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Zasady holismu a humanismu v péci o pacienta s poruchou

autistického spektra
Abstrakt
Bakalaiska prace se zaméfuje na analyzu problémovych situaci v oSetfovatelské péci z
pohledu pecujicich osob o pacienty s poruchou autistického spektra (PAS), mapovani
specifickych potfeb pacientii s PAS a mapovani poskytované oSetfovatelské péce o
pacienty s PAS z pohledu sester. Je rozdélena do dvou casti. Prvni ¢ast slouzi pro

teoreticky uvod a nastinéni soucasného stavu problematiky oSetfovani pacienti s PAS.

Empirické ¢ast ma podobu kvalitativné-kvantitativniho vyzkumného Setieni a je pro vétsi
ptehlednost rozdélena do né€kolika ¢asti. Prvni ¢ast vyzkumu se zamétovala na ziskani
dat od probandi pecujicich o osoby s PAS. Pro tcely této ¢asti byla vybrana kvalitativni
forma vyzkumného Setfeni za pouziti metody polostrukturovaného rozhovoru. Této ¢asti

vyzkumného Setfeni se zac¢astnilo 9 participanti.

Druhé ¢ast vyzkumu se zamétovala na potvrzeni €i vyvraceni tvrzeni probandl z prvni
¢asti Setfeni a potvrzeni ¢i vyvraceni stanovenych hypotéz. Pro ucely zpracovani této ¢asti
bylo vybrano kvantitativni vyzkumné Setfeni za pouziti metody nestandardizovaného
dotazniku, ktery byl vytvofen autory prace. Dotazniky byly distribuovéany v tisténé a
elektronické formé, vzhledem k epidemiologickym opatienim v CR. Celkem se této &asti

ucastnilo 212 respondentt.

Mezi hlavni vysledky prvni ¢asti vyzkumného Setfeni patfi seznam problémovych
situacich, které maji vliv na chovani pacienta s PAS a celkovy prib&h pii poskytovani
osetfovatelské péce. Dale byly zjistény specifické a individualni potieby osob s PAS,
mezi které patii potieba spanku, vyzivy, afiliace, potieba uspofadavani, potieba
smyslového vnimani a védomi a sobé&stacnost v dennich Ccinnostech. Z vysledkl
kvantitativni ¢asti vyzkumného Setfeni bylo zjisténo, jakym zplisobem je zdravotnicky
personal schopny komunikovat s pacienty s PAS a jaké prostredky pfi osetfovatelské péci
o né vyuzivaji. Dale byla zmapovana naro¢nost uspokojeni potieb z hlediska
zdravotnického persondlu a jejich zajem o pfiblizeni dané problematiky. Pfi testovani
stanovenych hypotéz byla potvrzena pouze hypotéza ¢. 3 - U pacienti s poruchou
autistického spektra je oSetfovatelskd péce vice individualizovana neZz u pacientli bez
poruchy autistického spektra. Hypotéza €. 1 - Sestry v klinické praxi pouzivaji pii

komunikaci s pacienty s poruchou autistického spektra vice verbalni komunikaci nez



neverbalni komunikaci a hypotéza €. 2 - Uspokojeni psychologickych potieb je u pacientti
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potvrzeny nebyly.
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Principles of humanism and holism in nursing care of patients with

autism spectrum disorder

Abstract

This bachelor thesis focuses on analyzing the problematic situations in nursing process
from the point of view of nursing staff taking care of the ASD patients, on mapping the
ASD patients” specific needs and on mapping the care provided to ASD patients from the
point of view of nurses. The thesis is divided into two parts. The first one consists of the
theoretical introduction and of the outline of the contemporary state of research

concerning the topic of taking care of ASD patients.

The empirical part is based on qualitative-quantitative research and it is divided into
several parts. The first part of the research focused on acquiring data from persons taking
care of people with ASD. There was chosen a quantitative form of research while using
the method of semi-structured interview. Nine respondents participated in this part, the

choosing process of respondents was controlled.

The second part of the research focused on confirming or disproving the statements from
the first part of the research and on confirming or disproving the stated hypotheses. The
means of quantitative research was chosen while using non-standardized questionnaire
created by the author. The questionnaires were distributed in printed and electronic forms
regarding the epidemiological situation in the Czech Republic. There were 212

participants.

The main result of the first part of the research is a list of problematic situations which
affect the ASD patients and the process of providing the nursing care. There were
identified specific and individual needs of ASD patients including the need of sleep,
nutrition, affiliation, of organization, of sensorial perception and knowledge and also the

need of self-sustainability in every-day activities.

The result of the qualitative part shows which ways are available for nursing staff in the
process of communication with ASD patients and which means they use during the
nursing process. There was mapped the difficulty of satisfying the needs from the point
of view of the nursing staff and its interest in the topic. While testing the stated hypothesis,

only the hypothesis nr. 3 was confirmed — the ASD patients require more individualized



care than intact patients. Hypothesis nr. 1 — nurses use more verbal than non-verbal means
while communicating with ASD patients — and hypothesis nr. 2 — the satisfaction of
psychological needs is for ASD patients more difficult than satisfaction of biological

needs — were not confirmed.
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care
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Uvod

Téma prace Zasady holismu a humanismu v pééi o pacienta s poruchou autistického

spektra bylo zvoleno na zaklad¢ osobni zainteresovanosti do dané problematiky.

Jakozto pecujici osoba o pacienty s PAS a zaroven i studentka oSetfovatelstvi mam
moznost tuto problematiku vidét i z pohledu vSeobecné sestry. V ramci mé tiileté praxe
V nemocnici, jsem nezavislymi konverzacemi dospéla k nazoru, ze o problematice PAS
nema vétSina sester dostatek znalosti.  V socidlnim zafizeni, kde poskytuji osobni
asistenci osobam s PAS, jsem méla moznost, nezavislymi rozhovory s ostatnimi
peCujicimi 0sobami o0 o0soby sPAS, zmapovat jejich zkuSenosti S pfistupem

oSetiovatelského personalu ve zdravotnickych zafizeni.

Vzhledem k tomu, ze osob s PAS neustale ptibyva a v poslednich letech se klade diraz
na vzdélani sester, povazuji za nutnost mit alespon minimalni povédomi 0 efektivni
komunikaci a specifickém piistupu k osobé s PAS. Pii poskytované osetfovatelské péci
osobé s PAS musi sestra neustdle myslet na individualitu ¢lov€ka Vv pojeti celkové
holistické a humanistické péce. Zakladni informovanost sester o specifikach pfistupu a
vhodné komunikaci mize mit pozitivni vliv na naslednou poskytovanou osetfovatelskou
péci. Pouzitim vhodné komunikace a dodrzeni specifického pfistupu muze dojit ke
snizeni nezadoucich faktori pisobicich na osoby s PAS a mohou se tak minimalizovat
problémové situace se zdravotnickym personalem pfi oSetfeni. Déle miZe informovanost
sester napomoci k lepsimu pochopeni a vyhovéni specifickym potiebam osob s PAS.
Bakalaisk4 prace byla konstruovéna na zakladé zvySujici se poptavky po zefektivnéni
péce o pacienty s poruchou autistického spektra ve zdravotné socidlni sféfe. Osob s PAS
neustale piibyva a v n€kterych situacich je oSetfovatelsky personal vystaven extrémnim
situacim a je nucen je feSit. V tomto piipadé je potieba, aby veskeré informace byly
zdravotnickému personalu k dispozici a celkovy proces 1é¢by byl vhodné nastaven jak

pro pacienta, tak pro zdravotniky.
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1 Teoreticka vychodiska
1.1 Charakteristika holisticko-humanistického piistupu
1.1.1 Holismus

Holismus pochazi z feckého slova ,,holos®, které znamena celek. Jedna se o filozoficky
smér, ktery zdiraznuje dilezitost chapani ¢lovéka jako jednotného celku. Holistickym
pohledem je na cClovéka pohlizeno skrze vSechny jeho Casti, které tvoii biologické,
socialni, kognitivni, emocionalni a duchovni potieby (Michaelson et al., 2016). Tyto
potieby jsou ve vzajemné rovnovaze a tvori tak jednotnou lidskou bytost. Pokud se
vzajemna rovnovaha potfeb narusi vznikd nemoc. Vzdy plati, Ze naruSeni jedné ¢asti
ovlivni fungovani ¢lovéka jako celku. Poskytovana oSetfovatelska péce v pojeti holismu
musi byt poskytovana dle individudlnich potifeb konkrétniho pacienta. Sestra si musi
uvédomit, ze kazdy pacient je individualita, ktery ma své jedinecné vlastnosti, postoje,

nazory a potieby (Trachtova a kol., 2013; Kratka, 2018;).
1.1.2 Humanismus

Humanismus je z latinského slova ,humanus®, které znamena lidskost. Jedna se o
myslenkovy smér, ktery je zamétfen na individualitu ¢loveéka a lidstva. Humanismus
zdlraznuje lasku k €lovéku, hodnotu Eloveka jako osobnosti a jeho prava na Stésti a
svobodu (Kutac et al., 2016). V poloviné 20. stoleti za¢al byt humanismus rozvijen a
chapan jako spole¢ny zdklad v podobé lidskych prav, svobody, a pfedevsim snahy o lepsi
socidlni postaveni chudych a znevyhodnénych po celém svét€. Humanisticky smér
ovliviiyje do jisté miry komunikaci, bez které se oSetiovatelstvi neobejde. Humanistickou
péci, kterd se zaméfuje na zlepSeni a posileni zdravi pacienta, povaZzujeme za soucast
oSetrovatelstvi. Humanita jako takova by méla byt soucasti osobnosti kazdého pracovnika

Vv oSetfovatelstvi (Scholz a Téthova, 2010; Kratka, 2018).
1.2 Charakteristika onemocnéni

K prvnimu vyuZiti pojmu ,,autismus‘‘ doslo v roce 1911, kdy Eugen Bleuler timto pojmem
popsal psychopatologii schizofrenie. Podle n¢ho, se détsti pacienti stahovali z realného
svéta a ponorovali se do vlastniho, nesrozumitelného svéta nemoci (Hosék a kol., 2015).
Psychiatr Leo Kanner v roce 1943 poprvé popsal autismus jako poruchu u déti, které mély

problém v socialnich dovednostech a byly vysoce citlivé ke zménam v jejich prostredi. I
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kdyz se v té dob¢ jevila porucha jako vzacna, vyskyt poruch autistického spektra neustale
rostl a roste nadale (Sanchack et al., 2016). V souc¢asné dob¢ je znamo nékolik terminti,
které toto onemocnéni pojmenovavaji, a pro porozumeéni je na misté jejich vymezeni.
Velmi pouzivanym a zkracenym terminem je autismus, ktery oznacuje celou skupinu
poruch, dnes oznaCovany jako ,,pervazivni vyvojové poruchy“ nebo ,autistické
spektrum®. Termin ,,autistické spektrum® nejlépe vystihuje Skalu Sirokého spektra
poruch. V Ceské republice je pouzivané oznaleni ,,poruchy autistického spektra“

(Adamus et al., 2017).

Poruchy autistického spektra se projevuji v détském véku. Jsou charakterizované tzv.
autistickou triddou v oblasti vyvoje. Jednd se o naruseni socidlnich a komunika¢nich
dovednosti a pfitomnosti omezenych, opakujicich se prvkl chovani a zajmi. Kazdy
jedinec vykazuje jiné pfiznaky, které se postupné s vékem mohou meénit. Jednotlivé
pfiznaky lze zaznamenat jiz v Sestém az sedmém mésici véku, ale obvykle se projevuji
V obdobi mezi dvanactym aZ Ctyfiadvacatym meésicem véku pacienta. Samotny nazev
diagnézy napovida, ze existuje Siroké spektrum priznaki, které se u jedinct s PAS
vyskytuji. V socialni oblasti se jedna o snizeny zdjem mit potéSeni ze spolecné Cinnosti
nebo sdilet radost s ostatnimi, nesnasenlivost doteki, Spatny o¢ni kontakt, nedostatek
empatie a v§eobecné ignorovani pii pokusu navazani komunikace. Jedinci upfednostiiuji
¢innosti o samoté, ale vyjimkou nejsou situace, kdy jedinci o socialni kontakt zajem maji,
ale nejsou schopni ho navazat. V takovém piipadé si mohou jedinci socialni kontakt
vynucovat nebo ho realizovat podivnym zptsobem. Tato neschopnost navazat a rozvijet
vztahy je casto disledkem vyfazeni jedinci s PAS z béZného socialniho Zivota.
V komunikaéni oblasti se jedna o slovni ¢i komunikacni deficity (vice v podkapitole
komunikace). Co se tyka zajmu a her, napadné byva ulpivani a vyrazné zaujeti pro jednu
¢i vice ¢innosti, ktera byva zpravidla abnormalni. Obvykle je velmi obtizné jedince od
dané ¢innosti odtrhnout a odklonit tak jejich pozornost k jinym aktivitam. Nékteti jedinci
nezvladdaji zmény prostfedi, ¢i zménu rutiny kaZdodenniho Zzivota, kterd je pro né
komfortnim mechanismem. Rutina muZze byt naruSena hospitalizaci jedince sPAS
V nemocni¢nim zafizeni, kde je obtizné jedincovu rutinu napodobit. V takovém piipadé
by se sestra mé¢la alesponn pokusit dodrzet co nejvice jedinciv domaci harmonogram
behem hospitalizace, jak jen je to mozné. Provadét kazdodenni Cinnosti, na které je
jedinec s PAS zvykly, dodrzovat ¢asy jidla, hrani a pravidelné péce. To miiZze snizit

uroven uzkosti a rozruseni jedince s PAS a jeho rodiny. Pokud z n¢jakého diivodu musi
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k naruseni harmonogramu b&hem hospitalizace dojit, sestra by méla jedince s PAS o

zménach vcas informovat (Jolly, 2015; Nowell, 2020).

DalSim charakteristickym projevem je stereotypni chovani, které zahrnuje neustaly
pohyb, houpani, tofeni, mavani rukama nebo jiné opakované pohyby (Jolly, 2015).
Projevy poruch autistického spektra jsou velmi rtiznorodé, mohou byt zastoupeny v rizné
mife a Cetnosti. V prubéhu vyvoje se mohou jakkoli ménit, n¢které projevy Casem
zeslabnout nebo zcela vymizi, jiné se naopak jesté vice prohloubi (Cadilova a
Zampachova, 2012). U jedincti s PAS se ¢asto objevuji nékteré nespecifické projevy,
které sice nejsou soucasti autistické triady, ale mnohdy byvaji klicové v uréeni diagnozy.
Mohou se vyskytovat problémy se spankem a jidlem, nepfiméfené emocionalni reakce na
konkrétni situace a neobvyklé reakce na smyslové podnéty (Malhi et al., 2017; Mazzone
et al,2018; Cortese et al.,, 2020). Dalsim nespecifickym projevem muize byt
sebeposkozovani, které mize zpisobit zvySenou nemocnost jedinci s PAS.
Sebeposkozovani muze zahrnovat ¢innosti jako jsou kousani, Skrabani nebo bouchani
hlavou. Vyskytuje se jen u menSiny jedinct s PAS, ale pfesto sebeposkozujici jedinci
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Ruggieri, 2020).
1.3 Diagnostika

Véasna diagnostika je klicovym faktorem pro zahdjeni intenzivni Casné intervence a
zlepseni budouci prognozy pacienta. V Ceské republice maji sva kli¢ova mista uznavané
diagnostické metody ADI-R a ADOS. Metoda ADI-R je zalozena na spolupraci s rodici
¢1 peCovateli o pacienta s PAS. Jednad se o velmi Casové naro¢nou metodu ve formé
dotazniku, ktera je zalozena na ptesné definovanych otazkach. Cilena je na pacienty ve
veku 4-5 let, ale jeji pouziti se teoreticky pfipousti od 18 mésicli véku pacienta. Dotaznik
je slozen ze 111 polozek, z nichz se k vyhodnoceni pouziva jen 42. Metoda ADOS je na
rozdil od metody ADI-R zaloZena na spolupraci piimo s pacientem, kdy role rodice
zanedbatelna zcela neni, ale v indikovanych ptipadech nemusi mit na vysetfeni zadny
podil. Pouzitelna je od 15 mésicti véku a pro vcasnou diagnostiku PAS je vhodnou
metodou (Hosak et al, 2015).

Pied 10 lety byla v Ceské republice diagnostika PAS provadéna jen na nékolika
pracovistich, ale v soucasné dobé je pro pacienty mnohem vice dostupnéjsi. Od ledna

2017 byl v Ceské republice zavedeny plosny véasny zachyt vyvojovych vykyvi ukazujici
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na riziko PAS, které se provadi v ordinacich praktického lékate pro déti a dorost. Pti
vySetfeni se pouzivd dotaznik M-CHAT, ktery se sklada ze 20 otazek tykajici se
psychomotorického vyvoje pacienta a ptiznakt, které jsou typické pro PAS. Na dotaznik
rodic¢e odpovidaji ANO/NE a jeho vyhodnoceni trvd méné nez dvé minuty. Pokud pacient
dosahne vysokého poctu bodu, ¢imz splnuje kritéria pro podezieni na PAS, je odeslan
détskym lékatem k détskému psychiatrovi. V ptipad¢, ze pacient dosahne takového poctu
bodl, které vypovidd o urcitych patologickych rysech, provadi détsky lékar dalsi
dotaznikové Setieni s odstupem 6 mésicli. Dotaznikové Setfeni ma vysoky pocet falesné
pozitivnich vysledkii. Nelze tedy predpokladat, ze se u vSech pacientl, ktefi
Vv dotaznikovém Setfeni dosahnou vysokého poc¢tu bodi, nasledné potvrdi PAS. V tomto
piipadé¢ se ale vyskytuje zvySené riziko jinych vyvojovych poruch ¢i opozdéni

(Straussova, 2018; Slepickova et al, 2019)
1.4  Priciny

Rizikovych faktort, které by se mohly na vzniku poruch autistického spektra podilet, je
mnoho. I pies nespocet probéhlych a neustale probihajicich védeckych vyzkumi nebyla
pfesna pric¢ina autismu zjisténa. Jedna konkrétni pfi¢ina zodpovédna za vznik autismu
neni. Studie genetické dédicnosti PAS se pohybuji od 40 % do 90 %, ptiCemz nejnove]jsi
studie odhaduji téméf 50 % genetické odpovédnosti za vznik PAS. Dalsi riziko je
spojovano s faktory prostiedi, pfedev§im znecisténim ovzdusi souvisejici s dopravou a
expozice pesticidim. Mezi prenatalni rizika patfi vysSi vék obou rodi¢i a metabolické
zmény matky. Nizka porodni vaha a pfedCasny porod mohou také zvysit riziko vzniku
PAS (Lord et al, 2018; Sporclova, 2018).

