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UvVOD

., Rozbijeji si hlavu o zed nebo se tlucou do tvare. Kousou a krici. Déti s tezkym
autismem rozvraceji rodiny i instituce a spolecnost na né neni ani trochu pripravena. Vim, o

v v v

cem mluvim. Ma dcera je jednim z nich. “ Petr TiesSnak, Respekt, leden 2014

V ramci absolvovanych univerzitnich praxi v oboru socialnich sluzeb, ale také
Vv oblasti skolstvi, jsem méla moznost zjistit, jaka péce, a v jaké mife, je poskytovdna osobam
S postizenim, ovSem primarnim pecujicim osobam (rodinnym ptislusnikiim) nebylo vénovano
tolik pozornosti. Jelikoz mne toto zaujalo, rozhodla jsem se v diplomové praci vénovat
pecujicim osobam, konkrétné osobam pecujicim o dospélé osoby S nizkofunkénim autismem.
Téma bylo zvoleno také z divodu mého zajmu o problematiku poruch autistick¢ho spektra, a

také proto, ze mam zkusenost s pé¢i o osobu s poruchou autistického spektra.

Jedna z pecujicich matek zahajila nas rozhovor slovy: ,, Déekuji Vam. Dékuji, Ze se o
nas zajimadte, dekuji, ze Vas zajima, jaké to pro nds, pro rodiny, je,” ¢imz potvrdila mou
domnénku, Ze je zapotiebi vénovat vice pozornosti i pecujicim osobam. Problematika poruch
autistického spektra je v poptedi zajmu mnoha odborniki, jsou publikovany odborné knihy,
¢lanky, na socidlnich sitich jsou zakladany skupiny, ve kterych pecujici osoby sdili své
zkuSenosti, naleznou tam radu a pomoc, ovSem pecujici osoby a jejich zatéz se do popiedi
z4jmu teprve dostava. Ackoliv jsou poruchy autistického spektra ,,velkym* a stale aktualnim
tématem nejen v Ceské republice, ale i v zahrani¢i, je stdle mnoho toho, co neni zndmo.
Vyzkumy se vénuji naptiklad ptfi¢indm vzniku poruch autistického spektra, kvalité zZivota
rodin s ditétem s poruchou autistického spektra, podporfe, ktera je témto rodinam
poskytovana, nebo také zatézi. Problémem ovsem je, Ze vétSina vyzkumil je zaméfena na
rodiny s détmi, nikoli na rodiny, které pecuji o dosp€lé osoby s poruchami autistického
spektra. DalSim problémem je zaméfeni pozornosti spiSe na poruchy autistického spektra
vysocefunkéni ¢i stfednéfunkéni, podle terminologie Diagnostického statistického manuélu
paté revize, o osoby s poruchami autistického spektra vyzadujici mirnou ¢i podstatnou
podporu. Toto potvrzuji informace ziskané na zaklad¢ reSerSe dostupnych publikaci a
vyzkumt. Aktualnost tématu podporuje skutecnost, ze existuji socialni sluzby, které mohou
vyuzivat déti s poruchami autistického spektra, ovSem pro dospclé osoby je téchto sluzeb

vyrazn¢ méng.



Hlavni cilem préce je zjistit, jak vnimaji pecujici osoby zatéz a o jakou zatéz se jedna.
Cilem je upozornit na tuto problematiku, na nedostatek pozornosti, kterd by meéla byt

vénovana pecujicim osobam, ale nedostava se jim.

Diplomova prace je rozdélena do dvou zakladnich casti, teoreticky ramec a cast
vyzkumnou. Teoreticky rdmec je uvodem do soucasné situace problematiky poruch
autistické¢ho spektra, primarnich pecujicich osob a zatéze. Vyzkumna ¢ast se zaméfuje na

interpretaci dat, které byly ziskany pomoci rozhovori a doprovodnych technik.

Teoreticky ramec diplomové prace se v prvni kapitole vénuje tvodu do problematiky,
nasledujici kapitola je pfehledem aktudlnich vyzkumd, které se vénuji zatézi pecujicich osob o
0soby s poruchami autistického spektra. Tteti kapitola je v€novana vymezeni zakladnich
pojm, kterymi jsou poruchy autistického spektra, rodina, pecovatel a zatéz. Posledni, ¢tvrta,
kapitola teoretického rdmce je zaméfena na oblast zatéze pecujicich osob, a také kvality

zivota, jelikoz v Ceské republice jsou vyzkumy orientovany spise timto smérem.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace se tyka provedeni vyzkumného Setfeni — popisuje
metodologii a uvadi souhrnné vysledky vyzkumu, a také vysledky vSech participantii

samostatng. Jak je uvedeno vyse, hlavni cilem bylo zjistit, jak vnimaji pecujici osoby zatéz.



TEORETICKY RAMEC
1 VSTUP DO PROBLEMATIKY

Prvni kapitola diplomové prace prinasi pohled na soucasnou situaci tykajici se

problematiky poruch autistického spektra.

Bazalova (2012) uvadi, ze v oblasti poruch autistického spektra (v textu dale jako
»PAS®) je vyzkum velmi dualezity. Lékatské, neurobiologické a neurochemické discipliny se
zabyvaji vyzkumem jejich moznych pfic¢in vzniku, jejichz znalost umozinuje 1écbu, nebo
nalezeni vhodného zptsobu intervence. Co se pedagogiky tyce, jsou hledany nové zpisoby
vzdélavani a procesy inkluze zakd s poruchami autistického spektra. Zajem vyzkumu se
orientuje 1 na dospélé osoby, jelikoz je =zapotiebi pfistupovat ke kazdému cloveéku
individualné a napfi¢ vSemi dekadami lidského zivota. Individualnim pfistupem, respektive
planovanim zaméfeného na ¢lovéka se v Ceské republice zabyva organizace Quip, z. i. Jako
dobry piiklad propojeni jednotlivych védnich disciplin v ramci vyzkumu uvadi Bazalova
(2012) Velkou Britanii, kde spolupracuji rodice, psychologové, psychiatii, pedagogové

a dalsi. V Ceské republice se prozatim takové propojeni uskuteénit p¥ili§ nedafi.

Co se tyka zatéze, v souCasné dobé je zatéZovou situaci nejen pro rodiny s détmi
s poruchami autistického spektra pandemie nového typu koronaviru a pfijatd opatfeni s ni
spojend. Pro rodiny s détmi s poruchami autistického spektra tato situace pfinasi naruseni
ritudlti a zabéhnutého systému, cozZ mize znamenat naruseni pocitu bezpe¢i. Pro rodiny to
znamena zaji$téni nového rezimu a dodrZet alespont nékteré z ritudlti déti. Na socialni siti
Instagram lze najit profil Stories about autism, ktery zalozil otec dvou synt s poruchami
autistického spektra. Ten v soucasné dobé zvetejiiuje denné piispévky o tom, jak zvladaji

karanténu a uzavieni $kol, snazi se se syny dodrzovat jejich ritualy, jak je to jen mozné.

Dal§im problémem miize byt nedostatend informovanost a porozuméni laické
spolecnosti. Ze zkuSenosti rodin vyplyva, ze neporozuméni okoli je trapi. Naptiklad ve
facebookové skuping Jdeme autistiim naproti je toto ¢asto opakovanym dotazem — rodice se
ptaji, jak jini fesi konflikty se sousedy, jelikoZ je jejich dit€ hlucné, ma obraceny rezim dne
(ve dne spi, v noci je vzhtru) apod. Tomuto, podle mého nazoru, neptispiva ani situace okolo

deinstitucionalizace péce.



Velkym problémem je i nedostatek socidlnich sluzeb, které by se zaméfovaly péci
a podporu osobam s poruchami autistického spektra v kombinaci s problémovym chovanim,
nebo vyzadujicim podstatnou ¢i velmi vyraznou podporu, at’ uz se jedna o vékovou kategorii
déti ¢ dospélych. Jan ve filmu Déti upliku (2017, online) uvadi, Ze osoby s mentalni
retardaci v kombinaci s problémovym chovanim lze rozdélit do tfi skupin: ti ,,nejméné
problémovi‘ jsou v socialnich sluzbach, ti ,,vice problémovi® jsou umisténi v psychiatrickych
oddé€lenich nemocnic, ve kterych ziji celé roky, ale ti ,,nejvice problémovi jsou doma, jsou

Vv rodindch, a souc¢asné doplituje, Ze ,,propadnou systémem®.

