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Uvod

Déti s poruchou autistického spektra (PAS) neustéle pfibyva. Za poslednich 20 let byl
narust o 600 %. Poruchami trpi ¢astéji chlapci, v poméru 3-4 chlapcina 1 divku (Brown, Elder,
2014, s. 219). Takto prudky nartist znamena, ze se objevuje i ¢im dal vice déti v nemocni¢nich
zafizenich. Déti s PAS potiebuji specidlni pfistup. Prace s nimi je velice slozitd Casove,
a 1 psychicky naro¢na. I ptes to, ze se tato onemocnéni déli do nékolika zakladnich typid, maji
velice podobné projevy. Pii komunikaci s takovymi détmi je nutné znat a umét aplikovat
pravidla urcena pro lidi, ktefi s t€émito détmi (a v dnesni dobé€ uz 1 dospélymi) pracuji, staraji se
ong, ¢ se s nimi jinak dostavaji do kontaktu. Musime déat pozor, abychom je co nejméné
rozrusili a vybudovali si s nimi co nejvétsi moznou miru davery.

Pfi¢ina poruch autistického spektra nebyla dosud zcela jasn¢ popsana. K jednomu
z hlavnich faktort fadime genetické predispozice. Mluvi se také o moznostech infekéniho
onemocnéni €1 biologicky proces, ktery se odehrava prenatalné.

PAS jsou doprovazeny nékolika ptiznaky, které se mohou objevovat spoleéné nebo
zvlast. Mezi nejCastéjsi projevy patii zejména deficit v komunikaci. Pfi postiZeni této oblasti
se détem s timto onemocnénim vyrazné ztézuje béznd interakce nejen se svymi vrstevniky
(Dudova, Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 153). Pokud se takovéto dité dostane do péce
zdravotniki neni ani pro jednu stranu jednoduché navazat spolupraci. I pro zdravotniky mize
byt velmi téZkeé rozpoznat, zZe se jedna o dité s témito potizemi, pokud neni pfedem informovan
zakonnym zastupcem nebo opatrovnikem. VétSina lidi pracujicich ve zdravotnictvi ma
minimalni povédomi otom, jak spravné s détmi s PAS zachdzet. V souvislosti s danym
tématem je mozné poloZit si otazku: Existuje moznost, jak détem i zdravotnikiim uleh¢it
vzajemnou interakci?

Vétsina dosud publikovanych c¢lankt astudii se PAS vénuje spiSe z pohledu
pedagogiky. Pro zdravotniky je takto orientovanych ¢lankd velmi malo. Poznatky uréené pro
zdravotniky jsou publikované piedev§im ve form¢ c¢lankli ¢i monografii, které ovSem

neposkytuji uceleny nazor na PAS.



Cile bakalarské prace

Cilem mé prace bylo popsat jednotlivé typy poruch autistického spektra. Zaméfila jsem

se predevsim na spravnou komunikaci s détmi, které se ocitnou ve zdravotnickém zafizeni.

Diilezitou souc¢asti mé prace jsou jak aktualni, tak jiz pouzivané metody, jak spravné

s détmi komunikovat a jaké jsou moznosti pro leh¢i komunikaci mezi ditétem a zdravotnikem.

Diléi cile:

Objasnit problematickou oblast komunikace.

Rozebrat jednotlivé deficity v komunikac¢ni oblasti.

Prezentovat jednotlivé metody ulehcujici komunikaci.

Jako vstupni studijni literatura byly prostudovany publikace a recenzované ¢lanky:

1)

2)

3)

4)

5)

CADILOVA, Véra, ZAMPACHOVA, Zuzana 2012. Metodika prace se zakem
s poruchami autistického spektra. 1. Olomouc: Univerzita Palackého
v Olomouci. ISBN 978-80-244-3309-7

CADILOVA, Véra, ZAMPACHOVA, Zuzana, 2012. Pacient s poruchou
autistického spektra v ordinaci lékare. 1. Praha: ADLA Praha. ISBN 978-80-
86856-36-0

LUCIO, Cottini a Vivanti GIACOMO, 2017. Autismus: Jak pracovat s détmi
a dospivajicimi s poruchou autistického spektra. 1. Praha: Logos. ISBN 978-80-
906707-1-6

PITTALA, Tilmont a et al, 2018. Clinical outcomes of interactive, intensive and
individual (3i) play therapy for children with ASD: atwo-year follow-up
study. BMC Pediatrics. 18(165), 1-13. ISSN 1471-2431

TEMPLE, Grandin, 2014. The Autistic Brain: Helping Different Kinds of Minds
Succeed. 2. Velké Britanie: Ebury Publishing. ISBN 9780544227736



1 Popis reSersni ¢innosti
Pro reSerSni ¢innost byl pouzit standardni typ vyhleddvéani s pouzitim vhodnych
klicovych slov a s pomoci booleovskych operatori. Sumariza¢ni tdaje o provedeni resersni

¢innosti jsou uvedeny na obrazku 1.

Kli¢ova slova v CJ: d&ti, komunikace, autismus, PAS, osetfovatelstvi, sestry, hry, metody
Kli¢ova slova v AJ: children, communication, autism,ASD, caregiving, nurses, games, Methods
Jazyk: anglictina, CeStina

Obdobi: 2009-2019

Dalsi kritéria: plné texty, recenzovana periodika

!

DATABAZE:

EBSCO, PUBMED, PROQUEST

!

Nalezeno 385 ¢lanku

!

Vytazujici kritéria:

Nevyhovujici obsah ¢lanki - 68
Nebyl dostupny plny text - 186

Nerecenzované ¢lanky - 69

I
SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH DOKUMENTU:

PUBMED - 9 ¢lanki
EBSCO - 20 &lanki
PROQUEST - 6 &lanki

!
Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 28 dohledanych ¢lankt a 2 monografie

Obrazek €. 1: Sumarizace dohledanych tidaji k popisu reSersni ¢innosti

Zdroj: Vlastni zpracovani




2 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra (PAS) se klasifikuji jako neuro-vyvojové postizeni funkci
mozku, kde velkou roli hraje geneticka predispozice. Etiologie neni doposud zcela znama, ale
1ze jednoznacné vyloucit vliv ockovani (Dudova, Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 154). Obavy, ze
na PAS mohou mit vliv vakcinace, zpusobila publikace studie, ve které bylo 12 déti
s vyvojovym zpozdénim, z nichz 8 bylo diagnostikovéno s autismem do 4 tydn od pfijeti
vakciny proti spalnickam, pfiuSnicim a zardénkam (MMR). Na zaklad¢ téchto informaci prudce
poklesla proockovanost déti zejména ve Velké Britanii a USA. Od zveiejnéni studie a navzdory
mnoha naslednym studiim, které nenalezly souvislost mezi vakcinou MMR a autismem,
pretrvavaji obavy vefejnosti ohledné¢ mozného spojeni mezi vakcinou MMR a vyvojem
autismu. V jedné z dosud nejvétsich studii vyzkumnici provedli retrospektivni analyzu 657 461
déti narozenych v Déansku v letech 1991 az 2010, coz ptedstavuje 2 129 864 osob, s cilem
posoudit potencidlni souvislost mezi autismem a pfijetim MMR vakciny. Dospéli k zavéru, ze
vakcina MMR neni spojena s vyvojem autismu a ze riziko autismu ve skupin€ ockovanych déti
bylo stejné jako u neockovanych déti. Pii studii se zaméfili predev§im na nejvice kritizované
body piedchoziho vyzkumu. Zkoumali nejriznéjsi faktory, které byvaji spojené se vznikem
PAS. Mezi né€ patii sourozenec s PAS ¢i vyssi veék rodict. Tato studie rovnéz prokazala, ze
v dobé oc¢kovani nebo v dob¢€ od ockovani a vyvoji autismu neexistuje souvislost mezi vékem
ditéte. (Oomer, 2019, s. 1-9). V soucasnosti jsou povazovany za behavioralni a vyvojovy
syndrom. PAS jsou brany jako dédi¢n¢ podminéné zmény v mozkovém vyvoji, neni tedy pouze
jedno misto v mozku, které¢ by bylo za poruchu zodpoveédné (Stokes, 2016, s. 254). Pfestoze
geneticke rizikové faktory a typické projevy pro PAS zahrnuji Siroké spektrum, pacienti s PAS
vykazuji charakteristické abnormality. Ty poukazuji na neurologicky podminéné onemocnéni.
Vysoce vykonné genomické techniky identifikuji transkripéni zmény v mozkové tkani, které
vykazuji lidé s PAS. O jaké zmény v mozku se jednd, zkoumala experimentalni studie z roku
2019. Byla testovana RNA z prefrontalni kiiry od deviti pacientli s PAS a stejného poctu
testovanych s normalnim neurologickym nalezem. Kromé téchto dat byly do studie zatazeny
1 Ctyfi surova data generovana z dalSich kortikalnich oblasti ulozena v Narodni databéazi pro
vyzkum autismu. Celkové doslo k analyze 114 kortikalnich vzorki (54 kontrol a 59 PAS) od
86 jedinct (46 kontrol a 39 PAS). Pro kazdou oblast mozku byly piipady onemocnéni
porovnany s kontrolnimi vzorky analyzovanymi na stejném misté. Nebyly zjistény Zadné
vyznamné rozdily ve véku nebo poméru pohlavi mezi kontrolnimi a PAS skupinami pro kazdou

