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ANOTACE

Navstévy lékate za tucCelem pravidelnych prohlidek, malych zakrokd i feSeni velkych
zdravotnich problémi mohou byt u déti s poruchami autistického spektra velmi stresujici zalezitosti, a
to jak pro déti samotné, tak i pro rodi¢e a zdravotnicky personal.

Cilem bakalaiské prace je popsat a shrnout trendy poskytovani bézné lékaiské péce u déti
s poruchami autistického spektra v Ceské republice a ve svété. V prvni ¢asti prace jsou popsany
charakteristiky poruch autistického spektra s dirazem na mozny konflikt projevli diagnozy
s poskytnutim b&zné 1ékatské péce. V druhé ¢asti shrnujeme informace o poskytovani 1ékarské péce pro
osoby s poruchami autistického spektra ze svétové a Ceské literatury. V praktické Casti prace pak
popisujeme a diskutujeme vysledky kvantitativniho vyzkumu cileného na zkuSenosti ¢eskych rodic¢a

déti s poruchou autistického spektra s navstévou l1ékare.

KLICOVA SLOVA
porucha autistického spektra, autismus, Iékafska péce, zdravotnictvi, oSetfovatelstvi,

hospitalizace

ANNOTATION

The visits to the physician office in the purpose of regular health check-ups, small medical
interventions or in case of more severe health issues might be very stressful for children with autism
spectrum disorders, their parents and the healthcare provider’s staff.

The aim of this bachelor thesis is to review the trends in public healthcare systems throughout
the Czech Republic and the world, concerning the needs of children with autism spectrum disorders.
First, the autism spectrum disorders characteristics are summarized, highlighting the potential conflicts
of the offsets of the diagnosis with physician’s intervention. Second, the information about nursing and
healthcare providing to children with autism spectrum disorders from the Czech and abroad literature
are reviewed. Finally, a quantitative research in the field of nursing experiences of Czech families with

children with autism spectrum disorders is described and the results are discussed.
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1 Uvod

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou v nasi soucasné spole¢nosti tématem, jez se rychlymi
kroky dostava do popiedi spolecenskych zajmi. Debatu o nemoci, o které az do 21. stoleti védela pouze
hrstka odbornikd, podporuji jak pedagogicti pracovnici, ktefi upozornuji, ze déti s poruchami
autistického spektra pribyva, tak i rodice, jejichz ratolesti se staly jednim z déti, které autismus postihuje.
Téma je silné medializované predevsim diky dvéma skuteCnostem: nazory ohledné vysvétleni
pozorovaného narustu vyskytu této poruchy nejsou jednotné a pti¢iny onemocnéni dosud nejsou znamy.

Je nasnad¢, Zze néckteré aktivity, které jsou v rodinach se zdravymi détmi povazovany za
bezproblémové, se pro rodice déti s autismem meéni v zalezitosti, jez je potieba dopiedu peclive planovat
a jejichz uspe&sné splnéni zavisi na mnoha okolnostech a neni viilbec samoziejmé.

Jednim z prikladid téchto prekazek je navstéva lékare. I pro zdravé déti je 1ékaiska prohlidka ¢i
dokonce maly zakrok Casto stresujici, u ditéte s PAS to ov§em plati nékolikanasobné. Neznamé prostiedi
a zmatek v kusych informacich, které dité¢ dostdva a nedokaze spravné zpracovat, muze vyustit
v problémové chovani a z bézné prohlidky se tak miize stat traumaticka udalost jak pro dité, tak pro
rodiCe i zdravotnicky personal.

K vybéru tématu mé vedla mimo jiné i osobni zkuSenost s navstévou zubniho 1ékate s ditétem
s détskym autismem, u néhoZz jsem dlouhodobé pracovala jako osobni asistent. Neochota 1ékait
prizptisobit vySetfeni ditéti s postiZenim, a predev§im odmitnuti akutniho oSetfeni vyustily ve stresovou
situaci nejen pro dité, které trpélo bolesti zubu, ale i jeho okoli. Rozhodla jsem se tedy v ramci své
bakalaiské prace zjistit, zda podobné situace zazivaji i dal$i rodiny s ditétem s PAS a zda existuje
zpusob, jak podminky Iékatského vysetfeni pro déti s PAS zlepsit.

1.1 Vztah tématu k oboru specialni pedagogika

Téma 1ékatské péce o déti s PAS lezi na pomezi n€kolika oborti. V prvni fad¢€ je samoziejmée
ziejmy zasadni vliv 1€kafstvi a oSetfovatelstvi, protoze z Cisté technického hlediska Ize 1ékatské zakroky
upravit ¢i prizptsobit jen do té miry, kam dovoli podstata konkrétniho vySetieni. Na druhou stranu,
nekdy mtize mala intervence vést ke spokojenosti vSech zucastnénych, jen je potieba ji najit.

Roli specialniho pedagoga v procesu vysetieni ditéte s PAS vidime dvoji. Jednak je to Sifeni
osvety a vyvraceni mytl o PAS mezi zdravotnickym persondlem z pozice odbornika, jednak jde o snahu
usnadnit, pokud mozno, détem s PAS a jejich rodicim navstévu zdravotnického zatizeni. Metody
specialné-pedagogické prace a zkuSenosti v péfi o déti s PAS dovoluji specidlnimu pedagogovi
preklenout propast neporozuméni mezi tfemi ostrovy: ditétem, rodicem a zdravotnikem.

Podle nasich zkusSenosti je ve vyuce budoucich 1ékata ¢asto vénovano malo ¢asu psychosocialni
funkci Iékate a pristup k pacientovi se tak mezi jednotlivymi lékati diametralné lisi. Nékteti 1ékati nejsou
dobte informovani o poruchach autistického spektra nebo o nich maji zavad¢jici predstavu ziskanou
z médii. Navic, zatimco trendem v celém svété je respektovani individudlnich potfeb jedince a snaha

o inkluzi, v 1ékatském prostredi Casto plati dogma o neomylnosti 1ékate a pacient je vniman spiSe v roli



podtizeného. Tato situace je pro rodiCe tim vice stresujici, Ze od 1ékait jakozto odbornikli ve véci zdravi
ditéte, oCekavaji porozumeéni a podporu.
1.2 Cile prace

Cilem této prace je popsat a shrnout trendy poskytovani b&zné 1€kaiské péce u osob s PAS
v Ceské republice a ve svété. V prvni &asti prace budou popsany charakteristiky poruch autistického
spektra s dirazem na mozny konflikt projevil diagnozy s poskytnutim bézné lékatské péce. V druhé
¢asti podame aktualni informace o poskytovani l€¢kaiské péce pro osoby s PAS dostupné ze svétové
a Ceské literatury, a ve findlni ¢asti pak provedeme kvantitativni vyzkum cileny na soucasné zkusenosti

Ceskych rodin s détmi s autismem s navstévou lékare.



2 Poruchy autistického spektra

NS4

porucham détského psychického vyvoje. Pojem pervazivni znamend ,,vSeprostupujici a znaci
komplexnost, se kterou se porucha autistického spektra odrazi na osobnosti ditéte (Thorova 2016). Pro
poruchy autistického spektra je charakteristickd velka variabilita projevii u rtiznych jedinci, proto
i diagnostika PAS je dlouhy a naro¢ny proces (kap. 2.5).

V nasledujicim textu shrneme aktudlni dostupné znalosti o prevalenci, etiologii, diagnostice,
projevech PAS a moznostech prace s détmi s PAS. V pfipadech, ve kterych je to mozné, také
zohlednime konkrétni rysy problematiky 1ékatské péce o déti s PAS. Vypovedi rodict, které jsou na
nékterych mistech textu zafazeny pro dokresleni podstaty problému, byly ziskany v ramei vyzkumu,
ktery popisujeme v praktické Casti této prace.

2.1 Prevalence

Diskuze o prevalenci PAS jsou v poslednich letech v poptedi zajmu odbornikti, médii i laické
vefejnosti. Zatimco americké centrum pro kontrolu nemoci (CDC) podle nejnovéjsich informaci uvadi,
ze ve Spojenych Statech pfipada na 68 narozenych déti 1 dit€¢ s PAS (Centre for Disease Control 2014;
Obr. 1), doposud nejvétsi systematicka celosvétova analyza z roku 2012 uvadi 62 ptipada na 10 000
narozenych déti, tedy cca 1 dité s PAS ze 161 (Elsabbagh et al. 2012) . V této studii byla zaroven
analyzovana zavislost vyskytu PAS na geografickych, etnickych nebo socioekonomickych faktorech

a zadné statisticky vyznamné souvislosti v téchto ohledech neprokazala.

Autism Prevalence Since 2000

CDC Prevalence Statisucs for ASD
Obrazek 1. Prevalence PAS ve Spojenych Statech v letech 2000-2010. Prevzato z (Centre for Disease Control 2014).

V odborné literatufe se muzeme setkat se dvéma tabory nazord, které se ke zvySujici se
prevalenci PAS stavi odlisné. Prvni skupina se pfiklani k tvrzeni, Ze pozorovany narast v prevalenci
PAS lze vysvétlit zménou diagnostickych kritérii, zvySenim povédomi odbornikli o diagnoze a jeji
Castgjsi aplikaci (napt. Elsabbagh et al. 2012; Hansen et al. 2015). Jini védci (ovSem nutno fici, Ze
poctem spiSe v mensin€) nepovazuji tato vysveétleni za dostate¢na a podporuji spiSe nazor, ze obavy
o zvySujici se vyskyt PAS v populaci jsou opodstatnéné (Hertz-Picciotto a Delwiche 2009; Sullivan

2005). K této skupin€ se Casto priklanéji i lidé, ktefi pracuji s détmi velkou ¢ést svého Zivota a mohou



tedy pfipadny narust prevalence pozorovat z praxe — ucitelé, pedagogové volnocasovych aktivit ¢i détsti
psychologové.

Prevalence PAS v Ceské republice se standardné uvadi 1:100 (Bazalova 2012).

2.2 Etiologie

Pfesné mechanismy vzniku autismu nejsou doposud znamé, piestoze intenzivni snaha o jejich
identifikaci zacala jiz v dobé prvniho popsani autismu ve 40. letech 20. stol. (Kanner 1943). Az do 70.
let byl vznik autismu pfisuzovan pouze vlivim vychovy, napt. nedostate¢nému citovému vztahu matky
»lednicky k narozenému ditéti. Ke zmeéné dogmatu doslo az s prichodem genetickych studii, které na
konci 70. let prokazaly vliv dédi¢nosti ve vzniku autismu. V osmdesatych letech se objevuji i kofeny
dodnes uznavaného neurobiologického konceptu, ktery vidi pfi¢inu v poSkozeni mozku ve velmi raném
stadiu embryonalniho vyvoje (Hrdlicka a Komarek 2014).

V soucasnosti je za stézejni povazovan model tzv. genetickych a environmentalnich faktord.
Ten tika, ze pro vznik autismu je tfeba jednak genetické predispozice pro rozvoj autismu, jednak pak
vlivu faktort prostfedi, které umozni plny rozvoj této predispozice. Tuto hypotézu podporuje i fakt, ze
vysvétlit vznik autismu mohou genetické zmény pouze v 10-20% ptipadi. Mezi nejcastéj$i mutace
zpusobujici PAS patii mikrodelece v chromozomalnim lokusu 5p14.1, duplikace v 15q11-13 nebo
mikrodelece a mikroduplikace v 16p11. Ani tyto nejcastéj$i mutace nejsou ale specifické pro vice nez
1-2% pacientt s autismem (Abrahams a Geschwind 2008).

Vlivy prostiedi, které by umoznily rozvoj autismu v pfitomnosti genetické predispozice, dosud
nejsou presné znamé. Hovoii se napf. o poskozeni mozku plodu imunitnim systémem matky
v souvislosti s infekci prodélanou v téhotenstvi, vy$§im véku obou rodicl, nedostatku zinku nebo
kyseliny listové béhem poceti a téhotenstvi, vliv chemikalii v ovzdusi, potravinach nebo domacim
prostiedi (Grabrucker 2013).

Autismus je Castéjsi u chlapct, a to v poméru 4-5:1. Ditvod tohoto nepoméru vyskytu autismu
mezi pohlavimi u autismu neni doposud ziejmy. Mezi aktudlni teorie vysvétleni zvySeného vyskytu
u chlapcti patii napf. teorie extrémné muzského mozku, X a Y chromosomové teorie nebo tzv. ,,female
protective model, ktery piredpokladd ochranny faktor u Zen (Baron-Cohen et al. 2011; Jacquemont et
al. 2014).

2.3 Komorbidita

S autismem se poji velka fada komorbidit, tedy sekundéarnich diagnéz z hlediska medicinalniho
¢i psychologického. Zatimco nékteré komorbidity jsou vSeobecné uznavany a ve védecké obci neni
o jejich spojitosti s autismem pochyb, ohledné jinych jeste probiha ziva diskuze a je zapotiebi zpracovat
mnozstvi dat do srovnavacich studii (Mannion a Leader 2013). Navic, podle nejnovéjsich poznatkl se
ukazuje, ze vyskyt komorbidit u pacientl s PAS zavisi na pohlavi a véku jedince (Supekar et al. 2017).

V nasi praci prehled nejcastéjSich komorbidit uvadime pfedevsim proto, ze Casto miize prave
sekundarni diagnéza ptivést rodinu do ordinace lékate, ktery neni s PAS z divodu svého odlisného

zaméfeni obeznamen.



Mezi nejcastéjsi komorbidity u osob s PAS patii bezpochyby mentalni retardace. Tradicn¢
citovany udaj, ze 70-80% osob s PAS zaroven spliuje kritéria pro diagnézu mentalni retardace (napf.
Cadilova et al. 2007) se ale v dneni dobé jevi nespravnym. Zaprvé, samoziejmé zaleZi na tom, které
diagnézy pod PAS pocitame, protoze zatimco u détského autismu se opravdu mentalni retardace
ve zminénych 70-80% piipadech vyskytuje, u Aspergerova syndromu je pravidlem naopak inteligence
vpasmu pruméru nebo nadpriméru. Zadruhé, v soucasné dobé se vyzdvihuje vyznam tzv.
nerovnomérného vyvojového profilu u déti s PAS (Thorova 2016). Tento pojem vystihuje Casto se
vyskytujici skutecnost, ze dit€¢ s PAS je sice v jednom sméru vyvoje podprimérné (a pii posuzovani
podle kritérii tohoto sméru by se nachazelo v pasmu mentalni retardace), v jiném je ale nadprimérné az
genialni (pfikladem mohou byt tzv. ostrivkovité schopnosti vyskytujici se cca u 2% osob s PAS).
Nejvétsi problémy mivaji jedinci s PAS v oblastech socialni a emoc¢ni inteligence a kinestetické
intelicence. Pokud shrneme vySe uvedené informace a vyjdeme z aktualnich zdrojd, pfiklanime se
k tvrzeni Thorové (2016), ktera uvadi, ze ,,autismus se poji s poruchou intelektu zhruba ve 40%
pripadi.*

Druhou nej¢ast&ji uvadénou komorboidni diagndzou je epilepsie. Bohuzel, ani u ni neni snadné
stanovit, jak Gasto se vlastnd v populaci pacientt s PAS vyskytuje. Udaje v literatui'e jsou opét rozporné,
nejcastéji uvadejici hodnoty mezi 20-40% (Sladeckova a Sobotkova 2014; Thorova 2016; Hrdlicka
a Komarek 2014), nejnovéjsi analyza dat téméf 5000 déti a dospélych s PAS a vice nez 1,5 jedinct bez
dg. PAS ovSem zjistila vyskyt epilepsie pouze u necelych 16% ptipadl (Supekar et al. 2017).

Zhruba u 70% pacientl s PAS miizeme zaznamenat spankové problémy. Riizné vyzkumy na
tomto poli (shrnuto v Mannion a Leader 2013) prokazaly signifikantni souvislost mezi vyskytem
spankovych problému a hloubkou autistickych symptomi u pacientd. Déti s PAS, které trpi spankovymi
problémy, maji také horsi problémy v socialni oblasti, problémové chovani, ulpivani na stereotypech a
sklon k sebeposkozovani.

Patrné nejvétsi rozpory ve védeckych studiich panuji ohledné vyskytu gastrointestinalnich
obtizi u osob s PAS. Podle vysledki dvaceti vyzkumd, které zahrnuli do svého prehledného clanku
Mannion a Ledder (2013), se nelze ptili§ orientovat, nebot’ védecké vyzkumy ukazuji rozptyl od vyskytu
sttevnich potizi u 9% pacientti s PAS az po 91% publikovanych v jiné studii. Lisi se jak vysledna ¢isla,
pouzita diagnosticka kritéria pro autismus, tak i pouzitd metodologie vyzkumu. Zda se nam tedy, ze
v tomto poli by védecké obci velmi prispéla kvalitné provedena meta-analyza publikovanych dat.

2.4  Projevy

Protoze pti¢iny PAS nejsou znamy a neexistuje zadny specificky biologicky znak pro klinickou
diagnostiku, PAS se definuji jako soubor chovani, které u danych jedincii pozorujeme. Hlavnim obrazem
u jinak velice riznorodé skupin jedincti s PAS je tradi¢né tzv. ,,autisticka triada®, tedy trojice oblasti, ve
kterych maji osoby s PAS zasadni problémy. Jedna se o oblasti socidlni interakce, komunikace a
omezené zajmy a stereotypni vzorce chovani (Thorova 2016). Tyto oblasti podrobnéji popiSeme nize.

Zminime se i o nespecifickych, ale v praxi vyznamnych rysech, které se s PAS casto také spojuji.
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Drtive se ptedevsim v klinické praxi pouzivalo rozdéleni osob s autismem na tzv. ,,vysoce
funkeni®, ,,sttedné funkeni® a ,,nizkofunkéni* podle schopnosti samostatného socialniho fungovani, od
tohoto d€leni se ale dnes ustupuje. Jednak je problematické urc¢eni hranice mezi jednotlivymi skupinami,
a jednak je kategorizace prilis definitivni a mize tak demotivovat rodi¢e od rozvijeni déti s PAS
(Sladeckova a Sobotkova 2014; Hrdlicka a Komarek 2014).

2.4.1 Komunikace

Komunikace mize byt u déti s PAS narusena na receptivni i expresivni urovni, a to jak ve
verbalni, tak i v neverbalni oblasti. Poruchy komunikace se daji i pies velkou rozmanitost shrnout do
nasledujicich oblasti: opozdény nebo chybéjici rozvoj feci, obtize v porozuméni feci, zvlastnosti v feci,
neschopnost reagovat na konverzaci, neschopnost adekvatné vyjadifovat emoce, porucha neverbalni
komunikace, neschopnost generalizace, pochopeni referen¢nich slov (Hrdlicka a Komarek 2014).

Ptiblizn€ u poloviny déti s autismem je ve verbalnim projevu v uréitém vyvojovém stadiu bézna
pritomnost tzv. echolalii, tedy reflexniho opakovani slov ¢i vét bez znalosti jejich vyznamu (Thorova
2016). Na otazku déti Casto odpovi vétou stejného znéni, nebo napt. poslednim pouzitym slovem, napf.
»Jak se jmenujes?* . Jmenujes.” Nékteré déti se pomoci opakovani oblibenych vyrazl uklidnuji 1 ve
stresujicich situacich.