Velmi diskutovanym tématem je také inkluzivni vzdélavani, které se samoziejmé
netyka pouze osob s poruchami autistického spektra. Bazalova (2012) uvadi, ze inkluzivni
vzdélavani se tykd predev§im déti s Aspergerovym syndromem. Pokud neni zdk s PAS
vzdélavan formou inkluze, byva nejcastéji vzdelavan v zékladni Skole specidlni. Dalsi
moznosti je ziizeni specidlnich tfid, které jsou zfizovany pfi Skolach hlavniho vzdélavaciho
proudu, nebo pfi zakladnich Skolach specialnich. Pesek (2012) uvadi zkuSenosti rodica,
jejichz déti navstévuji Skoly hlavniho vzdélavaciho proudu. V zavérecném shrnuti uvadi, ze
rodi¢e maji prevazné dobré zkusenosti s pracovniky v poradenskych zatizenich, horsi situace

je ve vztahu k feditelim a pedagogum $kol.

Poruchy autistického spektra byvaji diagnostikovany v détském véku. Dilezita je
diferencialni diagnostika, aby byla porucha autistického spektra odliSena od jinych poruch
a odliSeny rovnéz jednotlivé poruchy autistického spektra navzijem. V obdobi dospivani
a dospélosti byva diagnostikovan ptredevSim Aspergeriv syndrom, a to u osob s chybné
stanovenou diagn6zou, nebo u osob, které diagnostikované diive nebyly (Bazalova, 2012).
Thorova (2016) uvadi nejcastéjSi omyly diferencidlni diagnostiky. Prvni skupinou jsou
poruchy psychického vyvoje s pocatkem v détstvi (sem jsou fazeny specifické poruchy ucenti,
dystazie, dyspraxie, hyperlexie, neverbalni porucha uceni a sémanticko-pragmaticka porucha
feci), kdy mohou tyto poruchy byt zaménovany za poruchy autistického spektra, nebo je
mohou doprovazet. Druhou skupinou jsou dusevni poruchy, poruchy chovani a emoci.
U téchto poruch je také moznd zdména s PAS nebo jejich koexistence. Jedna se napf.
0 poruchu pozornosti (ADD), poruchu aktivity a pozornosti (ADHD), socialni uzkostnou
poruchu, bipolarni afektivni poruchu a jiné. Tteti skupinou jsou neurologické a genetické
poruchy a syndromy, u kterych je uvadéna koexistence s PAS. Jedna se o epilepsii, mozkovou
obrnu, tikové poruchy, nebo genetické syndromy. Dalsi skupinou jsou smyslové poruchy

(sluchu, zraku) a agnozie — i u téchto poruch je uvadéna koexistence s PAS. Thorova (tamtéz)
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uvadi, Ze osoby s poruchami autistického spektra mohou ziskat na zakladé¢ nespravné
interpretovanych symptomt chybnou diagnoézu, coz musi byt pozdé€ji napravovano. Mezi
takové se tfadi napf. schizofrenie, mentalni retardace, porucha s bludy, obsedantné-nutkava

porucha a dalsi.

Thorova (2016) také zduraziuje potiebu diferencialni diagnostiky poruch autistického
spektra a Aspergerova syndromu. ,, Zjednodusené receno, Aspergeriiv syndrom je autismus
bez postizeni intelektu a s dobrym vyvojem Fecovych schopnosti ... Lidé s autismem i
Aspergerovym syndromem mohou byt velmi inteligentni, mohou vykondavat odpovédnou praci,
byt starostlivymi a milujicimi rodici a prarodici. (Thorova, 2016, s. 328) Autorka dopliiuje,
ze nemoznost presn¢ uplatnit diagnosticka kritéria méla za nasledek zruSeni jednotlivych

kategorii v paté revizi Diagnostického a statistického manualu.

Bazalova (2012) se vé€novala také moznostem pracovniho uplatnéni osob s poruchami
autistického spektra a uvadi, Ze tyto moznosti jsou v Ceské republice velmi omezené. Pro
osoby s PAS, stejné jako pro osoby s mentalnim postizenim, existuji nabidky prace na
otevieném 1 chranéném trhu prace. Nabidky prace otevien¢ho trhu prace jsou dostupné
predevsim pro osoby s vysocefunkénim autismem a pro osoby s Aspergerovym syndromem.
Chranény trh prace nabizi nékolik moznosti pracovniho zafazeni ¢i pfipravy pro pracovni
zafazeni. Prvni mozZnosti je prace zcela bez podpory, kterd se tyka piredevSim osob
S Aspergerovym syndromem. Druhou moznosti je chranéné pracovni misto, které je ziizovano
pro daného jedince. Toto misto byvé finanén& podporovano Utadem prace Ceské republiky.
Dals§i moznosti, ktera je nabizena nevladnimi neziskovymi organizacemi, je sluzba
podporovaného zaméstnavani. Cilem této sluzby je podpofit osoby se zdravotnim postizenim
¢1 zdravotnim znevyhodnénim pii hledani a udrZeni si pracovni pozice na otevieném trhu
prace. Pokud osoba se zdravotnim postiZzenim ¢i zdravotnim znevyhodnénim uspéje a ziska
zaméstnani, je ji zpocatku poskytovana podpora na pracovisti. Ctvrtou moZnosti jsou tranzitni
programy. Ty maji za kol pfipravit studenty poslednich ro¢nikd na ptfechod do zaméstnani.
Sluzby podporovaného zaméstnavani a tranzitniho programu jsou napiiklad poskytovany
organizaci Rytmus, v Olomouci tyto moznosti nabizi SPOLU Olomouc, konkrétné sluzba

Socialni rehabilitace.

Bazalova (2012) uvadi i moznosti pracovniho uplatnéni osob s PAS Vv zahranici.
Danska spole¢nost Specialisterne zaméstnava osoby s poruchami autistického spektra

V oblasti testovani softwaru. Timto se inspirovali ve Velké Britanii, kde organizace ESPA
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(Education and Services for People with Autism) navazala svou ¢innosti na vzdélavani zakh
SPAS, a tak jim nabizi mozZnosti pracovniho uplatnéni. Slovenskd organizace SPOSA
(Spolo¢nost’ na pomoc osobam s autizmom) realizuje projekt Autisti v prdci — deset lektora
trénuje tiicet osob s poruchami autistického spektra, pomaha jim zjistit, jaké pracovni pozice
jsou pro n¢ vhodné, zorientovat se na trhu prace, kontaktovat mozného zaméstnavatele,
podporuji je béhem vybérového fizeni a pomahaji jim ve zkuSebni dobé
(https://www.sposa.sk/, online). Australskd organizace ASPECT (Autism Spectrum
Australia) poskytuje osobam s poruchami autistického spektra mnoho sluzeb vcetné podpory

pfi hledani vhodného zaméstnani (https://www.autismspectrum.org.au/, online).
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2 PREHLED POZNATKU Z AKTUALNICH VYZKUMU

Druha kapitola predklada prehled aktualnich vyzkumii, které se tykaji zatéze
pecujicich osob V kontextu péce 0 050Dy S poruchami autistického spektra. Jednotlivé vyzkumy
Jsou kratce popsany a poznatky tak tvori zaklad teoretického ramce pro dalsi rozpracovani

tématu prace autorkou.

Aktualni vyzkumy tykajici se zatéze osob pecujicich o osoby s poruchami autistického
spektra byly autorkou vyhledavany pted zahajenim konceptualizace tématu diplomové prace,

ale také v prib¢hu, aby poznatky reflektovaly potieby aktualnosti a relevantnosti poznatki.

Pro vyhledavani vyzkumu zabyvajicich se zatézi osob pecujicich o osoby s poruchami
autistického spektra (PAS) byla pouzita tato klicova slova a jejich kombinace s Booleovskymi
operatory: ,,strain OR stress OR stressor OR stress factor AND carer OR caregiver OR family
members OR informal carer OR informal caregiver AND autism OR asd OR autism spectrum
disorder NOT child OR children OR kid OR kids OR childhood*.

Pro ucely obsahu prace bylo zapotiebi definovat pojmy ,,peCujici osoba“ a ,,0s0ba
s poruchou autistického spektra®: pecujici osobou je mySlena dospéla osoba, jez je
Vv piibuzenském vztahu s 0sobou s poruchou autistického spektra; osobou s poruchou

autistického spektra je mySlena dospé€la osoba, tedy starsi 18 let, s touto poruchou.

Potfebné relevantni studie byly dohledany prostiednictvim dostupnych elektronickych
databazi EBSCO, PsycInfo, ProQuest a PubMed, celé texty byly dohledavany i pomoci
internetového vyhledédvace Google Scholar. Vyhledavani studii bylo omezeno dostupnosti
plnotextli, publikovanim studii po roce 2000, a také jazykem, ve kterém byly studie
publikovany. Byly vyhleddvany studie primarné v anglickém jazyce, ptipadné ve
francouzském, ovsem ve francouzském jazyce nebyly publikovany studie, které by spliiovaly

stanovena kritéria.

