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ABSTRAKT

Vychodiskd: Poruchy autistického spektra sa prejavuju problémami v socidlnej interakcii, vo verbdinej a
neverbdlnej komunikdcii a obmedzenym alebo opakujucim sa spravanim. Navsteva zdravotnickeho zariadenia je
pre deti s poruchami autistického spektra zdtaZou, v dosledku ktorej méZu reagovat na nové a nezndme
prostredie negativne. Zdravotnicki pracovnici mézu taktieZ vnimat oSetrenie takychto deti ako ndrocné a
problematické. Skusenosti rodicov s pristupom zdravotnickych pracovnikov k detom s autizmom by mohli prispiet
k zlepseniu kvality poskytovanej zdravotnej starostlivosti.

Ciele: Cielom Studie bolo zistit, ako rodi¢ia deti s poruchami autistického spektra vnimaju sprdvanie sestier a
lekdrov k detom s poruchou autistického spektra pocas vySetrenia alebo liecby v ambulantnom a ustavnom
zdravotnickom zariadeni.

Subor: Vzorku tvorilo 18 rodicov deti s poruchou autistického spektra. Kritériami pre vyber vzorky boli potvrdend
diagndza PAS u dietata, otvorenost pre poskytnutie informdcii, suhlas s osobnym stretnutim a spracovanim
informdacii v sulade s etikou kvalitativneho prieskumu a ochranou osobnych tdajov.

Metdda: Pouzili sme metddu polostruktirovaného rozhovoru s rodiémi deti. Odpovede rodi¢ov sme ndsledne
kategorizovali.

Vysledky: Vysledky poukazuju na to, Ze sestry a lekdri nemaju dostatok skusenosti s diagndzou autizmus.
V sprdvani zdravotnickych pracovnikov sa rodicia stretli s dvomi polaritami. Na jednej strane to boli predsudky,
netrpezlivost, nervozita a odmietanie Specifickych potrieb dietata, co sa negativne prejavilo v podobe zlej
spoluprdce dietata a nedokoncenia osetrenia alebo vysetrenia. Na druhej strane mali rodicia skusenost aj s
ohladuplnym, ustretovym a pokojnym sprdvanim, ktoré malo na priebeh vysetrenia alebo osetrenia pozitivny
vplyv.

Zaver: Je potrebné zvysit informovanost o osobitostiach komunikdcie s detmi s poruchou autistického spektra.
Rodicia vnimaju rezervy prejavujuce sa v neprofesiondinom pristupe, nedostatku sucitu a ludskosti. Rodicia by
uvitali Idskavy, ludsky a pokojny pristup sestier a lekdrov, ktori reSpektuju a zohladriuju osobitosti spravania deti
s PAS.

Kltu€ové slova: Poruchy autistického spektra (PAS). Dieta. Rodi¢. Komunikacia. Pristup.

ABSTRACT

Introduction: Autism spectrum disorders are manifested by problems in social interaction, verbal and non-verbal
communication, and restricted or repetitive behaviour. Going to a health care facility is a burden for children with
autism spectrum disorders, which can cause them to react negatively to new and unfamiliar environments. Health
professionals may also perceive the treatment of such children as challenging and problematic. Parents'
experiences of health workers' attitudes towards children with autism could help to improve the quality of health
care provided.

Aims: The aim of this study was to investigate how parents of children with autism spectrum disorders perceive
the behaviour of nurses and doctors towards children with autism spectrum disorder during examination or
treatment in outpatient and inpatient health care settings.

Sample: The sample consisted of 18 parents of children with autism spectrum disorder. The criteria for sample
selection were a confirmed diagnosis of ASD in the child, openness to provide information, consent for a face-to-
face meeting, and information processing in accordance with qualitative research ethics and privacy.
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Method: We used a semi-structured interview with the parents of the children. We then categorized the parents'
responses.

Results: The results indicate that nurses and doctors lack experience with the diagnosis of autism. Parents
encountered two polarities in the behaviour of health professionals. On the one hand, there was prejudice,
impatience, nervousness and rejection of the child's specific needs, which negatively manifested itself in the form
of poor cooperation of the child and failure to complete the treatment or examination. On the other hand, parents
also experienced considerate, helpful and calm behaviour, which had a positive impact on the course of the
examination or treatment.

Conclusion: There is a need to raise awareness of the specificities of communication with children with autism
spectrum disorder. Parents perceive reserves manifested in an unprofessional approach, lack of compassion and
humanity. Parents would welcome a kind, humane and calm approach from nurses and doctors who respect and
take into account the behavioural peculiarities of children with ASD.

Keywords: Autism spectrum disorders (ASD). Child. Parent. Communication. Access.

uvoD

Porucha autistického spektra (dalej PAS) je komplexny vyvinovy stav, ktory sa casto spaja s
problémami v socidlnej interakcii, vo verbalnej a neverbalnej komunikacii a aj s obmedzenym alebo
opakujucim sa spravanim (APA, 2013). Deti s PAS predstavuju ré6znorodu skupinu, v ktorej ma kazdy
svoje vlastné schopnosti a vyzvy. Tazkosti v schopnosti komunikovat a obmedzenie primeranej
socidlnej interakcie su u deti s PAS najviac pozorovatelné aspekty (APA, 2013; De Bildt et al., 2007;
Doreleijers et al., 2006). Spominané vyzvy mdzu mat za nasledok horsiu kvalitu Zivota tych deti, ktoré
maju tazkosti v udrziavani zmysluplnych vztahov s druhymi (Cohen et al., 2015).

Medzi priznaky autizmu, ktoré sa objavuju u deti, zaraduju Grandinova a Panek (2014) tieto:

- Oneskoreny vyvin reci a absencia blabotania, neskér neodpovedanie na oslovenie.

- Vadsi zaujem o veci ako o fudi.

- Nereagovanie na zavolanie menom.

- Vyhybanie sa ocnému kontaktu.

- Ich pozornost mozno uputat tak, ze im zoberieme objekt, s ktorym sa hraju. Sprevadza ho zlost

na ruku osoby, nie na osobu, ktord mu objekt zobrala. Na osobu sa nepozru.

- Rozhovor, ktory prebieha v ich blizkosti, deti vyrusuje.

- Absencia gestikul3cie.

-V mimickom prejave chyba Usmev a radostné prezivanie.

- Netypické spravanie: mavanie rukami, $pickovanie, obmedzeny jedalnicek, v ktorom dieta pre-
feruje len urcity typ jedla, zoradovanie predmetov, zaujem o encyklopedicku literaturu a tech-
nické vydobytky, napr. ventilatory, pocitace.

PAS je celozZivotna neurovyvinova porucha, ktord je vysledkom viacerych etiologickych faktorov.
Tieto faktory postihuju vyvin centrdlneho nervového systému v kritickych obdobiach Zivota dietata. Je
to heterogénna porucha s réznym stupfiom poskodenia, ktord sa rézne prejavuje, ¢o komplikuje
urcenie diagndzy a stanovenie poctu pribudajucich pripadov (Ostatnikova a kol., 2022).

