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Abstrakt

Tato bakalafskd prace se zabyva problematikou komunikace mezi sestrou a
pacientem s poruchou autistického spektra (dale také ,,PAS*). Je rozdélena na dvé ¢asti,
a to na teoretickou a empirickou.

Teoretickd Cast prace obsahuje zakladni informace tykajici se nejen verbalni, ale i
neverbalni komunikace v oSetfovatelstvi, ktera je v komunikacnim procesu pro osoby
s poruchou autistického spektra velmi vyznamna. V této ¢asti je také popsana role sestry
vV komunikaci s pacientem disponujicim béznou komunikac¢ni schopnosti v kontextu
poznatkil tykajicich se pacientd s narusenou komunikaéni schopnosti. Mezi tuto skupinu
patii pacienti s poruchou autistického spektra. Pravé porucham autistického spektra,
jejich definici, klasifikaci, pfi¢in€, diagnostice a mozné terapii je vénovana stat’, ktera
popisuje projevy pacienta s vyse jmenovanou poruchou v oblasti komunikace a pokousi
se nalézt mozna feSeni v pfekonani komunikacnich bariér mezi aktéry komunikace.
Reseni komunika¢nich bariér v praci sestry nabizi oSetfovatelské pojeti Kathryn E.
Bernard, jehoz ptredstaveni je vénovana samostatnd kapitola. V neposledni fad¢ se
teoreticka Cast pokousi priblizit metody, které mohou byt sestie v této velmi specifické
komunikaci napomocny.

Empiricka ¢ast prace piinasi vysledky vyzkumného Setfeni realizovaného za
pomoci kvalitativniho pfistupu. Hlavnim cilem Setfeni bylo zmapovat specifika
komunikace mezi pediatrickou sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra.
S timto cilem souvisi i cil druhy. Tim je zjistit, jaka je Groven znalosti sester v oblasti
komunikace s pacientem s PAS. Pro ziskani Gplné informovanosti o stavu dané
problematiky bylo zapotfebi stanovit i cil tfeti, kterym je zmapovani zkuSenosti
rodinnych pfislusnikti déti s poruchou autistického spektra v oblasti komunikace.
K tématu prace se vaze 1 osobni cil, a to rozsifeni védomosti autorky této prace o dané
problematice natolik, aby nebyla setkanim s pacientem s touto poruchou zaskocena a
byla schopna je uplatnit vramci vykonavani profese sestry. V souvislosti se

stanovenymi cili byly vytvofeny vyzkumné otazky.



Pro samotnou realizaci vyzkumného Setfeni byl zvolen kvalitativni design za
pomoci polostrukturovaného rozhovoru. S ohledem na nadmi vytvoiené cile byl stanoven
vyzkumny soubor tvofeny skupinou sester s praxi v oboru pediatrie a skupinou
rodinnych pfislusnik déti trpicich poruchou autistického spektra. Na oblast pediatrie
jsme se zaméfili, nebot’ se domnivame, ze sestry pracujici v tomto oboru se s pacienty
s PAS setkévaji nejcasté;ji.

Vzhledem k vysoké specifiénosti nami zvoleného vyzkumného souboru jsme pfi
vyhledavani vhodnych respondentii pouzili metodu snéhové koule, a to piredev§Sim u
druhé skupiny respondentd. Polostrukturovany rozhovor vedeny se sestrami s praxi
V oboru pediatrie probihal na pracovisti ¢i v soukromi sester ochotnych poskytnout
rozhovor. Otazky byly sméfovany na zkuSenosti, které sestry s détmi trpicimi
poruchami autistického spektra maji, a na znalosti o dané¢ problematice. Na otazky
tykajici se znalosti sestry odpovidaly pisemnou formou. S druhou skupinou, tvotfenou
rodinnymi pfislusniky déti s poruchou autistického spektra, jsme se setkavali V jejich
domacim prostfedi a otdzky byly zacileny na oblast zkuSenosti rodinnych ptislusnikt
s pribéhem komunikace se sestrami pecujicimi o jejich takto nemocného piibuzného.
Vyzkumné Setfeni u obou skupin respondentli jsme orientovali také na popis priabéhu
komunikac¢niho procesu mezi sestrou a pacientem S poruchou autistického spektra. U
sester jsme se zajimali o metody, které ke komunikaci s détmi s PAS vyuZzivaji. Zaroven
jsme u rodinnych piislusnika zjistovali, na jaké metody déti s PAS reaguji a jaké bézné
uzivaji v komunikaci s blizkymi osobami. K zaznamenani rozhovorti bylo vyuzito
nahravaciho zafizeni a nasledného rucniho pfepisu ¢i v ptfipadé odmitnuti potfizeni
zvukového zdznamu respondentem bylo pfistoupeno k pfimému ruénimu zdznamu
pribéhu rozhovoru. Rozhovory byly nasledné¢ kodovany v ruce metodou ,tuzka a
papir®.

Z vysledkl vyzkumného Setfeni realizovaného ve prospéch této bakalarské prace
vyplyva, Ze sestry, s nimiz rozhovor probihal, maji zkuSenosti s komunikaci s détmi

s poruchou autistického spektra.



Znamena to, Ze kazda sestra ucastnici se naSeho vyzkumného Setieni se jiz
s ditétem trpicim timto typem poruchy setkala. Z Setfeni zaroven vyplynula skute¢nost,
ze vybrané sestry ve vétSiné piipadt disponuji zdkladnimi informacemi o dané
problematice. Vypovédi rodinnych pftislusnikii jsou s vypovéd’'mi sester v rozporu,
nebot’” znich vychdzi skuteCnost, Ze vSeobecna informovanost sester neni tak
jednoznacna, a ze dochazi k situacim, kdy komunikace neprobiha zptisobem, ktery by
odpovidal komunika¢nim dovednostem s ohledem na pacienta s PAS. Vybrané sestry
maji ve vétSin€ pripadi dostatek informaci, ale tyto informace nejsou schopny pievést
do praxe. Vysledky naseho vyzkumného Setfeni nelze globalizovat na vSechny sestry
pracujici v pediatrii, coZ potvrzuji rodinni pfisluSnici, ktefi popisuji na rozdil od sester,
jak pfijemné, tak i nepfijemné zkuSenosti spojené s komunikaci se sestrou.

Vzhledem ke skutecnosti, ze informovanost sester je piedev§im vazana na jejich
osobni zajem o danou problematiku, nelze konstatovat, Ze tématu specifik komunikace
mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra je vénovan dostate¢ny prostor
Vv ramci profesni piipravy sester. Sami jsme v prubchu tvorby této prace narazili na
uskali spojené s nedostateCcnym mnozstvim literdrnich zdroja, které by byly zaméfeny
na problematiku komunikace v osetfovatelském procesu s pacientem s PAS. Odborné
zdroje vénujici se komunikaci s osobami s PAS jsou zpracovany napiiklad v oblasti
socialni préace, nikoliv vSak v oSetfovatelstvi.

Vétime, Ze poznatky obsazené v této praci vyuZije nejen autorka prace, ale 1 ostatni
sestry a zdravotni¢ti pracovnici jako studijni materidl, a zZe se tato prace stane vychozi

pro dalsi badani v této oblasti.
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Abstract

This bachelor thesis deals with the problem of communication between a nurse and
a patient with autism spectrum disorder (then only “ASD”). This thesis is divided into
two parts — a theoretical one and an empirical one.

The theoretical part of this thesis contains basic information concerning not only
verbal, but also non-verbal communication in nursing which is very significant for the
communication process for persons with ASD. In this part, there is described the role of
a nurse in communicating with a patient possessing normal communication skill in
context of findings concerning the patients who have impaired communication abilities.
The patients with ASD belong into this group. There is an essay in this thesis which
solves the autism spectrum disorders, their definition, classification, causes, diagnosis
and possible treatment. This essay describes the symptoms of a patient with the above
named disorder in communication and trying to find possible solutions to overcome
communication barriers between actors of communication. A nursing conception
Kathryn E. Barnard provides a solution of communication barriers in nurses' work,
whose performance is discussed in a separate chapter. Finally, the theoretical part tries
to offer the methods that may help the nurse in this very specific communication.

The empirical part of the thesis presents the results of a research survey
implemented by using a qualitative approach. The main aim of this research was to
explore the specifics of communication between a paediatric nurse and a patient with
autistic spectrum disorder. This goal is related to the second aim, it is to find out the
level of nurses’ knowledge in terms of communication with a patient. It was necessary
to determine the third goal in order to complete information on the status of the issue,
which is mapping of the experience of family members of children with autism
spectrum disorders in communication. The theme of the thesis is also related to a
personal goal, and that is to increase knowledge of the author of this thesis on the issue
S0 as not to be surprised by a meeting with a patient with this disorder and was able to
apply her knowledge in the context of practise of the nursing profession. Research

questions were created in connection with the aims of the thesis.



The qualitative semi-structured interview was chosen for the actual realization of the
research design. With regard to our established goals, two research groups were
established; the first one was formed by a group of nurses with experience in paediatrics
and the second one was made by family members of children suffering from autism
spectrum disorder. We have focused on the area of paediatrics, as we believe that nurses
working in this field meet patients suffering from ASD the most frequently.

Because of the high specificity of a chosen set of research, the snowball sampling
method was used in order to find suitable respondents, especially in the second group of
respondents. Semi-structured interviews conducted with nurses who have experience in
paediatrics took place in the workplace or in the privacy of nurses who were willing to
be interviewed.

The questions were focused on experience which nurses with children suffering
from autism spectrum disorders have, and on knowledge of the issue. Questions
regarding knowledge were responded by nurses in writing.

We were meeting with the second group, formed by family members of children
with ADS, in their home environments and the questions were directed at the area of
family members ‘experience with the process of communication with the nurses caring
for their relatives. The survey of respondents in both groups was also oriented on the
description of the communication process between the nurse and the patients with ASD.
For nurses, we were interested in methods used in communication with children
suffering from ASD. Concerning family members, we have also investigated on what
methods children with autism react and what methods they commonly use in
communicating with their close people. To record the interviews, a recording device
and a subsequent manual transcription was used. Or in case of rejection of the
phonogram, a respondent was approached to direct manually recording during the
interview. Interviews were subsequently coded in your hand, or of using method of
“pencil and paper”.

The results of the survey, realized in benefit of this thesis, show that nurses with
whom the interview was conducted, have experience in communicating with children

with autism spectrum disorder.



It means that each sister participating in our research has already encountered with
a child suffering from this type of disorder. The survey also revealed that the selected
nurses in most cases have basic information about the issue. The statements of family
members are in conflict with nurses’ statements. This is because it shows the fact that
the general awareness of nurses is not so straightforward and that there are situations
where communication does not happen in a manner which would correspond to
communication skills of patients with ASD. Selected nurses have, in most cases enough
information, but they are not able to put these information into practice.

The results of our research cannot be generalized to all nurses working in
paediatrics. This is confirmed by family members, who describe, unlike nurses, both
pleasant and unpleasant experience associated with communication with the nurse.

Given the fact that awareness of nurses is mainly linked to their personal interest in
the issue, it cannot be said that the theme of specifics of communication between a
nurse and a patient with ASD is treated with ample space under the training of nurses.
We ourselves in the course of making this thesis encountered with difficulties
associated with insufficient literary sources, which would focus on the issue of
communication in nursing process with patients suffering from ASD. Professional
resources dedicated to communication with persons with ASD are processed in areas
such as social work, but not in nursing.

We believe that the information contained in this thesis will exploit not only the
author of this thesis, but also nurses and other healthcare professionals as a literal
resource and that this thesis will become the default for further research in this area.

Key words:

A nurse, a patient, communication, nursing, autism spectrum disorder
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Uvod

Tuto praci na téma ,,Komunikace mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického
spektra“ jsme se rozhodli napsat diky zajmu, ktery autorka projevuje o praci s détmi a
jejimu presvédéeni, Ze problematice poruch autistického spektra neni ze strany sester
ani Siroké vefejnosti vénovana dostatecnd pozornost. Kazdy rok ptibyva osob, kterym je
diagnostikovana jedna z poruch autistického spektra. Je tedy vysoka pravdépodobnost,
ze se kazda sestra béhem svého profesniho Zivota s osobou, kterda trpi poruchou
autistického spektra, setkd. Proto povazujeme za velmi dilezité, aby sestry mély
dostatek védomosti a dovednosti v oblasti komunikace s pacienty trpicimi poruchou
autistického spektra, které budou moci vyuzit a aplikovat do praxe, nebot’ praveé
komunikace je v tomto ptfipadé¢ velmi specifickd. Mohou tak ptedejit konfliktim a
usnadnit pacientim s touto poruchou nejen lepsi orientaci v pozadavcich, které na né
kladou, ale také usnadnit pribéh celého osetfovatelského procesu.

Hlavnim cilem této prace je zmapovat specifika komunikace mezi pediatrickou
sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra. Soucasné povazujeme za dulezité
zjistit, jaka je uroven znalosti sester v oblasti komunikace s pacientem s touto poruchou
a zmapovat zkusenosti rodinnych pfislusnikti déti s poruchou autistického spektra
v oblasti komunikace se sestrou.

Dostupné odborné zdroje zabyvajici se poruchami autistického spektra jsou urceny
predevsim specidlnim pedagoglim, socidlnim pracovnikiim a rodinnym piislusnikiim
takto nemocnych osob. Pro sestry a pracovniky ve zdravotnictvi je dostupnych
monografii minimdlni pocet. Dosavadni poznatky jsou dostupné predevSim
prostfednictvim clanki, které neposkytuji komplexni informace o dané problematice,
ale obsahuji pouze jednotlivé poznatky v neucelené podobé. Z tohoto divodu se
domnivame, Ze téma nasi prace je velmi aktudlni a pevné véfime, Ze se pro sestry stane

pfinosem a posune jejich informovanost v dané oblasti zase o kus dal.
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1. Soucasny stav

1.1 Komunikace v oSetrovatelstvi

Pro uvedeni do problematiky nasi bakalarské prace je podstatné nejdiive definovat
termin komunikace v oSetfovatelstvi a to z toho divodu, ze uméni komunikovat je jedna
pifimo na péci o nemocného clovéka, ovladat. Autoii zabyvajici se komunikaci mezi
sestrou a pacientem definuji komunikaci riznym zptsobem. Spatenkova a Kralova
(2009) popisuji komunikaci jako poskytovani zprav, sdileni informaci, vzajemné
vyménovani myslenek a vyjadfovani se takovym zpiisobem, ktery povede ke
vzajemnému porozuméni (Spatenkovéa, Kralova, 2009). Tuto definici doplituji slovy:
., V osetrovatelském procesu je komunikace vymeénou informaci tykajicich se zdravi a
péce mezi pacientem a sestrou, pricemz oba ucastnici komunikace jsou zdroven
vysilacem a prijimacem informaci* (Spatenkova, Kralova, 2009, str. 9).

Zacharova, Hermanovd a Sramkova (2007) zmifiuji tii specifické druhy
komunikace, které neodd¢litelné patii ke kvalitné provadéné oSetfovatelské péci. Jedna
se o socidlni komunikaci, ktera je neplanovana a odehrava se pii neformalnich setkanich
sestry s pacientem v pribéhu kazdodenni oSetfovatelské péce. Dal§im druhem je
komunikace strukturovana, ktera se lidi tim, Ze je planovana. Casto se jedna o Gicelny
rozhovor, ktery ma pfedem urCeny obsah, zaméfeny jiZ na konkrétni téma. Mize se
odehravat naptiklad v rdmci edukacniho procesu. V neposledni fad¢ je dilezitd takeé
terapeutickd (lécebnd) komunikace, jejimz ucelem mulze byt pomoci pacientovi
vyrovnat se s nepfiznivou situaci, ve které se ocitd napiiklad po sdé€leni neptiznivé
diagnoézy (Zacharova, Hermanova, Sramkovéa, 2007). Ve zdravotnickém prostiedi je
vice nez kdekoliv jinde dulezité, aby komunikace probihala efektivné a dochézelo tedy
K porozuméni. K efektivité celého komunika¢niho procesu ptispiva, predavame-li
informace ve srozumitelné formé. Také nesmime opomenout poskytnout dostatek
prostoru pro zopakovani podavanych informaci a piipadné dotazy ze strany pacienta

(Vengléarova, Mahrova, 2006).
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Stejné tak dulezité je zachovat respekt a tictu k nemocnému, ziskat si jeho divéru,
projevit empatii a aktivné naslouchat. Neméné podstatné je také zajistit dostatek c¢asu,
klid, soukromi a neruseny prostor nejen pro komunikaci se samotnym pacientem, ale
také s jeho rodinou, ktera je pro nemocného velmi dilezita a v tomto procesu zastupuje
nenahraditelnou roli (Spatenkova a Kralova, 2009).

Jeji prabeéh musime uzptsobit také celkovému stavu a veéku naseho pacienta.
Naptiklad komunikujeme-li s nemocnym ditétem, nesmime ignorovat fakt, ze i nemoc,
ktera ma mirny pribeh, je pro nemocné dit€¢ velmi zatézujici, vzbuzuje strach, vaze se
s uzkosti a o¢ima malého pacienta se mize zdat neprekonatelnou prekazkou. Je tedy
tieba vynalozit daleko vice usili k ziskani divéry. Také se vzdy snazime brat ohled na
aktudlni rozpoloZeni pacienta, projevime zdjem a pfistupujeme ke kazdému jako
Kk individualni bytosti, ktera ma své biologické, socialni, psychologické i spiritualni
potieby. Dodrzovani téchto zésad patii k profesionalnimu piistupu, ktery je v profesi

sestry velice dulezity (Zacharova, 2008).