Studii se nepodatilo dohledat mnoho, u nékterych z nich nebylo moZné dohledat plny
text prace. Také se nepodaiilo dohledat studie, které¢ by se tomuto tématu vénovaly
v sociokulturnim kontextu Ceské republiky, proto analyzuje a syntézuje pouze studie
zahrani¢ni (ndzvy studii budou uvadény v jazyce originalu, tj. v anglictiné, a tu¢né jsou

uvedena dominantni zjiS§téni pro ptipravnou fazi vyzkumné prace autorky).
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Studie Types of strain among family members of individuals with autism spectrum
disorder across the lifespan byla realizovana ve Spojenych statech americkych. Vyzkumu se
zacastnilo 193 osob. Kritériem pro ucast ve vyzkumu nebyl vEk osoby s poruchou
autistického spektra, ale vyzkumu se zucastnily i osoby pecujici o dospé€lé s poruchami
autistického spektra. Pro sbér dat byl vyuzit jednordzovy online prizkum, ve kterém uvedli
zakladni informace o sobé a o osob¢ s poruchou autistického spektra (napt. vék, etnicka
prislusnost, dosazené vzd€lani, diagnoza). Pro hodnoceni zatéze byl vyuzit dotaznik zatéze
pecovatele Caregiver Strain Questionnare (CGSQ). Pro oblast objektivni zodpovédnosti byl
upraven dotaznik Adult Sibling Questionnare, dalsi ¢asti vyzkumu byla aplikace dotazniku
rodinnych potteb Family Needs Questionnare (FNQ) a posledni ¢ast se vénovala copingu —
pro tu byl vyuZit instrument Brief COPE. Vysledky ukézaly, Ze u pecujicich osob je vySsi
mira objektivni zatéZe, odpovédnost za péci se poji s objektivni a subjektivni
internalizovanou zatéZi a zpisoby copingu se poji se vSemi druhy zatéZe. Autori

navrhuji, aby se budouci vyzkumu vénovaly typim zatéZe pecovatele.

Studii zamétujici se na osoby pecujici o dospélé osoby s poruchami autistického
spektra je Brief Report: What Happens When | Can No Longer Support My Autistic Relative?
Worries About the Future for Family Members of Autistic Adults. Vyzkum byl proveden ve
Velké Britanii a zacastnilo se jej 120 pecujicich (vétSinou Zeny). Pro sbér dat byl vyuzit
online prizkum, v jehoz prvni ¢asti respondenti uvedli zdkladni informace o sob& a o osobé
s poruchou autistického spektra. Dale nasledovaly polozky zjistujici mozné obavy pecujicich
osob a pfipravenost na budoucnost. Vysledky v této studii ukdzaly, ze 60 % dospélych osob
s PAS Zije v rodinach, 29 % respondentu uvedlo, Ze v budoucnu by se o ptibuzného s PAS
mohl starat jiny ¢len rodiny, 33 % respondentli uvedlo né€koho jin¢ho nez ¢lena rodiny a 36 %
respondentli na tuto otazku nedokazalo odpovédéet. Jako nejcastéjsi obavy respondenti uvedli,
zda budou osoby s PAS stastni, kde budou zit a kdo o n€ bude pecovat. Vétsina (tj. 77 %)
respondentll uvedla, Ze se také obava, ze potfeby osob s PAS nebudou napliiovany. Dalsi
oblasti, na kterou se tento vyzkum zaméfil, byla pfipravenost na budoucnost — ze zjiSténi
vyplyva, ze 44 % respondentl jiz zapocalo planovani budoucnosti a 28 % tucastnych osob
uvedlo, ze by radi zacali, ovSem nevi jak. Ziskané poznatky poukazuji na diileZitost
podpory pro rodiny s dospélymi osobami s PAS — miiZe se jednat napf. o pomoc pii

hledani vhodného bydleni, moZného zaméstnani, ¢i problematiku finanéni stranky.

Individual, parent and social-environmental correlates of caregiving experiences

among parents of adults with autism spectrum disorder je vyzkum zaméfujici se na rodice
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pecujici o dospélé osoby s poruchami autistického spektra. Vyzkum byl uskuteénén ve
Spojenych statech americkych a zucastnilo se jej 130 rodic¢t. Vysledky pfinesly ¢tyfi hlavni
zjisténi. Zaprvé, planovani budoucnosti souvisi s vysSi pecovatelskou spokojenosti, coz
bylo prokazano piedchozimi studiemi. Druhym zjisténim je duleZitost zapojeni osob
s poruchami autistického spektra v ramci komunity — sourozenci osob s PAS uvadéli, ze
se je rodi¢e bali podpofit v kontextu zapojeni se do spoleCenského déni. Zatteti, rodice
dospélych s PAS, jimz davali mensi moznost vybéru, uvadeli vétsi tcinnost péce, ovsem toto
souvisi se zvySenou zatézi. A zactvrté, rodice, jejichz déti vykazuji socidlné¢ nezadouci

chovani a zhorSeni zdravi, uvadéli vyrazné vétsi miru zatéze.

The Stories of Older Parents of Adult Sons and Daughters with Autism: a Balancing
Act je studii zamétfenou na pecujici osoby o dospélé osoby s poruchami autistického spektra.
Studie byla realizovdna v Australii a zucastnilo se ji 16 rodic¢l. Z vypravéni rodici vyplynulo,
ze se po celou dobu snazi délat vSe pro své déti s PAS, zatimco soucasné si musi plnit své
povinnosti vic¢i sobé, partnerovi, détem. Rodic¢e se shodli na tom, ze se snaZi dodrZovat
zabéhnutou rutinu, ritualy, snaZi se vyhybat zménam, ¢imzZ je ovS§em znemozZnéno uceni
se néfeho nového, uceni se novych zvladacich strategii. Z vypravéni také vyplyva, ze

rodi¢e pravdépodobné nebudou aktivné hledat socidlni sluzby, které by jim byly podporou.

Coping and care-related stress in parents of a child with autism spectrum disorder je
nazev studie popisujici vyzkum, ktery byl realizovan na Novém Z¢landé a zlcastnilo se jej
172 pecujicich osob (154 matek a 18 otcll). Vyzkum se zabyval copingovymi strategiemi
a zatézi spojenou s péci. Sbér dat probihal prostfednictvim online dotazniku. V jeho uvodni
¢asti pe€ujici osoby uvadély zékladni informace o sobé (vek, pohlavi, etnickou pfislusnost,
vzdélani, zda pecuji o osobu s PAS sami a zda s osobou s PAS Ziji vjedné domacnosti).
Zékladni informace o osobach s PAS, které pecujici osoby uvadély, byly pohlavi a vek.
Ackoli byly osoby s PAS pievazné déti a adolescenti, vyzkumu se zG¢astnily i pecujici osoby,
jejichz déti byly jiz dospélé. Rodicovsky stres pojici se s péci o osobu s PAS byl zjistovan
pomoci 13 ASD-related caregiving tasks, které¢ byly popsany Plantem a Sadersem (2007) a
uroven stresu byla méfena pomoci Likertovy 7 stupniové Skaly. Obecny rodicovsky stres
pojici se s pé¢i byl méfen pomoci Skaly Caregiver Reaction Scale (CRA) (Given et al., 1992),
kterd se skladd z24 polozek. Copingové strategie byly meéfeny pomoci 28 polozkové
BriefCOPE (Carver, 1997), které byly rozdéleny do ¢tyt subdomén popsanych Bensonem
(2010) — =zapojeni (engagement), rozptyleni (distraction), odstoupeni/stazeni se

(disengagement) a piepinani (reframing strategies). Vyuzivani copingovych strategii bylo
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meétfeno pomoci Likertovy 4 stupniové skaly. Vysledky ukazaly, ze stupen zatéZe se zvySoval
se zavaznosti symptomii poruch autistického spektra, ackoli sila tohoto vztahu zavisela i
na pouzitych meéficich nastrojich. Analyza dat zabyvajicich se copingovymi strategiemi

ukazala, ze nékteré strategie zmirnuji vnimanou zatéz pecovatele.

Z vySe uvedenych vyzkumu vyplyva, Zze osoby pecujici o dosp€lé osoby s poruchami
autistického spektra prochédzeji zatézovymi situaci a zatéz vnimaji, at’ uz se jedna o zatéz
objektivni, subjektivni, psychickou aj. Poskytovani péce dospélym osobam s poruchami
autistického spektra s sebou pfinasi mnohé otazky a obavy z budoucnosti, na coz nemuseji byt

pecujici osoby piipravené, nebo nevi ,,kde a jak zacit*.

