni reZim jako mame d&hase vstav&isti zuby apod.
Jak komunikovali sestry s vaSimetBtn?

Da setict Ze nijak, komunikovaly se mnou,&@s réco prohodily smirem k synovi, ale

malo, protoze &d¢ly Ze nemluvi a nerozumi. Ale jinak se na maléhaiuali.

Co pro vas bylo  hospitalizaci negzsi?

v

Nejt¢ZSi bylo absolvovat vSechna ta vyget jako vySeéeni @i, EEG, musel do
narkdzy kwili magnetické rezonandClovék mu nedokazal vystlit co hoceka a maly
se bal. Jako matky se mne to dotykalo, bylo miitoy &le vim, Ze to byla nutnost.
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Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?

Ano, podstat se daftict, Ze nam ve vSem vyhéli Také jsme dojfedu &déli hodinu
vySeteni a mohli se takdas gipravit.

Melo vaSe dit strach z nového prosdi? Jak jej projevovalo?

Syn se bal akoratipvySetenich, jinak byl celkem klidny, skoro jako doma. rde

dohe vSude, kde je se mnou.

Objevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

Ne, vSe bylo v piadku, jen byl par dni jeSvice hyperaktivisi, nejspis po narkoze.
Co vam poméhalo zvladnout dobu hospitalizace?

Nejvice nam pomohly n&\&ty rodiny a patel, i kdyz pobyt trval jerritdny a sestcky

byly velice @gijemné a ¥novaly se synovi i
Matka 3
Chlapec, ve 3 letech absolvoval diagnosticky pobyt

Prodelalo vaSe di¢ nekdy hospitalizaci v nemocnici?
Ano, v roce 2011 byl fj 3lety syn, ktery je autista, na 6dennim diagrod&im pobytu
na cttské psychiatrii.

Jaky byl dvod hospitalizace?
Sada vySéeni, ktera mila vylowit jinou pri¢inu synova opozthi nez autismus,

hospitalizace byla nutna zejménaikwnarkoze pi CT vySeteni.

Meélo dit¢ doprovod gkoho z rodiny?
Po celou dobu jsem byl&ippmna ja-matka, ifpadré mé béhem dne vystdal manzel.
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Pripravovala jste di nejak na hospitalizaci?
Ne, syn nerozumi, takZze neni mozné jej na takoitaa pipravit. Ale sama jsem
piremyslela nad tim, co vzit sebou zackkea tak. Takeé jsem si ptetla jednu diskusi

na internetu, kde maminky diskutovali nad tim, gakbihala vySéeni.

Jak travilo di¢ volnycas v nemocnici?
Nejvicecasu stravil syn &anim po chodba hranim si v hegns ostatnimi &mi.

Vecer pak sledoval DVD a kdyZ bylo hezkéipsi tak jsme chodili ven na vychazky.

Jak se vyrovnalo se 2mou prostedi?
Kupodivu velmi dobe. U syna vzdy zalezi na prvnim pocitu, ktery zétavprostedi
ma a nemochnici si oblibil. Je tam prého spousta zajimavyclei a nastraj a take

aplrg jiné hraky nez ma doma.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?
Vzala jsem mu z domova jeho nejoblibgih hratky a jidlo, na které je zvykly. Jinak

jsme se fizpusobovali chodu odieni.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBm?
V podstat nijak, protoze syn nekomunikuje. Ale se mnou mlwrivSem, takze jsme

védeli vzdy co se bude dit a tak.

Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?

Prespavani v 6 lidech (3t + 3 matky) na jednom malém pokoji. Syn Sggagpi

a v noci, kdyz byl vztiru, nebylo kam se s nim uchylit (herna bylacgmti chodby,
nikoli samostatna mistnost), takze budil ostatySéteni nebyla fedem naplanovana,
volali nas ad hoc, kdyZ s€kde uvolnilo misto — takZze bylo nutné stale se @daf na
pokoji acekat, prakticky cely den, a &které dny nakonec k Zzadnému vygef ani
nedoslo, hospitalizace mi tudifigadala zbyt&na, zejména s ohledem na to, ze
bydlime v Praze a mohli jsme na kazdé vgdtkront CT prijet ambulants.
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Meéli jste moznost individuélniho planudeeo die?

Ne, museli jsme sefzpisobit chodu odéleni. Zbytek jsem uvedla w@dchozi otazce.

Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?
Je pravda, Ze syn byl vice ostrazity a prvni dexditlvSude se mnou za ruku, jinak

jsem u rho strach nezpozorovala.

Obijevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?
Ne, naopak syn ke mrvelmi péilnul, byl pak mazli¥jSi a gipadalo mi, Ze se zvysil
jeho pocit bezp#d, ktery mu jako rodie svou pitomnosti v &2Sich¢i novych situacich

poskytujeme.

Co vam poméahalo zvladnout dobu hospitalizace?

Komunikace s ostatnimi raflj zejména jedna z mych ,spolubydlicich® na pokoji
byla velmi blizka a staly jsme se dobrymi kamaraik&ale také moznost vyétlat se
s manZelem a opustit na par hodin nemocnici.

Matka 4

Chlapec, v 5 letech absolvoval diagnosticky pobyt

Prode¢lalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, byli jsme na diagnostickém pobytu kiegréni synovi poruchy.

Jaky byl dvod hospitalizace?

Duvodem bylo vylodit nebo potvrdit autimus u meho 5 letého syna.
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Meélo dit¢ doprovod gkoho z rodiny?
Ano, po celou dobu hospitalizace jsem byla s nigii. jBme ubytovani na stejném
pokoji a v podstatsi neumim pedstavit, Ze by tam byl syn sam. Je houitrovertni,

témst nemluvi a ma strach z cizich lidi.

Pripravovala jste di n¢jak na hospitalizaci?

Pripravovala jsem hlavhsebe, préetla jsem internetové diskuse a radila se

s maminkami. Mla jsem z hospitalizaceimu, protoZze syn ma navykly rezim a pokud
tento neni dodrzen tak je mastny, kici, pla&e a nespi. Synovi jsem se snazila
vyswétlit, Ze budeme spinkat jinde a Ze se brzy vratiiomi. Na doportdeni

kamaradek jsem mu vzala taskicivz domova- hréky, knizky, via&ky a domaci

obleieni.

Jak travilo di¢ volnyc¢as v nemocnici?

Prvni den jenomikéel a snazil se dostat gryPdad stal u dvig a snazil se je otél
nebo proklouznout. Také prvni&woci vibec nespal, chvili si hral s ¥y a pak zase
plakal a Ki¢el. Pozdji si hral se svymi hrgkami na chodénebo v heré. Ven jsme Sli
pouze jednou, protoZe fam prSelo. Také jsmedina oddleni dobrovolniky

s maiasky, ale maly se jich bal a neghtam byt.

Jak se vyrovnalo se zmou prostedi?
Prvni dva dny a noci proplakal a provztekal. Posanto zmirnilo, ale stejrse
nechoval jako doma. Byl takovy strnuly, smugse tvdil a nechél jist. Nakoupila jsem

mu sebou oblibené potraviny ( brumika, lipanekuaaii limonadu) ale ani to ne¢ht

Vyuzivali jste gjake ritualy z domova?

Snazili jsme se dodrzet posloupnéisinosti- rano vstat, jit na zachod gistit si zuby
a snidat. BohuZzel hned druhy den musel rano naieyse tak jsme to nedodrzeli.
Maly se zlobil, chil jit s kart&kem na zuby a bylo to pro n&zké. Také ped spanim

je zvykly vypit kakao z kojenecké lahve. To jsmelideli a pomahalo mu to usnout.
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Jak komunikovali sestry s vasSimetdm?

Sestry se snazily na malého mluvit, ale nebyloi¢gtatné, tak komunikovali se mnou.
Ale musimiici, Ze komunikovali hodh Ze synovy diagn6zy jsem byla iastna,

zavel se mi s¥t. Paad jsem doufala, Ze to je jen opeéiid které syn dozene. Sestry se
mnou moc hezky mluvily, vys#lily mi, co autismus obnaSi a na co se maiprpvit.

Hodné mne povzbudily a pomohly mi.

Co pro vas bylo f hospitalizaci negzsi?
Zmena prostedi. \Edéla jsem, Ze pokud nedodrzim synovy zvyky tak toebnér@né.
Sama takeé Spatrsnasim zrnu prostedi, rekolik noci jsem nespala. Vadilo mi&io

a hluk na oddeni. Navic jsem p@d gemyslela nad synovou budoucnosti.

Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?
Nemeli. VySetreni byla planovana a my se museélzpisobit. Nicmég se myslim, Ze

individualni rezim neni wthto podminkachdbec mozny.

Meélo vaSe dit strach z nového prosdi? Jak jej projevovalo?
Asi ano. Jak jsem jifikala, pdad chél oddleni opustit. Pokud odho projevila

n¢ktera sestra zajem tak hned utikalgprijaké Spathispal a téré nejedl.

Obijevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?
Asi tyden po pichodu z nemocnice odmital jidlo a netise pomazlit. Také se v noci

pomaiil, ale po tydnu se vSe upravilo.

Co vam poméhalo zvladnout dobu hospitalizace?
Muj manzel, ktery za nami deéifezdil a snazil se mne rozptylit. Také jsem se
spratelila s dalSi maminkou z vedlejSiho pokoje, kgdme spolu povidali a chodily

s d&tmi do herny.
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Matka 5
Chlapec, absolvoval diagnosticky pobyt v 6 letech

Prodélalo vase di¢ nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, kdyz bylo synovi 6 let.

Jaky byl dvod hospitalizace?