1.1.1 Sestra v roli komunikdtorky

Vzhledem ke skutecnosti, ze Uloha sestry je pro kvalitni péfi o nemocného
nenahraditelnd, je tfeba zdlraznit, Ze sestra musi byt schopna zastoupit celou fadu roli.
Jeji role jsou promeénlivé v zavislosti na osob€, ke které se vztahuji. Jinou roli sestra
zaujima k l1ékafi, ostatnim sestram ¢i pacientovi (Plevova a kol., 2011). V ramci
vykonavani oSetfovatelské péce se nejcastéji ocita v roli poskytovatelky oSetfovatelské
pé€e, manazerky, edukatorky, advokatky, nositelky zmén, vyzkumnice a mentorky
(FarkaSova, 2006). Z vySe uvedenych vychazi také role komunikatorky, protoze praveé
proto, aby mohla plnit o¢ekavani, které¢ souviseji s uvedenymi rolemi, je potieba, aby
méla vyborné komunikaéni schopnosti.

Musi byt schopna komunikovat nejen s pacientem a jeho rodinou, ale také

S ostatnimi sestrami, s 1¢ékafi a vSemi, ktefi se podileji na péci o daného pacienta.
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Lze fici, ze komunikace je ve zdravotnickém prosttedi velmi specificka, nebot’ je
nezbytnd a nevyhnutelnd — sestra a pacient se ocitaji témeét nepretrzit¢ ve vzajemné
interakci. Také se vyznacuje svou nezvratnosti. Vyslovené nelze vzit zpét, a proto se
muze stat, ze sestra nevhodnym vyrokem ztrati pacientovu divéru. Déle je tfeba chapat
kazdy komunikaéni proces ¢i rozhovor jako neopakovatelny, nebot’ miize nastat situace,
pii které v pripad¢ odlozeni nebudou pfisté k rozhovoru stejné vhodné podminky.

Musime mit na paméti, Ze komunikacni dovednost patii k profesionalnimu chovani
sestry a zékladem takového chovani je vlastni zajem kazdé sestry, pro kterou je dilezité
porozumét svému pacientovi (Zacharova, Simitkova-Cizkova, 2011). Tak jako v kazdé
profesi, tak i ve zdravotnictvi se komunikace vyznacuje vlastnimi specifiky a
zakonitostmi. Role komunikétorky se mize stat pro sestru té¢zko zvladdnutelnou, nebot’
se denné setkava s celou fadou naprosto individudlnich osobnosti, se kterymi je nutné
pracovné komunikovat v mnohdy tézkych, nestandartnich situacich a pod natlakem

stresu (Hekelova, 2012).

1.1.2 Verbalni a neverbdlni komunikace s pacientem

Vsichni ti, ktefi pfichdzi do styku s nemocnym c¢lovékem, musi znat alespon
zékladni informace o komunikaci. Je tfteba byt si védom toho, ze komunikace neni jen
pouziti slov, ale jisté informace predavame i1 pokud pravé ml¢ime. Komunikaci je tedy
mozné dé€lit na verbalni a neverbdlni. Verbalni komunikace je ptfedpokladem pro
dosaZeni spoluprace s pacientem, slouzi ptedevsim ke sdé€lovani obsahu informaci a v
jejim prubéhu dochazi k pouziti slov. Pro srozumitelnost obsahu je pro pacienta klicova
jeho jednoznacnost a stru¢nost. Nasim cilem neni ptedat pfili§ mnoho informaci, které
jsou pro pacienta v dany moment nepodstatné. Naopak je piinosné srovnat své
myslenky pfed zahdjenim samotného rozhovoru a ptedat dilezitou zpravu pokud mozno

nejpresnéji a nejvystiznéji, jak jen dovedeme.
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Podstatné k pochopeni preddvaného obsahu jsou také vhodné zvolena slova, proto
neni doporuceno pouziti zbytecné¢ odbornych terminti, kterym nemocny nerozumi
(Spatenkova a Kralova, 2009). Pokud sestra vede rozhovor s pacientem, méla by se
presvédcit, ze zprave, kterou predala, bylo porozuméno. V této fazi musi poskytnout
prostor pro vyjadfeni ¢i reakci, pro dotazy a ptipadné doplnéni informaci (Venglarova,
Mahrova, 2006).

Pozornost je tieba vénovat také hlasitosti, vySce tonu, tempu a kvalité feci. Rusive
pusobi taktéz nevédomé pouzivani stereotypnich slov — naptiklad hm, vlastn¢ atd.
(Vrublova, 2006). Zdravotni sestra by méla byt schopna pacientovi vysvétlit pribeéh
vySetfeni a terapie nebo spravné vést s pacientem rozhovor, ktery je dilezity k ziskani
pottebnych informaci poptipad¢ k jejich ptedani (Venglatfova, Mahrova, 2006).

Neméné dilezitou pozici zaujimd komunikace neverbalni. Miizeme ji definovat
jako komunikaci bez pouziti slov. Probihd prostfednictvim téla a vzdy doprovazi
verbalni komunikaci. Zvlastni pozornost bychom méli vénovat tomu, abychom
zachovali kongruentnost, tedy shodu mezi verbalnimi i neverbalnimi projevy.
Neverbdalni projev musi byt proto pfiméteny naptiklad vaznosti informace, kterou prave
predavame. Mezi neverbalni projevy patii mimika. Jde o pohyby svall v obliceji, které
napomahaji vyjadfit emoce. Nedilnou soucasti jsou pohledy do o¢i, protoze nejvice
informaci je Clovek schopen pfijmout prostiednictvim zraku. Pohled do oc¢i také
napomahd knavozeni davéry (Vrublovd, 2006). Dilezitym prosttedkem
Vv oSetfovatelstvi je také haptika, neboli komunikace pomoci dotykil. K té dochazi jiz
béhem prvniho kontaktu s pacientem, ktery bychom méli zahdjit podanim ruky.
Zvyraznit mluvené je mozné také pomoci pohybil hornich koncetin, dolnich koncetin a
hlavy, které nazyvame gestikou. Je dilezité tyto projevy kontrolovat — mohou pisobit
agresivnim dojmem nebo naopak vyvolat v pacientovi pocit naseho nezajmu
(Janackova, Weiss, 2008). Nemén¢ vyznamna je proxemika, tedy vzdalenost mezi nami
a pacientem. Ve zdravotnictvi Casto dochazi k situacim, ve kterych je nutné pristoupit
k pacientovi v té€sné blizkosti a tim narusit jeho intimni zonu.

Déle komunikujeme také pomoci posturiky, tedy drzenim téla a postojem, ze

kterého mizeme vycist naptiklad bolest, strach a nejistotu (Vrublova, 2006).
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1.2 Pacient s narusenou komunikaéni schopnosti

V ptedchozich kapitoldch jsme se vénovali komunikaci v oSetfovatelské péci
obecné. Nyni se sohledem na téma prace zamécfime na problematiku komunikace
s pacientem s naruSenou komunika¢ni schopnosti.

Kazda sestra se béhem své praxe setkd s velkym pocétem pacientd. Je tieba
neopominat fakt, ze ne kazdy ¢lovek je komunikace schopen na takové Grovni, na které
musi dojit k porozuméni, nebot’ je zndma cela fada komunikacnich bariér zptisobenych
smyslovym ¢i jinym znevyhodnénim, které mohou porozuméni mezi aktéry
komunikace zabranit. PfibliZzeni problematiky vSech téchto znevyhodnéni neni pro nasi
praci podstatné. V nasledujici stati se tedy zamétime pouze na naruseni komunikacéni
schopnosti jako jednoho z typickych symptomi poruch autistického spektra.

Kalvach (2011) definuje naruSeni komunikaéni schopnosti u pacienta néasledovne¢:
,, Komunikacni schopnosti, jazykové i recové (jazyk a rec), jsou specificky lidskou
dovednosti, nastrojem lidského mysleni i zdakladnim projevem lidské osobnosti. Jejich
deficit negativne ovliviiuje kvantitu i kvalitu vymeény informaci, md pro pacienta zavazné
psychosocidlni diisledky a primo souvisi s jeho seberealizaci, autonomii, participaci i
sobéstacnosti“ (Kalvach, 2011, str. 229). Naruseni komunikacni schopnosti muze
doprovazet celou fadu onemocnéni, pro které zatim nezname efektivni 1écbu. Proto neni
primarnim cilem vylécit dané onemocnéni, ale rozvinout schopnost komunikovat na
maximalni moznou urover, jaké je pacient schopny dosahnout. Diagnostice, terapii, ale
také prevenci naruSené komunikacnich schopnosti se ve€nuje védni obor, ktery
nazyvame logopedie (Kalvach, 2011). NejpodstatnéjSim a nejuzivanéjSim
komunika¢nim prostfedkem, ktery ke komunikaci vyuZivame, je mluvena fec.

Slowik (2007) zminuje 4 jazykové roviny, které je tfeba posoudit v prib&hu
logopedické diagnostiky. Jednd se o rovinu foneticko-fonologickou, ktera se zabyva
vyslovnosti a zvukovou strankou feci. Dale o rovinu lexikalné-sémantickou, kterad

zahrnuje slovni zasobu a porozuméni vyznamu slov.
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Jako tfeti uvadi morfologicko-syntaktickou rovinu, ktera souvisi s gramatikou a
stavbou vét a posledni rovinu pragmatickou, kterd se poji s pouzivanim feCi ke
komunikaci v socialnim prostiedi. NaruSeni jedné nebo vice téchto rovin tedy znamena
naruseni komunikacni schopnosti (Slowik, 2007). Je tfeba zduraznit, ze u pacientli
s poruchou autistického spektra nemusi byt zcela vyjimkou, dochazi-li k naruseni vSech
vyse uvedenych jazykovych rovin.

Je znamo vice druhli vad a poruch feci. Délime je na centralni a neurotické vady a
poruchy, vady mluvidel, poruchy artikulace, poruchy hlasu a symptomatické vady a
poruchy. Do skupiny centralnich vad a poruch feci patii naptiklad vyvojova dysfazie,
tedy opozdény vyvoj feci ¢i afazie, neboli naruseni jiz vyvinuté schopnosti porozuméni
a produkce feci. Mezi neurotické vady a poruchy fadime napiiklad mutismus, neboli
onéméni ¢i elektivni mutismus, coz je vybérovd nemluvnost vic¢i vybrané konkrétni
osob¢. Symptomatické vady a poruchy jsou zptisobené jinym primarnim onemocnénim,
napiiklad mentalnim postizenim (Slowik, 2007). Ve spojitosti s tématem této prace jsou
prave centralni, neurotické a symptomatické vady a poruchy feci nejvyznamné;jsi, nebot’
se jedna o nejCastéj$i projevy pacientii s poruchou autistického spektra v oblasti
komunikace. Vady mluvidel, poruchy artikulace a poruchy hlasu neni podstatné dale
definovat. V dusledku takto naruSené komunikac¢ni schopnosti mohou nastat situace, ve
kterych nam na§ pacient nerozumi a nemusi tedy spravné chapat naSe poZadavky.
V téchto situacich se stava nejistym a s touto nejistotou se poji nebezpeci agresivniho,
tedy ato¢ného chovani, jehoz cilem je zamérné ¢i nezamérné ublizit (Zacharova, 2009).
Ulohou zdravotni sestry je témto situacim zabranit piizpsobenim svého piistupu
K pacientovi a tim ptedchazet konfliktu. Zde sehrava svou vyznamnou roli kvalita
prvniho kontaktu s pacientem, kterého se ve vétSin€ piipadii praveé sestra ucastni.
Z tohoto divodu je mimo jin¢ dulezité podat dostatek informaci, které napomuiizou
nemocnému v orientaci ve zdravotnickém prostiedi (Petr, Markova a kol., 2014). Vice
se konkrétnimi projevy budeme zabyvat v kapitole 1.4, kterd se nazyva projevy pacienta

s poruchou autistického spektra.
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1.3 Poruchy autistického spektra

V piedchozi kapitole jsme se vénovali naruSeni komunika¢ni schopnosti, ktera je u
pacientli s PAS casto pozorovanym jevem. Pro uplné uvedeni do problematiky této
prace se nyni budeme zabyvat poruchami autistického spektra obecné.

Lze ftici, ze vzhledem k vysokému vyskytu poruch autistického spektra je realné, ze
se témer kazda sestra béhem vykonavani svého povolani s pacientem trpicim jednou
Z poruch autistického spektra setkd. Je proto nezbytné byt informovadn o této
problematice.

Cadilova a Zampachova (2012) definuji poruchy autistického spektra nasledovné:
,, Autismus je v soucasné dobé povazovan za neuro-vyvojové postizeni mozkovych funkci
S velmi vyznamnou dédicnou komponentou. Jeho dusledkem je, Ze clovek atypicky
vnima, zpracovavd, vyhodnocuje a reaguje na informace prichazejici z okoli, i na
viastni proZitky (napr. co vidi, slysi, pocituje), nedokdaze primerené komunikovat,
navazovat socidlni vztahy ani rozvijet predstavivost, fantazii a tvorivost” (Cadilova,
Zampachové, 2012, str. 7). Poruchy autistického spektra jsou tedy pervazivni (do
hloubky pronikajici), neuro-vyvojové poruchy, vznikajici jako disledek vrozeného
postizeni mozkovych funkei, které nam umoznuji komunikaci, socidlni interakci a
piedstavivost — tzv. Triada (Cadilova, Zampachova, 2012).

Rozsah naruSeni téchto oblasti je velice individudlni a 1i$i se v zévislosti na typu
poruchy. Z tohoto divodu osoba trpici jednou z poruch autistického spektra miize mit
rizné komunikacéni schopnosti. To znamen4, Ze nekteii pacienti s PAS nemluvi viibec a
néktefi maji potize s vyjadfovanim a se slovni zasobou. Poruchy tohoto typu mohou
také doprovazet jiné onemocnéni, ovlivilujici intelektové schopnosti pacienta. Tyto
poruchy nemusi pro nemocného nutné znamenat Uplnou socialni izolaci, protoze kazdy
se projevuje jinym stupném zajmu o socialni kontakt (Cadilova, Jin, Thorova, 2007).
Mohou se také vyskytovat soucasné s jinou poruchou, ¢asto mentalni retardaci, riznymi
syndromy vzniklymi na genetickém podkladu, poruchami aktivity a pozornosti,

epilepsii nebo také vadami zraku ¢i sluchu.
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Proto pfi oSetfovani téchto pacienti musime zohlednit i pfidruzené onemocnéni
(Cadilova, Zampachova, 2012). Nesmime opomijet ani rodinu pacienta, nebot’ pro ni
predstavuje takto nemocny blizky velmi velkou psychickou zatéz, ktera je spojena Casto

S tém¢ér nepietrzitou péci (Oslejskova, 2008).

1.3.1 Klasifikace poruch autistického spektra

Po ziskani obecnych informaci o PAS v ptfedchozi kapitole je nyni tfeba zdlraznit,
ze jak uz znéazvu vyplyva, zabyvame se celym spektrem poruch, znichz kazda
predstavuje jinou miru poSkozeni a ma své specifické projevy. V nésledujici stati se
tedy budeme vénovat jednotlivym diagnézam, které patii do poruch autistického
spektra, a pokusime se shrnout jednotlivé komunikacni bariéry s nimi spojené.

Dle mezindrodni statistické klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich
problémi spadaji pervazivni vyvojové poruchy obecné pod oznaceni F84, pfi¢emz
vSechny druhy téchto poruch disponuji vlastnim oznacenim, které uvedeme nize vzdy u
jejich konkrétnich nazvi (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2014).

Mezi nejcastéjsi poruchy autistického spektra patii deétsky autismus (F84.0). Jedna
se o komplexni vyvojovou poruchu, kterd se u kazdého takto nemocného projevi jinym
zpusobem a v jiné mife.

Pacient stouto poruchou bude mit pravdépodobné obtize v oblasti socialni
interakce, narusena bude verbdlni i neverbdlni sloZka komunikace a postihnuta bude i
schopnost predstavivosti. Jsou znamy tézké, ale 1 mirné formy détského autismu.

Tézké, které nazyvame nizko-funkéni autismus, mohou byt doprovazeny mentalni
retardaci, t¢Zkymi poruchami chovéani nebo neschopnosti verbalniho vyjadieni. Naopak
pacient trpici vysoce-funkénim autismem mitize trpét poruchami feci, lehkou formou
mentalni retardace nebo poruchou aktivity a pozornosti (Cadilova, J&n, Thorova, 2007).

Setkat se mizeme také s pacientem trpicim Aspergerovym syndromem (F84.5),

ktery bude mit pravdépodobné potize v komunikaci a socidlnim chovanim.
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Tato porucha nemusi byt doprovazena postizenim intelektu nebo fecovymi
schopnostmi. Intelekt miize byt primérny, podprimérny nebo dokonce nadprimeérny.
Obtizn¢ se muze orientovat v nékterych prvcich neverbalni komunikace. Mezi dalsi
ptiznaky patii poruchy aktivity a pozornosti, neschopnost logického uvazovani nebo
$patna adaptace (Cadilova, Jtn, Thorova, 2007).

Zvlastni poruchou je takzvany atypicky autismus (F84.1), pti kterém pacient s touto
poruchou splituje jen castecné kritéria pro diagnostiku détského autismu, nicméné
vyskytuji se u n¢j nékteré ptiznaky, které jsou typické pro tuto poruchu.

Velmi zavazna porucha autistického spektra je Rettiiv syndrom (F84.2), ktery je
geneticky podminény a doprovazeny tézkym neurologickym postizenim. Vzhledem k
velmi zadvaznym komplikacim souvisejicim s timto postizenim vétSina takto nemocnych
déti po narozeni nepieziva (Cadilova, Zampachova, 2012).