Détem s PAS dale asto chybi dovednost ukazovat na blizsi i vzdalené objekty, a to napf. ani
u hracek, které chce podat. U nékterych déti nastupuje tato dovednost pozdéji, ovSem u jinych ztistava
naruSena a je kompenzovana tim, ze dité vezme blizkou osobu za ruku a dovede ji pfimo k prislusné
hraéce. Jiné déti se ke komunikaci v takovém piipad¢ viibec neuchyluji a za kazdou cenu se snazi podat
si véc samy. Mohou se tim vystavit nebezpeci padu z zidli, nabytku apod.

Velmi ¢asto uvadénym, ackoli ne vzdy pritomnym, znakem déti s PAS je deficit v navazovani
o¢niho kontaktu. Podle vyzkumu Thorové (2016, s. 100) ma narusSeny ¢i chybéjici ocni kontakt 55%
déti s détskym autismem, 58% déti s atypickym autismem, a dokonce 67% déti s AS.

U nékterych déti s autismem je ve vyvoji (nejcastéji mezi 1. a 2. rokem) ptitomen pozorovatelny
regres v oblasti vyjadiovacich schopnosti, porozuméni nebo obojiho. Dité mize pfestat uzivat jiz
naucend slova i véty, uzavird se do sebe, nereaguje na pokyny nebo na osloveni. Negativni zmény se
v obdobi po regresu daji pozorovat i v neverbalni komunikaci — dochazi ke zhorSeni o¢niho kontaktu,
ztrateé schopnosti ukazovani apod. Ke znovunabyti ztracenych schopnosti pak dochazi nejcastéji mezi 3.
a 5. rokem (Thorova 2016).

Vyse shrnuta specifika komunikace jedinci s PAS casto vedou k pouzivani specialnich
komunika¢nich systémi tzv. alternativni nebo augmentativni komunikace, jimz se budeme vénovat nize
(kap 2.6.3). At vSak jsou nebo nejsou komunikacni systémy pouzivany, omezend schopnost komunikace
u déti s PAS (pfipadné neznalost vyuzivaného komunikac¢niho systému zdravotnickym personalem)
ptispiva ke komplikaci bézného 1ékatského oSetfeni. V nepfitomnosti rodice nebo osobniho asistenta

ditéte, ktery by v dané situaci zastaval roli ,,tlumo¢nika®, tedy Casto vznikd komunikacni bariéra mezi



ditétem a lékarem nebo zdravotni sestrou. Tato bariéra (z pohledu ditéte navic ve spojeni s neznamym

prostfedim nemocnice nebo ordinace) prispiva ke stresu u déti s PAS i u peCujiciho personalu.

Nejhorsi zkusenost mdm z pohotovosti. Zde si nikdy Zddnym zptsobem nevykricujeme
lepsi podminky, cekame jako vsSichni ostatni, v pruméru 2-3 hod. Syn neni agresivni, ani
se nijak nebezpecné nechovd k okoli. Cekdni v cekdrné travi jako bézné déti — prohlizenim
knizek, koukd na pohddku na mobilu, popripadé se jde s manZelem projit. Presto byli
lékari zde opakované nepfrijemni. Asi méli obavy, jak budou syna vysetrovat, Ze je
vySetreni syna zdrzi a nestihnou oSetrit tolik déti za hodinu, kolik jsou zvykli apod. Toto
bych velmi rada zménila! Ten pristup, co s tim ditétem s PAS, jak ho vysetrit, jak se
dozvédét, co mu je, kdyz nemluvi. Syn reaguje na vizualizaci. BohuZel, setkali jsme se i s
lékarkou, které vadilo i to, Ze syn si prohliZzel komunikacni pdsek...ZdrZoval ji.

matka Sestiletého chlapce s détskym autismem

2.4.2 Socialniinterakce
Socialni chovani je u déti s autismem velmi riznorodé. Zatimco nekteré déti kontakt (a to nejen

ve slova smyslu fyzického kontaktu, ale i kontaktu mentalniho) zcela odmitaji, jiné naopak poutaji
pozornost nepiiméfenymi reakcemi az problémovym chovanim, napf. navazovani kontaktu bouchanim,
tahanim za vlasy apod. VétSina déti ovSem stoji mezi témito poly a jejich dovednosti v oblasti socialnich
interakci 1ze oznacit nekonkrétné jako naruSené (Thorova 2016).

V 80. a 90. letech 20. stol. vytvorila anglicka psychiatryné Lorna Wingova (Waterhouse et al.
1996) typologii jedinci s autismem podle navazovani socialniho kontaktu do kategorii: typ osamély, typ
pasivni, typ aktivni-zvlastni a typ formalni. Katefina Thorova (2016, s. 76) pridava ke zminénym jesté
typ smiSeny-zvlastni. Obecné¢ ale vzhledem k individudlnim potfebam jednotlivych déti nelze fici, ze
ptislusnost k urcitému typu dle Wingoveé, resp. Thorové, by znamenala vzdy moznost navazani kontaktu
s dité¢tem na zadkladée typologie. Jednak se jednadni miize liSit v riznych situacich nebo s konkrétnimi
osobami a jednak se ptislusnost k urcitému socialnimu typu meéni s vékem ditéte (Thorova 2016).

Klicovym prvkem, ktery se objevuje v mySleni jedincti s autismem, je doslovné a piesné
chapani slovnich obratd, instrukci a dalSich konkrétnich prvka lidské komunikace. Neschopnost chapat
napf. ironii, obrazna pojmenovani, ptislovi ¢i vcitit se do druhého jedince je zjevna predevsim u déti
s Aspergerovym syndromem, které maji Casto velmi vysoké IQ a projevuji se téméf védeckym
ptistupem ke zpracovani a interpretaci informaci. Omezena schopnost chapat mezilidské vztahy ¢i
neverbalni komunikaci mtize vést ke dlouhodobé frustraci, pocitu ménécennosti ¢i depresim.

Socialni interakce byva Casto u osob s PAS naruSena i jako disledek narusené komunikaéni
schopnosti, o které jsme jiz vice psali vyse. Podle Thorové (2016) se u vétSiny déti schopnost socialni

interakce s vékem zlepsuje, prestoze nedosahuje normy.

2.4.3 Stereotypni vzorce chovani a omezené zajmy
Stereotypni chovani patii mezi nejcastéji citované priznaky PAS. Tradi¢né pomérné rozsitena

(1 v laické vetejnosti) je predstava o Ipéni na ritudlech, napt. v dennim rezimu, jidle, stale stejnych
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pouzivanych vécech, produktech, stejnych potravinach apod. Tuto piedstavu opravdu vétSina déti
s autismem v n&jakém sméru napliiuje, ovSem jejich potfeby jsou znacné individualni a nelze je
generalizovat. Zatimco nékteré déti téméf nedovedou fungovat bez opakujiciho se denniho rezimu
a zmény nesou velmi t€Zce, u jinych déti Casto vysta¢ime se slovnim popisem aktivit, kterym se budeme
toho dne vénovat, a i pfipadné zmény po vysvétleni akceptuji (Thorova 2016). Stejné jako jiz bylo
zminéno vyse, i zde plati nutnost vstficnosti k individualité ditéte a snaha (pokud mozno) sladit jeho
potieby s potiebami okoli.

U nékterych déti si mizeme vSimnout typickych opakovanych pohybi, tzv. motorickych
manyrismil. Jsou to napf. tfepani rukama v urovni o¢i nebo hrudniku, které se mize objevovat ve
chvilich radosti, emo¢niho vypéti nebo i dlouhé chvile, dale pak kyvani ¢i pohupovani celym télem
pozorované piedevS§im u pacienttl s t€z8i diagnoézou pro uklidnéni, nebo chozeni po Spickach. Nékteré
stereotypy souviseji se zménénym smyslovym vnimanim, napf. autostimulace pro hypofunkéni zrakové
¢i sluchové vnimani (u zrakového vnimani napt. pozorovani predméti z riznych atypickych uhli
pohledu, zaujeti blikajicimi vécmi apod., u sluchového vnimani napf. opakované huceni, s kyvanim
spojené rytmické vydavani zvuku a dalsi; SladeCkova a Sobotkova 2014).

Predevsim u déti s Aspergerovym syndromem nachdzime Casto urcita obdobi fascinace ur¢itym
tématem, které poté zahlcuje témér 100% jeho myslenek. Dit€ potom neni schopno komunikace o jiném
tématu, nez objektu svého zajmu (Casto napt. MHD, pocitacové hry, dinosauii...), coz Casto velmi z(zi
skupinu potencialnich kamaradi a vyvolava frustraci u rodi¢u ¢i dal$ich blizkych osob.

2.4.4  Problémove chovani

Problémové chovani je definovano jako ,.kulturné abnormalni chovani takové intenzity,
frekvence nebo trvani, Ze miize byt vazné ohrozeno fyzické bezpeci dané osoby nebo druhych, nebo
chovani, které miize vazné omezit pouzivani béznych komunitnich zarizeni nebo miize vést k tomu, Ze
dané osobe do nich bude odepren pristup* (Emerson 1995, podle 2008). V praxi, a tim spiSe praxi
zdravotnické péce, ovSem spiSe vyuzijeme definici druhou, ktera tvrdi, Ze ,,problémové chovani je
takové chovani, které personal vyhodnocuje jako problémoveé® (Jin et al. 2012). Mezi nejcastéjsi typy
problémového chovani patii (podle snizujici se ¢etnosti vyskytu u osob s mentalnim postizenim) agrese,
konflikty s ostatnimi, zachvaty vzteku, onanie na vefejnosti, napadani ostatnich, destruktivni chovani,
neprizpusobivost, ritudly a stereotypie, toulani a sebezranujici chovani. Polovina az dvé tfetiny jedinct
s problémovym chovanim maji pak problémy ve vice nez jedné oblasti problémového chovani (Emerson
2008).
psychofarmak. Ke zvladani agresivity, neklidu, sebeposkozovani ¢i tlumeni stereotypnich manipulaci
jsou nejcastéji uzivana neuroleptika bazalniho nebo incisivniho typu, ptip. ptipravky obsahujici 1é¢ivou
latku Risperidon patfici mezi atypickd neuroleptika. Posledni zminénéa byva nej¢astéjsi uc¢innou volbou

u farmakoterapie déti s PAS (Cadilova et al. 2007).



Je ziejmé, ze pokud vystaveni jedince nesrozumitelné situaci lékatrského oSetfeni vede
k problémovému chovani, zdravotnicky personal miize pii neznalosti specifik PAS situaci Spatné
vyhodnotit. Pfikladem mohou byt naslednd odmitnuti osetfeni nebo slovni potycky s rodici ditéte, ktefi

jsou oznacovani jako vinici Spatné vychovy ditéte.

,0dmitli synovi zrentgenovat plice na poliklinice C. (pani doktorka na ného zvysovala
neustdle hlas a fikala mu, Ze je zlobivej kluk, kdyZ porad jenom kfici). Mé nazvala matkou
neschopnou uklidnit svoje dité. Odjeli jsme na polikliniku M. a skvélé — synovi ukdzali, jak
udélaji obrdzek, pouzili k tomu jeho oblibenou hracku a za chvili byl RTG snimek hotov.
Pritom stacilo tak mdlo.”

vypovéd matky Sestiletého chlapce s atypickym autismem

2.4.5 Senzorické vlastnosti
Castym rysem jsou u déti s PAS nestandardni reakce na smyslové podnéty. Reakce mize byt

jak hypersenzitivni, tak i hyposenzitivni a miize se tykat v§ech smysli, ¢asto je tato reakce tizce spojena
se stereotypy v chovani. Piehled ptikladti hypo- ¢i hypersenzitivni reakce na smyslovy podnét u déti
s PAS uvadime v tabulce (Tab. 1).

Hypersenzitivni reakce se miiZe obecné projevovat zvySenymi tizkostmi, stresem, problémovym
chovanim, panickou reakci az nastupem afektu, a to na zakladé podnétid, které bychom oznacili za
neutralni. Jeji projevy mohou byt vnimany spole¢nosti negativng, v nékterych specifickych pfipadech
mohou byt 1 nespravné interpretovany jako rozmazlenost. Hyposenzitivni reakce sice méné narusuje
okoli, ovSem o to vice mliize byt nebezpecnd, nebot’ v konkrétnich pfipadech, napt. zvukovy signal
nebezpeci, bolest, se Spatnym zpracovanim smyslovych vjemt pfimo naruSuje bezpecnost ditéte
(Thorova 2016).

Nize uvadime ptibch, ktery ilustruje, jak zménéna citlivost k citovym vjemim mlze

zkomplikovat proces 1ékatského vySetieni.

Negativni zkusenost mame s ORL. Starsi pani doktorka rekla, Ze syn je hluchy, vypsala
ndam doporuceni na nékolik dalsich vysetreni a rekla, Ze svét se nehrouti, Ze dneska je
spousta interndtnich skol pro hluché. A Ze to jsou dobfi spisovatelé nebo miZou délat v
hlucném prostredi. Vibec nebrala v dvahu syniv autismus. Nevéfila ndm, Ze syn je
naopak precitlivély na hluk. Potom ndm také rikala, Ze autisté jsou chytfi a my, jako
rodice, jsme se citili jako blbci, protoZe vime, Ze syn ma mentdlni retardaci a ani nemluvi.
Nakonec jsme navstivili primdre, ktery se ndm omluvil a syna znovu vysetril. Vysledek je,
Ze syn slysi aZ moc dobre. To, Ze nereaguje, je autismem.

vypovéd matky ctyrletého chlapce s détskym autismem
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typické projevy hypersenzitivity (+)
hyposenzitivity (-) ¢i autostimulacniho chovani (+)

dité vyhledava prudké osvétleni, diva se pfimo do zdroje svétla .
hracky/predméty si dava nezvykle blizko k o¢im

dité nestandardné reaguje na zmény osvétleni, blesk fotoaparatu,
zareni televizni obrazovky

ulpivavé a opakujici se pozorovani prstQ, svétel, svételnych
efektd,

pozorovani predmétll z nestandardnich uhla,

tfepani rukama pred oc¢ima

strach aZ panicka reakce ze zvukd, které bézné lidem nevadi
bolestivé vnimani kratkych, ostrych zvukd

zakryvani usi v hlu¢ném prostoru, hlu¢né spole¢nosti

reakce na velmi slabé zvuky, napf. dopadnuti $pendliku na zem
dité nereaguje na silné zvukové podnéty, napf. tlesknuti za hlavou,
spadly pfredmét, zavolani

broukani, huceni, odfikavani textd
obliba urcitych televiznich znélek, reklam

nechut k mazleni

$patné snaseni nékterych typl obleceni (specifické materialy, tésné
obleceni apod.)

vysvlékani donaha

problémy pfi Cesani, stfihani vlast, nehtd

nesnese Spinavé ruce

sebeposkozovani kousanim, skrabanim

obliba masazi

snaha vméstnat se do tésnych prostor za ucelem relaxace
vyhledévani urcitych materialG a jejich tfeni o pokozku

extrémni vybiravost v jidle

preferovani potravin bez chuti (napt. varena ryze, suché brambory,
suché pecivo)

konzumace nestravitelnych predmét(

neutralni ¢ pozitivni reakce na nevabné chutové viemy

nutkavé zkoumani predmétd olizovanim pretrvévajici mimo fazi
pfirozeného vyvoje

dlouhé prevalovani jidla v Ustech, regurgitace

precitlivélost na bézné viiné/pachy .
miZe dochazet az ke zvracenf

ocichavani véci, lidi az nutkavého charakteru

obliba aromaterapie

dité nesnasi kolotoce a houpacky, nerado cestuje dopravnimi
prostredky

citlivé reaguje na zatacky a jizdu z kopce napt. v auté
neobratnost, motani

vyhleddva houpacky, kolotoce, trampoliny, zavésné sité a travi
v nich hodné ¢asu

rado se toci dokolecka

mozny konflikt pfi Iékar'ském
vysetieni

dité se boji prudkého osvétleni
napf. u zubniho lékare

dité ma strach ze specificky
osvétleného prostredi napf.

vV nemocnici

dité mize byt vyruseno odlesky
blyskavych predmét(, napf.
kovovych vySetiovacich nastrojd
dité neni schopno absolvovat
bézné vysetreni u o¢niho lékare

citliva az panicka reakce na hluk
zpUsobeny napf. mnozstvim lidi
v Cekarné, détskym placem,
specifickymi zvuky Iékarskych
pristrojd

citlivad aZz panicka reakce na
houkani sanitky

odmitani fyzického kontaktu a
dotekl Iékare

odmitani doteku lékafskym
vysetfovacim nastrojem (napt.
stetoskop, tlakomér)

citliva az panicka reakce na
specifickou chut 1é¢iv, sirupt i
v malych koncentracich

extrémni reakce na pach
sterilniho materidlu,
dezinfekénich roztokd, nékterych
|éciv

problémy s vnimanim pokyn(
vyZadujicich osvojeni pozice téla
v prostoru, napf. ,,Sed rovné.”
nebo ,,Divej se dopredu.”

Tabulka 1. Smyslové vnimani u déti s PAS. V tabulce uvadime rysy smyslového vnimani déti s PAS a to znaky
hypersenzitivity, hyposenzitivity a autostimulaéniho chovani, které Eerpame z literatury (Thorova 2016; Cadilové et al. 2010;
Cadilovéd a Zampachova 2012). Déle doplfiujeme u jednotlivych rys potencidlni problémy, které mohou kvili zméné
smyslového vnimani nastat u Iékarského vysetfeni ditéte s PAS.
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2.5 Diagnosticky proces a jeho vyvoj

Jak bylo jiz feCeno a jak také vyplyva z variability projevil u osob s PAS, diagnosticky proces
je velmi komplexni a narocnou zalezitosti, ktera v minulosti prochazela (a stale prochazi) intenzivnim
vyvojem. V souCasné sob& se v klinické praxi nejCastéji pouzivaji dva systémy pro diagnostiku
psychiatrickych poruch, mezi které spadaji i poruchy autistického spektra. Jsou to diagnosticky a
statisticky manual dusevnich poruch (DSM) pouzivany pfedevsim v Americe a Mezinarodni statisticka
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémii (MKN) pouzivana v Evropé&. Ze ¢tvrté verze
Diagnostického a statistického manudlu (DSM-1V) a desaté verze MKN vzesla pravdépodobné
nejéasteji uzivana ,,definice™ autismu, tzv. autisticka triada, ktera za hlavni diagnostické rysy autismu
povazuje kvalitativni naruSeni socialni interakce, kvalitativni naruseni komunikace a stereotypni vzorce
chovani. Vyvoj diagnostiky PAS a nejdilezitéjsi osobnosti, které se o n¢j zasadily, ukazujeme na
obrazku (Obr. 2).

o . F - :

0 1908 O 19 O 199 0
Theodor Heller Hans Asperger DSM-III DSM-IV MKN-10
popisuje détskou navrhuje model prinasi novy pridava mezi pervazivni zachovava
demenci, pozdéji tzv. autistické diagnosticky vyvojové poruchy détskou kategorii PAS,
zvanou Hellerav psychopatie pojem dezintegracni poruchu, ale vymezuje
syndrom nebo (Aspergerv pervazivni AspergerQv syndrom z ni Asperger(v
détska syndrom). vyvojova a Rettlv syndrom. a Rettav
dezintegracni porucha“. Sjednocuje tak klasifikaci s syndrom.
porucha.

oQooococoQoocoQooococooccocfococoPocccoQoccooPoccccceoecee

Leo Ifanner o Andreas Rett DSM-III-R DVSM'V, o .
pub|I‘kU.Je ;l)rau pozoruje a popisuje do kategorie predcha‘zejlctlfajt?gf)ne
,,Autl.‘StIC’ke poruchy neobvyklou pervazivni vyvojové n.ahra%UJe zastitujici
afektivniho kontaktu®, diagndzou ,,porucha

vyvojovou poruchu
specifickou pro
divky (Rettlv

poruchy je pfidan
jediny priklad -
autismus.

ktera spole¢né
s praci Hanse Aspergera

autistického spektra“,
kterd se dale déli podle

poklada zaklady syndrom). miry potifebné
moderniho studia podpory.
autismu.