EPIDEMIOLOGIA A ETIOLOGIA

Z hladiska etiolégie ma vyznamny vplyv na vznik autizmu genetika. Sucasné multinaciondlne
populaéné studie upozoriuju na 80% heritabilitu porudch autistického spektra (Bai et al., 2019).

Dalsi faktor, ktory ovplyviiuje vznik autizmu st hormény, konkrétne testosterén. Chlapcom je
autizmus diagnostikovany 4-krat castejSie ako diev€atdm. Mensi medzipohlavny rozdiel sa zistil u deti
s intelektovym deficitom, pomer diagnostikovanych chlapcov k dievéatdm je 1:2. Ak ide o deti
s autizmom, ktoré maju vyssi, resp. nadpriemerny intelekt, diagndzu autizmu dostdvaju chlapci skoro
10-krat CastejSie ako dievcéatd (Hull et al., 2020). Na vzniku autizmu sa podielaju aj hormény oxytocin
a vasopresin. Vo vztahu k empatii a vztahovej vazbe ma oxytocin doéleziti Ulohu v procese vyvinu
centralnych Struktdr. ZvysSuje ocny kontakt a doveru, altruizmus, empatiu a prosocidlne sprdvanie
(Lopatina et al., 2018). U chlapcov je vazopresin prediktor diagnézy PAS a zavaznosti socidlnych
deficitov (Oztan et al., 2018). Pribudaju tiez vysledky vyskumu o podiele ¢revnej mikrobioty na vzniku
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autizmu. Preukazalo sa, Ze deti sautizmom aich matky maju odlisSné zloZenie mikrobioty ako
neurotypické deti a ich matky. Pre vyvin fyziologickej mikrobioty dietata je ddlezity prirodzeny porod
a dojcenie. Negativny vplyv na vyvin mozgu ma nespravna vyZiva, porod sekciou a uZivanie antibiotik.
Deti s PAS Casto trpia pridruzenymi zdravotnymi problémami ako su traviace a vyZzivové tazkosti
(Garcia-Gutierrez et al., 2020). Zapal a narusena funkcia imunitného systému je jednym z faktorov,
ktoré sa podielaju na vzniku PAS u deti. Castejsi vyskyt autizmu je zaznamenany v rodinach, kde jeden
z ¢lenov trpi autoimunitnym ochorenim ako psoridza, lupus, astma a alergie (Jash, Sharma, 2021).

KLASIFIKACIA A DIAGNOSTIKA PAS
Narodné centrum zdravotnickych informdcii (NCZI, 2021) identifikuje v ramci medzinarodnej

klasifikdcie chor6b MKCH-10-SK platnej k 1.4.2021 nasledujuice diagndzy, ktoré patria k PAS:

- Detsky autizmus (F84.0): Prejavuje sa priznakmi, ktoré su pozorovatelné uz pocas prvych 3 rokov
Zivota. Zakladnym diagnostickym kritériom je pritomnost abnormalit v oblasti komunikacie, social-
nej interakcie a spravania. Najfrekventovanejsi nastup priznakov je s postupnym vyvinom. U dietata
pozorujeme prvé zndmky a podozrenie na autizmus pocas prvého roku zivota. Menej ¢asto sa stava,
Ze dieta sa vyvija Standardne do urcitého veku, ale strati niektoré schopnosti, ktorymi disponovalo
(napr. strata o¢ného kontaktu). Hovorime tomu autisticky regres (Thorova, 2006).

- Atypicky autizmus (F84.1): Nastupuje po 3. roku Zivota, ale svojimi priznakmi je podobny detskému
autizmu (Hrdlicka, Komarek, 2014).

- Rettov syndrém (F84.2) sa vyskytuje takmer vyluéne u dievcat, zapricifiuje ho genetika a viaZze sa na
chromozdm X. Dievca sa spociatku vyvija v norme, od 6. - 24. mesiaca Zivota dochadza k spomaleniu
rastu hlavy, k strate reci a beznych zruc€nosti. Typické je tlieskanie a krdtenie rukami. Pridruzenym
ochorenim pri Rettovom syndréme moze byt az v 75% epilepsia. Porucha vedie k tazkej mentalnej
retardacii (Hrdlicka, Komdarek, 2014).

- Ind dezintegracna porucha (F84.3): Do 2 rokov Zivota ju charakterizuje vyvin dietata v norme. Na-
sleduje strata dosiahnutych schopnosti v komunikacii (moze dojst az k strate reci), v socidlnej ob-
lasti a v spravani, k nastupu tazkej mentalnej retardacie, emocnej lability, zdchvatom zlosti a agre-
sie. Typické su aj stereotypné pohyby (Thorova, 2006).

- Hyperaktivna porucha spojena s dusevnou zaostalostou a stereotypnymi pohybmi (F84.4): Je ne-
jasne definovana. NCZI (2021) tu zahtfia skupinu deti s tazkou mentélnou retardaciou (1Q pod 50),
ktoré maju velké problémy s hyperaktivitou a pozornostou, ako aj stereotypné spravanie. Pocas
dospievania je tendencia k zmene hyperaktivity na hypoaktivitu (¢o nie je zvy¢ajné u hyperkinetic-
kych deti s normalnou inteligenciou). Syndrom sa spdja s réznymi vyvinovymi oneskoreniami, Spe-
cifickymi alebo celkovymi.

- Aspergerov syndrom (F84.5): Prejavuje sa deficitom v komunikacii a v socialnej interakcii s pritom-
nostou stereotypnych zaujmov. Nie je tu pritomnost narusenia vyvinu reci a ani mentalny deficit.
Deti s Aspergerovym syndrémom by nemali mat IQ nizSie ako 70 a tato porucha sa diagnostikuje
prevazne u chlapcov (Attwood, 2012).

V¢asna diagnostika autizmu je zéklad pre naslednu intervenciu a pracu s dietatom a moze ovplyvnit
jeho progndzu. Vcéasna diagnostika a naslednad intervencia sa spajaju so zlepsenim v socialnej, recovej,
kognitivnej a behavioralnej oblasti. UmoZiuju zabezpecenie adekvatnej terapie, lieCbu pridruzenych
priznakov, podporu edukiacie, genetické poradenstvo a podporu rodiny (Dundon, 2021).