Trajectories of Emotional Well-Being in Mothers of Adolescents and Adults With
Autism je studii zamé&fujici se na emocionalni pohodu matek pecujicich o dospivajici a
dospélé osoby s PAS. Realizovana byla ve Spojenych statech americkych — polovina
participantii zila ve Wisconsinu a druha polovina v Massachusetts. Data byla ziskédvana
pomoci techniky dotazniku a rozhovoru v péti fazich (Ctyfi faze sbéru dat probé&hly v letech
1998-2003 a pata faze byla realizovana roku 2008). Do studie byly zahrnuty matky, jejichz
déti byly na zacatku studie roku 1998 star$i 10 let a mély diagnostikovanou poruchu
autistického spektra. Tato studie byla prvni, ktera se zaméfila na intraindividualni zmény
emocionalni pohody u matek sttedniho a vy$siho véku. Prvnim cilem studie bylo zjistit, jak se
depresivni a uzkostné ptiznaky matek ménily v prubéhu 10 let. Autofi pfedpokladali, Zze oba
aspekty emocionalni pohody se v prubéhu cCasu zlepsi. Depresivni ptiznaky se v priméru
nezménily, ackoli v pocatcich vyzkumu vykazovaly star§i matky méné ptiznakil deprese.
Druhym cilem studie bylo identifikovat proménné v kontextu vztahli matek a déti. Kdyz byly
tyto modely zpracovany, ukézalo se, Ze v prib¢hu 10 let primémé hodnoty miry Uzkosti
zaznamenaly pokles, ale na rozdil od stanovené hypotézy se hodnoty depresivnich ptiznaki
zvySovaly. Tim padem rozdilné informace poskytnuté v pocatcich studie matkami stfedniho a
vy$s§iho veéku ohledné depresivnich ptiznakd a tzkosti, jiz nebyly signifikantni. Vysledky
studie prokazaly, Ze ackoliv vnimana uzkost miiZe v pribéhu casu klesat, depresivnich

priznaki se to tykat nemusi.

Zajimavou studii je Experiences of father carers of children with Autism Spectrum
Disorder: an exploratory study. Tato studie je zaméfena na otce v roli pecujicich osob
v Jihoafrické republice. Studie se zlcastnilo osm otcl, ktefi pecuji alesponn o jedno dité

s poruchou autistického spektra, a to vysocefunk¢ni, strednéfunkéni i nizkofunkéni. Studie
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zjistila, Ze otcové projevuji méné optimismu, jde-li o budoucnost jejich déti s PAS, ovSem je
mozné, ze je zde spojitost Surovni funkénosti — rodiCe déti s vysocefunkénim a
sttednéfunkénim autismem jsou optimistictéjsi. Jako vyznamny aspekt se ukazala i ¢asova
narocnost. Nicmén¢, otcové se shodli, Ze poskytovani péce pro né bylo obohacujici. Také

jako pecujici otcové vnimali méné podpory v ramci komunity.
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3 VYMEZENI ZAKLADNICH POJMU

Treti kapitola je rozclenéna do tii podkapitol, v nichz jsou vymezeny zdakladni pojmy.
Prvni podkapitola se vénuje porucham autistického spektra, uzivanym klasifikacim, popisum
Jjednotlivych typit poruch autistického spektra podle Mezinarodni klasifikace nemoci, desaté
revize (MKN-10), Vv aktudlnim znéni, a jejich dalsimu moznému clenéni. Ddle zminuje nékteré
organizace a jimi poskytované socidlni sluzby, které se zaméruji na osoby s poruchami
autistického spektra, jejich rodiny a dalsi blizké osoby, nebo na osoby s mentalnim
postizenim, jejichZ cinnost je smérovana i na osoby s poruchami autistického spektra. Druha
podkapitola je zamérena na téma rodiny V roli pecovatele. V této podkapitole je vymezena
rodina, jeji funkce, resilience a vulnerabilita. Treti podkapitola se vénuje tématu zatéze.
Vymezuje nejen pojem zatez, ale i stres, jelikoZz nepanuje shoda, zda jsou tyto pojmy synonymy

¢i nikoliv. Dale se vénuje také pojmiim souvisejicim S popisovanou tematikou.
3.1 Poruchy autistického spektra

Mezinarodni statisticka Kklasifikace nemoci a pridruZzenych zdravotnich
problémii, ve své desaté revizi (déale jen ,,MKN-10%) fadi poruchy autistického spektra do
kategorie Poruch psychického vyvoje (F80 — F89), kde jsou oznafovany jako pervazivni
vyvojove poruchy (jsou uvedeny pod alfanumerickym kdédem F84)
(https://old.uzis.cz/cz/mkn/index.html). Tato Klasifikace je v Ceské republice platna a
uzivana. V soucasné dob¢ je ptipravena jedenacta revize (MKN-11), na jejiz uvedeni do praxe

se ¢eka.

Jedenactd revize s sebou pfinese nékteré zmény, nékteré se budou tykat i poruch
autistického spektra. Diagnozy détsky autismus a Aspergeruv syndrom by mély byt spojeny
do jedné kategorie, pro niz budou charakteristické deficity Vv oblasti socialni komunikace,
omezené a repetitivni chovani, zajmy, nebo aktivity. Informace k porucham autistického
spektra budou aktualizovany tak, aby odrazely soucasnou odbornou literaturu.
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6313247/?fbclid=lwAROQOO0ptle1Aa59HUotM
J-3maKRVE2WcOm{ftzS7liireWGU79MPOKL_Eiy798, online)

Americka psychiatricka asociace vydava Diagnosticky a statisticky manual,
v soucasné dobé¢ je platna jeho pata revize (DSM-V). V ném je porucha autistického spektra

zatazena v kapitole neurovyvojové poruchy a lze ji nalézt pod urcujicim kédem 299.00.
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Porucha autistického spektra (podle DSM-V) je v soucasné dobé diagnozou zastieSujici
diagnézy znamé ze Ctvrté revize diagnostického a statistického manuélu (DSM-1V), kterymi
byly autisticka porucha, pervazivni vyvojova porucha ddle nespecifikovana, détska
dezintegracni porucha a Aspergerova porucha. Hyperaktivni porucha sdruZend s mentalni
retardact

a stereotypnimi pohyby, jez je 1€katskou diagnézou v MKN-10, nem¢la ekvivalent jiz v DSM-
IV, na ¢emz se v dalsi revizi diagnostického a statistického manualu nic nezménilo. Zménou
ovSem je vypusténi Rettova syndromu, ktery je nyni uvadén jako jedna z dalSich moznych
diagno6z v kapitole diferencidlni diagnostiky. Poruchu autistického spektra lze specifikovat
podle ptidruzené poruchy, napt. s ptfidruzenou poruchou intelektu, ¢i nikoli, s pfidruzenou
poruchou feéi, ¢i nikoli, spojenou s jinou neurovyvojovou, behavioralni ¢i dusevni poruchou

aj. (DSM-5tm, 2013)

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze existuje dualni systém klasifikace. Pro lepsi znazornéni
zmény a porovnani klasifikaci MKN-10, DSM-1V a DSM-V je uvedena nasledujici tabulka
(Tab. 1).

Tab. 1 Porovnani klasifikaci MKN-10, DSM-1V, DSM-V

MKN-10 DSM-1V DSM-V

Détsky autismus F84.0 Autistickd porucha

_ _ Pervazivni vyvojova porucha | Porucha autistického spektra
Atypicky autismus F84.1 ]
dale nespecifikovana

Rettliv syndrom F84.2 Rettliv syndrom —

Jind détskd dezintegracni

Détska dezintegracni porucha | Porucha autistického spektra
porucha F84.3

Hyperaktivni porucha

sdruZzena s mentalni retardaci .
) Neni ekvivalent -
a  stereotypnimi  pohyby

F84.4

Aspergertv syndrom F84.5 Aspergerova porucha

Jiné pervazivni vyvojové | Pervazivni vyvojova porucha

poruchy F84.8 dale nespecifikovana Porucha autistického spektra

Pervazivni vyvojova porucha | Pervazivni vyvojova porucha

NS F84.9 dale nespecifikovana

zdroj: autorka (na zaklad¢ klasifikaci MKN-10, DSM-IV a DSM-V)
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Détsky autismus (F84.0) je jadrem poruch autistického spektra. Této problematice se
vénoval Leo Kanner ve své praci Autistické poruchy afektivniho kontaktu (1943), v niz bylo
popsano jedendct ptipadt (Hrdlicka & Komarek, 2014). Stupeni zavaznosti u této poruchy je
ruzny — od mirné az po tézkou formu — a problémy se musi projevit v kazdé ¢asti triady (tu
pfedstavuje socidlni interakce, komunikace, ptedstavivost). Détsky autismus je
diagnostikovan bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost ptfidruzené poruchy a lze ho

diagnostikovat v jakémkoli véku (Thorova, 2016).