Na hospitalizaci jsme byli vyslangétskou lékdkou, protoze syn th zvlastni chovani.
Zacal chodit do Skolky a tam jej oztih za nevychované a nezvladateln&diral
détem hraky, hazel s nimi prudce o zem i p&telch, Kicel a vztekal se, kdyZ nap

nechel jit ven a dokonce ditelkdm utekl dor.

Meélo dite doprovod @koho z rodiny?
Ano, prvni ti dny s nim byla v nemocnici batiia, ja jsem musela doma hlidat mladsi

dceru a pak jsme se s b&étou vystidali.

Pripravovala jste di n¢jak na hospitalizaci?
Ano, synovi jsem vysitlila kam pijdeme a prd. Myslim, Ze to pochopil, byl zvykly
menit prostedi- chodil do Skolky a @las jsme spali u batky. Také jsem si zjistila, co

vSechno mame mit sebou a na jaka \gefijdeme.

Jak travilo di¢ volnycas v nemocnici?

Synovi se libila dlouha chodba a tak trawtdimucasu tam. Bhal sem tam a nebo lezl
po ¢tyrech. Olgas zavital i do herny a také &hheustale chodit na sesternu, kde se mu
moc libilo. Z domova jsme & prehrava DVD a tak sledoval oblibenou pohadku

Hleda se Nemo.

Jak se vyrovnalo se 2Zmou prostedi?
Vyrovnal se dote, skoro si troufanici Ze se mu v nemocnici libilo. Bylo tam prého
spousta zajimavychsgi acinnosti. Akorat malo spal a uz brzy ranoétiit na chodbu

a vztekal se, kdyZ nemohl, protoZe ostatn&jeptli a tak by je budil.
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Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?
Ano, syn musi viét kazdy den véernicek, takze jsme museli poviaitkoukat. Jinak

jsme se fizpusobili chodu oddeni.

Jak komunikovali sestry s vaSimetém?
Myslim, Ze komunikovali dostate¢. VZzdy mu vys¥tlovali co se dje, uklidnovali ho,
aby se nebal a také ho napominali, kdyZ jim choalitesternu. Syrékné mluvi, takze

s tim nebyl problém.

Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?
Nejte¢ZSi asi bylo tam byt tak dlouho, syn se zabawd jalse hrozhnudila a fakt jsem
se uz &Sila domu. Navic mam doma mladSiditnela jsem starost jak to s bakou

zvladnou.

Meéli jste moznost individuélniho planudeeo die?

Méli jsme naplanovany den tak, Ze dopoledne bylatitgiéa zhruba od 14 hodin jsme

meéli volno, tak jsme si rezim planovali sami.

Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?
Ne, naopak se mu tam velice libilo. &g% pichodu z nemocnice domuifda maloval

obrazky z nemocnice ( séigky, fonendoskop, injekce apod.).
Objevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

PriSlo mi, Ze syn necBkviibec poslouchat a byl takovy roztej#i nez je obvyklé.
Jinak jsme Zadné problémy neobjevili.
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Co vam poméhalo zvladnout dobu hospitalizace?

NavsStva kamaradky a ffstup na internet ips notebook. Mohla jsem si popovidat
s prateli a alesp nam to uteklo. Také jsem byla rada, kdyz mi Bleditelefonovala,
jak se dé mladSi dca.

Matka 6
Chlapec, absolvoval diagnosticky pobyt v 5 letech

Prodeélalo vase di¢ nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, byli jsme se synem tyden na diagnostickém pofsynemocnici.

Jaky byl dvod hospitalizace?
Jednalo se o diagnosticky pobyt, kdy sdmzjistit, kde je pi¢ina synovych problém

Meélo dite doprovod @koho z rodiny?

Ano, byla jsem se synem po celou dobu, i jsem bylam ubytovana na pokoji.

Pripravovala jste di n¢jak na hospitalizaci?
Ano, povidala jsem si s nim o tom. Syn sice minm&bmunikuje, ale vydrzel mne
poslouchat. Zejm¢ pochopil, Ze se jedna @eo zavazného. Tim, Ze jsem muikala,

jsem se sama ukiidvala, Ze to bude probihat kligin

Jak travilo di¢ volnyc¢as v nemocnici?
Syn n&l z domova zasobu htek a sebou jsme ¢h pocitag, takze celé hodiny hral hry
na PC. Asi dvakrat jsme byli nai$ti s ostatnimi &mi, ale to se mu nelibilo a chise

hned zase vratit.
Jak se vyrovnalo se 2Zmou prostedi?

S prostedim nendl syn velké obtiZze, ale styskalo se mu po naSeskpeij. Plakal a
hledal, kde je hafi. Se psem se maiji velmi radipdae spolu spi v posteli a taiZko
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nesl odlodeni. Prvni noc nespal ai@al chél pejska. Druhy den uz to bylo lepSi a pak

uz o pejskovi nemluvil.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?

Ano, tykalo se to hlawhjidla. Syn je zvykly dostavat po &dtt maloucokoladu a tak
jsme i zde byli vybaveni. BohuZel jeden den musiglabedne na vySitni a nemohl
cokoladu snist, tak se vztekal a roztrhal obrazkgicmmaloval. Dale je zvykly usinat
pii zapnutém radiu. Na pokoji ovSem byla gg&tdna maminka, tak jsme museli rychle

sehnat sluchatka, abychom nerusili ostatni.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBm?

Snazily se na syna mluvit, ale on rarereagoval, tak mluvili hlawnse mnou.
Nicmére kdyZ synovi nabidli §akou zajimavou hgku, tak si ji od nich vzal, coz wp
nebyva zvykem. Sestry byly moc fajn a obdivujighjtrpslivost a chovani.

Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?
byli. Bylo to nar@né a u skterych vySeteni jsme ani naddéli, kdy nascekaji. Prost
priSla sestra a Slo se. Takze syrfsba zrovna hral a protoZze musel na Vigdttak

kiicel a nechtl od hratek. O to bylo &ZSi ho udrzet v klidu.

Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?
Ne, ukité nentli. Na oddleni jiz maji navyknuty &aky rezim a ten se dodrzuje.
Byvala bych byla rada, kdybychonddéli, kdy mame absolvovat vygeni, abych se

synem nerdla néco rozalano.
Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?

Myslim, Ze nenil. Vcelku se choval tak jako doma. Sice se musatipden rozkoukat,

ale pak uzadil po celém odgeni.
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Objevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

Syn byl vice fixovan na naSeho psaigubsi ho ékem hlidal, zda je ud Jinak jsem
nic nezpozorovala.

Co vam poméahalo zvladnout dobu hospitalizace?

Patitac. Syn miluje hry na p@taci a pokud je rozruSeny tak se u hry vzdy uklidnjl B
to skwly zptasob jak jej udrzet v klidu i po vygehich. Také nas na¥sbval manzel

a i mne jeden den v doprovodu wdal, tak jsem mohla na chvili doésta.

Matka 7

Chlapec,absolvoval diagnosticky pobyt ve 3 letech

Prodelalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, minul rok jsme byli hospitalizovani v nemoanidospitalizace trvala 5 dni.
Jaky byl dvod hospitalizace?

Jednalo se o diagnosticky pob§ekala nas spousta vyEsti, z jejichz vysledkse

melo zjistit, jestli je syn autista nebo ne.

Meélo dit¢ doprovod @koho z rodiny?
Ano, synovi je&t nebyli 4 roky a tak jsem s nim byla celou dobypakoji. Syn ma
prokazanou lehkou mentalni retardaci a@otje dohled. Navic nikdy nebyigs noc

beze mne tak jsme moznost ubytovani uvitali.
Pripravovala jste di nejak na hospitalizaci?

Ne, myslim, Ze je na to j&Sinaly. J& jsem si zjistila co vSechno mame mit sebjak
dlouho bude pobyt trvat.
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Jak travilo di¢ volnycas v nemocnici?

Volny ¢as jsme travili ¥tSinou venku v nemocémim parku. Syn se velmi rad vozi
v kocarku, tak jsem ho vozila celé odpoledne. Jinakdlijako doma s kostkami

a s mluvicim medsdem. Syn je také zvykly chodit po &l spat, coz jsme dodrzeli

I V. nemaocnici.

Jak se vyrovnalo se 2Zmou prostedi?

Vcelku dol¥e, neplakal, normaénsi hral. VSude chodil se mnou, i do herny. Jenom
odmital jit na vySébvnu, asi se bal, co mu zase budélaid Chytal se futer, nabytku

a nechdl jit dovnitr.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?
Syn chodi po olilé na d¢ hodiny spat. To se nam pdida dodrzet. Dale chce usinat se

mnou Vv posteli a to jsem mu také mohla spinit. Kjsene se pzpasobili oddleni.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBm?

Na syna se usmivali, mluvili s nim a ng&ho, pokud mu éali néjaka vyseteni. Jedna
sesfi¢cka mu dévala pravidetientilku, a tak ji vzdy jiz vyhliZzel. VeSkeré infmace
jsem jim zprostedkovala ja. Na komunikaci si opravdu nemoléictat.

Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?
Nemocnéni jidlo. Syn odmita progmo neznama jidla a tak se nemg@ainch okéda ani
netkl. Naststi jsem ndla sebou koupené susSenky, kterymi to déhdPokazdé, kdyz

nam ginesli oked tak syn zé&al kiicet, sevel rty a nemohla jsem d@mo nic dostat.
Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?

Tak nail. Veédéli jsme, kdy budeme muset na vyi&eti acas mezi tim jsme si

organizovali sami.
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Meélo vaSe dit strach z nového prosdi? Jak jej projevovalo?
Syn se bal akorat vygeni- Kicel, nech&l dovniti na vySetovnu, vSeho se chytal, az ho

nakonec musela sestra svazat grastiem.

Obijevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

Zadné problémy jsem nezpozorovala. Syn se chokaldéve.

Co vam poméahalo zvladnout dobu hospitalizace?

Moznost byt venku. Ma jsem strach, Ze budeme muset celou ddbtazv nemocnici.
Syn je venku moc rad, rad se voz é&rku a tam vydrzi séti n¢kolik hodin. Tak
jsem ho vzdy zaparkovala pod strom do stinwkagas si pecist knizku, zavolat
pratelim a nebo jen odgdvat. Diky tomu jsem ani nebyla z pobytu v nemoknic

unavena.

Matka 8

Chlapec, absolvoval diagnosticky pobyt v 5 letediale v 6 letech nagtském oddleni
Prode¢lalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, jiz dvakrét.

Jaky byl dvod hospitalizace?
Poprvé jsme byli na diagnostickém pobytu, kdyZ tsyoovi 5 let a podruhé jsme byli

tyden na étském odédleni, protoZze syn utigbUraz hlavy na kole a éhoties mozku.
Meélo dite doprovod @koho z rodiny?
Ano, v obou pipadech jsem syna doprovazela ja. Poprvé jsem nighlse synem na

pokoji, po druhé jsem byla ubytovana o patro rikzé pes noc byl syn beze mne.

Pripravovala jste di n¢jak na hospitalizaci?
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Poprvé jsem se mu snazila vytit, kam a pr@ jdeme. Jak dlouho tam budeme, Ze tam
budu spinkat s nim. Podruhé nebyl iigp@avucas, protoze jsme jeli nahle

k hospitalizaci.

Jak travilo di¢ volnycas v nemocnici?

Pti prvni hospitalizaci jsme vyuZzivali vybavenou herdale jsme chodili ven na&igté

a také jsme malovalitfikdami. Podruhé to bylo n&hagjsi, protoze syn musetigtat

4 dny nawzku. Dokud mu nebylo ddb, tak spal. Potom se aletahv posteli nudit a ja
ho tam nemohla udrzet, plakal, &hft ven, odmital hréky. Tehdy nam velmi pomohl
notebook, ktery synoviipnesl tata. Vydrzel celé hodiny hrat karty na P@kse

sledoval pohadky.

Jak se vyrovnalo se zmou prostedi?

Poprvé to bylo bez obtizi. VSude jsme chodili spsein si rad hrél v heénPodruhé
jsme n€li problém udrzet syna néaku, byl mrzuty a nejspis se i bal. Hédrlakal a
odmital hrgky. Nejhorsi byla noc, kdy byl na pokoji beze mpi; vibec nespal, tak

jsem posledni dinoci spala u & na Zidli.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?

Syn ma naéené ritualy s hygienou. N&glad by neSel spat bez &igténych zuli, nebo
kdyz se myje tak se jeditkoupe ve va& ma strach ze sprchovani. Také stiktn
vyZaduje oblékat ttko naged hlavu a pak ruce, ne naopak. Dale ma své oldiben
hratky, které neda u ruky. Je to elektronickfdek a hopik. Museli jsme je sebou nosit

i na vySeteni.

Jak komunikovali sestry s vaSimettn?

Sesticky si naged zjif'ovali, jak se synem komunikujeme my. Nas syn mlald,jen

to nejnutrjSi, Zadné rozvinutésty. Ale mluvenému slovu celkem rozumi, dale mame
vytvoreny ukolnéek- tabulku, kde fipeviiujeme obrazkyginnosti, které budemeslt

nag. dopoledne. Syn se tak Iépe orientufase. Sestry vSe respektovaly, na syna
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mluvily, uklidiiovaly ho, kdyZ se bal vy&eni a chvalily hoRekla bych, Ze s nim

mluvily jako se zdravym ditem.

Co pro vas bylo f hospitalizaci negzsi?

Pt prvni hospitalizaci pro mne bylo nejhorsSi ginge s tim, Ze syn nejspis bude autista.
Alespai vysledky vySeteni tuto domanku jen potvrzovali. Byla jsem ve velkém stresu
a padad se zabyvala otazkou, co bude dal. Na jednustmaale bylo zji&ni, po kterém
se mi neskui@¢ ulevilo. Kone&n¢ to nekdo nazval a byla tak hned moznost s tim
pracovat. B druhé hospitalizaci to byla noc, kdy jsem nemditau syna. TuSila jsem,
Ze bude na%®stny, ale neslo to jinak igsit.

Meéli jste moznost individuélniho planudeeo die?

Nemeli, v obou gipadech jsme respektovali rezim ¢tihi.

Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?

Strach jsem u syna zpozorovafagruhé hospitalizaci. Bylo to na syna moc rychlé,
protoze bezprogdre po Urazu jsme odjeli do nemocnice a rovnou sitadsnechali.
Nenli jsme sebou nic, ani htku. Tak musel manZzel rychle déra vSe pivézt. Syn
naged plakal, potom se to upravilo, ale plakal vzdydidyz @isSel rekdo z personalu.
Také mi islo, Ze si nehral tak jako doma. &is se dlouze zakoukal a jakoby
piemyslel. Navic celou dobu odmital jist, jedl polkmgpicovou kasi, kterou céitpit

z kojenecké lahve.

Objevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

Prvni den doma byl syn takovy zarazeny, ale brap sgravilo. Z nemocnice jsme si
privezli novy ritudl- kazdy den mé syn kaegi krupicovou kasi z kojeneckeé lahve.
Jediné negativum z hospitalizace je, Ze syn nespé&esam v pokoji jak byl zvykly, ale

pravidelré v noci rebshne k nam do manzelské postele.

Co vam poméhalo zvladnout dobu hospitalizace?
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V obou gipadech to byla podpora ze strany rodiny. Nemysela mit starost ani o
domacnost ani o mladsiho syna. Navic nas jezdgilrigelre navStvovat. Bylo to
piijemné rozptyleni. Také mi velmi pomohlo, Ze marsgebd zé&atku sta¥l k diagndze

autismu stat@n¢. Zjistoval si informace na internetu a byl nAm oporou.

Matka 9
Chlapec, absolvoval diagnosticky pobyt ve 3,5 lete@kutni hospitalizaci v 6 letech.

Prodelalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, jiz dvakrét.

Jaky byl dvod hospitalizace?
Duvoda bylo nekolik. Krome tydenniho diagnostického pobytu jsme absolvovali

hospitalizaci a urgentni operaci sikH.

Meélo dite doprovod @koho z rodiny?
Ano, pokazdé jsem byla se synem ja. Akorat kdygll8ziny na poopetaim pokaoiji,

tak jsem za nim mohla pouze dochéazet.

Pripravovala jste di n¢jak na hospitalizaci?
Ne, kdyz jsme jeli na diagnostiku tak byl syn ¢d$vdreé maly ( 3,5 roku) aip urgentni
hospitalizaci na to nebyhs.

Jak travilo di¢ volnyc¢as v nemocnici?

Pti diagnostickém pobytu jsme travili volréas jako doma- prochazky venku, hry

s hrakami, televize apod. KdyZ byl syn na operaci, takylo £Zsi. Zp@&atku nel
natizeny gisny klid natizku. Snazila jsem se mu potst televizi pohadky, také jsme

mu ginesli notebook, ale i tak to bylo namahavé uds¥et v posteli.
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Jak se vyrovnalo se 2Zmou prostedi?
Vcelku dol¥e. Dokonce i pobyt na poopé&ram pokoji, kde byl pes noc sam, snasel
bez potizi. Se#itky byly v tomto smdru moc Sikovné, naily se pouzivat ke

komunikaci obrazky, na které je syn zvykly.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?
Pri diagnostickém pobytu ano- dodrzovali jsnfbfizné posloupnostinnosti, jako
jsme zvykli doma. Ale po operaci jsmelirezim natolik rozhozeny, Zze nebylo mozné

toto dodrzet.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBtn?

V obou gipadech byly sestry moc Sikovné, tidgyise pouzivat obrazkoveé tabulky
a také se hodmprizpasobovaly synovi. Mj syn nemluvi a malo rozuniéci, proto je
nutny jiny zmsob komunikace. &ilo mne, Ze si to sestry u mne zjistily a synox8ly
vstric.

Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?
Pt urgentni hospitalizaci to byl strach. Bala jsesrossyriiv Zivot a déle také o synovo
budoucnost. Syn #&hnékolikahodinovou operaci na miminim ok¢hu, moc jsem se

bala, Ze zeite nebo bude trvale poSkozen.

Me¢li jste moznost individualniho planudeeo dit?

Ne, nengla. Ve vSem jsme sdippusobili zvyklostem odéeni.
Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?

Syn nEl strach i akutni hospitalizaci. Bylo to natho moc rychlé. Ml hrozrs
vystraSeny vyraz a minimarse pohyboval, byl strnuly. Po operaci plakal &tae
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pomaiovat. Po par dnech se situace upravila. Tyto reaktsyn v dol&, kdy jsem

s nim nemohla byt na pokoji.

Obijevili se doma po hospitalizacéjaké problémy?

Napred ne, syn byl jakoitl/, ale po asi 14 dnech od propumstse syn z&l znovu
pomaiovat. Z&al byt na mne zavisly, nesnesl u sebe nikohgadPee ujisoval, ze
jsem u ho. Budil se i v noci, aby zjistil, zda jsme ho rapesli do jeho postylky.
Pokud jsem musela odejit k Iékaebo nakoupit, tak syn hrogkticel, kopal do dvi,
vynucoval si, Ze {jde se mnou, jenze po operadinest zakazané vychazky.
VétSinou to kouilo tak, Ze se pozvracel. Jediné, co ho na chdileagovalo, byly
hratky s tématikou policie. Na ty se téZ upnul. Bylchtozné. Pry to mohla byt reakce

na dlouhy pobyt v celkové anestézii.