D € D

Obrazek 2. Vyvoj diagnostiky poruch autistického spektra. Za vice nez 100 let od prvnich zminek o pfedchiddci poruch
autistického spektra prosel diagnostikcy proces i vnimani poruchy znaénou proménou. Zatimco v minulém stoleti se dbalo
na presné vymezeni diagnoz na zakladé jejich projev(, dnesni trend spéje k SirSimu pojeti a od kategorizaci upousti.
Upraveno podle (Stephenson 2015).

Novy pohled na diagnostiku poruch autistického spektra ptfinesla patd verze DSM vydana v roce
2013. Pro diagnozu poruchy autistického spektra je tieba splnit nasledujici kritéria: deficity v socidlni
komunikaci a socialni interakci, omezené, opakujici se vzorce chovani, zajml nebo aktivit, projev
symptomu v raném détstvi, omezeni a naruseni kazdodenniho fungovani kvili symptomidm (Thorova
2016). Patrn€ nejvetsi zmeénou je zruseni kategorie ,,pervazivni vyvojové poruchy®, do niz diive spadal
autismus, Aspergeriiv syndrom a nespecifikované pervazivni vyvojové poruchy. V nové verzi je jiz
pouze zastitujici diagnoza poruchy autistického spektra. Toto pfehodnoceni diagnézy smérem od
konkrétnich jednotnych prvk smérem k §ir§imu autistickému fenotypu reflektuje jednak individualni

projevy diagnozy u jednotlivych pacientt, jednak nové objevy na poli etiologie autismu, které znaci, ze
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pric¢iny autismu nejsou jednotné a je tak vhodnéjsinez o ,,autismu‘* hovotit o ,,autismech* (Lord a Bishop
2015). DSM-5 piinasi také novy pohled na hodnoceni tize autistickych projevi, kdy se déti jiz
nerozdéluji na vysoce, stfedn¢ a nizko funké¢ni, ale do skupin podle miry potiebné podpory (Fung a
Hardan 2014). Podle dostupnych informaci je na rok 2017 pfipravovano i vydani nové, jedenacté, verze
MKN. Jeho beta-verze byla zvefejnéna v roce 2015 (Luciano 2015) a v ni je obdobné jako v DSM-5
uvedena zastit'ujici diagnoza poruchy autistického spektra spadajici pod neurovyvojové poruchy. Dalsi
podrobnosti zatim v§ak bohuzel nejsou znamé.

V Ceské republice je PAS diagnostikovéana klinickym psychologem nebo détskym psychiatrem.
Zatim bohuzel neexistuje zadny klinicky biomarker, ktery by mohl autismus potvrdit ¢i vyvratit na
zaklad¢ 1ékarského vySetteni, a tak se diagnosticky proces opira o projevy chovani ditéte. Idealni model
diagnostiky PAS podle Thorové (2016) zahrnuje tii faze:

1) Faze podezieni. Rodi¢e pozoruji nestandardni vyvoj ditéte a obraci se na pediatra, ktery
vyslovuje podezfeni na PAS s vyuzitim screeningovych metod. I sami rodi¢e si mohou udélat
predbéznou piedstavu z dotazniku détského autistického chovani DACH, ktery je volné dostupny na
internetu (Sporclova et al. 2016).

Jiz v tomto bodu bohuzel neni v Ceské Republice situace idealni, nebot’ pediatii nejsou o PAS
dostatecné informovani, nemaji k dispozici pfislusné posuzovaci Skaly a dokonce jsou ve vét§ing

pripadd témi, kdo rodi¢tiim podezieni na PAS vyvraci (Sladeckova a Sobotkova 2014).

,Pomohlo by vice skolit zdravotnicky persondl, vétsi osvéta o autismu ve zdravotnictvi.
To, Ze zdravotni sestry nemaji zkuSenost, uZ jsem si zvykla, ale aby valnd hromada
doktort netusila, co obndsi autismus, mi prijde opravdu strasné. Jako bychom méli
néjakou vzdcnou nemoc, o které slyseli poprvé.”
vypovéd matky ctyrleté divky s atypickym autismem
2) Faze diagnostickd. V této fazi probihd podrobny proces diferencialni diagnostiky na
specializovaném diagnostickém pracovisti. Zarovenn probihaji dal$i doporucena vysetfeni, napf.
genetika, neurologie, vySetfeni zraku a sluchu a dalsi. I tato dopliujici vysetfeni jsou pro rodice
z dtvodu ptehlcenosti odbornikil a nevstticnému ptistupu Casto velmi stresujici a jeste tak ztézuji proces
pfijimani diagnozy (Sladeckova a Sobotkovd 2014). V idealnim pfipadé by se zde meélo jednat
o tymovou spolupraci odbornikt, kteti na diagnostickém procesu spolupracuji.
3) Faze post-diagnosticka. Rodic¢e se s vyuzitim podpory neziskovych organizaci orientuji
v problematice PAS, kontaktuji rodice ve svépomocnych skupinach a ptes internet.
2.6 Metody prace a komunikace s ditétem s PAS
Stejné jako se 1i§i projevy PAS u jednotlivych osob, 1isi se 1 jejich edukativni potieby. Ve vSech
ptipadech je ale nutné zahajit vychovnou intervenci co nejdiive po identifikaci diagnozy, protoze
zpravidla plati, Ze ¢im dfive je terapie zahdjena, tim lepsi vysledky muzeme ocekavat (Hrdlicka

a Komarek 2014).
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Pokud to bylo mozné, snazili jsme se v Ceské literatufe dohledat takové konkrétni ptiklady
metod prace s détmi s PAS, které se vztahuji k problematice 1ékaiské péce.
2.6.1 Strukturované uceni

Zakladnim ptistupem v praci s détmi s PAS a pro mnohé rodi¢e i odborniky jasnou prvni volbou
je tzv. strukturované uceni. Strukturalizaci zde mame na mysli ,,vnesent jasnych pravidel, zprithlednéni
posloupnosti cinnosti a jednoznacné usporadani prostredi, ve kterém se cloveék s PAS pohybuje*
(Thorova 2016, s. 402). Détem i dospélym jedincim s PAS umoznuje strukturalizace ziskat pocit
bezpeci, jistoty a fadu, ktery je pro né vzhledem k nesrozumitelnosti svéta plynouci z odlisného vnimani
extrémné dulezity.

Strukturované uceni se jako metoda vyvinulo ze dvou zdrojii — jednak z programu TEACCH,
ktery vznikl v 80. letech 20. stoleti v Americe (Thorova 2016), jednak z intervenéni terapie norsko-
amerického psychologa Ole Ivara Lovaase, jejiz pouziti ve vyuce déti s autismem bylo poprvé
publikovano vroce 1987 (Lovaas 1987). Zakladem obou téchto programt byla behavioralni
a kognitivné-behavioralni intervence. Metodika strukturovaného u¢eni piejima jeji principy a upravuje
je pro déti s Sirokou a raznorodou $kalou projevii PAS a specifickymi osobnimi potiebami (Cadilova
a Zampachova 2008).

Pti aplikaci strukturovaného uceni se vychazi z nasledujicich principti: principu zleva doprava
a shora dolt, principu individualizace, struktury a vizualizace. Na téchto zakladech byly vytvofeny
konkrétni pomticky pro déti s PAS, které usnadiuji vnimani Casu, prostoru a ¢innosti. Déti napiiklad

vyuzivaji k praci strukturovany pracovni stil, ktery je rozdélen do tfech ¢asti — na levé strané jsou

vvvvv

ey oo

krabice. Ve skolnich zatizenich uplatiiujicich principy strukturovaného uceni se také ¢asto vyuziva tzv.
denni rezim, tzn. vizualizovana posloupnost Cinnosti, které dit¢ ma za den ve Skolnim zafizeni splnit
(Cadilova a Zampachova 2008).

Na podobném principu jako denni rezim jsou postavena i tzv. procesualni schémata, ktera
budeme v popisu metod pro zlepSeni 1€¢kaiské péce jesté mnohokrat zmifiovat. Zde uvadime ptiklad ti
riznych druhil procesudlnich schémat — nejjednodus$im je procesudlni schéma predmétove, pozdéji,
pokud jiz dit€ zvlada propojit si pfedmeét s obrazem, pouZzivaji se procesualni schémata fotograficka
nebo obrazkova (Obr. 3; Cadilova a Zampachova 2008).

Zatimco nékteti 1idé s PAS pottebuji procesudlni schéma jen na urcitou dobu a pak si tkon
zautomatizuji, jini jej musi pouzivat porad a v ptipadg, Ze pro n€ z jakéhokoli diivodu jejich schéma neni
dostupné, nejsou schopni ¢innost vykonat (Thorova 2016).

Posledni velkou oblasti, kterou se strukturované uceni zabyva, je motivace. U déti s PAS ma
motivace klicovou roli — spravna identifikace motivacnich stimulti a vytvotreni funkéniho motiva¢niho
systému mutize vést ke dlouhodobému zlepSeni chovani ditéte. V préci s ditétem, a to samozfejme nejen

s ditétem s PAS, vzdy uptednostiiujeme motivaci pozitivni (odména za splnéni pozadavku) pied
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negativni (vyhrozovani trestem). Pokud ma byt odména jako motivace uc¢innd, musi vzdy nasledovat

ihned po splnéni pozadovaného ukolu (Cadilova a Zampachova 2008).

A
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Obrazek 3. Procesudlni schémata popisujici lékafska vysetieni. V prvni ¢asti (A) uvadime obrazové schéma popisujici
vy$etfeni u zubniho lékare. Cislice 10 v pravém hornim roku nékterych obrazkd znadi, e danou ¢innost budeme délat po
dobu deseti vtefin. Obrazek B zobrazuje posloupnost odbéru krve s vyuzitim fotografii a obrazek C predstavuje pribéh
tého?, ovéem s vyuzitim predmét(. Prevzato z (Cadilova a Zampachova 2012).

2.6.2 Aplikovana behavioradlni analyza

Intervencni terapie Ivara Lovaase, ktera byla jednim z podnétii pro vznik strukturovaného ucenti,
se za dlouholetého autorova piisobeni vyvinula v metodu tzv. aplikované behavioralni analyzy (ABA).
ABA je velmi propracovand a ve své podstaté védecka metoda intenzivni prace s ditétem, kdy se
terapeut snazi upravit emocni, jazykové a socialni chovani ditéte.

Metod ABA, ke kterym patii predevsim rozpracovani ¢innosti do tzv. dil¢ich kroka (,,discrete
trial method*), 1ze vyuzit jak v ramci intenzivni terapie a rané intervence, tak v ramci vyuky béhem
Skolniho vyucovani nebo mimoskolnich aktivit. ABA se ale neomezuje se pouze na déti s PAS v jejich
raném veku, zkuSeny ABA analytik mize naopak velmi vyrazné¢ pomoci také lidem s PAS
v pokrocilejsim veéku, u nichZ jiné metody dlouhodob¢ selhavaji. Ackoli neni ABA povazovana za
metodu, kterd by dokézala PAS vylécit, byva oznacovana jako zaruka tzv. optimalni prognozy (Thorova

2016).
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Na poli vysledki srovnavacich studii a publikovanych ¢lankt tykajicich se efektivity metody
ABA rozhodné nema Lovaasova metoda konkurenta. V zahrani¢i je ABA povazovana za védeckou
disciplinu a diky zalozeni na datech a empirickych dikazech ji respektuji i odbornici. Mezi jeji nevyhody
patii ¢asova a finan¢ni naroc¢nost (za idedlni je povazovano 40 hodin ABA terapie tydné) a vazanost na
certifikaci terapeutl, ktera je doposud mozna pouze v zahrani¢i. Od roku 2017 by ale mélo dojit
k otevieni studijniho programu i u ns, na Masarykové Univerzité v Brné (Vlada CR 2016).

2.6.3 Alternativni a augmentativni komunikace

Pojem alternativni a augmentativni formy komunikace oznacuje takové komunikacni systémy,
které dopliuji nebo trvale nahrazuji fe¢ jedince. Zatimco v pfipadé alternativni komunikace jde
o nahradu feci v plném rozsahu, augmentativni komunikace slouzi predev§im k rozsifeni a zvySeni
efektivity jiz pfitomné komunikace (Sarounova 2014).

Jedinci s PAS maji velmi ¢asto vnimani a zpracovani informaci velmi propojené s vizualizaci,
specialné pro né proto byly vytvoreny metody obrazkové komunikace s pomoci obrazkovych
komunika¢nich karet. Komunika¢ni karty zpravidla sestavaji ze schematického zobrazeni slova
a napisu. Vyjimkou nejsou ani komunikacéni karty s fotografiemi ¢i predmétové komunikaéni systémy.
Vizualizace dané slovni informace muze pomoci ditéti pfifadit si feCovy projev k danému vyznamu,
zaroven umoznuje neverbalnim détem efektivné komunikovat s okolim bez uziti fe¢i. NejCastéji
uzivanymi systémy obrazkové komunikace jsou ,,Picture exchange communication system™ (PECS),
vytvoreny britskym doktorem Andrew S. Bondym a jeho kolegyni Lori Frostovou (1998) nebo jeho
Ceska verze ,,Vyménny obrazkovy komunikaéni systém (VOKS) autorek Knapcové, Jarolimové

a AleSové (Obr. 4; (Knapcova 2011)).

BERLE TEPLOMER STRIKACKA LEKY OBVAZ
OPERACE SADRA ROVNATKA RENTGEN BOLEST

Obrazek 4. Vybrané piktogramy vyménného obrazkového komunikaéniho systému VOKS s |ékaFskou tematikou. (Knapcova
2011)

Mezi méné Casto pouzivané augmentativni ¢i augmentativni komunikacni systémy patii napt.
Bliss, Makaton nebo rtizné pomiicky s hlasovym vystupem. V posledni dobé se casto uplatiuji
nejruzngjsi pocitacové nastroje, videotrénink, velmi Sirokou nabidku aplikaci pro déti s PAS nabizi i-

Phone.
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3 Trendy Iékarské péce pro pacienty s PAS ve svété
Autismus postihuje déti po celém svéte, a tak i pres odlisné kulturni a socioekonomické pozadi

tesi rodice déti s PAS z rlznych zemi podobné problémy. Ze zahrani¢ni literatury mizeme Cerpat
zkuSenosti, které jsou i pies rozdily systéml zdravotnictvi zalozené na podobnych zakladech jako
v naSem prostfedi. Zatimco u nas se zajem o problematiku doposud pfili§ neobjevoval, v zahranici lze
najit iniciativy, jejichz primarnim cilem je zlepSovani lékafské péce o déti nebo dospélé s PAS.
V nasledujicim textu se pokusime popsat ty nejvyznamnéjsi z téchto iniciativ a uvedeme konkrétni
priklady formy podpory, kterou pro rodi¢e déti s PAS, ale v nékterych ptipadech i pro zdravotnicky
personal, nabizeji.
3.1 ACT for Autism

Uceleny systém strukturovanych didaktickych materiald pro pracovniky v zachrannych
slozkach ACT for Autism vyhotovil multidisciplinarni tym americkych odborniki z fad 1ékait,
psychologti a specialnich pedagogti (McGonigle et al. 2013). Nazev ACT for Autism (v prekladu Jednej
pro autismus) vychazi ze tfi zakladnich pilifd, které jsou pracovnikim doporuceny pifi jednani
s pacientem s autismem. Jde o pilife Assess (Zhodnot’), Communicate (Komunikuj) a Treat (LéCi).

Vyvinuty material se specializuje pfedev§im na oblast urgentni mediciny a prvniho kontaktu
s osobou s autismem. Po vyhodnoceni potieb zahrnutého personalu (1ékafi, zachranafi, zdravotni sestry,

policisté, hasi¢i) vyhodnotil ¢tyfi oblasti, kterym by se mél vyvinuty material vénovat:

vznik PAS a hlavni s nim spojené projevy,
e vyvraceni mytl obvykle spojovanych s autismem,
e seznameni personalu s komorbiditami spojenymi s autismem, kvili kterym mohou
byt pacienti s PAS hospitalizovani,
e navrzeni postupu, ktery miize u pacienti s PAS usnadnit vykon béznych vySetieni
¢i zakrokd.

Na zékladé¢ téchto oblasti byl vytvoren jednak tréninkovy program ACT for Autism, jednak
vyukové DVD' ukazujici konkrétni ptipady, které mély vinou $patné péée pracovnikii urgentni mediciny
katastrofalni dopady. Pfipady na DVD jsou dale komentovany odborniky a rodinnymi pfislusniky, ktefi
navrhuji, jak spravné (¢i 1épe) postupovat.

Jako ptiklad uvedeme jednu situaci zachycenou na DVD, kde zdravotni sestra ndzorn¢ oSetfuje
pacienta s autismem s dodrzenim spravného postupu. Muz vykazuje jiz na prvni pohled typické rysy
autistického chovani, jako kyvani celym télem, tfepani rukama, vyhybani se oc¢nimu kontaktu
a opakovani fraze: ,,JJdi domi“. VySetfeni probihd v tiché¢ mistnosti, kde neni pfili§ ruSivych vjemu.
Sestra pfi vySetieni spolupracuje s doprovodem (rodinnym ptislusnikem, kamaradem, asistentem) muze
s autismem, v kratkych a jasnych formulacich sdéluje, co se bude dit a kazdy tikkon doptedu piedvede

na doprovodu. Pokud pacienta oslovuje, vZzdy za¢ind jménem, aby upoutala jeho pozornost. Mize tak

"' mozno shlédnout i online viz http://www.edge-cdn.net/video 882467 ?playerskin=37016 [cit 2016-11-04]
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ziskat informace o pacientové stavu ve spolupraci s doprovodem, ktery zprostfedkuje komunikaci
prostfednictvim tabletu. Na ném pacient mize vyjadrit, Ze ho trapi bolest bticha, a spolupracuje poté
i s oSetfujicim lékarem.

Pti nasledné analyze pfinosu absolvovani kurzu pracovniky urgentni mediciny autofi studie
prokazali, ze u ucastnikll doslo ke zlepSeni védomosti v priméru o 71%. Autorsky tym se nyni snazi
zafadit vytvorené materidly do povinného vzdélavaciho kurikula zdravotnickych pracovnikd dle
prislusné statni legislativy (McGonigle et al. 2013).

V leto$nim roce publikoval vyzkumny tym dr. McGonigle dal$i ¢lanek v souvislosti s dvouletou
zkusenosti s programem ACT for autism (Venkat et al. 2016). Ze zpétné vazby vyplynulo, Ze piestoze
vSem zic¢astnénym systém pomohl, rodice déti s PAS, piipadné jejich pecovatelé, by ocenili jesté
nastroj, kterym by mohli pfipravit zdravotni persondl na setkani s jejich ditétem a zahrnoval by
specifické projevy konkrétniho pacienta Ci specifické pristupy usnadnujici péci.