oblast mozku. Analyza diferencialni genové exprese Sesti kortikalnich oblasti identifikovala
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200-600 diferencované exprimovanych gent v oblasti frontalnich lalokt. Je zajimavé, Ze zadny
z genll neni znadm jako geneticky rizikovy faktor PAS. Analyza genové ontologie prokazala, ze
tyto geny konverguji na drahach souvisejicich s imunitni odpovédi. Proto zmény genové
exprese v ruznych oblastech mozku v PAS ovliviiuji geny zapojené do imunitni aktivace
(Velmeshev, et al, 2020, s. 5). PAS zahrnuji Siroké spektrum nemoci. Autismus je nazev, ktery
v sob¢é zahrnuje celou Skalu onemocnéni. Dnes se do skupiny PAS fadi détsky autismus,
Asperegeriv syndrom, détsky atypicky autismus, Rettiv syndrom a détska desintegracni
porucha. VSechna tato onemocnéni jsou zahrnuta pod jednotnym ndzvem pervazivni
(vSepronikajici) vyvojové poruchy nebo autistické spektrum (PAS). VSechna tato onemocnéni
jsou definovana v Mezindrodni klasifikaci nemoci Svétové zdravotnické organizace (MKN-
10). Jsou pro n¢ typické deficity ve tfech hlavnich oblastech, a to deficit v socidlnim chovani,
nedplnost ve verbalni a nonverbalni komunikaci a omezené a opakujici se schéma chovani.
Muze se objevit i obsese, tedy obsedantné-kompulzivni porucha a Ipéni na neménnosti jejich
zivota. Takto postizené dité ma atypické vnimani skute¢nosti, odlisné vyhodnocuje bézné denni
situace a vlastni zkusSenosti (Dudové, Mohalplova, 2016, s. 151-153). Obsedantné-kompulzivni
porucha (OCD) a PAS se bézné¢ vyskytuji a jsou povazovany za tézko zvladatelné. Odhaduje
se, ze 17-37 % mladych lidi s PAS ma také ptiznaky OCD, ackoli podil mladeze s OCD, ktefi
také splnuji diagnosticka kritéria pro PAS je méné jasny. Nekolik studii naznacilo, ze mladi
lidé s OCD a soucasné se vyskytujici PAS maji klinicky odliSnou psychopatologii a zhorSeni
ve srovnani s témi, ktefi maji pouze PAS nebo OCD. Britskd studie zkoumala, vzijemné
propojeni OCD a PAS u déti mezi 4 — 17 lety. Data byla ziskdna z elektronickych klinickych
zaznaml mladych lidi, ktefi navstévovali divéru dusevniho zdravi v jiznim Londyné ve Velké
Britanii. Identifikovala déti s diagn6zami OCD + PAS (n = 335), OCD bez PAS (n= 1010)
a PAS bez OCD (n= 6577). 25% mladeZze s OCD méla diagnézu PAS, zatimco 5 % pacientl
s PAS mé¢lo diagné6zu OCD (Martin, et al, 2020, s. 7). Neméné& Castym piidruZenym
onemocnénim je epilepsie. Za€ind se projevovat ve dvou vékovych skupinach, jednak pred
patym rokem zivota nebo v dospivani. Prevalence se pohybuje od 11 % do 39 %. D¢ti, které
maji vice kognitivnich nebo motorickych poruch jsou vice nachylné ke vzniku epilepsie
(Scarpina, Bradley, Kjurbun, Baterman, Ely 2010, s. 246). VétSina déti s PAS nedokaze udrzet
ocni kontakt, neprojevi své emoce a nejevi zajem o ostatni. Na osloveni vétSinou reaguji se
zpozdénim. ZhorSena socializace je zpiisobena neschopnosti sdilet pocity radosti a neochota
ucastnit se jednoduchych détskych her. Déti si radéji hraji o samoté. Divodem neni ani tak
nechut’ hrat si s ostatnimi détmi, jako spiSe nedostatek kompetenci k navazani kontaktu s nimi.

Hracky jsou pro né nezajimavé, nejradé€ji si hraji s vécmi bézné denni potieby jako jsou hrnce
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¢i kus dfeva. VéEtSinou se zaméii na jeden predmét, se kterym si neustale dokola hraji a upinaji
na n¢j veskerou svou pozornost. Chybi jim abstraktni predstavivost. Svymi zajmy se vyrazné
lisi od déti stejného veéku. Nezajimaji se o zivé véci, pravé naopak. Pro déti s PAS jsou lakavé
predméty nezivé. Napiiklad mapy, seznamy rtizného druhu a jizdni fady vlakt, které se se
zdjmem uci nazpamét'. VEtSinou se zaméiuji na techniku — letadla, vlaky, autobusy, ale i vesmir
a algoritmy, logické fady. Paradoxné€ mivaji problém se slovnimi ulohami, které¢ popisuji
situace z bézného denniho zivota. Pfi komunikaci se problémy vyskytuji jak ve verbalni, tak
1 neverbalni komunikaci. Vyvoj fe¢i miize byt opozdény nebo nedojde k vyvoji vibec. UZivaji
opakované stejné fraze, prehazuji slovosled a zfidka uzivaji gesta ¢i mimiku. Ptiznaky se
mohou objevit jiz béhem prvniho roku zivota. Vzacné mize dojit v prubéhu riistu k regresi, coz
je postupnd ztrata jiz ziskanych védomosti, dovednosti a zkuSenosti. Projevy poruch mohou
dité provazet po cely Zivot nebo postupné vymizi, ¢i se zmirni (Dudova, Beranové, Hrdlicka,
2013, s. 155). Predpoklada se, ze narusené samocinné zpracovani u déti s poruchou autistického
spektra je uzce spojeno se socialnimi komunika¢nimi deficity. Soucasna studie méla za cil
prozkoumat, zda déti s PAS vykazuji deficit v self-referencni paméti a pokud ano, zda by tento
deficit mohl byt zmirnén, kdyz déti provedly nebo pozorovaly akci, kterd oznacuje vlastnictvi
urcitych polozek. Bylo zjisténo, ze pokud déti mohly pozorovat naptiklad rozhovor mezi dvéma
lidmi, 1épe poté sami komunikovali (Wuyun, Wang, Zhang, et al, 2020, s. 6). Za nespecifické
rysy PAS mliZeme povazovat chiizi po Spickéach, zaujeti stereotypné se pohybujicimi piedmeéty,
precitlivélost, problémy se spankem a jidlem (Dudova, Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 155).
Poruchami spanku trpi 44 - 48 % déti s PAS. Radime sem nepravidelny spanek, noéni
probouzeni ¢i chabé vecerni rutina. Zatimco pficina téchto obtizi neni dosud jasn¢ objasnéna,
teorii je n¢kolik. Pfedpoklada se vliv od spankové apnoe ¢i gastrointestinalniho refluxu az po
poskozeni zpisobend tim, Ze ditéti chybi spravné nadvyky pro spravny spanek. Mnoho studii
poukazuje i na spojitost PAS s gastrointestinalnimi obtiZzemi (chronicka bolest bticha, prijem
¢1 zacpa) nebo nesndsenlivost na urcité potraviny (lepek, mléko). V praxi je nutné si dat na tyto
obtiZe pozor (Scarpina, Bradley, Kjurbun, Baterman, Ely, 2010, s. 246). Dle Narodni autistické
spole¢nosti je az 10 % déti obdareno vyjimecnou schopnosti, oproti svym vrstevnikiim. Déti
s PAS predstavuji neustdle se zvétSujici skupinu pacienti na détskych oddélenich.
Z nejnovejSich dat vyplyva, Ze kazdeé 68. dit€ ma diagnostikovanou PAS a toto ¢islo se neustéle
zvysuje. Prevalence se pohybuje v rozmezi 1-1,5 % détské populace ve véku od 3 do 17 let.
Déti s PAS jsou hospitalizovany 1,5krat castéji nez jiné déti z divodu ptidruzenych
onemocnéni (Jolly, 2015, s. 11). Pro vSechny déti je obdobi hospitalizace velmi stresujicim