Atypicky autismus (F84.1) je diagnozou, jez se uziva v piipadé, kdy nejsou zcela
naplnéna diagnostickd kritéria triady, nebo je nastup po tietim roce zivota (Hrdlicka &
Komarek, 2014). Nicméné u jedince se vyskytuje fada specifickych symptoma z oblasti
socialni, behaviordlni a emocionalni, které se ztotoznuji s potizemi, s nimiz se potykaji osoby
s poruchou autistického spektra. Je mozné fici, ze pojem atypicky autismus je zastieSujicim
pojmem pro 0soby s poruchami autistického spektra, k nimz by mohl byt uzit pojem
autistické rysy (Cadilova, Jin & Thorova, 2007).

Rettiv syndrom (F84.2) je velmi zdvazna vyvojova porucha. Z dostupnych zdroji
informaci (Cadilové, Jin & Thorova, 2007; Hrdlicka & Komarek, 2014; Thorova, 2016) lze
dovodit, ze se tyka pouze divek, jelikoZ je vazan na chromozom X. Pokud se u chlapci
objevi, je onemocnéni natolik zdvazné, Ze umiraji v priib&hu téhotenstvi matky, béhem ¢i po
porodu. Ackoliv jsou dohledatelné ptipady 1 chlapci s Rettovym syndromem. V souasné
dobé je dostupna studie MeCP2_e2 partially compensates for lack of MeCP2_el: A male case

of Rett syndrome, ktera se zabyva ptipady Rettova syndromu u muzu.

Jina détska dezintegra¢ni porucha (F84.3) byla poprvé popsdna Theodorem
Hellerem. Jedna se o poruchu, kdy alespon prvni dva roky probiha u jedince vyvoj normalng,
ovSem poté dochazi k vyrazné regresi a nastupuje téZzkd mentadlni retardace. K témto
pozorovanym projevim se piidavaji dalS§i symptomy (napt. spankové potize, agresivita,
neobratna zvlastni chiize, emocni labilita a dalSi). Udava se, Ze nastup poruchy je v rozmezi
dvou az deseti let véku ditéte, nejCasteji vSak mezi tietim a ctvrtym rokem. ZhorSeni stavu
muze byt nahlé, ale také miize trvat nékolik mésicli a je néasledovano obdobim stagnace.

Ackoliv miZe nastat opétovné zlepSeni, normy jiz nemtze byt dosazeno (Thorova, 2016).
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Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
(F84.4) je nejasné definovana porucha. Tato porucha sdruzuje hyperaktivni syndrom, ktery
nereaguje na stimulancia, mentalni retardaci s 1Q pod 50 bodi, stereotypni pohyby a/nebo
sebeposkozovani. OvSem v obdobi adolescence se objevuje tendence, kdy je hyperaktivita
nahrazena hypoaktivitou. Socialni naruseni jako u jinych poruch autistického spektra se

nevyskytuje (Hrdlicka & Komarek, 2014).

Aspergeriv syndrom (F84.5) je pojem, ktery do praxe prosadila Lorna Wing roku
1981 a jednd se o nejdiskutovanéjsi jednotku v kategorii poruch autistického spektra
(Hrdlicka & Komarek, 2014). Na Aspergeriv syndrom je vétSinou nahlizeno jako na mirngjsi
formu poruch autistického spektra. Etiologie je stile neznamé (jako u vSech poruch
autistického spektra), formalni diagnosticka kritéria uvadi deficity v socialni komunikaci, i
vyskyt obsedantniho chovani, coZz se shoduje s kritérii pro poruchy autistického spektra
(Howlin, 2005). Aspergeruv syndrom je povazovan za samostatnou jednotku, ovSem podle
DSM-V tato diagno6za zanikla. Jedinci s Aspergerovym syndromem jsou stejné jedine¢ni jako
jedinci s jakoukoli jinou poruchou autistického spektra, neni mozné najit dva stejné jedince

(Thorova, 2016). Autofi Valenta & Muller (2013) uvadéji, ze se Aspergeriv syndrom

vyskytuje ¢astéji u muza.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) je kategorii v Evropé nepfili§ uzivanou.

Kritéria pro diagnostiku nejsou piesné definovana (Thorova, 2016).

Pervazivni vyvojova porucha NS (F84.9) je diagn6zou, ktera by méla byt pfechodna,
a je nutné, aby byly déti nadale sledovany pro pozd¢jsi specifikaci diagnozy. Lze ji vyuzit

u déti raného a predSkolniho véku (Thorova, 2016).

V souvislosti s poruchami autistického spektra a jejich jednotlivymi diagnézami se
vyskytuje jesté pojem autistické rysy. JelikoZ chybi jeho jednotnd definice, neni jasné, zda se
jedné o synonymum pro symptomy poruch autistického spektra, nebo o oznaceni projevt déti,
jejichz chovani svou intenzitou a frekvenci neodpovidd danym diagnostickym kritériim

(Thorova, 2016).

Wing vymezila kategorie osob s poruchami autistického spektra na zakladé socialni
interakce. Jedna se o typ osamély, pasivni, aktivni-zvlastni a formalni. V soucasné dob¢ je
toto rozliSeni bézné uzivano a Thorova (2016) povazuje za vhodné, aby byl typ socidlniho

chovani uvadén v diagnostickém zaveéru. OvSem je dulezité si uvédomit, Ze se nejedna o staly
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projev, a ze se miize s vékem jedince ménit. Thorova (2016) na zaklad¢ zkuSenosti z praxe

Vv publikaci uvadi jesté paty typ, jedna se o typ smiSeny-zvlastni.

Bazalova (2012) uvadi moznosti klasifikovani poruch autistického spektra. Jednou
z moznosti je klasifikace podle adaptability. V Ceské republice jsou rozliSovany tii typy —
vysokd mira adaptability, stfedni mira adaptability a nizka mira adaptability. V zahranic¢i se

tato klasifikace mize lisit podle zemé¢ a pracoviste.

Vhodné je uvést rovndz ¢lenéni poruch podle funkénosti osob s PAS. V Ceské
republice jsou vymezeny tfi typy autismu — nizkofunkéni, sttednéfunkéni a vysocefunkéni.
V zahrani¢i jsou uzivany kategorie dvé — nizkofunk¢ni a vysocefunkéni autismus, ackoli
Bazalova (2012) uvadi jako vyjimku S. Baron-Cohena, ktery uvadi tfi typy ¢lenéni na zakladé
funkénosti. Ceskym pojméim nizkofunkéni a stfedndfunkéni autismus odpovida anglicky
pojem low functioning autism (mezinarodni zkratka LFA), vysocefunkénimu autismu

odpovida pojem high functioning autism (mezinarodni zkratka HFA).

Déleni podle funk¢nosti a adaptability spolu souvisi, t€Z je mozné je chapat jako jednu
kategorii. ,, Funkcnost miizeme vymezit jako schopnost fungovini daného jedince ve
spolecnosti, které zavisi na mnoha faktorech ... a adaptabilitu jako schopnost prizpiisobenti se,
tedy regulovani a zménu chovani. “ (Bazalova, 2012, s. 40) Z toho vyplyva, Ze autorka vnima

tyto pojmy odliSné na rozdil od Thorové (2016), ktera tyto pojmy vnima jako synonyma.

Je dilezité uvést, Ze od pojml nizkofunkéni a vysocefunkéni autismus se v soucasné
dobé¢ upousti. DSM-V rozlisuje tfi stupné podpory — je to podpora mirnd, podstatna a velmi

vyrazna (Thorova, 2016).

Prvni stupen — ,vyzadujici podporu” (mirnda podpora) — je -charakteristicky
nepiizpusobivosti chovéani, coZ vyrazné narusuje funkénost v jedné ¢i vice oblastech. Jedinec
obtizné¢ méni aktivity a problémy s planovanim brani samostatnosti. Miize se zdat, ze ma
mensi zdjem o navazovani vztahll. Bez fungujici podpory jsou zietelné deficity v socidlni

komunikaci. (DSM-5tm, 2013)

Druhy stupenn — ,vyZadujici znaénou podporu“ (podstatna podpora) — je
charakteristicky nepfizplisobivosti chovani, obtiznym pfivykdnim si zménam. Repetitivni
chovani se vyskytuje ¢asto, vS§imne si jej i ndhodny pozorovatel. Pokud je nutnd zména
pozornosti nebo ¢innosti, proziva jedinec nepohodu. I ptfes poskytovanou podporu je patrny

vyrazny deficit ve verbalnich 1 neverbalnich socidlnich komunika¢nich dovednostech. Jedinec
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omezen¢ navazuje socialni vztahy, reakce na navazani komunikace od jinych osob jsou malé

¢1 abnormalni. (DSM-5tm, 2013)

Treti stupenn — ,,vyzadujici velmi zna¢nou podporu“ (velmi vyraznd podpora) —
je charakteristicky neménnosti chovani, vyraznymi potizemi piizptisobeni se zmén¢. Jedinec
proziva znacnou nepohodu, ma-li zaméfit pozornost jinam, ¢i zmeénit ¢innost. Projevuji se
zavazné deficity ve verbalnich a neverbalnich socidlnich komunikaénich dovednostech.
Jedinec omezen¢ navazuje socialni vztahy, reakce na pokusy navazani komunikace od jinych

osob jsou minimalni. (DSM-5tm, 2013)

Déleni na zaklad¢ funk¢nosti neni oficidln€ v klasifikacich uvadéno. Typy jsou
vymezeny hodnotou inteligencniho kvocientu (dale jen ,,IQ“), mirou potiebné podpory

a opozdénym vyvoje teci. (Bazalova, 2012)
Vysocefunkéni autismus

Tento pojem poprvé pouzili DeMeyr et al. roku 1981 pro skupinu osob s poruchami
autistického spektra s normalni ¢i nadprumérnou inteligenci. (Bazalova, 2012) Toto potvrzuje
Hrdlicka & Komarek (2014), ktefi uvadéji clenéni podle funk¢énosti u détského autismu. Dle
nich tento pojem zahrnuje osoby s poruchami autistického spektra, bez mentalni retardace,

s existenci komunikativni feci.