Znovu byl tedy svolan multidisciplinarni tym a na zakladé rodi¢ovského podnétu byl vytvoren
dotaznik, ve kterém mohou rodi¢e nebo sami pacienti s autismem zaznamenat své specifické potieby.
Tento dotaznik by potom mél byt aktualizovan vzdy béhem pravidelné 1ékarské prohlidky a jeho
nejnovéjsi verze by méla byt k dispozici v databazi systému integrovanych zachrannych slozek pro
rychlou orientaci (Venkat et al. 2016).

3.2 Open2Autism

Projekt Open2 Autism vznikl v roce 2012 diky manzelim Rimmingtonovym v East Cheshire
v Anglii. Pfi své praci v nemocnici si manzelé v§imli odliSnych potieb pacient s PAS a rozhodli se
zjistit o problematice vice a znalosti sdilet svym kolegiim. Z izkého okruhu spolupracovniki se zrodilo
jadro projektu Open2Autism, v roce 2013 byli osloveni mistni 1ékafi, aby se do projektu zapojili.
Z celkem 40 oslovenych lékaiti se 15 stalo aktivnimi spolupracovniky projektu. Ti se spolecné
s manZely Rimmingtonovymi se§li a shodli se na nasledujicich prioritdich Open2 Autism (Rimmington
2013):

1. Zvysovat povédomi o autismu mezi pracovniky zapojenych pracovist’.

2. Vytvotit adresar poskytovateli zdravotnickych sluzeb, ktefi jsou obeznameni s problematikou
autismu a mohou pfizplsobit praci na svém klinickém pracovisti potfebam jedince s autismem.

3. Vytvofit systém, ktery by pomohl identifikovat pacienty s PAS (nebo nekterymi rysy PAS) jiz
pii telefonické objedndvce nebo pii ptijeti do nemocnice, aby mohla byt co nejdfive nastavena
optimalni péce.

Tym projektu Open2 Autism uspotadal Skoleni pro n¢kolik desitek zdravotnickych pracovnika
zamétené predev§im na projevy PAS a konflikty diagnézy s poskytovanim lékaiské péce béznym
zpusobem. Z referenci na Skoleni se ukazalo, ze 100% ucastnikti by doporucilo absolvovat Skoleni
i svym koleglim a vétSina by uvitala dalsi Skoleni se zaméfenim predevsim na komunikaci s osobami

s PAS (Rimmington 2013).
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Soucasti projektu byl prizkum spokojenosti se sluzbami nemocni¢niho personalu, kterého se
zucastnilo celkem 52 rodi¢t/peCovatelti osob s PAS a 4 osoby s PAS. 76% procent za¢astnénych rodict
déti s PAS a dokonce 100% osob s PAS hodnotilo celkovou zkuSenost s piistupem zdravotnického
personalu jako primeérnou, S$patnou nebo velmi S$patnou. Podobné vysledky pfinesla i otdzka na
hodnoceni komunikace zdravotnickych pracovniki s rodi¢i nebo jedinci s PAS (hodnotili komunikacni
schopnosti personalu jako prumérné, Spatné nebo velmi Spatné v 72%, resp. 100% piipadi)
(Rimmington 2013).

Lyn Bailey, realizatorka projektu Open2Autism v Macclesfieldské vSeobecné nemocnici
sestavila na zakladé svych dlouholetych zkusenosti pét doporuceni pro ty, kteti by se chtéli k projektu
ptipojit (Bailey 2016):

®  Usporadejte pro Vase zaméstnance Skoleni o poruchach autistického spektra.

® Dejte védét verejnosti, Ze vase nemocnice je oteviend osobam s PAS, aby se pacienti
nebali o své diagndze hovorit.

®  Zamyslete se, jak to udélat, aby vase ¢innost na poli pomoci pacientlim s PAS byla
dlouhodobé udrzitelna.

®  Motivujte vase zaméstnance k flexibilité.

®  Zjistéte, jaka opatfeni mlzZete ucinit jiz pfed prichodem pacienta s PAS do nemocnice,
abyste umoznili pokud mozno pfijemny a klidny pribéh vysetreni.

Webové stranky Open2Autism” v soucasné dobé obsahuji téméf veskeré informace potiebné
pro rodiny s ¢lenem s PAS pro to, aby navstéva zdravotnického zatizeni mohla probéhnout bez potizi.
Kromé kontaktti na koordinatory sluzeb pro osoby s PAS na kazdém pracovisti portal obsahuje i detailni
informace o prubéhu riznych vysetfeni nafotografovanych v konkrétnich nemocnicich (Obr. 5). Mezi
nafocenymi vySetfenimi je mozné najit odbér krve, béznou prohlidku, ptedoperacni vysetfeni,
planovanou operaci, test na alergie, navs§tévu zubafte a trhani zubu, navstévu u fyzioterapeuta a vysSetieni
prsou na mamografu. Jako jedinou nevyhodu systému vnimame, ze velkd ¢ést fotografii je pofizena
z navstévy dospelych pacientti, takze déti s PAS mohou byt ze sledovani dospé€lych zmatené. Obsah
stranek se ale rychle vyviji a pfi nasazeni ¢lend tymu véfime, Ze budou brzy doplnény i fotografie
détskych vysetfeni s détmi. Open2Autism hodnotime jako skvélou iniciativu, kterd pomahd rodinam
s ¢lenem nejen s PAS, ale i dal$imi typy postiZeni.

Bohuzel, takto propracovana sit’ funguje zatim i v Anglii pouze v jednom okrese a nikoli
celoplosné. Doufame tedy, Ze se projektu bude i nadale dostavat finan¢ni i lidské podpory, aby mohl
fungovat a rozsifovat se. | ve svém soucasném mefitku je ale bezvadnym ptikladem dobré praxe, ktery

by bylo mozné vyuzit v nasich podminkach.

2 http://www.eastcheshire.nhs.uk/Our-Services/open2autism.htm [cit. 2017-04-12]
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Obrazek 5. Fotograficky socidlni piibéh testu na alergologii. V plivodnim materialu je fotografii vice, zde uvadime pouze
Ctyfi pro priklad. Fotografie prevzaty z webu Open2Autism2.

3.3 Coping Kit

Jak jiz bylo zminéno, nejen rodi¢e a déti, ale i zdravotnicky personal miize zazivat stresujici
okamziky pfi oSetfeni ditéte s autismem, obzvlasté pak pokud neni obezndmen s problematikou PAS.
Vyzkum tymu americkych odbornikli z Wisconsinu (Drake et al. 2012) se sousttedil pfedevS§im na
prozitky zdravotnich sester. V ramci vyzkumu, jehoz respondenty byly zdravotni sestry s piedchozi
zkuSenosti s oSetfovanim ditéte s PAS, byl vytvofen kooperacni balicek (coping kit) obsahujici
jednoduché komunikacni karty, piesné popisy vysetfeni, notes s tuzkou a hracky snizujici smyslové
presyceni (Obr. 6). Balicek byl spolu s popisem pouziti distribuovan do zdravotnickych zafizeni,
vSechny zucastnéné zdravotni sestry byly ohledné jeho pouziti proSkoleny odbornikem. V jednoduchém
dotazniku byly nasledné zdravotni sestry dotdzany, zda s ohledem na jejich pfedchozi zkuSenost
s oSetfovanim déti s PAS, tento kooperacni balicek pomohl jim, ditéti a rodi¢im usnadnit navstévu
u lékate.

Tuzku a notes vyuzivaly sestry k napsani, nebo nakresleni schématického postupu konkrétniho
vySetfeni, coz pomohlo zlep$it komunikaci mezi ditétem a sestrou. Témef 79% zdravotnich sester

uvedlo, ze zménu chovani k lep§imu pozorovaly ihned poté, co daly balicek ditéti.
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Obrazek 6. Kooperacni balicek. Kooperacni bali¢ek vytvoreny Drakem et al. (2012) obsahuje jednoduché komunikaéni
karty, presné popisy vysetreni, notes s tuzkou a hracky snizujici smyslové presyceni. Tento balicek dostaly déti pfi navstévé
zdravotniho zafizeni od zdravotni sestry. VSechny polozky z balicku si po skonceni vySetfeni mohly ponechat. (Drake et al.
2012)

3.4 Autism Speaks network

Jako v mnohych oblastech, i na poli 1é¢katské péce o déti a dospélé s PAS doslo zatim nejdale
americké sdruzeni Autism Speaks. To se jiz od roku 2005, kdy bylo zalozeno Suzanne a Bobem
Wrightovymi (prarodici ditéte s PAS) vénuje financovani projektd s cilem zlepsit Zivotni podminky pro
lidi s PAS a jejich blizké, podporovat vyzkum v oblasti pficin autismu a §ifit osvétu mezi vefejnosti
(Autism Speaks Inc. 2013).

Na svych webovych strankach v sekci ,,tool kits* * nabizi sdruzeni Autism Speaks volné ke
stazeni mnozstvi materiald tykajicich se mimo jiné i 1ékatskych vySetfeni a zakrokti u osob s PAS. Tyto
materialy vznikly v rdmci programu Autism Speaks: Autism Treatment Network/Autism Intervention
Research Network on Physical Health (ATN/AIR-P). Protoze jsou materidly v mnozstvi ¢lanki na
zminéném webu pomérné obtizné dohledatelné, ptidavame zaroven tabulku (Tab. 2) v niz shrnujeme
obsah materidlll, informace, zda je potfeba se pro staZeni registrovat, a pfimé odkazy.

Jako velkou vyhodu materidll vytvofenych sdruzenim Autism Speaks vidime to, Ze se
nesoustfedi pouze na rodice a déti s PAS, ale také na zdravotnicky persondl. Jejich materidly (napf.
brozura pro zubni lékate a dentdlni hygienisty, viz. Tab. 2) podavaji ptehlednou formou charakteristiku
PAS, vénuji se vyvraceni béznych mytt a poskytuji konkrétni doporuceni v oblasti komunikace
s pacienty s PAS i jejich rodi¢i. Obsahuji také procesudlni schémata, komunika¢ni karty, socialni

ptibchy a v jednom piipadé i video zamétujici se na prubeh vySetieni. Rozmanitost dostupnych forem

3 https://www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits [cit. 2017-03-20]
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Odbér krve schéma, socialni ano ano ano programs/autism-treatment-network/tools-you-can-
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Sy material pro
Zubni lékar ne ano ano use/dental

zdravotniky

tal-toolkit.pdf

e http://www.autismspeaks.org/docs/sciencedocs/atn/den
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video, socialni . -
use/atn-air-p-tools-successful-vision-exams
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fotografiemi . A .
sion_exam_social_narrative.pdf

e  https://www.youtube.com/watch?v=r6j1dzakDx|

e https://www.autismspeaks.org/science/find-resources-

e https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/docs/vi

video, socialni

fibéhy, . .
Erocesﬁélni e https://www.autismspeaks.org/science/resources-
EEG , ano ano ano programs/autism-treatment-network/atn-air-p-eeg-
schémata, )
. guides
material pro

zdravotniky

Tabulka 2. Materidly dostupné na portalu Autism Speaks. VSechny odkazy byly citovany 23.3.2017.

vizualizace a strukturalizace vySetfeni hodnotime taktéz velmi kladnég, vzhledem k rozli§nym
pottebam i individudlnimu vkusu jedinct napfic autistickym spektrem.

Informace pro rodice, které brozura ptinasi, jsou taktéz velmi praktické. Rodice se dozvi jednak
proc¢ je tfeba ditéti dané vySetieni provést, jednak jak dité na vySetieni pfipravit. Brozura pro rodice
obsahuje nejen stejné strukturované materialy, jaké jsme jiz zminili diive v piipad€ brozury pro
zdravotniky, ale také detailni popis vySetfeni se zvyraznénymi body, které mohou cinit détem s PAS
potize. Napiiklad cela jedna kapitola brozury je vénovana smyslovému vnimani déti béhem vySetieni —
jaké pachy a doteky budou citit, jaké pokyny jim budou kladeny apod. Pfipojena jsou i doporucenti, jak
postupovat v ptipadg€, ze naSe dit¢ danou ¢innost nesnasi.

Pro konkrétni ptiklad zde uvadime ukazku z brozury tykajici se méfeni EEG. Z obsazenych
materialti uvadime socialni fotoptib&h (Obr. 7) a voln€ preloZzené znéni ¢asti socialniho pfibéhu méfeni
EEG:

Budou mi délat néco, co se jmenuje méreni EEG. Diky méreni EEG se mohou doktofi
dozvédét néco o tom, jak funguje mij mozek. To EEG mi budou délat v nemocnici nebo na
specializované klinice a mozna tam budu i jednu noc spat. Kdyz mi budou délat EEG, bude
se mnou mama nebo tata. Pfi méreni EEG se moznd budu citit divné nebo mi to bude
pripadat legracni, ale nebude to bolet. Pfedtim, nez EEG zacne, mGzu mluvit s mamou nebo
tatou. Dopredu se domluvime, co udélame pro to, abych zlstal v klidu. M(iZu si s sebou do
nemocnice tfeba vzit moji oblibenou knizku, hracku nebo hru.
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Nejdfive plijdeme do ¢ekarny. Madma nebo tdta se budou bavit s lidmi zatimco ja budu
cekat. To si mGZu Cist knizku nebo hrat hru. Pak pljdeme do malé mistnosti, kde budeme
s mamou nebo tatou béhem méreni EEG. Tam se setkdame slidmi, ktefi nam s EEG
pomohou. Taky tam bude ¢lovék, kterému se fikd EEG technik. KdyZ si nebudu nécim jisty,
mUZu se vzdycky zeptat, co se bude dit dal. Budu se snaZzit plnit pokyny a sedét klidné. To
pak bude EEG rychle za mnou. Béhem EEG si taky m0zu hrat s hrackami, co jsme pfinesli.

EEG technik pfinese néjaké véci, které se pouzivaji na EEG. Nékteré z nich budu znat, ale
jiné budou pro mé nové. Jedna z novych véci je elektroda. Vypadd jako maly kovovy
krouzek, ke kterému je pfipojeny drat. Téch elektrod i dratl tam bude spousta a budou
rdzné propletené.

Technik mi da okolo hlavy pdsku, aby zméfil jeji obvod a mozZna si bude chtit nakreslit na
moji hlavu fixou néjaké znacky. Kdyz si bude technik kreslit ty znacky, bude se mé dotykat
a bude u mé hodné blizko, ale bude opatrny a nezrani mé.

Potom technik vezme vatovy tampdn a namoci ho do specidlni pasty, kterou ocisti moji
hlavu. KdyZ se mé dotkne tim vatovym tampdnem, moznd to bude skrabat nebo to bude
divné. Na ocisténé misto potom technik pfiloZi elektrodu. Ta elektroda na sobé& ma trochu
lepidla, které se ale smyje az si budu myt viasy.

Aby se elektroda nehybala a zlstala na misté, technik pres ni prelepi malinky kus obvazu
namoceny v tekuting, ktera legracné voni. Mozna se mi ta viiné nebude libit, ale zkusim
sedét klidné.

Mozna pak technik pouzije maly fén, aby vysusil zbytek té tekutiny. Fén bude délat trochu
hluk, asi jako maly vysavac, a bude foukat studeny vzduch. Kdyz mé ten zvuk fénu bude
roz€ilovat, budu si moct vzit sluchatka, abych ho neslysel. KdyZ se vysusi viechna tekutina,
mam za sebou prvni elektrodu! Pak mi jich da technik jesté nékolik na rlizna mista na hlavé.
Mozna mi taky daji na ¢elo a hrudnik specidlni nalepky. Ty jsou tam proto, aby pan doktor
mohl pozorovat, jak mi bije srdce.

Mdma s tatou budou na mé moc pysni, Ze zvldddm nalepovani elektrod. Az to bude hotové,
budou mit pro mé pripravenou odménu. (Autism Speaks Inc. 2011)

Drive to hospital Wait in room Put buttons on head

Take a nap Wash hair Have a treat

il AU

g
=

Obrazek 7. Fotograficky socialni pfibéh méreni EEG. (Autism Speaks Inc. 2011)
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3.5 Zubni pribéhy

Poruchy autistického spektra ¢asto zna¢né komplikuji navstévy détskych pacientli u zubniho
1ékate. I zde tedy byly navrZeny a aplikovany socialni ptib¢hy, které jsme jiz zminili napt. v projektu
Autism Speaks (kap. 3.4).

Cilem vyzkumu (Marion et al. 2016) tymu védct z University of Washington bylo zjistit, zda
mohou tzv. zubni ptfibehy, pomoci nichz jsou déti s PAS na navstévu ptipravovany, zlepsit pribch
vySetieni zubniho 1ékate. Druhym cilem pak bylo stanovit, jakou formu ptibehti by preferovala vétSina
déti s PAS.

Do vyzkumu bylo zatazeno 40 dvojic rodi¢ - dit€¢ s PAS, z ¢ehoz vSech 40 ucastnikl se
zucCastnilo prvniho dotaznikového Setfeni (vyhodnoceni idealni podoby zubnich pfibéhll). Témto
ucastnikiim byl po vyplnéni dotazniku poskytnut pristup k odpovidajicim formam zubnich ptib&éht na
webu. Druhého dotaznikového Setfeni se zucastnilo pouze 16 dvojic rodi¢/dité s PAS, protoze byla
stanovena lhiita 6 mésict, ve které bylo tfeba absolvovat vySetfeni u zubate dle podstaty vyzkumu.
Prumérny vék détskych ucastnikti byl 6,7 let a vétSinu (85%) tvortili chlapci.

Z prvniho dotaznikového Setieni vyplynulo, ze 40% tcastnikti by vybralo digitalné zpracované
pribéhy a 50% by jako idealni vidélo kombinaci digitalnich a ti§ténych materialii. Pouze 10% by dalo
prednost pouze tiSténym materialim. V otazce, zda by jako idealni formu vybrali obrazky, komiksy,
fotografie nebo video, hlasovalo 70% dotazanych pro kombinaci téchto forem. Z druhého
dotaznikového Setfeni pak vyplynulo, ze 44% pouzilo zubni pfibéhy pfed navstévou zubatfe pouze
jedenkrat, 43% ale dokonce uvedlo pouziti pét a vicekrat. 64% rodict uvedlo, Ze zubni piibéhy pomohly
jim i détem ke snaz§imu prabéhu navstévy u zubare. Vzhledem k tomu, Ze tento vyzkum byl prvnim na
tomto poli a ukazuje velmi nadéjné vysledky, autofi uvadéji, ze je tteba, aby byl vyzkum zopakovan
dal§imi tymy a nasledn€ uveden (diky nizkym ndkladim na provedeni opatteni) do praxe (Marion et al.
2016).

3.6 Vyuziti modelového prostredi

V roce 1996 testovali Luscre a Center moznosti systematické desenzitivizace pouzivané napf.
u léceni fobii pro snizeni strachu ze zubnich zakrokl u tfi neverbalnich autistt (dva devitileti a jeden
Sestilety chlapec, diagndza autismu urcena na zakladé DSM-III, dale u vSech tfi chlapci byla pfitomna
stfedné tézka az tézka mentalni retardace). Na pocatku experimentu nebyl zadny z tii vybranych chlapct
schopny sedét v zubaiském kiesle ani 1 minutu, navic se pti tomto pozadavku dostavovala velmi silna
agrese namitrena k pfitomnym osobam.