Za vzéacny druh poskozeni povazujeme détskou dezintegracni poruchu (F84.3). U
téchto pacientli probihd vyvoj do ur¢itétho momentu zcela uspokojivé a poté dochazi
K vyraznému regresu a nastupu tézké mentalni retardace. K dal$im projeviim tohoto
onemocnéni patii zachvaty vzteku, potize se spankem, agresivita, uzkost, abnormalni
reakce na sluchové podnéty nebo potize s koordinaci pohybt a vzdy je porusen intelekt

(Cadilova, Jan, Thorova, 2007).

1.3.2 P¥i¢ina, diagnostika a moZnosti terapie poruch

U kazdého onemocnéni se vzdy zajimame o pti€inu, a to zejména z toho ditvodu, Ze
zname-li mechanizmus, ktery nemoc zplsobuje, mizeme snadnéji rozpoznat druh
onemocnéni a zah4jit v€asnou lécbu. Pricina poruch autistického spektra neni ale zatim
zcela znama. Existuje vSak celd fada faktorti, které se na jejich vzniku pravdépodobné
podileji. Jednd se o syndromy, tedy soubory nékolika ptiznaka, které se dale projevuji
v chovéni, prozivani a komunikaci takto nemocného ¢lovéka. Tyto pfiznaky vznikaji
ziejme v prubehu zmén, které se odehrdvaji béhem vyvoje mozku, pfed narozenim,

béhem porodu a po narozeni.
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Je pravdépodobné, ze zmény, které vedou k této poruse, maji neurobiologicky
zéklad. Jsou tedy ovlivnény geny, hormony nebo prostfedim, ve kterém nas zivot
probiha. Z hlediska pfi¢iny je mozné autismus rozdélit na idiopaticky anebo
syndromovy, neboli sekundarni, ptfi¢emz idiopaticky typ postrddd pfi¢inu zcela a
syndromovy typ je Casto spojen s mentalni retardaci (Oslejskova, 2008). V poslednich
letech ptibyva osob s diagnézou nekteré z poruch autistického spektra, jejich vyskyt v
populaci byl vypocitan na ¢islo 0,9 %.

Nemiizeme jednoznacné piijmout tvrzeni, ze se narodi vice déti, které témito
poruchami trpi, nebot’ dfive byla celd fada téchto poruch chybné diagnostikovana jako
mentalni retardace ¢i porucha osobnosti. V dnesni dobé, ve které se odbornici, ktefi se
touto problematikou zabyvaji, snazi specializovat pro pomoc témto osobam, je situace
jina. V Ceské republice vznikla stiediska, ktera se touto problematikou zabyvaji a jsou
schopna tyto poruchy jednozna¢né diagnostikovat. Mezi takové instituce patii napiiklad
poradenské a diagnostické stiedisko APLA, nebo Détska psychiatricka klinika ve
fakultni nemocnici v Motole a cela fada dalsich (Thorova, Sporclové, 2012).

Diagnozu jedné =z poruch autistického spektra odbornici zifad klinickych
psychologi ¢i psychiatrii piidéluji na zakladé mnozstvi a typu symptomi, tedy
priznaki, které se u daného pacienta vyskytuji. Tim nemoc nejen definuji, ale dokazi
také urcit jeji rozsah. V piipadé, ze diagndza neni jednoznacna, Casto pouziji termin
autistické rysy €i jind pervazivni porucha. Je ale velmi dulezité, aby diagndza, kterou
stanovi, byla spravna, nebot’ dle ni je poté nutné volit pfistup k takovému jedinci a tento
piistup ovlivni Zivot nejen jeho, ale i celé rodiny (Cadilova, Zampachova, 2012).

Havlovicova (2014) upozornuje na skutec¢nost, ze cilem terapie neni dosahnout
uplného vyléceni poruchy, ale zmirnit pfiznaky, usnadnit Zivot takto nemocnych a sniZit
rodinnou zatéZ na co nejmensi moznou Uroven. Bohuzel Zadny z téchto 1écebnych
postuptl neni univerzalni a vzhledem k rozdilnosti osobnosti a rozsahu poSkozeni u
kazdého jedince, je tfeba vzdy najit takovou lécbu, kterd bude odpovidat potiebam
kazdého nemocného. Cilem téchto postupil je tedy umoznit integraci, ¢ili zaclenéni

v takové mifte, ktera je u kazdého jedince mozna (Havlovicova, 2014).
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1.4 Projevy autistického pacienta v oblasti komunikace

Tuto kapitolu vénujeme konkrétnim projeviim v oblasti komunikace, které u
pacienta s poruchou autistického spektra miZzeme zaznamenat. Znalost téchto projevi je
totiz velmi dulezita pro pochopeni a porozumeéni chovani a jednani, které od takto
nemocného miizeme ocekavat. Jednim a pro obsah této prace nejdilezitéjSim projevem
poruch autistického spektra je naruseni komunikaéni schopnosti (Rihova, 2010).

Opozdény vyvoj feci u ditéte byva Casto prvotnim piiznakem, ktery upozorni rodice
na skuteCnost nasvédcujici tomu, ze néco neni v porddku (Thorova, 2012). V piipadé
naruSeni komunikacni schopnosti mize byt postihnut verbdlni i neverbalni projev
komunikace a ptiznaky se nejcastéji poprvé projevi pred dosazenim tietiho roku zivota
(Rihova, 2011). Nejéast&ji dochazi k opozdénému vyvoji feci, k omezenému vyuziti
feCi a mulze nastat i situace, kdy fe€¢ neni vyvinuta vibec. V neverbalni slozce
komunikace dochazi k neschopnosti orientovat se v jednotlivych jevech — v mimice a
gestice. Podstatné je, Ze i u pacientl, u kterych doslo k vyvinuti feci, mohou pozd¢ji
nastat obtiZe s udrzenim smysluplné konverzace s ostatnimi (Cadilova, Zampachova,
2012).

V komunikaci s osobou s naruSenou komunika¢ni schopnosti se mohou objevovat
rizné jevy jako naptiklad mutismus, ktery se projevuje tim, Ze pacient nemluvi viibec
nebo je jeho slovni zasoba zna¢né omezena. Ddle jevi nezdjem o mluvené slovo a
nemusi tedy reagovat na nase fecové pokyny. V. mimoslovni komunikaci, kterd je velmi
omezend, se pacient vyhyba ocnimu kontaktu a mimika a gesta jsou nepatrné. Pokud
uziva verbalni komunikaci, tak €asto velmi jednostrannou, tedy na dané téma, o které
jevi zajem. V takové situaci je velmi slozité¢ vést dialog a tedy ziskat informace, které
jsou pro nas vyznamné. Pacient s poruchou autistického spektra mize mit dale také
potiz s ptfizptisobenim komunikace socialni situaci. Spolecensky nevhodné vyroky

mohou byt Casto chybné pfisuzovany Spatné vychove.
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Castym projevem je také nepiiméfena intonace a hlasitost fe¢i, pouZivani
jednoduchych vét, mnohdy mimo kontext celé konverzace, tendence opakovani urcitych
vyrazi a vé€t, nebo také neschopnost vyjadfit své pocity, informace z minulosti a
podobné (Cadilova, Jan, Thorova, 2007). Neni zcela vyjimkou, vytvaii-li takto
nemocny sva vlastni slova k pojmenovéavani lidi nebo véci a uziva-li je pravidelné.
Tento jev nazyvame Neologismy. Dal§im z moznych projevil je uzivani nadmérné
zobecnénych slov, které nesouvisi s ptivodnim vyznamem. Re¢ byva spise mechanicka,
formalni a také neni zcela vyjimkou, mluvi-li pacient sdm o sobé ve tfeti osobé (Rihova,
2010). Vedle projevt v oblasti komunikace mohou byt pacienti postizeni také v oblasti

socialni interakce ¢i predstavivosti.

1.5 Vyuziti nékterych aspektii modelu Kathryn E. Barnard pri navazani

komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra

Obecné Ize konstatovat, ze pro sestru je témét nemozné nalézt vhodnou metodu ¢i
techniku komunikace, kterd by byla G€innd u vSech osob s poruchou autistického
spektra. Pomiickou, kterd by ji mohla pomoci zaujmout spravny pfistup ke komunikaci
s pacientem s poruchou autistického spektra, by mohl byt oSetfovatelsky model, ktery
vytvofila Kathryn E. Bernard (1938 — 2015) v 70. letech minulého stoleti.

Kathryn E. Barnard byla jednou z pedagozek a vyzkumnic, které se vyznamné
podilely na rozvoji oSetfovatelské péfe vénujici se zejména détské casti populace
(Alligood, 2014). Od roku 1963 az do svého odchodu do diichodu v roce 2006 ptsobila
na Washingtonské univerzité, kde byla ndpomocna vzniku ndrodniho hnuti, které
smétovalo ke kladeni dirazu na dulezitost obdobi détstvi a vztahli déti a matek. Byla
uznavanou vyzkumnici, kterd se zabyvala oblasti duSevniho zdravi déti a je drzitelkou

mnoha vyznamnych ocenéni za praci v této oblasti (University of Washington, 2014).
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Od roku 1960 se vénovala publikacni ¢innosti zaméfené na zlepSovani zdravi déti a
jejich rodin. Svou praci zacala studiem mentalné a télesné postizenych déti a dospélych
a smefovala ji k vytvofeni metod, slouzicich pro hodnoceni zdravi, ristu a vyvoje a
vztahu mezi matkou a ditétem. Svoji praci obohatila i sledovanim vztahu mezi zivotnim
prostiedim a prubéhem vyvoje déti. Je zakladatelkou projektu Nursing Child
Assessment Satellite Training (OSetifovatelské posouzeni ditéte skrz satelitni odbornou
ptipravu), jehoz hlavnim cilem je poskytovat zdravotnikiim po celém svété informace
potiebné pro posuzovani vyvoje déti a interakci mezi rodici a détmi.

Tato ¢innost se stala zdkladem pro oSetfovatelské pojeti, jez vytvoftila v roce 1978 a
diky kterému vstoupila do povédomi oSetrovatelské verejnosti (Alligood, 2014).

Pojeti Kathryn E. Barnard ,,interakce rodi¢ — dité* se ukazuje byt v soucasné dobé
velmi inspirativni, nebot’ mize pomoci usnadnit interakci mezi sestrou a pacientem
s poruchou autistického spektra zejména v situacich, kdy je nutnd hospitalizace ditéte
s poruchou autistického spektra. Jedna se o zpusoby, jimiz zjistujeme vyvoj ditéte a
jeho zdravi, riist a rozvoj, na jejichz zakladé mizeme provést vyhodnoceni situace a
zvoleni vhodné komunikacni techniky, adekvatni pro komunikaci s danym pacientem.
Kathryn E. Barnard chéape rodice a dit¢ jako systém, tedy celek, pfi¢emz funkce tohoto
celku je ovliviiovana chovanim jednotlivych ¢lentl. Zarovenn ma vSak chovani ¢lent
dopad na tento celek. K hodnoceni je nezbytné vyuziti pfitomnosti podnéti, které dité
vysila rodi¢i a na které rodi¢ ur€itym zplsobem reaguje, a tim usmérnuje své chovani.
Zareaguje-li rodi¢ na podnét vyslany ditétem a modifikuje své chovani, o¢ekavame od
ditéte reakci na chovani rodici. Pokud dité toto ocekavani nesplni, je adaptace
nemozna. VSimame si také citlivosti rodi¢ii na podnéty ditéte, tedy zda rodi¢ rozumi
signalim, které dit¢ vysild. Dle této koncepce je dale dilezité sledovat, zda je rodi¢
schopny rozpoznat a snizit stres ditéte. Pozornost by méla byt vénovana 1 rodici, ktery je
v roli pecCovatele, a aktivitdm, které vyuziva pro posileni svého poznani, socialniho a
emociondlniho ristu. Velky diiraz klademe na hodnoceni interakce mezi ditétem a

matkou.
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Pro spravné hodnoceni interakce ditéte jsou tedy stézejni tfi Cinitelé — rodic, dité a
prostiedi. Pti této interakci dité ovliviiuje rodice a naopak a oba soucasné jsou vzajemné
ovlivitovani prostfedim, ve kterém se nachazeji (FarkaSova, 2006).

Zde sehrava svou diilezitou roli sestra, jejimz ukolem je vytvofit prostiedi, které se
stane vyhovujicim pro rodice i dité. Sestra by neméla opomenout skutecnost, ze rodi¢
nebo ¢len rodiny, ktery ma s pacientem blizky vztah, ji mize byt pfi oSetfovani
nemocného velmi napomocny, nebot’ reakce na takto blizkého ¢loveka je intenzivnéjsi,

navzajem se dokonale znaji a jsou schopni ¢ist signaly, které si vzajemn¢ vysilaji.

1.6 Zasady komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra

Pro efektivni komunikaci s pacientem trpicim nékterou z poruch autistického
spektra je tfeba znat nckolik zésad, které ndm mohou pomoci usnadnit vzijemnou
spolupraci. Rihova (2011) uvadi nékolik zasad, jejichz dodrzovani nam miZe pomoci
usnadnit komunikaci s pacientem s poruchou autistického spektra. Velmi napomocni
V poskytovani oSetfovatelské péce nam mohou byt rodic¢e a pfibuzni pacienta, ktefi ho
dokonale znaji a mohou ndm poskytnout pro nds velmi dualezit¢ informace. Tyto
informace se mohou tykat napiiklad jeho potieb, rituali a zajmi. Vychazime také ze
skutecnosti, Ze kazdy pacient je individualni a jeho komunika¢ni schopnost miize
dosahovat rizné trovnég. Proto je kli¢ové seznamit se s komunika¢nim systémem, ktery
mu neni cizi — napf. pomoci obrazki, fotografii atd. Pfredpokladem k tspéchu je také
poskytnuti dostatku ¢asu na pochopeni a zpétnou vazbu, na seznadmeni se s prostredim
pred hospitalizaci nebo pied provedenim oSetfovatelského vykonu.

Neni vhodné nechat pacienta s poruchou autistického spektra cekat v ¢ekarné, proto
se takového pacienta snazime objednéavat na ur€ity Cas a ten nasledné dodrzet. Snazime
se navodit pocit bezpeci a mirnit pocit nejistoty a strachu naptiklad tim, Ze umoznime
pacientovi vzit si s sebou na pokoj ¢i do ordinace jeho oblibeny predmét, nebo hracku.
Velmi piinosnd muze byt také vizualizace, tedy znazornéni pomoci obrazkl c¢i

fotografii.
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Pro mnoho osob trpicich poruchou autistického spektra je vizualizace efektivnéjsi
nez uziti slov, nebot’ ji Iépe chapou, poskytuje jim jistotu a predvidatelnost.

Za samoziejmé povazujeme jasné a srozumitelné slovni vyjadieni s pouzitim spiSe
krat§ich vétnych spojeni. Mluvime tedy konkrétné a bez uziti terminti, kterym nas
autisticky pacient nemusi rozumét (Rihova, 2011).

Dle Brown a Elder (2014) je nezbytné pokusit se 1 s osobami, které se verbalné
neprojevuji, navazat kontakt a to i1 pfesto, Ze mizeme opravnéné piedpokladat, ze
nedojde Kk porozuméni. Pokud zjistime, Ze naS pacient trpi poruchou autistického
spektra, je nemistné ho ignorovat a komunikovat pouze s doprovodem. Stejné tak
bychom neméli automaticky predpokladat, ze tento pacient musi mit nizké 1Q. Snizeny

intelekt neni vzdy doprovodnym symptomem téchto poruch (Brown, Elder, 2014).

1.7 Metody vyuzitelné v komunikaci s pacientem s PAS

V nasledujici kapitole se sezndmime s metodami, které mohou sestfe pomoci
v komunikaci s pacientem trpicim poruchou autistického spektra. VSechny metody
nemohou byt vhodné pro kazdého pacienta, proto je tedy vhodné seznamit se
SnejvysSim moZznym kvantem piistupi a metod, které bychom mohli vyuzit
v komunikaci s osobou s narusenou komunika¢ni schopnosti v souvislosti s poruchou
autistického spektra.

Je zndma celd fada metod, které jsou vyuzitelné a velmi efektivni v takto obtizné
komunikaci. Tyto metody mizeme rozdé¢lit na alternativni a augmentativni.

Ulohou alternativnich metod je nahradit fe¢. Naproti tomu augmentativni metody
komunikace slouzi k posileni soucasnych komunika¢nich dovednosti ditéte. Mezi
metody alternativni komunikace patii znakova fec¢, ktera se nemusi shodovat s klasickou
znakovou feCi, vyuzivanou neslySicimi. Mlze se stat, ze znaky, které naS pacient
vyuziva, nejsou vibec znamé. Vyuziva je v komunikaci s blizkymi, ktefi jim bez
vétsich potizi porozumi. Proto i zde je velikou vyhodou uzka spoluprace s pacientovou

rodinou (Bondy, Frost, 2007).
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Jednou z velmi u¢innych metod je dle Markové a Jedlinské (2012) také vyménny
obrazkovy komunikacni systém neboli VOKS. Jedna se o systém, ktery zcela nahrazuje
nebo vhodné doplituje verbalni projev. Je jednou z alternativnich metod komunikace,
jejiz ulohou je pomoci osobam s poruchou autistického spektra v jejich integraci a
zlepSeni kvality zivota. Diulezitym ptedpokladem pro efektivitu této metody je
schopnost udrzeni pozornosti (Markova, Jedlinska 2012). Komunikace pomoci téchto
obrazkl probiha na zaklad¢ jejich vymény za urCitou odménu. Poskytuje ditéti veétsi
prostor pro komunikaci a také ptirozenost pii vyjadiovani jeho potieb (Bendova, 2011).