Na urcéenie diagndzy autizmu sa odporuca absolvovat kombindciu vysetreni, priameho pozorovania
dietata a podrobny rozhovor s rodi¢mi. SldZia na to tieto diagnostické metddy:

1. Na priame pozorovanie spravania dietata sa zameriava Autism Diagnostic Observation Schedule, 2.
verzia (ADOS-2) — Diagnostika a hodnotenie poruch autistického spektra, druhé vydanie. ADOS-2
predstavuje Standardizované vysSetrenie poruch v socidlnej interakcii v komunikacii, hre a stereo-
typne sa opakujucich vzorcov spravania, ktoré su relevantné pre diagndzu autizmu. VySetrenie trva
priblizne 40-60 minut. Protokol sa sklada zo série Strukturovanych a polostrukturovanych rozhovo-
rov a aktivit, ktoré zahriuju interakciu medzi diagnostikom a vySetrovanou osobou (Lord et al.,
2014).
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2. Na vyvinovu histériu dietata s ohladom na autistické spravanie sa zameriava viacero anamnestic-
kych dotaznikov. Na Slovensku je dostupny dotaznik Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R)
— Dotaznik na diagnostiku autizmu, revidovana verzia. Zameriava sa na hodnotenie kvalitativnej
a kvantitativnej zlozky komunikacie, socidlnej interakcie a stereotypnych vzorcoch sprdvania (Rut-
ter et al., 2003).

3. Pozorovanie patri k zakladnym néstrojom v diferencidlnej psychodiagnostike. U dietata sa pozoruje
jeho spravanie v réznych situaciach, za pritomnosti neznamych ludi pre dieta, ale aj blizkych oséb.
Dalej sa u dietata pozoruje mimika, pantomimika, gestika, re¢, prejavy emdcii, socidlne spravanie,
vztah k sebe samému, k inym ludom a predmetom, interakcia medzi dietatom a rodi¢om.

4. Rozhovor je metdda, ktora slizi na ziskavanie informacii o Zivote dietata v rodinnom prostredi, o
postojoch rodicov k jeho poruche, zistuji sa anamnestické Gdaje, napr. problémy pri vychove die-
tata. Ak je dieta verbalne zdatné vedie sa rozhovor aj s nim.

5. Dalsie metddy, ktoré sa pouzivaju na diagnostiku dietata s PAS st grafomotorika a kresba, $truktu-
rované pozorovanie hry a zdravotna dokumentdcia (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Délezité je diferencialnou diagnostikou vylucit tazkosti, ktoré nespadaju pod autizmus, ale s mu
podobné (Hrdlicka, Komarek, 2014). Konkrétne ide o odlisenie PAS od poruch spravania, mentalnej
retardacie, poruch reci ajazyka, mutizmu, poruch pozornosti a aktivity, schizofrénie, Uzkostnych
poruch, psychosocialnej deprivdacie a pod. Na sprdvnom stanoveni diagndzy sa podiela tim odbornikov
z oblasti psychiatrie, psycholdgie, neuroldgie a genetiky. Findlne stanovenie diagndzy urci
pedopsychiater (Novakova, 2013).

TERAPIA

Nie je zndma forma intervencie, ktora dokaze autizmus vyliecit. Je mozné podporovat deti s PAS pri
rozvoji zrucnosti a ndvykov. Vedné discipliny, ktoré vychadzaju z aplikovanej behavioralnej analyzy
(ABA) pomahaju pri rozsirovani tychto zrucnosti u deti s PAS: rozvoj komunikacie a reci, socidlnych
zruénosti, rozvoj hry a schopnost osvojit si sebaobsluzné navyky. Je to intenzivna praca s dietatom,
ktora spociva v rozdeleni tloh na mensie ¢asti a motivovanie pomocou odmien (Moor, 2010).

TEACCH Autism program je postaveny na 3 pilieroch: individualny pristup k detom, strukturalizicia
a vizualizacia. Podstatou individualneho pristupu k detom je nazorna organizacia fyzického priestoru a
pracovnych Gloh. Informécie su detom poskytované vo vizudlnej forme (denny rezim, farebné kody,
pisomné pokyny). Program sa menej zameriava na rozvoj socidlnych zruc¢nosti a flexibilitu
v nestruktirovanom prostredi (Novakovad, 2013).

HIGASHI terapia kazdodenného Zivota je zamerana na ucenie v skupine, imitaciu a vedenie deti
k samostatnosti. Déraz sa kladie na fyzické cviCenie, vytvarnd a hudobnu vychovu. Terapia a pevny
rezim poOsobia ako prevencia pred Unikom dietata do tzv. autistickej samoty (Thorova, 2006).

Muzikoterapia vyuZiva hudobné ¢innosti ako spev, hru na elementarne alebo Orffove hudobné
nastroje, hudobno-pohybové ¢innosti, hudobno-dramatické cCinnosti, pocuvanie Zivej alebo
reprodukovanej hudby. Vychadza z predpokladu, Ze kazdy ¢lovek ma schopnost reagovat na hudbu
a zvuky, ¢o mbze pozitivne vplyvat na spravanie, prezivanie a vztahy (Kralova, Kotodziejski, 2016).
Cielmi muzikoterapie mobze byt zlepSenie socidlnych akomunikaénych zruénosti (hudba je
komunikacny kanal), sprijemnenie prostredia cez relaxaciu, upevnenie novych zru¢nosti a vedomosti,
ulahlenie prejavenia emdcii. Dieta nemusi byt hudobne nadané, ale muzikoterapeut musi mat
hudobné a terapeutické, resp. (Specidlno) pedagogické zru€nosti na pozadovanej Urovni (Kralova,
Kantor, 2020).

Komunikacnd terapia (augmentativna a alternativna komunikacia) je vyuZivand najma u
nehovoriacich deti. Patri tu nacvik znakov, pouzivanie piktogramov, symbolov, pisania alebo (¢itania
slov. Zameriava sa na vyuZitie interaktivnych pristupov a Strukturovania prostredia s aktivitami,
vyuzitie prijemnych aktivit a nenaroc¢ného prostredia (Ostatnikova a kol., 2022).

Terapia s vyuZitim zvierat (canisterapia, hipoterapia, delfinoterapia) pozitivne pdsobi na deti s PAS.
Obsahuju lie¢ebné postupy, v ktorych sa dieta stretava so zvieratom. Mdze vyuzivat:

- asisten¢ného psa na fyzicku, psychicku a socialnu pohodu dietata (canisterapia),
- plavat s delfinmi (delfinoterapia) na komunikaciu, jemnu a hrubd motoriku,
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- jazdit na koni (hipoterapia) s cielom napr. naudit sa niest zodpovednost a starat sa o maznacika,
pracovat so svojim strachom zo zvierat, zlepsit svoje socidlne a komunikaéné schopnosti a prijemne
travit volny ¢as (O’Haire, 2017).