Pro potieby vyhodnoceni postupu experimentu byla stanovena tfindctibodova Skala (Obr. 8)
zahrnujici ukony nutné k absolvovani b&zné zubaiské prohlidky. Ukony byly sefazeny podle asové
posloupnosti probihajiciho vysetfeni, ovSem toto fazeni zcela odpovidd stupniovani naro¢nosti
jednotlivych ukonti od bodu €. 1 (opusti automobil/tiidu) az po bod €. 13 (toleruje zubate/neznamého

dospé€lého behem vysetieni).
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Obrazek 8. Plvodni podoba $kaly krokl vysetfeni u zubniho Iékare. (Luscre a Center 1996)

Presny pribéh zubni prohlidky odpovidajici vytvorené Skale byl nahran na video, ve kterém
prohlidku absolvovali ¢tyfi bézné déti, vrstevnici chlapci s autismem. Video bylo doplnéno o konkrétni
slovni formulace piikazt kopirujicich body $kaly. Ve §kole, do které dochazeli vSichni tfi chlapci, byla
ziizena modelova ordinace s polohovacim ki‘'eslem a zdrojem svétla. Pfed modelovou ordinaci byl také
zafizen maly prostor, ktery simuloval ¢ekarnu. Jak v modelové ordinaci, tak i v ¢ekarné byla instalovana
televize s velkym monitorem, na které se po dobu experimentu promital prib¢h vysetfeni u kontrolnich
déti.

Vsichni tfi hosi byli schopni béhem ¢tyi tydni pravidelného tréninku absolvovat vSech 13 kroki
Skaly v modelovém prostfedi. V redlném prostiedi sice absolvoval kompletni prohlidku pouze jeden
chlapec, druzi dva ovSem dosahli vredlném prostiedi 11. bodu Skaly. Tyto vysledky by navic
pravdépodobné byly jesté lepsi, pokud by byl trénink provozovan po delsi dobu (chlapec, ktery dosahl
nejlepsiho vysledku, dochdzel na terapii nejdéle). Tento zajimavy vyzkum pfinesl prvni, a velmi slibné,
poznatky o mozné roli systematické desenzitivizace u strachu déti s autismem absolvovat zubni
prohlidku.

Velmi prekvapivé na této studii je, Ze jeji autofi ohromné piedbehli dobu zafazenim videa do
procesu systematické desenzitivizace, protoze prave uceni skrze video-modeling se v posledni dobé¢
ukazuje u déti s PAS jako velmi G¢inné a tvoii i vyznamnou soucdst studii vénujicich se podobnému

tématu predstavenych nize.

3.7 Videopribéhy a projekt Look at me now®
Pro snizovani strachu déti z nezndmého prostiedi jsou pouzivany tzv. socidlni videoptibchy.
O socialnich ptfibézich psanou ¢i obrazkovou formou jsme se jiz zmifovali vySe, zde se jedna

o ptevedeni principu socialnich ptibehti do videa. Socidlni videoptibehy jsou kratka videa, ktera si déti
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mohou poustét pred navstévou nového prostiedi, a virtualné jsou tak na nové zazitky predptipraveny.
Technika je extrémné uzitecnd u nékterych déti s PAS, které jsou videem fascinovany a pousti si je
velmi rady i v béznych situacich.

Autoti produktu Look at me now® vytvortili vroce 2011 unikatni pocitacovou technologii,
s jejimz vyuzitim je mozné ve vytvoreném videu zménit oblicej hlavniho hrdiny za obliej prevzaty
z libovolné fotografie. Natocili mnozstvi videi zaméfenych na socialni situace, které je tézké déti s PAS
naudit, mimo jiné napf. navitévu u zubniho 1ékaie®.

Implementace vlastniho obli¢eje do videa podle autord zvysi zajem déti s PAS o sledovani
prislusnych videi, protoze zatimco o neznamé postavy vystupujici ve videich se nemuseji zajimat, kdyz
ve videu spatii sebe, jejich pozornost je vétsinou ihned upoutana (Chen et al. 2015). Sledovanim videi

navic déti s PAS vidi samy sebe zvladajici novou situaci, a kdyz tedy dojde na realné prostredi, nejedna

se jiz o prvni kontakt a déti jsou sebejistéjsi a méné tizkostné (Obr. 9).

Obrazek 9. Zabéry z videa Look at me now. Na videu” je zachycena navitéva u zubniho lékafe. Zajimava je moznost
implementace vlastniho obliceje ziskaného z fotografie do celého videa pomoci unikatni softwarové technologie.

Chen et al. (2015) publikovali velmi zajimavou studii, ve které zjist'ovali, zda ma na déti s PAS
pti sledovéni sebe sama ve videoptibézich vliv kvalita provedeni pieneseni tvafe z fotografie do videa.
V8imli si, Ze videa v projektu Look at Ne Now obc¢as deformuji lidské proporce, pokud je ve fotografii
vlozena ptilis velka hlava, zaroven také obcas vidéli okolo vlozené fotografie rusivou bilou ¢aru. Autoti
predpokladaji, ze vySe zminéné nedostatky mohou nékteré déti predevsim s vysoce funkénim autsmem

a Aspergerovym syndromem rusit a sledovani videoptibehti tak nedosahuje potiebny efekt. Autoti sami

4 Autism Video Model- Going to the Dentist (Look at Me Now!®) - YouTube. YouTube [online]. Dostupné z:
https://www.youtube.com/watch?v=s nlaZy1NV$§ [cit 2017-02-12]
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navrhli novou, vylepSenou technologii, s jejimz vyuzitim je mozné zménit obli¢ej postav ve videu
s maximalni pfesnosti.

Dva respondenty (12, resp. 14 letého chlapce s vysoce funkéni PAS) poté nechali vyplnit
dotaznik zjist'ujici porozumeéni videu. Oba chlapci na otazky odpovidali spravng, co je ale dalezité&jsi,
v pridruzenych komentatich se oba chlapci shodli, Ze sledovani videoptibéhu navstévy zubniho 1ékate
by jim velmi pomohlo, pokud by si jej mohli pustit pted realnou navstévou (Chen et al. 2015).

Stejné jako sami autofi studie jsme si védomi, ze z vysledkti dvou respondenti nelze ziskat
komplexni obraz o potfebach skupiny déti s PAS, bylo by ovSem rozhodné vhodné navrhnout
experiment, jehoz cilem by bylo ovéfit funkénost metody sledovani videoptibéhtl na §irsi skupiné déti
s PAS. Bohuzel, na facebooku produktu Look at me now® jsou posledni zpravy datované do listopadu
2014, tedy pted vice nez dvéma lety, a zaroven oficialni web projektu (http://www.lookatmenow.org)
jiz neni dale dostupny. Soudime tedy, ze iniciativa patrn¢ zkrachovala a dal nepokracuje, coz je

vzhledem k jejimu unikatnimu potencialu skoda.
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4 Lékarska péce u deti s PAS v Ceském prostredi
Jiz v ivodni ¢asti vénujici se porucham autistického spektra jsme v kapitole o strukturovaném

uceni (kap. 2.6.1) vyuzili priklady procesualnich schémat z jediné ceské monografie na téma lékaiské
péce u pacient s PAS a v kapitole o obrazkové komunikaci (kap. 2.6.3) symboly VOKS s 1ékarskou
tematikou. Nelze tedy tvrdit, Ze v Ceském prostiedi nejsou o problematice oSetfovani pacientl
s autismem zminky. Pfi psani prace se dokonce ukazalo, Ze $itka existujicich materiali z ¢eského
prostiedi je neCekana, ovSsem problematicka je jejich dostupnost.

4.1 Pacient s poruchou autistického spektra v ordinaci Iékare

Nejsnaze dostupnym materialem je pro rodice déti s PAS publikace, kterou vydala v roce 2012
APLA Praha a Sttedni Cechy s nazvem ,,Pacient s poruchou autistického spektra v ordinaci 1ékare”
(Cadilova a Zampachova 2012). Autorkami publikace jsou specialni pedagozky dlouhodobé pracujici
s détmi s PAS Véra Cadilova a Zuzana Zampachova. Publikace je sice cilena pro zdravotnicky personal,
myslime si, ze ale v praxi spiSe slouzi pro informovanost rodi¢l. Jeji nespornou vyhodou je
srozumitelnost, podani konkrétnich ptikladt doporuc¢eni pro pripravu ditéte s PAS na navstévu lékare,
a predevsim dostupnost on-line.

Protoze z publikace Cerpame v teoretické i praktické Casti bakalarské prace a nékolikrat na ni
odkazujeme, i z divodu snadné dostupnosti, nebudeme se zde jejimu popisu vice vénovat.

4.2  Skoleni zdravotnického persondlu v oblasti prace s pacienty s autismem

V letech 2013 — 2015 realizovala obcanska spole¢nost APLA-JM ve spolupraci s Klinikou
détské neurologie Lékaiské fakulty Masarykovy univerzity a Fakultni nemocnice Brno projekt ,,Skoleni
zdravotnického persondlu v oblasti prace s pacienty s autismem®. Projekt byl financovan Evropskym
socialnim fondem a statnim rozpoétem Ceské republiky a jeho cilem bylo seznamit zdravotnické
pracovniky s problematikou autismu prostiednictvim tfidennich Skoleni (celkem 24 hodin pfednasek).

Podle rozvrhu byl zdravotnicky persondl proSkolen v nasledujicich oblastech: psychologické
aspekty diagnostiky autismu, diagnostické nastroje, psychoterapie; pouzivané metody prace, pomucky;
rodina s autistickym pacientem; socidlni aspekty péce o autistické déti a jejich rodiny; kazuistiky,
terapeutické pristupy, ptiklady dobré praxe; prace a komunikace lékate/sestry s rodi¢i ¢i jinymi
opatrovniky osoby s autismem (APLA-JM, o.s. 2014).

Tymem odbornikll byla vytvorena komplexni metodika zabyvajici se problematickou oSetieni
ditéte s PAS z pohledu zdravotnického personalu. Metodika byla posléze predstavena rodicim déti
s PAS na seminati "Jak pripravit pacienta s PAS na lékarsky zakrok?". Bohuzel, v souCasné dobé¢ tato
metodika neni dale vefejné dostupna, nam se podatilo jeji elektronickou verzi ziskat pouze diky osobni

komunikaci s panem feditelem organizace APLA-JM, a to pouze pro ucely akademické prace.

4.2.1 Metodika prace s pacientem s PAS pro zdravotnicky personal
Prvni ¢ast metodiky se soustiedi predev§sim na popis PAS s dirazem na nejnovejsi védecké

poznatky. Ty dopliuje daty ziskanymi béhem klinické praxe na Klinice détské neurologie Lékatrské

fakulty Masarykovy univerzity a Fakultni Nemocnice Brno (KDN LF MU a FN Brno). Celkove
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obsahuje prvni ¢ast 11 kapitol, které se soustiedi na popis, etiologii, diagnostiku, komorbidity a klinicky
obraz PAS.

Neékdy jsou data velmi piekvapiva, nedovedeme si napt. vysvétlit, jak je mozné, Ze do
vyzkumného souboru 205 déti s PAS sebraného béhem vyzkumu epileptiformni aktivity mozku se
dostaly déti s PAS v poméru pohlavi 2,4 chlapci: 1 divce, coZ je u PAS neobvyklé.

Posledni dvé kapitoly prvni ¢asti metodiky se soustiedi na doporuceni ptistupu oSetfovatelt
a lékart k détem s PAS. K pribéhu zubni preventivni prohlidky u ditéte s PAS vypracoval doporuceni
pan MUDr. Ladislav Barta, primaf soukromé stomatologické praxe v Brng€. Pfipravu ditéte na vySetfeni
EEG pak komentovala Veronika Sachova z KDN LF MU a FN Brno. Z obou ptispévkil je znat velké
zaujeti autort pro téma i ohromna zkuSenost z praxe.

Metodicky ptinosnéjsi je pro Ctenafe druha Cast souboru, kterd popisuje konkrétni strategie
zvladani 1ékatského osetieni pacienta s PAS. Clanky vysvétluji detailné podstatu strukturovaného uéent,
davaji konkrétni ptiklady fotodokumentace 1ékaiskych zakrokt, které mohou Ctenafi vyuzit v praci

s pacientem.

P o mp— |
andipemani,

S rukou stale nehybam a ¢ekdm.  Sestiicka si obvazy namoéi do vody.

ak mi je poloZi na ruku Pak sestficka ruku obvéze
- je to t87ké a chladné. obvazem a je hotovo.

Obrazek 10. Fotografické procesualni schéma aplikace sadrové dlahy. Pfevzato z (Francl et al. nedatovano)

28



Velky prostor je vénovan specifikdm komunikace u osob s PAS a i v této Casti je dostatek
konkrétnich rad vyuzitelnych v praxi. Z druhé ¢asti metodiky citujeme podle nas velmi piinosna
doporuceni pfi prevenci naro¢ného chovani pacienta ze strany personalu:

1) ,,Klicové jsou preventivni prohlidky, resp. prohlidky naslepo, které pacienta s autismem
pripravuji na budouci potencialni vysetreni. UCI se reagovat na okolnosti spojené s navstévou lékare,
postupné si zvvka na, pro néj, slozite situace. Tyto prohlidky zaroven umozZnuji zdravotnickému
personalu pochopit obavy a reakce pacienta a ziskavat od doprovodu pacienta adekvatni informace
potiebné k relevantnim rozhodnutim ohledné zamyslené terapie.

2) Diilezité je umoznit, vétsinou rodinnym prislusnikim nebo pecujicim osobam (osobni
asistenti, vychovatelé, ...), aby mohli oSetrujici personal informovat o vSech aspektech a pripadnych
rizicich souvisejicich s oSetienim pacienta s PAS. Je-li oSetrujici persondl informovain, chova se
adekvatne nastalé situaci a zdroven dokdze podat patricné informace zneklidnélym pritomnym
pacientum a jejich doprovodu.

3) Objednant na termin a cas, ktery umozni vénovat pacientovi s autismem delSi cas ze strany
oSetrujiciho personadlu a zaroven garantuje okamZzity prijem, je-li to v jeho pripade nezbytné, je dalsim
dulezitym preventivnim faktorem. Tim zamezime nejcastéjsimu problému, kterym je prave cekani v plné
Cekarné zdravotnického zarizeni. “ (Francu et al. nedatovano)

Jak jiz z vy$e popsaného textu vyplynulo, metodiku povazujeme za peclivé provedenou, témér
k dokonalosti dovedenou. Vyzdvihujeme jeji celostni pohled, ve kterém nechybi prispévek Zadné
z vé&dnich disciplin, které s 1ékaiskou péci a autismem souvisi. Pokud by ¢lanky byly uspotradany do
graficky pfitazlivé publikace, véfime, ze by mezi zdravotnickym persondlem publikace ihned ziskala
¢etné priznivce.

Tim vice jsme zaskoceni tim, ze metodika byla vytvotena, ale nezda se, Ze by byla distribuovana
nebo §ifeji vyuzita. Jedinym mistem, kde se mohla dostat k odbornikiim i rodi¢im bylo béhem seminate
konaného obc¢anskou spolecnosti APLA-JM. I pro nas bylo ziskani metodiky pro ucely bakalaiské prace

beéhem na dlouhou trat, coz bohuzel ponékud snizuje jeji ptinos pro odbornou verejnost.

4.2.2 Desatero pro komunikaci s pacientem
APLA-JM je také autorem desatera pro komunikaci s pacientem s PAS, které na svych

strankach zvefejiiuje Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR (NRZP CR 2010).

Desatero je podle nas idealni formou informacniho materidlu pro zdravotnické pracovniky.
Zaprveé je dostatecné strucné, aby jej bylo mozno rychle precist a informace v ném obsazené zpracovat.
Zadruhé desatero obsahuje konkrétni podnéty a presné instrukce, kterymi by se mél zdravotnicky
personal fidit. Doplnéno struénym boxem o pricinach vzniku autismu a moznostmi vizualizace vysetieni
pro déti s PAS by mohlo byt pfimo distribuovano do lékatskych ordinaci, kde by plnilo funkei osvéty
nejen pro zdravotnicky persondl, ale v piipadé vyveéSeni napt. v Cekarné i pro vefejnost, coz povazujeme

za jednoznacny pfinos.
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Znéni desatera pro komunikaci s pacientem s PAS (NRZP CR 2010):

1. Autismus neni patrny na prvni pohled, poznd se aZ podle nestandardniho chovani
pacienta, které je potfeba tolerovat. Ackoli se muize na prvni pohled zdat, Ze je pacient
rozmazleny, zlobivy ¢i vzpurny, ve skutecnosti ma jen neprekonatelny strach
z neznamého prostredi a z nové situace.

2. Ddulezitd je spoluprdce s tlumoénikem, ktery pacienta s autismem vzdy doprovazi. Pravé
ten znd viechny dlleZité informace o konkrétnim pacientovi, proto je dobré jeho rady a
doporuceni vhodného jednani s pacientem respektovat.

3. Jednoducha uklidnujici sdéleni v kratkych vétach jsou tou nejlepsi formou slovni
komunikace.

4. Je bé7né, 7e pacienti s autismem jsou smyslové precitlivéli. Proto je tieba se pfipravit na
zvysenou citlivost na zvuky, tény, svétlo, pachy ¢i dotek neznamé osoby.

5.  Prilékarském vysetreni je vhodné objednat pacienta na konkrétni ¢as. Nejlepsi je zvat
pacienta s PAS na Uplném zacétku ¢i konci ordinacnich hodin, kdy je v ¢ekarné jen
minimum lidi a vZdy ho brat pfednostné pred ostatnimi pacienty.

6. Je tfeba tolerovat pacientlv odmitavy pfistup k Iékarskému vySetfeni. Snaha zlomit tento
negativismus neni vhodna a vétsinou situaci jen zhorsi.

7.  Pfivsech vySetrenich a ukonech je nezbytna pfitomnost doprovodu. Ten je v dané situaci
jeho jedinou jistotou, oporou i tlumocénikem s okolim.

8. Kuspésnému lékafskému osetieni neni vidy potfeba narkdza. Je dobré zvazit, zda
k pouZiti tlumicich prostfedkl neexistuje jednodussi a méné radikalni alternativa.

9. Je vhodné zvé7it, zda jsou viechna vySetreni nezbytné nutnd. Na nékterych tradicnich
|ékarskych postupech neni potreba vidy trvat.

10. Hospitalizace pacienta by také méla byt dikladné zvazena. Pokud je nezbytna, je velice
vhodné absolvovat pobyt v nemocnici s rodi¢em ¢i jinou blizkou osobou, na kterou je
pacient vazan. Je to dobré nejen pro pacienta, ale i pro oSettujici personal.

4.3  Tomikovo vypraveni o polamané nozicce

Vramci odpovédi na dotaznik v praktické céasti bakalarské prace jsme ziskali od jedné
z maminek velmi pozitivni zpétnou vazbu na prubéh hospitalizace s dité¢tem s PAS absolvované
v prazské Thomayeroveé nemocnici v Kr¢i. Maminka do komentaiti popsala kromé pozitivniho ptistupu
1€kaiti 1 unikétni knihu, kterou meli béhem zakroku se synem k dispozici a kterd pomoci podrobné
fotodokumentace popisovala pritbéh vySetfeni a operace fiktivniho pacienta — plySového medvéda.
Vzhledem k jedinecnosti daného materialu jsme kontaktovali personal Thomayerovy nemocnice
a danou knihu se ndm podafilo ziskat.