Rihova (2010) uvadi n&kolik metod, které je mozné aplikovat u pacientdi s PAS
k efektivni komunikaci. Zdaraziiuje dualezitost okamzité reakce sestry na jakykoliv
pokus o navazani kontaktu. Dale doporucuje z divodu ziskani pacientovi pozornosti
pracovat s barvou a intenzitou hlasu v prubéhu verbalni komunikace. Za dulezitou
povazuje také komunikaci pomoci piedmétli a opakovani gest a pohybu pacienta, ktera
ma za kol navazani zrakového kontaktu a tim zaméfeni pozornosti. Po ziskani jeho
pozornosti doporucuje zachovat a respektovat jeho individualni tempo a poté stanoveni
kratkodobych cilt. Pfi celém procesu je tieba vytvaret a udrzovat klidné a piijemné
prostiedi bez pfitomnosti stresu a prehnanych pozadavki. V priabéhu komunikace je
zapotiebi neustale popisovat aktivity, které¢ pravé délame, abychom zabranili strachu a
uzkosti. Je dalezité mluvit jasn€, srozumitelng, neuzivat abstraktni terminy, ironii ani
vicevyznamova slova a uZivat krat§i vétnd spojeni. V pribéhu komunikace je tieba
nazyvat predméty a c¢innosti po celé jeji trvani stejné. Klicova pro komunikaci
s pacientem s PAS je vzdy vizualizace, tedy znazornéni pomoci obrazka ¢i fotografii,
které jsou pro pacienta s PAS l1épe Ccitelné nez verbalni projev, protoze je Iépe
pochopitelnd, stala, poskytuje jistotu a je predvidatelna (Rihova, 2010).

Riiznymi organizacemi, zabyvajicimi se pomoci lidem s autismem, je nabizena celéd
fada pomtcek, které pomahaji osobam s PAS piekonat piekazky v komunikaci.
Specifickou a velmi zajimavou je metoda APPA (Asistencni pes pro autistu), kterd

pracuje se specialné vycvi¢enymi psy.
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Ti zajiStuji zejména détem s PAS bezpecnost ve venkovnim prostfedi, naptiklad
dostane-li se dité, které nereaguje na své jméno z bezprostiedni blizkosti rodi¢u,
pomaha zprostfedkovavat komunikaci mezi détmi a rodici, podporuje socialni vazby a
motivuje dit¢ ke komunikaci. Jeho ukolem je také informovat okoli ditéte o faktu, ze se
Vv jejich blizkosti vyskytuje handicapovand osoba, coz slouzi predevSim k ziskani

pochopeni a porozuméni ze strany okoli (ELVA HELP o.s., 2015).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

Tuto kapitolu vénujeme cilim stanovenym pro tuto bakalarskou praci a
vyzkumnym otazkdm vyzkumného Setfeni realizovaného ve prospéch této bakalaiské
prace. Nasledujici kapitola bude vénovana metodologii vyzkumného Setfeni a

charakteristice naseho vyzkumného souboru.

2.1 Cile prace

Hlavnim cilem této prace je zmapovat specifika komunikace mezi pediatrickou

sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra.

Intelektualni cil:

Zjistit, jaka je troven znalosti sester v oblasti komunikace s pacientem s poruchou
autistického spektra.
Zmapovat zkuSenosti rodinnych pfislusnikii déti s poruchou autistického spektra

v oblasti komunikace se sestrou.

Prakticky cil:
Tato prace by méla obsahovat souhrn poznatkii o komunikaci s pacienty s poruchou

autistického spektra, odhaleni nedostatkii v této problematice a tim vést ke zkvalitnéni

komunikace mezi sestrou a pacientem trpicim poruchou tohoto typu.

Osobni cil:
Réda bych rozsitila své védomosti o této problematice natolik, abych nebyla setkdnim
s pacientem s touto poruchou zaskoCena a byla jsem schopna je uplatnit v ramci

vykonavani profese, kterou jsem si zvolila.
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2.2 Vyzkumné otazky prace

V souvislosti s cili stanovenymi pro nasi praci, jsme si polozili tyto vyzkumné

otazky:

VOL1: Jaka jsou specifika komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra?

VO2: Jaka je Groven znalosti vybranych pediatrickych sester v oblasti komunikace
s pacientem s poruchou autistického spektra?

VO3: Co tvoii sestram potize v komunikaci s pacienty s poruchou autistického
spektra?

VO4: Jaké zkuSenosti maji rodinni pfislusnici v komunikaci se sestrou?
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3. Metodika prace

3.1 Pouzité metody

Pro empirickou ¢ast vyzkumného Setfeni realizovaného v ramci tvorby nasi
bakalarské prace byl s ohledem na ndmi zvolené cile vybran kvalitativni piistup. Jako
vyzkumnou metodu jsme zvolili polostrukturovany rozhovor se sestrami, které maji
praxi v oboru pediatrie, a s rodinnymi piislusniky déti s poruchou autistického spektra.
Rozhovor se sestrami jsme doplnili péti otdzkami, které jsme sestrdm piedlozili v
pisemné podobé. Jejich tkolem bylo hloubéji prozkoumat znalosti sester o problematice
poruch autistického spektra. Nasim pivodnim zamérem bylo ziskat celkem deset
respondentl, tedy pét sester a pét rodinnych piislusnikid. Vzhledem k
vyrazné individualit¢ vSech naSich respondentli jsme s ohledem K usili dosahnout
teoretického nasyceni vzorku, ziskali z kazdé skupiny o jednoho respondenta vice. Nas
vyzkumny soubor tvoii tedy celkem dvanact respondenti.

Po ustnim souhlasu naSich respondentii byly pofizeny audio zdznamy rozhovort.
Tyto zaznamy jsme pievedli pfimou transkripci do programu Microsoft Word. ProtoZe
tf1 sestry a jeden rodinny pfisluSnik projevili tstni nesouhlas s potizenim audio zdznamu
a u jednoho respondenta z tad sester doslo k technické zavad¢, bylo pro zaznamenani
rozhovoru pfistoupeno K pofizeni ru¢niho zdznamu za pomoci tuzky a papiru.

U vSech respondentli byla zachovana anonymita a nami ziskana data jsme vyuZili
pouze pro ucely zpracovani této bakalatské prace. Tato data byla nasledné analyzovana
za pouziti otevien¢ho kodovani. Vyhledavani respondentli a mapovani terénu zacalo
vzhledem Kk nami stanovenému vyzkumnému souboru jiz v ¢ervnu roku 2015. Samotny
proces sbéru dat byl zah4jen na pfelomu fijna a listopadu 2015 a ukonéen v tnoru 2016.

Vzhledem k vysoké specifi¢nosti nami vybraného vyzkumného souboru jsme pfi

vyhledavani vhodnych respondentii zvolili metodu sn¢hové koule.
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Plevova a kol. (2011) ji popisuji nasledovné: ,, Vyzkumnik navize kontakt s urcitou
skupinou jedincii, pomoci nichz se pak dostava kdalsim relevantnim jedinciim*
(Plevova a kol. 2011 s. 223).

Pted zahajenim samotnych rozhovorti jsme vzdy nejdiive pozadali vSechny
respondenty o jejich souhlas s realizaci rozhovoru a vysvétlili diivod naseho setkani.

Ugjistili jsme je, ze ziskana data vyuzijeme pouze pro zpracovani této bakalarské prace a

zachovame jejich anonymitu.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor vytvoieny ve prospéch této bakalaiské prace se sklada ze
sester, které maji praxi v oboru pediatrie, a rodinnych piislusniki déti s poruchou

autistického spektra.

3.2.1 Respondenti z Fad sester

Sestry, které se podilely na vyzkumném Setfeni této bakalarské prace, jsme oznacili
zkratkami S1 — S6. Sestie 1 ptislusi oznaceni S1, jeji praxe trva 20 let a vystudovala
vysokou Skolu. Sestra 2 bude v nasi praci ozna¢ovana jako S2, v oboru pediatrie ptisobi
17 let a ma stiedoskolské vzdé€lani. Sestra 3 pracuje s détmi 18 let, budeme ji oznacovat
jako S3 a vzdélani ma stiedoskolské. Sestra 4 bude oznacovéana jako S4, jeji praxe trva
10 let a ma vysokoskolské vzdélani. Sestra 5 pracuje s détmi 3 roky, bude oznaCovana
jako S5 a vystudovala vysokou Skolu. Sestru 6 jsme oznacili jako S6, pracuje 1 rok a ma

vysokoSkolské vzdélani.
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Pro ziskdni respondentl z fad sester jsme nejprve pozadali hlavni sestru nami
vybrané nemocnice v JihoCeském kraji o pisemny souhlas s realizaci vyzkumného
Setfeni. Nasledné jsme ustné pozadali 1 vrchni sestry détského oddé€leni v ptislusnych

nemocnicich, pficemz obé oslovené sestry projevily souhlas.

Doslo vsak k ne¢ekanym komplikacim. Vrchni sestra si prala byt sezndmena
s otdzkami, které jsme méli pro sestry pfipravené. Tyto otdzky piredem poskytla i
sestram na daném odd¢leni. Pii naSi navstévé tedy sestry jiz znaly otazky, které jsme
planovali klast, a daly najevo svlij nesouhlas s realizaci rozhovort.

Jejich postoj jsme respektovali a rozhodli se proto neprodlené¢ podat zadost o
povoleni k realizaci vyzkumného Setfeni do jiné nemocnice, kterd se taktéz nachazi
Vv JihoCeském kraji. Podafilo se nam ziskat pisemny souhlas hlavni sestry a néasledn¢ i
ustni souhlas vrchni sestry pfislusného détského oddé€leni druhé nemocnice. VVzhledem
k Gsili zajistit anonymitu vSech naSich respondentt, nebudeme do pfiloh ptikladat
povoleni k realizaci vyzkumného Setfeni. Do povoleni je mozné nahlédnout na pozadani
u autorky préce.

Po predchozim netspéchu jsme se rozhodli ziskat informace od sester jinou
cestou. Chtéli jsme predejit moznym rozpaktim, které bychom mohli vyvolat u sester
Vv pfipad€ jejich nedostate¢nych znalosti a z tohoto diivodu jsme otazky pro rozhovor
smeéfovali spiSe na zkuSenosti, které sestry o poruchéach autistického spektra maji. Ke
zjisténi jejich znalosti jsme sestavili pét otdzek zaméfenych na zjiSténi znalosti sester
Vv oblasti poruch autistického spektra. Tyto otazky jsme predlozili sestram bezprostiedné
po ukonceni Ustniho rozhovoru v pisemné podobé&. Sestry byly velmi ochotné, zdaly se
potéSeny nasi navstévou. Pfijali nas velmi mile a ochotné odpovidali naSim otdzkam,
jejichz strukturu jsme méli ptedem piipravenou. Na tomto oddé€leni jsme uskutecnili
rozhovor se ¢tyfmi sestrami. Kontakt na zbylé dvé sestry jsme ziskali pomoci metody
sn¢hové koule po jejich souhlasu se zapojenim se do vyzkumného Setieni a rozhovory
s nimi byly realizovany v jejich domacim prostiedi. Délka vSech rozhovort se sestrami

byla velmi individudlni.

35



Navrh ptipravenych otdzek k rozhovorim se sestrami nalezneme v ptiloze ¢. 1. Navrh

pripravenych otazek pro sestry v pisemné podobé¢ je ulozen v piiloze €. 2.

3.2.2 Respondenti z Fad rodinnych p¥islusnikii déti s poruchou autistického spektra

Rodinné ptislusniky budeme v naSem vyzkumném Setfeni oznacovat jako RP1 —
RP6. RP1 je bratr chlapce s détskym autismem spojenym s t€zkou mentalni retardaci,
kterému je 17 let. RP2 jsou oba rodi¢e chlapce trpiciho détskym autismem se stiedné
tézkou mentalni retardaci, kterému je 13 let. RP3 je sestra chlapce trpiciho atypickym
autismem, kterému je 14 let. RP4 je také matka, jejiz syn trpi taktéz détskym autismem
s lehkou mentalni retardaci a je mu 9 let. RP5 je matka chlapce, ktery trpi détskym
autismem a je mu 8 let. RP6 je matka chlapce, ktery trpi détskym autismem spojenym

se stredné t€Zkou mentalni retardaci a je mu 17 let.

Srodinnymi piislusniky byla situace komplikovangj$i. Ziskavali jsme je také
metodou sné¢hové koule, tedy doporuc¢enim od jinych osob ¢i predchozich respondentii.

Vzdy jsme pozadali osobu, kterd naSeho potencidlniho respondenta zna o ziskani
souhlasu k zprostiedkovani prvniho kontaktu. Poté jsme jiz oslovili rodinné piislusniky
déti sami a domluvili si s nimi setkani. Tato setkani probihala v doméacim prostredi
rodinnych pfislusnikd. Délka jednotlivych rozhovorii byla velmi individualni, avSak
rozhovory srodinnymi piislusniky byly velmi podrobné. Tito respondenti byli
neobvykle sdilni a jejich radost z naseho zajmu o jejich zkuSenosti byla velmi patrna.

Navrh otazek pfipravenych pro rodinné ptislusniky nalezneme v ptiloze 3.
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3.3 Charakteristika polostrukturovaného rozhovoru

Jako vyzkumnou metodu vyuzitou se vSemi respondenty v souvislosti
s vyzkumnym Setfenim zahrnutém v nasi praci jsme zvolili polostrukturovany
rozhovor, ktery je jednim z druhti hloubkového rozhovoru. Svati¢ek, Sed’ova (2014)
definuji hloubkovy rozhovor jako , nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika
vwzkumu zpravidla jednim badatelem, pomoci nékolika otevienych otizek* (Svaiidek,
Sed’ova, 2014, str. 159).

Mezi dva hlavni druhy hloubkového rozhovoru miizeme zatadit polostrukturovany
rozhovor, tedy s predem piipravenymi otazkami, a nestrukturovany rozhovor, u kterého
postaci pouze jedna ptfedem stanovena, zakladni otazka, kterou vyzkumnik déle rozviji
dalsimi otdzkami. Pro spravn¢ vedeny rozhovor je zapotiebi napfiklad Cist
v neverbalnich projevech, zvolit vhodné prostfedi, pfedem se na rozhovor pfipravit,
poté ho vést a nejlépe 1 ukoncit. Primérnd délka rozhovoru by méla byt hodinu az
puldruhé hodiny, pfi¢emz samotny rozhovor by mél trvat okolo 30 — 40 minut
(Svaticek, Sedova, 2014).

My jsme pro naSe vyzkumné Setieni zvolili polostrukturovany rozhovor, ptfi¢emz
zakladni otdzky jsme méli predem pfipravené a dale jsme je rozvijeli vzdy dle potieby.

Rozhovor jsme realizovali nejen se sestrami s praxi v oboru pediatrie, ale také
s rodinnymi piisluSniky déti s poruchou autistického spektra. Setkdni probihala po
individualni domluvé. Na zacatku setkdni jsme vzdy nejdiive seznamili respondenty
s diivodem setkani a nastinili jeho prib¢h.

Délka rozhovoru byla velmi individudlni, ale lze obecné fici, ze rozhovory
s rodinnymi pfisluSniky trvaly déle, nebot’ informaci, kter¢ nam chtéli sdé€lit, bylo
opravdu mnoho. Nebylo zapottebi se ani pfili§ ptat a pokladat mnoho otazek, aktivné
nam sami sdé€lovali informace, které jsme zadali. VEét§i potize v prubéhu rozhovorii
S rodinnymi pfislusniky ndm cinilo udrZzet smér, kterym se bude nas§ rozhovor ubirat, a
ziskat tak skute¢né dulezité informace pro nase vyzkumné Setieni. Respondentiim jsme

proto poskytli prostor na sdéleni podrobnosti po ukonceni nahravani.
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Naopak sestry byly ve svych odpovédich méné konkrétni, bylo tfeba vyuzit vice

dopliujicich otazek k ziskani pfimych odpovédi na naSe otazky.
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Schéma ¢. 1 — Schéma vyzkumného Setieni

) 4

Hlavni cil: Zmapovat specifika komunikace mezi pediatrickou

sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra

Cil 1: Zjistit, jaka je uroven znalosti sester v oblasti

komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra.

Cil 2: Zmapovat zkuSenosti rodinnych pftislusniki déti s

poruchou autistického spektra v oblasti komunikace se sestrou.

Technika sbéru dat:

l

Rozhovor

VOI: Jaké jsou specifika komunikace s pacientem s poruchou

autistického spektra?

VO2: Jaka je uroven znalosti vybranych pediatrickych sester v
oblasti komunikace s pacientem s poruchou autistického

VO3: Co tvofi sestram potize v komunikaci s pacienty s

poruchou autistického spektra?

VO4: Jaké zkuSenosti maji rodinni ptislusnici v komunikaci se

sestrou?

\ 4

J
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4. Vysledky vyzkumného Setieni

Pro piehlednost jsme nasledujici kapitolu rozdélili do tii kategorii, z nichz kazda
disponuje svymi podkategoriemi. Prvni kategorie obsahuje zkuSenosti sester s
komunikaci s détmi s poruchou autistického spektra. Druhd je vénovédna jejich
znalostem o dané problematice. Tteti kategorie patfi rodinnym pfisluSnikim déti
s poruchou autistického spektra (dale také ,, PAS“) a jejich zkuSenostem v komunikaci
se sestrou. V posledni ¢asti této kapitoly se budeme zabyvat shrnutim vysledkid naseho
vyzkumného Setfeni. Pro piehlednost vysledkii vyzkumného Setfeni nasleduji
identifika¢ni tabulky obou skupin respondentii, které vice popisujeme v kapitole 3.2

Charakteristika vyzkumného souboru.