1.5 Déleni poruch autistického spektra

Dle mezinarodni klasifikace nemoci jsou poruchy autistického spektra fazeny do
kategorie pervazivnich vyvojovych poruch. Pojem ,pervazivni definujeme jako
vSepronikajici, coZ znamena, Ze obtize autismu zasahuji do vSech riznych oblasti. Mezi
pervazivni vyvojové poruchy fadime détsky autismus, atypicky autismus, Rettlv
syndrom, jinou dezintegracni poruchu v détstvi a jinou hyperaktivni poruchu sdruZzenou

s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (Hosak et al, 2015).
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15.1 Détsky autismus

Détsky autismus je povazovan za jakési jadro poruch autistického spektra. Vyznacuje se
proménlivou mirou zavaznosti od mirné az po velmi tézkou formu. Pro diagnostiku
détského autismu musi byt alesponi v jedné ze tii oblasti zietelny nastup psychopatologie

pied dovrsenim tfetiho roku zivota. Problémy se vSak objevuji zpravidla mnohem diive.

vev s

ey oo

u jedincu autisticka regrese, kterou mizeme definovat jako stav, kdy jedinec ¢aste¢né
nebo Uplné ztraci jiz ziskané vyvojové dovednosti. Tyka se to pfedev§im oblasti feci, ale
také socialniho chovani, hry a nékdy 1 kognitivnich schopnosti. Autisticka regrese mtize
nastat jak u jedinct, kteti do té¢ doby méli zcela norméalni vyvoj, tak i u jedincti, u kterych

se predtim jevily znamky autismu (Hosak et al, 2015).
1.5.2 Atypicky autismus

Pti diagnodze atypického autismu jedinec zcela nespliuje kritéria pro détsky autismus
nebo je spliiuje pouze ¢aste¢né. Jedinec vétsinou nevykazuje znamky deficitti ve vSech
tiech oblastech diagnostickych kritérii nebo je nastup ptiznakd az po tfetim roce zivota

(Hosék et al, 2015).
1.5.3 Rettiv syndrom

Jednd se o neurovyvojové onemocnéni, které bylo popsano rakouskym Iékarem
Andreasem Rettem v roce 1966. Pfi¢ina syndromu je nejéastéji geneticka, tedy existuje
gen odpovidajici za vznik poruchy a v naprosté pievaze postihuje divky. Typicky je témét
normalni vyvoj obvykle do 6.-18. mésice veku, po kterém nasleduje obdobi stagnace az
regrese vyvoje. Pacient ztraci jiz nauc¢ené schopnosti. I pfesto, zZe jsou ptiznaky zpocatku
nespecifické, velmi Casto se objevuji autistické projevy, jako jsou neustale se opakujici
pohyby, ztrata zdjmu o komunikaci a hru. Re¢ové schopnosti, kterych pacient nabyl, se
mohou zcela vytratit. Vyskyt opakujicich se epileptickych zachvatl je dal$im pfiznakem
Rettova syndromu. Pfi stanoveni diagndzy je tfeba analyza DNA, coz pro pacientku
znamena odbér jedné zkumavky krve. Prognoza je mnohem horsi nez u détského autismu
a pravidelnym vysledkem byva t€Zké mentalni postizeni (Hosak a kol., 2015; Zumrova,
2017).
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1.5.4 Aspergerny syndrom

Aspergertv syndrom poprvé popsal Hans Asperger V roce 1944 u jedinci, ktefi maji
potize s komunikaci a socialni interakeci. Na rozdil od détského autismu a atypického
autismu neexistuje u Aspergerova syndromu mentalni postizeni a feCové schopnosti
nemusi byt naru$eny. Re¢ byva formalni a malokdy odpovida socialnimu kontextu dané
situace. Jedinec upiednostiuje dlouhé monology na témata, které jsou mu blizka a obtizné
reaguje na jemna sdé€leni od jinych osob. V oblasti socialniho fungovani je pro né obtizné
spontanné a piimefené reagovat na ne¢ekané socialni situace a mnohdy se stavaji terem

posméchu (Hosak et al, 2015).
1.5.5 Jina détska dezintegracni porucha

Jedinci s touto poruchou maji normalni vyvoj, ktery musi trvat minimalné do dvou let.
Nastup poruchy se zadina projevovat kolem téetiho az ¢&tvrtého roku zivota.
Charakteristickym piiznakem je rychla ztrata diive ziskanych dovednosti, piedevsim feci.
Postupné se miize objevovat emocni labilita, agresivita, sebeposkozovani a potize se
spankem (Rumlova, 2014). V ramci diagnostiky dezintegracni poruchy v détstvi je slozité
vymezeni piipadi détského autismu, kde doslo k autistické regresi se ztratou feci. U
dezintegra¢ni poruchy v détstvi je vice vyjadfen normalni vyvoj ptfed zacatkem poruchy

a mnohem vyrazngjsi regrese nez u détského autismu (Hosdk et al, 2015).
1.5.6 Hyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jedna se o nejasné definovanou poruchu, kterd sdruzuje tézkou hyperaktivitu, mentalni
retardaci s IQ niz§im nez padesat a opakujici se stereotypni pohyby. Obcas se muze
vyskytovat sebeposkozovani. Nedochazi zde k socialnimu narus$eni jako u autismu a o¢ni

kontakt jedinci obvykle udrzuji (Hosék et al., 2015).
1.6 PridruZené poruchy

Poruchy autistického spektra se mohou pojit s jakoukoli jinou poruchou ¢i onemocnénim,
které stézuji diagnosticky proces a prohlubuji uz tak riiznorody klinicky obraz poruchy.
Nekteré poruchy se spole¢né s autismem vyskytuji mnohem castéji nez v bézné populaci.
V soucasné dobé zname sedmdesat diagnéz, které se spole¢né s autismem mohou
vyskytovat. Mentalni retardace je nejcastéjsi psychiatrickou komorbiditou (spole¢né se

vyskytujici). Nejcastéjsi neurologickou komorbiditou je pak epilepsie, ktera se u jedincti
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s PAS vyskytuje mnohem castéji nez v bézné populaci. Mezi dalsi ptidruzené choroby
také patii naptiklad porucha pozornosti, porucha aktivity a pozornosti, deprese a izkostné

stavy (Cadilova a Zampachova, 2012; Kirsch, 2020).
1.7 Komunikace

Vzijemnd komunikace mezi sestrou a pacientem tvoii dulezitou soucast kvalitni
oSetrovatelské péce. V oSetifovatelské praxi se setkavame s urcitymi druhy profesionalni
komunikace, z nichz kazdy druh ma svij pfidéleny vyznam. Socialni komunikace ma
vyznam v béZzném hovoru mezi sestrou a pacientem. Nastava mezi nimi uréita socidlni
interakce prosttednictvim verbalnich ¢i neverbalnich symbolu. Terapeuticka komunikace
ma vyznam pii dennim kontaktu s pacientem. V ramci terapeutické komunikace
pacientovi poskytujeme oporu pii pfijimani nepiijemnych skute¢nosti a pomoc pii
prizptisobeni se zménam, které jsou pro pacienta obtizné (Venglarova a Mahrova, 2006;

Zacharova, 2016).
1.7.1 Formy komunikace

Mezi nejcastéji pouzivané deleni komunikace patfi déleni na verbalni a neverbalni
komunikaci. Tyto dvé formy jsou spolu ve vzajemné interakci, dokonce se mohou mezi
sebou navzijem zastupovat. Velmi ¢asto mize mezi verbalnimi a neverbalnimi projevy
dochéazet k rozporu, kdy sestra néco tika, ale jeji chovani tomu neodpovida. V takovém
ptipad€ je mozné neverbalni sdéleni povazovat za vérohodnéj$i nez sdéleni verbalni

(Zacharova, 2016).
1.7.1.1 Verbalni komunikace v oSetiovatelské péci

Verbalni komunikace se uskutecniuje pomoci teci, ktera umoziuje vzajemnou vymeénu
informaci, nazorti a zkuSenosti. Slovni kontakt ma v komunikaci mezi sestrou a
pacientem velkou cenu a informacni hodnotu. Slova jsou nedilnou soucasti socialni
komunikace a maji velkou silu a moc. Sestry mohou vyuZivat silu slova a zaroven maji
davat pozor na nevhodnd a neuvéazena slova, kterd se mohou odrazit na osobé
Z holistického pojeti. Efektivni verbalni projev nezévisi jen na spravném zvoleni slov, ale
je dulezité pozornost vénovat i dalsim prvkim. Mezi prvky, kterym je potieba vénovat
pozornost, patii hlasitost a rychlost fe¢i, vyska hlasu a délka projevu, samotna intonace a
V neposledni fad¢ 1 pfitomnost slovnich vyplni, které se objevuji v bézné hovorové mluve

(Venglafova a Mahrova, 2006; Zacharova, 2016).
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1.7.1.2 Neverbdlni komunikace v oSetiovatelské péci

Neverbalni komunikace se uskuteciiuje v§emi projevy, které sestra vysila bez pouziti feci,
k podpote feci nebo k jeji uplné ndhrad€. Za neverbalni komunikaci povazujeme fec téla,
ktera byva uptimnéjsi nez samotny slovni kontakt. Zatimco verbalni komunikaci pacient
sd€luje fakta a informace, pomoci neverbalni komunikace pacient vyjadiuje své emoce a
interpersonalni postoje. Sestry by mély byt schopné vénovat pozornost neverbalnim
projeviim pacientd a zaroven umet interpretovat své neverbalni projevy. Do neverbalni
komunikace patii vyraz obli¢eje — miminka, dotek — haptika, pohyb — kinezika, fyzické
postoje — posturologie, ptiblizeni a oddaleni — proxemika a samotna gesta (Venglafova a
Mabhrova, 2006; Zacharova, 2016).

1.7.2 Zasady komunikace s pacientem s PAS

K poskytnuti kvalitni oSetfovatelské péce pacientliim s PAS musi sestry rozumét tomu,
jak se komunikace obvykle vyviji, jaké jsou odlisnosti pro komunikaci s pacientem s PAS
a praktické informace, které mohou komunikacni proces zlepSit. Samotné naruseni
komunikace je hlavnim ptiznakem klinického obrazu PAS a patii mezi tfi oblasti, které
tato porucha postihuje. Deficit komunikaéni schopnosti se objevuje ve verbalni i
neverbalni komunikaci, a proto u téchto dvou forem komunikace nalézdme fadu specifik.
OdliSnost se projevuje pfedev§im v nesrozumitelném zpiisobu Zvatlani si pro sebe,

absenci zrakového kontaktu a ndpodoby miminky (Rihova, 2010).

Specifika se tykaji samotného vyvoje feci détského pacienta s PAS, na jehoZ zac¢atku si
mohou rodi¢e pov§imnout odli§nosti v porovnani s vyvojem fec¢i u zdravého ditéte. Pies
o¢ni kontakt a pozorovani vyrazl obliceje si typicky rozvijejici kojenci za€nou utvaret
vztahy mezi lidmi a pfedméty a rozpoznavaji emoce. Kojenci, ktefi jsou pozdéji
diagnostikovani diagnézou PAS, se radéji divaji na predméty, které jsou umisténé nad
lidmi. Mizeme si vSimnout také fixace pohledu na jeden pfedmét namisto pohledu na
vice predméti. OdliSnosti se také projevuji pfedevSim v nesrozumitelném zpisobu
zvatlani si pro sebe, absenci zrakového kontaktu a napodoby miminky (Rihova, 2010;

Brown a Elder, 2014).

Sestra by méla pouZivat konkrétni a jednoducha slova, ¢i kratké slovni spojeni bez pouziti

jazykovych prostiedk, kterym pacienti s PAS nerozumi. Ptestoze kladeni otazek je nutné
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k ziskani vice informaci, sestra by si mé¢la byt védoma, Ze oteviené otazky jsou pro
pacienty s PAS obtizné na zpracovani. Dulezitym faktorem pii komunikaci je poskytnout
pacientim s PAS dostatek ¢asu na zpracovani informaci a formulaci odpovédi.
Komunikace s pacientem sPAS vyzaduje plné zapojeni, kdy sestra musi peclivé
poslouchat to, co pacient sdéluje a pozorovat chovani, které mize byt pokusem o
komunikaci. Sestra musi mluvit pomalu, srozumitelné a udrzovat o¢ni kontakt i pfesto,

7e sam pacient oéni kontakt neudrzuje (Brown a Elder, 2014).
1.7.2.1 Expresivni chovani

| pti splnéni veskerych zasad komunikace s pacientem sPAS, mlze dochazet k
nepochopeni ze strany pacienta s PAS. Nepochopeni vyjadiuji pacienti s PAS vybuchy
chovani, které jsou reakcemi na ignorovani pozadavkll a chybné odpovédi na jejich
zadosti ze strany sestry nebo na zadost o objasnéni. Zdroj vybuchu je také ptisuzovan
frustraci z neschopnosti komunikovat. K Gspé$nému zvladnuti vybuchti musi sestra
veédét, jak v takovém ptipad€ zasdhnout, a znat zékladni praktické strategie. Béhem
vybuchu sestra fyzicky nezasahuje, pokud nehrozi riziko poskozeni pacienta s PAS nebo
ostatnich. Sestra pouziva pouze zakladni slova ¢i kratké véty a mluvi pomalu, klidnym
hlasem. Navazuje o¢ni kontakt, zpomaluje své pohyby a je trpéliva (Brown a Elder,

2014).
1.8  Zasady piistupu pii oSetiovatelské péci pacienta s PAS

Osetfeni pacienta s PAS je naro¢né a obtizné praveé pro spektrum vsech priznaki, které
tvofi tuto diagnézu. Znalosti o zpusobech oSetfeni pacienti s PAS nejsou u
zdravotnického personalu na dobré Grovni, nicméné je tieba si uvédomit, Ze i tito lidé
mivaji zdravotni obtiZe, které je téeba fesit. K ispéSnému osetteni pacienta s PAS je nutné
pochopit specificky pfistup k nim a zvlastnosti v jejich chovani a vnimani. Doporu¢ované
postupy a rady sice mohou minimalizovat problémové situace se zdravotnickym
persondlem pii oSetfeni, ale nedokazi eliminovat vSechny problémové situace. Je tieba
piipravit se na to, Ze V prib¢hu poskytované pée mohou nastat situace, které nelze zcela
predvidat, a zajistit podminky v takovém rozsahu, abychom nékteré pacienty s PAS

osetiili bez problémi (Cadilova a Zampachova, 2012; McGonigle et al., 2014).
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Vhodné prostiedi a spravna komunikace

Pacienti s PAS se velmi obtizné ptizptsobuji zménam prostiedi. Jsou rozruseni, kdyz se
zméni jejich okolni prostfedi, protoze jejich adaptivni schopnosti jsou minimalni. Veskeré
pristupy k chovani zdlraziuji potiebu zaméfit se na vztah mezi chovanim pacienta s PAS
a prostfedim, ve kterém se pacient s PAS béhem oSetfovani ocitd. Prostiedi, ve kterém
osetfovatelska péce probiha, mize byt upravena podle pozorovaného chovéni pacienta
s PAS. Sestra by mé¢la umoznit pacientovi s PAS seznamit se s prostfedim, které je pro
pacienta SPAS neznamé, a tim muze sniZzit nasledné vybuchy chovani. Ve
zdravotnickych zafizenich by mély sestry pacientliim s PAS omezit dlouhou ¢ekaci dobu
v ¢ekarnach na dobu nezbytné nutnou. Pacienti s PAS mohou mit oblibeny predmét ¢i
hracku, ktera je doprovazi vSude. Sestra by méla umoznit pacientovi s PAS, aby si na
vySetieni svilj oblibeny predmét ¢i hracku vzal. Sestra tim miiZe mirnit strach a nejistotu
a dat pacientovi s PAS pocit bezpe¢i (Rihova, 2011). Ke zvladnuti odetieni miize piispét
dikladny popis konkrétnich ¢innosti béhem oSetfeni. Pfed dikladnym popisem je zcela
dalezité uvédomit si, ze fe€¢ pro nckteré pacienty SPAS nemusi byt dostateéné
srozumitelnd. Vétsing pacienttl S PAS nestacéi postup jen ustné sdélit, ale pomize jim i
vizualni podpora. K takovému ucelu lze pouzit tzv. procesualni schémata, ve kterych je
kazdy krok urcité €innosti vizudln€é zndzornén a rozdélen na dil¢i kroky. Mohou byt
znazornény formou obrazktl, fotografii, psanych slov i zastupnych predméti. Takové
schéma mize pacientovi s PAS pomoci zvladnout stres a uzkost. Stanoveny a jasné
predvidatelny postup je tfeba dodrzet, protoze jakakoliv ndhla zmeéna je pro pacienta
S PAS velmi obtiznd a muze vést k odmitani spoluprace a problémovému chovani.
Procesualni schéma sice napomaha ke zvladnuti oSetieni, ale ne vSichni pacienti s PAS
potiebuji nutné vytvofit procesudlni schéma ke zvladnuti oSetfeni. Nezbytné pouziti
restriktivnich opatfeni nastava v piipadech oSetfeni pacienta s PAS 1 provedeni
nezbytného zakroku, jehoz neprovedeni ¢i odklad by znamenal zdravotni komplikace

ohroZujici zdravi a Zivot pacienta s PAS (Cadilova a Zampachova, 2012).
Trpélivost

KaZzdy pacient s PAS je jedine¢nou a individudlni osobnosti, ktera Zije ve svéteé, kterému
jen s obtizemi rozumi nebo mu nerozumi vibec. Uvedené zasady v ramci specifikace
obtizi nam uleh¢uji vzajemnou spolupraci s pacientem s PAS. Osetfovatelska péce o

pacienty s PAS je bezesporu stresujici a zatézujici situaci pfedev§im pro pacienta s PAS,
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ale také pro osoby a sestry, které o pacienta s PAS pecuji. Znalosti, porozuménim a

empatii miZe sestra pacientovi s PAS ulehéit zvladnuti této situace (Rihova, 2010)
Piitomnost rodice béhem oSetieni