Nevyhnutnou sucastou intervencie je spolupréaca zdravotnickych pracovnikov s rodinou. Rodic je
Casto terapeutom svojho dietata pri aplikovani postupov a principov, ktoré ucia dieta novému
spravaniu. Mozno tieto postupy doplnit o farmakologicku liecbu, vzhfadom k tomu, Ze deti s PAS sa
prejavuju depresivne, agresivne aZz autoagresivne, trpia syndrdmom ADHD a poruchami spanku.
Vhodnou psychofarmakologickou lie¢bou sa daju tieto priznaky zmiernit. Na deti s PAS pozitivne vplyva
dobra atmosféra v rodine, schopnost rodi¢ov oddychovat, zvolit vhodnu a rozumnu stratégiu pomoci
dietatu. V pripade nesuladu sa odporuca vyhladat pomoc, napriklad rodinnu terapiu. Rodinna terapia
sa zameriava na odstranenie zle osvojenych spésobov komunikacie, vzajomného hodnotenia
a spravania (Ostatnikova a kol., 2022).

le potrebné si uvedomit, Ze prejavy st individualne a nie s rovnako zastipené u kazdého dietata.

OSOBITOSTI V PRISTUPE K DETOM S PAS

Navsteva zdravotnickeho prostredia je pre deti s PAS ndroc¢nd, kedze su citlivé na nové prostredie,
nové tvare a zmeny v kazdodennych rutinach. Vyzvu pre deti s PAS a ich rodiny predstavuju najma
oddelenia, ktoré pouzivaju technolégie, napr. oddelenie anestézie alebo radiolégie. Pre tieto
oddelenia je priznacné ostré svetlo, lekarske vybavenie a nezname tvare profesionalov.

Vzhladom na zvy$ené potreby zdravotnej starostlivosti a komorbidity, deti s PAS ¢asto navstevuju
zdravotnicke zariadenia. OSetrovatelskl starostlivost o deti stazuju Specifické klinické priznaky
vyplyvajuce z PAS. K zlepSeniu starostlivosti prispieva pritomnost rodica a profesionalny pristup
zdravotnickych pracovnikov k dietatu.

Pri kontakte s detmi s PAS je potrebné si uvedomit, Ze:

- Nemusia byt schopné porozumiet neverbalnej komunikacii. Nemusia reagovat na Usmev alebo za-
mracenie, aj slzy m6zu vnimat ako nieo pekné a nie ako prejav smutku.

- Beru veci doslovne. Zdravotnicki pracovnici si musia davat pozor na to, aby hovorili presne to, ¢o
maju na mysli. Ak sestra alebo lekar dieta ,popozenie” slovami: "Sliapni na to," nie je prekvapenim,
ak sa dieta spyta, na ¢o ma sliapnut.

- M06zu byt schopné zvladnut len jednu myslienku alebo podnet.

- Mozno budu chciet hovorit len o jednej veci, ktora ich v danom ¢ase naozaj zaujima. Mozno sa o
nej budu chciet rozpravat opakovane.

- M0zu vidiet veci inak ako ostatni. Mozno si personal nevsima bezné zvuky, chute, dotyky, vone a
pohlady. Tie vSak mozu byt pre dieta fyzicky bolestivé.

Osobitosti komunikacie s detmi s PAS st zhrnuté v nasledujtcich odporuéaniach (IBCCES, 2023):

- Spolupracujte s rodi¢com. Nechajte si vysvetlit osobitosti v pristupe k jeho dietatu. Kazdy autista je
iny a vyzaduje individualny pristup!

- Na zaciatku komunikacie dieta oslovte menom, aby vedelo, Ze hovorite s nim. Pouzivajte oslovenie,
na ktoré je dieta zvyknuté.

- Je potrebné zabezpecit kludné prostredie a navodit pokojni atmosféru. Hluk a mnoZstvo os6b ho
znepokojuje a vyvold v nom Uzkost, pripadne agresiu. Snazte sa nereagovat na ich , drazdivé spra-
vanie”.

- Budte pozitivne naladeni.

- Komunikaciu zaénite nie¢im, ¢o dieta zaujima (vyuZite informaciu od rodica). Prejavte zaujem.

- Snazte sa hovorit pomaly. PouZivajte nevyhnutné mnozstvo slov (radsej menej ako viac) a kratke
vety. Deti nedokazu filtrovat, ¢o je v komunikacii délezité a ¢o menej, prilis vela informacii preto
nedokazu spracovat.

- Klucové slovd opakujte a zdbéraznujte ich.

- Dieta vsetko chéape doslovne, preto sa vyhybajte ironickym pozndmkam, sarkazmu, prirovnaniam,
nehovorte vtipy, nepouzivajte dvojzmyselné vyrazy.
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- Robte prestavky medzi slovami - tym dieta ziska viac ¢asu na spracovanie informacie.

- Pytajte sa pomaly a ¢o najkonkrétnejsie (nie takto: ,Ako sa citi§?, Co ta boli?“ ale ,,Boli Ta brucho?*)

- Nedavajte mu vela otazok naraz.

- PouZivajte skor uzavreté otazky, na ktoré staci kratka, jednoslovnd odpoved.

- Otazky Struktirujte — mdzete mu dat moznosti vyberu odpovede.

- Doprajte mu ¢as na odpoved. Budte trpezlivy. Netlacte na dieta.

- Poutzivate pozitivne podmieriovanie. Chvalte dieta za kazdy pokrok, aj maly.

- Neverbalnu komunikaciu vyuZivajte opatrne (napr. nie je vhodné udrzZiavat intenzivny oény kontakt,
negestikulujte prili$ energicky, nemusite mat vyrazni mimiku, nepohybujte sa rychlo).

- Niektoré deti pozitivne reaguju na Specifické znaky, napr. ukazovanie prstom, vyuzivanie vasej ruky
na podanie toho, ¢o chce dieta.

- Respektujte ich osobny priestor. Niektoré deti zle toleruju fyzicky kontakt.

-V pripade potreby vyuZite symbolické pomdcky (karty, piktogramy, tabulky, tablet, ...).

- Jevhodné, ked si niektoré veci (pombcky) dieta najskor vyskisa, chyti do ruky, pohra sa s nimi.

- Nevnimajte niektoré zvlastne prejavy osobne, ani prejavy nezaujmu.

PROBLEM A CIELE PRACE
Cielom studie je zistit, ako rodi¢ia hodnotia pristup zdravotnickych pracovnikov (sestier a lekarov)

k detom s PAS pocas vySetrenia ¢i oSetrenia v zdravotnickom zariadeni, v ambulantnej a Ustavnej

starostlivosti.

Ciastkové ciele su:

1. Zistit skusenosti rodiov s pristupom zdravotnickych pracovnikov k detom s PAS pocas ambulant-
ného oSetrenia a hospitalizacie.

2. Zistit, ako rodicia vnimaju reakcie zdravotnickych pracovnikom na spravanie ich dietata pocas am-
bulantného oSetrenia a hospitalizacie.