Co vam poméahalo zvladnout dobu hospitalizace?

Hlavné¢ moje kamaradka, ktera nas demavstvovala a ndla pochopeni pro fp strach
0 syna. Stélo mi, Ze jen segla vedle mne. Také mi moc pomohtiptratr, ktery mi
doporuil skvélého psychologa, se kterym jsem mohla probrat vgesharosti.

Matka 10

Divka, absolvovala diagnosticky pobyt ve 3 letech

Prodé¢lalo vase dig nekdy hospitalizaci v nemocnici?

Ano, byli jsme hospitalizovani, kdyz byly dc& roky.

Jaky byl dvod hospitalizace?
Byli jsme odeslani na odborné pracowjgirotoze existovalo vazné podeai, Ze naSe

dcera ma poruchu autistického spektra.

Meélo dit¢ doprovod @koho z rodiny?
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Ano, s dcerou jsem byla hospitalizovana ja. Jinatolasi ani neslo. Dcera je na mne

hodrs zavisla.

Pripravovala jste di nejak na hospitalizaci?

Ne, nepipravovala. Dcera neuta mluvit a nerozuréa reci.

Jak travilo di¢ volnyc¢as v nemocnici?

Dcera se zpgtku nemohla uklidnit. Rad khala po chodf rozhazovala heky

a kicela. Kdyz jsem chta, aby si chvilku hréla v klidu v hefntak si lehla na zem
a tloukla hlavou o podlahu. Druhy den sedilawozit katarek po chodba tak psad
vozila. Odpoledne jsme chodily ven, ale bylo toywsdla&em, protoZe dcera cita
brat sebou kearek.

Jak se vyrovnalo se zmou prostedi?
Jak jsem jiz popisovala, dcera si musela zvyknauyslim, Ze jeji Bhani, Kiceni

a neposlusnost byla praveakce na z#mu prostedi.

Vyuzivali jste gjaké ritualy z domova?
Ano, kazdé rano musela snidat ovesnétkyls mlékem. Problém nastal, kdyZ musela
dcera na vySégni nal@éno a nemohla snidat. Hrazee vztekala a ffad se dobyvala do

skiinky, kde jsme i potraviny. Také musela na noc dostat dudlikg, @édnula.

Jak komunikovali sestry s vaSimetBm?
Sestry byly UZasné. Snazily se na dceru mluvig jakbyla zdravé dit Hodre se na ni
usmivali. Jinak komunikovali hla¥rse mnou. Pé&Bilo mne, Ze si nasSkas popovidat

si 0 mych problémech a starostech.
Co pro vas bylo p hospitalizaci negzsi?

Na naSem odieni nebyly jen éti s autismem, ale i ment&zdravé dti. Musim
piiznat, Ze jsem se sty za chovani své dcery a bylo pro mgiké, kdyz jsem si
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uvédomila, jakd by mohla moje dcera byt hodné,ditlyby byla zdrava. Dcera jéiné
hyperaktivni, ale v nemocnici to bylo je$torSi nez doma. Odjilh jsem uplg

vycerpana.

Meéli jste moznost individualniho planudeeo dit?
Ne nengli.

Meélo vaSe di strach z nového pro®di? Jak jej projevovalo?
Nevim. Myslim si, Ze trochu ano, ale kompenzovalayperaktivitou. Kupodivu se
jinak zdala stataa. Ani @i odberu krve neplakala.

Objevili se doma po hospitalizacéjakée problémy?
Nic vyrazného. Chvili trvalo, nez se dcera @mklidnila a z&ala se chovat, jakori.
Také si navykla nemocini rezim a trvalo asi 14 dni, nez se nam pitmlaiejit na

domaci rezim.

Co vam poméhalo zvladnout dobu hospitalizace?

Muj partner. Sice neni biologicky otec moji dcerg j bezvadny. Pravidelmas
navstvoval a uklidioval mne, Ze naSe dcera je Sikovné.diaké mne nabadal, abych ji
neporovnavala s ostatnimitchi, ale Ze jsou na tomet jeS€ hat. Byl mi velkou

oporou.
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4.3 Grafické znazornéni vysledkii
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Schéma 1 Jaka existuji specifika oSEtvatelské pée u dti s autismem
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Schéma 2 Komunikace z pohledu sestry
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Schéma 3 Komunikace z pohledu matek
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Schéma 4 Psychicka z&F personélu
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Schéma 5 Psychicka z&r ditéte
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Schéma 6 Zachovavani ritual
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Schéma 7 Jaké problémy provazeji hospitalizaci dite autisty
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Schéma 8 Agresivita
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Schéma 9 Adaptabilita a zn§nu prostiredi
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Schéma 10 Problémy po pro&lané hospitalizaci
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Schéma 11 Jaky vliv ma na oSébvatelskou péi p¥itomnost rodi¢ia?
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Schéma 12 Jak se sestry cititpoSefovani ditéte s autismem?
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5 DISKUSE
Diplomova prace se zabyva a%efatelskou p& o dti s autismem v dab

hospitalizace. Cilem prace bylo zjistit, jaka jsmecifika oSé¢bvatelské pé&e o tyto dti
a jaké problémy mohou provazet hospitalizaci.

Vyzkumné Seaeni probihalo formou kvalitativniho vyzkumu, tedkou
strukturovaného standardizovaného rozhovoru. Bipm/enyctyii vyzkumné otézky:
V1 - Jaka existuji specifika o$evatelské p& o dit s autismem? V2 - Jaké probléemy
provazeji hospitalizaci dite autisty? V3 - Jak hodnoti sestriitpmnost rodie i
hospitalizaci ditte s autismem? V4 - Jak se sestry ditbpetovani ditte s autismem?

Prvni vyzkumny soubor t¥dy sestry, které pracuji na o&éni dtské
psychiatrie a oddeni dtské neurologie. Tyto sestry byly vybrany z#ng, protoze
oSetuji déti s autismem pravide#na maji v této oblasti mnoho zkuSenosti. Dohromady
bylo provedeno 10 rozhowurkteré byly zaznamenany na zaznamovy arch a nésled
zpracovany.

Druhym vyzkumnym souborem byly matkygtt u kterych byl diagnostikovan
détsky autismus a které prédly se svym dittem hospitalizaci v nemocnici v ramci
diagnostického pobytu nebo v souvislosti s akutosetenim. Zde bylo provedeno také
10 rozhovoi.

Prvni vyzkumna otazka je z&ena na to, jakd existuji specifika
v oSetovatelské p& o déti s autismem ( Schéma 1). V ramci vyzkumu byl&tajio, Ze
oSetovatelska p& u dti s autismem ma jista specifika $kolika oblastech, z nichz
na prvnim mist musime zminit komunikaci. PodIRi¢ana dochézi u autistke
globalnimu selhavani ve vSech komugikigh modalitdch. Té#t polovina dti
s autismem si nikdy neosvoji mluventmt. U déti s dobrou celkovou inteligencitrbe
byt fe¢ plynula, ale petrvavaji v ni wité zvlastnosti, jako je sklon chapat doslévn
vSechny vyroky, specifické obtiZzaigporozungni plynulému proudu mluvengesi,
komunikace s takto postizenymétchi je pro sestru velmi slozita ( Schéma 2). Tuto
slozitost sestry spatji v individualit ditte. Kazdé dit ma osvojeny jiny zfsob

komunikace. Ta byva ve vSech oblastech probléma\ee jedna o mluveni, gestikulaci,
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mimiku nebociny. Aby sestra mohla s dfem navazat kontakt, je nutnditpmnost
matky ditte, ktera je prvotnim zdrojem informaci pro @8gti personal. V oblasti
komunikace jsou to hla¥ninformace o tom, jaky dituziva zfisob komunikace, jak
dava najevo své zakladni peity a jaké pouziva ke komunikaci picky. Z rozhovoil

je dale patrné, Ze sestryiem kratké doby hospitalizace nemaji moznost s kdkaai
pracovat. Sveé tvrzeni @dodniuji tim, Ze ¥tSina dti odmita s personalem komunikovat.
V tomto gipact ziskava matka dite roli tlumainika a stava se &itym mostem mezi
ditttem a personalem. Ogetani dti s autismem je natoé hlavié pro za&inajici
sestry, proto jelezité, aby dochazelo kedavani zkuSenosti mezi sluzebmladSimi

a sluzeba starSimicleny oSetovatelského tymu.

V ramci rozhovolt byly matky dotazany, aby zhodnotily Urdv&omunikace
sester s&mi pii hospitalizaci ( Schéma 3). Ziskané odgdivie mozné rozdit do ti
skupin. Prvni skupina matek odgokla, Ze sestry komunikovaly s jejich &#m, jako
by to bylo zdravé dét Vyswtlovaly diti situaci, uklidiovaly ho a usmivaly se n&jn
Druha skupina matek uvedla, Ze si sestry zjistifprimace o tom, na jakou komunikaci
je dig zvyklée z domova a tato pravidla respektovaly. ki se zapojovaly do
pouzivani obrdzkové komunikace &zpusobovaly se ¢&tem. Treti skupina matek
odpowdéla, Ze sestry s ditem komunikovaly minimaka Matky to gisuzuji tomu, Ze
jejich &&ti nemluvi a nerozumi mluvenému slovu. Zarovematky velmi klads
zhodnotily komunikaci personalu s nimi. Sestry jposkytovaly vSechny idezité
informace a také psychickou oporu v ndm® Zivotni situaci. Podle Vagnerové ma
rodina s postizenym @tem jinou socialni identitu. Existence postizenétitste
v rodirg zpasobi, Ze se ditym zpisobem zmani Zivotni styl rodiny, protoZze se musi
prizptisobit moznostem a pabam svého dite. V té souvislosti se &ni chovani nejen
v rodirg ale i ve vztahu k Siroké v&nosti, kde se lidé mohou projevovat jinak nez je
obvyklé nebo se od speleosti izolovat (3).