obdobim. Tyto zéaZitky jsou pro né mnohem horSi z diivodu hypersenzitivity na pachy,
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nepifijemné zvuky, chuté a pro né¢ neobvykl¢é situace a oSetfovatelské postupy. To vie miize
zpusobit obtiznou komunikaci, neschopnost spolupriace a provedeni oSetfovatelské péce
(Stokes, 2016, s. 254). Je velice dilezité véasné podchyceni a identifikace PAS. Cim dfive se
poruchy zachyti, tim je vétsi prostor pro opatieni, ktera détem usnadni Zivot. V soucasnosti je
nejvice pouzivany vsSestranny screening PAS. U déti pod 30 meésicti je nejuzivanéjsi
Modifikovany kontrolni seznam pro autismus u batolat. Nedavny piehled americké Preventive
Services Task Force of published studies o univerzalnim screeningu PAS u déti mladsich 36
mésict zaznamenal nedostatek naslednych opatfeni k identifikaci faleSnych negativ, ktera se
v tomto testu vyskytuji. Bez téchto informaci nebylo mozné odhadnout citlivost a specifi¢nost
screeningovych nastroju, a proto neni mozné plné posoudit ucinnost screeningu PAS. Proto
nevime, zda stavajici screeningové nastroje pro PAS odpovidaji kritériim doporu¢enym
Svétovou zdravotnickou organizaci. Na zaklad€ téchto informaci byla vytvofena populaéni
kohortova studie, kterd zkoumd, zda jsou tyto screeningové metody ucinné. Tato studie
pozoruje déti jiz v prenatalnim obdobi. Bylo pozorovano 114 552 déti narozenych v letech 1999
az 2009. Rodice v pribehu zivota ditéte vypliiovali specidlni dotazniky o tom, jak dité roste,
zda se spravné vyviji a zapisovali odchylky, kterych si u ditéte vSimli. ZjiStovani piipadii PAS
bylo provedeno do 31. prosince 2015. Do této doby bylo vékové rozpéti déti, jejichz rodice
vyplnili tficeti Sesti mési¢ni dotaznik, 6,5-14,7 let (pramér 10,2 let). Ke konci sledovani bylo
sesbirdno 58 520 dotaznikid, mezi kterymi bylo zjisténo celkem 385 jedincti s PAS (0,7 %).
Pouze 56 pacientli s PAS bylo detekovano béZnych screeningem a klinickym hodnocenim.
Ostatni byli detekovani prostfednictvim doporuceni 1ékatfe (n = 20), hldSenimi o autismu nebo
Aspergerovym syndromem. U vétSiny jedinct s PAS se vyvinula frazova fe¢ ve 36 mésicich
aneméla vyznamné kognitivni zpozdéni. Distribuce fe¢i se do zna¢né miry piekryvala
s distribucemi u té€ch, ktefi nemaji PAS nemaji. ZjiSténi naznacuji, ze je obtizné odhalit tyto
déti prostfednictvim rodiCovské zpravy v tomto véku. Piiznaky PAS mohou byt pfili§ jemné
nebo mohou byt symptomy nedostatecné nahlaseny, pokud rodi¢e aktivné nehledaji pomoc.
Screening muze mit stale vyhody, protoZze muze urychlit diagnosticky proces odlisSeni PAS od
vyhodou, kterd nebyla v této studii posouzena, je to, Ze screening muze odhalit 1 déti s jinymi
typy vyvojového zpozdéni. Problémem pii screeningu je absence jasné hranice mezi PAS
anormalnim rozsahem vyvoje. Autistické rysy jsou v populaci pribézné distribuovany.
Hranice pro piijeti diagndzy zavisi na klinickém usudku, ktery se mize mezi klinickymi 1ékati
li§it a v pribéhu casu se ménit. Mnoho védct a klinikli bude i nadéle tvrdit, Ze by mélo byt

vynalozeno Usili na identifikaci déti s ASD co nejdiive, protoze je pravdépodobné, Ze v€asné
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intervence budou prospésné (Surén, Saasen-Havdahl, Bresnahan, Hirtz, 2019, s. 1-9). Jesté
pted dvaceti lety bylo nepfedstavitelné, ze by se détem provadél ve dvou letech screening na
PAS. V Ceské republice doslo ke konci roku 2016 k novelizaci vyhlasky ¢. 70/2012 Sb.,
o preventivnich prohlidkach. Doslo k zavedeni specialniho vySetieni na PAS udéti v 18
mésicich véku. Vyuziva se specialni dotaznik s dvaceti otdzkami, které jsou zaméfené zejména

na psychomotoricky vyvoj ditéte (Slepickova, Panocha, Vad'urova, 2019, s. 1).

2.1 Détsky autismus

Tento typ PAS se projevuje zejména ve vztazich, komunikaci a vyvoji feci. Problémy
se mohou objevovat postupné od prvniho do tietiho roku zivota ditéte. Déti byvaji uzavieny
samy do sebe, nenavazuji o¢ni kontakt. Mizeme si také vSimnout, Ze nedochazi k projeviim
emoci v obliceji ¢i jakakoli jind forma nonverbalni obli¢ejové komunikace jako je naptiklad
usmév. Neprojevuje se zajem o lidské obliceje a tvare, které déti s PAS berou pouze jako dalsi
nezivé pfedméty. Mnohdy nereaguji ani na osloveni, zavolani ¢i vyzvu. VétSina téchto déti ma
problém s navazanim kontaktu se svymi vrstevniky. Jelikoz autistické déti mivaji velmi Casto
vyssi 1Q, dochézi k neptizplisobeni se mentalnimu véku ostatnich, tudiz s nimi nedokazou sdilet
zajmy, aktivity ¢i emoce. Absence feci vede velmi Casto ke kompenzaci pomoci gest, pomoci
kterych ovSem nedokazou udrZet konverzaci pftili§ dlouho, protoze znaci pouze jednoducha

slova nebo fraze (Dudova, Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 153).

2.2 Aspergeriiv syndrom

Rozdil mezi détskym autismem a Aspergerovym syndromem (AS) je piedev§im
v kognitivnim a fe€ovém vyvoji. IQ byva normdlni, n€kdy i mirné nad normélem. Déti s AS
nemaji problémy s vyvojem feci, dokdZou mluvit i komunikovat zcela normalné. U¢i se mluvit
nazpamét, jejich fec je mechanicka a odpovida spise komunikaci dospélého ¢lovéka. Hlavnim
problémem je zde egocentrismus a omezena interakce, coz vede k jejich izolaci. Velmi obtizné
si buduji divéru k ostatnim lidem, proto se k nim chovaji velmi odméiené a drzi si od nich
odstup. Mivaji problémy s dodrzovanim pravidel pfi hrach. nechapou, ze nejsou pii hie sami,
nerespektuji ostatni hrace. Chtéji byt bud'to sttedem pozornosti nebo naopak se z kolektivu
naprosto vycleniuji. Jsou spiSe pozorovatelé¢. Nedokazou pochopit humor. Berou jej doslovné
a nekdy se sméji v situacich, které k s michu nejsou. U vétSiny lidi toto vyvolava nepochopenti,

odsuzuji je nebo jejich chovani nevhodné komentuji. Déti s timto syndromem maji snizenou
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schopnost ovladat své chovani. Objevuji se zachvaty vzteku, t€Zce snasi zmény zab&hlych
postupt a rituald. Pokud si skupina, ve které se pohybuji ziska jejich divéru, citi se zde
bezpecné. Je velkd moznost se postupnym ucenim socializovat (Dudova, Mohaplova, 2016, s.

152).

2.3 Rettiv syndrom

Tento syndrom je specificky tim, ze se objevuje pouze u divek. Divky se vyvijeji
mentalné zcela normaln¢ az do 2 let. Kolem 5. mésice dochéazi ke zpomaleni rtstu hlavy. Poté
se objevuje regrese. Vytraci se manudalni i verbalni dovednosti. Hlava neroste spole¢n¢ s télem,
tudiz vznikd nepomér mezi hlavou a zbytkem téla. Objevuji se stereotypni pohyby rukama,
které mohou pfipominat plavani nebo myti oken. Velice ¢asto dochazi k hyperventilaci, ztratam
schopnosti polykat a Zvykat jidlo. Mlze byt pfidruzena i epilepsie. TéZce byva posSkozena také

expresivni fe¢ (Dudova, Beranova, Hrdli¢ka, 2013, s. 156).

2.4 Atypicky autismus

Tento typ autismu byva détem diagnostikovan az po tietim roce zivota. Hlavni oblasti,
které jsou posSkozeny byvaji stejné jako u détského autismu. Hlavnim rozdilem od klasického
autismu muize byt pozdgjsi vék nastupu. Casto jsou takto diagnostikovany déti, které maji 1Q
mirné nad 35. Neméné Casto jsou postizeny déti s mentalni retardaci ¢i tézkou vyvojovou

poruchou feci. (Dudové, Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 155).

2.5 Détska disintegrac¢ni porucha

Tento typ PAS je velmi ojedinély a vzacny. K prvnim projevim dochéazi kolem 4. roku,
do kterého se dit¢ normalné vyviji. Poté se objevuji regrese zejména v oblasti fe¢i. Dit¢ zacne
mit projevy autistického chovani a za¢nou postupné ochabovat kognitivni schopnosti. Dochazi
ke stfedné tézké az tézké mentalni retardaci. Vyjimkou neni ani no¢ni pomocovani. Tato
porucha byva také doprovézena nezijmem o okoli a zna¢n€ naruSenou socialni interakci.