3. Zistit, ¢o povazuju rodi¢ia deti s PAS za potrebné zmenit v pristupe zdravotnickych pracovnikov k
ich detom.

VZORKA A METODIKA

Prieskumnu vzorku tvorilo 18 rodi¢ov deti s PAS. Rodicia boli vo veku od 26 do 48 rokov. Deti boli
vo veku 5 — 15 rokov. Ide o zamerny vyber, ktorého kritériom bola dg. dietata, ochota rodi¢ov
spolupracovat, otvorenost poskytnut informacie a moznost osobného stretnutia. Vzorku tvorilo 14
rodicov deti s dg. F84.0 (detsky autizmus) a 4 rodicia deti s dg. F84.5 (Aspergerov syndrom).

Metddou prieskumu je poloStrukturovany rozhovor. Otdzky v rozhovore boli zamerané na
skusenosti rodi¢ov s pristupom zdravotnickych pracovnikov k osobitostiam v spravani deti s PAS, a na
zmeny, ktoré rodicia navrhuju vtejto oblasti. Rodi¢ia poskytovali informacie o svojich detoch
dobrovolne a suhlasili, Ze sa stand sticastou prieskumnej vzorky. Vystup z rozhovorov sme zaznamenali
v podobe transkriptu. Odpovede rodiCov sme nasledne kategorizovali. Rozhovory boli realizované
pocas roku 2023 v pedopsychiatrickej ambulancii VITAJ v Trencine.

VYSLEDKY
Vysledky kvalitativneho prieskumu sme rozdelili na tri casti. Sumarizujeme ich podla nami

stanovenych otazok:

1. Aké skdsenosti maju rodicia s pristupom sestier a lekarov k detom s PAS pocas ambulantného a Us-
tavného vysetrenia Ci oSetrenia?

2. Ako rodicia vnimaju reakcie sestier a lekdrov na spravanie sa dietata s PAS pocas ambulantného
a Ustavného vysSetrenia i oSetrenia?

3. Co je podla rodi¢ov potrebné zmenit v pristupe sestier a lekarov k detom s PAS?
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Tabulka 1 zobrazuje dve kategdrie skisenosti rodicov s pristupom sestier a lekarov k detom s PAS
a osobitosti v tomto pristupe. V oboch kategdridch sa vyskytovalo reSpektujlice aj nerespektujice
spravanie.

V prvej kategdrii — skusenost rodiov s pristupom sestier alekarov k detom sPAS pocas
ambulantného a Ustavného vysetrenia Ci oSetrenia — si rodicia zaZili reSpektujice aj nereSpektujlce
spravanie.

Tabulka 1 Skusenosti rodi¢ov s pristupom sestier a lekdrov k detom s PAS a osobitosti v tomto pristupe
KATEGORIE SUBKATEGORIE
1.1 RESPEKTUJUCE

Ohladuplnost
Ochota a starostlivost
Trpezlivost a Ustretovost
Pochopenie a prijatie
1 Skdsenosti rodicov s detmi s PAS pocas Darovanie hraciek
ambulantného a ustavného vysetrenia Ci Pokojny pristup
osetrenia 1.2 NERESPEKTUJUCE
Predsudky — nalepkovanie
Odmietanie prispOsobit sa potrebe dietata
Odmietnutie vySetrenia
Nervozita zdravotnickych pracovnikov
Neprijatie nazoru rodicov
Vekova bariéra

2.1 RESPEKTUJUCE
Moznost objednat sa na konkrétny termin
Ohladuplnost, trpezlivost, eliminécia strachu
Laskavost a vlUudnost

2 Osobitosti v pristupe zdravotnickych VyuZitie komunikacie prostrednictvom detskej hry
pracovnikov k detom s PAS pocas Prednostné vysetrenie v pripade nepokoja
ambulantného a tstavného vysetrenia éi 2.2 NERESPEKTUJUCE
oSetrenia Nevyhnutné ¢akanie na vySetrenie

Nemoznost objednat sa

Neldskavy tén a sp6sob komunikacie
Nedostatok empatie a prijatia

Netrpezlivost, nepozornost, nepokoj a ndhlivost
Bagatelizovanie pre nedostatok vedomosti o PAS

Respektujuci pristup:

Rodicia uvadzali, Ze z ludskej strdnky prevazZovali u sestier a lekarov tieto vlastnosti: Ohladuplnost,
ochota a starostlivost, Ustretovost, pochopenie, prijatie dietata a diagndzy, pokojny pristup a detom
zabezpedili hracky.

Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Trpezlivost a Ustretovost zo strany sestry a lekara:
- ... Mdme velmi milu a trpezlivu zubdrku.“
Darovanie hradiek, ochota, starostlivost, laskavost a vludnost:
,Nikdy sme sa nestretli s neochotou alebo zanedbdvanim. Darovali ném aj hracky, obrdzky, slad-
kosti ... milé prihovdranie.”
Prijatie diagndzy a dietata:
-, Pri mojom synovi berie pediater ohlad na to, Ze syn je autista ... a Hank sa neboji lekdrov a po-
Cuva ich pokyny. Pravidelne chodievame na prehliadky u zubdra a syn poslucha, drZi a spolupra-
cuje.”
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Nerespektujuci pristup

Rodicia citlivo vnimali, Ze niektoré sestry a lekari prejavuju tendencie v, nalepkovani” deti s PAS
odmietavym pristupom k potrebam dietata, odmietnutim vySetrenia, neprijatim nazoru rodiov
a vekovou bariérou.
Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Predsudok, netrpezlivost, nepozornost, odmietnutie vySetrenia:

-, Pani doktorka a sestra vopred vyhodnotili, Ze bude s dietatom problém a pod/a toho sa aj sprd-
vali... ako keby sa ho bdli. Nedopriali dcére ¢as, hned’ povedali, Ze to nepdjde (vySetrenie oci),
pretoZe je autistka.”

-, Psychologicka pocas vysetrovania neustdle odbiehala z miestnosti a do miestnosti niekto stdle
chodil, rusil jej pozornost, az dieta rozhodili natolko, Ze sme museli odist.”

- ,0dmietlindm EEG vysetrenie v nemocnici, kde bola dcéra hospitalizovand.“

V druhej kategdrii — osobitosti v pristupe sestier a lekdrov k detom s PAS si rodicia zaZili reSpektujuci

aj s nerespektujuci pristup pocas ambulantného a Ustavného vysetrenia alebo osetrenia:

Respektujuci pristup

Co sa tyka profesiondineho sprdvania pocas hospitalizacie, rodi¢ia udavaju, Ze sestry pristupuju
k detom s PAS pokojne, laskavo, vlidne, boli ohladuplné a Ustretové, mali s nimi trpezlivost, vyuzili
komunikaciu prostrednictvom detskej hry.

Pri vySetreniach a oSetreniach mali sestry pochopenie pre osobité spravanie deti s PAS. Ak bolo
dieta nepokojné, prednostne ho vysetrili. Niektori rodi¢ia dostali moznost objednat sa na konkrétny
termin.