Druhym vyznamnym specifikem v ogetatelské p& u déti s autismem je
nutnost zachovavat zvyklosti a ritualy d@& Dle OSlejSkové @i s autismem miluji
stereotypy a&ko pijimaji jakékoliv znény. Pokud neni mozné jejich ritual dodrzet,
reaguji na to citovym rozruSenim, vztekem a afekf®maji na tom, aby jejich obteni
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melo stejnou barvu, séty na stejné zidli a jedly z jediného tai Rodée z obavy
z afektu tyto ritualy respektuji (17). Zrozhowowyplynulo, Ze je velky rozdil
v zachovavani ritudl pii diagnostickém pobytu afipakutni hospitalizaci ( Schéma 6).
V ramci diagnostického pobytu matky u¢fid Zze nmEly moznost dodrzovat zazity
rezim gevazie v oblasti hygienické g, stravovani a hrani.éb mély u sebe své
oblibené hréky a také potraviny a napoje, na které jsou zvykd@anou zkuSenost
udavaly matky, jejichz @i byly hospitalizované akutha musely byt umishi na
jednotce intenzivni g&. Zde byl problém s trvalowipomnosti matky na pokoji die

a dodrzovani rituél se muselo pdttit rezimu na oddeni a také fyzickému stavu
ditéte.

OSetovatelska pé&e o dit s autismem ma své specifikum ve vyrazné psychicke
zagzi ditéte. Ta je dana tim, Ze se dibcita v neznamém prdsti, podrobuje se
raiznym vykorim, méni obvykly rezim dne a ztraci pocit jistoty a bedp& vyzkumu
vyplynulo, Ze u dti bylo mozné rozeznat projevy strachu ( SchémdaPbille Ptéka
mohou u osob s autismem nastétgbyku se zdravotniky problémy. Je to dano tim, ze
takto postizené osoby vyZzaduji pevné dodrzovannitherradu, na ktery jsou zvykli.
Také jsou vystavovaniélesnému dotyku id vySetenich, kterému se brani (49).
Z rozhovoii je patrné, Ze n&stjSi pricinnou strachu uéthto dti byly okolnosti
spojené s vysegnimi. Tento strach se projevoval @én, obranymi reakcemi dte,
brarenim se fyzického kontaktufipnékterych vySatnich a odmitanim vstoupit do
vySefovaci mistnosti. Podle vypédi sester jsou také vy$ehi nefasgji spojena
s agresivitou &ti, kterou sestry vnimaji jako obranou reakci masss tim spojeny. Na
zaklad rozhovofi mizemeftici, Zze dti s autismem prozZivaji vyraznou psychickou
zaez pri akutni hospitalizaci, zvl&Spokud je spojena s opeérdm vykonem, jako tomu
bylo u dotazovanych respondénZde se stres projevoval tak, Zesditimitalo pijimat
potravu, minimald se pohybovalo, zalo se pomé&ovat, vytrvale plakalo a &b
vystraSeny vyraz. Uéthto diti také nastaly vyrazné problémyi goropuséni do
doméciho osébvani.

V souvislosti s narosti, kterou klade na sestru¢péo dti s autismem, je
dalSim specifikem vyrazna psychickd&apersonalu. Dle Markové prace sestry, ktera
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oSetuje pacienty s psychiatrickou diagnézou, je velpgdficka a oSdébvatelska pée
se musi maximathprizpasobit individuali¢ klienta (43). Jarntkova piSe, Ze pacienti se
ve velké mie swfuji sestram se svymi obavami, Uzkostmi, osobnimbddinnymi
problémy. Od sestryd@kavaji pochopeni, empatii, psychologickiispup a vysokou
miru porozumini (44). Rozhovory prokézaly, Z€t8ina dotazanych sester hodnoti své
zanestnani jako psychicky velmi n&moou profesi ( Schéma 4). \sledku této
naranosti sestry popisuji, Ze se citi ¢eypané, unavené, trpi bolestmi hlavy
a podrazdnosti. Také se u nich objevuji pocity litosti a mack jakékoliv ¢innosti.
Stock uvadi zakladni znaky &grpani pi burnout syndromu. V oblasti eri se
objevuje skiéenost, bezmoc, bezngd ztrata sebeovlddani, podré&hdst, pocity
strachu, prazdnoty, apatie a osamoceni. V oblgzitké je to pak nedostatek energie,
chronicka unava, bolesti zad, poruchy spanku,&iarardiovaskularni a zazivaci obtize
(45). Z tohoto vytu je Zejmé, Ze sestry, které pracuji &@rdi trpicimi autismem, maji
vysoké riziko vzniku syndromu vyheni.

Druha vyzkumna otazka zfigje, jaké problémy provazeji hospitalizaciétbt
s autismem. Z rozhovor vyplynulo, Ze pi hospitalizaci ditte autisty mohou byt
problémy s agresivitou, adaptabilitou naénm prostedi a problémy po preéthné
hospitalizaci ( Schéma 7).

Vagnerova popisuje, Ze u osob s autismem se piliejexwySena pohotovost
k agresivnimu reagovani, které sézm projevit jako rozbijenidei i utateni na lidici
zvirata. Vys¥tluje, Ze toto chovani Ize chapat jako sodcialmestandardni Zgob
v rozhovorech uvedly, Ze se s agresivitoweti gdetkavajicasto ( Schéma 8). Agresivni
projevy vSak chapou jako obranou reakétidna nejistotu, uzkost, strach, bolest
a vyjadeni nesouhlasu. Agresivitutil projevuji fyzickym utokem ve forghkopani,
kousani, kiku, poSkozovani druhych, okoli a sebeposSkozov&estry hodnoti agresivni
projevy cti jako zvladatelné vzhledem Kku ditéte. To se tyka diagnostickych pobyt
kde jsou nejastji déti predSkolniho a mladSiho Skolnih@kwu. Dle Vagnerové je
sebeposkozovani nadprahovou autostidnilaktivitou, kterd mze ditti poskytovat
tlevu a uvol®ni v situaci, kdy se naléza v silném psychickémetiapltze vSak byt
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i projevem neschopnosti se odlisit od svého okbjto projevy chovani jsou soci&n
napadné, rusivé a zdujici pro nejblizsi okoli (3).

DalSim problémem, ktery provazi hospitalizacétdits autismem, je adaptace na
nové prodtedi. Berankova uvadi, Ze hospitalizace zasahujeZidota ditte, jeho
zvyklosti, Zivotniho stylu a ovliwje jeho socialni a rodinné vazby. ®je nuceno
komunikovat s cizimi lidmi, proZiva nové zkuSen@stiakousi bolest (50). Z rozhovor
vyplyva, Ze u dti nastaly problémyievazr v prvnich dnech hospitalizace a to hlavn
v orientaci na odéleni ( Schéma 9). Situaci vSak ushadala Fitomnost matky jako
doprovodu. Nkteré dti v ramci adaptace na nové piesti reagovaly pkem,
vztekanim se, hyperaktivitou, odmitanim jidla a @dmim vstoupit do uitych
prostofi jako teba na vySébvnu. Matky také uvedly, Zze v prvnich dnech pobytu
v nemocnici byly jejich &t nejisté, strnulé a vSude vyZzadovalyjitpmnost matky.
Zajimavé byly odpogdi nekterych matek, Ze jejichétl nemely v adaptaci na nové
prostedi problémy a dokonce se jim v nemocnici libiloZz @yjadily napiiklad tim, Ze
malovaly obrazky s nemocmii tématikou. @vodem jejich kladné adaptace mohla byt
piedchozi zkuSenosetl se znénou prostedi a to, Ze nemoaii prostedi bylo pro dti
zajimave.

Problémy neprovazi pouz&imo hospitalizaci déte s autismem, ale mohou
nastat i po fichodu z nemocnice dam Dit¢ je rychle za sebou vystaveno &m
prostedi, coz nize byt jednou zifiin naslednych zgm chovani ditte po gichodu do
domaciho prosédi. Matky v rozhovorech uvedlyékolik reakci d@ti po pichodu
z nemocnice (Schéma 1G@Jast @ti se s pichodem do domaciho prostli vyrovnala
jen s minimalnimi obtizemi v poddkkratkodobé uzaenosti a vyhledavanim klidu.
U neékterych dti byl pfichod do doméaciho prdasdi naréngjsi. Deti zacaly mit problém
s pom@ovanim. V noci odmitaly spat sami v pokoji, odmisafavu a stale vyhledavaly
piitomnost blizké osoby. Z rozhovodale vyplynulo, Ze matky tyto zmy v chovani
svych dti prisuzuji absolvovani vysini v celkové anestézii.