Kniha ,,Tomikovo vypravéni o poldmané nozi¢ce* > je podrobnou fotografickou dokumentaci
pribéhu plySového medvéda, ktery si poranil pii jizd€ na bobech nohu a musel tedy absolvovat vysetfeni
a operaci u lékare. Ackoli je urCena pro vSechny déti, které se v Thomayerové nemocnici piipravuji na
operacni zakrok, véfime, ze specialniho vyznamu miize mit u détskych pacientii s PAS. Jako hlavni
pozitivum hodnotime velmi detailni provedeni, véetn€ zobrazeni specifickych nastroji, prostiedi a osob,

se kterymi se dit¢ v procesu oSetfovani setkava.

5 http://www.ftn.cz/upload/ftn/Kliniky/detska chirurgie/dokumenty/kdcht Tomik 2013.pdf [cit. 2017-04-10]
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Obrazek 11. Fotografie z knihy Tomikovo vypravéni o poldamané noZicce. (Feftekova 2013)

4.4  Bakalarské a diplomové zaveérecné prace
Aby byl vycet materiali veénujicich se oSetfovani déti s PAS v ¢eském prostiedi kompletni,

zminujeme i nékolik vysokoskolskych absolventskych tezi, které byly na riiznych ¢eskych univerzitach
na toto téma sepsany. Jejich kvalita je bohuzel velmi rGiznoroda, ovSem nekteré piinasi zajimavé
vysledky kvalitativniho vyzkumu zaméfeného na zkuSenosti rodin s oSetfovanim déti s PAS v ceském
zdravotnictvi. Dvé prace (Veselda 2014; Schonbauerovd 2012) také navrhuji informa¢ni material pro
zdravotnické pracovniky.

P&kny material navrhuje v ramci své bakalafské prace na téma ,,Specifika oSetrovatelské péce
o jedince s poruchou autistického spektra® studentka Lenka Veseld (2014). Shrnuje v ném pomérné
ptehlednou formou zakladni zasady, kterymi by se mél fidit oSetfujici 1ékat, pokud se setka s ditétem
s autismem. V bakalarské praci bohuzel autorka nepopisuje, zda viibec a piipadné jak bylo s letdkem
naloZeno, zda ho bylo vyuzito v né¢jaké ordinaci pro otestovani a zda pfinesl alesponi Caste¢né zlepSeni
situace. Tento letdk vécné shrnuje zakladni pravidla, ovSem neméni ptistup lékare k ditéti s autismem,
tzn. neinformuje lékate o pficin€é vzniku autismu, a pfedevSim neusiluje o vyvraceni myti spojenych
napf. s vlivem $patné rodiCovské vychovy. Nicmén¢ vzhledem k ojedin€losti tématu material v ¢eskych
pomeérech velmi ocefiujeme.

Naopak material navrhovany Schonbauerovou (2012) hodnotime jako v praxi nevyuZitelny.

Sice se zde objevuje snaha informovat o autismu komplexné€ véetn€ informaci o jeho vzniku, nicméné
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bohuzel je tato snaha spise kontraproduktivni, jelikoz autorka zvolila formu dlouhého psaného textu bez
ilustraci, ktery je dle naseho nazoru neptilis Ctivy, a navic obsahuje faktické chyby.

Velmi zajimavé vysledky pfinasi vyzkum Lucie Vanzurové (2016), ktera v ramci praktické casti
své bakalarské prace srovnava vypovédi rodi¢t déti s PAS a zdravotnich sester. Na jednu stranu
z vyzkumu vyplyva, Ze zdravotni sestry jsou s problematikou PAS obeznameny (vSechny z(¢astnéné
sestry se ve své praxi nejméné jedenkrat s ditétem s PAS setkaly) a jsou piesvédéeny, Ze se s oSetfenim
ditéte s PAS dovedou dobie vypotadat, na druhou stranu ale vypovédi rodi¢t ukazuji znacnou
nespokojenost s komunikaci sester s jejich détmi pfi vySetieni. Z polostrukturovanych rozhovort s Sesti
zdravotnimi sestrami, které Vanzurova ve své praci uvadi, skutecné vyplyva, ze sestry maji povédomi
0 PAS pomérné dobré a v komunikaci s détmi s PAS uplatiiuji spravné postupy. Na druhou stranu se
zminéné sestry Casto ve svém vnimani ditéte s autismem odkazuji vzdy na jednoho konkrétniho

pacienta, se kterym se setkaly, a uvadéji jeho specifické projevy jako typické pro PAS.

5 Prakticka cast

5.1 Vychodiska a cile vyzkumu
Tématem empirické Casti této bakalarské prace je pozice ditéte s PAS v ¢eském zdravotnickém

systému z pohledu rodi¢t. Nasim cilem je zde za prvé srovnat zkusSenosti rodict déti s PAS a rodi¢ti bez
této diagnozy s oSetfovanim jejich déti v ramci bézné poskytovanych zdravotnickych sluzeb, za druhé
zmapovat nazory rodi¢d déti s PAS na zavedeni metod pro zlepSeni lékaiské péce o déti s PAS
vyuzivanych v zahrani¢i i u ns.

Jak vyplyva i z teoretické Casti této prace, toto téma povazujeme za velmi dilezité predevSim
kvtili malé informovanosti ¢eského zdravotnického persondlu a na zédkladé osobni zkusenosti s problémy
s oSetienim déti s PAS, kterou si pfinaSime z osobni asistence.

5.2 Vyzkumné otdzky a hypotézy
Na zaklad¢ literarni reSerSe tématu u nas i v zahrani¢i byly stanoveny nasledujici vyzkumné
otazky a formulovany nésledujici hypotézy (Disman 2011):
1. Jaka jsou specifika lékai'ské péce u déti s PAS?
H 1. Rodice navstévuji s détmi s PAS lékare Castéji nez rodice déti bez PAS.
H2. Rodice déti s PAS jsou s pfistupem zdravotnického personidlu méné spokojeni nez
rodice déeti bez PAS.
H 3. Navstéva lékate je pro rodice kvtli projeviim PAS u ditéte vice stresujici nez pro rodice
zdravych déti.
2. Jake nastroje by rodice déti s PAS uvitali pro piijemnéjsi prubéh navstévy u lékare?
H 4. Rodice déti s PAS by uvitali:
a) mit k dispozici procesualni schémata a/nebo videonahravky béznych 1ékatrskych vykont

b) kdyby zdravotni sestry mély k dispozici podobny balic¢ek jako ,,Coping Kit*
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c) kdyby existoval webovy portal s kontakty na l¢kare, ktefi maji zkuSenosti s osetfovanim
déti s PAS
d) mit k dispozici mobilni aplikaci piiblizujici prostfedi nemocnice a l¢karska vysetfeni

formou vizualizace skute¢nosti a/nebo hravou formou

5.3 Organizace prizkumu

5.3.1 Pripravna faze a vyuzité metody
Téma zkusSenosti ¢eskych rodin s ditétem s PAS s l1ékafskou péci je velmi komplexni a zada si

detailni vyzkum. Jako stéZejni jsme zvolili metodu kvantitativniho sbéru dat — dotaznik (Disman 2011).
Tato metoda byla zvolena piedev§im proto, ze jiz dfive bylo v ramci vysokoskolskych kvalifika¢nich
praci v této oblasti n¢kolik kvalitativnich Setfeni (viz kap. 4.4), ovSem kvantitativni vyzkum v ¢eském
prosttedi doposud zcela chybgél.

Na zakladé prostudované odborné literatury jsme vytvorili dotaznik (Ptiloha ¢. 1 a ¢. 2)
zahrnujici nasledujici oblasti: sociometricka data, otazky tykajici se Cetnosti navstév lékare, otazky
tykajici se spokojenosti a miry stresu spojené s navstévou 1ékate a otazky tykajici se postoje k zavedeni
v zahrani¢i vyuzivanych metod 1ékaiské péce u déti s PAS i u nas.

Bohuzel neni v nasich moznostech vyhodnotit redlné psychometrické charakteristiky nami
vytvofeného dotazniku. Provedli jsme jedno méfeni reliability zptsobem test-retest s uspokojivym
vysledkem 0,86. Validitu dotazniku jsme se snazili zvySit zahrnutim polouzavienych a otevienych
otazek, kde mohli respondenti dovysvétlit svou odpovéd’, pokud méli tuto potiebu.

Pilotaz dotazniku probéhla v lednu 2017. Uéastnily se ji 4 matky déti s PAS, 3 matky déti bez
dg. PAS a 2 odbornici. Vyse uvedeni byli pozadani o vyplnéni pfedbézné podoby dotazniku a komentar
jednotlivych polozek, ktery probéhl ve tfech piipadech v rdmci osobniho setkani, ve zbylych ptipadech
online. Na zadklad¢ pfipominek bylo upraveno znéni péti otdzek zahrnutych v dotazniku, nekteré
technické nalezitosti spojené s on-line vypliiovanim a byly pfidany dvé otdzky. Celkove byl béhem
predvyzkumu dotaznik hodnocen jako velmi povedeny, ptehledny a casove bez problémil zvladnutelny.
Matky déti s PAS ani matky déti bez dg., které se ucastnily pilotaze, nebyly zahrnuty do vyzkumného
souboru.

5.3.2 Sbeérdat

Sbér dat pro studii probihal v obdobi unoru 2017 prostfednictvim internetu. On-line podoba
dotazniku® byla vytvorena prostiednictvim portalu JotForm.com, tisténou podobu (kterd oviem nebyla
pro testovani vyuzita) tohoto dotazniku uvadime v pfiloze (Pfiloha ¢. 1 a Ptiloha ¢. 2). Distribuce
dotazniku k respondentim probihala nékolika zptsoby:

e zvefejnéni dotazniku na webovych a facebookovych strankach NAUTIS,

e kontaktovani rodicti déti s PAS, se kterymi se osobn¢ znam, prostiednictvim e-mailu,

6 Pfistup zdravotnictvi ke zdravym détem a détem s poruchami autistického spektra. Online Form Builder -
JotForm [online]. Dostupné z: https://form.jotformeu.com/63525839040355 [cit 2017-04-17]
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e kontaktovani instituci, které by mohly zvefejnit dotaznik na svych webovych nebo
facebookovych strankach prostrednictvim e-mailu adresovanému fediteli (Ptiloha ¢. 3),
e zverejnéni dotazniku v riznych facebookovych skupinach sdruzujicich rodice déti s PAS nebo
jinymi druhy postizeni,
e zverejnéni dotazniku v rodi¢ovskych skupinach na facebooku, které nejsou zaméiené na déti
s postizenim za ¢elem ziskani dat kontrolni skupiny.
Na socialnich sitich dale probihalo nekontrolovatelné sdileni dotazniku, takze respondenti se
dale nabalovali metodou snéhové koule.
Celkem bylo ziskano 474 odpovédi.
Protoze nemtZzeme hodnotit pocet vyplnénych dotaznikli ku pocétu odeslanych dotaznikd,
uvadime alespon hodnotu poctu vyplnénych dotaznikli ku poctu navstév stranky s dotaznikem. Ta ¢ini
za obdobi tnor 2017 27%, coz hodnotime na on-line prizkum jako dobrou hodnotu. Pramérny c¢as

straveny vypliiovanim on-line dotazniku byl 13 minut.

5.3.3 Zpracovani dat
Data byla nasledné kontrolovana v tabulkovém programu MS Excel 2016. Bylo vyfazeno

celkem 10 duplicitnich polozek pochazejicich ze stejné IP adresy. Data byla dale rozdélena do dvou
skupin podle véku ditéte na skupinu déti (n=437) a skupinu dospélych (n=27). 27 dospélych jedinct,
jejichz data se do dotazniku dostala, tvoii bez vyjimky jedinci s postizenim, u nichZ je nutna nepfetrzita
péce, a tedy i k 1ékati dochazi vzdy pouze s doprovodem. Tito jedinci tvofi velmi zajimavou vyzkumnou
skupinu, u které se ale pravdépodobné uplatiiuji jiné zakonitosti nez u nasi vyzkumné skupiny. Pro dalsi
analyzu byla tedy pouzita pouze data ze skupiny déti, ovS§em navrhujeme do budoucna podobny vyzkum
problematiky lékai'ské péce i u skupiny dospélych s postizenim. Porovnani vysledkd v obou skupinach
by mohlo pfinést zajimavé vysledky.

Statistické analyzy byly zpracovany v programu RStudio.
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6 Vysledky vyzkumného Setfeni

6.1 Vyzkumna skupina

6.1.1 Rodice
Do vyzkumného souboru byli zafazeni rodice déti s PAS i rodice zdravych déti. V naprosté

vetsing pripadl vyplnovala dotaznik matka ditéte (96%), zbylé pripady pak tvorili otcové ditéte (3%) a
jini peCovatelé (1% - babicka, péstounka, sestra). Prumérny vek rodict ve vyzkumné skuping byl 36,8
let (median 37, min = 23, max = 67), primérny vek rodi¢l v kontrolni skupiné byl 33,9 let (median 33,
min = 20, max = 57). Ve vyzkumné skupiné mélo 25% zc¢astnénych rodi¢t pouze jedno dite, 75%
rodic¢d pak dve a vice déti. V kontrolni skupiné mélo pouze jedno dité 44% rodicu, 2 a vice déti pak 56%
rodi¢t. Ve vyzkumu jsme zaznamenali odpovédi ze viech krajii Ceské republiky. Nejvice odpovédi bylo
od rodi¢i déti z Prahy (22%) a Jihomoravského kraje (14%), nejméné pak z Karlovarského kraje (2%;
Tab. 3). Rozdily mezi obéma skupinami budeme diskutovat nize (kap. 6.4).

I ptes rozdily mezi vyzkumnou a kontrolni skupinou lze vzorek respondentli povazovat za
reprezentativni, coz usuzujeme z nasledujicich skuteCnosti. Zaprvé, ucast respondentti podle kraju
(Tab. 3, Graf 1) odpovida pfiblizné oekavanému rozlozeni stanovenému z poétu obyvatel kraji CR
(Regionalni Informaéni Servis 2016; Spearmantv korela¢ni koeficient S= 0,78), zadruhé je vzorek

dostatecné velky (Agresti 2007).

skupina kontrolni vyzkumna celkem
pocet [%] pocet [%] pocet [%]

Hlavni mésto Praha 51 28% 47 18% 98 22%
Jihomoravsky 24 13% 37 15% 61 14%
Stfedocesky 23 13% 35 14% 58 13%
Moravskoslezsky 16 9% 26 10% 42 10%
Ustecky 7 4% 24 9% 31 7%
Liberecky 7 4% 16 6% 23 5%
Jihocesky 15 8% 6 2% 21 5%
Kraj Vysocina 9 5% 12 5% 21 5%
Kralovéhradecky 10 5% 10 1% 20 5%
Plzensky 4 2% 11 4% 15 3%
Olomoucky 8 4% 5 2% 13 3%
Pardubicky 1 1% 12 5% 13 3%
Zlinsky 4 2% 9 4% 13 3%
Karlovarsky 3 2% 5 2% 8 2%
celkem 182 255 437

Tabulka 3. SloZeni vyzkumné a kontrolni skupiny podle kraj.
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Srovnani skutecné a ocekdvané ucasti
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Graf 1. Srovnani skutecné a ocekavané ucasti ve vyzkumném Setfeni.

6.1.2 Déti
Data o détech z vyzkumného souboru jsme ziskali nepfimo, z vypovédi jejich rodict.

Vyzkumny soubor tvofilo celkem 437 déti, z nichz 255 ucastniki (58%) predstavovalo vyzkumnou
skupinu, tedy déti s PAS nebo podezienim na PAS, 182 ucastnikti (42%) pak kontrolni skupinu, tedy
déti bez dg. PAS (Graf 2A). Vyzkumna skupina zahrnovala déti s Aspergerovym syndromem (27%),
détskym autismem (35%), atypickym autismem (19%) a déti s autistickymi rysy bez specifikované dg.
(18%; Graf 2B). 3 respondenti uvedli moznost ,,jiné* — ve dvou piipadech se jednalo o nespecifikovany

autismus, v jednom ptipadé o Wolfuv-Hirschhorniiv syndrom.

A Ma Vase dité diagnostikovano B Diagnéza
poruchu autistického spektra, jsou pitomny
pfipadné je u néj na tuto autistické rysy, B Aspergertv
diagnc')zu podezFem’? ale dg. zatim neni syndrom;

specifikovana; 69; 27%

B ano; © ne;
255; 182;

0,
58% 42%

| | L
autismu... atypicky
autismus;...

Graf 2. SloZeni respondentd podle pfitomnosti PAS (A) a v pfipadé pfitomnosti PAS konkrétni diagndza (B).
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Pohlavi déti ve vyzkumné a kontrolni skupiné bylo nevyvazené s pievahou chlapct ve
vyzkumné skupin€, coz vyplyva z povahy PAS. Pomér chlapct a divek v nasi vyzkumné skupiné byl
4,2:1 (Graf 3), coz odpovida udajim tradi¢né uvadénym v literatuie (Thorovd 2016).

Primérny vék déti ve vyzkumné skupiné byl 8,0 let (median 7), primérny vék déti v kontrolni
skupiné byl 4,7 let (median 4). O rozdilu veéka déti v obou skupinach a jeho moznych dopadech na

vysledky dale pohovotime v kapitole limity vyzkumného Setfeni (kap. 6.4).

Pohlavi zahrnutych déti

0,00 20,00 40,00 60,00 80,00 100,00

m divka ™ chlapec

Graf 3. SloZeni vyzkumné a kontrolni skupiny podle pohlavi v procentech.

6.2 Jaka jsou specifika |ékarské péce u déti s PAS?

6.2.1 H1. Rodice navstévuji s détmi s PAS |lékare Castéji nez rodice déti bez PAS.
Hypotéza H1 je tématu prvni vyzkumné otazky ponékud vzdalenéjsi nez druhé dvé hypotézy

H2 a H3. Ptesto jeji zafazeni i zodpovezeni povazujeme za kliCové, nebot’ predpokladame-li, ze déti
s PAS se setkaji se zdravotnictvim castéji nez déti bez PAS, je zfejmé, Ze tyto zkuSenosti budou mit
v jejich zivoté vetsi vyznam. Pokud budou $patné, mohou se negativné podilet i na jejich psychickém
VYVOji.

Pro vysloveni o pravdivosti hypotézy H1 jsme stanovili dil¢i hypotézy Hla, b, c (Tab. 4).

povazujeme

-hodnota
za platnou P

znéni znéni prislusné polozky dotazniku graf

Rodice déti s PAS

vex. s s Jaké specialisty jste s Vasim ditétem
navstévuji vice

Hla o . L ve navstivili? Zahrite i ty |ékare, které 4A 2,2E-16 ano
rliznych lékarl nez vox A N
R navitévujete pravidelné.
rodice déti bez PAS.
Déti rodict s PAS oo . —
. $astaii Kolikrat jste za posledni rok navstivili
H1ib Jsou casteji s Vasim ditétem ordinaci |ékare? 4B 0,03215 aho

hospitalizovany nez

déti bez PAS. pocet dni hospitalizace

Rodige déti s PAS Kolikrat jste za posledni rok navstivili

s Vasim ditétem ordinaci lékare?
pravidelné prohlidky (pediatr, zubaf,
ockovani),

akutni zalezZitosti (a nasledné kontroly),
navstévy specialistd

navstévuji ordinaci
Hic |ékare se svymi
détmi Castéji nez
rodice déti bez PAS.