Tabulka ¢. 1 — ldentifikace sester

Sestra Oznaceni Délka praxe v pediatrii Vzdélani
Sestra 1 S1 20 let Vysokoskolské
Sestra 2 S2 17 let Stfedoskolské
Sestra 3 S 18 let Stfedoskolské
Sestra 4 S4 10 let Postgradualni
Sestra 5 S5 3 roky Vysokoskolské
Sestra 6 S6 1 rok Vysokoskolské

Tabulka ¢. 2 — Identifikace rodinnych prislusniki

Rodinny piislusnik Oznaceni Vztah k osob¢ s PAS
Rodinny pfislusnik 1 RP1 Bratr

Rodinny piislusnik 2 RP2 Matka a otec
Rodinny pfislusnik 3 RP3 Sestra

Rodinny pfislusnik 4 RP4 Matka

Rodinny pfislusnik 5 RP5 Matka

Rodinny piislusnik 6 RP6 Matka
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Kategorie ¢. 1 - ZkuSenosti sester s komunikaci s détmi s poruchou
autistického spektra.
Ziskané informace jsme rozd¢lili do téchto Sesti podkategorii:

. Zkusenosti sester s komunikaci s pacienty s PAS

. Sestrami zpozorované projevy pacientd s PAS v oblasti komunikace

. Sestrami pouzivané zpisoby a metody komunikace s pacienty s PAS

1

2

3

4. Reakce déti na komunikaci se sestrou

5. Komunika¢ni bariéry v komunikaci mezi sestrami a détmi s PAS
6. Zdroje informaci sester

7. Doporuceni jinym sestram pro komunikaci s pacienty s PAS

Podkategorii ¢. 1 jsme pojmenovali ZkuSenosti sester v komunikaci s pacienty
s PAS. Pro zjisténi informaci pro tuto podkategorii jsme sestrdm polozili otazku, jaké
zkuSenosti maji s détmi trpicimi poruchami autistického spektra. VSechny naSe
respondentky uvedly, ze se s détmi trpicimi poruchami autistického spektra jiz setkaly.
S1 a zaroven v rozhovoru pfiznavaji, Ze tyto zkuSenosti jsou spise okrajové. S1 rozsitila
svou odpoveéd’ o tuto informaci: ,,Stdvd se, Ze u ndas na oddeéleni lezi deti s autismem,
které pochazeji z deétské psychiatrické lécebny, ale mame tu i par takhle nemocnych deti,
co prichazeji s rodici* (S1).

Dalsi sestra odpovida konktrétnéji: ,,Na kontroly sem pravidelné chodi dvé deti.
Chlapec s Aspergerovym syndromem, kterému je 8 let. Dochdzi zhruba jednou za ctvrt
roku. Potom chodi jesté divka, té je 14 let a ta mad tezky detsky autismus spojeny
S mentalni retardaci. Ta dochdzi Ix rocné na pravidelné kontroly” (S2). Do
endokrinologické ambulance, ve které pracuje S4 pravidelné¢ kazdy pullrok dochazi
chlapec, kterému je 12 let a trpi détskym autismem. S3 vzpomina na chlapce s détskym
autismem, ktery leZel na odd¢leni, kde pracuje pied dvéma tydny: ,, Zrovna pred 14 dny

Jjsme tu meli malého Kluka autistu, ktery zaroven trpél epilepsii* (S3).

41



S5 nezminuje z&dného konkrétniho pacienta, sdétmi trpicimi poruchami
autistického spektra se vsSak pravidelné setkava, v ramci akci, které jsou poradany
organizacemi vénujicimi se takto nemocnym détem. Do téchto organizaci dochazi jako

dobrovolnik. S6 se setkava pravidelné s jednim chlapcem, ktery trpi détskym autismem.

W

Podkategorie €. 2 se nazyva Sestrami zpozorované projevy pacienti s PAS
v oblasti komunikace. Na otazku: ,,Jak se PAS projevuje v oblasti komunikace?“ S5
uvadi: ,,Tak je to ruzny... viastné kazdy dité s PAS je uplné jiny. Nekdo komunikuje vic,
nekdo nekomunikuje vitbec, nékdo pouziva néjaky alternativni zpusob, jako je treba teda
VOKS, coz je ten vymenny obrazkovy komunikacni systém. Znam vlastné i kloucka, ktery
znakoval, ted uz postupem casu prechazi viastné na klasicky zpiisob komunikace, takze
mluvi, ale ta znakovka byla hodné u néj specificka* (S5). S2 odpovida konkrétnéji,
popisuje vySe zminovaného chlapce jako velmi upovidaného, oznacuje ho vyrazem:
., Trosku ADHD *“ (S2). Tento vyraz dopliiuje vysvétlenim, Ze je opravdu t€zké ho udrzet
v klidu. Popisuje i divku, o které se taktéz jiz zminovala: ,, Dévcatko viitbec nemluvi.
Pouze kric¢i a vydava rizné zvuky. Zajimavy je, Ze nesnese cizi doteky, nesmim na ni
vithec sahat. Vsechno je teda v rezii matky. Myslim, zZe bez jeji pritomnosti by bylo
mozné divku jen tézko vySetrit* (S2).

S3 zminuje zachvaty vzteku, nezvladatelnost, agresivitu a ke komunikaci s témito
détmi se vyjadiuje takto: ,, Komunikace je s nimi dost casto velmi Spatna, moc nemluvi “
(S3). S4 uvadi k vySe zminénému chlapci, Ze ma rad své zab&hlé zplsoby, je hodné
komunikativni, osobity, agresivni a vydava spiSe kiik, kterym projevuje radost a
nelibost. Posledni sestra odpovida slovy: ,, Maji néco jako svoji rec, které vetsinou
rozumi maminka nebo jini rodinni prislusnici. Je to obtizné, protoZe jsou vytrzené
zdomova, jsou z toho nesvé a Spatné se prizpusobuji. Maji sviij svét (S1). Pacienty
S PAS hodnoti jako nekomunikativni. S6 uvadi, Ze chlapec se kterym se setkava,
pouzivéa jen omezeny pocet zkomolenych slov, kterym jiz rozumi. Spatné zvlada zmény

a snadno se roz¢ili.
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Do podkategorie ¢. 3 jsou zahrnuty Sestrami pouZivané zpisoby a metody
komunikace s pacienty s PAS. Informace pro tuto kategorii jsme ziskavali otazkami,
zamé&fenymi na zpusob komunikace, ktery sestry s pacienty trpicimi PAS vyuzivaji.

Ve vétsin¢ piipadi jsme i pres nasi snahu zjistit vice, ziskali jen tyto velmi
nekonkrétni odpovédi: ,,Je diilezité zachovat chladnou hlavu, nedelat prudke pohyby.
Cetla jsem o komunikaci pomoci obrdzkii, ale sama jsem to nikdy nepouzila* (S2).
S vysSe zminovanou divkou pfenechavd komunikaci na jeji matce. Popisuje to slovy:
., Drzim se spise stranou a davam pokyny matce* (S2). ,, Pokud je moznost, snazime se
S nima komunikovat pres rodice. Kdyz hospitalizujeme dité, které pochdzi z lécebny
nebo z ustavu, je vidycky dulezité ditkladné predani informaci od pecovatele. Z toho
potom volime zpiisob, jak se k détem chovat. Zajima nds hlavné, na co je dité zvyklé“
(S1). ,, Vetsinou reaguji lip, kdyz jim ukdzu ndzorné, co je ceka a co budu délat.
Komunikujeme hodné s rodinou, hlavné s rodicema. Musim taky hodné krotit doktory,
casto vbéhnou do pokoje a neuvédomujou si, Ze na tyhle déti musi pomalu. Snazim se
vytvorit klidny prostiedi. Pokud je dité v nemocnici samotny, snazim se ho uloZit u nds
na jipce. Kdyz je s mdamou, snazim se poskytnout jim sviij pokoj*“ (S3). Dodava, ze
détem vSe vysvétluje, snazi se gestikulovat a nazorné ukazovat. Za dalezity povazuje
pohled do o¢i. ,,Spis bejt mila nez prisnéjsi a spis komunikovat... na nej plati ta
komunikace. Oslovovani tim jménem a takovej ten kontakt... My na néj mluvime
normalné, oslovujeme ho a vsechno mu vysvétlujeme, ukazujeme* (S4). Zaroven
dodava, ze komunikace s nim probiha ve spolupraci srodi€i. Témto sestram jsme
polozili tedy otdzku, zda maji na oddé€leni néjaké pomucky, vyuzitelné u pacientli
s PAS. VSechny sestry odpovédé€ly zaporné. S5 odpovidd konkrétnéji. Zmiiiuje metodu
VOKS a komunikaci pomoci vlastnich fotografii, znakového jazyka. Dle ni je dulezité
se vzdy dobfe vyptat rodi¢t. Jako dal$i metodu zminuje pisemnou komunikaci ptes
iPad, vyuziti odmén ¢i spolupraci s asistenénim psem. Nekteré déti dle ni davaji
pfednost ukazovéani, ale za klicovou povaZuje predev§im vizualizaci a tvofeni

jednoduchych vét.
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Dale zduraznuje dilezitost pevného nastaveni denniho rezimu: , U téhle déti je
dulezité zjistit, jaké maji déti hranice, co se smi, co se nesmi... abychom védeli, jak
S nimi komunikovat, abychom védéli tieba jejich denni rezim. ProtoZe u déti s autismem
je hrozne diilezity, aby meély prosté denni rezim. Takze pokud jim date podle VOKSU
denni rezim a date jim snidani a potom méreni teploty a prijdete tam a zmérite jim
teplotu pred tou snidani, tak je to prosté rozhodi. Je dileZity jakoby dodrzovat ten denni
rezim, kterej si vidycky musite jako poskladat™ (S5). S6 ptiznava: ,, Ne, cetl jsem o
komunikaci s obrdzkama, ale viastni zkuSenost s tim nemdm. A tim, 2 mu rozumim,

Jjsme to ani nezkouseli* (S6).

V podkategorii ¢. 4 nas nejvice zajimaly reakce déti na komunikaci se sestrou.
Polozili jsme tedy sestram otazku podobného znéni: Jak déti reaguji? Je s nimi dobra
spoluprace po pouziti téchto metod? V odpovédich k nasemu piekvapeni panuje shoda.
Vsechny sestry odpovidaji v podobném duchu: ,, Vétsinou dobre (S2). S chlapcem i
s divkou, se kterymi se setkdva, se ji daii dosdhnout spoluprace. S divkou vSak pouze za
pritomnosti matky. ,, Vétsinou ano“ (S1). S3 svou odpoveéd rozvedla: ,,Veétsinou ano.
Hlavné komunikujeme s rodici. Sdéluji nam své zkuSenosti a davaji nam rady. Sdéluji
nam, jak se rikd, jak na néj. Také hodné zdlezi na té druhé chorobé. Protoze nemocné
dité se vidy v priibéhu nemoci jeste zmeni (S3). TéZz S4, S5, S6 odpovédély kladné. S4

zaroven uvadi: ,, Reaguje spise projevem nez slovné* (S4).

Podkategorie ¢. 5 se zajima o komunikaé¢ni bariéry v komunikaci mezi sestrami
a détmi s PAS. Odpovédi pro tuto kategorii jsme ziskavali pomoci otazek zamétenych
na situace, ve kterych si sestry nevédély v prubéhu komunikace s détmi s PAS rady. S1
na otazku, zda se v takovéto situaci né€kdy ocitla, odpovida: ,, Na détském oddéleni to
neni ojedinelé. Kazde dite je své, nemusi ani trpét poruchou autistického spektra. I jinak
zdravé deti mivaji zdchvaty vzteku, jsou agresivni a snadno se mohou stdt

Nezviadatelnymi‘ (S1).
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Projev agresivity ve své odpovédi zminila také S3: ,, Ano. Treba s tim chlapcem,
ktery tu byl po operaci slepého streva. Byl tu sam, lezel u nas na JIPce. Probudil se
Z narkozy a byl nezvladatelny. Nejedl a musel dostavat infuze. Ale neustale si vytrhaval
kanylu, byl hrozné zmateny. Byl to uz vetsi kluk a mél silu. Musela jsem si zavolat na
pomoc kolegyni. V takovém pripadé se sepise s lékarem protokol o pouziti omezovacich
prostredki a i deéti se musi kurtovat. ... Ale i jiné déti byvaji vzteklé, dokonce, i kdyz
nemaji Zadnou autistickou poruchu, tak jsou nekdy nezviadatelné* (S3). V podobném
duchu odpovida i S4: ,, No méli jsme tu i agresivniho, kterej nam vysklil dvere a odesel
(smich), tak to potom je takovy slozitéjsi no..." Dodavéa, ze pokud prijde dité
z psychiatrické 1écebny, je pfedavani informaci nékdy slozité. Zvlasté pokud pftijede se
sestrami, které s nim nemaji zadnou zkuSenost: ,, To zdkladni jsou schopni nam Fict
rovnou, jestli je agresivni, jestli md naky svoje mouchy, jestli se prosté musi poutat, coz
vilastné néktery, musi byt pripoutany...” (S4). S5 se vyjadiuje nasledovné: ,, No je to
treba, kdyz mame nékdy treba klienta, ktery je agresivni, tak tam nikdy nevite, jak se
Jjakoby zachovat, ale vzdycky se jako snazime najit to spravny vychodisko. Kdyz je tieba
agresivni klient, tak jsme na néj vzdycky jakoby ve dvou* (S5).

S2 uvadi: ,, Ano, nekdy sem poslou déti z psychiatrické lécebny... Pokud nedostanu
dostatek informaci o takhle nemocnym, nemuzu vedeét, jak k nému pristupovat““ (S2). Pro
S6 je nejvetsi komunikacni bariérou: ,,KdyZ se rozcili“. Takové situace hodnoti jako

velmi naroc¢né.

W

Podkategorie ¢. 6 se zajima o zdroje informovanosti sester. Sestram jsme
polozili otdzku, kde ziskavaji informace o poruchach autistického spektra. Sestry S1,
S2, S3 a S5 uvedly, ze ¢ast informaci ziskaly z internetu. Ziskéni informaci zkuSenostmi

a praxi uvedla S1, S2 a S6. Pouze sestry S3 a S4 uvadéji ziskani informaci ve Skole.
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S4 tuto odpoveéd rozvedla takto: ,,Na skole. Ja jsem delala postgradudlné deétskou
sestru, sem si dodélavala, takze tam jsme méli psychiatrickej blok. No ja jsem vcelku
cerstve, mam dva roky po tom studiu, takZe jsem nepotiebovala hledat informace
jinde... A pokud prijdou treba z psychiatrické lécebny, tak viceméné se snazime ze
sestricek dostat, jak se k ditéti chovat, jaky mad navyky, co nemad rado, takze nam hodné
vypomdhaji oni, ty maji informace** (S4). S1 si také, stejné jako S4, piedavaji informace
S ostatnimi sestrami. S5 uvadi jeSt¢ Skoleni, knihy a filmy. Je patrné, Ze tato
problematika ji velmi zajima. S6 dodava, Ze o této problematice navic se zalibou Cte a

spolu s S1 ziskavaji informace také od rodict takto nemocnych déti.

w

Podkategorie ¢. 7 obsahuje doporuceni jinym sestram pro komunikaci
s pacienty s PAS. Zajimalo nas, jaké doporuceni a rady, zaméfené na komunikaci
s pacientem s poruchou autistického spektra, by sestry poskytly svym kolegynim.

S1, S2, S3, S4 a S6 se shoduji v tvrzeni, Ze je pro sestry dillezitd spoluprice a
komunikace s rodinou ¢i doprovodem. S1 dodava: ,,Jit na to po dobrém* (S1).

S4 povazuje za dulezité ziskat zakladni informace o daném ditéti a dle toho k nému
volit pfistup. A tim zamezit vzniku prvotnich nedorozuméni s danym ditétem. Dalsi
doporuceni: ,, Divat se na kazdého tak, Ze je jedinecny, u kazdého je to jiny. Hlavné bejt
V klidu, deéti vyciti nejistotu** (S2). ,, Nedelat prudky pohyby, nedélat to co nema rad, byt
takova mirna a hlavné nechvatat™ (S3). S5 povazuje za dulezité, aby byly sestry, co
nejvice informovany, déti zbyte¢né nestresovaly, zachovavaly jejich ritualy, do niceho

je nenutily a odménovaly je.
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Kategorie €. 2 - Znalosti sester v oblasti poruch autistického spektra
Ziskané informace jsme rozd¢lili do nasledujicich péti podkategorii:

1. Definice PAS vytvofené sestrami

2. Druhy poruch, se kterymi se jiz setkali

3. Oblasti, ve kterych se PAS projevuji

4. Zasady komunikace s pacienty s PAS

5. Informace o PAS, kter¢ sestry povazuji za diilezité

Podkategorie ¢. 1 se nazyva Definice PAS vytvorené sestrami. Pozadali jsme
sestry, aby nam sdélily, jakym zplisobem rozumi pojmu ,,poruchy autistického
spektra ‘. S1 rozumi poruchdm autistického spektra jako poruse mentalniho vyvoje.