V mnoha ptipadech je pfitomnost rodi¢e velkou podporou piedevsim pro dit¢ s PAS a
také pro zdravotnicky personal. Casto je vyhodné, kdyz rodi¢e tlumoéi svému ditéti
pokyny zdravotnického persondlu, protoze rodi¢e dokdzi pouzivat takovy zplsob
komunikace, kterému dité¢ velmi dobfe rozumi. Takovy zpiisob oSetieni bézné probiha u
malych déti a v disledku poruch autistického spektra je tieba takové postupy uplatnovat
1 u déti starSich. Vzdy je ale tieba posoudit miru komunikaénich dovednosti pacienta
s PAS. Ptipady, kdy ptitomnost rodice pfi oSetfeni miiZe situaci naopak komplikovat, se
také vyskytuji. Pro rodi¢e miiZe byt obcCas téZké vyrovnat se se zvlaStnimi reakcemi ditéte
S PAS na zdravotnicky persondl a s jeho nepiiméfenym chovanim. Rodice jsou nejisti a
tuto nejistotu Casto prendsi i na své dit¢. Zdravotnicky personal musi odhadnout situaci a
poptipadé¢ zvladnout oSetfeni bez pfitomnosti rodict. V takovém piipadé je pro
zdravotnicky persondl velmi dilezité ziskat od rodi¢ti co nejvice informaci o ditéti s PAS

(Cadilova a Zampachova, 2012; Groligova, 2012).
Cekaci doba

Pro pacienty s PAS je ¢ekani na cokoliv velmi naroéné, a to piedevsim v situacich, kdy
nevi, jak dlouho bude ¢ekani trvat a co bude nasledovat. Ackoliv se v nékterych
pfipadech miiZze zdat, ze by pacient s PAS mél zvladnout v ¢ekarné na oSetfeni pockat,
¢ekani na oSetfeni je zdvaZznou piekdzkou v provedeni uspéSného oSetieni pacienta s PAS.
Rada zdravotnikii povazuje &ekani v &ekdrné za soudast oSetieni a mnohdy miize byt
nacasovani problémem vzhledem k jinym pacientim. Avsak kvili chovani pacienta
s PAS, které ¢asto narusi chod ordinace, je jeho pfednostni oetieni na misté (Cadilova a

Zampachové, 2012; Nicholas et al., 2016).
1.9 Role sestry v oSetiovatelské péci o pacienta s poruchou autistického spektra

Osetfovatelstvi je povazovano za nejveétsi segment pracovni sily ve zdravotnictvi. Sestry
jako takové hraji dulezitou roli ve vSech aspektech zdravotni péce a s pacienty, ktefi trpi
PAS, se setkavaji ve vSech zdravotnickych zafizenich. Pti kvalitni oSetfovatelské péci by
mela sestra vyhodnotit aspekty vyvoje pacienta s PAS Vv jazykovych, socidlnich,

motorickych, kognitivnich a adaptivnich oblastech. Pfi prvnim setkani s pacientem s PAS

21



muze sestra hodnotit a porovnat mentalni vék pacienta v ramci oblasti jeho chovani,
komunikace a emoci S vékem chronologickym. Sestra mize vyhodnotit vyvojovy profil
pacienta s PAS, ktery ji umozni ureni jeho deficiti. Pfestoze je ziskani souhrnného
vyvojového profilu vyznamné omezeno kratkym Casovym intervalem, mtize sestra ziskat

uzite¢né informace o pacientovi s PAS (Giarelli a Gardner, 2012).

Pacienti s PAS mohou mit zvySenou potiebu zdravotni péce, z diivodu vyskytujicich se
zdravotnich a dusevnich stavi, které ptispivaji vysoké mife a opakovanému kontaktu se
zdravotnickym personalem (Jolly, 2015). Pristup sestry k pacientovi s PAS musi byt
individualizovany a vSechny oSetfovatelské intervence piizpisobeny véku pacienta
s PAS. Efektivita oSetfovatelskych intervenci zavisi pfedevSsim na komunikacnich
schopnostech sestry a individualnim hodnoceni potieb pacienta s PAS (Ljubici¢ et al,
2014). Podle Giarelliho a Gardnera (2012) jsou individualni potfeby rozdéleny na

¢aste¢né zdravotni, fyzické, psychologické a socialni.
Hodnoceni vyZivy

Hodnoceni vyzivy je dulezité u pacientli s PAS, ktefi maji smyslové potiZze, které
zabrafnuji spravnému piijimani vyzivy. Mohou byt rizné duvody, kdy pacienti s PAS
nedostavaji vyzivu, kterou potiebuji pro zdravy rist a vyvoj (Cherif et al., 2018). N¢ktefi
pacienti s PAS nebudou jist urcita jidla z davodu neptijemného pocitu v tstech, nékteti
pacienti s PAS maji omezenou stravu z divodu zmirnéni ptiznakd autismu. Jindy se
pacienti s PAS zamémé vyhybaji potravinam, které maji spojené s bolestmi zaludku.
Mnoho pacienti s PAS drzi dietu bez kaseinu, coz je bilkovina, ktera se nachazi
v mléénych vyrobcich, nebo glutenu, coz je bilkovina, Ktera se nachazi v pSenici
(Ferguson et al., 2019). Je dulezité, aby rodi¢e a pecovatelé o pacienta s PAS zajistili
potiebné Ziviny pro zdravy vyvoj a rlst i pfi dodrZzovani diet. Sestra miiZze rodiné
poskytnout pomoc prostiednictvim sledovani pfijmu potravy a edukace o vhodné vyziveé

(Buie a kol. 2010, Giarelli a Gardner, 2012).

Pacienti s PAS mohou mit zazivaci potize, jako jsou bolesti bficha, zacpa nebo zvraceni.
Vyzkumy ukazuji, Ze se u pacienti s PAS vyskytuji zazivaci potize ¢astéji nez u pacientti

bez autismu, ale vyzkumy na tato témata stale probihaji (Chaidez et al., 2014).
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Hodnoceni naru§eného smyslového vnimdni u pacienta s PAS

U pacientit s PAS se mohou vyskytovat narusené funkce smyslového systému, kdy se
smyslové vnimani muze v nékterych oblastech projevovat hypersenzitivitou neboli
precitlivélosti, anebo naopak hyposenzitivitou neboli nizkou citlivosti na rizné smyslové
podnéty (Haigh, 2018; Posar a Visconti, 2018). Neustale se opakujici chovani u pacientt
s PAS muze byt ve skute¢nosti adaptivnim chovanim pro smyslové rozdily, které se u
nich vyskytuji. Pacienti s PAS jsou velmi casto citlivi na pach a obvykle maji potize se
sluchovym zpracovanim. Muze byt pfitomna velmi nizka hodnota prahu pro hmatovou
stimulaci. Vestibuldrni a proprioceptivni systémy mohou byt také vyrazné ovlivnény a
velmi ¢asto odpovidaji za chovani, které pak laicka vefejnost popisuje jako neohrabané.
Jedna se o rovnovahu a uvédoméni si vlastniho téla. Pacienti s PAS nejsou schopni
odd¢lovat a uptfednostiiovat senzorické signaly (Robertson et al., 2017). Pfili§ mnoho
smyslovych informaci najednou brani pacientovi s PAS Vv udrZeni Uplné pozornosti

(Brown a Elder 2014; Haigh, 2018).

Znalost o mozném vyskytu naruseného smyslového vnimani u pacientl s PAS a snizeni
tak celkového mnozstvi podnéti, které jsou pacienti s PAS schopni zpracovat, je dal§im
dilezitym klicem nejen k Gpravé prostiedi, ale také k uspésné komunikaci s pacienty

s PAS (Brown a Elder, 2014; Galiana-Simal et al., 2018; Crasta et al., 2020).
Hodnoceni bezpecnosti

V ramci poskytované oSetiovatelské péce je pravidelné hodnoceni bezpecnosti u pacienta
s PAS velmi vyznamné z ditvodu jejich vy$si miry impulzivity. Je nutné si uvédomit, Ze
prave z divodu vyssi miry impulzivity jsou pacienti s PAS vystavovani vysokému riziku
ublizeni na zdravi. Jedna se predevsim o takové situace, které mohou pro pacienta s PAS
predstavovat nebezpeci. Dilezitou soucasti hodnoceni bezpecnosti je informovanost
sestry, 0 jiz zminéné moznosti naruseni smyslového vnimani u pacienta s PAS, které ji

pomohou k zajisténi ptipravy bezpecného prostredi (Giarelli a Gardner, 2012)
Hodnoceni sebepojeti u pacientii s PAS

Uvédomovani si své jedineCnosti a odliSnosti od ostatnich se s vekem vyviji.
S ptibyvajicim veékem pacienta nartstaji pozadavky na samostatnost, sebeobsluhu a
dovednosti v socialni a komunika¢ni oblasti. Pacienti s PAS tak mohou zaZivat pocity

vlastni nedostate¢nosti, ménécennosti a selhavat v béznych situacich. Pacienti s mirnéjsi
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formou autismu jsou schopni popsat své fyzické i psychické charakteristiky, ale
povédomi, kter¢ o sobé maji, je znacné méné socidln¢ ukotveno. Nedostate¢né
sebevédomi mulze naruSit navazovani vrstevnickych vztahl, které jsou pro rozvoj
zdravého sebevédomi velmi dilezité. Pacienti s PAS jsou velmi c¢asto vyclenéni
z kolektivu vzhledem k nepochopeni socialnich situaci, neobvyklému chovani ¢i
odlisnych zajmt od vrstevnikll. Velmi casto se zaméiuji na své deficity a neuspéchy
Vv porovnani s uspéchy svych vrstevniki. Caste¢né nahrazovani vztaht s lidmi fixaci na
veéci neni vyjimkou. Je dulezité, abychom pacientim s PAS pomahali k budovani
zdravého sebevédomi prostfednictvim posilovani jejich vlastnich kompetenci ¢i
nastavovanim pozadavkim takovym zplsobem, aby je byli schopni zvladnout

(Sporclova, 2018).

V ptipadé, kdy je hospitalizace pacienta s PAS nutna, je tfeba oSetfujici persondl seznamit
S potfebami pacienta. Mnohdy je tfeba umoznit pfitomnost rodice nebo jeho zastupce

(Cadilova a Zampachova, 2012).
Hodnoceni bolesti

Vnimani bolesti pacienta s PAS zavisi pfedev§im na jeho mife hypersenzitivity ¢i
hyposenzitivity. Vzhledem k tomu, Ze néktefi pacienti s PAS mohou byt extrémné citlivi
na bolest a jini nikoliv, je hodnoceni bolesti velice obtizné (Garcia — Villamisar et al.,
2019). Pacienti s PAS, kteti maji ur¢ité komunikacni bariéry, nemusi byt schopni hovofit
o své urovni bolesti. Je mozné vyuzit Skalu bolesti pomoci obli¢ejl, kdy pacient vidi
nékolik obraz mimiky a pokusi se ukazat ten, ktery odpovida sou¢asnému vnimani jeho
bolesti. Pacienti s PAS mohou bolest vyjadfovat zménami chovani, proto sestra musi byt
pozorna a na neobvyklé chovani reagovat. Hodnoceni bolesti u pacientii s PAS je tfeba

provadét velmi individualné (Ely et al., 2016; Lischer, 2019).
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2 Cil prace a vyzkumné otazky, hypotézy
2.1 Cil prace

1. Analyzovat problémové situace v oSetfovatelské péci z pohledu pecujicich osob o

pacienty s poruchou autistického spektra.
2. Zmapovat specifické potieby pacienti s poruchou autistického spektra.

3. Zmapovat poskytovanou osetiovatelskou péci o pacienty s poruchou autistického

spektra z pohledu sester.
2.2  Vyzkumné otdazky

VOL1: Jaké situace béhem oSetfovatelské péce vnima pecujici osoba jako problémové pro

pacienta s poruchou autistického spektra?

VO2: Jaka oc¢ekavani mé pecujici osoba o pacienta S poruchou autistického spektra od

sestry?

VO3: Jaké specifické potieby fadi pecujici osoba o pacienta s poruchou autistického

vvvvvv

2.3 Hypotézy

H1: Sestry v klinické praxi pouzivaji pti komunikaci s pacienty s poruchou autistického

spektra vice verbalni komunikaci nez neverbalni komunikaci.

H2: Uspokojeni psychologickych potieb je u pacienti s poruchou autistického spektra

S 4

H3: U pacienti sporuchou autistického spektra je oSetfovatelskd péce vice

individualizovana nez u pacientd bez poruchy autistického spektra.
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3 Metodika

3.1 Metodika prdce a technika sbéru dat

Bakalafska prace obsahuje Cést teoretickou a ¢ast vyzkumnou. ReSersni strategii byly
vyselektovany teoretické zédklady zamétujici se na definici pojmii a vymezeni celkové
problematiky. Prakticka Cast bakalaiské prace byla zpracovana v designu mixu metod,

kvalitativné-kvantitativnim vyzkumnym Setfenim.

V prvni ¢asti vyzkumného Setieni jsme se zaméfili na analyzu vyzkumnych otazek, které
byly specificky vytvofené v souladu s cilem studie. Z divodu prozkoumani celkové
problematiky z hlubsi perspektivy byla vybrana metoda kvalitativniho vyzkumného
Setfeni za pouziti techniky polostrukturovaného rozhovoru pro sbér dat. Ve druhé casti
vyzkumného Setieni jsme se zaméfili na potvrzeni €1 vyvraceni obecnych charakteristik
a vysledkt z kvalitativni ¢asti. Z divodu nutnosti sbéru validnich dat a nésledného
statistického zpracovani byla zvolena metoda kvantitativniho vyzkumného Setieni za

pouziti techniky dotaznikového Setteni pro sbér dat.
3.2 Sbér a analyza dat

Kvalitativni  ¢ast vyzkumu byla provedena technikou sbéru dat pomoci
polostrukturovaného rozhovoru. Této vyzkumné ¢asti se ucastnilo 9 pecujicich osob, coz
byli vzdy rodice jedince s PAS. Rozhovory byly vedeny zvlast’, vzdy takovou formou a
v takovém prostiedi, jaké vyhovovalo kazdému participantovi. Pred zahajenim
samotného rozhovoru bylo participantim sdéleno, ze je vyzkum anonymni a vysledky
budou pouzity pouze pro ucel této bakalarské prace. Kazdy rozhovor trval ptiblizné 45
minut a byl nahravan se souhlasem participanta mobilnim telefonem. Nasledné byly
vSechny rozhovory prepsany V programu Microsoft Word a nasledné byly v textu
vyznaCovany uryvky, vztahujici se k jednotlivym vyzkumnym otazkam. V kone¢né fazi
byla provedena transkripce, redukce a analyza dat do jednotlivych kategorii a
podkategorii. Celkem byly vytvoteny 4 kategorie a 23 podkategorii. Samotny rozhovor
tvoril celkem 23 hlavnich, otevienych otazek, které, dle odpovédi participanta, bylo
mozné rozvést o dalsi podotazky. V tivodu rozhovoru byly od pecujicich osob zjistovany
zakladni udaje o jednotlivci s PAS, coz byl vék, pohlavi, diagnéza a piidruzena

onemocnéni a Udaje vztazené na zabyvajici se problematiku, coZz byla zkuSenost
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s luzkovou péci, zkuSenost sambulantni péci a vyskytujici se problémy behem

osetfovatelské péce. Kvalitativni Setfeni bylo provadéno na jate 2021.

V kvantitativni ¢asti sbéru dat byly vyuzity nestandardizované dotazniky, jez byly urcené
sestram, které se pii své praci setkaly ¢i setkavaji s pacienty s PAS. Dotaznik se sklada
z21 uzavienych otdzek a je rozdélen do dvou casti. Prvni Cast slouzila k ziskani
charakteristickych udaju o0 respondentovi a druha ¢ast k ovéteni danych hypotéz. Nékteré
otazky vznikly na zdkladé vysledkti kvalitativniho Setfeni. Druhd ¢éast obsahovala
odpovédi typu Likertovy Skaly, s moznosti vybéru (1 — maximdlné, 2 — hodné, 3 -
prumerné, 4 —trochu, 5 — vitbec). Dotazniky byly distribuovany v tisténé a elektronické
form&, vzhledem k epidemiologickym opatfenim v CR. Vysledky byly analyzovany
v programu MS Excel a MS Word. Pro vétsi piehlednost byly vytvofeny k jednotlivym

otazkam grafy. Pro tplnost informaci byly jednotlivé grafy doplnény o slovni komentar.
3.3 Charakteristika vyzkumného souboru

V kvalitativni ¢asti vyzkumu tvoftili vyzkumny soubor pecujici osoby, které jsou dale
oznaceny jako P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8 a P9. Vice nez polovina participantli se
vyzkumu tUcastnila formou videohovoru, pouzitim nastroje Zoom ¢i GoToMeeting. Ve
ttech ptipadech doslo k osobnimu setkani na misté vybraném participantem. Kvalitativni
¢ast vyzkumu zacinala podle teoretické saturace, kdy nebyl stanoven piesny pocet
participantli a konc¢ila v momenté, kdy k teoretické saturaci doSlo. Byla stanovena 3
kritéria pro zafazeni do kvalitativni ¢asti vyzkumu. Prvnim kritériem bylo pecovat o
osobu sPAS, druhym kritériem byly vyskytujici se problémy pii poskytovani
oSetrovatelské péce osob€ s PAS a tretim kritériem bylo nav§tévovani zdravotnického

zafizeni.