Regrese nema zadnou specifickou pti¢inu (Dudova, Beranova, Hrdli¢ka, 2013, s. 153).
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3 Komunikaéni rozdily ve vyvoji déti

3.1 Normalni vyvoj ditéte

Komunikace je zékladni proces, béhem které¢ho si lidé piedavaji informace v riznych
formach. Neni limitovana jazykem, ale obsahuje i neverbdlni formu, tedy dorozumivéni se
pomoci symbolil a znakti. Normalné se vyvijejici dité prochéazi tfemi komunika¢nimi fazemi.
Zamérna komunikace zahrnuje uzivani gest a vokalizace za ucelem ziskat si né¢i pozornost.
Nejprve se déti pozornosti dozaduji pomoci gestikulace a naznakti. Slovni projevy jsou
ihned po narozeni. PIa¢ je prvnim projevem socialni interakce mezi ditétem a matkou. Pres o¢ni
kontakt a grimasy se déti snazi navazovat kontakt s okolim arozpoznavat jejich emoce

(Zacharova, 2017, s. 65).

3.2 Vyvoj ditéte s PAS

Prvnim naznakem toho, Ze se dité nevyviji spravng, je v prvni fadé opozdény vyvoj feci.
Nedostatky mizeme pozorovat v percepci, vyjadiovani a verbalni ¢i neverbalni komunikaci.
AZ u75 % dédi je patrna echolélie au 30 % déti s PAS se smysluplna fe¢ nevyvine vibec.
Béhem 6.mésice déti zaCinaji zvatlat auZzivat vokalizaci. Dit¢ s PAS se tolik hlasové
neprojevuji. Déti s PAS se spiSe nez na lidi, zaméfuji na objekty za lidmi, registruji ¢asti véci,
na které se fixuji zrakem. Kolem jednoho roku zacinaji déti gestikulovat, aby vyjadrili, co chtéji.
Je to velmi Casnd faze komunikace, kterou u PAS tolik nepozorujeme. Nebyva vyjimkou
uzivani sarkasmu, neologismtl, vyluzovani tont a idiomti (Brown, Elder, 2014, s. 1). U malych
déti se neobjevuje typické obdobi ,,proc¢?*. Predskolni déti zapojuji vSechny tii typy chovani,
které jim pomahaji rozvijet komunikacni dovednosti. Typy chovani zahrnuji napodobovani,
ziskdvani pozornosti a symbolickd hra. Déti s PAS prochézi také témito stadii, ale k jejich
rozvoji dochdzi mnohem pomaleji. Hlavnim diivodem je to, Ze nechdpou vyznam jednotlivych
typt chovani pro upoutani pozornosti. Snaha zaujmout je zakladnim stavebnim kamenem pro
komunikaci s ostatnimi détmi. Déti si v§imaji, co zajima ostatni a snaZi se je napodobit a tim si
ziskat jejich pozornost. Socidlni interakce zahrnuje sdileni emoci a reciprocni vymeénu
informaci. Déti s PAS si velice rady hraji samy, tudiz nemaji potfebu dozadovat se pozornosti
od jinych. Symbolicka hra poméha v détstvi s rozvojem symbolického a kritického mysleni.

U PAS se objevuji atypické styly komunikace jako je echolalie, vyuzivani druhych pro to, co
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sami cht¢ji a mohou se objevit i neologismy. Nej€astéjsim projevem deficitu v komunikaci je
uzivani druhého rodu misto své osoby. Pii rozhovoru odpovidaji stereotypné. Velice ¢asto l1ze
vypozorovat 1 mluveni pro sebe. Tyto odliSnosti jsou zplisobené tim, ze u PAS je limitovana
schopnost pochopeni a zdméru symbolickych forem komunikace. Dalsi komplikaci, kterd se
muze u déti s PAS vyskytnout, je hypersenzitivita, které je ptitomna az u 80 % déti. Nejvice
byva citlivy sluch, proto byva komunikace obtiznéjsi v prostiedi, kde je vice rusivych podnéta.
Dité¢ vniméa zvuk v pozadi vice a nedokaze se pln¢ soustfedit na to, co mu druhy ¢lovek sdéluje.
Déti také vice vnimaji riizné pachy. U zvysené citlivosti je hlavni problém neschopnost mozku
rozlisit diilezité od nepodstatného. Z dalSich podnéti, které mohou ptlisobit rusive jsou blikajici
nebo prudce zafici svétla a také dotyky cizich osob mohou plisobit neptijemné. Zvlastnosti
u téchto déti je abnormalni kapacita paméti. Mivaji nepteberné mnozstvi slovni zasoby, nemaji
problém se zapamatovanim celych jizdnich fad nebo linek autobust, co jezdi v jejich okoli

(Brown, Elder, 2014, s. 219-222).

3.3 Teorie deficitu v teorii mysli

Teorie mysli je specifickd schopnost, diky které si dokazeme vytvofit vlastni ndzor na
chovani a jednani druhych lidi. Umoznuje nam pochopit, jak se druzi citi ¢i na co mysli. Je
zakladnim stavebnim kamenem pro empatii, ale ilhani ¢i podvadéni. Tuto schopnost si
budujeme jiz od utlého détstvi. U zdravych déti dochazi k plnému rozvoji kolem ¢tvrtého roku
jejich Zivota, kterd se s rostoucim vékem rozsifuje a zlepSuje. Teorie méa celkem pét stadii,
kterymi si musi dité projit, aby doSlo k plnému vyvinu této schopnosti. V prvnim stadiu dité
dokaze rozpoznat emoce druhych, se kterymi je v bliz§im kontaktu. V druhém obdobi pochopi,
ze urcité podméty evokuji specificky typ chovani. Treti stddium zahrnuje pochopeni toho, Ze
lze uvaZovat i o nehmotnych vécech, které fyzicky nevidi. U c¢tvrtého stadia dité¢ dospiva
k poznani, Ze ne vSechny véci v nasi mysli jsou redlné ¢i pravdivé. Posledni stddium umozni
ditéti pochopit, ze zkuSenosti z minulosti do jisté miry ovliviiuji jeho chovani v pfitomnosti.
U déti s PAS ovSem nedochazi v uplnému vyvinu této teorie nebo je vyvin v urcitém stadiu
zastaven. Zpocatku dit¢ nedokdZe udrZet pozornost na ostatni aje zcela zabrano do svého
vlastniho mysleni. Déti s PAS maji velice bujnou fantazii, ale jsou socidln¢ slabé. Tim, ze
nedokazou porozumét emocim druhych, nevi, jak v urcitych situacich spravné reagovat a jak
se chovat. Dité oCekava urcity typ reakce nebo pohybu, které by udélalo samo. Kdyz se dostavi

odli$né reakce, objevuje se u déti pocit zmatenosti a pocitu neporozuméni (Brown, Elder, 2014,

5. 219-222).
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3.4 Teorie neschopnosti vytvaret si souvislosti

Zde je popsano, jak mysl déti s PAS vidi informace jako jednotlivé kusy, a ne jako
celky. Ptijaté informace jsou rozdéleny a pochopeny odd€lené. U kazdého ditéte je to velice
specifické a mize se lisit v dané situaci. Mysl mé tendenci zpracovavat informaci jednotlive,
slovo po slové a nedokaze si z téchto slov vytvofit souvislost. VEtSinou se soustiedi pouze na
urcity celek, ktery je zaujme. Pozdéji miize byt tato zpracovana ¢ast informaci opakovana bez
ohledu na kontext ¢i souvislost. Tento problém mitize byt pfi¢inou Casté echolalie a uzivani
neologismil. Dle této teorie se u déti s PAS rozviji spise analyticky zplisob mysleni z diivodu
zameéteni se na celek, kdy nevnimaji pro n¢ nepodstatné informace. Nabizi se zde i vysvétleni
pro porusené vnimani, kdy si déti s PAS €asto nevSimnou pftichazejici osoby (Brown, Elder,

2014, s. 219-222).