Treti vyzkumna otadzka zjigje, jak sestry hodnoti fjpomnost rodie i
hospitalizaci diite s autismem. Rodina je zakladni citovou jistotBoskytuje diti
prostor, kam se fize uchylit, kdyZz ma bolesti pocit nejistoty. Negativni dopad
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hospitalizace se tite zmirnit tim, Ze je s @tem hospitalizovani osoba jemu blizka.
Tato moznost je s@asti Charty prav hospitalizovanychtida UstavyCeské republiky.
Pritomnosti blizké osoby @ieme u dilte predejit hospitalismu (50). Sestry
v rozhovorech hodnotitfilomnost rodie @i hospitalizaci velmi pozitivé ( Schéma 11).
Matka v nemocnici pIni hnedékolik funkci. V prvnifad se stava wezitym zdrojem
informaci pro oSéujici personal. Jedna se hlavo informace dlezité k sestaveni
oSefovatelské anamnézy a planu @Seatelské p&e. Déle seznamuje persondl se
zvyklostmi ditte, ritualy a vysutluje sestram, jak dituklidnit, pokud je rozruSené.
Zarover s tim pomahaji matky personalu navazat &elit kontakt. Matka po celou
dobu hospitalizace zajiSje u ditte bZznou denni p#, travi s nim volnyc¢as
a pipravuje dit na vySeteni. Také pomaha dft s adaptaci a orientaci v novém
prostedi. Pro dit je vSak nejdlezit¢jSi, Ze mu pitomnost matky pnasi pocit bezpe
a jistoty. Ritom sami matky jsodasto ve velmi svizelné situaci. Ze zkuSenosti sgste
ziejmé, Ze velk&sast matek je na své disama.Rican zmiuje, Ze pée o dit
s postizenim vyZzaduje nezbytispolupraci rodit. Presto v rdmci vyrovnavani se se
zavaznou diagndzou die miZze dochazet k rozteni rodta. Davodem byva setrvavani
otce ve fazi popirani nemoci &e. To miZze byt ovliviovano tim, Ze se otec soissti
na finargni zabezp&eni rodiny a travi s ditem még ¢asu. Rozdilny pohled ro#li na
zdravotni stav déte se stava zdrojem konflikt(4). To je patrné i z rozhovior kde
sestry udavaji, Ze ¢htefi otcové skuténé neunesou s@asnou situaci Vv rodin
a zrodiny odchazeji. V této souvislosti je nutrayy sestra &novala pozornost
i doprovazejicim matkam, byla empaticka a ochoaslauchat.

Poslednictvrta vyzkumnd otazka zjfigje, jak se citi sestryfipoSetovani ditte
s autismem. Ze ziskanych odgdv je Zejmé, Ze ¥wtSina dotazanych sester nema p
oSetovani ditte s autismem jiné pocity, neZipoSetovani kazdého jiného dite
( Schéma 12). Z rozhovibije dale #ejmé, Ze sestry, které &naji s oSé¢bvanim takto
postizenych &i maji obavy z toho, jak k dii pristupovat. Jako néfpemné hodnoti
sestry okolnosti, kdy matky vnimaji situaci tragiclksou rozrusené a @au. Maji
obavy, aby jejich fistup blizké ditte jeS¢ vice nezranil. Markova upozarje, ze i
kazdém kontaktu zdravotnika &skym psychiatrickym pacientem je nutné pamatovat
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na to, co je to profesionalnfiptup. Dit s psychiatrickou diagnézoutide utady osob
aktualni psychicky a fyzicky stav. Sestra méas$to vynalozit mnoho sil, abyigtala
vlidnym a empatickym profesionadlem a zachovalavéi duSevni zdravi. Je v zajmu
managementu i sestry samotné mit k dispozici dalstatdomosti patbnych k préci
i odpaiinku a moznosti k dusSevni hygie3).

Cile prace byly spkny. V ramci vyzkumu se zjistilo, Ze specifika adetitelské
p&e u dti s autismem zahrnuji komunikaci, zachovani rituakychickou z&? ditte
a personalu a nutnost doprovodu tadpii hospitalizaci. Dale byly zjighy problémy,
které provazeji hospitalizaci die¢ s autismem. Jedna se o agresivitu, adaptalitu
zmeénu prostedi a problémy, které nastavaji po propastdo domaciho prosdi. Na
zaklad zjisteni byl vytvaren inform&ni material, ktery ma seznamit sestry se

z&kladnimi informacemi o autismu a zasadachrogatelské pée.

99



6 ZAVER

Diplomova prace seénuje problematice specifické ofmtatelské p& u dti
s autismem. Cilem prace bylo zjistit specifika btoHetelské pé& u dti
hospitalizovanych s autismem a jaké problémy prejaaospitalizaci déte s touto
poruchou. Byl proveden kvalitativni vyzkum, kterybyla ziskana odp@d na
stanovené vyzkumné otazky.

Vyzkumna otazka.l zji¥'uje, jaka existuji specifika odevatelské pé&e o dit
s autismem. Na zaklad vyzkumu bylo zji&no, ze oSdé¢bvatelska p& u
déti s autismem ma jista specifika v oblasti komani zachovani rituél nutnosti
doprovodu rodie, psychické z&Fi ditéte i personalu.

Vyzkumna otazkac.2 byla zanmifena na zjigni, jaké problémy provazeji
hospitalizaci ditte s autismem. Zde bylo na zalkdgatovedenych rozhovarzjisténo, ze
nej\etsSi problémy p hospitalizaci¢ini agresivita ¢ti, problematickd adaptabilita na
zmeénu prostedi a problémy, které nastavaji po piladé hospitalizaci. Dale bylo
zjisténo, Ze velkym problémem je individualitaitg kterou je nutné zohlednitfip
poskytovani oSébvatelské pée.

Vyzkumna otazkac¢.3 zji¥ovala, jak sestry hodnotifippmnost rodie i
hospitalizaci ditte s autismem. VSechny sestry vnimajtgmnnost rodie velmi kladg.
Prosgsnost pitomnosti rodit pii hospitalizaci spdtji sestry vtom, Ze rode
piedavaji sestramidezité informace, doprovazeji dipo celou dobu pobytu, pomahaji
ditéti s adaptaci na nové préedi, zaji$uji u ditte biZnou denni p#é vcetrg traveni
volnéhocasu a poskytuji diti pocit bezpéi a jistoty.

Vyzkumna otazka.4 feSi problematiku toho, jak se sestry ciii gsetovani
ditéte s autismem. Zji&hé informace jsou individuélni. Vyzkumné i&eti ukazalo, Ze
se sestry citi ddb, bezproblémaya prace je proérutinou. Negativni pocity u sester
jsou ovlivrené okolnostmi v podabnalady, Unavyi narainé komunikaci s rodi. Dale
byl zjiSttno, Ze sestry podiji nejistotu v dob, kdy za&inaji pracovat s&mi

s autismem aipprvnim kontaktu s détem.
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Stanovené cile prace byly spiy.

Autismus fadime do kategorie pervazivnich vyvojovych porudtzhledem
k vysoké prevalenci poruchy v populaci je nutng; sdéstry znaly zakladni informace o
autismu a osvojily si zasady ofmtatelské p& u €chto dti. V této souvislosti byl
vytvoren inform&ni materiél, ktery ma pomoci sestram ziskat z&kladformace

pottebné k poskytovani odborné agetatelské p& ditem s autismem.
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Priloha 1
Rozhovor se sestrou

Identifikace - nejvysSi dosazené vdéni
- délka praxe na odd.
1) Co mizeterici o komunikaci s autistou?
2) Jaky vliv m& na oS. g# piitomnost rodéi?
3) Setkavate se s agresivitou u takto znevyhimyich dbti?
4) Jak pomahate &em travit volny¢as?
5) Co vnimate jako nejnarné|Si v p&i o déti s autismem?
6) Jak se odrazi tato prace na vasi psychice?

7) Jakym zgisobem si rozgujete ¢ aktualizujete znalosti o autismu?

8) Méate na oddleni vypracované standardy {&?
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Ptiloha 2
Rozhovor s matkou

1) Prod¥lalo vaSe di neékdy hospitalizaci v nemocnici?
2) Jaky byl divod hospitalizace?

3) Mélo dit¢ doprovod w@koho z rodiny?

4) Pripravovala jste di ngjak na hospitalizaci?

5) Jak travilo di# volny ¢as v nemocnici?

6) Jak se vyrovnalo se zZfmou prosfedi?

7) Vyuzivali jste #jaké ritualy z domova?

8) Jak komunikovali sestry s vaSim &iém?

9) Co pro vas byloifp hospitalizaci nejgzsi?

10) Méli jste moznost individualniho planu @& o dig?
11) Mélo vaSe di strach z noveho proi&di? Jak jej projevovalo?
12) Objevili se doma po hospitalizactjaké problémy?

13) Co vam pomahalo zvladnout dobu hospitalizace?
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Ptiloha 3

Dotaznik The Checklist for Autism in Toddlers

Screeningovy dotaznik pro vytipovani poitsd na autismus u batolat (1,6—2 roky)
. Otazky rodi¢am:

. Ma dit rado, kdyz je houpete na kolenou apod.? ano — ne

. M& zajem o druhéstd? ano — ne

. Leze raddo na&ei (nag. po schodech apod.)? ano — ne

. Hraje si rado na schovavanou (bububu-kuk)? am® —

O DM W N P >

. Hraje si #kdy na rico ,jakoby" (predstira) — naip vai ¢aj v détském nadolsku?
ano —ne

6. Ukazuje vaSe difprstem, aby dalo najevo, Z&co chce? ano — ne

7. Ukazuje vaSe difprstem, aby dalo najevoi§wzajem o @jakou W&c? ano — ne

8. Umi si hrat spravins malymi hrgkami (nag. auttky nebo kostkami), aniz by je
jenom déavalo do pusy,

ohmatavalo nebo odhazovalo?

ano —ne

9. Nosi vam di& nekdy nejaké &ci, aby vam je ukazalo? ano — ne

B. Pozorovani lekde

1. Navézalo s vami v pibéhu celého vySéeni dit ocni kontakt? ano — ne

2. Upoutejte pozornost dfe, pak ukaztefes mistnost nagjaky zajimavy

predntt arekrite: ,Podivej se, tam je (nazev bk).” Pozorujte oblkiej

ditéte. Podivalo se ditna to, co jste mu ukazovali?

ano —ne

3. Upoutejte pozornost dfe, pak mu dejte miniaturizovany Salek s kékou areknste:
,DAas si Salekcaje?”

Predstira dit, jakoby si naléval@aj, pilo ho apod.?*

ano —ne
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4. Rekrste ditti: ,Kde je swtlo?* nebo ,UkaZ mi sstylko.“ Ukazuje dit svym
ukazovékem na s¥tlo?** ano — ne

5. Umi dit postavit ¥z z kostek? (Pokud ano, z kolika?cBokostek...) ano — ne

* Pokud miZete u ditte vyvolat jiny giklad symbolické hry, skérujte tuto poloZzku ano.
** Opakujte otazku s medvidkem nebo jinyifednttem mimo dosah dite, pokud dit
nerozumi slovu ,sétlo”.