,,S. Baron-Cohen (2006) uvadi, Ze vysoce funkcni autismus se vymezuje od 10 85 a
vySe, M. Hrdlicka (in Hrdlicka, M., Komdarek, V. (eds) 2004, s. 15) uvadi 1Q vyssi nez 70 ... "
(Bazalova, 2012, s. 41) Ackoli se tedy autofi shoduji, Ze vysocefunkéni autismus je porucha
autistického spektra bez mentalni retardace, hodnota IQ, na zaklad¢ které je definovan

vysocefunkéni autismus, se 1isi.

Vosmik a Bélohlavkova (2010) uvadéji, ze vysocefunkéni autismus je uZzivan pro

0soby s détskym autismem a osoby s Aspergerovym syndromem.

Bazalova (2012) uvadi, ze existuje rozséhla diskuse na téma Aspergeriv syndrom a
vysocefunk¢éni autismus. Odbornici se neshoduji, zda se jedna o dvé nozologické jednotky, ¢i

jednu.
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Stirednéfunkéni autismus

V Ceské republice tento typ zahrnuje osoby s poruchami autistického spektra s lehkou
nebo stfedni mentalni retardaci. Baron-Cohen (2006, online) vSak uvadi rozmezi 1Q u této

skupiny 55-84 bodu.

Hrdlicka a Komarek (2014) uvad¢ji u tohoto typu lehkou nebo stfedni mentalni

retardaci, s vice patrnym naru$enim komunikativni fe€i a stereotypii.

Ve Slovniku cizich slov (online) je stiednéfunkcéni autismus definovan jako ,,zdvady
a poruchy psychosocidlniho vyvoje a socialni komunikace u jedincu s lehkou az stredni
mentdlni retardaci, impulzivita, dereistické mysleni, ritualizované, stereotypni a repetitivni
chovani, veétsi zdjem o veci nez o lidi, nesndsi zmény v prostiedi, specificky zpiisob
vyjadrovani.“ Z ¢ehoz vyplyva, Ze osoby se stfednéfunkcni poruchou autistického spektra

pottebuji vyssi miru podpory a jejich zdravotni postiZeni je patrné i ndhodnému pozorovateli.

., Stredné funkcni Aspergeriv syndrom je pak definovdn jako stav, kdy se objevuji
stejné obtize jako u nizko funkcniho AS, ale ne v takové frekvenci a pronikavosti. V urcitych
oblastech Zivota je zapotrebi vyssi mira asistence.” Thorova in Bazalova (2012, s. 42)
Z tohoto vyplyva, Ze osoby se stfednéfunkénim Aspergerovym syndromem potiebuji vyssi

miru podpory a obtize mohou byt do jisté miry srovnatelné s nizkofunkénim AS.
Nizkofunkéni autismus

Nizkofunkéni autismus zahrnuje osoby s poruchami autistického spektra s téZkou nebo
hlubokou mentélni retardaci, komunikativni fe¢ neni rozvinuta, pfevladaji stereotypni a

repetitivni priznaky. (Hrdlicka & Komarek, 2014)

Hodnoty 1Q podle Baron-Cohena se odlisuji od hodnot IQ tézké a hluboké mentalni
retardace. Baron-Cohen (2006, online) uvadi IQ od 54 bodt nize (IQ pro téZkou mentalni

retardaci je v rozmezi 3420 bodi, pro hlubokou mentalni retardaci to je 19 bodu a méng).

Ve Slovniku cizich slov (online) je nizkofunkéni autismus definovan jako poruchy
autistického spektra sniz§i urovni vyvoje mentdlnich funkci. Osobu s nizkofunkénim
autismem popisuje jako osobu nenavazujici socidlni kontakt s minimalni socialni komunikaci
1 neverbalni, nemluvi. Z uvedeného vyplyva, ze osoba s nizkofunkénim autismem potiebuje

velmi vyraznou podporu v oblasti socidlni komunikace.
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Mezi projevy chovéani nizkofunkéniho Aspergerova syndromu tadi Thorova (2016)
obtiznou vychovnou usmérnitelnost, nepfiméfenou emocni reaktivitu, negativismus,
nutkavost dodrzovani ritualli, nutkavé navazovani kontaktu, odstup, emocni chlad, poruchy

pozornosti, hyperaktivitu aj.

3.1.1 Organizace vénujici se osobam s PAS

Ackoli zde bude zminéno pouze n¢kolik organizaci, které se zaméiuji na osoby
s poruchami autistického spektra ¢i na osoby s mentalnim postizenim, do jejichz cilové
skupiny se fadi i osoby s poruchami autistického spektra, je v Ceské republice mnoho
organizaci. Lze je najit témé&f v kazdém kraji, bohuzel, v Usteckém kraji zadna takova

organizace stale neni.

Quip, z. 4. je organizaci vénujici se spolupraci s lidmi se zdravotnim postizenim.
Zamétuje se na osveétu a snazi se vétSinové spoleCnosti nabidnout nahled na Zzivot lidi
s mentalnim postizenim. Na internetovych strankach je uvedeno, Ze jejich uGsilim je, aby
socialni a pravni systém plnil svlij ucel, ¢imZ je socialni zaclenéni, nevytvareni zavislosti na
socialnich sluzbéach, nebo davkach, a také aby lidem poskytoval prostor zit tak, jak si pieji.
Quip, z. 0. je znam také diky individudlnimu pldnovani — planovani zaméfeného na clovéka.
Tento koncept byl definovan v devadesatych letech dvacéatého stoleti a mezi klicové principy
se fadi hledani silnych stranek, nadani a dovednosti osoby s postizenim, coz by mélo vést ke
zkvalitnéni jeho Zivota. Kromé planovani zaméfeného na cloveéka se zabyva problematikou
deinstitucionalizace, svépravnosti a rozhodovani, volebnim pravem, psychiatrickou medikaci

Vv Gstavech a dalSimi. (kvalitavpraxi.cz, online)

Dalsi dilezitou organizaci v Ceské republice, kterd se zabyva problematikou osob
S mentalnim postizenim, je Spole¢nost pro podporu lidi s mentilnim postiZenim, z. s.
(SPMP). Tato organizace se zaméfuje na déni ve spolecnosti, vyjadiuje se ke zménam a
rozhodnutim tykajicich se osob s mentdlnim postizenim a jejich blizkych, upozoriiuje na
problémy, jimz lidé s mentalnim postizenim a jejich blizci €eli, poméhaji lidem s mentalnim
postizenim a jejich blizkym zit tak, jak si pieji, jak se jim libi, vzd€lavaji nejen socialni
pracovniky a vénuji se i dal§im Cinnostem. SPMP se vyjadiuje také k problematice voleb a

omezeni svépravnosti osob s mentalnim postizenim. (spmpcr.cz, online)

Nejveétsi a ziejme také nejzndméjsi organizaci v Ceské republice, kterd se zaméfuje na

podporu 0sob s poruchami autistického spektra, je NAUTIS, z. 4. (Narodni ustav pro
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autismus). NAUTIS poskytuje sluzby celozivotni podpory osobam s poruchami autistického
spektra, jejim rodindm, ale také lidem z jejich blizkého okoli (napf. ucitelim). Mezi jejich
sluzby se tadi napt. diagnostika a poradenstvi, v€asna intervence do 7 let v€éku ditéte (rana
péce, pujcovna pomucek, individudlni i skupinovou praci s détmi, program aplikované
behavioralni analyzy a dalsi), terapie déti a dospélych, specialnépedagogické centrum (SPC),
odleh¢ovaci sluzby, osobni asistence, domov se zvlastnim rezimem aj. NAUTIS, z. 0. je
¢lenem nékolika mezirezortnich odbornych skupin, ve kterych se snazi prosazovat systémové
feseni v oblasti pé¢e o osoby s PAS v Ceské republice, a také upozoriiuje na potiebu veétsi
miry pozornosti této problematice. V neposledni fad¢ je NAUTIS ¢lenem Autism-Europe, coz
je mezinarodni organizace sdruzujici organizace ¢lenskych zemi Evropské unie, jez se aktivné

zasazuji o prava lidi s poruchami autistického spektra. (nautis.cz, online)