Kvantitativni ¢ast vyzkumu tvofily sestry pracujici v ambulantni ¢i lazkové casti
zdravotnického zatizeni. Pocet respondentli byl pfedem stanoven na 200. Dotaznik byl
rozeslan elektronickou a tisténou formou a dohromady bylo piijato 219 dotazniki.
Nékolik dotaznikd nebylo fadné vyplnéno, a proto nebyly do studie zatazeny. Celkem se

vyzkumu zucastnilo 212 respondenti.
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4 Vysledky
4.1 Vysledky kvalitativniho Setieni

4.1.1 Kategorie 1: pistup a komunikace sestry

neznalost pfistupu a
— | komunikace

Pohled pecujici osoby na .
pristup a komunikaci sestry o

N Spatné zvoleny piistup a
komunikace

Tato kategorie je zaméfena na subjektivnim hodnoceni pfistupu a komunikace sestry
s pacientem s PAS z pohledu pecujici osoby. Participanti se ptevazné shodovaly ve
faktech, Ze sestry komunikaci a ptistup k pacientim s PAS neznaji a ¢asto udavaji Spatné
zvolenou komunikaci a ptistup. O neznalosti ¢i Spatné zvolené komunikaci hovoii P1, P2,
P3, P4, PS5, P6, P8, P9. Neznalost pfistupu ¢i Spatné zvoleny ptistup popisuji P3, P4, P6,
P8. Z dalsich ojedinélych pohledt pak P6 a P7 udavaji nervozitu ze strany sester.

P1 uvadi: ,, Vetsina sester K dceri defacto mluvi, jako ke zdravému ditéti. Prosté s tim

vvvvvv

mluvit a jedou prosté dlouhé vety, trrrr a trrr a machaji rukama a pro ty deti je to pak

«“

strasné stresujici.” P2 uvadi neznalost i Spatné zvolenou komunikaci: ,, Nikdo
nekomunikoval. Proste sestra mi rekla tady ho polozte a jedna sestra mu lehla na ruce, a
ta sestra co ho nabirala ho drZela jesté za bricho, a myslim, Ze byla dost vztekla. Jinak
Zadnad komunikace vitbec neprobéhla, je videt, Ze ty sestry prosté nevi, jak s nima mluvit.
Treba minuly tyden jsme byli na krvi, a to bylo taky hrozny. Ja rikam, mohu si tady lip

sednout, protoze jsem potiebovala synovi drzet nohy a ruce, samozrejmé mi vyklouzaval

a sestra na mé vala at ho drzim vic a nemohla pochopit, ze ma strasnou silu a Ze mu to
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eve

vadi. A taky, prosté na néj zacala, jeZisi nervi, vzdyt se nic nedéje a co se déje, ze ives, a
furt a furt, dve sestricky pres sebe na nej takhle ivali. Jako kdyby mu rekla, ja vim, Ze to
boli, ale musime to udélat, je to diilezity, ale oni to prosté asi neumi, nebo ja nevim.
Spatné zvolenou komunikaci a neznalost p¥istupu popisuje P3, ktery uvadi: ,, Ta
komunikace vétsinou funguje tak, Ze mu sestra néco rekne a on nereaguje, prosté ho
nedokdze tak jako upoutat, nebo navazat ten kontakt, aby ji byl syn schopny vnimat. Pak
to nekolikrat opakuje agresivnim tonem a u toho jsme skoncili. Za mé je to jakoby chyba
toho nerovného vztahu, kdy ta sestricka vystupuje v roli autority, dava jen pokyny a
predpoklada, ze je syn prosté poslechne. A to prosté nefunguje. Oni bud nemluvi viibec
anebo mluvi, ale spatné. U druhé doktorky jednou nastala situace, kdy sestricka velice
rdznym nepristupnym pristupem zacala na syna jako fyzicky sahat, bez toho, aniz by mu
cokoliv Fekla. Potom zacala mluvit hodné nahlas, hodné rychle a syn to nebyl schopen
zpracovat. Stahnul se a v okamZiku, kdy mu ona zacala takhle tvrdé az agresivné, tak se
syn prosté otocil zady, a z té jeji strany uz to bylo takové agresivni. Takze se syn stahnul

‘

a uz nereagoval proste.*

Pohled na neznalost komunikace sdili i P4, ktery uvadi: ,, No, S tou komunikaci bych pravé
rekla, Ze kdyz prosté vi, Ze je malej autista, tak na néj viitbec nereaguji a nemluvi. Mluvi
jenom s ndma a reagujou na nds jako na rodice. Rekla bych, Ze je tam z jejich strany
nejaky blok, Ze to dite prosté neresi, jakmile vi tu diagnozu, Ze uz si ho jako nevsimad,
protoze md asi ta sestra nebo | ten lékar pocit, Ze ho to dit¢ nevnima.” Odpoveéd
podobného zaméfeni ma i P5: ,, No, ty sestiicky jsou takovy neutralni, nijak se neprojevuji
a nekomunikuji viibec pravé. Prijde mi, Ze nereaguji na nic, co se syna tyce*. Velice
obdobny pohled sdili svym 1 P6, ktery hovoti 1 o neznalosti pfistupu a nervozité ze strany
sester: ,, No, nikdo vetsinou nevi, jak se K tomu autistovi ma chovat, jestli na néj miize
Sahnout, jestli ma mluvit nebo nemluvit viitbec a ty sestry jsou z toho takovy nervozni mi
prijde. Takze ta komunikace tam probihd jen se mnou, se synem vitbec. Ale jak se v tom
prosté neorientujou a tu problematiku asi neznaji, tak prosteé nevi, co maji délat.*
Podobné odpovida i P8: ,,No, spis§ moc nemluvi. Oni se ho tFeba zeptaji jakoby, ale on jim
jenom ukazuje a oni ale nevi, jak s nim komunikovat na téhle urovni. prosté nedokazou
s nim mluvit tak, aniz by se snazili mu to néjak vysveétlit. Ja vzdycky rikam, at' na néj mluvi
pomalu, jasny, kratky vety, aby tomu rozumél, ale jinak se teda obraci vétsinou na mée,
protoze s téma autistickyma detma oni pracovat asi neumi. “ P7 zmifluje nervozitu sester:

, Akorat citim hodné casto nervozitu zdravotnikii, protoze nevi, jestli maji mluvit na
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dceru, nebo na me. Protoze ona je velkd, ona je viastné dospéla, ona jim rekne dobry den,
ona jim zatrepe Sniirama pred ocima hele, co pletu, takze ona mluvi, Ze jo, neni to takové
to dité, Ze jo, jak Fikam na prvni dobrou mentalné retardovany, kdy si clovek asi rekne,
Ze nemad cenu se s ni bavit, ale pak jsou strasné nejisti, nervozni a opravdu pak vznikaji

¢

situace, jestli jako maji Fikat néco té dceri nebo vsechno valit na mé. *

4.1.2 Kategorie 2: problémové situace

‘ ¢ekaci doba

nerespektovani
‘poruch smyslovych

) , | viema
Problémové N
situace : -

‘ nedostatek ¢asu

neschopnost
pfipravy na situaci

_/

V této Casti jsme se zamétovali na situace, které peCujici osoba hodnoti jako problémové
V ramci oSetfovatelské péce. Na zakladé ziskaného mnoZstvi informaci je tato kategorie
rozd€lena na jednotlivé problémové situace, které participanti v rozhovorech uvedli.
Nejpocetnéjsi skupinu odpoveédi tvofi participanti, ktefi udavaji ¢ekaci dobu jako
problémovou situaci pro pacienty s PAS. Tuto odpovéd’ uvadi P1, P2, P4, P5, P7, P8 a
P9. P1 uvadi: , Takova ta situace, kdyz je nékde spousta lidi neobjednanych, tak dceri
nevysvetlim, Ze se musi cekat, nebo ji vysvetlim chvili, Zze musi cekat, ale nekde treba kde
musi cekat 4 hodiny. Teda 4 hodiny prehanim, ale ta cekaci doba je hodné takova
problémova, jednou jsme cekaly tak dlouho, Ze jsme musely S dcerou odejit, protoze uz to
neddvala. Takze jsem rekla sestricce, Ze se preobjedname na jindy a snad to priste bude
trvat mené. “ Podobny postoj ma P2, ktery uvadi: ,, No a cekaci doba, to je taky vzdycky
nejhorsi. Ted nevim, kde to presné bylo, myslim, Ze na ORL asi (premysli). Tam bylo

Nejvic lidi a nejvic jsme tam cekali. Syn tam zacal hucet, kricet, tak jsem jako potom
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zacala, Ze jdu s autistou, tak mi sestricka rekla, Ze se nas budou snazit vzit diive, coz se
teda moznd snazili, ale i tak nds vzali az za piil hodiny. A to nam na to sestry nic nerekli,
nikdo na to huceni a kriceni syna nereagoval. “ Stejny nazor ma P4, ktery uvadi: ,, 4 dalsi,
treba kdyz se nékde ceka, ja vim, zZe nikoho nezajima, zZe mate dité autistu, hold musime
pockat, malo kdy se nam stalo, ze nas vzali prednostné. Ale ja, kdyz s nim pak nekde
cekam pul hodiny na chodbé, tak pak nejsem schopna ho néjakym zpiisobem prinutit ho
ke spoluprdaci. A jeste jako kdyz mdte cekarna tii krat tri metry, to se prosté neda. To je
teda velky problém, no. To fakt, jako jo. “ Tento nazor podporuje PS5, ktery uvadi: ,, Cekact
doba je taky probléem. Jednou v nemocnici jsme cekali asi piil hodiny a to bylo, ty jo, to
tam vyvadel, byl hodné neklidnej a nevydrzel v klidu, chodil sem a tam a furt uz tam chtel
Jjit a nechtél cekat.” Dale P7 uvadi: ,, Urcité to je problémové, samoziejmé. S jakoukoli
delsi cekaci dobou zacind byt dcera nervozni, zacina se nudit, jak Fikam, ona je dost
zvykla s nama travit ¢as a je pravda, Ze ja proste neumim vytahnout pritkaz a rict prosté
mam tu autistického dité a dozadovat se o to, abychom Sly diive. A zazZila jsem tu situaci
nékolikrat, kdy jsme tedy cekali a dcera se zacala tak néjak projevovat, zZe uz ji to nebavi
a zacali trochu litat véci vzduchem, zacala byt nastvana, zacala podupdvat, pokiikovat a
V tehletéch situacich se nam stalo i to, Ze mi lidi okolo rekli, Ze toho fakana mam fakt
nevychovanyho, byly situace, kdy tam byli v cekarné lidi, kteri rekli, bezte s holcickou at
neni nervozni, uplné v klidu. A musim vict, Ze skoro nikdy to ti zdravotnici neresili, jako
Ze by sestricka ekla, pojdte ted vy, protoze prosté je to takhle a ona tu cekat nemiize,
takze to se mi prosté nikdy nestalo, ze by prislo pochopeni ze strany zdravotnika, aby
prisel do té cekarny s téema pacientama a vekl, tady mame autistickou slecnu nebo
holcicku, ta pujde na radu ted. “ Odpovéd podobného zaméfeni mé P8, ktery uvadi: ,, No,
urcité cekaci doba. Jako ja uz do nemocnice teda dopredu volam a snaZim se to néjak
vykomunikovat, ale kolikrat se mi teda stalo, Ze i presto nas nechali cekat. To cekani je
pro néj nepochopitelny, mame prijit a jit, Ze jo, on to proste nechape a tézko to zvlada,
kdyz musi cekat, a ne jenom v té nemocnici. Stalo se nam to na koznim, kdy jsme cekali
V ambulanci a i presto, Ze jsem je upozornila, Ze by bylo vhodny jit, co nejdiiv, tak nas
tam nechali docela dost dlouho cekat, takze syn mél zachvat uz v té ambulanci, trikrat
tam sebou lupnul o zem a hodné tam kricel.* Zajimavou odpovéd uvedl P9: ,,No, to je
takovy miij pohled jenom, ale na muij vkus jim trva vsechno moc dlouho vzdycky a ta doba
je pro syna prosté Silena. Ted mé napada, ale to je zase ten muj pohled, kdyz mu délaji
to EEG, tak tam je strasné dlouha ta priprava a prosté to moc dlouho trva cely to

zapojovani a tak. A pro néj i pro mé je to prosté strasné stresujici, takZe tenhle proces
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bych jako urychlila no a vim, zZe by to slo jako, protoze vzdycky odbiha ta sestra a tak. A
potom kdyz cekame nékde cekarne, on jako chvili vydrzi, ale pak zacne byt prosté
nervozni, a to na nem uplné vidite, zacne jako chodit, sem a tam, zacne béhat, pobiha,

skace a zacina kricet, takze v tech halach tam, no o ném byste védéla. *

Dalsi skupinu odpovédi tvoii participanti udavajici nerespektovani poruch smyslovych
vjemi jako problémovou situaci pro pacienty s PAS. Tuto odpovéd uvadi P2 a P3. P2
uvadi: ,,No, asi kdyz kazda sestra, protoze jak syn nema rad doteky a kazda sestra na néj
hned zacala Sahat zacala kricet nervi, proc¢ rves to neboli, zase neivi, to bylo jako asi
nejhorsi no. A kdyz jsme rekli, Ze ty doteky nema rad, tak to nerespektovaly. Ja chdpu,
Ze to nemohly treba respektovat, kdyz mu musely treba odsat rymu, nebo kdyz mu musely
brat krev, nebo kdyz ho prosté potiebujou vysetrit. Ale myslim, Ze na to taky mohou jit
jako jinak. Jako z mého pohledu jako mamy. Ma prosté strach, kdyz na néj zacne néekdo
najednou sahat, viz treba ted’ na tom EEG, kdyz jsme byli, kdyz mu nasadila Cepici, tak
zacal kricet a nechtel.“ Podobny nazor ma P3, ktery udava: , Taky je u nas celkem
problémoveé to, ze syn je viastné citlivy na recové zvuky. Drive to bylo hodné vygradované,
to jsme prisli do nemocnice a synovi prosté vadilo, Ze se tam mluvi. Ted uz to takové neni,
ale kdyz je nekdo takovy jako hrr a je to slyset v tom hlase, treba i agresivita, tak na to
syn hodné reaguje, a to si myslim lékari ani sestricky neuvédomuji, nebo o0 tomhle taky
vitbec nemaji ponéti. A pak vlastné ten hluk, to hlucné prostiedi a necekané zvuky. To

«

jednoduse nerespektujou. ‘

Dalsi odpovédi, které udava P3 a P6 smétovaly k problémové situaci, kterou je nedostatek
¢asu. Velmi zajimavou odpoveéd uvedl P3: ,,Syn ma dlouhou reakcni dobu, tak mu dost
dlouho trva, nez neco udeld a nez na to zareaguje. A tam se setkavam, a to tedy jak u
sester, tak vSude u lékaru a dalSich odbornikii s tim, Ze celkova nase spolecnost je
nastavend na takovej rychlej vykon, vsechno mit rychle. Ted’ jsme presli k doktorce jiné,
u té prvni tam sestricka ani nebyla. Tahle sestiicka i doktorka jsou takovy honem honem,
Jje potieba to honem udélat a rychle, takze se dost setkavam s timto probléemem.* Podobny
nazor ma i P6, ktery udava: ,, No nejhorsi je, kdyz tam na néj sestry i doktor chvataj.
Protoze oni, kdyby si dali tu praci, zZe jo a ukazali mu tam, co tam maji, a rekli mu tieba,
co budou délat, ze si ho ted’ poslechnou, tak si vidycky da rict. Prosté kdyz se nechvata,

vSechno v klidu a pomalu, tak jde vsechno. *
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Z ojedinélych odpovédi P4 udava: ,,No, pro mé je vidycky nejhorsi, Ze ja mu nejsem
schopna vysvetlit, co prijde. Ted' jsme byli treba na genetice, kde mu potrebovali vzit tri
ampule krve, a prosté na to ho pripravit nedokdzete. Sestry ho pak drzi, on se s nima rve,

oni to maji tézky, my to mame tezky a nejsem schopna ho na to pripravit, nevim jak. *

4.1.3 Kategorie 3: ocekdvani pecujici osoby od sester
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V této kategorii jsme se zaméfili na jednotliva ocekavani pecujici osoby o pacienta s PAS
od sester, které poskytuji osetfovatelskou péci pacientiim s PAS. Z vysledkl je patrna
rozmanitost oc¢ekdvani v komunikaci a Vv pifistupu od sestry béhem poskytovani
oSetrovatelské péce. P1, P2, P5, P9 ocekavaji od sestry vhodnou komunikaci, empatii
ocekava P2, P3, P7, P8, dostatek casu P3, P7, P8, dale popisovani ¢innosti a jednotlivych
situaci o¢ekava P1, P2, P9, trpélivost P3, P6, P7, upoutdni pozornosti pacienta s PAS
ocekava P2, P3 a pochopeni a tolerantnost oCekavaji P6, P7. Z ojedin€lych odpovédi
uvadi ocekavani znalosti P8, flexibilnost P3, pouzivani vizualizace P4 a piednostni

pfijimani P4.