Abyste mohli skérovat ,ano”, musi se vameédibdivat do obtieje v dok, kdy ukazuje.
5 ,Kli ¢ovych” polozek: A7 a B4 = protodeklarativni chovani

B2 = monitorovani pohledu

A5 a B3 = symbolicka hra

Orientaéni vyhodnoceni:

Neplreni vSech 5 ,kltovych® poloZzek = vysoke riziko autismu

Neplreni 2 ,klicové" poloZzky (A7 a B4), ale pIni alesp8 z ostatnich = &dni riziko
autismu

OSLEJSKOVA, Hana. Poruchy autistického spektrauploy vyvijejiciho se mozku.
Pediatrie pro praxi 2008,9(2), s. 80-84. ISSN 1213-0494
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Ptiloha 4

Diagnosticka kritéria MKN 10 pro d étsky autismus

A. Abnormalni nebo naruSeny vyvoj je patrny pred wkem tii let, a to nejméré v
jedné z nasledujicich oblasti:

1. receptivni nebo expresiviec uzivana v socialni komunikaci;
2. vyvoj selektivnich socialnich vazeb nebo reaipfsociélni interakce;
3. funkéni nebo symbolicka hra.

B. Celkem musi byt gfitomno nejméné Sest symptond uvedenych pod bodem 1, 2 a
3, pri¢emz nejméré dva
z bodu 1 a nejmés jeden jak z bodu 2, tak z bodu 3:

1. Kvalitativni abnormality v recipréni socialni interakci se projevuji nejmefve
dvou zedtyi* nasledujicich oblasti:

— neschopnostipnérens uzivat pohledu z@ do @i, vyrazu tvée, postojedia a gest k
socialni interakci;

— neschopnost rozvijet (@pobem pimérenym mentalnimudku a navzdory hojnym
prilezitostem) vztahy

s vrstevniky, které se tykaji vzajemného sdilejrmaaktivit a emoci;

— nedostatek socidremani reciprocity, coz se projevuje narusenou nebdaeni
reakci na emoce jinych

lidi, nedostaténé gizptisobovani chovani socidlnimu kontextu, nebo slategiace
socialniho,

ema:niho a komunikativniho chovani;

— chybi spontanni snaha o zabavu, zajmy nebo gks&yinymi lidmi (nag. ukazovat,
piindSet pedméty zajmu

jinym lidem nebo na&upozonovat).

2. Kvalitativni abnormality v komunikaci jsou/gjmé alesps v jedné z nasledujicich
oblasti:

— rozvoj mluvenéeci je opozan nebo Upld chybi a neni snaha tento nedostatek
kompenzovat pouzivanim

gest nebo vyrazem ti&jako alternativniho Zfgobu komunikaceiésto chybi
piedchazejici komunikativni

Zvatlani);

— relativni neschopnost&anebo udrzet konverzacit{az je schopnosegi na jakékoli
arovni), kde jeiteba

recipra:né reagovat na komunikaci jiné osoby;
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— stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka neilogyntaktické uzivani slov nebo
frazi;
— nedostatekiznych spontannich her ,jakoby“ nebo (v mladi) speteskych her.

3. Omezené, opakujici se a stereotypni vzorce ahiowzajmsz a aktivit se projevu;ji
alespai v jedné z nasledujicich oblasti:

— stalé zabyvani se jednim nebo vice stereotypamimmezenymi zajmy, které jsou
abnormalni co do obsahu

nebo zanmdreni, nebo jednim nebo vice zajmy, které jsou ababrinve své intenzita
piesré vymezeném

druhu, i kdyZ ne v obsahu a z&teni;

— zdanliv kompulzivni Ig@ni na specifickych, nefugkich rutinach nebo ritualech;
— stereotypni a opakujici se motorické manyry,éiahrnuji bd’ poklepavani,
krouceni rukama nebo prsty,

anebo komplexni pohyby celéhibat;

— zajem aiasti gredn®ta nebo nefunéni prvky hraek (jako je nap ving, omak, hluk
nebo vibrace, které

vytvéareji).

C. Klinicky obraz nelze pficist jinym pervazivnim vyvojovym porucham:
specifické vyvojové poruSe receptiveti

(F80,2) se sekundarnimi soci@demanimi problémy, reaktivni poruse vziafF94,1)
nebo dezinhikdinimu typu

naklonnosti (F94,2), mentalni retardaci (F70-FA2jteré gidruzené poruse emoci
nebo chovani, schizofrenii

(F20-) s neobvyklg€asnym vznikem a Rettéssyndromu (F84,2).

OSLEJSKOVA, Hana. Poruchy autistického spektraupioy vyvijejiciho se mozku.
Pediatrie pro praxi 2008,9(2), s. 80-84. ISSN 1213-0494
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cO JE TO A@TU@U\W@@?

Autismus svym charakterem spada do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch.
Pervazivni vyvojové poruchy zacinaji jiz v raném détstvi. Nékteré se projevi brzy po
narozeni, nejcastéji se vSak za¢nou projevovat v obdobi kolem 2 - 3 let véku. Pro tyto
poruchy je specifické naru§eni socialni interakce, komunikace, hry a déti maji sklon
k stereotypnimu a ritualistickému chovani.

O cetnosti vyskytu détského autismu v populaci mame rtizné udaje. Jejich
riznorodost je dana prisnosti pouzitych kritérii. Nejcastéji se odhaduje pocet takto
postizenych déti na 2 — 20 déti na 10 000. Pokud ale sledujeme kategorii déti s plné
rozvinutymi pfiznaky, je jich pouze priblizné 0,05 %. Détsky autismus postihuje
Castéji chlapce nez divky, konkrétné v poméru 4 — 5 : 1. Zacind se projevovat jiz
v utlém véku ditéte, kdy prvni naznaky pozorujeme pfiblizné okolo 30 — 36 mésict
véku ditéte.

V soucasnosti odbornici pfedpokladaji, ze na vzniku takovych poruch se
vyznamné podili biologické faktory a to souhrou organickych a hereditarnich faktoru.
Mezi organické faktory pfimo ovlivaujici vznik pervazivni vyvojové poruchy fadime
vnéjsSi negativni vlivy, které zasahuji do vyvoje CNS ditéte a které ptisobi hlavné
v ranych stadiich téhotenstvi. Mlizeme tedy fici, ze poruchy autistického spektra jsou
vyvojové poruchy, pfi kterych je primarné naruSeny vyvoj socialnich vztahtu a
dovednosti. Bohuzel tento socialni deficit ma vSepronikajici ( pervazivni) disledky a
vyrazné narusuje adaptivni fungovani takto postizeného ditéte.

o

oRICINA VZNIKy

Jasna pfi¢ina poruchy nebyla dosud nalezena. Pfedpoklada se, ze dité musi byt pod
vlivem kombinace rtznych faktoru jako je:

Geneticka podminénost ( geny na chromozomech X, 7, 11, 15 a 16)
Funkéni a morfologické zmény v mozku

Faktory v pre a perinatalnim obdobi

Fetalni alkoholovy syndrom

AN NI NN

- T R R o

JAK SE DETI PROJEVUY,

Oblast komunikace
% Opozdény vyvoj feci
« Echolalie ( dité opakuje slySené slovo)
+ Pouzivani neologismu
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0.0

Mluvi stale o jedné véci

Nerozumi mluvenému slovu

Nechapou neverbalni komunikaci ( gesta, vyraz tvatre)
Malo napodobuji druhé

Neudrzuji oéni kontakt

Nereaguji na osloveni

R/
0.0

R/
0.0

R/
0.0

X3

o

X3

%

Oblast socidlnich vztahu

VétSinou nejsou mazlivé

Pouzivaji ruky druhého, aby si napf. néco podaly
Hraji si osamocené

PrilisSna aktivita nebo pasivita

SniZzena citlivost na bolest

Bizardni pohyby

Nepfiméreny smich

Mnohdy v nékteré ¢innosti vynika

Oblast rigidity

Stereotypni hra

Zaliba v zajimavych pfedmétech

Rlizné ritualy spojené s jidlem, hrou, hygienou apod.
Odpor ke zménam

Pomala adaptace na zménu prostredi

X3

o

R/
0.0

R/
0.0

R/
0.0
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0.0

>

o
*

®,
0.0

X3

o

X3

o

X3

o

X3

o

R/
0.0
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0.0
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pIAGNOSTIiK,

Psychologické vysetreni

Pri vySetfeni byva zpravidla pfitomna matka ditéte nebo oba rodice spolecné.
Rodice seznamime s tim, jak bude vySetfeni probihat a jaké diagnostické metody
budeme pouzivat. Pfi rozhovoru s rodi¢i vénujeme pozornost tdajiim z anamnézy
ditéte. Zajimat nas bude také postoj rodict k jejich soucasné Zivotni situaci. Pfi
vytvafeni planu vySetfeni je tfeba pfihlédnout k obvyklému dennimu programu ditéte.
Snazime se co nejvice pfizpusobit rezimu v rodiné. Dobu vySetfeni naplanujeme tak,
aby nezasahovala do spankového rezimu ditéte. Samotné vySetfeni lze rozdélit do
nékolika c¢asti. V tivodni ¢asti je nasSim cilem navazat s ditétem kontakt, pozorujeme
jeho pocinani pfi volné cCinnosti a zhodnotime jeho schopnost adaptace na nové
prostfedi. Rizenou ¢innost odlozime na pozdé&ji, abychom umoznili ditéti dostatek casu,
aby na nas pfivyklo. Pokud budeme hned na pocatku vySetfeni na dité naléhat, aby
spolupracovalo, mtizeme spustit u ditéte vyraznou emocni reakci, ktera muze cely
proces zkomplikovat ¢i zablokovat. Pokud budeme mit jakékoli pochybnosti o validité
vySetfeni, musime setkani zopakovat. Pokud ma dité potize s adaptaci, mtizeme dité
vySetfovat na misté, které je pro dit€ znamé a kde se citi bezpecné. Nejcast&jsi volbou
je domaci prostredi.