S2 tuto odpovéd’ rozvedla: ,, Geneticka porucha mentalniho vyvoje ditéte ve vice
smeérech, které se meni i s vékem * (S2). S3 definuje poruchy autistického spektra jako:
»Poruchy dusevna na zakladé genetické poruchy u déti (vnimani, spoluprace), nedaji se
lécit, pouze ovlivnit™ (S3). S4 tika: ,,Jsou to genetické vyvojové poruchy mentdlniho
vyvoje ditete, kdy vyvoj ditéte je narusen vV mnoha smerech a do hloubky a meni se
svekem* (S4). S5 pouzila definici: ,, Vyvojova duSevni porucha. Autismus neni o
autech* (S5). S6 odpovédéla: ,, Komunikace, mysleni, adaptace” (S6). S2, S4 a S5

postavily tedy své definice na faktu, Ze se jedna o vyvojovou poruchu.

Podkategorie €. 2 se zabyva druhy poruch, se kterymi se sestry setkaly. Pro tuto
podkategorii jsme ziskavali informace otazkou zaméfenou na druhy PAS, se kterymi se
sestry setkaly, poptipad¢ o kterych jinak ziskaly informace, naptiklad cetbou a podobné.

S1, S2, S4 a S5 uvedly Atypicky autismus a Aspergertiv syndrom. S2, S4 a S5 svou
odpovéd’ doplnily také o Rettiv syndrom. Détsky autismus jmenovala S5 a S6. S3
odpovédéla nepiimo na naSi otazku nasledujici: ,,Rainman. Zrovna dnes jsem

propoustéla jednoho, co vypadal jako autista, ale nemél to nikde psané“ (S3).
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V podkategorii ¢. 3 jsme zkoumali, zda sestry znaji oblasti, ve kterych se tyto
poruchy projevuji. Polozili jsme jim proto otazku: ,, Dokdzal/a byste vyjmenovat tri
oblasti, ve kterych se tyto poruchy projevuji?* S1, S2, S4 a S5 se shodly v odpovédich.
Vsechny vyjmenovaly oblast socialni interakce a chovani, komunikace a predstavivosti.
S3 odpovédéla: ,, Vuimani okoli, opozdeny psychicky vyvoj, mluveni, nesoustredi se*

(S3). S6 uvedla: ,, Komunikace, porucha adaptace, bolestivé stiihdni nehti, viasii* (S6).

Podkategorie ¢. 4 je zamétena na zasady komunikace s pacienty s PAS. Pozadali
jsme sestry, aby se pokusily vyjmenovat alespon 8 zasad, které¢ by dodrzely v pribéhu
komunikace s osobou trpici jednou z poruch PAS.

S1 povazuje za dilezit¢ mluvit pomalu, klidné, uzplsobit komunikaci stupni
mentalniho postizeni a zdiirazituje diilezitost dostatecného vysvétleni a ziskani dostatku
informaci. Dale upozoriiuje na dilezitost znalosti ndvykt a rezimu ditéte. Povazuje za
dalezité¢ dit€ nepoucovat a nic mu nezakazovat. S2 odpovédéla: ,,Klidné a rozvazné
chovani, ziskani informaci od rodicu, vysveétlit vse (i s pomoci obrdzkii, nazorné),
nekritizovat, ziskat diveru* (S2). S4 uvedla: ,, Mluvit klidne, jasné, srozumitelné, byt
V klidu, neprekvapit = vysvetlit, snazit se i predvést, co budu délat, pozor na mimoslovni
komunikaci. Je dulezité domluvit se s rodicem, jak na co dité reaguje, co nesnadsi. Snazit
se nechat provadet jejich rutiny, ritudly. Nekritizovat, nekarat, snazit se ziskat divéru“
(S4). S3 povazuje za dulezité: ,, Ne zprudka, pomalu, zjistovat navyky, predstavit se,
zjistit, co ho rozciluje a nedélat to, mluvit, ukazat hernu, vysvétlovat, nekricet,
gestikulovat, udrzet je v klidu, odmenit, ukazovat ¢im co budu delat* (S3).

Odpovéd’ S5 znéla: ,, Mluvit jasné a zietelne, objednavat na urcity cas, vizualizovat
(VOKS), spoluprdce s rodinou, odménovy systém - vyuzit pri vySetieni, nestresovat sebe
a dité - byt v klidu, mluvit primo na ditée* (S5). S6 udava: ,, V prvni radé je potreba
domluvit se, jak autista zvlada cekani, kazdy je individuadlni, domluvit se s doprovodem,
jak komunikovat, jestli s autistou nebo pouze doprovodem, co vSe mizZeme Fici a

podobné. Snazit se empaticky vcitit do autisty (pripadné doprovodu)“* (S6).
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Podkategorie ¢. 5 obsahuje informace o PAS, které sestry povaZuji za diilezité.
S1 povazuje za diilezit¢ vSechny informace, které zdravotnikiim dokazi rodice, nebo
doprovazejici osoby poskytnout. Pro S2 jsou diilezité¢ vSechny informace od rodici,
které jsou specifické pro dany typ autismu. S3 povazuje za dilezité: , Casto mivaji
epilepsii“ (S3). S4 uvedla, ze zadné dité neni stejné a kazda forma PAS miiZze mit jinou
podobu.

Dle S5 je podstatné nasledujici: ,, Vsechny tykajici se této problematiky.
(Organizace, které pomdhaji lidem s autismem, metody a techniky pouzivané u lidi
S PAS). Kazdeé 88. narozené dité ma autismus. (Kdyz jsem zacinala, bylo to kazdeé 100.)
—cca 5 let” (S5). S6 tvrdi: ,, Autismus je predevsim o pokusu. Nekteri reaguji na véci
v knize nepopsané. Jini komunikuji. Kazdy autista je specificky. Védeét, ze kazdy autista

Jje jedinecny, jen je potieba najit v cem* (S6).
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Kategorie ¢. 3 - ZkuSenosti rodinnych prislusniki déti s PAS v komunikaci se

sestrou.

Nasledujici kategorii jsme rozdélili do Sesti podkategorii.

1., Cesta“ ke stanoveni diagnozy

2. Pribéh komunikace mezi rodinnymi ptislusniky a détmi trpicimi PAS

3. Spokojenost rodinnych piislusnikii s komunikaci se sestrou u praktického 1ékare
4. Spokojenost rodinnych prislusnika s komunikaci se sestrami pii hospitalizaci

5. Interakce mezi ditétem s PAS a rodinnymi pfislusniky pii navstéve 1ékare

6. Doporuceni rodinnych pfislusniki pro sestry

Podkategorie ¢. 1 se jmenuje ,,Cesta“ ke stanoveni diagnozy. Tuto podkategorii
jsme vytvofili z vypovédi rodinnych pfislusnikl, kteti se o této cesté vyjadrili
spontann€. Obecn¢ se shoduji v tvrzeni, Ze tato cesta byla velmi zdlouhava. RP2 ji
popisuji takto: ,,Ta cesta k &y diagnoze nebyla vitbec snadnd, my jsme prosté pracné
teda a misty i celkem nahodne, Ze jsem S nim treba byla na naky rekreaci a tam jsme
potkali jinyho autistu, tak prosté jsme se pracné dostali k takovym zarizenim, jako je to
specializovany zdravotnicky centrum a tam nds teda nasmérovali na to, kde vilastné si
nechat naky to vysetieni, a potom, Ze je to autista, driv nez jsme se viastné dostali do
*** do nemocnice, tak jsme byli uz v nemocnici ***, u klinicky psycholozky, kterd to
teda takhle uz sama diagnostikovala, o co jde* (RP2). Popisuje nam jejich nelehkou
cestu k diagnoze, ktera byla u chlapce stanovena az v 5 letech, piesto, Ze se snazili
presvédcit 1ékafe uz diive. Popisuji 1 reakci lékafky na prvni vysloveni podezieni
matkou: ,, Ona nam tvrdila, Ze ne, On NeNni autista, ale on je prosté nevychovanej a on
potrebuje prisnost” (RP2). RP5 uvadi nasledujici: ,, Autismus mu diagnostikovali, kdyz
mu byli 4 roky, doktor vitbec nevéedeél, 0 co jde, rikal, Ze syn je nevychovany* (RP5).

Ostatni rodinni pfislusnici se k této problematice sami nevyjadfili.
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Podkategorii ¢. 2 pfislusi ndzev pribéh komunikace mezi rodinnymi
prislusniky a détmi trpicimi poruchou autistického spektra v domacim prostiedi.

Pro ziskani informaci do podkategorie, kterd bude nésledovat, bylo klicové zjistit,
jakym zptsobem se déti projevuji v komunikaci doma, a tim tedy na jaké metody
komunikace jsou zvyklé. Vypovédi rodinnych ptislusnikti byly na otdzky tohoto typu
nejobsahlejsi a nekonkrétnéjsi. RP1 popisuje komunikaci se svym bratrem takto: ,,On
nemluvi, takze se s nim domlouvame bud’ takovou nakou reci, nebo rika se tomu znak do
reci, tak to umi, a potom néjaky takovy jednotlivy slovicka, treba jak se rekne skola a
podobné. Plus umi Fict ano ne, takze se ho ptame vétsinou formou otazky, prosté dame
takovou otazku, aby mohl odpovédeét ano - ne. No a taky ma vytistéenou tabulku, na které
je abeceda a on ukazuje pismena, ale potiebuje viastné tu hlasovou kontrolu, takze
treba ukadze A, tak reknem A, kdyz B, tak B. No a takhle slozi celé to slovo* ... ,,No jesté
ma takovou specidalni komunikacni tabulku, kterou jsme si nechali dovézt z Ameriky,
tady v Cechdch to prodavaji taky, ale asi za 7000, kdyz si to nechdte dovézt z Ameriky,
tak je to za 4000 a na ty tabulce jsou ulozeny piktogramy, ma nekolik programii a je to
viastné, Ze i ma jeden velkej piktogram. To je ta tabulka a on na to zmdckne a tam je
treba piktogram, kterej znazornuje to, Ze ma hlad a my mu tam prosté nahrajeme:. mam
hlad a on tu tabulku veme, zmdckne to a ono to rekne, mam hlad* (RP1). Dalsi
respondent, kterym je sestra chlapce s poruchou autistického spektra, uvadi: ,, Mluvi,
akorat nékdy ty vety nedavaji smysl, nekdy jako nevi moc, co rika, jenom jako co ho
napadne, Ze prosté hodné placa a viibec nékdy nevi néktery slova, jako jakej maji
vyznam, Fikad je jen treba proto, Ze je nékde slysel“ (RP3). Dodéava, Ze chlapec Spatné
snasi zmény planu a dodrZuje své ritudly. RP4 vypravi o synovi, ktery vykonal velky
posun. Jiz rok mluvi, dfive se dorozumival pouze pomoci VOKS, pozd¢ji znakovym

jazykem a pomocnymi artikulacnimi znaky.
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Poté matka chlapci pofidila asistenéniho psa. Objastiuje to slovy: ,, Nejvice ndam
pomohla nase fenka, kterd je tedy rasou labradudla, ktera neni jesté uznand v republice,
je u nas 10 let, ale jinak v Americe a v Austrdlii se pouziva velice dlouho jako asistencni
pes pro autisty. Takze ta nam pomohla, protoze ho vytahovala z takovych téch stavii,
kdy on byl jakoby mimo v takovym tom svym svété a prohlizi si hodinu néco u zrcadla a
takhle ze vsech uhlit a takovyhle tyhle ty (matka gestikuluje), tak z toho ho vytahovala a
diky tomu, zZe jsme pouzivali metodu, ktera se prave u tehle autistu pouziva, kdy viastné
nemluvite na to dite, ale mluvite na toho psa, tak se zacal snaZit prosté tvorit jakési
slova a vety a tim sme teda to potom jesté podporili téma pomocnyma artikulacnima
znakama a fené je rok a pul a on rok mluvi* (RP4). RP2 jsou matka a otec chlapce,
ktery netvofi samostatné véty, vydava jen jednoslovné, ¢asto zkomolené pozadavky,
ustrnuje na jednom vyrazu, ktery ma pro danou cinnost v paméti z doby pied
propuknutim choroby. S rodi¢i se domluvi dobfe a zadna metoda, se u chlapce
v domacim prostiedi neosvédéila. Chlapec vsak vyuziva VOKS a to pouze v zafizeni,
do kterého dochdzi. RP5 ma syna, ktery se verbaln¢ neprojevuje vibec, nerozumi
mluvenému, Spatné¢ zvlada zmény a neudrzi pozornost. Doma vyuzivaji metody
vizualizace za pomoci obrazku.

Casto reaguje kiikem a ob¢as agresivitou. RP6 se vyjadiil nasledovné: ,, Vyzkouseli
Jjsme snad vSechno, co se nabizelo, piktogramy, programy a podobny véci, fotky fotili
Jjsme predmety, maliivky, ruzné napisy, jsme vyuzivali, strukturovany uceni, ale prosté
on v podstaté na nic nereagoval, nic nechtél vyuzivat aktivné, ale on ma dobrou miru
porozumeéni. TakzZe, co se tyce toho, co Fikame my, kdyz to Fikame jednoduse,
podobnyma slovama, nebo stejnyma slovama, tak rozumi dobre* (RP6). Udava, ze
verbalné¢ se chlapec pfiliS neprojevuje, vyuzivd deset az patnact zkomolenych
zkracenych slov a neverbalni komunikaci. Napiiklad ukazuje a velmi se projevuje
kiikem (RP6).
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Podkategorie ¢. 3 jsme vénovali spokojenosti rodinnych prislusnikia
s komunikaci se sestrou u praktického lékare. S piistupem sestry u lékare, kam nasi
respondenti dochazi, je jich vétSina spokojena.

RP1, RP2, RP3 i RP5 piistupy svych praktickych sester chvali. Déti jsou na sestry
zvyklé a ony spolupracuji s rodinnymi pfislusniky, détem se vénuji a zajimaji se o né.

Pouze RP4 hodnoti sestru jako velmi nekomunikativni, nevyraznou, s chlapcem se
pry boji komunikovat. Dodava: ,, Bohuzel nads prakticky lékar ani sestricka u néj
dodneska nevi, co to viastné autismus je, co to vSechno obnasi, takze zaplat’ panbiih za
ty roky uz to nechavaji spis na me, takze ja tam prijdu a oni mi rFeknou, co od néj chtéji
a ja to prosté néjakym zpiisobem s nim zkomunikuju, ale jinak o tom nemaji v podstate
nijak velky to... Viibec nevédi, co to je i presto, zZe jsem tak néjak se snaZila a nas
prakticky lékar byl tedy na Skoleni, co se tykd pro autismus, ale stejné se pani doktorka
furt divi, co to jako je a tak, nema o tom vitbec predstavu prosté” (RP4). Odpoveéd
uzavira se slovy: ,,Je to tezky teda, odchazim totalné zpocend od tech doktoru. © Zeptali
jsme se tedy rodinnych pfislusnikd, ktefi jsou spokojeni, jak tato komunikace mezi
détmi a sestrou probihd. RP6 uvadi, Ze je spokojen, sestra s chlapcem viibec nemluvi, na
ptani rodi¢t komunikuje pouze s nimi. ,,Ta komunikace se sestrickou probiha velmi
jednoduSe, my chceme po sestricce, aby nerikala nic. ProtoZe ho velmi znervoziuje,
kdyz nékdo hodne mluvi, vadi mu urcity zvuky, urcita vyska polozeni hlasu, jako treba
na kardiologii byla sestricka, ktera méla velmi vysoky hlas, takze ho to vyslovené
rozcilovalo, takze jsme sestricku instruovali hned na zacatku, at’ nerika viibec nic... A
tudiz ta komunikace se vétsinou nerozvine, protoze ona se snazi se ho na néco zeptat a
on vithec netusi, na co se ptd, protoze neni zvyklej na formulaci, kterou ona pouzije. A

Jjediny co z toho je, je Ze ho to znervozituje* (RPG).
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Naésledujici podkategorie €. 4 je vénovana spokojenosti rodinnych prislu$niku
sméry. RP4 chvali zkuSenost se zubnim oddé€lenim, chvali piistup veskerého personalu
a chvali i nemocnici ve stfedoCeském kraji. Naopak ma i Spatnou zkusenost se sestrou,
ktera se k nim nechovala hezky, neméla pochopeni, nesnazila se komunikovat a kiicela
na matku i syna. Uvadi, ze se setkava se sestrami, které nemaji dostatek informaci o
PAS a ani nikdy nedostali samostatny pokoj.

Pomucky vyuzivané u l€kari povazuje za nedostatecné. Zduraziuje dualezitost
vizualizace, na kterou se dle jejiho ve zdravotnictvi nedba. RP5 tika: ,,Syn byl na
operaci Slach, protoze chodil po Spickach. Byli jsme vidycky hospitalizovani v
nemocnici ***, tam jsme byli spokojeni, ale tenkrat to nebylo mozné a poslali nas na
***  Pristup lékaie byl tragickej. Rekla bych, Ze nevidél autistu nikdy ani z okna. Hned
po sezndmeni mi oznamil, Ze kdyZz ma syn autismus, musi prece mit néjaké specialni
nadani“ (RP5). Byl pry direktivni a nechépal, ze mu chlapec nerozumi. Sestry se
snazily zjistit alespon zplsob, jakym komunikuji doma. Dodéava, Ze to byla tézka situace
nejen pro ni a jejiho syna, ale 1 pro ostatni, které s nimi pokoj sdileli. Pti hospitalizaci ji
ptijemné piekvapilo, Ze jim sestry poskytly klid, soukromi, nechodily k nim na pokoj a
vSe s chlapcem fesily ve spolupraci s ni, takze byl chlapec klidny. RP3 uvadi, ze bratr
byl naposledy hospitalizovan pro obfizku a vyfezavani pihy. VSichni byli mile
prekvapeni, protoze byl chlapec klidny a hospitalizaci snasel dobfe, i pfes obrovsky
strach, ktery m¢l. Zdravotni sestru, kterd se o n&j v prubéhu hospitalizace starala,
hodnoti takto: ,, Musim Fict, Ze tam byla sestricka, ktera s nim jako to uméla. Dokazala
se s nim domluvit a bylo to takovy ja bych to vekla takhle, kdyz si chcete pohladit psa,
tak na nej hned nechmatnete, ale date mu tieba nejdiiv ocuchat ruku a pak si ho
pohladite... a takhle i néjak ona néjakym zpusobem jednala s nim... ona sama se mu
predstavila a rFekla mu co deéla” (RP3). RP1 uvedl, Ze bratr v posledni dobé¢
hospitalizovan nebyl. Naopak RP2 zkuSenosti s hospitalizaci maji. Chlapec byl v 1été
2015 hospitalizovan pro otravu hypermanganem. Matka uvadi, Ze se jim maximalné
vénovali. Chlapec lezel v oteviené mistnosti s ostatnimi détmi a byl nezvladatelny.