Ze vsech tvrzeni vramci ocekdvani vhodné komunikace uvedl nejvice relevantni
odpovéd’ P1:,, Predevsim aby komunikovala. Aby mluvila v jednoduchych vetach, strucny
kratky a jednoduchy vety. Pouzivala. Navdzat ocni kontakt, to znamend ze nebudu na ni
mluvit ze shora takhle (ukdazala), ale klidné si k ni kleknout, aby vidéla na oc¢i a na pusu...
vzdycky komunikovat s tim ditétem, komunikovat urcité i s rodicem, ale predevsim s tim
ditetem. Pochvdlit ho, kdyz se mu néco podari, nebo kdyz ten ukon udéld, pochvalit ho za
to, co se mu povedlo. “ P2 uvadi: ,, No hlavné zaujmout a rict mu to, co se bude dit, a ne,
Ze ho popadne a sup Sup, vrznu injekci a jedu dal. Jako to fakt ne.. Asi tu empatii k zem
detem, ale i k rodicum. Ja vim, Ze nékdy to nejde, zZe nékdy ten rodic¢ nemusi byt prijemny,
to vim ze své. vilastni zkuSenosti. A ta komunikace no, kdyby se jako snaZily vic dostat se
k tem détem. Jako zaujmout a dostat se k nim skrze ten zdjem, aby na sebe byly schopny
upoutat pozornost, aby je to dité bylo schopny vnimat. Myslim si, Ze od té empatie a
komunikace se budou rozvijet dalsi a dalsi." S upoutanim pozornosti a dalSim tvrzenim
se shoduje P3: ,, Ocekavim, aby mél syn dostatek casu to vSechno vstrebat. Dale aby byla
sestra trpéliva, chapajici, empatickad. Je prosté dilezity navdzat jakoby ten kontakt, jako
upoutat tu svoji pozornost, nebo navazat ten kontakt, aby byl schopny je syn vnimat. Jesté
mi tam jde flexibilni, aby prisné nelpéla na néjakych postupech pri tom osetrent, kdyz to
jde samozrejmeé. “ P5 podporuje tvrzeni P1 a P2 o komunikaci: ,, Hlavné aby se synem

umeéla mluvit. “ Daéle P6 uvadi: ,, Tak hlavne aby byla mila, ohleduplna a tolerantni no a

vvvvvv

¢

jsem Fikala, kdyz prosté se nechvatd, vSechno v klidu a pomalu, tak jde vsechno."
Podobné ocekavani mé 1 P7: ,,Ja si porad myslim, Ze je to Cisté o té empatii, o tom
domysleni toho, jak se ty lidi opravdu citi. Je taky hodné diileZity byt klidny a mit tu

trpelivost. Prosté snazi to pochopeni, nebo snaha o to pochopeni a tolerance. Prosté
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tolerance k tomu, ze kazdej je néjakej a ze autista je narocnéjsi, je to nejenom o autistech
a prosté pochopit tu situaci, ve ktery se nachdzime, aby oni nepredpokladali, zZe jde na
krev po desaté a uz vi, co se bude odehravat, ale aby rikali, hele ted vezmu tu jehlu, ted’
pichnu, ted to trosku zaboli, aby mluvili pomalu a aby ji dali cas.** P8 navic k empatii a
dostatku ¢asu udava: ,, No urcite by o tom méli mit vice informaci, kord v dnesni dobe,
kdy si myslim, Ze uz se o tomhle téematu hodné mluvi a neni vyjimecny. A hlavné, kdyz je
ta empatie, tak to je to prvni a jak se na to dite divaji, taky bych chtéla, aby ho privitali
mile a s usmévem a pak je skoro jedno, co se bude délat, ale ten prvni kontakt, jak
zapuisobl na to dité je hrozné znat. A pak rikam ty védomosti no, treba nékde se snazi
hodné mluvit na ty deéti a oni jim nerozumi kolikrat. A jak jste se ptala, tak vysvétlovat a
popisovat ty véci no, to urcité a ukazat, co se bude delat. A mit trpélivost. A taky jde o
pristup toho cloveka, a aby byl ten cas na to*. P9 udava: ,,No, vSechno je to o té
komunikaci, takze urcite, aby zvladala tu komunikaci s téma détma, a i s téma rodicema,
aby dokazali popsat i ty cinnosti, i nam jako rodiciim, abychom teda vedeli. *“ Ojedin€lé
oéekavani uvadi P4: ,,Jako vzhledem k tomu cekani, tak bych c¢ekala néjakou ochotu od
toho persondlu vzit treba prednostné, libilo by se mi teda aspon necekat vic, nez je zdravo,
téch dvacet minut treba. A taky co, kdyz je ta navstéva jako planovana, tak by neuskodilo

I3

mit ty vizualizace.
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4.1.4 Kategorie 4: specifické potieby

Afiliace

. |
Specifické potreby -

ientd s PA  Cobactad \
pacientu s PAS Sobéstacnost v

dennich
c¢innostech

p
Smyslové vnimani
a védomi

| Usporadavani

Tato kategorie je zaméfena na mapovani specifickych potieb pacientd S poruchou
autistického spektra z pohledu pecujici osoby. Participanti uvadi konkrétni potieby, u
kterych vnimaji potize a hodnoti je jako dulezité pro pacienta s PAS z hlediska jejich
uspokojeni. Specifické potfeby byly nasledné rozdéleny do 6 podkategorii a to na
L Spanek*, |, Vyzivu*“, , Afiliaci”, ,, Sobéstacnost v dennich cinnostech®, ,,Smyslové
vnimani a védomi“ a ,, Usporadavani . O potiebé spanku hovoii P2, P3, PS5, P6 a P7.
Potiebu vyzivy a jeji specifika udava P1, P2, P3, P5, P6, P7, P8 a P9, o sobé&stacnosti
v dennich ¢innostech hovoii P1, P4, P7, P8 a P9. Potiebu smyslového vnimani a védomi
udava P3 a P6, potiebu afiliace zminuje P5 a P7. Z dalSich ojedinélych specifickych

potieb udava P8 potiebu uspotfadavani.
Vyziva

P1 udava: ,,Dcera ma problémy s kousanim, takze doma se snazim ji davat kousky, takze

maso krajim na malé kousky, ale musi to byt s nécim. Samotné kousky nesni, takze treba
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s kasi ji to musim davat. Spagety ted’ zacala jist neddvnou, ale tieba rizoto, nebo co je
takoveé sussi, to neji. Jinak viastné nic neukousne, ona by tieba chtéla susenku, ale tu
treba ozuzla. Ona jako skus ma, ale neumi to ukousnout. “ P2 odpovida takto: ,,Jidlo je u
nas hodné specificky. Syn je alergicky na bilkovinu kravského mléka, a vadi mu i hovezi
maso. Vejce taky, ale ted’ je budeme zkouset zarazovat. Na lepek, md histaminovou
intoleranci. Nemél by jist jahody, rajcata a takovy no. Med by taky nemeél. Kviili té alergii
jedeme bezlepkovou a bezlaktozovou dietu. A hlad ma jak kdy, nékdy ji klasicky a nékdy
moc ne a musim ho nutit. O dieté se zminuje i P3: ,,Jedeme bezlaktézovou dietu,
omezujeme lepek, ale neni to tak, zZe bychom ho vyloucili, ale jen omezujeme, na
doporuceni jsme ho vysadili. A zda se mi, Ze je to lepsi. Ze neni tak agresivni, je vice
V pohodeé, a i ty emoce lépe zvidda. A kdyz dostane polévku tireba, tak ji jenom vodu. Kdyz
md maso a ryzi, tak ji jenom ryzi, nebo maso a za par hodin sni tfeba oboji. Zrovna asi
Jjak ma naladu. Prosté to je u nas jako na houpacce. “ PS5 hovoti takto: ,,No, on ted’ neji
skoro nic. Ji ted’ hodné takovy ty stripsy, z toho KFC. Kdyz byl malej, jedl vsechno, ale
ted’ posledni roky ji tadyty hovadiny. On tieba néco chce, tak se mu to uvari, ale on to
potom stejné neji. Knedliky ji treba samotny suchy. Nesmi to byt smichany dohromady,
v§echno zvlast. No, jinak ji vSechno rukama, pribor nechce pouzivat. A ted se naucil jist
hillkama, tak si vzdycky vezme jidlo do postele a ji to hiilkama.“ Velmi obsahle hovoii 0
vyzivé P6: |, Jako problémy s jidlem jsme méli ohromny. V téch ctyrech letech nejedl
vithec a skoncilo to tak, Ze jediné, co jedl byli takovy ty kiupky s mlékem. A to uz pan
doktor potom rekl, Ze uz je to fakt spatny. Zkouseli jsme i riizné vitaminy, coz bylo pomalu
horsi nez lepsi, protoze to chutna hnusné. Takze pan doktor pravé rekl, Ze musi zacit jist
nebo zZe bude muset do nemocnice na kapacky. Takze nastoupil manzel, a krmil ho. On
vzdycky kdyz jsme mu dali, tak vyplivnul na zem a nechtél to jist a odmital to. Takze to
manzel udélal tak, Ze mu to dal do pusy, on to vyplivnul a za to dostal facku. Malou jo,
nebylo to nic hroznyho. No a takhle asi pul hodiny ho tyral, v uvozovkach samoziejme, a
od té doby jako ji. My jsme V té dobé méli fakt strach, protoze byl treba ctvrtej den a on
ten cCtvrtej den nic nejedl, to uz jako fakt bylo strasny. Cokoliv jsme mu dali do pusy, tak
to vyplivnul. Byla to fakt hrozna obét, vsichni jsme to obreceli, ale pak uz stacilo Fict teda
pohrozit prstem nebo natihnout ruku a snédl to (sméje se). Ale jako do dneska jime
S hroznyma problémama. Jime piil hodiny a furt ho prosim nebo vyhroZuju tim jako, Ze
papej, nebo nepojedeme tamhle nebo nebudes se moc koukat na pohadky a tak. Ale treba
do dneska neji zeleninu, jak syrovou, varenou, nic. Ovoce da se rict, Ze néjaky jo, ale neni

to Zadna slava. On viastne kazdy jidlo, co mu dame, tak nechce. Takze to delam tak, Ze
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kdyz je na tabletu tieba, tak ja mu to dam na talirek treba a on, kdyz chce, tak si to vezme.
Nebo treba na navstévach, kdyz jsme u nékoho a deti tam néco maji, tak on si to treba
taky vezme a ja uplné koukam, Ze to ji, protoze mé to doma nikdy nejedl. ““ Zajimavou a
obsahlou odpovéd’ uvadi také P7: ,No a vjidle, ona jde z extrému do extrému. Byly
dlouhy léta detstvi, kdy nejedla vitbec, kdyz na tom clovek intenzivné netrval. Dcera byla
uz jako miminko nepotiebujici jidlo, nikdy neplakala hlady, nikdy nechtéla najist, takze
casovka mi hlasila uz 4 hodiny, Ze musi jist, takze my uz ji nutili viastné ke kojeni, natoz
potom K jidlu. Co sem se nabrecela, zZe to dité umrie hlady, to bylo neskutecny. Maso
nejedla, spousta véci nejedla a pak najednou prisly hormony, bylo ji asi tFindct a
¢trndct.... TakzZe vyrostla, dospéla prisly hormony a my jsme se prevalily do extrému
sezeru vSechno ted hned, kdy jsem se i prestala smat tomu, jak lidi Fikaji, Ze by potiebovali
zamknout lednici, protoze ja jsem se dostala do faze, kdy jsem Fikala, Ze ji fakt budu muset
zamknout, protoze holka chodila a furt furt klapala pusou porad. A jako najednou by
sezrala vsechno, to bylo jak Otesanek, maminku a tatinka. A to bylo proste, jak jsem
predtim brecela, zZe umie hlady, tak jsem zacala mit strach, Ze praskne, Ze zacne tloustnout
tloustnou az neprojde dverma. A zpiisob, jak ji vysvetlit, Ze tohle neni cesta, Ze timhle
nerizenym zpiisobem se cpdt nemiize, protoze to byly slzy, Ze ji to nechci dat, i vztek, pak
| VZtek nad sebou, Ze jo, protoze ona vnima co rikame, ted’ ta jeji delsi doba odezvy, takze
mi jsme tieba rekli rano, Ze nemiize takhle hodné jist, zZe ji bude spatné, nebo Ze se nevejde
do kalhot, zZe ji budou maly kalhoty, Ze bude velka no a najednou ubéhne puil den a prijde
dcera a zacnou litat talire v zachvatu, ze prosté bude tlustd, Ze se nevejde do kalhot vrati
nam to nejakym zdachvatem, Ze clovek aniz by to domyslel, prosté pouzije néco takovyho,
ona se i umi vyjadrovat jako, zZe ja jsem hrozna, ja zlobim, Ze vzdyt ja delam to co nemam,
ona si tyhle veci uvédomuje, takze proste z extrému do extrému. A i ted’kon jsme na tenkém
lede s tim vyvazovanim, co se tyce toho jidla, protoze md obdobi kdy ji nerizené a pak
obdobi, kdy ji normalné tak nejak. Takze jak zacne nerizené, tak ji opatrné rikame jako,
Ze vecera uz byla a Ze by bylo dobry uz nejist, takze ted se nam to tak houpe, ze bud’ jime
hodné, anebo tak akorat. “ P8 odpovida takto: ,, Syn ma histaminovou intoleranci, takze
to jidlo je u nds hodné specificky. Nemiize skoro nic. Nesmi fakt skoro nic, nesmi nic
konzervovanyho, jen cerstvy potraviny, nic trvanlivého, nic zamrazZeného, skoro Zadnou
zelenina a tak. My jsme asi rok jedli bezlepkove, potom teda financné je to strasny, tak
Jjsem misto toho zacala delat zitny vyrobky, protoze on nesmi viastné tu psenici. “ P9 sdili:
,, Dietu nemdame Zadnou, ale syn neji prosté syrovy veci, jako syrovou zeleninu, syrové

ovoce. Za prvy ho teda krmime, kdyz mu dam [Zici do pusy, tak on si ji vynda, vrati ji, ale
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nenabere si ji zpatky, on ma tu motoriku takovou oslabenou. Ale jakmile bych mu dala
treba syrovou mrkev, tak je mu to hrozné neprijemny. A kdyz byl mensi, tak se mu tieba
zvedal Zaludek. Treba bandn, kdybyste ho ted jedla, nebo ja, tak je schopnej me uplné
witlacit, protoze mu vadi. TakzZe tyhle véci vitbec neji. Nebo, Ze bych mu dala do ruky
rohlik namazanej, to taky ne. Takovy ty bézny veéci on neji, jako suSenky, jogurty,
cokolady, jediny co, tak ma Paulu, to je takovy puding, a i treba kdyz jsem mu to zkousela
obmenit, jako Ze jsem to dala do toho kelimku, tak to prosté pozna chutové a nejedl to. A
pak ma svoji takovou tatranku, to nejobycejnéjsi, takovou tu v prithlednym obalu a jinou
si on prosté nevezme. A jinak co ji, tak brambory, ryzi s néjakym masem tieba, zeleninu
dusenou tieba, to on mi vsechno sni, ale ten syrovej stav to ne. Omacky takovy smetanovy
taky ne, knedliky taky ne, jesté rajskou tu miize docela. Takze jsou to spiSe takovyhle jidla
a polévky teda, to bylo jeho zakladni jidlo od malicka a jije i do ted. A jesté co ma takovou
svoji nerest, tak je parek, kterej jako jedinej, je schopnej snist sam, Ze mu nakrdjim a on
si to napichuje a ji to sam. Kdyby mu tam nakrdjela maso, nebo brambory, tak ty si
napichovat nebude, ale ten pdrek prosté jo. Co se tyka piti, tak ted uz se teda napije ze
sklenicky normalné, a caj to viibec, spise takovou tu dobrou vodu, magnésii mu kupuju.

A ty alergie, to nemame Zadny. “
Sobéstacnost

P1 k sobé&stacnosti udava: ,,Dojde si na zachod, ale vyzaduje mé tam, ale to je takova ta
psychicka podpora mamy jenom. Naji se jogurtu, omacky, sice je potom jako prasyné, ale
naji se. Napije se, ale taky to ma vsude. Oblékani s pomoci. Co se tyka cesani to ne, vi, Ze
kdyz si vezme do ruky hieben, Ze se ma cesat, ale sama nezvladne. Umyje se také sama,
az na myti hlavy, to ne. Obouva se sama jen jednoduchy boty, ale néjaké tkanicky, to ne.
Zuby si Cisti tak jako, Ze sama, ale vidycky ji je docistim. P4 sdéluje: ,,U nds takové
jediné, na cem hodné dbam a je trochu slozitejsi je ta sobéstacnost, se kterou hodné
bojujeme. On ji vSechno, on hezky usina, cizi lidi mu nevadi, ale ta sobéstacnost, to mu
moc nejde. On ne, zZe by to neumeél, ale mé prijde, jak kdyby se mu nechtélo. Kdyz mu dam
do ruky flasku, tak to se jako napije, to jo, ale jinak si nic neudeéld sam. Jidlo mu daviam
ja, oblékam ho taky ja, i kdyz ted musim vict, zZe treba bundu zvladnul, ale to bylo takové
neohrabané sundani. Trochu doufdam, Ze se to bude zlepsovat. “ P5 popisuje sobéstacnost
takto: ,, No rdano si vycisti zuby, nechce se mu teda, ale to jakztakz zvladne. Jinak potom,
co ..na zdachod si dojde, neumél se utirat, ale ted’ si i sam prdelku utre. Kdyz cira tak se

nekdy netrefi do zachodu. Jist se ted naucil v posteli, takze u stolu neji. Svlece se sam,
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Jjako ze to svlece cely na ruby, a uklizet se mu to moc nechce. A boty s tkanickama nesndsi,
to, kdyz vidi, Ze je tam tkanicka, tak to nechce. “ P7 vidi sobéstacnost takto: ,, Da se rict,
Ze je dcera celkem co se tyce osobni hygieny a osobnich véci, tak je celkem sobéstacna
S dozorem. Ona vlastné, pordd je to o tom, Ze nemiize nikde ziistat sama, z domova sama
vychdzet ani nechce. Vecer, to je to typicky autisticky, si roste musi vycistit zuby, umyt se,
musi se spat v pyzamu, takze vice méné ma svij rezim, kdy se vSechno dodrzuje a od nas
to vyzaduje jenom takovym tim jednim okem, kdy kouka, jestli to deéla spravné a jestli, co
se tyce treba umyt si hlavu, to potrebuje dopomoct. U nas je to o tom, Ze se preptame jo,
takovy to a vycistila sis zuby a ucesala si se, nebo ona sama prijde a preptd se a musim
dneska do sprchy a tak, nebo prijde, aby se ujistila, zZe to udélala dobre, takze takovou tu
opérnou berlicku potiebuje. Ale co se tyce té mechanicky cinnosti, tak je vice méné
schopna to zvlddnout sama, kromé treba té myti hlavy a co se tyce dalSich véci,
samozirejmé neuvari si, caj si neudeld, snidani si nepripravi, jako aby si namazala rohlik,
to ne, ale samotny rohlik je schopna si vyndat a snist ho. ““ Velice obsahle a informativné
hovoti 0 sob&stacnosti P8: ,, Jako s fou sobéstacnosti, myslim si, Ze zvlada docela vsechno
sam, s tim, Ze potrebuje dohled no. Ale jakoby oblékani zvladne, neumi si teda zavazat
tkanicky, takze kupuju boty na suchy zip, aby to umél a nepotieboval tu pomoc. Hygienu
taky sam, ale potrebuje dohled s tim, Ze si treba dava velky mnozZstvi téch prostredku, on
se umyje a spotiebuje na to jeden gel a moc Samponii, pak ma presusenou hlavu a tak. To
Jjsou takovy zvildstnosti spise. Z toho oblikani, to mu nemiizu kupovat tieba véci se zipem,
to nesnasi, kdyz je to chlupaty ten materidl, treba teplaky vevniti, tak to by mi neoblékl.
Ale kdyz je to to, co nosi bezneé, tak je schopny se obléct. Jidlo, to se taky naji sam, akorat
Jja mu to pripravuju, ale taky jsem ho naucila, Ze si umi zapnout treba vodu na caj, nebo
néco ohrat v mikrovince, nebo treba ustlat postel uplné to asi ne, ale snazi se to jako
vzdycky srovnat alespon. Pomaha mi taky v domdcnosti, Ze taky treba myje nadobi, nebo
néco utrit, spise jde o to, ze u toho nevydrzi, ze odbihd. On se mnou tieba rad vari, ale to
se vzdycky sméju, ze to mam desetkrat pomaleji. Dneska tieba krajel zeleninu do polévky,
ale nékolikrat od toho odbehl no (sméje se), pak to zase prijde dodélat a tak. A treba kdyz
zacal byt nemocnej, tak neumél ani polknout tabletku, takze jsem mu davala kapicky nebo
Cipky, protoze nebyl zvyklej polykat léky a byl problém ho to naucit. To, co umél zvladal
dobre, ale tohle to, to bylo Sileny, nez jsem ho to naucila. Vysmrkat se neumi do dneska
treba no. “ P9 hovoii takto: ,,No a v sobéstacnosti dopomoct a jako ze ve vsSem. Oblékame
od hlavy az po paty ho oblékam. Se sviékanim, on md jako celkové problém s téma rukama

delat néjaky jemny véci treba, on je vybornej horolezec to jo, ale aby si treba hodil nozku
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a rozepl si treba suchy zip, to ne. Jinak cepici, bunda a boty, tak jsme schopny byt
V chodbé dvacet minut a ja mu davam ruku na tu hlavu, aby si ji sundal, a on jako nechce,
to spis tou hlavickou jako ta hejbe, aby mu cepice spadla treba, nez aby si tou rukou
pomohl. 4 bunda to jako taky shodi, tak se pak treba snazime, aby ndam to podal, ale je to
hrozné o case vSechno a nekdy je to frustrujici. Ale vim, Ze je schopnej, kdyz je cas si tu
bundu sundat. Kalhoty, kdyz jde na zdchod tak si zvladne stahnout a natahnout taky, ale
samoziejmé musite mu to doupravit jo, Ze mu treba trenky zustanou pod zadkem. To samy,
pyzamo si treba oblece a musite u néj stat a dohlizet, a musi to bejt néco co je treba vetsi
a vytahlejsi, aby mu to slo dobre, protoze aby tam jako nandal hlavu, to je taky tezky.