3.5 Teorie nedostatku vykonné jednotky

Vykonna jednotka naSeho mozku se stara o planovani, organizaci a schopnost délat vice
véci najednou, soustfedit se na dilezita rozhodnuti a zahrnuje také nepodminéné reflexy. Bez
této funkce je velice obtizné zménit nazor nebo styl chovani, ktery je jiz delsi dobu nauceny
a zab&hly. Komunikace vyZaduje flexibilitu a adaptaci béhem b&zné konverzace. Pfikladem je
zaména z4jmen. Pokud se ditéte zeptame ,, Ty chce$§ vodu?* a poté obdrzi sklenici s vodou, je
pro n¢ teézké premenit zajmeno ve slovni odpovédi. Odpovi tedy ,, Ty chce§ vodu* misto ,,J&

chci vodu* (Brown, Elder, 2014, s. 219-222).
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4 Komunikace s ditétem béhem oSetrovatelské péce

Kdyz se tekne komunikace, kazdy z nds si pfedstavi rozhovor mezi lidmi, ale ve
skutecnosti je to mnohem vice nez to. Pouzivame mimiku, gesta a mluvu naSeho téla. Uzitim
téchto komunikacnich nastrojii vysilame ostatnim dulezité zpravy, aniz bychom o tom véd¢li.
Vétsina lidi se u¢i komunikovat béhem svého riistu, ale co kdyz je tento vyvoj zpomalen ¢i
dokonce vynechan? V tomto piipad¢ se dité nenauci divat lidem do oci, poslouchat, o ¢em druzi
mluvi a nepochopi vyznam slov ¢i vét. Pokud dit€¢ nedokaze porozumét tomu, co lidé tikaji
a odpovédét jim nebo fict, co jej trapi, stava se pro n¢j komunikace s lidmi velmi stresujici
situaci. Dé&ti s PAS se ztéchto divodi velmi Casto vyhybaji konverzaci s osobami, které
neznaji. Jedind moznost, jak s cizimi umi komunikovat, je pomoci vlastniho chovani. Pokud
jsou tyto déti vystraSené, jejich nejCastéjsi reakci je kopani a hazeni vécemi. To je jejich zpiisob
komunikace (Adriane A.Jolly, 2015, s. 11-12).

Jak tedy komunikovat s ditétem s PAS? Je tfeba brat v uvahu tfi zékladni rozdily.
ZhorSena socialni interakce, coz znamena rozdily v navazovani kontaktu a snizend socialni
empatie. Tento faktor je dilezity pro pochopeni toho, co si mysli, citi a jak mize dité s PAS
zareagovat. ZhorSend komunikace a chovani. Pro déti s PAS je nemocnice ¢i ordinace 1ékare
naprosto odli$nym prostfedim, na které nejsou zvyklé. Casto mohou byt zamlklé, odmitaji
spolupraci a mohou se 1 vyhybat kontaktu. Tento typ chovani je pro n¢ jakousi ochranou proti
svetu, ktery neznaji. Abychom s détmi s PAS mohli spravné pracovat, je dilezité mit trpélivost,
empatii a velkou miru tolerance. Velmi podstatné je také porozumét samotnému PAS. Jednak
proto, abychom pochopili vyznam jejich chovani a projevii. Pokud zndme alespon vétSinu
projevil a reakci déti s PAS, je pro zdravotniky mnohem jednodussi porozumét jejich potiebam
a také tomu, co nam cht¢ji fici. Vyznamnou roli hraje také rodina, nejcastéji matka. Ta vi
nejlépe, jak dit€¢ s PAS projevuje své potieby, jak prezentuje bolest a dokaze s nim nejlépe
komunikovat. Rodina dok4Ze rozpoznat zmény v chovani a zna specifické potieby ditéte. Také
nam poda dulezité informace o tom, co dité¢ nema rado, jak reaguje na rizné podnéty ¢i co jej
uklidni. To je velmi podstatné pii vySetteni €1 del$i hospitalizaci (M. E. Browne, 2016, s. 14—
17). V tomto vztahu mezi zdravotniky a rodi¢i mohou nastat ur¢ité komplikace. Rodice chtéji
pro své dité to nejlepsi, a ne vzdy umi byt zcela objektivni. Je proto diilezité s nimi komunikovat
upiimné a vyslechnout si jejich obavy (Mimmo, Woolfenden, Travaglia, Harrison, 2019, s. 12).
Pokud si da zdravotnicky personal pozor na drazdivé podméty, nejCasteji svétlo ¢i hluk, bude
se jim s ditétem 1épe spolupracovat a vytvoii si u ditéte divéru. Tento krok je velice dulezity

pro uspésnost lécebného planu auzdraveni. Pro spravnou spolupraci je také nutné najit
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nejvhodnéjsi formu komunikace s danym ditétem. Kazdé dité s PAS komunikuje jinak. Tento
krok byva v komunikaci s détmi s PAS nejkriti¢téjsi. Pokud jej preskocime a budeme s dité¢tem
jednat jako s ,,normalnim* ditétem, zvysuje se riziko frustrace a mira nespoluprace. VétSina déti
s PAS nejlépe reaguje na kratké a jasné pokyny. Dobrym pomocnikem pii komunikaci mohou
byt obrazky. Pokud je dité hospitalizovano, je pro néj velice dilezita rutina a stejni lidé. Je proto
dobré vytvofit specidlni osetfovatelsky tym, na ktery si dit€¢ zvykne a bude k nému mit davéru
(Adriane A. Jolly, 2015, s. 15). Negativismus aneochota spolupracovat je zpisobena
neporozuméni instrukcim, které dit¢ od personalu dostava. U takovéto reakce lze vyuzit
ur¢itétho druhu motivace azjednoduSeni kladenych pokynl. Velice dtlezitou slozkou
komunikace je také strukturovanost jednotlivych ¢innosti a vizudlni podpora. Souhra téchto
¢asti podpoii srozumitelnost danych pokynt a zjednodusi ditéti moznost piedvidat dalsi kroky
personalu (Cadilova, Zampachova, 2012, s. 83).

Kli¢em ke spravnému typu komunikace je i pozorovani. To je jeden z nepodstatnéjsich
faktord ptfi praci s détmi, ktery se nedd naucit rychle. Spravné pozorovani ndm umozni
rozpoznat i ty nejmensi odchylky a reakce. Nesmime ovSem u ditéte stat a pozorovat jej ptimo.
Tim zpisobime, ze nds bude ignorovat a nerespektovat nase pokyny. Bude nas vnimat pouze
jako dal$i objekt v mistnosti. Nemén¢ diilezitd je naSe fe¢. Méli bychom mluvit pomalu,
srozumitelné a priméfené nahlas. Déti s PAS nemaji rady ,,ne®, proto je vhodné&jsi pouzivat
»stop* jako alternativu k tomu, jak ditéti fict, co nemé délat. Tedy misto ,,pfestant bouchat
ptiborem* je jednodussi pouzit ,,mohl bys prosim poloZit pfibor?*. Pro déti s PAS je vétSinou
jednodussi dé€lat néco nez prestat s nééim, co délaly. Pii sdélovani dulezitych informaci je
vhodné mezi jednotlivymi vétami délat pauzy, aby si dit€¢ mohlo uvédomit, co mu fikame.
Pokud jsou déti s PAS ve stresu, pfestavaji vnimat jakékoli informace a podnéty z vnéjsku (M.
E. Browne, 2016, s. 15). Jak spravné zah4jit, udrzet a ukoncit komunikaci? U vétSiny déti s PAS
je velky problém s pouzivanim jednoduché socidlni rutiny. Déti nevi, jak spravné zahajit
rozhovor a také neudrzi jedno dané téma. I v nemocni¢nim prostfedi se dit€¢ musi naucit né¢emu
novému. Velkym ptfedpokladem pro uspéch je nacvik komunikace. Pokud chceme, aby dité
védelo, o cem se s nim chceme bavit, musime stanovit jednu strategii komunikace, kterou
budeme vzdy vyuzivat. Prvni moznosti je vybér vhodné vétné konstrukce, kterou zahdjime
rozhovor: ,,Dobry den,.....; Mohu ti néco fict?*. Nasledné ditéti vysvétlime, ocekavané chovani
v dané situaci (otoceni oblicejem k mluvici osobé&, nedivat se do zemé,...). Timto si zajistime
pozornost ditéte. Velkou oporou je také sestaveny bodovy scénaf, ve kterém je popsan napiiklad

denni rezim oddéleni (Cadilové, Zampachové, 2012, s. 87).
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Pii planovéani péce o dit¢ s PAS je dilezité si stanovit, v jaké oblasti je opozdéno,
odhady naznacuji, ze az 40 % ma jednu z kognitivnich poruch. Pfi provadéni komplexniho
posouzeni je dulezité si stanovit otazky, které budeme pokladat nad rémec standartniho
posouzeni stavu. U sester se nepfedpoklada perfektni znalost vSech typickych projevii PAS, zde
je tudiz velice dulezitd komunikace s rodinou. Od nich ziskdme nejpodrobnéjsi informace, které
nam poté pomohou pfi planovani péce. Hodnotici otazky se pohybuji ve ¢tyfech zékladnich
okruzich (Palmer, Graft, 2018, s. 17):

1) Narusené socialni dovednosti
o Jak dité reaguje na nové obliceje?
o Jak dité reaguje na ostatni déti jeho véku a jak na dospélé?
o Je dité citlivé na dotek ¢i hluk?
o Jaka je idedlni osobni zona ditéte?
o Jak nejlépe pristupovat k ditéti?
2) Mezery v komunikaci
o Jak dit¢ komunikuje? Verbaln¢ ¢i nonverbalné?
o Je zvyklé pouzivat obrazkovou metodu, psani nebo kresleni?
o Je mu nepfijemny o¢ni kontakt?
o Projevuje dité bolest?
3) Zajmy ¢i stereotypni chovani
o Je mnoho vé&ci, na které je dit¢ fixovano? Pokud ano, jak to rodina resi?
o Jaké podnéty mohou dité znervoznit (zvlasté podnéty z nemocnice)?
o Signaly naznacujici diskomfort ditéte?
o Pokud je dité rozruseno, jak jej uklidnit?
4) Pravidelnd rutina
o Jaky ma doma harmonogram?
o Jak dit€ nejlépe pfipravit na hospitalizaci, jak snizit jeho rozruSeni pfi
hospitalizaci? (Scarpina, Bradley, Kjurbun, Baterman, Ely, 2010, s. 249).