Psychologické vySetfeni ditéte s poruchou autistického spektra je zalozeno na
pozorovani. Pozorujeme chovani ditéte, reakce, dovednosti, zpusob hry a interakce
s rodi¢em a vySetfujici osobou. DalSim krokem je posuzovani ditéte dle posuzovacich
stupnic. Sviij vyznam ma také zhodnoceni kognitivnich funkci. Nezbytné je zjiSténi
informaci o rodinném systému ditéte, zhodnoceni partnerského vztahu rodicu,

¢asti vySetfeni je zavér, kdy jsou sdélovany vysledky vySetfeni. Sdéleni obsahuje tyto
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informace: sdéleni diagnézy, popis potizi ditéte a pfedbéznou prognozu, doporuceni
z psychologické a psychiatrické péce vcetné kontakth na odborniky, doporuceni
v oblasti vzdélavani, integrace do béznych Skol a existence specialnich vzdélavacich
programu a v neposledni fadé informace pro rodiCe o moznostech tulev a pomoci
v oblasti socialni péce.

Posuzovaci Skaly
Diagnostické posuzovaci §kaly jsou podstaté dotazniky, kde podle odpovédi je mozné

SERAPIg

V soucasné dobé neexistuje pro pacienty s autismem kurativni ani jina terapie,
ktera by jednoznac¢né sama o sobé vedla k eliminaci nezadoucich symptomu. Situace
je navic komplikovana tim, ze az % déti s autismem maji i néjakou formu mentalni
retardace. V této souvislosti je nutny komplexni a multidisciplinarni terapeuticky
pfistup.

Farmakoterapie
V soucasnosti neexistuje zadna farmakologicka lécba, ktera by dokazala vylécit
autismus. Lécba autismu je velmi slozita a aby byla farmakoterapie Gi¢inna, je nutné,
aby soucasné probihaly i dalsi typy terapii.

Medikament6zné mtizeme ovlivnit ty symptomy, které jsou nejvice obtézujici
a zatézuji jak dité tak jeho okoli. Jedna se o stavy jako je agresivita a drazdivost,
sebeposkozovani, deprese, hyperkineticky syndrom, uzkost nebo poruchy spanku.
Nejcastéji jsou ordinovany léky ze skupiny atypickych antipsychotik, anxiolytik,
antidepresiv, antikonvulziv, nootropik ¢i léky k potlaceni libida k redukci
nezadouciho sexualniho chovani adolescenttl s autismem ¢i mentalni retardaci. Sestra
by méla znat zasady podavani téchto léku.

Edukativni programy, strukturované uceni

Komplexni péce o déti s détskym autismem ma zaklad ve specifickém vychovném,
edukaénim a psychoterapeutickém pfistupu. Aby dité lépe porozumeélo socialnim
situacim a ucilo se socialnim dovednostem, vyuzivaji se edukativni programy zalozené
na vizualizaci instrukci. Dité tak mutize zlepSit socialni adaptaci ve svété. Nejznaméjsi
edukaéni programy jsou PORTAGE a TEACCH.

Kognitivné behavioralni terapie

Behavioralni terapie vychazi z toho, ze urcité chovani je spusténo faktory, které mu
predchazeji a je udrzovano faktory, které po ném nasleduji. V praxi by tento vztah
vypadal asi takto: A-B-C, kdy A / antecedent/ je situace, ktera spousti problémové
chovani. B / behavior/ je vlastni problémové chovani a C / consequence/ je situace,
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ktera nasleduje po problémovém chovani a toto chovani odmeénuje. Tedy aby vzniklo
konkrétni chovani / B/, musi pfedchazet spoustéce /A/. A aby se v budoucnosti
chovani /B/ opakovalo, musi pfijit nasledky /C/, které dité dostatecné motivuji dale
pouzivat stejné chovani. Nazornym prikladem mutize byt navstéva obchodu s hrackami,
kdy A je pfichod do obchodu a touha po hracce, B je kiik a kopani do matky kdy
nasleduje C koupé hracky.

1. sbér informaci

Informace sestra ziskava nejlépe od rodinnych prislusniktl ditéte, nejcastéji od matky.
V prvni fadé zjiStuje rutinni informace z anamnézy ditéte, dale se zajima o to, jaké dité
dodrzuje zvyky a ritualy, co ma rado a co ne. Dale sestra posuzuje komunikacni
dovednosti ditéte a jak se dité adaptuje na zménu prostiedi.

2. oSetrovatelské diagnozy

®,
0.0

Riziko poranéni v souvislosti s nedostatkem opatrnosti ditéte a smyslovym
deficitem

Naru$§ena verbalni komunikace v souvislosti s omezenym vyvojem feci
NaruSena socialni interakce vztahujici se k neschopnosti vytvaret a udrzovat
socialni vztahy a nedostatkem socialni nebo emoc¢ni reciprocity.

« Pretizeni pecujici osoby v souvislosti s potfebou stalé péce a dohledu nad
ditétem.

®,
0.0

®,
0.0

3. planovani a realizace péce

Déti s autismem nemaji organické poruchy, které by je mély pfivést do kontaktu
s poskytovateli zdravotni péce Castéji nez prumérné dité, ale obcCas se s nimi sestry
setkaji v prostfedi zdravotni péce at jiz v ramci prevence nebo 1écby détskych nemoci.
Sestra si musi byt védoma, ze kazdé dité je individualni, Casto i s projevy averze Ci
nasili. Z tohoto duvodu je nezbytné zapojit do péce rodicée Ci jinou pecujici osobu.
Pritomnost pecujici osoby je v pfipadé hospitalizace nezbytna a velmi uzitecna pro
sestry pfi planovani péce. Pecovatelé maji mit k ditéti zajiStény pfristup 24 hodin bez
ohledu na nemocniéni politiku navs§tév. Doprovazejici osoba dohlizi na dité v oblastech,
kdy je tfeba dité zklidnit, seznamuje dité s okolnim prostfedim a pomaha oSetfujicimu
personalu pfi jednotlivych oSetfovatelskych vykonech.

Sestra si musi zjistit, jaké techniky jsou pecovatelé zvykli pouzivat ke
komunikaci s ditétem. Pfi oSetfovani ditéte s autismem je zasadni vytvotit dvérny
vztah mezi sestrou a ditétem. V této souvislosti je vhodné, aby se o dité starala
primarni sestra. K navozeni vztahu davéry a redukci tizkosti ditéte napomaha tprava
prostredi, kdy je nutné, aby dité mélo kolem sebe znamé hracky i jiné predméty
donesené z domova.

V ramci zajiSténi bezpecného prostfedi je nutné zminit problematiku
automutilace. Sestra musi dité pfed takovym chovanim chranit. V prvni fadé je nutné
zjistit, zda k vlastnimu automutilativnimu chovani dochéazi v reakci na rostouci tizkost
a pokud ano, jakd muze byt prficina uzkosti. Pokud u ditéte zpozorujeme
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sebepo§kozujici chovani, musime okamzité zasahnout. Dité musi byt pod stalym
dohledem a v pfipadé nutnosti muizeme pouzit ochranné pomucky jako je helma nebo
polstrované rukavice. Ditéti zaroven navozujeme pocit bezpeci tim, ze mu poskytneme
dostatek znamych objektl1 jako jsou hracky nebo mazlici pol§tarek, deka.

OSetfovatelska péce u déti s poruchou autistického spektra je zalozena na
vztahu sestry, ditéte a pecujici osoby. Sestra by méla pracovat v harmonii
s pacientovymi potfebami a pfanimi. Méla by byt schopna odhalit varovné zamky
poskozeni nebo ohrozeni vztahu pecujici osoby a ditéte. V diivérném vztahu se sestra
setka se situacemi, kdy bude prosté pritomno ticho a slzy. Sestra na to musi byt
pfipravena a umeét s tim pracovat. To vyzaduje zkuSenosti a etické citéni. Zpocatku se
sestry dopoustéji chyb, ovSem pokud se snazi délat vSe tak, aby to bylo v nejlepSim
zajmu pacienta vzhledem k jeho potfebam a maji snahu se v téchto dovednostech
zlepsit, dosahuji brzy taspéchu.

www.apla.cz
www.autismus.cz

www.postizenedeti.cz

¥
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