Subkategdrie z vyjadreni rodicov:

Trpezlivost, komunikacia na zaklade detskej hry:
,Pocas prvého stretnutia Mathiasovi doktor vsetko dékladne poukazoval, dal mu nejaké veci aj
vyskusat. Komunikdcia bola cestou detskej hry. Na druhom stretnuti (...) to prebehlo bez bolesti
a komplikacii.”

Ohladuplnost, trpezlivost, eliminacia strachu:
,U zubdra synovi pdn doktor vysvetlil, co mu bude robit a celkom sa dal presvedCit na osSetrenie.”

- ,,Nds pediater sa snazi prispésobit tomu, Ze syn je autista a pracuje s nim tak, aby sa nebdl.”
Prednostné vySetrenie a umoZnenie objednania na konkrétnu hodinu:

- Privysetreniach sme uprednostneni a je ndm umozZnené objednat sa aj na konkrétnu hodinu.”

Nerespektujuci pristup
Spatna vazba od rodiCov naznacuje, Ze v oblasti profesiondlneho pristupu, sestry a lekari
v niektorych ambulancidch zlyhavaju pre nedostatok skusenosti s diagndzou autizmus. Prejavuje sa to
dlhym cakanim na vySetrenie, nedostani moznost objednat sa, nedostatkom empatie a prijatia,
nelaskavym ténom aspbsobom komunikicie, netrpezlivostou, nahlivostou, nepokojom, a aj
bagatelizovanim tazkosti dietata s PAS (pravdepodobne pre nedostatok vedomosti o tejto diagndze).
Niektori zdravotnicki pracovnici starSej generacie, odmietaju pripustit, Ze autizmus existuje. Rodic¢ia
sa stretdvaju aj s odmietnutim Specifickych potrieb dietata. Napriklad im neumozZnia objednat sa na
konkrétnu hodinu, ¢o im staZuje situdciu, lebo pre deti s PAS je narocné prispbsobit sa dlhému ¢akaniu.
Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Netrpezlivost, ndhlivost:
,Sestra u pediatra tieZ nebrala ohlad na to, Ze dcéra je autistka. Nedopriala jej ¢as a vysetrenie
a odber krvi sa snaZila dokoncit ¢o najrychlejsie.”
Bagatelizovanie pre nedostatok vedomosti o PAS:
,Syna nesprdvne lieCili a obvinili z toho genetiku... Katastrofdlny pristup ... a neuznanie chyby.”
Neprijatie diagndzy:
-, Pri synovi nebert ohlad na to, Ze je autista. Pri ndvsteve zubdra sa syn nechal vysetrit, ale nie
osetrit.”
,Syn md starsiu pediatricku ... nechce pripustit, Ze Mathias md nejaky syndrém.”
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Neuprednostnenie v pripade nepokoja:
,Uprednostneni pri vysetreni nie sme.”

Tabulka 2 Ako rodicia vnimaju reakcie sestier a lekarov na spravanie sa dietata s PAS
KATEGORIE SUBKATEGORIE
1.1 RESPEKTUJUCE

1 Podrazdené dieta pocas vysetrenia Prednostné vySetrenie
Obdarovanie dietata hrackou
- reakcie zdravotnickych pracovnikov 1.2 NERESPEKTUJUCE
Pozeranie sa (malo empaticky zdravotnicky personal)
(individualne rozdiely v pristupe Nalepkovanie (predsudky)
zdravotnickych pracovnikov) Odsudzovanie, pohoréenie a neprijatie

Ignorovanie a lahostajnost

2.1 RESPEKTUJUCE

Ustretovost a laskavost
Prihliadanie na osobitosti spravania sa dietata — najma sestry
Beru ohlad na diagn6zu — najma sestry

2.2 NERESPEKTUJUCE
Neprihliadanie na osobitosti spravania sa dietata — najma lekari

2 Podrazdené dieta na urgentnom prijme

- reakcie zdravotnickych pracovnikov

Tabulka 2 zobrazuje, Ze rodicia vnimaju reakcie zo strany sestier a lekarov na spravanie deti s PAS
pocas ambulantného a Ustavného vysetrenia alebo oSetrenia ako reSpektujuce a nereSpektujice.
V prvej kategérii sa podrazdené dieta s PAS stretlo pocas oSetrenia alebo vysetrenia s nasledujicimi
reakciami sestier a lekarov:
Respektujuce reakcie
Pocas vysetrenia reagovali sestry a lekari tak, ze dieta s PAS prednostne vysetrili a obdarovali dieta
pocas vysSetrenia hrackou alebo obrazkom.
Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Prednostné vysSetrenie:
- Ak je syn pocas ¢akania nervdzny, tak nds uprednostnia v poradi.”
Obdarovanie dietata hrackou:
,Ak je dcérka nervdzna z dlhého cakania a place, tak sestra jej da nejaku hracku alebo obrdzok.“
Nerespektujtice reakcie:
Pocas vySetrenia sa rodicia stretli aj s pozeranim sa, nalepkovanim deti, odsudzovanim, pohorsenim
a neprijatim, ignorovanim a lahostajnostou.
Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Ignorovanie a lahostajnost:
,V pripade, Ze je dcéra nervozna, persondl nijako nereaguje.
Pozeranie sa:
LAk je dieta nervozne a place, tak sa iba pozeraju.”
Nalepkovanie, predsudky:
,Nemozno ddvat detom s PAS ndlepku, Ze je iny. Treba ukdzat, v ¢om je vynimocny.”
Neprihliadanie na osobitosti dietata:
-, Navstivili sme pohotovost, ... nevyskytli sa problémy a ani sa neprihliadalo na individudliny pri-
stup.”
V druhej kategorii sa podrazdené dieta s PAS stretlo na urgentnom prijme s nasledujicimi reakciami
sestier a lekdrov:
Respektujtice reakcie
Pocas vySetrenia reagovali sestry a lekari Ustretovostou, prihliadanim na osobitosti spravania sa
dietata — najma sestry brali ohlad na diagndzu dietata.
Subkategdrie z vyjadreni rodic¢ov:
Prihliadanie na osobitosti spravania sa dietata (najma sestry):
- ... boli sme uZ na pohotovosti. Prihliadali na diagndzu, s problémami si vedeli poradit.”
Branie ohladu na diagndézu:
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- ... brali na dieta ohlad.”
Ustretovost a laskavost:
- ... poslednd pani doktorka (na pohotovosti) bola velmi mild a ustretovd.”
Nerespektujtice reakcie
Na druhej strane spatna vazba od rodi¢ov naznacuje, Ze rodicia a deti sa stretli, najma zo strany
lekdrov, s neprihliadanim na osobitosti spravania sa deti.
Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Neprihliadanie na osobitosti spravania sa dietata (najma lekari):
-, Nevyskytli sa Ziadne problémy a neprihliadalo sa na individudlIny pristup.”
-, Skér sa vsak neprihliada na individudlny pristup.”
- ... ha nic¢ sa neprihliadalo.”