S piistupem sester byla matka, ktera zde lezela se synem, velmi spokojena.
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Komunikovaly s matkou, ale nedochézelo k ignorovani chlapce. Popisuji jesté tydenni

hospitalizaci v 5 letech, kde spokojeni nebyli.

RP4 popisuje svou Spatnou zkuSenost se sestrou, se kterou se setkala na
pooperacnim pokoji: ,, Na détském, kdyz vyspaval po narkoze, tak sestricka na nas byla
opravdu oskliva, tak se vztekal, ale o co jde, nesnaZila se ani komunikovat néjak, kricela
na néj, na me, az teda po 3 hodindch pochopila, jako Ze takhle to nejde, zZe prosté se
neco asi déje a sama uz se zacala vyptavat, ale ty 3 hodiny tam byly uplné utrpeni. No a
takhle to vlastné je vsude, kamkoliv prijdete, tak ten persondl nevi viastné vitbec nic*
(RP4). RP6 podava personalu vSechny potiebné informace a snazi se je na setkani se
synem pripravit a v§e vysvétlit. Syn byva hospitalizovan po epileptickych zachvatech.
Vysvétluje, Ze tyto hospitalizace probihaji poklidné, nebot chlapec je po podéni
apaurinu prospi. Dodava: ,,Jinak se hospitalizaci vyhybame jako cert kiizi. Objasnuje to
slovy: ,, V podstate, i kdyz jsem tam s nim jd, tak je to extrémné ndarocny, takze se tomu
vyhybame, pokud to neni nezbytny, protoze predstava, zZe by mél lezet, museli by ho

uveést do umelého spanku. Neni prosté moznost, Ze on by nékde lezel tieba jako* (RP6).

Podkategorii ¢. 5 je v€novana interakci mezi ditétem s poruchou autistického
spektra a jeho rodinnym prisluSnikem pri navStévé lékare. Zajimalo nés, zda se
reakce déti na rodinné piislusniky a cizi osoby lis§i a jakou roli hraje piitomnost
rodinnych pfislusnik v ordinaci 1ékafe. Dostali jsme tyto odpovédi: ,, Chodim s nim,
protoze on by tam jinak ztropil scénu‘ (RP3). Presto, ze je chlapec umistén v Gstavu,
pfitomnost jeho sestry je dulezitd. Na svou sestru a pani, kterd se o n& v ustavu stard,

reaguje 1épe, k 1ékati ho proto doprovazi obé.
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RP1 uvadi: ,, Kdyz mu brali krev, je potieba rict, to mu teda rika mama, jakoze ho
teda pichne véelka Mdja a tohle no... sndsi to jako dobre*... ,, Byl sem s nim u toho
ocniho a tam je treba zase rict, Ze kdyz se mu treba rozkapou oci, aby se jako ten doktor
na néj podival, tak to je jako u néj teézky, aby on si jako nechal takhle kapnout do oci,
tak to je problém a je mu treba zase Fict, no tu hlavu tam musis polozit tady sem a divat
se do toho rovne a sestricka se ti podiva nebo pan doktor, je tam takovej domecek
Cervenej a do toho se divej a bude to chvili jako trvat* (RP1). RP2 se vyjadiuje takto:
., Spis to s nim zvladnou zaméstnanci ***... spise se povoli, pokud to po ném chce nékdo
cizi...“ (RP2).

RP4 na otazku, zda chlapec reaguje 1épe na matku, odpovida kladné. Posledni
odpovéd’ zni: ,, To bych asi netvrdila. Nékdy mam pocit, Ze jsem mu jedno. Treba ted je
na détskym tabore, s dobrovolnikama a kdyz jsem za nim prijela, nevypadal, Ze se mu
styska. Spis si myslim, Ze reaguje lip proto, Ze ho znam, vim, co potiebuje a tak vim, jak
s nim jednat* (RP5). RP6 doprovazi chlapce k 1ékati vzdy a povazuje sviij doprovod za
velmi dilezity. Chlapec reaguje pouze na verbalni projev jednoho z rodicu ¢i blizkych
osob. Popisuje to slovy: ,,Manzel se stara o néj a ja jsem v prvni linii a musim to
vykomunikovat. Musim doktoriim a sestram vysvétlit, co maji pred sebou, Ze je to
relativné rizikovy, Ze prosté je agresivni, Ze pana doktora kousne, kdyZz prosté mu strci

prsty do pusy, vysvétlim to a ve chvili, kdy to vysvetlim, tak uz nemame problém *“ (RP6).

Podkategorie ¢. 6 shrnuje doporuceni rodinnych pfislusniki pro sestry, které
se staraji o déti s poruchou autistického spektra. Zeptali jsme se rodinnych
ptislusnikti, jaké doporuceni by poskytli sestram, které se v budoucnosti setkaji
s pacientem s poruchou autistického spektra. 100 % rodinnych piislusnikd povazuje za
klicové piedevsim spolupracovat s rodinou ¢i s doprovodem pacienta. RP6 se vyjadiuje
slovy: ,, ProtoZe ten klient o sobé neiekne nic, protoze pokud je mentalné retardovany,
tak ty lidi, co tam sou i kdyby o autismu néco védeéli, tak vedi obecny odborny véci,
obecny, ale kazdej autista je jinej. Nekdo vyslovené ma rad komunikaci, nékdo ji rad

nemd. Nekdo ma rad novy lidi, nékdo je nema rad.
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Neékdo se v novy situaci citi hrozne, nékdo se citi normdalné a kdyz to tem lidem
nereknete, tak to nemiize prosté dopadnout dobre“ (RP6). RP3 dale doporucuje sestram,
aby byly trpélivé a snazily se s pacienty navazat kontakt. Zduraziiuje metodu
vizualizace, v podobném duchu odpovida i RP1, RP4 a RP5. RP2 dava doporuceni

tykajici se zvladnuti agresivniho pacienta.
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4.1 Shrnuti vyzkumného Setieni

Z vysledkli vyzkumného Setfeni realizovaného ve prospéch této bakalarské prace
vyplyva, Ze sestry, s nimiz rozhovor probihal, maji zkuSenosti s komunikaci s détmi
S poruchou autistického spektra.

Znamend to, ze kazda sestra UcCastnici se naSeho vyzkumného Setieni se jiz
s ditétem trpicim timto typem poruchy setkala. Z Setfeni zaroven vyplynula skutec¢nost,
ze vybrané sestry ve vétSin¢ piipadi disponuji zdkladnimi informacemi o dané
problematice. Vypovédi rodinnych pftislusnikii jsou s vypovéd’'mi sester v rozporu,
nebot’ znich vychdzi skuteCnost, Ze vSeobecna informovanost sester neni tak
jednoznacna, a ze dochazi k situacim, kdy komunikace neprobiha zpiisobem, ktery by
odpovidal komunika¢nim dovednostem s ohledem na pacienta s PAS. Vybrané sestry
maji ve vétsin¢ pripadi dostatek informaci, ale tyto informace nejsou schopny pievést
do praxe. Vysledky naseho vyzkumného Setfeni nelze globalizovat na vSechny sestry
pracujici v pediatrii, coz potvrzuji rodinni ptislusnici, ktefi popisuji na rozdil od sester,
jak ptijemné, tak i nepiijemné zkuSenosti spojené s komunikaci se sestrou.

Vzhledem ke skutecnosti, ze informovanost sester je pfedev§im vazéna na jejich
osobni zajem o danou problematiku, nelze konstatovat, ze tématu specifik komunikace
mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra je vénovan dostate¢ny prostor

V ramci profesni pfipravy sester.
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5. Diskuze

V nésledujici kapitole bychom radi shrnuli vysledky naseho vyzkumného Setteni,
které se pokusime uvést do souvislosti s teoretickou ¢asti prace. Vyzkumné Setfeni
realizované v ramci této bakalarské prace, bylo uskuteénéno se sestrami s praxi v oboru
pediatrie a s rodinnymi piislusniky déti s poruchou autistického spektra. Poznatky, které
nam poskytl, jsou charakteristické pouze pro nas vyzkumny soubor.

Sbér dat pro nase vyzkumné Setfeni probihal ve tfech fazich. V prvni fazi byly
realizovany rozhovory s Sesti sestrami, které pracuji nebo pracovali na détském
oddéleni. Nase otazky kladené v pribchu rozhovorii se sestrami jsme sméefovali na
zkuSenosti sester s komunikaci s pacienty s poruchou autistického spektra. Ve druhé
fazi bylo témto sestrdm, bezprosttedné po ukonceni nahravani rozhovoru, ptredlozeno
pét otazek v pisemné podobé, jejichz ucelem bylo zjistit miru jejich informovanosti
V oblasti poruch autistického spektra. Zkoumali jsme tedy jejich teoretické znalosti
v dané problematice. Tteti ¢ast jsme vénovali rodinnym pfislusnikim déti s poruchou
autistického spektra, s kterymi jsme vyzkumné Setfeni orientovali na jejich zkuSenosti
v komunikaci se sestrou. Zpocatku je tfeba konstatovat, Ze vSechny oslovené sestry se
jiz ocitly ve vzdjemné interakci s détmi, které trpi n&kterou z poruch autistického
spektra.

Nasim hlavnim cilem bylo zmapovat specifika komunikace mezi pediatrickou
sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra. Pro dosazeni tohoto cile jsme si
stanovili vyzkumnou otazku: Jaka jsou specifika komunikace s pacientem s poruchou
autistického spektra? Abychom byli schopni tato specifika popsat, bylo zapotiebi ziskat
teoretické zaklady nastudovanim odborné literatury. V této fazi jsme vypracovali resSersi
odbornych zdroji pro dané téma. V souvislosti s timto krokem je tieba fici, Ze odborné
literatury vénujici se této problematice, uréené pro sestry, neni mnoho. Drtiva vétSina
odbornych publikaci je ur€ena specidlnim pedagogiim, rodinnym pfislusnikiim takto
nemocnych, nebo tfeba socidlnim pracovnikiim — nikoli sestram. Bylo tfeba tyto
poznatky ptevést do zdravotnického prostiedi a pokusit se je zasadit do kontextu praveé

problematiky komunikace mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra.
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Poté jsme se vybranych sester, které se ucastnily naSeho vyzkumného Setieni, ptali,
zda maji né&jaké zkusenosti s pacienty s poruchou autistického spektra. Zajimal nas
rozdil, ktery sestry pocit'uji mezi komunikaci s béznym détskym pacientem a pacientem
S PAS. Zde se vSichni nami osloveni respondenti shoduji ve faktu, ze tento rozdil je
opravdu znatelny. Z podkategorie vénujici se oblastem, ve kterych se poruchy
autistického spektra projevuji, je patrné, Ze sestry vnimaji jako nejvyraznéjsi projev
PAS pravé naruseni schopnosti komunikace. Toto tvrzeni podporuje skute¢nost, Ze
pravé tuto oblast zmifuji vSechny ndami oslovené sestry, které nam vypravély o
konkrétnich zkuSenostech s pacienty, popisovaly jednotlivé projevy v oblasti
komunikace u kazdého znich a sdélily nam, jaky projev pro né znamend nejvetsi
komunikacni bariéru. Poté jsme se respondentd ptali, jak témto obtizim celi. Je tieba
fici, ze mezi sestrami panuje shoda.

V komunikaci mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra je velmi
dilezita interakce mezi matkou a ditétem a nejdulezitéjSim krokem je ziskani
dostate¢ného mnozstvi informaci o daném pacientovi, a to prostiednictvim blizkych ¢i
osob, které ho doprovazi. Toto tvrzeni potvrdily vSechny nami oslovené sestry a my se
S nim taktéz ztotoziujeme. FarkaSova, 2006 popisuje oSetiovatelské pojeti K. Bernard,
které je zaméfené predevSim na vyuziti vazby mezi dit¢tem a blizkou osobou
v komunikaci se sestrou (FarkaSové, 2006). Toto pojeti jsme vice popsali v teoretické
¢asti nasi prace. Z rozhovorQ se sestrami je patrné, Ze teoretické poznatky tykajici se
osetfovatelského pojeti K. Bernard se prostiednictvim rozhovorti se sestrami ukazali
jako v praxi velice dobie vyuzitelné a mizeme proto fici, Ze toto oSetfovatelské pojeti je
pravé onou cestou k tspéchu v této specifické komunikaci. To potvrzuji nejen oslovené
sestry, ale také rodinni pfislusnici déti s PAS. Ob¢ skupiny se shoduji v tvrzeni, Ze
blizk4 osoba doprovazejici takto nemocné dité¢ do ordinace lékate, je v této interakci
velmi dlleZita a zastupuje nenahraditelnou roli. Ackoliv Zadna z vybranych sester toto
pojeti pfimo nezminila a nedokazaly ho pojmenovat, z jejich vypovédi vyplynulo, ze
sestry nékteré aspekty pojeti K. Bernard v komunikaci s pacientem s poruchou

autistického spektra nevédomé uZivaji.
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Nasim dal$im cilem bylo zjistit uroven znalosti sester v oblasti komunikace
s pacienty s PAS. K tomuto cili se vztahovala vyzkumna otazka: Jaka je Giroven znalosti
vybranych pediatrickych sester v oblasti komunikace s pacientem s poruchou
autistického spektra?

Pro tuto vyzkumnou otdzku jsme potiebné informace ziskavali pomoci kladeni
nami vytvorenych, cilenych otazek jednotlivym sestrdm. Tyto otdzky jsme sestram
predlozili v pisemné podob¢, vzdy bezprostiedné po ukonceni nahravani rozhovord,
abychom piedesli moznym komplikacim souvisejicim s moznym ostychem jednotlivych
sester v ptipad¢ jejich neznalosti. VSechny sestry si pfaly byt pfedem seznamené
S tématem, na které¢ s nimi povedeme rozhovor. Vzhledem k této skute¢nosti jsme
pfedpokladali, ze si sestry dané téma pfedem nastuduji. AvSak tato domnénka se ndm
nepotvrdila. NaSe vyzkumné Setfeni odhalilo, Ze ve vétSiné piipadli sestry zdkladni
znalosti o PAS maji. Tyto jejich znalosti vychdzeji pfedevsim z aktivniho z&jmu, se
kterym jednotlivé sestry k této problematice pristupuji. Sestry, které tato problematika
hluboce zajima a které se ji z vlastni vule a zajmu vénuji, maji také vice znalosti a
zkusenosti. Cadilova a Zampachova, 2012 definuji poruchy autistického spektra jako
pervazivni, neuro-vyvojové poruchy vznikajici jako dusledek vrozeného postizeni
mozkovych funkci, které ndm umoznuji komunikaci, socialni interakci a pfedstavivost
(Cadilova, Zampachova, 2012). Této definici se nejvice pfiblizily sestry S1, S2, S4 a
S5. VSechny svou definici vytovfili na zakladé skutecnosti ze se jedna o vyvojovou
poruchu. Nejvice se nam libila odpoveéd’ S5 ,, Vyvojova dusevni porucha. Autismus neni
o autech* (Sb).

Také jsme se ptali, jaké druhy poruch autistického spektra sestry znaji nebo o
kterych naptiklad Cetly nebo slySely a podobné. Dostali jsme riizné odpovéedi, pfi¢emz
nejcastéj$i byla Détsky autismus, Atypicky autismus, Aspergeriv syndrom a Rettiv
syndrom. Sestry tedy spolecné vyjmenovaly témét vSechny poruchy, které jsou
nejznaméjsi. Pouze S3 nedokazala poruchy pojmenovat, vzpomnéla si vSak na film

»~Rainman *“, ktery nam popsala a S6 uvedla pouze infantilni autismus.

61



Ptesto vSak odpovédi hodnotime kladné, protoze i kdyz zadna ze sester nedokazala
vyjmenovat vSechny poruchy, byli jsme piekvapeni odpovéd’'mi, které jsme ziskali,
nebot’ dokazaly spoleéné vyjmenovat viechny poruchy, které uvadgji Cadilova, Jan a
Thorova (2007). Dale jsme se zajimali, zda sestry maji povédomi o tom, v jakych
oblastech se tyto poruchy mohou projevit. Nékteré sestry odpoveédé€ly spravné a popsaly
vSechny tfi oblasti, nékteré dokazaly vyjmenovat alesponn dvé oblasti, pouze S3
nedokazala vyjmenovat zadnou z oblasti, které nas zajimaly.