Pokud jsou nam znamy vySe uvedené informace, existuje desatero, pomoci kterého by
se s détmi s PAS mélo jednat. Kazdé dité je charakterové velmi pestré, tudiz neexistuji Zadna
pravidla spravné komunikace. Obecné lze déti s PAS rozd¢lit do dvou subtypt. Prvni z nich je
aktivni subtyp, ktery se vyjadiuje a jedna spiSe na zédkladé emocni stranky. Druhy je pasivni
subtyp, ktery ma ve stresovych situacich sklony k riznym druhiim stimulace (houpéni, kyvani
¢i stereotypni pohyby). Pfi jednani s détmi s PAS bychom méli jednat pfedvidatelné. Pokud se

ditéte chceme dotknout, je vhodné jej na tuto skutecnost dopiedu upozornit. Rozhodné je velkou
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vyhodou ditéti pfedem popsat, co se bude dit. To mu pomuze se 1épe v situaci orientovat
(Zacharova, 2017, s. 70). Nikdy na déti s PAS nekfi¢ime ani nezvySujeme hlas. Pokud se tak
stane, hrozi, ze s nami dit¢ prestane komunikovat. Pfi rozhovoru bychom mé¢li malému
klientovi pokladat jasné a stru¢né otazky umoznujici jednoslovnou odpovéd’. S tim souvisi
i skladby vét, kterd by méla byt jednoduchd. MiiZe se stat, Ze dit€ neodpovi na nasi otdzku ihned.
V této situaci musime byt trpélivi, velice ¢asto o své odpovédi dlouho premysli. Pokud nam
rozumi, ale pfesto neodpovida je velmi pravdépodobné, Ze jej piepadl strach a nedokaze se
rozmyslet co odpovi. V této situaci je vhodné nasi otazku zopakovat (Paparella, Freeman, 2015,
s. 66). Nékteré déti maji své vlastni metody komunikace, které, pokud je budeme respektovat,
nam velmi uleh¢i praci a planovani péce (Richards, 2017, s. 31). Komunikace u déti s PAS se
neodehrava pouze na verbalni Grovni. Abychom byli uspésni, lze vyuZit i formu motorickou,
obrazkovou & psanou (Cadilova, Zampachova, 2012, s. 61). Jako zakladni postup pii
komunikaci nejen s détmi s PAS bylo sestaveno zakladni desatero, které popisuje zakladni
korky, kterymi by se méli zdravotnici fidit béhem poskytovani péce:

1) To, Ze se v ordinaci objevi dité s PAS neni patrné hned na prvni pohled. Zprvu se
projevi atypické chovani. Dité se jevi jako rozmazlené, panovacné ¢i agresivni.
Tyto projevy je ovSem nutné tolerovat.

2) Dilezita je spoluprace s rodici ¢i asistentem, ktery dité doprovazi. Pravé oni maji
nejlépe nastudované chovani ditéte a vi, jak jej uklidnit.

3) Komunikace v kratkych vétach sjasnymi pokyny, které umozni ditéti se lépe
v situaci zorientovat.

4) Vétsina déti s PAS jsou hypersenzitivni. Snazime se tedy eliminovat zbytecné
hlasité zvuky ¢i ostré svétlo, pokud je to mozné.

5) Pokud je nutné dopliiujici vySetieni, je vhodné objednat dit€ na pfesny Cas a ten
také dodrZet (nejlépe na zacatku ¢i konci ordinacnich hodin). UmozZni to ditéti lepsi
psychickou ptipravu a pochopeni dané situace.

6) Miuzeme se setkat i s odmitavym postojem ditéte k vySetieni. Musime tento postoj
tolerovat a snazit se vhodnymi metodami dité piesvédcit a ziskat si diveéru.

7) Umoznit pfitomnost doprovodu pfi vSech vySetfenich ¢i prohlidkach.

8) Snazit se nepouzivat nadbytek tlumicich 1ékt a hledat vzdy jinou alternativu.

9) Co nejvice zredukovat mnozstvi vySetfeni. Indikovat pouze ta, kterd jsou nezbytné
v dané situaci nutnd, abychom dité co nejméné vystavovali stresu.

10) Pfi nutnosti hospitalizace zajistit moZnost pfitomnosti rodi¢li nebo jiného

doprovodu ditéte (Johnson, Rodriguez, 2013, s. 137).
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Otazkou, jaky vliv maji nedostatecné znalosti komunikace s détmi s PAS se zabyvala
prifezova studie, kterd probihala mezi roky 2015-2017 v Nizozemi. Tato studie zkoumala
neuspokojené potieby déti s PAS. Parametry byly hodnoceny ve dvou riznych 1é¢ebnych
zafizenich (vSeobecné ambulantni nastaveni versus ACT). Lécba ACT je intenzivni terénni
1écba pacientl se zavaznymi psychiatrickymi a psychosocidlnimi problémy. Do studie bylo
zapojeno 105 déti ve v€ku od Sesti do sedmnacti let (52 1éceno v ambulancich a 53 v ACT).
Déti [éCené ambulantné byly vybrany zcela nahodné. U déti v ACT byla podminkou piedchozi
ambulantni 1éc¢ba. V soucasné dob¢ neexistuje ,,zlaty standard* pro posuzovani potteb péce
u pacientd s PAS v détstvi. Pfi posuzovani neuspokojenych potieb péce o déti a dospivajici se
ve vyzkumu pouzil Camberwell Assessment of Need Short Appraisal Schedule (CANSAS).
Dotaznik zahrnoval 24 polozek, z nichZ kazda rozliSovala tfi Urovné potieby péce (Zadna
potieba, splnéna potieba a neuspokojend potieba). V ambulanci bylo Setfeni provadéno ihned
pfi piijmu do zafizeni, u ACT pfi domaci navstéve. U déti mladSich 12 let byl rozhovor
proveden za piitomnosti rodi¢t. Rodi¢ byl povzbuzovan k podpoie ditéte pti zodpovézeni
otazky, pokud m¢l tazatel pocit, Ze odpovéd’ ditéte byla nejasna. Nejcastéji déti s PAS uvadély
pocit nenaplnéni potfeby tykajici se informaci o diagndzach, 1é¢be a o tom, co se s nimi bude
dit dal. Zatimco ambulantné 1é¢ené déti vnimali vice neuspokojivych potieb o informacich
alécbe, déti v ACT na Spatném zapojeni do kolektivu a nevédomosti o dalSich 1écebnych
postupech. Z vysledkl vyplyva, Ze jsou znacné mezery v komunikaci a predédvani informact,
coz Casto vede k nespolupraci v 1é€bé nebo dokonce jejim brzkém ukonceni (Vijverberg R,

Ferdinand R, Beekman A, van Meijel B, 2020, s. 1-14).

4.1 Behavioralni analyza

Behavioralni analyza byla poprvé popsana ve 30. letech 20. stoleti B. F. Skinnerem.
Jedna se o védecky ptistup, ktery se zamétuje nejen na pochopeni jednani déti s PAS, ale také
na to, jak oni zpétné ovliviiuji své okoli. Zakladem je pfedpoklad, ze pokud bude dité za své
chovani odménéno, je vysoka pravdépodobnost, Ze se bude toto chovani opakovat. Tuto metodu
je mozné vyuzit jednak ke zvladani béznych dennich ¢innosti, tak i k ndcviku naslouchani,
k ditéti. Kazdy krok pii nacviku musi odpovidat schopnostem a potiebam kazdého ditéte.

Mezi zékladni znaky metody patfi:

1) vybér stanovenych cilli musi byt srozumitelny viem zic¢astnénym,

2) cile a postupy se musi upravovat dle aktudlnich potieb ditéte,
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3) nécvik dovednosti se zam¢fuje na samostatnost ditéte (pouZiti toalety, ohlaSeni
zmeény apod.) v ramci kratkodobych ¢i dlouhodobych cila,

4) dulezitost spoluprace s rodinnymi piislusniky (Zampachova, Cadilova, 2012, s. 60).