Tabulka 3 Navrhy rodi¢ov na zlepsenie pristupu sestier a lekarov k detom s PAS

KATEGORIE SUBKATEGORIE
Zmena v pristupe zdravotnickeho | Potreba lepsej informovanosti o autizme a Specifikach komunikacie s detmi s PAS
personalu k dietatu s PAS Potreba respektu a nacuvania rodicom

Potreba vacsej empatie a fudskosti
Vdacnost rodi¢ov za ldskavost

- z pohl'adu potrieb a skisenosti
rodicov

Tabulka 3 sumarizuje kategoériu, ¢o povazuju rodicia za potrebné zmenit v pristupe sestier a lekarov
k detom s PAS:

Z potrieb rodi¢ov sa casto opakovala potreba lepsej informovanosti o autizme a Specifikdch
komunikdcie s defmi s PAS na strane zdravotnickych pracovnikov. Dalej by uvitali viac repektu,
schopnost nacuvat rodi¢om aviac empatie. Niektori rodicia zakusili laskavost v pristupe sestier a
lekdrov, za ¢o su vdacni.

Subkategdrie z vyjadreni rodicov:
Potreba vadsej informovanosti o autizme a Specifikdch komunikacie s detmi s PAS:

- ,Chybala mi lepsia informovanost o diagnoze autizmus a prekonanie mytov.”

- ... trosku by si o tom mohli nastudovat viac.”

-, Bolo by dobré, aby mali viac informdcii o autizme ako o takom... ako s takymito detmi a ludmi

jednat. ... stali iny pristup a autista spolupracuje.”

- ,Potrebnd je informovanost o Specifickych potrebdch.“

porucha, hovoria, Ze dieta z toho vyrastie. ... Trosku si o tom nastudovat viac.”

Potreba respektu a nacdvania rodi¢om:

-, ... Uklasickych doktorov by som zmenil trosku pristup v tom, Ze ked' rodic pride s dietatom,

ktoré ma autizmus, treba pocuvat aj rodicov, nie len seba a svoje Zivotné skusenosti.

Potreba empatie a ludskosti:
,,V niektorych pripadoch by som privitala prejavit aspori trochu empatie a hlavne ludskosti... sme
ludia a nie len Cisla v systéme.”

Vdaénost rodicov za Ustretovost a laskavost:
,V nasom pripade by som nechcela ni¢ zmenit, lebo vZdy k ndm pristupuju Idskavo a su moc
dobri.”

DISKUSIA
Na to, Ze zmena v spravani sestier alekarov k detom s PAS je potrebna, poukazuji tieto dve

skuto€nosti:

- Stigmatizécia a predsudky voci detom s PAS zhorsuju spolupracu a komunikaciu medzi zdravotnic-
kymi pracovnikmi a pacientmi; zniZuju motivaciu ludskym a profesiondlnym pristupom; zabranuju
vytvoreniu akceptujlcej, otvorenej, empatickej a doveryhodnej emocionalnej klimy.

- Neprihliadanie na osobitosti a mozZnosti deti s PAS prispieva k neefektivnemu vyuzitiu ¢asu vysetre-
nia; k praci pod tlakom, k zanedbaniu starostlivosti.
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Obrazok 1 zobrazuje vysledky prieskumu o skdsenostiach rodi¢ov s pristupom sestier a lekarov k
detom s PAS. Prierezovou témou reSpektu zo strany sestier a lekdrov je pochopenie a prijatie
jedineénosti dietata s PAS a z toho vyplyvajice ludské spravanie. Respektujlce spravanie sestier a
lekdrov podporuje Studia Thomasa et al. (2018) o prevencii, ktord zdravotnicki pracovnici
zabezpecovali jasnou komunikaciou, vytvaranim prostredia dévery, uspokojovanim potrieb deti s PAS.
Prinieslo im to zlepSenie vnimanie autority lekdrov a zdravotnickych pracovnikov od rodicov a deti s
PAS a ulahcilo im vzajomnu spolupracu.

Z nereSpektujiceho pristupu v naSom prieskume dominuju predsudky, ktoré vedu k odmietaniu
prisposobit sa potrebam deti s PAS, neprijati nazoru rodi¢ov deti a nervozite zdravotnickych
pracovnikov. Nerespektujucim spravanim k detom s PAS sa zaoberali Sellman et al. (2018), ktori vo
svojej studii upriamuju pozornost na stigmatizaciu. Zistili, Ze deti s PAS boli oznacované ako choré,
neposlusné a rodi¢ov obvifovali z nezvladania vychovy. Toto sprdvanie zo strany zdravotnickych
pracovnikov viedlo k socidlnej izoldcii deti s PAS a ich rodin. Stigma suvisela s nedostatkom vedomosti
o PAS.

Respektujice Nerespektujuce

Ohl'aduplnost’,

Nalepkovanie a Odmietanie
ochotaa , odmietanie prisposobit sa
starostlivost vysetrenia potrebe dietat’a
Pochopenie a Pozoég{lgtliimp Nen‘o;ita Nep.rvijatie nazoru
prijatie hraciek zdra\-'otm,ckych rodi¢ov ga'\'ekova
pracovnikov bariéra

Skisenosti rodicov s pristupom sestier a lekirov k det'om s PAS

Obrdzok 1 Skusenosti rodicov s pristupom sestier a lekarov k detom s PAS

Obrazok 2 zobrazuje vysledky prieskumu o pristupe sestier a lekdrov k detom s PAS. Prierezovou
témou osobitosti reSpektujuceho pristupu je profesionalne spravanie zdravotnickych pracovnikov,
v ktorom délezZitd ulohu zohrava komunikacia s rodi¢mi a detmi s PAS a flexibilita sestier a lekarov
v objednavani a pri oSetrovani. Vhodnym sp6sobom komunikacie zdravotnickych pracovnikov s detmi
s PAS sa zaoberala Jolly (2015). Doraz kladla na zaclenenie domacej rutiny do pobytu v nemocnici a
minimalizaciu zmien, na vypocutie rodiny s ndslednym zaznamom informdcii, ktory zdielali ¢lenovia
persondlu. Prinosom bolo vytvorenie bezpecného prostredia a lepsia identifikdcia emocionalnych
potrieb dietata s PAS.

Z osobitosti  neresSpektujiceho  pristupu dominuje neldskavd komunikacia, nahlivost
a bagatelizovanie z dévodu nedostatku vedomosti o PAS. Detom s PAS taky pristup spdsobuje strach
a neochotu spolupracovat. Jolly (2015) vo svojej studii poukazuje na ddleZitost individualneho pristupu
sestier pocas hospitalizacie dietata s PAS. Podla autorky to napoméha bezpeénému a pokojnému
pobytu v nemocnici pre dieta s PAS a jeho rodinu.