Nase dalsi vyzkumna otazka znéla: Co tvoii sestram potize v komunikaci s pacienty
s poruchou autistického spektra? Od sester jsme tedy zjist'ovali, zda se n¢kdy setkaly se
situaci, ve které si nevéd€ly rady a na jakém zaklad¢ tato situace vznikla. Ocekavali
jsme, Ze nejvetsi bariérou, kterd bude stat v cesté uspésné a efektivni komunikaci sestry
s pacienty s PAS bude tvofit jejich nedostate¢na informovanost. Dle jejich vypovédi je
patrné, ze se vSechny sestry jiz v takové situaci ocitly a to zejména v situacich, kdy
nemaji dostatek informaci o daném ditéti vlivem jejich Spatného ptfedani od kolegyn
agresivita a celkova nespolupréce ¢i nezvladatelnost ditéte. Dale z vyzkumného Setfeni
vyplynulo, Ze sestry okrajové znalosti o této problematice maji, avSak pro né¢ velmi
informaci. Sestry sami uvad¢ji, Ze kazdy pacient je jiny, individualni, u kazdého se jeho
choroba projevuje v jinych oblastech a jinymi symptomy. Proto zadny postup neni
individualni a je vzdy potieba piihlédnout k aktualni situaci a potfebam jednotlivych
pacientd.

V neposledni fad¢ jsme také zjiStovali, zda sestry znaji néjaké zasady, které by
dodrzely v komunikaci s pacientem s poruchou autistického spektra a jaké doporuceni
by poskytly ostatnim sestram.

Rihova (2011), ktera se vénuje pomoci lidem s poruchou autistického spektra,
zminuje zasady, které je tfeba v komunikaci s takto nemocnymi dodrzet. My jsme sestry

pozadali o vyjmenovani osmi zasad.
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Ve vétsingé piipadi by se sestry chovaly klidn€, spolupracovaly s rodinou a
dostate¢né se informovaly, coz hodnotime velmi pozitivng, protoze jak uvadi témér
vSechny sestry, je pravé komunikace s rodinou klicova. Blizkd osoba predstavuje dle
nich ten nejdilezitéjsi zdroj informaci o jednotlivych pacientech. Timto se ndm znovu
potvrzuje moznost spoluprace s oSetfovatelskym pojetim K. Bernard. Dalsi vyzkumna
otazka vztahujici se k tomuto cili zni: Co tvofi sestram potize v komunikaci s pacienty
s poruchou autistického spektra? Ocekavali jsme, ze nejvétsi bariérou, ktera bude stat
Vv cesté uspésné a efektivni komunikaci sestry s pacienty s PAS bude tvofit jejich
nedostate¢na informovanost. Z vyzkumného Setieni, které jsme realizovali, nam
vyplyva, ze nejvétsi piekdzkou je individualita kazdého pacienta, protoze ackoliv sestry
okrajové znalosti o této problematice maji, je slozité aplikovat je do praxe bez
kazdy pacient je jiny, individualni, u kazdého se jeho choroba projevuje v jinych
oblastech a jinymi symptomy. Proto zadny postup neni individuélni a je vzdy potteba
piihlédnout k aktudlni situaci a potiebam jednotlivych pacientt.

V neposledni fad¢€ je potifebné fict, ze mira informovanosti je u jednotlivych sester
velmi rozdilna a odpovida z4jmu, se kterym kazda z nich k této problematice ptistupuje.

Dostavame se k dalsi casti, jejimz cilem bylo zmapovat zkuSenosti rodinnych
pfislusnikd déti s poruchou autistického spektra v oblasti komunikace se sestrou.
V souvislosti s timto cilem jsme si polozili vyzkumnou otazku, jaké zkusenosti maji
rodinni pfislusnici v komunikaci se sestrou? Odpovédi na tuto otazku nam umoziuji
porovnat zkuSenosti, znalosti a dovednosti sester se zkusenostmi rodict.

Na samém zacatku tvorby této prace jsme ocCekavali, ze sestry nebudou o dané
problematice véd&t mnoho, avSak ptekvapili nds pozitivné€ jejich znalostmi. Také je ale
tteba fici, Ze toto Setfeni vypovida pouze o situaci u jednotlivych sester a vysledky nelze
globalizovat na celé zdravotnické spektrum. Odpovidaji tomu nejen zkuSenosti naSich
vybranych rodinnych pfislusnikd, ale také fada odmitnuti, se kterymi jsme se setkali pfi

vyhledavani vhodnych respondentt pro nase vyzkumné Setfeni.
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Od vsech rodinnych piislusniki jsme zaslechli nejen chvalu na piistupy
jednotlivych sester, ale kazdy jednotlivy rodinny pfislusSnik nam dokazal popsat i
nehezké zkuSenosti, které si odnesl z komunikace se sestrou.

Rodinni pfiislusnici celkem shodné popisuji pozitivni zkuSenosti se sestrami
pracujicimi v ordinacich svych praktickych 1€kaiti. Obecné lze fici, ze sestry, se kterymi
se zde setkavaji, zvladaji komunikaci s jejich ditétem dobie. Tato tvrzeni pfisuzuji
nekolik let, jejich déti dobie znaji a maji proto dostatek informaci o ditéti, o projevech
jeho onemocnéni a o jeho reakcich. Proto jsou navstévy u praktického 1ékaie poklidné a
probihaji vétSinou bez agresivnich projevi pacientii. Toto zjisténi ndm umoznuje
porovnat situaci v ambulantni sféfe se situacemi odehravajicimi se v Iuzkovych
zafizenich. V prub¢hu hospitalizace je situace zna¢n¢ odlisnd. Domnivame se, Ze je tato
skuteCnost zpusobena vétSim poctem sester, které se v péi o pacienta stiidaji,
nesetkavaji se s nim opakovang, a proto je vytvoreni vztahu mezi sestrami a pacienty
slozité.

Spatenkova A Kralova (2009) také zdiraziuji dilezitost navazani davéry mezi
obéma aktéry komunikace. Domnivame se, ze pravé neschopnost navazat davéru ze
strany sester mize byt jeden z velmi vyznamnych faktort, pro¢ se zkusenosti rodinnych
ptislusnikd lisi dle poskytovani péée v ambulantni ¢i luzkové sféfe a mozna praveé
nedostatek Casu zde sehrava velmi vyznamnou roli. Pravé dulezitost pfitomnosti davéry
ve vztahu sestra — pacient velmi vystizné popsal RP3. Ackoliv tento poznatek pronesl
v kontextu popisu komunikace v pribéhu hospitalizace, jedna se o myslenku, kterou
muzeme globalizovat na jakoukoliv formu péce o nemocného ¢loveka. Uvedl: ,, Musim
Fict, Ze tam byla sestricka, ktera s nim jako to uméla. Dokdzala se s nim domluvit a bylo
to takovy ja bych to rekla takhle, kdyz si chcete pohladit psa, tak na néj hned
nechmdtnete, ale date mu treba nejdriv ocuchat ruku a pak si ho pohladite... a takhle i
néjak ona néjakym zpiisobem jednala s nim.... Ona sama se mu predstavila a rekla mu,
co dela” (RP3). Tato mySlenka nas velmi zaujala a myslime, Ze vystihuje vice, nez

nabizeji n¢které odborné publikace.
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Soucasné¢ z vypovédi rodinnych piislusnikd vyplyvéd, Zze sestry pracujici
Vv lizkovych zafizenich tedy neznaji individudlni potfeby svych pacientii tak hluboce
jako sestry u praktického 1ékare. Tuto domnénku nam potvrzuji jednotlivé vypoveédi
naSich respondentli zfad rodinnych pfislusnikti. Jednotlivé ptistupy sester a s tim
souvisejici reakce svych blizkych popisuji velmi barvité a rliznorod€. Tyto zkusenosti se
lisi z jednotlivych druhti zafizeni i dle osobnosti Iékate a sestry, kterd v této skutecnosti
hraje vyznamnou roli. Zdravotnicti pracovnici, ktefi maji chut’ spolupracovat a nalézt
spravné feSeni v obtiznych situacich a ti, ktefi touto problematikou, dlouhodobé
zabyvaji, jsou ve velké vyhodé. Piekvapil nds pocet respondentli, ktefi popisuji
negativni zkuSenost spiSe s komunikaci s Iékafem nez se sestrou.

Nasi navstévu vSak ocenili a projevili radost nad moznosti sd€lit ndm své
zkuSenosti. Sdéluji nam potiebu o této problematice informovat vétsi pocet lidi a
projevuji velkou snahu spolupracovat s nami, sdélit ndm potifebné informace, nebot’ jak
sami fikaji, je nezbytné, aby se o této problematice vice psalo a mluvilo. S timto
tvrzenim i my souhlasime.

Schonbauerova (2012) napsala diplomovou praci na téma ,,specifika osetfovatelské
péce u déti hospitalizovanych s autismem®. Jeji prace, kterd je znacn¢ rozsahla, se vsak
vénuje v§em projevam poruch autistického spektra, tedy do hloubky popisuje i naruSeni
socialni interakce a pfedstavivosti. Tim se velice 1i8i od nasi prace, ktera se soustiedi
vyhradné na naruSeni schopnosti komunikace pacientl. Podrobnéji se zabyva také
diagnostikou téchto druhii poruch a jejich farmakologickou i nefarmakologickou
1écbou. Zaujalo nas oSetfovatelsky model, ktery pro svou praci v souvislosti s péci o
dité s autismem zvolila. Popisuje oSetiovatelsky model Roper, Logan a Tierney, neboli
model zivotnich aktivit, ktery vychazi z hierarchie lidskych potfeb dle Maslowa.
Vzhledem k faktu, ze jeji prace je zaméfena na komplexni oSetfovatelskou péci o déti s
autismem, nelze tento model vyuZit 1 pro nasi praci, nebot’ ta se ubird uz§im smérem a
vénuje se pouze problematice naruSeni komunikacni schopnosti. Jeji vyzkumné Setteni
bylo realizovano s obdobnym vyzkumnym souborem na détské psychiatrii.

Déle jsme naSe vyzkumné Setfeni orientovali na zdroje informovanosti sester o

poruchach autistického spektra.
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Ptekvapilo nds, ze pouze dv¢ sestry ziskaly informace béhem studia. Ostatni sestry
popiraji, Ze nékdy v minulosti béhem studia o téchto poruchach zaslechly. Domnivame
se, ze vzhledem k vysokému poctu vyskytu osob s poruchou autistického spektra, by
bylo vice nez ucelné vzdélavat sestry v této oblasti a poskytnout jim alespoil zdkladni
informace o téchto poruchach napiiklad v ramci pfedmétu komunikace ¢i pediatrie.
Zvlasté pak sestry, které studuji magistersky obor zaméieny na pediatrii, by dle naseho
nazoru mely byt s touto problematikou alespont okrajové seznameny. Dale bychom
sestram doporucili aktivné shromazd’ovat informace a o tuto problematiku se vice
zajimat. At uz prostfednictvim ucasti na riznych pfedndskach, nebo vlastni aktivitou,
kterou by mohly projevit naptiklad étenim odbornych ¢lankt zabyvajicich se touto
problematikou.

Lze konstatovat, ze mira informovanosti sester dosahuje vétSich rozmért, nez v
jaké jsme na samém pocatku tvorby této prace doufali, avSak, jak vySe popisujeme,

povazujeme pozornost vénovanou této problematice za nedostatecnou.
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6. Zavér

V teoretické ¢asti této prace jsme se snazili podat zakladni informace 0 komunikaci
mezi sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra. Zabyvame se verbalni i
neverbalni komunikaci v oSetfovatelstvi, popisujeme roli sestry komunikatorky a
vénujeme se osobam s naruSenou komunikacni schopnosti. Déle definujeme poruchy
autistického spektra, shrnujeme jejich piicinu, diagnostiku a 1é€bu. Snazime se najit
vhodné feseni ve spolupraci s oSetiovatelskym pojetim K. Bernard, ktery pracuje se
skute¢nosti, ze reakce takto nemocnych déti se lisi u blizkych a neznamych osob.

V empirické c¢asti jsme se snazili zmapovat specifika komunikace mezi
pediatrickou sestrou a pacientem s poruchou autistického spektra. K tomuto hlavnimu
cili se vztahovala vyzkumna otazka: Jaka jsou specifika komunikace s pacientem
s poruchou autistického spektra? Nas dalsi cil byl zjistit, jaka je uroven znalosti sester
v oblasti komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra a s nim souvisela
vyzkumna otazka: Jaka je uroven znalosti vybranych pediatrickych sester v oblasti
komunikace s pacientem s poruchou autistického spektra? K podpoteni validity Setfeni
jsme k tomuto cili vytvofili jesté tuto vyzkumnou otazku: Co tvorii sestram potize
v komunikaci s pacienty s poruchou autistického spektra? A posledni cil: Zmapovat
zkusenosti rodinnych pfislusnikd déti s poruchou autistického spektra v oblasti
komunikace se sestrou. K tomuto poslednimu cili se vaze vyzkumna otazka: Jaké
zkusenosti maji rodinni ptislusnici v komunikaci se sestrou?

Pro empirickou ¢ast byl vzhledem k vySe uvedenym cilim zvolen kvalitativni
pfistup k vyzkumnému Setfeni za pouZiti metody polostrukturovaného rozhovoru. Tato
vyzkumna metoda byla uplatnéna u sester i rodinnych pfislusnikt. Informace, které
jsme béhem realizace rozhovorl ziskali, ndm napomohly nalézt odpovédi na nami
vytvofené vyzkumné otazky. Nasim vyzkumnym Setfenim bylo zjiSténo, Ze nejvétSimi
pomocniky pfi komunikaci jsou pro sestry pravé rodinni pfislusnici takto nemocnych
déti, kteti ve vétSin€ piipadii ochotné podavaji informace o vSech dllezitych
skutecnostech tykajicich se jejich nemocného ptibuzného. Tyto informace se tykaji

naucenych ritudlii a zvyka ditéte a zpiisobu komunikace, na ktery jsou zvyklé.
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Z vysledkl vyzkumného Setfeni v ramci této bakalaiské prace je patrné, ze se sestry
s détmi s poruchami autistického spektra v praxi setkavaji a jsou vice ¢i méné
informovani o dané problematice. Jejich mira informovanosti se li§i v zavislosti na
zajmu, které o danou problematiku projevuji. Tuto skutecnost potvrzuji i rodinni
ptislusnici, ktefi nedokazi jednozna¢né hodnotit informovanost sester. S pfistupy
nekterych sester jsou tedy spokojeni vice, s jinymi méné. Pribéhy, které jsme v priabéhu
tvorby této prace vyslechli, nas vSak utvrzuji v domnéni, Ze je potieba zvysit
informovanost sester v dané problematice. Narazili jsme na tuskali spojené
s nedostateCnym poctem odborné literatury vénujici se této problematice, kterd by byla
uréena sestram. Vzhledem ke zjisténi, Ze vétSina sester nebyla o dané problematice
vibec informovadna v pribéhu studia, doporucujeme sestrdm se samostatné aktivné
vzdélavat a absolvovat Skoleni ¢i seminaf, jehoZz ndplni bude sezndmeni se s

problematikou komunikace s pacienty s poruchami autistického spektra.
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8. Seznam priloh

Piiloha €. 1. Navrh otazek uréenych k rozhovoru se sestrami
Priloha €. 2. Navrh otazek predlozenych sestram v pisemné podobé

Piiloha €. 3. Navrh otazek uréenych k rozhovoru s rodinnymi ptislusniky
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Piiloha ¢. 1. Navrh otazek ur¢enych k rozhovoru se sestrami

Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahravan?

Jak dlouha je vase praxe?

Jaké je vase vzdélani?

Mate néjaké zkuSenosti s détmi, které trpi poruchou autistického spektra?

Jak se jejich nemoc projevuje v komunikaci?

Mohl/a byste mi prosim popsat, jak probiha komunikace mezi vami a témito détmi?
Kde jste ziskal/a informace o téchto poruchach?

Mate néjaky vyzkouseny zpiisob jak s nimi komunikovat?

Jak déti reaguji? Je s nimi dobré spolupréace po pouziti téchto metod?

Setkal/a jste se neékdy se situaci, kdy jste si nevédéla rady?

Co byste doporucila ostatnim sestram?

Zdroj: vlastni



Piiloha €. 2. Navrh otazek ptredlozenych sestram v pisemné podobé

1) Jak rozumite pojmu ,, poruchy autistického spektra“? (Ddle jen PAS)

2) S jakymi druhy téchto poruch jste se jiz setkala? (Popfipad¢é o jakém druhu PAS

jste se docetl/a ¢i jinak ziskal/a informace.)

3) Dokazal/a byste vyjmenovat tii oblasti, ve kterych se tyto poruchy projevuji? (Tzv.
Triada)

4)Pokuste se prosim vyjmenovat alespont 8 zédsad, které byste dodrzel/a v pribchu

komunikace s osobou trpici jednou z poruch autistického spektra.

5) Jaké dalsi informace o PAS povazujete za dulezité?

Zdroj: vlastni



Priloha &. 3. Navrh otazek uréenych k rozhovoru s rodinnymi ptislusniky

Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahravan?

Jakou poruchou trpi?

Kolik je mu let?

Jak se PAS projevuje u vaseho blizkého?

Mate néjaky specialni vyzkouSeny zptisob komunikace?

Jak vypada vaSe navstéva u praktického Iékaie?

Dokaze se sestra u praktického 1ékare s vasim blizkym domluvit a jak?
Jak chlapec navstévu u lékaie?

Mate néjaké zkuSenosti s hospitalizaci ?

Reaguje vas blizky Iépe na vas nez na cizi osoby?

Je n&jaky piistup, ktery byste doporucil/a sestram?

Zdroj: vlastni