‘

Takze to je takhle s oblékanim, spis né, nez jo.
Spanek

O spanku hovoti P2: ,,Spdnek je dalsi, co je u nas nic moc, je prerusovany. Usind kolem
osmé, budi se kolem desaté. Spise bych rekla, zZe je jako kontaktni, jako Ze hledad ten
kontakt, i v noci pravé. Takze k nému v noci musim jit, kdyz zabere, tak mizu odejit, ale
kdyz se probere, tak se to opakuje a musim k nému zase jit, aby usnul. “ P3 udava: ,, Kdyz
byl mensi mél prerusovany spanek. Ted uz je to tak, Ze spi v kuse, ale zalezi na tom, co se
zrovna deje, na upliku a tak. Momentalné uzivame homeopatické naplasti na spanek. On
je to v podstaté progres, mél riizné obdobi, kdy a jak spal. Drive vstaval treba ve tri
hodiny rdno, pak mél obdobi, kdyz sel spat pred desdatou hodinou vecer, tak nespal celou
noc. Pak mél obdobi, kdy usinal kolem piilnoci a spal v kKuse. U nds nefunguje takové to,
Ze je potieba ho utahat. Cim vic ma téch dojmit a podnétii, tak vic je rozhozeny a nemiize
se zklidnit. Ted’ s pomoci tech naplasti se nam dari pravidelné usinat pred piilnoci, ale
Jjak Fikam, zalezi, co zrovna resime. Mezi desatou a dvandctou hodinou se nam dari
usinat. “ Podobné odpovida PS5: ,, Ten spanek je u néj hodné narusenej. Chodi dost pozdé
spat a nékdy kdyz je uplnék, tak to je dost neklidny a pres den je takovej divokej a v noci
se budi. Pres den moc neposloucha, krici, vzteka se. Kdyz byl malej a zacal v deviti
mésicich chodit tak pak uz nespal. Sel spdt vecer, vzbudil se ve dvé v noci, do ctyrech do
péti, radil, pak usnul na hodinu, vzbudil se a jakoby nic a fungoval. Asi nepotieboval spdt,

byl hyperaktivni, jak svin. Ted uz je to jen o tom uplitku parkrat do roka.
Smyslové vnimani a védomi

Potiebu smyslového vnimani a védomi naznacuje P3: ,, Jesté k tém specifikam je dobry

Fict, Ze je syn takovy roztékany, potiebuje néco deélat, zaméstnat se a ja to vidycky rikam,
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aby to ti zdravotnici védeli. On jako zpracovava ten pokyn a potiebuje vsechno vnimat a
uvedomit si sam sebe. Chce poznat, kde je, chce si to tam jakoby osahat, kdyz to blbe
reknu, to taky souvisi s tim nedostatkem casu, jak jsem rikala. “ Podobn¢ hovotii P6: ,,On
by nemohl byt bez toho, abychom se nepomaczlily, nebo tak. On mad prosté mé, svoji
maminku a mazli se se mnou teda hodné, je schopny po mé lézt a davat mi pusy. On je

celkove takovej, ze potiebuje poznavat a védet a ted nemyslim jenom ty doteky.
Afiliace

O potieb¢ afiliace hovoii P5: ,, On je hodné kamarddskej a bez toho by nemohl byt.
Potrebuje ty deéti kolem sebe a navazovat s nima ten kontakt. “ Podobné hovoiiiP8: ,, Taky
Si zacala vyhledavat kamardadky a zacalo ji strasné zaleZet na tom, Ze Fikd, zZe to je jeji
kamardadka. Rikala, Ze md kamarady a kamaradky a chtéla s nima sdilet to, co ji samotnou
bavi a bylo videét, zZe se o tehlech vécech se chce bavit. Ve Skole si nasla dve takovy holky,
ktery jsou schopny si s ni povidat a plést si s ni ty buzirky, co ona si furt plete a ona je

Stastnad. Ty kamarady prosté potrebuje.
Usporadavani

O potiebé uspotfadavani z Casti hovoti PS8: ,,Jesté co takovy, tak on mad sviij denni
program, ktery mu napisu a mista, kterd neznd, tak mu ukazu na internetu tieba a ukdzu
mu to. Je fajn, kdyz vi, kam jde a jak to tam vypada a potom to zvlada docela dobre.
Myslim, Ze kdyz je nékde néjaky rezim, ktery je jasné danej, tak vse zviadne urcité lip.
Kdyz byl hospitalizovany, vzala sem mu dala kalendar a vedel vidycky, kdy za nim prijdu

a zvladnul to. S tim, Ze mél ten svij program, védeél, kdy prijdu a co bude. *
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4.2  Vysledky kvantitativniho Setieni

Graf 1 pohlavi
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(Zdroj: vlastni)

Z celkového poctu 212 respondentil se vyzkumné ¢asti ti¢astnili 4 respondenti muzského

pohlavi a 208 respondentii Zenského pohlavi.

Graf 2 vék
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(Zdroj: vlastni)

Graf 2 znazornuje veék respondentl. Z celkového poctu 212 respondenti tvoii pouze 3
znich vékovou skupinu 18-20. 41 respondenti tvoii vékovou skupinu 21-30, 52
respondentli tvoii vékovou skupinu 31-40. Nejpocetnéjsi skupinu 59 respondentd tvori
vékovou skupinu 41-50. 50 respondentd tvoii vékovou skupinu 51-60 a 7 respondentt

tvoti vékovou skupinu 60 let a vice.
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Graf 3 vzdélani
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(Zdroj: vlastni)

Z celkového poctu 212 respondenti ma 64 z nich ,sttedni odborné vzdélani“ a 36

respondentl ,,vys$si odborné vzdélani“. Nejpocetnéjsi skupinu tvoii 112 respondenti,

kteti maji vysokoskolské vzdélani.

Graf 4 ¢ast zdravotnického zafizeni
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(Zdroj: vlastni)

Graf 4 znazoriuje Cast zdravotnického zafizeni, ve kterém respondenti pracuji.

Z celkového poctu 212 respondenttl, jich 159 pracuje v lizkové Casti zdravotnického

zafizeni. V ambulantni ¢asti zdravotnického zatizeni pracuje 53 respondentti.
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Graf 5 délka praxe v nyn¢&j$im zafizeni
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentli zamétujici se na délku jejich praxe. 8
respondentl pracuje ,,do 1 roku®, 23 v rozmezi ,,1-3 roky®, 37 v rozmezi ,,4-6 let”, 24

V rozmezi ,,7-10 let”. Nejpocetné&jsi skupina 120 respondentti pracuje ,,11 let a vice™.
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Graf 6 setkavani s pacienty s PAS
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(Zdroj: viastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondenti zaméfujici se na to, jak Casto se
setkavaji s pacienty s PAS. 69 respondentt se S pacienty s PAS setkava ,,alespon 1krat za
tyden™, 53 respondentii Se s pacienty sPAS setkava ,alesponn lkrat za mésic”. 46

respondentl udava ,,alespon 1krat za ptl roku* a 44 respondentti ,,alesponi 1krat za rok*.
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Graf 7 absolvovani skoleni o problematice PAS v minulosti
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondenti zamétujici se na absolvovani Skoleni
0 problematice PAS v minulosti. Pouze 42 respondenti uvedlo, ze v minulosti
absolvovalo né&jaké/a skoleni o problematice PAS. Pfevazna cast 170 respondentt

odpovédéla, ze se v minulosti neucastnila Skoleni o problematice PAS.

Graf 8 absolvovani $koleni o problematice PAS v minulosti
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Tento graf popisuje typy absolvovanych Skoleni o problematice PAS, kterych se
zucastnilo 41 respondentt, ktefi v tomto grafu tvoii celkovy pocet. Na vybér méli z 8
piedem napsanych $koleni a jedné moznosti ,,jiné*, do které méli moznost vepsat skoleni
jiné, pokud ho absolvovali. Respondenti mohli zaSkrtnout libovolny pocet odpovédi.
Z celkového poétu 41 respondentt jich 27 vybralo moznost ,,Komunikace s pacientem
SPAS“ a 15 znich vybralo moznost ,Komunikace s ditétem sPAS*“. Moznost
,Komunikace s dospivajicim a dospélym s PAS* vybralo 8 respondentti, 13 respondentti

vybralo moznost ,,Sexualita lidi s postizenim* a pouze 5 respondentli vybralo moznost
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»~AAK v oSetfovatelstvi®“. 20 respondentli vybralo moznost ,,Problematika PAS*, 7
respondentl vybralo moznost ,,Poruchy smyslovych vjemu u pacienta s PAS* a moznost
»Restriktivni opatfeni u pacientl s postizenim* vybralo 12 respondentii. MoZnost ,,jiné*
zvolilo z celkového poctu 41 respondentti pouze 5 respondentt, ktefi uvedli jednotlivé
odpovédi ,,Vzdélani déti“, ,,Umeéni naslouchat détem®, ,,Détsky autismus a moznosti

terapie®, ,,Aspergeriiv syndrom — diagnostika“ a ,,Jak fungovat ve skole a v roding*.

Graf 9 zajem o absolvovani $koleni 0 problematice PAS
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentll zaméfujici Se na zajem o absolvovani
Skoleni. 178 respondentti uvedlo, Ze maji zajem o absolvovani skoleni o problematice
s PAS a 34 respondentli uvedlo, ze zdjem o absolvovani skoleni o problematice PAS

nemaji.
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Graf 10 zajem o absolvovani daného typu $koleni o problematice PAS
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Tento graf popisuje zdjem o absolvovani jednotlivych Skoleni o problematice PAS.
Respondenti méli na vybér z 8 pfedem napsanych Skoleni a jedné moznosti ,,jiné*, do
které méli moznost vepsat Skoleni jiné, o které maji zajem. Respondenti mohli zaskrtnout
libovolny pocet odpovédi. Zajem 0 absolvovani $koleni o problematice PAS ma 178
respondentt, ktefi v tomto grafu tvoti celkovy pocet. Z celkového poctu 178 respondentti
jich 116 vybralo moznost ,,Komunikace s pacientem s PAS* a 99 z nich vybralo moznost
»~Komunikace s ditétem s PAS*“. Moznost , Komunikace S dospivajicim a dospélym
s PAS“ vybralo 54 respondentl, 39 respondentii vybralo moznost ,,Sexualita lidi
S postizenim* a 24 respondentl vybralo moznost ,,AAK v oSetfovatelstvi®. 92
respondenti vybralo moznost ,,Problematika PAS“, 60 respondentt vybralo moznost
»Poruchy smyslovych vjemi u pacienta s PAS*“ a moZnost ,,Restriktivni opatfeni u
pacientl s postizenim* vybralo 41 respondentii. MoZnost ,,jiné* zvolil z celkového poctu
178 respondentii pouze 1 respondent, ktery uvedl odpovéd’ ,,Pracovni zafazeni pacientli

s PAS*.
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Graf 11 uptednostiiovani druhu komunikace
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf ukazuje druhy komunikace, které respondenti nejvice vyuZzivaji

Vv oSetfovatelské praxi. Z celkového pocétu 212 respondentti odpovédélo 42 z nich, ze

upiednostiiuji ,,verbalni komunikaci““. Pouze 5 respondentti odpovédélo, ze uptednostiuji

»heverbdlni komunikaci®“. Vice, jak polovina 130 respondenti uvedla ,,verbdlni i

neverbalni komunikaci“ a 35 respondentit uvedlo odpovéd’ ,,neuptednostiiuji. Z tohoto

grafu vypliva, ze hypotéza ¢.1 - Sestry v klinické praxi pouzivaji pii komunikaci

s pacienty s poruchou autistického spektra vice verbalni komunikaci nez neverbalni

komunikaci, nebyla potvrzena.
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Graf 12 pouzivani vybranych prvkia AAK
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondenti zamé&fujici se na vybrané prvky AAK
ajejich uzivani v osetfovatelské praxi. Z vyse uvedeného grafického znazornéni je patrné,
ze sestry v klinické praxi pro komunikaci s pacienty s PAS vyuzivaji pfevazné ,,znaky*
(100 respondenttt), ,,symboly“ (102 respondenti) a ,fotografie“ (102 respondenti).
Sestry pro komunikaci s pacienty s PAS nevyuzivaji PICS (122 respondenti) a PCS (121
respondentti). Ziidka kdy sestry vyuzivaji pro komunikaci s pacienty s PAS ,VOKS*
(105 respondentit) a ,,Makaton‘ (97 respondentit).
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Graf 13 mira dilezitosti zvladnuti komunikace s pacientem s PAS
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondenti zamé&fujici se na miru dulezitosti
zvladnuti komunikace s pacientem s PAS. 138 respondenti odpovédélo, Ze je pro né
dilezité zvladnout komunikaci s pacientem sPAS ,maximalné“, a 39 respondentl
odpovédélo, Ze ,hodné“. ,,Praimémé* je dulezité zvladnout komunikaci s pacientem
s PAS pro 25 respondentll a ,,trochu® pro 7 respondentti. MoZnost ,,viibec* vybrali pouze

3 respondenti.

Graf 14 zaméfeni na poruchy zpracovani smyslovych vjemi
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentli zamétujici se na poruchy zpracovani
smyslovych vjemil Vv ramci oSetfovatelské péce o pacienta s PAS. 81 respondentl

odpovédélo, Ze se na poruchy zpracovani smyslovych vjemu u pacientd s PAS zamé&iuji
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,maximalné“ a 37 respondentti odpovédelo, ze ,,hodné“. ,,Primérné* se na poruchy
zpracovani smyslovych vjemt zamétuje 58 respondentd a ,.trochu® 19 respondenti.
Moznost ,,vliibec* vybralo 17 respondentil. Tato otdzka, v€etné otazky €. 15 a otazky ¢.20
potvrzuje hypotézu €.3 - U pacientli s poruchou autistického spektra je oSetfovatelska

péce vice individualizovana nez u pacientti bez poruchy autistického spektra.

Graf 15 pouzivani vybranych prostiedku
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentii zamétujici se vybrané prostredky a
jejich pouzivani v oSetfovatelské péci o pacienta s PAS. Moznost ,,pouzivam, vzdy*
zvolilo nejvice 121 respondenti u prostfedku ,,pochvala“. MozZnost ,,pouzivam, velmi
Casto* zvolilo nejvice 112 respondentd u prostredku ,,motivace”. Moznost ,,pouzivam,
ziidka kdy* zvolilo nejvice 83 respondentil u prostiedku ,,vizualizace*. Moznost ,,nikdy*
zvolilo pouze 12 respondentt u prostiedkt ,,vizualizace*, ,,popis prostiedi a ,,neverbalni
zklidnéni®. Tato otazka, vCetn¢ otdzky €. 14 a otdzky ¢.20 potvrzuje hypotézu ¢. 3 - U
pacientl s poruchou autistického spektra je oSetrovatelska péce vice individualizovana

nez u pacientd bez poruchy autistického spektra.
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Graf 16 feSeni afektivnich a stresovych stavii u pacienta s PAS
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf popisuje, jakym zpusobem respondenti feSi afektivni a stresové stavy u
pacienta s PAS, pokud nastanou. Respondenti méli na vybér z 5 pifedem napsanych
moznosti a jedné moznosti ,,jiné“, do které méli moznost vepsat feseni jiné, pokud ho
pouzivaji. Respondenti mohli zaskrtnout libovolny pocet odpovédi. Z celkové poctu 212

ree
1

respondentti jich 105 vybralo moznost ,,medikaci®, a 35 respondentd vybralo moznost
»fyzickou restrikci. 28 respondentl vybralo moznost ,,omezovacimi prostiedky®, 195
respondentll vybralo moznost ,,verbalnim zklidnénim*“ a 139 respondenti vybralo
moznost ,,neverbalnim zklidnénim*. Moznost ,,jiné¢*“ zvolilo z celkového poctu 212
respondentli pouze 5 respondentli, Znichz 1 respondent uvedl moznost ,plySovou

hrackou* a 4 respondenti uvedli moznost ,,za pomoci rodicu*.
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Graf 17 naro¢nost uspokojeni potieb
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Tento graf poukazuje na naro¢nost uspokojeni biologickych a psychologickych potieb
pacienti s PAS a slouzi k ovéfeni hypotézy ¢. 2. Z grafu vypliva, Zze hypotéza ¢. 2 -
Uspokojeni psychologickych potfeb je u pacientd s poruchou autistického spektra

naro¢né&jsi nez uspokojeni potieb biologickych, nebyla potvrzena z dtivodu, Ze biologické
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potieby jsou, jak je uvedeno v ¢iselnych hodnotach v grafu, naro¢néjsi na uspokojovani
nez potieby psychologické. K tomuto vysledku jsme dospéli po secteni jednotlivé kazdé
Skaly, a to dohromady u potfeb biologickych a nasledné¢ dohromady u potieb
psychologickych.