4C 9,812E-06 ano

Tabulka 4.Dil¢i hypotézy Hla-c a jejich vyhodnoceni.

37



V hypotéze Hla sledujeme rozdil mezi po¢tem navstévovanych Iékaiti u vyzkumné a kontrolni
skupiny. Déti s PAS navstévuji v priméru 7 riznych specialistti (median = 7, min = 2, max = 13), déti
bez dg. PAS potom v priméru 4 rizné specialisty (median = 4, min = 1, max = 10). Platnost této
hypotézy jsme testovali s pomoci Wilcoxonova parového testu, hladina spolehlivosti byla stanovena
5%. Analyza zamitla alternativni hypotézu, mizeme tedy piredpokladat platnost Hla (p-hodnota = 2,2E-
16, Graf4A). Pocet navstévovanych specialisti je dle intervalu spolehlivosti Wilcoxonova parového testu
s pravdépodobnosti 95% o 2-3 navstévy vyssi u vyzkumné nez u kontrolni skupiny.

Hypotéza H1b srovnava pocet dni hospitalizace za posledni rok u vyzkumné a kontrolni
skupiny. Zde jsme pouzili dva riizné testy. Zaprvé jsme testovali rozdil popula¢niho priméru poc¢tu dni
hospitalizace za posledni rok spomoci Wilcoxonova parového testu, hladina spolehlivosti byla
stanovena 5%. Analyza zamitla alternativni hypotézu, mizeme tedy ptedpokladat platnost Hla (p-
hodnota = 2%, Graf 4B). MuZeme si vSimnout, Ze p-hodnota u zjisténého rozdilu je pomérné vysoka,
takze skutecny rozdil mezi pozorovanymi skupinami je méné vyznamny nez v piredchozim piipadé
u Hla. Dale jsme s pomoci Agrestiho modifikace chi-kvadrat testu analyzovali zavislost pritomnosti
hospitalizace v poslednim roce na PAS, kterou jsme zamitli (p-hodnota = 0.06371882).

Vysledky statistiky hypotézy Hlb muZzeme shrnout tak, Ze déti s PAS jsou v nemocnici
hospitalizovany stejné ¢asto jako déti bez PAS, ale pokud jiz k hospitalizaci dojde, dité s PAS stravi
v nemocnici o néco malo delsi ¢as nez dité bez PAS.

Posledni dil¢i hypotézou byla hypotéza Hlc. Zjistili jsme, Ze pramérny pocet navstév 1ékare za
posledni rok je u vyzkumné skupiny 11,7 (median = 8, max = 230, min = 0) a u kontrolni skupiny 7,5
(median = 6, max = 34, min = 1). Platnost této hypotézy jsme testovali s pomoci Wilcoxonova parového
testu, hladina spolehlivosti byla stanovena 5%. Analyza zamitla alternativni hypotézu, miZzeme tedy
predpokladat platnost nasi hypotézy Hlc (p-hodnota = 9,812E-06, Graf 4C). Pocet navstév lékate za
posledni rok je dle intervalu spolehlivosti Wilcoxonova parového testu s pravdépodobnosti 95% o 1-3
navstévy vyssi u vyzkumné nez u kontrolni skupiny.

Jiz nad ramec hypotézy H1 jsme se dale vénovali vyhodnoceni mnozstvi zdravotnich obtizi
u kontrolni a vyzkumné skupiny, které zcela zjevn€ souvisi s poétem navstév u lékare. VSechny
sledované obtize se v naSem souboru respondentii ukédzaly jako statisticky vyznamné Cetné&jsi u déti
s PAS nez u déti bez dg. PAS (Graf 5). Pro kazdy typ potizi jsme testovali z&vislost vyskytu této skupiny
obtizi na pfitomnosti PAS s pomoci Agrestiho modifikace chi-kvadrat testu.

Takeé jsme chtéli zjistit, které¢ konkrétni 1ékate navstévuji déti s PAS Castéji nez déti bez PAS.
K ohodnoceni tohoto jevu jsme pro kazdého specialistu testovali zavislost toho, zda ho dité navstévuje
¢i nikoli, na pfitomnosti PAS. Ukézalo se, ze déti s PAS statisticky vyznamné cCastéji navstévuji
(sefazeno od nejvyznamnéjSiho rozdilu po nejméné vyznamny): psychiatra, neurologa, genetické
pracovisté, alergologa nebo imunologa, ORL nebo foniatrii, kardiologii a gastroenterologii. Naopak dle
predpokladu, stejné Casté jsou v obou skupindch navstévy u praktického, zubniho, o¢niho a kozniho

1¢kate a téz na fyzioterapii a ortodoncii (Graf 6).
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ne 4 F--------- | | R 1
I — L ;
T T T T T T
2 4 G & 10 12
n= 437
p-value = 2 2e-16
B Potet dni hospitalizace za posledni rok
ne - I]-'w-oo-o- P s o
ano - l.|.m¢ o es e . .
! T ! !
0 a0 100 150
n= 311
p-value = 0.02255
C
Potet navitév lekaie za posledni rok
ne | |_[[|_+ o
ano - I—.——-lmmw P @ ks
! ! ! ! !
0 50 100 150 200
n= 437

p-value = 4 905e-06

Graf 4. Pocet navstév |ékare. Krabicové diagramy zobrazuji pocet navstévovanych lékarl (A), pocet dni hospitalizace za
posledni rok (B) a pocet navstév zdravotnického zafizeni za posledni rok (C) ve vyzkumné (PAS ano, Zluta barva) a kontrolni
(PAS ne, zelend barva) skupiné. Viechny tfi vysledky jsou statisticky signifikantni.

Ma Vase dité dalsi potize?

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0

ADHD, ADD e ———— () ()0

stfevni potize
problémové chovani
mentdlni retardace
epilepsie

uzkosti, deprese
poruchy spanku

geneticky podminény syndrom
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Graf 5. Komorbidity a potize. Uvedeno je procento vyskytu dané skupiny potizi ve vyzkumné (PAS ano, hnéda barva) resp.
kontrolni skupiné (PAS ne, Zluta barva). Za sloupcem je uvedena p-hodnota rozdilu mezi dvéma skupinami. VSechny rozdily
byly na 5% hladiné spolehlivosti hodnoceny jako signifikantni.
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Jaké specialisty jste s Vasim ditétem navstivili? Zahrite i ty
lékare, které navstévujete pravidelné.
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ORL (usni, nosni, kréni) / foniatrie s — 9,64E-06
kardiolog s— 0,002
Zubni 1Ekal o —— 0,940
genetické vySetfeni e —— 3,40E-14

alergolog, imunolog s 1,48E-06
) . o o N p hodnota > 0,0
ortodontista (rovnatka) / dentdlni hygienista 0,578
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Graf 6. Navstévovani lékafi. Pro kaZzdého specialistu je uvedeno procento respondentl z odpovidajici skupiny (PAS ano,
resp. ne). Za sloupcem je uvedena p-hodnota a barevné je oznacena statistickd vyznamnost daného rozdilu mezi dvéma
skupinami na 5% hladiné pravdépodobnosti.

6.2.2 H2.Rodice déti s PAS jsou s pristupem zdravotnického personalu méné spokojeni nez
rodice déti bez PAS.
Statisticka analyza dat pro nasi prvni hypotézu H1 ukazala, Ze déti s PAS navstévuji 1€kate

Castéji nez rodiCe déti bez této diagnodzy. V souvislosti s timto zjisténim se tedy dale soustfedime na
spokojenost rodict déti s PAS s poskytovanymi zdravotnickymi sluzbami.

Na spokojenost rodicti s pfistupem persondlu béhem navstévy zdravotnického zatizeni jsme se
dotazovali ve dvou otdzkach. V potadi jako prvni byla zatazena tabulka, ktera spojovala vyplnéni poctu
navstév u konkrétnich specialisti za posledni rok (vyuzito v hodnoceni hypotézy H1b,c; Graf4) s jejich
hodnocenim na skale Skolnich znamek 1 - 5. Tento format otdzky jsme zvolili zdamérn€, aby se rodice
pokud mozno rozpomnéli na vSechny druhy navstév 1ékare a odpovidali tak co nejpresnéji. Rodice byli
vyzvani, aby znamkou hodnotili pouze posledni navstévu konkrétniho druhu, kterou absolvovali, aby
v této otazce nedochazelo ke zkresleni danému mirou generalizace navstév u jednotlivych respondentt.
V druhé zatazené otazce, ktera zjist'uje spokojenost s ptistupem zdravotnictvi celkove, jsme se tak mohli
zeptat na hodnoceni na zakladé v§ech zkusenosti. Opét bylo vyuzito zndmkovani na skale od 1 —nejlepsi
do 5 — nejhorsi.

Ziskana data byla roziazena do kontingen¢nich tabulek se sloupcovou proménnou hodnoceni

atadkovou proménnou ptitomnosti PAS. Pro kontingen¢ni tabulky s usporadanou sloupcovou
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proménnou byla provedena analyza chi-kvadrat test s Agrestiho modifikaci pro usporadané kategorie.
Hladina spolehlivosti byla stanovena 5 %. Zavislost hodnoceni pfistupu 1ékatd na ptitomnosti PAS jsme
prokazali v pripad¢, ze byli rodice vyzvani, aby vzali v ivahu vSechny prozité zkusenosti (p-hodnota
0,00290). V ostatnich ptipadech miizeme pozorovat pouze urCité trendy, které nejsou statisticky
vyznamné, ale nékdy mohou i tak poskytnout zajimavou informaci. Podivejme se napf. na hodnoceni
hospitalizace nebo akutniho oSetfeni, kde je z graft ziejmé, Ze rodie déti s PAS se vyrazné Castg&ji
uchylovali k extrémim, tedy k nejlepSimu (1) nebo nejhor§imu (5) stupni hodnoceni (Graf 7). Tuto
skute¢nost si vysvétlujeme jednak tim, ze dg. PAS, pokud neni 1ékafi respektovana, mize opravdu
zpusobit pti Iékarském oSetfeni stresujici zazitky, na druhou stranu ale rodice tim vice ocenuji ptipadny

vstiicny pfistup personalu.
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Graf 7. Hodnoceni navstév lékare s ditétem s PAS (prvni sloupec) resp. s ditétem bez PAS (druhy sloupec).
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U vSech grafu s vyjimkou hodnoceni posledni prozité hospitalizace navic miizeme pozorovat
skutecnost, o které blize hovotime v kapitole limity vyzkumu (kap. 6.4) a to, Ze rodice z kontrolni
skupiny méli tendenci volit ¢astéji nejhorsi hodnoceni.

Za vyrazné pozitivni povazujeme skuteCnost, Ze nejvice spokojeni byli rodice déti s PAS
s posledni navstévou u praktického I1ékate a u specialisty. Z toho vyvozujeme, Ze i pies negativni
zkuSenosti prozité diive, které se projevily na celkovém hodnoceni, se nakonec rodi¢tim alespon v téchto
dvou kategoriich podafilo upravit podminky ¢i zménit 1ékate tak, Ze rozdil oproti b&ézné populaci neni
signifikantni.

Vzhledem k faktu, Ze hypotéza H2 méla za proménnou pouze na hodnoceni v§ech zkusenosti,
a nikoli jednotlivé navstévy 1ékatd, ji povazujeme za platnou.

6.2.3 H3. Navstéva Iékare je pro rodice kvuli projevim PAS u ditéte vice stresujici nez pro

rodice zdravych déti.
Hypotézu H3 povazujeme spole¢né s hypotézou H2 za tézisté nasSeho vyzkumu. Jiz vime, Ze

navstéva lékate s ditétem s PAS ma sva specifika, nyni se budeme vénovat mite stresu, které navstéva
rodi¢im déti s PAS pfinasi.

Otazka dotazniku, ktera se této oblasti vénovala, méla znéni: ,,Predstavte si, Ze absolvujete
nasledujici vysetieni s Vasim ditétem. Jaké je pro Vis jejich proziti?* a odpovédi byly formovany do
pétibodové $kaly zahrnujici moznosti velmi stresujici, neptijemny, neutralni, pfijemny, velmi pfijemny.
Zahrnuta vySetieni byla preventivni prohlidka u pediatra, preventivni prohlidka u zubniho l1ékafe, akutni
oSetfeni (napf. zZlomena noha, dlouho trvajici horecky) a hospitalizace na 4 dny. Vysledky ukazujeme
v grafu (Graf 8).

V poli pro komentat, které bylo k dispozici pod otazkou zjistujici miru stresu, jsme rodice
vyzvali, aby pfipojili (pokud chtéji) své konkrétni dobré ¢i Spatné zkuSenosti z navstév lékait. Celkem

se nam seslo na tomto misté 199 komentait, z ¢ehoz 120 pochazelo od rodict déti s PAS a 79 od rodict

déti bez PAS. Nize nékteré z komentaiti popisujici pozitivni a negativni zazitky s oSetfovanim déti

uvadime.
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Graf 8. Stres spojeny s navstévou lékarfe u rodicd déti s PAS a bez PAS.

42



Vybér z komentaiti popisujici dobré ¢i neutralni zazitky:

Pred chirurgickym zdkrokem e-mailovd komunikace s lékarfem, takze dité naprosto
presné védélo, co ho cekd.

matka trindctiletého chlapce s Aspergerovym syndromem

Navstévy u lékart, kteri uZ syna znaji jsou pro nds méné stresujici neZ napriklad ndvstéva
pohotovosti - nevime, na jakého Iékare narazime, jak bude na syna reagovat apod.
V poslednich letech je vidét, Ze lékafi o problému vi a setkdvdme se prevainé
s profesiondlInim i lidskym pristupem (na rozdil od let minulych).

matka sedmndctiletého chlapce s détskym autismem

Snazime se vyhleddvat pomoc u homeopata - kapicky ndm pomdhaji, zdravotnickad
zafizeni navstévujeme, jen kdyZ musime. Pak je to vétsinou angina - takZe takové to
"koukneme do krku, pichneme do prstu, ddvdme ATB". Nemdm vyloZené Spatné
zkusenosti - spise sestra vibec nevi o diagndze a tak se divi, Ze ji dcera neodpovi,
nepozdravi a tak ;-)

matka tfileté divky s détskym autismem

Vybér z komentaiti popisujicich negativni zazitky:

Absolutni neprofesiondini chovdni zubard... Hriza.. Jakmile nejde dité pod narkdzu, tak
dés. Kluk md trauma uZ jen co vylezeme z tramvaje cestou k zubari.

matka Ctyfletého chlapce s détskym autismem

Pri hospitalizaci na détské neurologii a interné naprosto neprofesiondlni pristup, nikdo
nevi, co je Aspergertv syndrom, nejblize setra : "Aha to je Rainman, Ze ?" PoniZujici,
stresujici a naprosto nedustojné! Psycholog vypracoval jednostrdankovy dokument, ktery
se nikdo nenamdhal Cist.

matka Sestndctiletého chlapce s Aspergerovym syndromem

Rodicti déti s PAS jsme se jiz nad rdmec této hypotézy (ovSem i nasledujici tematika
samoziejme v mnohém prispiva ke stresu z prohlidek a vysetfeni u 1ékate) ptali, zda pred navstévou
nového lékate upozornuji na diagnozu ditéte, zda se v takovém piipadé dafi domluvit individudlni
podminky a jestli se rodi¢e nékdy setkali s odmitnutim oSetfeni ditéte kvili diagnoze ditéte. Vysledky
zpracovani téchto otazek v grafické podobé uvadime nize (Graf 9.).

Nasledné méli rodi¢e opét moznost pripadnou zkusenost s odmitnutim oSetfeni ditéte popsat
v komentafi, kterych se seslo celkem 49. Pfi blizSim Cteni komentatd jsme zjistili, ze ve 25 (vice nez
polovina ptipadd!) z téchto komentaiti rodic¢e vyslovné zminili odmitnuti vySetfeni zubnim lékatem.

Na zaklad¢ vysledkt statistické analyzy soudime, ze hypotéza H3 je platna. S vyjimkou
hospitalizace jsou rodice déti s PAS ze vsech zkoumanych 1ékatskych oSetfeni vice stresovani nez rodice

déti bez dg. PAS.
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Graf 9. Upozoriniovani Iékafl na diagndzu ditéte, domluva individudlnich podminek a odmitnuti osetreni.

6.3 Jaké nastroje by rodice déti s PAS uvitali pro prijemnéjsi pribéh navstévy u
lekare?
Ve druhé vyzkumné otdzce jsme se vénovali pfevedeni poznatki z reSerSe metod pouzivanych

v zahrani¢i pro usnadnéni lékatského oSetfeni ditéte s PAS do ceského prostfedi. Z nabytych zdrojt
jsme vybrali ¢tyfi, o nichz jsme pifesvédCeni, ze by jejich realizace byla v ¢eském prostiedi mozna a
zarovein by nebyla ani obzvlastné financné€ narocna.

Konkrétni metody jsme také vybirali s ohledem na to, zda by je bylo v ptipadé¢ zajmu rodict
vyplyvajiciho z vysledki dotazniku realizovat napt. na zaklad¢ financovani grantem, ze zdroji nadaci
apod. Ptihlédli jsme 1 k tomu, Ze jiz odkazem na zdroje a ptfedstavenim uvedenych zahranic¢nich i

ceskych projektl rodice informujeme a umoznime jim tyto v domécim prostiedi bézn¢ aplikovat.
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6.3.1 H4.aneb jaké konkrétni kroky by rodice déti s PAS uvitali
H4. Rodice déti s PAS by uvitali:

a) mit k dispozici procesualni schémata a/nebo videonahravky b&znych 1ékatrskych vykont.

b) kdyby zdravotni sestry mély k dispozici podobny bali¢ek jako ,,Coping Kit*.

c) kdyby existoval webovy portal s kontakty na Iékate, ktefi maji zkuSenosti s oSetfovanim déti s PAS.

d) mit k dispozici mobilni aplikaci priblizujici prostfedi nemocnice a I1ékaiska vySetfeni formou
vizualizace skutecnosti a/nebo hravou formou.

U kazdého typu materialu s vyjimkou webového portalu byl uvedeny zdroj a ukazka typu
materialu, ktery se danou metodou mysli (viz. znéni dotazniku v Ptiloze €. 1 a Priloze €. 2). Rodice déti
s PAS vybirali u kazdého materialu, zda by jej vyuzili k pfipravé ditéte na navstévu lékate
z pétistupniové skaly obsahujici moznosti urCit€ ne, spise ne, nevim, spiSe ano a urcit€¢ ano. Vysledky
vizualizujeme v grafu (Graf 10).

Prestoze tato Cast byla urCena pievazné pro rodiCe déti s PAS, textem uvozujicim tuto ¢ast
dotazniku jsme vyzvali i rodi¢e déti bez dg. PAS, aby se zamysleli, zda by uvedené pomuicky se svymi
détmi vyuzili. Zaprvé jsme tim chtéli zjistit, zda by n€které pomicky pro déti s PAS vyuzili i rodice
béznych déti, zadruhé jsme v komentatich k jednotlivym pfistuptim pfispéli k Sifeni povédomi o autismu
mezi rodi¢i zdravych déti.