Organizaci, ktera je znama nejen v Olomouckém kraji, je JAN, z. s. (Jdeme autistim
naproti). Mezi sluzby poskytované touto organizaci se fadi rana pécée, socialni rehabilitace,
nacvik socidlnich dovednosti, pfiméstsky tdbor v obdobi letnich prazdnin a v soucasné dob¢ 1

projekt Radost z pohybu. (jan-olomouc.cz, online)

MIKASA, z. s. je ostravskou organizaci zaméfujici se na osoby s poruchami
autistick€ho spektra, se stfedni a t€Zkou mentalni retardaci, s kombinovanym postiZenim a na
osoby s atypickym chovanim. Potada vzdélavaci kurzy nejen pro odborniky a organizace, ale
také pro laickou vetejnost, pro rodiny a blizké okoli osob se zdravotnim postizenim. Mezi
jejich dalsi aktivity se fadi privodcovstvi rodin s détmi s poruchami autistického spektra,
socialni rehabilitace, denni stacionaf a rodicovské skupiny. Zajimavosti je, Ze MIKASA, z. s.

je zapojena do projektu Homesharing. (mikasazs.cz, online)

Za sklem, o. s. je zlinska organizace s poboc¢kami v Olomouci a v Praze. V soucasné
dobé ma registrovany tfi socidlni sluzby — odborné socidlni poradenstvi pro rodiny s détmi
s poruchami autistického spektra a dospé€lé osoby s poruchami autistického spektra, socialné-
aktivizacni sluzby a socialni rehabilitaci. Ve Zliné potéadaji také vzdélavaci kurzy, ve vSech

méstech se zabyvaji osvétou. (zasklem.com, online)

vr oW

Nadéje pro déti upliiku, z. s. je spolek sdruzujici rodi¢e a dalsi ¢leny rodin déti
s poruchami autistického spektra. Jejich p¥anim je, aby v Ceské republice byly dostupné
socialni sluzby, které budou témto rodindm pomahat — dostupnost socialnich sluzeb vnimayji
jako velky problém. Na jejich internetovych strankach je dostupny film Déti upliku, a také

piibé¢hy rodin, které zprosttedkovavaji narocnost péce. S napadem natocit film ptisli manzelé
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Tiestidkovi, ktefi také stoji za projektem Homesharing v Ceské republice — pani Tiesiidkova

je vedouci projektu. (detiuplnku.cz, online)
3.2 RODINA V ROLI PECOVATELE

3.2.1 Rodina

Hartl & Hartlova (2010) definuji rodinu jako spoleCenskou skupinu, kterou poji
manzelstvi nebo pokrevni vztahy, odpovédnost a vzajemna pomoc. Hartl & Hartlova (2009)
definuji rodinu nuklearni a rodinu SirSi. Nukledrni rodina, neboli jaderna, je rodina tvoiena
manzeli/rodici a ditétem/détmi, $irsi rodinu pak dotvaii Sirsi ptibuzenstvo, tzn. strycové a tety,
bratranci a sestienice a prarodi¢e. Sirsi rodina je tvofena nejen pokrevnimi vztahy, ale také

tradicemi rodiny, postoji apod.

Michalik (2013) se odkazuje na Mat&jcka (1994) a uvadi jeho pojeti rodiny, které je
zajimavé v tom, ze na rodinu nahlizi ze strany ditéte. Dité za své rodice pfijimé ty osoby,
které se k nému chovaji matefsky a otcovsky — dité nepovazuje za podstatné, zda tyto osoby

maji dokument z porodnice jako potvrzeni, ¢i nikoli.

Kurucova (2016) se odkazuje na Sopdciho (2009) a jeho vymezeni rodiny, jakozZto
nejvystizn€jsi definici. Rodinu vymezuje jako socialni skupinu tvofenou dvéma nebo vice
osobami, které spolecné ziji v jedné domécnosti a poji je manzelsky, pokrevni ¢i adoptivni

svazek.

Rodina tvofi dilezitou soucast spoleénosti a ma nenahraditelny vyznam v oblasti

vyvoje a vychovy ditéte.

Rodina ma pét zakladnich funkci. Jedna se o funkci biologickou, ekonomickou,

vychovnou, emociondlni a ochrannou.

vvvvvv

uvadi, ze biologickoreprodukéni funkce ma vyznam nejen pro spole¢nost jako celek, ale
také pro jedince, jez rodinu tvoii. Ac¢koli je podstata této funkce rodiny jasna, trend soucasné
doby je jiny — je upfednostiiovan kariérni rist, vlastni seberealizace. Nékteré rodiny tedy
mohou dité vnimat jako jakousi prekazku, jiné jako prepych. Zeny se také stivaji matkami
V pozd¢jsSim véku, coz s sebou miize, ale nemusi, nést rizné komplikace. V Cing byla

napiiklad uplatiovéana politika jednoho ditéte.
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Ekonomicka funkce rodiny spocivé v jejim zajisténi. Rodina je vnimana jako jeden
ze zakladnich prvki rozvoje ekonomického systému dané spolecnosti. Nejenze jsou jednotlivi
Clenové rodiny soucasti systému v ramci svého povolani, ale také jsou 1 vyznamnymi
spotiebiteli. (Kraus, 2008) Klevetova & Dlabalova (2008) k funkcim rodiny pfidavaji funkci

spotiebitelskou, jakozto samostatnou funkci rodiny.

vvvvvv

Poskytuje ditéti zdkladni orientaci ve svété a dava jim vSe potiebné pro zatfazeni do

spolecnosti. (Vyrost & Slaménik, 1998)

Vyrost & Slaménik (1998) zdirazituji emocionalni funkci jakozto funkci jedine¢nou
a nezastupitelnou. Ur€uje vyznam rodiny, a je potiebnym mezi¢lankem mezi jedincem a

spole¢nosti jako celkem.

Ochranna funkce spocivd vochrané zdravi ditéte, ale také v ochrané¢ pted
socialnépatologickymi jevy. Ochrana a citova opora je poskytovana ditéti 1 dospélym ¢lentim
rodiny, at’ uz v obdobi, kdy jsou zdravi, nebo v obdobi, kdy se nemohou ¢i nechtéji postarat.
(Kurucova, 2016) V soucasné dob¢, respektive od roku 1990, se ocekava, ze rodina bude vice
zainteresovana v plnéni této své funkce, do té doby tuto funkci ¢aste¢né piejimal stat. (Kraus,
2008)

Hovotime-li o roding, je dulezité zminit zvladani kaZdodennich nérokd a také
neobvyklych stresordl (tento pojem bude vysvétlen v nasledujici kapitole). V této souvislosti

je zapotiebi definovat jesté dva terminy — rodinnou resilienci a vulnerabilitu rodiny.

Sobotkova (2007) uvadi, ze velkou zasluhu na rozpracovani tématu rodinné resilience
ma tym americkych psychologi, jenZ je veden Hamiltonem McCubbinem. Resilienci rodiny
1ze definovat jako potencidl pro rist a rozvoj osobnosti jednotlivych ¢lenti rodiny, pro zmény
vztahl v roding, téZ 1 pii zmén¢ priorit v hodnotovém zebticku Clend rodiny. Je chapana jako
pozitivni stranka zvladani Zivotnich obtizi. Strnadovéd (2008) se odkazuje na Sobotkovou
(2004) a uvadi, Ze se rodinna resilience vztahuje k adaptaénim procesim a zvladacim
strategiim rodiny. Jednd se o dynamickou vlastnost rodiny, nikoliv o jeji stabilni

charakteristiku.

Opakem je vulnerabilita rodiny. Vulnerabilitu, tedy zranitelnost, urcuji mezilidské

vztahy v rodiné a organizacni struktura rodiny. Vulnerabilitu rodiny lze vymezit jako
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nachylnost ke zhorSeni fungovani rodiny jako celku, a to v disledku nedostacujicich sil a

zdroji vyuzitelnych k feSeni problému. (Sobotkova, 2007)

Kurucova (2016) uvadi nejcastéjsi charakter rizikovych okolnosti, ¢imz je zdravotni,

ekonomické, socidlni ¢i psychosocialni ohrozeni, a to mize vést az k dysfunkci rodiny.