Graf 18 fyzicka naro¢nost oSetfovani
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(Zdroj: vlastni)

Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentii zaméfujici se na fyzickou naroc¢nost
oSetfovani pacienta s PAS. 21 respondentt odpovédé€lo, Ze ,,viibec* neni fyzicky naro¢né
osSetfovat pacienta s PAS, 27 respondentli odpovédélo ,trochu®, a 64 respondentli
odpovédélo, ze je ,,pramérne* fyzicky naro¢né oSetrovat pacienta s PAS. 32 respondentti
odpovédélo ,,hodné™ a 68 respondentli, coz je nejvyssi zastoupeny pocet z celkového

poctu, odpovédélo ,,maximalné®.
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Graf 19 psychicka naro¢nost osetfovani
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentli zaméfujici se na psychickou naro¢nost
osetfovani pacienta s PAS. 27 respondentii odpovédélo, ze ,,viibec™ neni psychicky
naroc¢né oSetfovat pacienta s PAS, 11 respondentti odpovédélo ,,trochu®, a 18 respondentt
odpovédélo, ze je ,primérné* psychicky narocné oSetfovat pacienta SPAS. 44
respondentll odpovédélo ,,hodné* a 112 respondenttl, coz je nejvyssi zastoupeny pocet

z celkového poctu, odpoveédelo ,,maximalné®.

Graf 20 ¢asova naro¢nost o$etfovani
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondenti zaméfujici se na ¢asovou naro¢nost
osetfovani pacienta s PAS. 19 respondentli odpovédelo, ze ,,viibec* neni ¢asoveé naro¢né
osetfovat pacienta s PAS, 16 respondenti odpovédélo ,trochu“, a 15 respondentt

odpovédelo, ze je ,,primérné Casoveé naro¢né osetiovat pacienta s PAS. 53 respondentt
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odpovédélo ,,hodné* a 109 respondenttl, coz je nejvyssi zastoupeny pocet z celkového
poctu, odpovédélo ,,maximalné®. Tato otazka, véetné otazky ¢. 14 a otazky ¢.15 potvrzuje
hypotézu ¢. 3 - U pacientd s poruchou autistického spektra je oSetiovatelska péce vice

individualizovana neZ u pacientl bez poruchy autistického spektra.

Graf 21 piedpoklad sester o o¢ekavani pecujici osoby
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Tento graf zahrnuje odpovédi od 212 respondentli zamétujici se na jednotliva ocekavani,

ktera pecujici osoba od sestry pozaduje pii poskytovani oSetfovatelské péce pacientovi
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S PAS. Moznost ,,maximalné“ 104 respondentli nejvice u predpokladu ,.trpélivost®.
Moznost ,.hodné“ zvolilo 88 respondentli nejvice u predpokladu ,,dostatek Casu“ a
moznost ,,primérné* zvolilo 51 respondentt nejvice u piedpokladu ,,popisovat situace*.
Z grafu je patrné, Ze moznosti ,,trochu* a ,,vibec* zvolilo minimalni pocet respondentti u

kazdého ocekavani.
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5 Diskuse

Tato bakalafska prace byla zpracovdna za ucelem zjisténi problémovych situacich
Vv oSetiovatelské péci z pohledu peCujicich osob o pacienta s PAS, mapovani specifickych
potieb pacientll s PAS a mapovani poskytované oSetfovatelské péce o pacienty s PAS

z pohledu sester.

Z vysledkt kvalitativniho Setfeni je znamo nékolik situaci, které pecujici osoby 0
pacienty s PAS hodnoti jako problémové v ramci o3etfovatelské péce. Cekaci doba je
uvedena jako nejCastéjsi problémova situace v oSetiovatelské péci z pohledu pecujicich
osob. Tuto odpoveéd uvedli P1, P2, P4, P5, P7, P8 a P9. Tento nazor ve své publikaci
uvadi Cadilova a Zampachova (2012), kde je ¢ekaci doba oznadena za zavaznou piekazku
v provedeni uspésného oSetfeni pacienta S PAS a dale uvadi, ze ¢ekaci doba je pro
pacienty s PAS naro¢na, a to hlavné v situacich, které jsou pro né neznamé a nevi, co
bude nasledovat. V kvalitativnim vyzkumu byla ¢ekaci doba uvedena jako nejcastéjsi
problémova situace v oSetiovatelské péci z pohledu pecujicich osob. Tuto odpoved
uvedli P1, P2, P4, P5, P7, P8 a P9. Z dalsich zdroji se o ¢ekaci dobé zminuje i Rihova
(2011), ktera tvrdi, ze by sestry mély u pacientii s PAS omezit ¢ekaci dobu na dobu
nezbytné nutnou. Dale P2 a P3 hovofi o poruchidch smyslovych vjemu, ve smyslu
nerespektovani poruch smyslovych vjemit ze strany sestry, které hodnoti jako
problémovou situaci. P2 uvadi, ze i ptes upozornéni, ze jeji syn nema rad doteky, to sestry
nerespektovaly a jeste¢ dodava, Ze s timto problémem nejsou sestry obeznameny. P3 se
ztotoznuje s nazorem P2 a udava, Ze si sestry tento problém neuvédomuji a nemaji o ném
ponéti. O poruchach smyslovych viema piSe Brown (2014), ktery zduraziuje znalost
smyslového postiZzeni u pacienta s PAS, kdy se smyslové vnimani muze v nékterych
oblastech projevovat precitlivélosti, anebo naopak nizkou citlivosti na rizné smyslové
podnéty. O problémech se smyslovym zpracovanim piSe také Crasta et. al (2020) ve své
studii, kde zaroven uvadi dilezitost hodnoceni smyslového zpracovani u pacientti s PAS.
V kvantitativni ¢asti vyzkumu byla respondentiim polozena otdzka, zda se v ramci
oSetrovatelské péce o pacienta s PAS zamétuji na poruchy zpracovani smyslovych vjem.
Respondenti méli na vybér zc¢iselné Skaly. Z celkového poctu 212 dotazovanych
odpovédélo nejvice respondentli, Ze se na poruchy zpracovani smyslovych vjeml u
pacientll s PAS zaméfuji maximalné. Nedostatek Casu je dal$i situaci, kterou pecujici
osoby o pacienta s PAS hodnoti jako problémovou. P3 udava, Ze je sestra nastavena na

rychly vykon, ktery ale u této problematiky neni na misté. Dostatek ¢asu, zminuje i Brown
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et al. Uvadi, Ze dostatek Casu je u pacientti s PAS dulezity, a to zejména v komunikaci.
P6 tento ndzor podporuje a udava, ze kdyby sestry na jejiho syna nechvatali a vysvétlili

mu pomalu a v klidu vSe, tak by s nim ta spoluprace $la.

Pii mapovani specifickych potieb u pacienti s PAS jsme narazili na né¢kolik specifik
v ramci biologické potieby — vyziva. Giarelli a Gardner ve své publikaci zminuji rtizné
davody, kdy se u pacientti s PAS vyskytuji specifika v oblasti vyzivy. Tuto biologickou
pottebu a jeji specifika zminuji v kvalitativnim vyzkumu P1, P2, P3, P5, P6, P7, P8 a P9.
P2 a P3 se zminuji o bezlepkové a bezlaktozové dieté, o kterych se zminuje také Buie a
kol. (2010), kde popisuji, Ze mnoho pacientii s PAS drzi dietu bez kaseinu nebo glutenu.
P3 udava, ze nastavila synovi bezlaktdzovou dietu a omezila lepek. Udava také, ze syn je
potom vice v pohodé a neni tak agresivni. Baspinar B et Yardimci H (2020) se ve své
studii zabyvali G¢inky diet na chovani autistickych jedincii. Ze studie vyslo, Ze G¢inky
této stravy na autistické chovani neni zcela jasné. Dodéavaji ale, Ze ptestoze jsou diety
obecné povazované za neSkodné, dlouhodobé podavani omezovacich diet neni zcela
Vhodné a mize dojit k nedostatku mikrozivin. S timto tvrzenim souhlasi P4, ktery udava,
ze zédnou dietu svému ditéti nenastavil. Dodava, ze nevidi divod, pro¢ by m¢l a vidi
mozné riziko zdravotnich komplikaci po odepteni laktozy ¢i lepku. Podobny nazor ve své
vyzkumné studii uvadi Buie at al. (2010), kde nepodporuji bezlaktézovou ani
bezlepkovou dietu a kladou diraz na individualni hodnoceni vyzivy u kazdého jedince
s PAS. Jako dalsi specifickou potiebu udavaji pecujici osoby biologickou potiebu —
spanek, o které se zminuji P2, P3 a P5. Ve v3ech tfech piipadech se jedna o popsani
prerusovaného spanku. O problémech se spankem a jeho Castém vyskytovani se u
pacientii s PAS se ve své studii zabyva Cortese at al. (2020). Mimo jiné také zminuje
farmakologickou 1é¢bu, ve které vysly pozitivni vysledky v ramci uziti Melatoninu
nekolik minut pted ulozenim ke spanku. S timto poznatkem koresponduje odpoveéd’ PS5,
ktery uvadi, Ze Melatonin pouzivaji a ma skvé€ly tcinek. P3 udava, Ze ji byl Melatonin
doporucovan spousty odborniky, ale nikdy ho svému synovi nenasadila. Zminuje, Ze na
problémy se spanim uziva homeopatické naplasti, které vyborné¢ funguji. V roce 2015
probéhla konference Mezinarodni Skoly klinické homeopatie (CEDH) v Praze, kde
zaznélo, Ze homeopatie miize mit pozitivni efekt na behaviordlni projevy autistickych
pacientli. Bravalia (2011) ve své studii o 1é¢eni déti s autismem homeopatickymi léky
udava zlepSeni sledovanych symptomi, kam fadi i poruchy spanku. Dr. Arjoun na

probéhlé konferenci CEDH shrnula, ze homeopaticka 1é¢ba muize zlepsit Siroké spektrum
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obtizi spojenych s poruchami autistického spektra. Problémy se spankem jsou u pacientti
S PAS velmi casté a ptisobi jim zna¢né nesnaze. S timto tvrzenim souhlasi Oslejskova a
Pejcochova (2010). Souders et al. (2017) navic dodava, ze problémy se spankem, jako je
prerusovany spanek, ma velkou souvislost s problémy chovani béhem dne. Cortese at al.
(2020) s timto tvrzenim také souhlasi, nicméné v zavéru doporucuje dalsi kontrolované

studie k podpofie zvladani poruch spanku u jedinct s PAS.

Dal$im z hlavnich cili bylo zmapovat poskytovanou oSetiovatelskou péci o pacienty
s poruchou autistického spektra z pohledu sester. V kvantitativni ¢asti jsme polozili
otazku, zda respondenti n€kdy absolvovali né&jaké Skoleni o problematice PAS.
Z celkového poctu 212 respondentti pouze 42 z nich uvedlo, Zze nékdy absolvovali néjaké
Skoleni o problematice PAS. Govinda a Ramu (2020) provedli prizkum o znalostech a
porozumeéni sester pacientim s PAS. Vyzkum se zabyval Grovni znalosti a porozuméni
ohledn¢ poruch autistického spektra u sester s cilem identifikovat potiebu Skoleni sester.
Z vysledk vyslo, ze sestry nemaji dostate¢né znalosti o poruchéach autistického spektra,
zjevné kvili nedostatecnému zaskoleni. Zdiraziuji, Ze je nezbytné Skoleni o zakladnich
znalostech a pfistupech k pacientovi s PAS. Ve studii se zaroven zabyvali také o zajem
Skoleni zaméfeny na détsky autismus. Z celkového poctu 52 sester se chtélo Skoleni
zOCastnit 48 sester. O nedostatecnych znalostech sester o poruchéach autistického spektra
provedli vyzkum také Sena a kol. (2015), kde vysli podobné vysledky jako ve vyzkumu
Govindy a Rama (2020). S tvrzenim souhlasi i Lischer (2019), ktery navic udava, ze
nedostatek znalosti o poruchach autistického spektra muize vést k nedorozuméni
s pacientem s PAS. Sampson a Sandra (2020) provedli vyzkum k posouzeni znalosti
sester o poruchach autistického spektra. Tohoto vyzkumu se zic¢astnily psychiatrické a
détské sestry. Ze studie vyplynulo, Ze psychiatrické sestry mély vice znalosti nez détské
sestry. Uroveii znalosti o poruchach autistického spektra u obou skupin sester viak
zUstava velmi nizka. Dodavaji, ze, by bylo vhodné, aby porucha autistického spektra byla
zanesena do ucebnich osnov. V kvalitativnim vyzkumu se zabyvame subjektivnim
hodnocenim pfistupu a komunikace sestry s pacientem s PAS z pohledu pecujici osoby.
Neznalost ptistupu sestry popisuji P3, P4, P6 a P8. P6 odpovida: ,,Jak se ty sestry v tom
prosté neorientujou a tu problematiku asi neznaji, tak prosté nevi, co maji delat“. Déle
jsme se v kvalitativnim vyzkumu zaméfili na jednotliva ofekavani pecujici osoby o
pacienta sPAS od sester, které poskytuji oSetfovatelskou péci pacientim s PAS.

Ocekavani znalosti zminil P8, ktery udava: ,, No urcité by o tom méli mit vice informaci,
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kord v dnesni dobé, kdy si myslim, Ze uz se o tomhle tématu hodné mluvi a neni vyjimecny.
Z dalsich ocekavani udava P1, P2, P5, P9 vhodnou komunikaci a P2, P3, P7 a P8 dostatek
Casu. S témito oéekavani koresponduji Brown a Elder (2014), ktefi zmifiuji dalezitost
komunikacnich schopnosti sestry s pacientem s PAS a zaroven dostatek Casu na
zpracovani informaci a formulaci odpovédi pii komunikaci. Popisovani jednotlivych
¢innosti o¢ekava P1, P2 a P9. P9 udava: ,, No, vSechno je to o té komunikaci, takze urcite,
aby zvladala tu komunikaci s téma détma, a i s tema rodicema, aby dokazali popsat i ty
¢innosti, i ndm jako rodic¢iim, abychom teda védeli. *“ O dukladném popisu ¢innosti hovoii
Cadilova a Zampachova (2012), které uvadi, ze pouZivani tohoto prvku maze piispét ke
zvladnuti oSetfeni. Tento fakt byl ovéfovan v kvantitativnim vyzkumu, kde byla
respondentiim uvedena tabulka s vybranymi prostfedky, v€etn¢ popisu Cinnosti, a jejich
pouzivani v oSetfovatelské praxi. Z celkového poctu 212 respondentti zvolilo 102 z nich
moznost ,,pouzivam velmi casto“ a 94 znich moznost ,,pouzivam vzdy“. Moznost
»pouzivam ziidka kdy zvolilo celkeml2 respondenti a moznost ,nikdy“ pouze 4
respondenti. Z téchto vysledk mizeme Fici, ze sestry v oSetiovatelské praxi popisovani

¢innosti pouzivaji.

V kvantitativnim vyzkumném Setfeni byly stanoveny celkem tfi hypotézy. Hypotéza ¢. 1
- Sestry v klinické praxi pouzivaji pfi komunikaci s pacienty s poruchou autistického
spektra vice verbalni komunikaci nez neverbalni komunikaci, byla vyvracena. K této
hypotéze se vztahovala otazka ¢.11 v dotaznikovém Setfenim. Z celkového poctu 212
respondentti prevazna ¢ast 130 respondentt uvedla, Ze uptednostiiuji verbalni i neverbalni
komunikaci. Pro zajimavost jsme se respondentti zeptaly na pouZivani vybranych prvka
AAK v osetfovatelské praxi. Z vysledkii vypliva, Ze nejCastéjSimi pouzivanymi prvky
jsou fotografie, symboly a znaky. S nasimi vysledky koresponduje studie Koegella et. al
(2020), které doporucuji vytvoreni univerzalniho standartu pro komunikaci s pacienty
s PAS. Standart by mél zvelké Casti zahrnovat neverbalni komunikaci. Verbalni
komunikace by méla byt omezena na jednoduché terminy, které budou pro pacienta
s PAS pochopitelné. Podle téchto autort je pouzivani dlouhych souvéti neprofesionalni.