Obrazok 3 zobrazuje vysledky prieskumu otom, ako rodic¢ia vnimaju reakcie sestier alekarov
k detom s PAS pocas vysetrenia v ambulancii. Zistili sme, Ze v pripade zachvatu placu alebo hnevu
dietata v ambulantnych zariadeniach vedia sestry a lekari reSpektujlico zareagovat na S$pecidlne
potreby dietata s PAS napr. tak, Ze ho prednostne vysetria a zvolia vhodné spravanie kvéli diagnoze
dietata.

Z nerespektujucich reakcii v ambulancii dominuje nalepkovanie, neprijatie a lahostajnost zo strany
zdravotnickych pracovnikov. Catalina a Sally (2022) sa zaoberali stereotypmi o autizme a stigmou
spojenou so spravanim deti s PAS. Ich vysledky poukazuju na délezitosti vyvinut Usilie zo strany
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zdravotnickych pracovnikov, aby sa zniZila stigmatizacia. To vedie k podpore a poradenskym sluzbam
pre rodicov a pokojnému priebehu osetrenia.

Respektujici Nerespektujuci

P
Objednanie na Ohll_adulz’ln ost, DIhé ¢akanie na Nemoznoif ibje,dn at
konkrétny termin trpez IVOS}; menej vySetrenie sa, nelaskavé
L strachu komunikacia a ton
[
p
. s » Neprijatie, malo Bagatelizovanie
Laskavost, vlitudnost ikéci prijatie, majo g
rzsd;:sﬂslé v getl;l:zié Kmélunﬁalc];z:lcez empatie, trpezlivosti, pre nedostatok
P vy etsku pokoja, pozornosti vedomosti o PAS

.

Osobitosti v pristupe sestier a lekarov k deom s PAS

Obrdzok 2 Osobitosti v pristupe sestier a lekarov k detom s PAS

‘ Respektujice ’ Nerespektujuice

Pozeranie sa a

Prednostné Obdarovanie nalepkovanie dietata
vySetrenie dietat’a hrackou
Odsudzovanie, I | .
o gnorovanie a
pohorsenie, 5 o
S lahostajnost
neprijatie

Vnimanie reakcii zdravotnikov na podraZdenost’ deti s PAS poc¢as vySetrenia

Obrdzok 3 Vnimanie reakcii sestier a lekarov na podrazdenost dietata s PAS pocas vysetrenia — z pohladu
rodicov

Obrazok 4 zobrazuje vysledky prieskumu o vnimani reakcii sestier a lekdrov k detom s PAS na
pohotovosti — z pohladu rodicov. Zistili sme, Ze na urgentnom prijme, kde je situacia zlozZitejSia ako
v ambulancii, bol pristup sestier a lekarov Ustretovy, individualny a najma sestry zohladnovali diagndzu
dietata.

Najma zo strany lekarov spésobovalo problémy vo vztahu neprihliadanie na osobitosti spravania sa
dietata s PAS. K podobnym vysledkom na urgentnom prijme sa dopracovali Nicholas et al. (2016), ktori
vyhodnotili uspokojovanie jedinec¢nych potrieb deti s PAS ako nedostato¢né. Tykalo sa to
nedostatoéného manazmentu ¢akacej doby, slabej podpory zameranej na dieta, a nedostatocnej
starostlivosti zameranej na dieta s PAS a jeho rodinu. Nicholas et al. (2020) vyzdvihol délezZitost rodiny
v starostlivosti o deti s PAS na urgentnom prijme. V starostlivosti prevaZoval pristup zamerany na
osobu, znalosti personalu o PAS, konzultécie s rodiémi a prostredie zamerané na dieta s PAS.
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‘ Respektujiice ’ Nerespektujice
[
[ Ustretovost a laskavost’ ]

: | Neprihliadanie na
osobitosti spravania
Ohl'ad na diagnoézu - dietata - lekari
sestry

Prihliadanie na osobitosti
spravania diet'at’a

Vnimanie reakcii zdravotnikov na podrazdenost’ deti s PAS na urgentnom prijme

Obrdzok 4 Vnimanie reakcii sestier a lekdrov na podrazdenost dietata s PAS na urgentnom prijme z pohladu
rodicov

Obrazok 5 zobrazuje navrh rodi¢ov na zlepsenie pristupu sestier a lekarov k detom s PAS na zaklade
osobnej negativnej a pozitivnej skisenosti rodicov. Dominuje nespokojnost rodi¢ov so slabou
informovanostou zdravotnickych pracovnikov, ktord vedie k stigmatizacii deti s PAS aich rodinnych
prislusnikov. Tyka sa najma starSej generacie profesionalov. Podla rodicov majui empaticky pristup
sestry a lekari v Specializovanych ambulanciach, kde maju zaroven aj viac skisenosti s detmi s PAS.

Inglese (2009) v tejto suvislosti upozornuje,
Ze autizmus postihuje 1 zo 150 deti. Je tak
pravdepodobné, Ze sestry sa s detmi sPAS
stretnu na vsetkych drovniach praxe. Preto je
dolezité, aby podporovali rodiny, edukovali
rodicov a zvladali zdkladné problémy, ktoré sa
Respekt a naduvanie rodi¢om tykaju PAS. V Queenslande sa od r. 2016 takou
podporou zaoberaju sestry navigatorky, ktoré
uc¢inne koordinuju starostlivost o pacientov
— Empatia a l'udskost’ s PAS v nepruznych zdravotnickych systémoch.
Pomadhaju zdravotnickym pracovnikom
prispdsobit sa poZziadavkam deti so Specialnymi
potrebami. Ich podpora prinasa flexibilitu pri
rieSeni individualnych potrieb pacientov s PAS
najmd na pohotovosti, kde su potrebné
intervencné postupy (Harvey, 2022).

__|Lepsia informovanost’ o autizme a $pecitikach
komunikécie s detmi s PAS

s PAS

Zmena v pristupe sestier a lekarov k diet’at’u

Obrdzok 5 Navrh rodiCov na zlepSenie pristupu
sestier a lekarov k detom s PAS

ZAVER

Zistili sme, Ze je potrebnd zmena v spravani sestier a lekdarov k detom s PAS, lebo prejavované
predsudky zhorSuju komunikaciu a spolupracu medzi zdravotnickymi pracovnikmi a pacientmia brania
vytvoreniu déveryhodnej a otvorenej emocionalnej klimy. Vedie to k neefektivnemu vyuZivaniu ¢asu
osetrenia, praci pod tlakom a zanedbaniu starostlivosti. Rodi¢ia navrhli zlepsit pristup sestier a lekarov
k detom s PAS v 3 oblastiach:

- informovanost o autizme a $pecifikacidach komunikacie s detmi s PAS,

- reSpekt a naclvanie rodicom,

- empatia a ludskost.
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