Z vysledku Setfeni vyplynulo, Ze nejvice rodict (91,4% vyzkumné skupiny a 86,2% kontrolni
skupiny) by vyuZilo webovy portdl s kontakty na Iékafe, kteti maji zkuSenosti s oSetfenim déti
s autismem. Nasledoval zajem o komunikacni bali¢ek (83,4% vyzkumné skupiny a 86,7% kontrolni
skupiny), mobilni aplikaci, kterd by ukazovala lékatskd vySetfeni hravou formou a ziroven by
reflektovala realné ceské prostredi (83% vyzkumné skupiny a 84% kontrolni skupiny) a videonahravky
vySetfeni (80,7% vyzkumné skupiny a 72,3% kontrolni skupiny. Piekvapivym zjiSténim je, Ze zajem
o materidly usnadiiujici Iékatska vySetfeni nemaji pouze rodice déti s PAS, ale ve stejné nebo dokonce

vets1 mife 1 rodice déti bez PAS.

Vyuzil/a byste nasledujici materidly k pfipravé Vaseho ditéte
na navstévu lékare?

10 20 30 40 50 60 70 80 90

0
webovy portal K 1 I

obrazkové procesualni schéma

fotografické procesualni schéma

videonahrdvky vysetreni
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Graf 10. Zajem rodicl déti s PAS o vyuZiti materidlG k pripravé ditéte na navstévu lékare.
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K této casti dotazniku se rodice také Casto vyjadiovali v komentafi, pro néz byl za posledni
polozkou prostor, a proto ne¢které z komentard vyjadfujicich postoj obou taborti (jak rodicu, ktefi by

materialy vyuzili, tak i téch, ktefi ne) uvadime nize.
Nékteti rodice by metody podpory ditéte s PAS pii 1ékarském vySetieni uvitali:
UZasné ndpady, hlavné mobilni aplikace hravou formou, to by u nds zajisté perfektné
fungovalo, kdyz ne k porozumnéni tak k uklidnéni. Diky za Vasi prdci na projektu!
matka trileté dcery s détskym autismem
Dostupnost obdobnych videi, softward, aplikaci jako vyse uvedené bychom velmi uvitali,
nesmirné by usnadhnily nds kaZdodenni Zivot.

matka osmiletého syna s détskym autismem

Jini rodi¢e by tyto metody nevyuzili:

My bychom nic z toho nevyuZily. Moje dcera md k autismu tézké mentdini postiZent.
Nechdpala by Zdadnou z téchto pomlicek. Ale zndm desitky déti s autismem, kterym by
toto urcité usnadnilo pochopeni toho, co se s nimi bude dit, stejné tak rodicim
a v neposledni radeé lékariim, pokud by tedy byli viibec ochotni.

matka jedendctileté dcery s atypickym autismem

Mobilni aplikace jsou moZnd super, ovsem jen pokud md clovék chytry mobil (u nds doma
se nevyskytuje ani jeden takovy pristroj). Informace urcité super, ale s tou personalizaci
bych byla opatrnd, syn vi, jak vypadaji jeho zuby a poznal by, Ze ta oteviend pusa neni
jeho. Je aZ "moc" chytry a poznd kaZdy detail rozdilu.

matka pétiletého chlapce s Aspergerovym syndromem

Meé dité nemivd problémy s vysetrenim u lékare, ale povazuji nabizené mozZnosti za velmi
hezké pro déti, které problémy maji.
matka osmiletého syna s atypickym autismem
Vzhledem k tomu, Ze vezmeme-li v uvahu vSechny uvedené materialy/pomutcky, vzdy se
nejméné 60% rodict déti s autismem shodlo, ze by material ,,spiSe nebo urcité vyuzili“, hodnotime

hypotézu H4 jako platnou.

6.4 Limity vyzkumného Setreni
Ackoli jsme se snazili o co nejpfesnéjsi metodologii kvantitativniho vyzkumu, jsme si védomi,

ze obsahuje nekteré slabiny, se kterymi je tfeba pii vyhodnocovani vysledkl pocitat.
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Obtiznym se v prvni fadé ukazalo ziskdvani informaci od kontrolni skupiny. Zatimco ziskavani
dat od vyzkumné skupiny se ukazalo snazs§im, nez jsme predpokladali, a zajem rodict déti s PAS o
problematiku byl obrovsky, motivovat rodice zdravych déti k vyplnéni dotazniku se tak dobie nedafilo.
Skupina déti bez dg. PAS je proto mensi nez skupina vyzkumna.

Takeé veékovy prumér kontrolni skupiny je nizsi nez u skupiny vyzkumné. To ptisuzujeme faktu,
Ze na internetu a socialnich sitich se spiSe ¢astéji sdruzuji maminky mladsich déti toho ¢asu na matei'ské
dovolené, které zde hledaji informace o téhotenstvi, vychové, nebo navstévuji diskusni fora. Nicméné
podaftilo se nam p¥inejmensim pokryt alespoii geografickou oblast Ceské republiky, coZ povazujeme za
uspéch. Pro dal§i vyzkumna Setfeni podobného typu doporucujeme doptfedu pocitat s obtizemi
v regulaci slozeni kontrolni skupiny a doporucujeme v tomto misté zvolit jinou metodiku postupu.

Na socialnich sitich jsme se snazili oslovit rizné zajmové skupiny rodict tak, abychom pokryli
i mezi kontrolni skupinou co nejvétsi Sifi zakladny respondentd. I pfes nasi snahu se ovSem dotaznik
§ifil rychle pfedevsim mezi skupinami rodicd, které jsou nespokojené se souc¢asnym stavem ¢eského
zdravotnictvi, a nevypovidaji tak v dotazniku objektivné. Konkrétné jsme si v§imli velké popularity
dotazniku mezi skupinou rodicii, ktefi bojuji proti ockovani déti (at’ uz kvili dg. PAS ¢i z jinych
osobnich divodl). Vyjimkou v kontrolni skupiné na rozdil od skupiny vyzkumné nebyly dotazniky
hodnotici v§echna lékaiska vySetieni nejhor§im moznym stupném.

Pro ucely vyzkumného Setfeni by bylo idealni, kdyby respondenti byli uréeni na zakladé
nahodného vybéru. To bohuzel ov§em neni v silach jediného ¢lovéka a ani z podstaty to nas vyzkum
neumoznil. Pokud by probihalo podobné vyzkumné Setfeni na Sir§i zakladné respondentti, rozhodné
doporuc¢ujeme vyuzit ndhodny vybér respondent na zékladé losu, nebo ziskani dat kontrolni skupiny

s vyuzitim agentury pro vyzkum vetfejného minéni.
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7 Diskuze

Autortl, ktefi se vénuji problematice zdravotnické péce o déti s PAS, bohuzel neni mnoho.
Pokud jiz ale v literatui'e zminky o tématu najdeme, v naprosté vétsin€ ptipadti jsou v souladu s nasimi
zkuSenostmi i vysledky vyzkumného Setfeni

Sporclova (2016) uvadi ve své dizertatni praci, ze b&zny esky 1ékai neni Gasto z divodu
nizkého vyskytu PAS o problematice dostatecné informovan. Rodice déti musi ¢asto pfed stanovenim
spravné diagnozy hledat informace sami, obchazet zna¢né mnozstvi specialistl, a to i pies uklidiiovani
nékterych 1€kait, Ze ,,z toho dité vyroste”. Pozdni odhaleni spravné diagndézy ma bohuzel navic
negativni dopad i na vyvoj ditéte s PAS, jelikoz u terapii pouzivanych u osob s PAS se nejlepsi vysledky
prokazaly pii zahajeni terapie v raném détském veéku.

Podobné zkusenosti rodicl se zdravotnickym systémem uvadi i Slade¢kova a Sobotkova (2014).
Popisuji pfedev§im neochotu specialistt béhem druhé faze diagnostického procesu (faze diagnosticka),
dale také zpochybnovani diagnézy odborniky, ¢asto napt. détskymi 1ékafi. Pokud jiz jsou odbornici,
kteti se specializuji na PAS a zaroven maji vstiicny pfistup k détem i jejich rodi¢iim, jsou v dnesni dobé
ohromng vytiZeni a na vySetieni u nich se bézné ¢eka pil roku i déle.

V Ceském kontextu dochazi podle Sladeckové a Sobotkové (2014) dokonce k paradoxnimu
vysledku, kdy pro rodi¢e déti s PAS je interakce s pomahajicimi profesionaly silnym zdrojem stresu.
Ceské zdravotnictvi (tim spi$e maji-li moznost srovnani se zahrani¢im) hodnoti rodi¢e jako chladné
a amatérské a pristupuji k nému s despektem. Vysledky naseho vyzkumného Setfeni jsou v souladu
s timto tvrzenim. Ukazali jsme, Ze rodi¢e déti s PAS se u vSech popisovanych druhi vySetfeni
s vyjimkou hospitalizace citi statisticky signifikantné vice stresovani nez rodice déti bez PAS. Zaroven
nekterym z rodicd, predevsim rodi¢tim déti s atypickym autismem, se i pies jejich snahu opakované
nedafi pii lékatském vySetieni domluvit pro své dité individualni podminky. 36% rodi¢ii z naSeho
vyzkumného souboru se setkalo s odmitnutim vySetfeni ditéte kvili jeho diagnoze PAS, 15% rodict
tuto zkuSenost prozilo dokonce vicekrat.

Podobné Setfeni jako v naSem ptipade€, a¢ na mnohem mensim vyzkumném vzorku, provedli
manzelé Rimmingtonovi z anglického projektu Open2 Autism (viz. kap. 3.2). I zde hodnotili rodi¢e déti
s PAS pristup zdravotnického personalu k jejich détem, stejné tak jejich povédomi o PAS, komunikacni
dovednosti a miru vstficnosti. Je zajimavé, ze srovname-li vysledky dvou obdobnych prazkumu (Obr.
11), vSimneme si, Ze se zd4, ze ¢esti rodice jsou v hodnoceni mnohem mirngj$i. Zatimco nejvetsi ¢ast
anglickych rodi¢t (22%) zvolila v hodnoceni pfistupu personalu nejslabsi hodnoceni (velmi Spatny),
vétSina Ceskych rodici (40%) hodnotila pfistup zdravotnictvi k jejich détem znamkou 3. Vyslovené

negativnich hodnoceni se v naS§em vyzkumném souboru objevilo minimum.
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Obrazek 12. Srovnani rodi¢ovského hodnoceni pfistupu zdravotnického personalu. Prvni graf (A) zobrazuje hodnoceni
pochazejici z vyzkumu tymu anglickych odbornikl z projektu Open2Autism. Svétle modre je zobrazeno hodnoceni rodicu
déti s PAS, tmavé pak hodnoceni samotnych pacientt s PAS. Druhy obrazek (B) ukazuje hodnoceni rodi¢d z nasi skupiny.
Prvni graf pfevzat z (Rimmington 2013).

Jiz jsme zminili, ze kvalitni 1ékatska péce je dilezita predev§im z ditvodu minimalizace dopadi
diagndzy v bézném zivoté i v€asného podchyceni prvotnich pfiznakt s cilem zahajit co nejdiive ranou
intervenci. Povazujeme tyto duvody za stézejni, ovSem jsme si védomi, ze kvalita 1ékaiské péce
ovliviiuje déti s PAS i jejich rodice v mnohem §ir§im rozsahu, nez by se mohlo zdat.

Kladny vztah rodict déti s PAS ke zdravotnickému personalu je velmi zadouci napt. z divodu
védeckych vyzkumt v oblasti etiologie PAS. VétSina vyzkumid na poli neurobiologie, imunologie,
endokrinologie, genetiky a dalSich véd, které se uplatnuji ve vyzkumu autismu, je zaloZena na analyze
biologickych vzorkl pacientl, napt. krevniho séra. Potfebna vySetieni je ve vétSiné pripadd nezbytné
provést pacientiim ve zdravotnickém zatizeni. Je dulezité podotknout, Ze pokud nebudou rodic¢e déti
s PAS projevovat divéru ve zdravotnicky systém, pravdépodobné nebudou naklonéni ani Gcasti ve
védeckém vyzkumu, jehoz soucasti bude navstéva zdravotnického zafizeni. Pokud tedy chceme mit
pevnou zakladnu rodica déti s PAS, ktefi budou ochotni posouvat vyzkum na tomto poli dal, musime
mit také jistotu, Ze navstévy zdravotnickych zatizeni pro n€ a jejich déti nebudou stresujici zalezitosti.
V neposledni fadé ptinasi v€asna intervence i znacnou finanéni usporu pro dany zdravotnicky systém.
Naprtiklad v Pensylvanii vypocitali usporu pii aplikaci intenzivni rané behavioralni intervence u déti
s autismem, ktera ¢ini v souctu za prvnich 22 let zivota ¢loveéka s PAS ¢i VD ccs 280 000 $, a cca 2 500
000 $ za obdobi od 22 do 55 let véku pacienta (Castky byly akutalni k roku 1996; (Jacobson et al. 1998)).

Vysledky naseho Seteni naznacuji, ze je nutné rozliSovat pro tcely poskytovani 1ékatské péce
pfinejmensim dvé zakladni podskupiny osob s PAS — jednak pacienty s détskym a atypickym autismem,
jednak pacienty s Aspergerovym syndromem a autistickymi rysy. Vysledky Setieni ukdzaly rozdily mezi
témito dvéma podskupinami napf. ve véci Cetnosti informovani nového lékate o diagndze ditéte,
moznostech prizptuisobeni lékaiského vysetteni ditéti nebo v Cetnosti odmitnuti oSetieni ditéte. Nejvetsi
problémy podle nasich vyzkumi zazivaji pii domlouvani individualnich podminek vysetfeni rodice déti
s atypickym autismem. Podporujeme zde myslenku kategorizace druhti PAS nikoli podle klinickych
ptiznaki, ktera je obvykld v minulé a n€kdy jesté i souCasné diagnostice, ale podle miry potfebné

podpory, ke které se obraci napt. klasifikace dle DSM-5 (Fung a Hardan 2014).
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Na zavér bychom radi uvedli komentat ziskany v dotazniku, ktery podle naseho minéni s citem
a uprimnosti pojmenovava nejpodstatnéjs§i problémy ceského zdravotnictvi ve vztahu k pacientim

s PAS a jejich rodi¢tim:

BohuzZel je i v pomérné vstricnych ordinacich stdle citit nepfdtelstvi. Rovina toho, Ze je
tam pacient pro lékare, a ne lékar pro pacienta. Tohle je néco, co nesmirné prekadzi,
protoZe citlivé dité nejvic reaguje na jemné nuance v nonverbdlni komunikaci. Jakmile je
prostredi byt jen malicko stresujici (potencidlné nebezpecné), celd spoluprdce se
okam?Zité zkomplikuje.

Chybi mi podpora postaveni rodice ze strany zdravotniho persondlu a ¢asto mdm pocit
zpochybnéni vlastniho pristupu.

Chybi mi povzbudivd slova a usmévy, které by vychdzely z redlného povédomi o vlivu
psychiky na sndsenlivost 1éCby i uplné uzdraveni.

Chybi mi pocit, Ze je na proces vySetfeni dostatek Casu. ZazZivam (a zaZivdame s détmi)
kvali tomu kontraproduktivni Ié¢ebny/preventivni proces, kdy nejintenzivnjsi je pocit, Ze
jde vic o zdpis, proceduru a poloZku na seznamu, neZ o nase zdravi a schopnost si ho
udrZet.

Dékuji za iniciativu v tomto sméru.

vypovéd matky pétiletého chlapce s rysy autismu
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8 Zaver

Cilem této bakalatské prace bylo popsat problematiku zdravotnické péce u déti s PAS. V prvni
¢asti prace jsme shrnuli charakteristické rysy PAS a z nich vyplyvajici mozné problémy objevujici se
pii lékaiském vySetfeni. Dale jsme shrnuli souc¢asné trendy zdravotnické péce u déti i dospé€lych osob
s PAS ve svété. Popsali jsme iniciativy plsobici na tomto poli ve Spojenych statech americkych
a v Anglii, v dal3i asti potom i v ramci Ceské republiky.
které soucasna literatura a internetové zdroje nabizi. Zjistili jsme, ze materialy tykajici se 1ékarské péce
sice jsou dostupné, ale neni v moznostech rodi¢t déti s PAS je dohledat. Podle naseho nazoru je hlavnim
problémem pfenos jiz vytvorenych materiali k rodicim déti s PAS a zdravotnickému personalu.
Dostupnost materiall pro rodi¢e i odborniky by bylo mozné zvysit tvorbou webového portalu, ktery by
slouzil jako rozcestnik, ze kterého by byly dostupné materialy ze vSech nejruzné€jSich zdroji. Vytvorit
takovy portal je tedy podle nas v oblasti 1¢katské péce o déti s PAS jednoznacnou prioritou.

V teoretické ¢asti jsme téZ zjistili, Ze i v Ceské republice probéhly pokusy o zlep$eni piistupu
zdravotnictvi k détem s PAS. Nejvyznamnéj$sim pocinem byl nepochybné projekt ob¢anské spole¢nosti
APLA-JM, v jehoz ramci byla vytvofena obsahla metodika prace s pacientem s PAS urcena pro
zdravotnicky personal, a dokonce bylo usporadano $koleni zdravotnického personalu. Bohuzel,
s koncem financovani tohoto projektu Evropskym socidlnim fondem a statnim rozpodtem Ceské
republiky skon¢ila i iniciativa organizatord. Neni tak jasné, zda bude APLA-JM ve své praci v oblasti
1ékaiské pée o déti s PAS pokracovat, ale povazujeme za dilezité, ze diky jejimu projektu byly
polozeny zéklady, na kterych je mozné v budoucnu stavet.

V praktické ¢asti prace jsme provedli kvantitativni vyzkum zaméfeny na srovnani zkuSenosti
rodi¢t déti s/bez dg. PAS s lékaiskou péci v Ceské republice. Zvolili jsme metodu on-line dotazniku
a obdrzeli jsme celkem 255 odpovédi z vyzkumni a 182 odpovédi z kontrolni skupiny. Statistickou
analyzou dat jsme prokazali, Ze déti s PAS navstévuji ordinaci I€kate Castéji nez déti bez dg. PAS a jejich
rodice hodnoti tyto navstévy jako vice stresujici. V celkovém hodnoceni pfistupu zdravotnictvi k ditéti
pouzivali rodice déti s PAS pramérné o jeden stupeii horsi Skolni zndmku. Pomtcky, které jsme v druhé
¢asti dotazniku rodi¢im piedstavili, by rodice vyuzili a povazujeme tedy za cil pfiStich intervenci na
tomto poli jejich tvorbu.

Autismus je jednou znejzavazngjSich poruch détského psychického vyvoje a déti
s diagnostikovanou PAS pfibyva. Po celém svété se odbornici snazi o rozsiteni inkluzivnich principt
napfic teoretickymi i praktickymi védnimi obory. Zasazuji se o Sifeni osvéty, kterd je jedinou cestou,
jak zajistit, aby byli lidé s postizenim vnimani nikoli jako skupina na okraji spole¢nosti, ale jako
osobnosti zijici plnohodnotny Zivot a piispivajici k rozvoji spolecnosti. Doufejme, Ze jiz nebude trvat
dlouho a tyto vize se naplni, a to mnohem §ifeji nez jen v ordinacich lékatti a pfi oSetfovani jedinct

s PAS.
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