Hypotéza ¢. 2 - Uspokojeni psychologickych potieb je u pacienti s poruchou autistického

wvewr

24

potieby na uspokojeni ,,potieba vyzivy*, ,potifeba byt bez bolesti“ a ,,potfeba spanku*.
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v

ocenéni, pochvaly a respektu.” Green a Garg (2018) uvadi, ze sestry v klinické praxi by
mély vV ramci uspokojeni potieb pouzivat hodnotici skaly, které se zamétuji na biologickeé
i psychologické potieby pacienti s PAS. Uvadi také, ze psychologické poticby mohou
mit pficinu v biologické sféfe. Napiiklad, dlouhodobé problémy se spankem mohou mit
pti¢inu Vv psychické sféfe ve formé dlouhodobého stresu. Vzhledem k omezenym
komunika¢nim schopnostem pacienta s PAS mize pouziti hodnotici Skaly napomoci
sestram k zefektivnéni komplexni péce pacientovi s PAS. Hypotéza ¢.3 - U pacientd
s poruchou autistického spektra je oSetfovatelska péce vice individualizovand nez u
pacientii bez poruchy autistického spektra, byla potvrzena. K této hypotéze se vztahovaly
otazky ¢.14, ¢.15 a ¢.20 v dotaznikovém Setfenim. Otazka €. 14 se tykala zaméfeni
respondentl na poruchy zpracovani smyslovych vjemil. Vysledky této otdzky ukazuji, Ze
vétSina respondentl, se na poruchy zpracovani smyslovych vjema zaméiuje. Otazka ¢.
15 obsahuje vybrané prostiedky a jejich pouzivani v oSetiovatelské péce o pacienta
s PAS. Graf €. 15 zptehlediiuje jednotlivé odpovédi respondentll. Z grafu je o€ividné
hodnoceni vétSiny sester takové, Ze vSechny uvedené prosttedky, jsou v praxi vyuzivany.
Vzhledem k tomu, Ze u pacienta bez poruchy autistického spektra neni nutné tyto prvky
pouzivat, a naopak u pacienta s poruchou autistického spektra je nezbytné tyto prvky
pouzivat, odpovéd'mi otazky ¢. 15 je hypotéza ¢.3 potvrzena. S naSimi Vysledky
koresponduje tvrzeni Malik — Soni et al. (2021), kteti uvadi, ze chovani pacienta s PAS
je samo o sobé& velice variabilni. V ramci poskytovani holisticko-humanistické péce se
oSetfovatelstvi zaméfuje nejen na lécbu, ale také na diagnostiku a prevenci. Odbér
biologického materialu, aplikace 1é¢ivych pfipravki nebo samotna edukace miize vyvolat
pocit diskomfortu u pacienta s PAS. Vzhledem k tomu, ze kazdy pacient s PAS reaguje
na jiné spektrum podnéti odlisné je potieba, aby samotna osetiovatelska péce o pacienta

s PAS byla vice individualné zamétena.
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6 Zavér

Prace na téma Zasady holismu a humanismu v péci o pacienta s poruchou autistického
spektra byla primarn¢ zamétena na problémové situace vyskytujici se v oSetfovatelské
péci o pacienta s PAS, jednotliva ofekavani pecujicich osob o pacienta s PAS od sestry,
mapovani specifickych potieb pacientti s PAS, mapovani pfistupu a komunikace sestry
Z pohledu pecujicich osob o pacienta s PAS a mapovani oSetfovatelské péce o pacienta

s PAS z pohledu sester.

Pro empirickou c¢ast bakalaiské prace byl zvolen mix metod kvalitativniho a
kvantitativniho vyzkumného Setieni. Prvni ¢ast byla zamétfena na analyzu vyzkumnych
otazek, které se tykaly problémovych situaci, specifickych potieb pacienti s PAS a
jednotlivych ocekavani pecujicich osob o pacienta s PAS od sester. Z problémovych
situaci uvadi pecujici ¢ekaci dobu, nerespektovani poruch smyslovych vjemt, nedostatek
¢asu a neschopnost ptipravy na situaci. Pecujici osoby se také ve vétsin€ ptipadi shoduji
na tom, ze sestry v klinické praxi nemaji dostatek znalosti v pfistupu a komunikaci
k pacientim s PAS a udavaji prevazné Spatné zvolenou komunikaci a ptistup. Specifické
potieby pacientli s PAS byly rozdéleny do 6 podkategorii. Ze specifickych potieb pecujici
osoby uvadi potfebu vyzivy, spanku, afiliace, sobé&sta¢nosti v dennich cinnostech,

potiebu smyslového vnimani a védomi a potiebu uspotadavani.

Se vSemi ziskanymi daty z kvalitativniho Setfeni jsme pracovali a na zakladé vysledka
jsme vytvotili dotaznik pro sestry, jehoz hlavnim cilem bylo zmapovat poskytovanou
oSetiovatelskou péc¢i o pacienta s PAS véetné komunikace s nim z pohledu sestry.
K tomuto cili se vztahuji celkem tii hypotézy. Hypotéza ¢. 1 - Sestry v klinické praxi
pouzivaji pii komunikaci s pacienty s poruchou autistického spektra vice verbalni
komunikaci nez neverbalni komunikaci, byla na zéklad¢ vysledkii vyvracena. Hypotéza
¢. 2 - Uspokojeni psychologickych potieb je u pacientll S poruchou autistického spektra
hypotéza ¢.3 - U pacientl s poruchou autistického spektra je oSetfovatelska péce vice
individualizovand nez u pacienti bez poruchy autistického spektra, byla na zaklade

vysledki potvrzena.

Déle bylo vyzkumem zjisténo, ze nékteré vybrané prostfedky a prvky komunikace
vyuzivaji, ale ne tak, jak pacienti s PAS potiebuji. Pfevazna Cast sester povazuje
oSetfovatelskou péci o pacienta s PAS za psychicky a ¢asoveé naro¢nou. V dotaznikovém
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Setfeni jsme se také zaméfili na z&jem sester o absolvovani Skoleni, kterd se tykaji dané
problematiky. Vétsina sester odpovédéla, ze by zajem o Skoleni méla. Tato prace by
mohla slouzit jako podklad pro tvorbu moznych edukacnich programut ¢i Skoleni o
zakladnich piistupech k pacientovi s PAS. Vzhledem k tomu, Ze dostupnost materialt
tykajici se ptistupu a komunikace sester s pacientem s PAS neni tak vysoka, mohla by
tato prace slouzit sestram také jako inspirace pro poskytovani kvalitni osetfovatelské péce

0 pacienta.

Pti poskytovani oSetiovatelské péce pacientim s PAS musi sestra neustale myslet na
individualitu, ktera je u téchto pacientli nezbytné nutna. Aby sestry mohly co
nejefektivnéji poskytovat oSetrovatelskou péci pacientim s PAS, musi tato péce byt
v holisticko-humanistickém pojeti. Zvoleni uvedenych zasad specifického pfistupu a
komunikace ulehCuje vzajemnou spolupraci s pacientem s PAS. Zavérem bych rada
zminila, Ze je tfeba si uvédomit, ze pacientll s PAS neustale pfibyva a jejich navstéva
zdravotnickych zatfizeni neni vyjimkou. Informovanost sester miize napomoci k lepSimu

pochopeni a vyhovéni specifickym potfebam osob s PAS.
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Piiloha 1

Rozhovor ¢&.
Vek osoby s PAS
Pohlavi osoby s PAS 0 Zena
o Muz
Diagnéza osoby s PAS
PridruZend onemocnéni osoby s PAS
>
>
ZkuSenost s lizkovou péci o Ano
oNe
ZkusSenost s ambulantni péci o0 Ano
o Ne
Vyskytujici se problémy béhem poskytovani o0 Ano
oSetrovatelské péce o Ne

Vyzkumné Setfeni bakalaiské prace s nazvem Zdsady holismu a humanismu v péci o pacienta s poruchou
autistického spektra je anonymni a nikde nebudou zvefejnéna skute¢na jména participujicich osob. Se viemi
ziskanymi daty bude naklddano podle zdkona 110/2019 Sb. O ochran& osobnich tdajii, v platném zn&ni.
Polostrukturovany rozhovor bude probihat v souladu s Helsinskou deklaraci (2008).

Participujici osoba miize odmitnout odpovédét na jakoukoli otdzku nebo rozhovor kdykoliv ukongit.

Souhlasem s poskytnutim rozhovoru davé participujici osoba také souhlas s pofizenim audionahrévky.

VYJADREN{ OSOBY PARTICIPANTA
O SOUHLASI

O NESOUHLASI
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Otazky k rozhovoru

1. Které situace pro Vas byly/jsou v rdmci oSetFovatelské péce nejhors(? Mohliu byste mi popsat
tvto sitnace?

2. Jaky postoj k Vasemu ditéti zaujimala sestra?

3. Jak byste si predstavoval/a sestru, kierd poskytuje oSetfovatelskou pédi Vasemu ditéti?

4. Jak se VaSe dité pFizpisobuje novému, jinému prostiedi? Reaguje sestra na obtiZné prizptisobent
se prostiedi Vaseho ditéie?

5. Jak vypada (popFipadé nevypadd) Vase pritomnost béhem poskytované oSetfovatelské péce?

6. Jak komunikuje oetfujici persondl s Vasim ditétem? Komunikuje pfevdiné s ditétem, jen s Vimi,
nebo obéma?

7. Jakou formu komunikace (verbdini & neverbdini) pouzivd sestra pii komunikaci s Vagim
ditétem?

8. Popisuje divkladné sestra konkrétni Ginnosti, které déla? (istnim sdélenim, & vizudlni podporow)

9. Jak je na tom Vase 'dz'té se stravovdnim?

10. Dodrzuje Vase dité néjakou dietu?

11. Nuti se Vase dité casto k jidh?

12, Jakou formu stravy pfijima Vase dité?

13. Md Vase dité problémy s modenim ¢&i vyprazdiiovanim stolice?

14. Trpi Vase dité alergickymi koZnimi projevy? (Jak &asto a na jakém misté?)

15. Jak je na tom Vase dité se spankem? Md Vase dité souvisly nebo prerusovany spanek?

16. Md Vase dité sviy ritudal béhem dne? (Je tento ritudl provddén i béhem hospitalizace?)

17. Jakd je sobéstacnost Vaseho ditéte?

18. Pouzivd Vase dité néjaké pomicky?

19. Je Vase dité introvertni &i extrovertni typ?

20. Ma Vase dité z néceho strach?

21. Ma Vase dité sourozence? Jaky vztah md se svym sourozencem?

22. Jak Vase dité zviada rodinné navsiévy? Jaké jsou jeho projevy?

23, Jak Vase dité zvidda vziahy mezi vrstevniky?
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Piiloha 2

Dotaznik k bakalarské praci

Vézena pani, Vazeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupréci. Jmenuji se Blanka Vlkova a jsem studentkou
tietiho ro&niku na zdravotné socidlni fakulté Jihoceské univerzity v Ceskych Budéjovicich,
obor VSeobecna sestra. Zpracovdvam bakalaiskou préaci na téma Zasady holismu a
humanismu v péci o pacienta s poruchou autistického spektra, jejimz cilem je zmapovat

poskytovanou o$etfovatelskou péci o pacienta s poruchou autistického spektra (déle jen
PAS) z pohledu sester.

Se vSemi ziskanymi daty bude naklddéno podle zékona 110/2019 Sb. O ochrané osobnich
Udajd, v souladu s Helsinskou deklaraci (2008).

PFi vyplfiovéni dotazniku prosim postupujte podle danych pokynd, a pokud nebude
uvedeno jinak, ozna¢te prosim pouze jednu odpovéd (v pfipadé oznaéeni moznosti "jiné",
doplfite vlastnimi slovy).

Predem dékuji za spolupréci pfi vypliiovani dotazniku.
Vlkova Blanka

*Povinné pole

Pohlavi jste: *
Oznacte jen jednu elipsu.

() Muz

() Zena

Vas vék je v rozmezi: *
Oznacte jen jednu elipsu.

(1820

()60 letavice
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Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani? *
Oznadte jen jednu elipsu.

() stfedni odborné vzdélani

(_ ) vyssi odborné vzdélani

(") Vysokoskolské vzd&lani

V jaké ¢asti zdravotnického zafizeni pracujete? *
Oznacte jen jednu elipsu.

() Ambulantni &4st

() Laizkova &ast

Jaka je délka Vasi praxe v nynéjsim zafizeni? *
Oznacte jen jednu elipsu.

() Do 1 roku

() 1-3roky

C D a6let

() 7101t

)11 letavice

Jak Casto se pfi své praci setkavate s pacienty s PAS? *
Oznacte jen jednu elipsu.

() alespofi 1krat za tyden

() alespori 1krét za maésfc

L;D alespon 1krat za pdl roku

(") alespori 1krat za rok

76



Absolvoval/a jste néjaké/a Skoleni o problematice PAS? *
Oznacte jen jednu elipsu.

D Ano
_ONe

Jaké/a skoleni jste absolvoval/a? (Do pole "jiné" prosim uvedte koleni, ktera/é jste
absolvovalla, ale nejsou zminéna, miizete zvolit vice odpovédi).

Pokud jste na pfedchozi otdzku odpovédél/a “ne", tuto otazku vynechejte.
Zaskrtnéte vSechny platné moznosti.

[ ] Komunikace s pacientem s PAS

|| Komunikace s ditétem s PAS

[j Komunikace s dospivajicim a dospélym s PAS

[ sexualita lidf s postizenim

|| AAK (augmentativni a alternativni komunikace) v ogetfovatelstvi
| | Problematika PAS

D Poruchy smyslovych viem(i u pacienta s PAS

D Restriktivni opatfeni u pacienti s postizenim

Jiné: E

Chtél/a byste absolvovat néjaké/a skoleni o problematice s PAS? *

Oznacte jen jednu elipsu.

—
\

) Ano

) S

(D Ne
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10.

i1,

Jake/a skoleni byste chtél/a absolvovat? (Do pole "jiné" prosim uvedte $koleni,
ktera/é byste chtél/a absolvovat, ale nejsou zminéna, mizete zvolit vice
odpoveédi).

Pokud jste na pfedchozi otézku odpovédél/a "ne’, tuto otézku vynechejte.
Zaskrtnéte vSechny platné moZnosti.

[ ] Komunikace s pacientem s PAS
[] Komunikace s ditétem s PAS

D Komunikace s dospivajicim a dospélym s PAS

[ ] AAK (augmentativni a alternativni komunikace) v o$etfovatelstvi

|| Problematika PAS

B Poruchy smyslovych viem( u pacienta s PAS
[ ] Restriktivnf opatfeni u pacientd s postiZenim
Jiné: E‘}

Jaky druh komunikace upfednostniujete pfi své praci s pacientem s PAS? *

Oznacte jen jednu elipsu.

(___) spiSe verbalni

(___) spiSe neverbalni

F ik Llnt s .

{___) verbdlIni i neverbalnf
.
Kt

neupfednostriuji
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12.

13

14.

V nasledujici tabulce jsou uvedeny vybrané prvky AAK (augmentativni a
alternativni komunikace). Uvedte prosim, jak asto tyto prvky pouzivate pri své
praci s pacienty s PAS. *

Oznacte jen jednu elipsu na kazdém radku.

Ano,vzdy Ano, velmi asto Zfidka kdy  Nikdy

VOKS O ) L D)
Znaky ) C.3 e O
Zéstupné pfedméty () O - -
Makaton - ) O -
Symboly O O O O
Fotografie O O - -
PCS J O o O
PICS . O - -]
Komunikaéni knihy () @) O O

Je pro Vas dulezité zvladnout komunikaci s pacientem s PAS? *

Oznacte jen jednu elipsu.

Maximalné Vibec

Zamérujete se v ramci osetfovatelské péce o pacienta s PAS na poruchy
zpracovani smyslovych viem(? *

Oznacte jen jednu elipsu.

Maximélné 1 Vibec

-~
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15. Vtabulce jsou uvedeny vybrané prostfedky. Uvedte prosim, jak dasto tyto
prostfedky pouzivate pfi své praci s pacientem s PAS. *

Oznacte jen jednu elipsu na kazdém radku.

Pou%ivém, Pouifyém, velmi PouZivam, zfidka Nikdy
vzdy ¢asto kdy

vizualizace O C.J O Leoce
movace () O o O
pochvala O ) “ O O
popis situace O O ) )
popis prosttedi D ) O O
popis &innosti ) D O -
verbalni zklidn&ni . O O £
e © o o o

16.  Jak fesite afektivni a stresové stavy u pacienta s PAS, pokud nastanou? (Do pole
"jine" prosim uvedte feseni, ktera/é pouzivate, ale nejsou zminéna, mézete zvolit
vice odpovédi). *

Zaskrtnéte vSechny platné moZnosti.

[ | Medikaci

[ ] Fyzickou restrikci

[ ] omezovacimi prosttedky
[ ] verbainim zklidn&nim

[ 1 neverbalnim zklidn&nim

Jiné: D
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V tabulce jsou uvedené vybrané potfeby. Prosim, vyberte do jaké miry je
narocné tyto potreby uspokojovat u pacientd s PAS. *

Oznacte jen jednu elipsu na kaZdém Fadku.

Maximalné Hodné Primérn& Trochu Vibec

Potfeba pohybu O O A ) O
—l;otfeba spanku Q O O O )
Potfeba byt bez bolesti 3 Q D Q Q
Potfeba vyzivy Q O O D Q
Potieba vyprazdfiovani O ) ) O L
Potfeba sexuality O () O - @)
Sé)éroer:? smyslového vnimani a Q Q Q O C)
Potfeba usporadavani O O Q O O
Potfeba ocenéni, pochvaly a D O O O D
respektu

Potreba Gspéchu (D Q O Q D
iy O O O O O
Potfeba nezavislosti @) - O bl il
Potfeba afiliace (navazovani - - £5 ) Q

pratelstvi)

Jak je podle Vas naro¢né oetfovat pacienta s PAS z hlediska fyzické
naro¢nosti? *

Oznacte jen jednu elipsu.

vibec ( 7 maximalné
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19.  Jak je podle Vas naroéné oetfovat pacienta s PAS z hlediska psychické
naro¢nosti? *

Oznacte jen jednu elipsu.

vibec ) maximalné

20. Jak je podle Vas ndroéné oetiovat pacienta s PAS z hlediska Gasové
narocnosti? *

Oznacte jen jednu elipsu.

vibec maximalné

21.  Vtabulce jsou uvedena mozna oéekavani pedujicich osob (rodice) od sestry.
Uvedte prosim, na kolik se domnivate, Ze peéujici osoba oéekava od sestry: *

Oznacte jen jednu elipsu na kazdém Fédku.

Maximédlné Hodné Primémé& Trochu Vibec

Komunikovat O ) -, L )
Zaujmout C Q Q Q O
Popisovat situace C O - O O
Dostatek ¢asu O £ L3 @) -
Empatii Q D Q Q O
Trpélivost C) '\:) Q Q Q
Tolerantnost a pochopeni () C) ) O )
Znalosti o problematice Q O C) Q Q
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9 Seznam pouzitych zkratek

PAS Porucha autistického spektra

ADI - R Autism Diagnostic Interview — Revised (standardizované diagnostické

interview)

ADOS Autism Diagnostic Observation Schedule (standardizovany observacni

protokol)

M — CHAT  Modified Checklist for Autism in Toodlers (modifikovany dotaznikovy
test pro zachyt poruchy autistického spektra u batolat)

AAK Augmentativni a alternativni komunikace

PICS Pictogram Ideogram Communication Symbols (Piktogramy)
PCS Picture Communication Symbols (Systém obrazkovych symbolit)
VOKS Vyménny obrazkovy komunikaéni systém

CR Ceska republika

DNA Deoxyribonukleova kyselina

83