4.2 Nemocni¢ni pas

Nemocnicni pas je typ dokumentu, ktery obsahuje dalezit¢ informace o ditéti. Jsou zde
uvedeny osobni tdaje jako je jméno, vek a ¢islo pojisténi. Jsou soucasti pasu z toho diivodu,
aby se zbytecné neprodluzovala doba, kdy dit¢ cekda na vySetfeni. Nemocni¢ni pasy jsou
dilezité predevsim proto, ze uvadi typ komunikace, ktery dité preferuje, jak projevuje bolest
a dalsi informace o jeho chovani. Dale je zde misto pro podnéty, které dit¢ uvadi do rozpaka ¢i
stresu. Jako prvni s timto ndpadem pfiiSla Baroness Angela Browning ve spolupraci s The
National Autistic Society. Navrhli pas sriznymi sekcemi pro komunikaci a vyjadfovani
bolesti. Tyto prikazy nefunguji, pokud nemaji ¢ervenou barvu (Scarpina, Bradley, Kjurbun,
Baterman, Ely, 2010, s. 11). V okamziku, kdy se dit¢ dostane na pohotovost s karti¢ckou této
barvy, jsou brany piednostné. Jejich velkou vyhodou je, Ze pfijezd na pohotovost nebyva
doptedu planovany a dité ani personal se na n€j nemohou nijak pfipravit. Diky pasu, kde jsou
veskeré diilezité informace shrnuty na nékolika malo strankach, se 1€kati i sestry dokéazou
rychle zorientovat a spravné s ditétem komunikovat. Pokud je dité hospitalizovano, je tento
prikaz velmi cennym zdrojem informaci o ditéti a sndze se bude planovat jeho péce. Tyto
prikazy byly do praxe uvedeny v roce 2017 a je prozatim pouzivan pouze ve Velké Britanii

(Richard B., 2017, s. 31-32). Priloha ¢. 1.

4.3 Picture Exchange Communication System (PECS)

Samotné nemocniéni pasy nejsou naplno dosta¢ujici pii hospitalizaci ditéte s PAS. Cas,
ktery dité stravi pozorovanim zdravotniki pfi jejich praci, mize byt pro dit€¢ samo o sobé stresor
(Johnson, Rodrigues, 2013, s. 22). Také pokud dit¢ ¢eka v preplnéné cekarné, hluk plsobi
velice silné na jeho zvySenou senzitivitu. PECS mohou pomoci vyfeSit tyto nepiijemnosti
a obsahuji také socidlni interakce, typy komunikace a obrazkovou podporu pro dité ve formé
pribéhu. Nedilnou soucasti je také bali¢ek nemocni¢ni podpory pro dité s PAS. Na jednotlivych
kartickach je rozvrh a popis postupu prace v nemocnicich. Tyto ptibehy jsou kratké a vizudlni.
Popisuji ditéti s PAS, jak 1idé reaguji a jak se chovaji v riznych situacich. Pomahaji mu urdit

situaci a predvidat reakci nemocni¢niho pracovnika. Pozitivni vliv t€chto kartic¢ek je popisovan
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skrze rtiznd nemocni¢ni oddé¢leni. Kazdy krok pii péci je popisovan jednotlivé za pouziti
minimalniho poctu slov a idedlné je pfidana vizudlni forma. Pfibchy také napomahaji ditéti
predvidat, co se bude dit dale. Napiiklad pti kontrole télesnych teplot je na obrazku nakreslené
oddéleni se sestrou, kterd vstupuje do jednotlivych pokoju a pta se déti, jestli jsou v poradku.
Pro uzivani téchto kartiCek jsou ale urcité limity. Nejsou doporucovany k uzivani pied
ptijezdem do nemocnice ¢i na pohotovost. V této situaci nemusi piib&h na kartic¢kach odpovidat
redln¢ situaci a postuptim, které se odvijeji od zdravotniho stavu ditéte (Markova, Jedlinska,
2012, s. 2).

Kombinace piibéhti a bali¢ku podpory pomuze ditéti se Iépe ptizptisobit chodu oddéleni
¢i nemocnice. Bali¢ek podpory obsahuje brozury, které odhaluji vyznam jednotlivych symbolt
a znakd, se kterymi se dit¢ v nemocnici miize setkat. Také pokyny pro dité, aby védélo, co se
od n¢j ¢ekd. Jsou zde znaky od rentgenu, pozorovani, vyckej na doktora ajidla. Na jedné
poloviné brozury jsou vyobrazeny rdzné symboly se suchym zipem, které lze umistit ve
spravném potadi na druhy suchy zip. To umoziiuje rodi¢tm i détem s PAS pfipravu na to, co
se bude dit dal, coz snizuje davku stresu. Tyto symboly se mohou rtizné kombinovat od postupu
vySetfeni az po poslouchani hrudniku, méteni teploty. Tyto 1écebné postupy jsou opét ve forme
obrazkd.

Pomocné karticky mohou byt ve formé knihy, hracek ¢i jako aplikace v tabletu. Karticky
by mé&ly byt soucasti kazdého détského oddeleni. V nékterych nemocnicich je pro tyto ptipady
vytvofena specidlni mistnost a vySkolena zdravotni sestra (Richard, 2017, s. 32—-33). Ptiloha

¢. 2.

4.4 Vyménny obrazkovy systém (VOKS)

Vznikl jako alternativa PECS. Smyslem tohoto zptisobu komunikace, je pouZivani
karticek s obrazky. Cilem VOKS je nacvik praktické komunikace. Dit¢ by mélo byt aktivni
v komunikaci. Déti s PAS pouzivaji karticky se symboly, aby vyjadfily véci, které chtéji. Jeden
z hlavnich divoda uzivani VOKS je, Ze pomaha rozvijet détské komunikac¢ni dovednosti.
Povzbuzuje je k navazani rozhovoru a komunikace, misto pouhé odpovédi na dotaz. Stejné jako
psani, tato forma komunikace se ukazala jako velice pfinosna pro déti, které neumi fict, co
chtéji. Velkou vyhodou je jejich univerzalni pouziti, pifenosnost a vyuzitelnost v kazdém
prostiedi a véku. Zacnou preddnim karticky se symbolem avyménou za ni, dostanou
pozadovanou véc. Postupné pomoci karti¢ek skladaji celé véty, a tak rozvijeji své komunikaéni

dovednosti. Jakmile se déti s PAS dostanou ptes tuto hranici, bude jim pifima komunikace
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s lidmi Cinit mensi problém. Na kartickach jsou symboly s riiznymi situacemi, které by mohly
nastat. N&které déti u sebe maji své vlastni karticky z domu nebo mohou vyuzivat ptivodni
karticky (Maureen, 2016, s. 17). Pomoci VOKS se dit¢ u¢i porozumét spravnému vyznamu
komunikace. Zjisti, jaky vliv ma na okoli ajak postupovat, pokud néco chce (Cadilova,

Zampachova, 2012, s. 62).

4.5 Augmentativni a alternativni komunikace (AAK)

AAK je metoda, ktera se pokousi nahradit deficit v komunikaci ditéte. Jednad se
o poruchy psani, postizeni feci nebo pohybu. Vazna porucha komunika¢nich dovednosti byva
popularni metoda, ale v Ceské republice neni doposud zcela znama. Augmentativni
komunikacni ptistroje mohou zcela nahradit fe¢, ¢imz umozni ditéti komunikovat, zlepSuje jeho
socialni interakci. I pfes to, ze v nemocni¢nim zafizeni jsou déti s PAS velmi ¢asto doprovazeny
rodi€i, ktefi védi, co jejich potomci chtéji, déti se nemohou naplno sami projevit. Tento druh
komunikace jim umoziiuje vyjadfovat své pocity a potieby, pomahd vést rozhovor. Mezi
alternativni druhy komunikace miizeme zatfadit vySe zminéné pomicky a techniky, které
zlepsuji dorozumivani. Nejrozsifenéjsi jsou augmentativni komunikaéni pomtcky s hlasovym
vystupem. Velkou vyhodou téchto zatfizeni jsou dotekové spinace. Na né€ jsou nahrany vzkazy,
béZna vétna spojeni nebo pouhé ano ¢i ne. Tyto spinace jsou rliznobarevné, tudiz pro déti
lakavé. U né&kterych typl lze pred spinace umistit 1 miizku, do které se vkladaji obrazkové
postupy. Kazdy pfistroj je individualné upraveny pro potieby daného ditéte (Bradley, 2016. s.
117 -121).

4.6 Vyznam a limitace dohledanych poznatkii

V poslednich letech se o problematice poruch autistick¢ého spektra hovoii ¢im dél
Castéji. Z doposud uzivanych metod se jako nejlepsi volba nabizi PECS. Nespornou vyhodou
je jeho Siroky zébér. Zamétuje se jak na vizudlni, tak ina logickou stranku ditéte s PAS.
Umozinuje jim predstavit si danou situaci a poskytuje nepieberné mnozstvi oSetfovatelskych
postupi, které¢ ditéti prezentuje. BohuZel neni celosvétove rozsifen a pouziva se pouze ve Velké
Britanii. Druha metoda, tedy AAK, je také hojn€ pouzivana pouze v zahrani¢i. U této metody

je moznou velkou limitaci pouzivani elektroniky. V Ceské republice byl vytvofen podobny
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systém, a to VOKS. Tento systém pracuje s vizudlni strankou. VOKS neni zaméfen pouze na
zdravotnicka zafizeni, ale obsahuje bézné denni situace.

Velkou mezeru vidim ve vnimani déti s PAS samotnymi zdravotniky. Nasi zdravotnici
nejsou vyskoleni na to, jak spravné k t€émto détem pfistupovat. Pro zlepseni této komunikacni
bariéry by bylo ptfinosné zaradit do vzdélavani sester i zaklady spravné komunikace s détmi

s PAS.
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Z7.avér

Pro tvorbu prehledové bakalatské prace jsem zvolila téma komunikace v oSetfovatelské
péci u déti s poruchou autistického spektra. Téma, které je na jedné strané velice diskutované,
ale v praxi téméf nevyuzivané. Jelikoz se sama pohybuji v okoli, kde jsou déti s PAS, tak vim,
jak je spravnd komunikace velice dulezitd. Pokud s ditétem komunikujete jako se zdravym, ne
vzdy se podafi navazat kontakt, ktery je v oSetfovatelské péci velice dillezity. Setkala jsem se
ise situaci, kdy bylo dit¢ s PAS ptehlizeno a opomijeno, jelikoz nikdo nevéd¢l, jak s nim
komunikovat. Dle mého nazoru je ve vzdé€lavani vSeobecnych sester mezera pravé v této
oblasti. Pouze velmi malé procento vyuky, je vénovano pravé komunikaci. Jako zdravotnici,
bychom mé¢li umét alespon zakladni komunikac¢ni techniky, jelikoz se s détmi s PAS setkdvame
¢im dal cCastéji. AvSak velmi podstatné je i prostiedi, ve kterém se détsky pacient s PAS
vyskytuje. Ani vyborn€ vzdéland a poucend vSeobecnd sestra vZzdycky nezabrani ptipadnému
zachvatu ditéte. Stalo by mozna zato popiemyslet, jestli 1 v naSich zdravotnickych zatfizenich
nevytvorit prostor pro nemocné autistické¢ dit¢ a jeho doprovod, kam by se mohli uchylit
v pripadg, ze je bézna cekarna prilis plnd nebo se v ni objevi néco nebo nékdo, kdo ditéti vadi,
boji se ho a podobn¢. Vybaveni téchto mistnosti je samoziejmé na dalsi diskusi odborniki
pracujicich s t€émito détmi, pfedevsim ve Skolstvi. Ti, jiz maji zkuSenosti s tim, co détem s PAS
vyhovuje, uklidiiuje je a pomahd jim. Diky tomu, Ze pocet déti s PAS roste, neni jiz vzacnosti
péce o takto postizené dité a je nejvyssi Cas, zacit ji opravdu fesit, a nejen o tom pouze mluvit.
Piekazkou realizace této myslenky mohou byt samoziejmé finance. Je mi zndmo, Ze pro nase
zdravotnictvi je situace financovani velmi palciva.

Dohledané informace a sumarizace by mohly byt soucasti vzdélavani ¢i kurzi, které
zdravotnicky personal absolvuje. Dohledand data a poznatky, by mohly ocenit nejen vSeobecné
sestry, ale také laickou vefejnost. Zejména rodice, kteti maji doma dité s PAS. Pokud se zvysi
poveédomi o tom, jak s témito détmi pracovat, nebude péce o né tak slozitd. Kdyz budou rodice
védet, jakym zpisobem dité na navstévu zdravotnického zatizeni ptipravit, nebude pro personal
tolik obtizné s ditétem pracovat. Dale by tyto publikované poznatky mohly byt podkladem pro
dalsi studie, které by se mély zaméfit na sestry ajejich povédomi o této problematice.
Vyzkumnici by se mohli spoleén€¢ se vSeobecnymi sestrami zaméfit na vyvoj novych

komunikacnich mosti, které by byly pfinosné jak pro dité, tak zdravotnicky personal.
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Seznam zkratek

PAS — Poruchy autistického spektra

AS — Aspergertiv syndrom

PECS — Picture Exchange Communication System

VOKS — Vyménny obrazkovy systém

CANSAS — Camberwell Assessment of Need Short Appraisal Schedule
MKN-10 — Mezinérodni klasifikace nemoci

MMR — Vakcina proti spalni¢kam, pfiusnicim a zardénkdm

AAK — Augmaentativni a alternativni komunikace
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Prilohy

My Hospital Passport

For autistic people

Piiloha €. 1: My Hospital Passport

(&S
TheNational
AutisticSociety

Hospital staff, please consult this passport before you assess me or

carry out any interventions.
Please keep this passport with my notes at the end of my bed and

return to me when | am discharged.

Please look at the guidance notes before filling out your hospital passport. The notes are at
'www.autism.org.ul/hospital-passport.

Personal information
Name:

| like to be called:

Date of birth:

NHS number:

If 1 am admitted to hospital, | would like the following person to be contacted:

Name:
Relationship:

Phone number:

Other people | would like you to contact in connection with my treatment and care:

Name: Relationship: Phone:
Name: Relationship: Phone:
| have an Advance Directive: Yes No

A really important thing to know about me is:

The guidance notes hava sxempies of what to put hers, utism org.uk/hosptal-passpor

It may help if you fil #is ot after complasing th rast of the forn

Until everyone understands

Please do not assume there is nothing wrong with me if | don't express

pain the in the same way.

How | experience pain: *

For example, do you rub the part of
your body that hurts?

For other examples of what to put here, see the
guidancs notes at won sttism.ong.uk/hospital-
passport

Things | struggle with
that cause me distress
For example, are you scared of needles?

For ciher examples of what to put here, see the
guidance notes st vrww.autism.org.ul/hospital-
passport.

How | communicate pain: 9

For example, do you groan when something is
hurting you?

For other exampies of what fo put here, ses the
guidance notes at www.sutism.org.uk/hospital-
passport.

Ways to help me 9
avoid distress

For example, does being told you're getting
an injection and you can lock away help?
For other examples of what to put here. see the
guidance notes st www.sutism.org.uk/hospital-
passport.

IMPORTANT

Name:
Role:

Phone number:

My medication and my medical history:

Please don't make any changes to my medication without first talking to:

_Je

How | would like you to
communicate with me:

For example, do you need things

written down?

For oifer exampies of what to put here, see the
guidance notes &t www.autism.org.uk/hospital-
passport

How | communicate:

For example, do you use

Makaton?

For ather examples of what to put here. se= the
quidance notes at vvnv.autism.org.uk/hospital-
passpart.

Other things you should know about me:

Sensory needs

Special interests you should know about

Things that make me happy

‘Other things you should know about me o page & of the gu wles)
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| am autistic. Please do not assume that | do not have mental capacity.

The Mental Capacity Act has five key principles:

. Every adult has the right to make his or her own decisions and must be
assumed to have capacity to do so unless it is proved otherwise.

2. People must be supported as much as possible to make a decision before

anyone concludes that they cannot make their own decision. If a lack of

capacity is established it is still important to involve the person as far as

possible in making decisions.

w

. People have the right to make what cthers regard as an unwise or eccentric
decision. Everyone has their own values, beliefs and preferences which may
be different to other people. They should not be treated as lacking capacity for
that reason.

4. Anything done for, or on behalf of, a person who lacks capacity must be done

in their best interests.

5. Anything done for, or on behalf of, people without capacity should be the least
restrictive of their basic rights and freedoms.

Information on the Mental Capacity Act is available from
www.publicguardian.gov.uk

About autism
Autism is a lifelong developmental disability that affects how people perceive the
world and interact with others.

Autistic people see, hear and feel the world differently to other people. If you are
autistic, you are autistic for life; autism is not an illness or disease and cannot be
‘cured’. Often people feel being autistic is a fundamental aspect of their identity.

Autism is a spectrum condition. All autistic people share certain difficulties, but
being autistic will affect them in different ways. Some autistic people also have
learning disabilities, mental health issues or other conditions, meaning people
need different levels of support. All people on the autism spectrum learn and
develop. With the right sort of suppert, all can be helped to live a more fulfilling
life of their own choosing.

&Y
TheNational
Autistic Society

The National Autistic Society
393 City Road
London EC1V ING

Switchboard: 020 7833 2209
Autism Helpline: 0808 800 4104
Minicom: 0845 070 4003

Email: nas@nas.org.uk
Website: www.autism.org.uk

This National Autistia Saciaty 18 & company limitad by quarantes mgistamd in England [No. 1205206) and & charty mgistarsd In England and Wk (263425 and
In Sootland {[SCO304ET), registored ofice 383 Ciy Aoad, London, ECTV ING. 3327 120817
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Piiloha ¢. 2: Obrazky

o W

Taking my femperature

19 / JIN

Put thermometer under my  arm
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