3.2.2 Pecovatel

Pro ucely této prace budeme vychazet z faktu, ze roli peCovatele, pecCujici osoby,
piebira Clen rodiny. Je obvyklé, ze tuto roli pfejima zpravidla jeden Clen rodiny, kterému se
dostava podpory od dalsich ¢lenti rodiny a ptatel. Podporou mu mohou byt i odbornici z dané
problematiky, v tomto pfipadé odbornici vénujici se problematice poruch autistického spektra.
V soucasné dobé neni neobvyklé najit podporu i na socidlnich sitich, kde vznikaji rGzné
skupiny, ve kterych mohou pecujici osoby sdilet své poznatky, zazddat o pomoc, s nékym se

spojit apod.

Téma pecujicich osob je velmi siln¢ spjato se zenami a jejich rolemi, které zastavaji.
Zeny jsou od pradavna povazovany a stavény do roli peovatelek, hospodynék. Tento model
je relativné staly a predavany dale dal$im generacim, ackoli trendem soucasné doby je ve
spole¢nosti vyrovnavani roli Zen a roli muzi. Zeny dosahuji stejného vzdélani jako muzi,
mohou si zvolit své povolani, chtéji v kariéte postupovat dale, coz ovliviluje zménu role
muze, role otce a spolecnosti. Tento fakt, feminizaci péce, potvrzuje napt. Michalik (2013),
ktery uvadi, ze ackoliv se vzdy hovoii o pecujicich, o pecujicich osobach, mini se jimi
predeviim Zeny. Zeny tuto roli prebiraji dobrovoln&, oviem také mohou byt K pfevzeti role
pecujici osoby spoleCenskymi podminkami nuceny. Tedy, hovofi-li se o pecujicich rodinach,

hovoii se spiSe o Zenach, jejichz prostfednictvim se poskytovani péce tyka celé rodiny.

Pecujici osoba je osoba, ktera pecuje o ¢lena rodiny, pfitele ¢i souseda bez naroku na

finan¢ni €1 jinou odménu a bez formalni smlouvy. (Matousek, 2008)

Kurucova (2016) se odkazuje na Bartlovou (2005) a hovoti o primarnim pecovateli.
Primarnim pecovatelem je clen rodiny, jenz piebira velkou ¢ast péce. Evropska charta pro
rodinné pecovatele (European Charter for Family Carers) (COFACE, online) uvadi, zZe
rodinnym pecovatelem (family carer) je neprofesionalni osoba poskytujici primarni pomoc
pii béznych dennich Cinnostech ¢astecné nebo zcela zavislé osobé a jejimu bezprostrednimu
okoli. Evropska charta pro rodinné pecovatele plni deset hodnot: prvni z nich je vySe zminéné

definovani rodinného pecovatele, nésleduje vybér rodinného pecovatele, vetejnd podpora,
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rodinnd podpora, misto rodinného pecovatele ve zdravotnickém systému, oficialni status
rodinného pecovatele, kvalita zivota, pravo na odpocinek, informovanost/Skoleni (ve smyslu
vzdélavani se) a posouzeni a monitorovani. Jednou z dalezitych informaci, které Evropska
charta pro rodinné pecovatele zmiiuje, je vybér rodinného pecovatele, o némz by si méla
rozhodnout osoba, kterd péci potfebuje, ovSem i Clenové rodiny by meéli udélat podobna

rozhodnuti, zda jsou schopni a ochotni tuto roli pfevzit.

Hovotime-li o rodin€ v roli pecovatele, je dilezité vymezit také zatéz peCovatele, kterd

je tématem nasledujici podkapitoly.
3.3 ZATEZ

Odbornici se neshoduji, zda jsou pojmy zatéz a stres synonymy. Jelikoz jsou dostupné
publikace, ve kterych se na tyto pojmy nahlizi jako na synonyma, stejné tak jsou k dispozici
publikace, ve kterych jsou pojmy vnimany odliSn¢€ — proto je zapotiebi definovat oba pojmy, a

také pojmy souvisejici.

., Bratska (2006, s. 305) definuje zdtéZ jako nadrazeny pojem pro rizné psychické
stavy, s projevy zdatezovych faktorii v oblasti somatickych a psychickych funkci a ve zméndch

struktury i dynamiky cinnosti, které vyvoldvaji zatéezové situace. “ (Kurucova, 2016, s. 20)

,, Ve shodé s O. Miksikem (2003) je mozné chdpat psychickou zatéz jako stav, pri némz
clovék proziva vyrazné psychické napéti, stav, kdy se provéruje jeho schopnost integrované
Jjednat, obstat viici emociogennim vliviim a schopnost ucinné se vyrovnat s novymi situacnimi

kontexty. “ (Urbanovska, 2012)

Zatéz lze chapat jako stav, béhem n¢hoz jedinec proziva urcité napéti, které se mize
projevit v oblasti psychickych i somatickych funkei, a zalezi pouze na jeho schopnost, jak tuto

situaci zvladne.

Zatéz je vnimana jako faktor, jenZ piisobi na organismus a klade na n¢j pozadavky, tim
padem je naruSena jeho rovnovéha, coz vyvold ¢innost zaméfenou na jeji obnoveni. (Strmen

& Raiskup, in Kurucova, 2016)

Hartl & Hartlova (2015) rozlisuji zatez psychickou, jejimz synonymem je stres, a zdtez
psychosocialni. Psychosocidlni zatéz definuji jako zatéz plynouci z obtiznych socidlnich

vztahll nebo situaci. Ukazateli tohoto stavu mohou byt stupnujici se pocit nejistoty, ztrata
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pocitu dobrého zdravi, rostouci pocit ohrozeni (vnitiniho ¢i vnéjsiho), pocity nedostacivosti
Vv socidlnich rolich, ztrata schopnosti pfizpisobit se novym situacim, pocit ohrozeni zivota.

Psychickou (zat€z neboli stres) vymezuji osmi zptsoby.

Psychicka zatéz se ¢asto poji s vysokym pracovnim tempem, nadro¢nosti pracovni doby

a praci na smeény, nebo také s praci pod ¢asovym tlakem. (Zacharova, 2017)

Paulik (2009) vymezuje psychickou zatéz jako naroky smétujici obzvlast’ k psychické
¢innosti jedince, kterou d€li na senzorickou nebo emociondlni. Pelcak (2015) rozliSuje
psychickou zatéz béznou, optimalni, hranicni a extrémni. Béznou zatézi se rozumi Zzivot
Clovéka ve zcela béznych, osvojenych kontextech zivota. Optimalni zaté¢z stimuluje a
podminuje psychicky rozvoj osobnosti, hrani¢ni psychickd zatéZz reprezentuje pozadavky,
S nimiz se clovek vyrovnava s vypétim psychickych sil. Zacharova (2017) popisuje extrémni

psychickou zatéz jako situaci, které jedinec podléha, jelikoz ji neni schopen zvladnout.

Zatéz je vymezena jako situace, v niz se jedinec nachazi a je vystaven pozadavkim,
které jsou zvladnutelné a k jejich zvladnuti ma dostate¢né zdroje. (Kliment, 2014) Kebza in

Kliment (2014) uvadi, Ze je zatéz nezbytna pro dalsi rozvoj jedince.

Scott in Musil (2010) vymezuje psychologicky stres jako situaci, v niz je moznost

adaptace obtiZna ¢i neproveditelnd, ackoli motivace je silna.

., Stres je definovan jako charakteristicka fyziologicka odpovéd na poSkozeni nebo
ohrozeni organismu.“ (Seley in Hartl & Hartlova, 2015, s. 568) Mohapl (1990) uvadi, ze
v Selyeho ptivodnim pojeti nebyl stres vniman jako zatéz, ktera dolehla na organismus, nybrz

jako zpusob reakce organismu.

Végnerova (2014) uvadi, ze je stres komplexni psychofyziologickou reakci, jez se na
psychické Grovni jevi dojmem ohroZeni télesné a dusSevni pohody, nebo dojmem nadmérné
zatéze. Stres neni nutno vnimat pouze negativné. V pfiméfené mife muze stres clovéka
aktivizovat. RozliSuje se distres, jenZ se poji s pocitem ohrozeni, a eustres, ktery je spjat

v

s aktivizaci ¢lovéka, jelikoZ véri, Ze situaci je mozné zvladnout.

Obecné je stres vniman jako psychofyzicky stav ¢loveka, kterého néco ohrozuje nebo
ohroZeni ocekava, ovSem neciti se byt dostatecné kompetentni, aby danému ohrozeni celil.
V souvislosti se stresem je dilezit¢é vymezit i pojem Stresor. Stresorem jsou rozumeny

podnéty rusivé ¢i skodlivé, které zpisobi rozvoj stresové reakce. Nékteré stresory ovliviiuji
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vSechny lidi, nekteré plsobi pouze na urcité osoby. Stresory mizeme rozclenit do nékolika
kategorii. Jedna se o stresory materialni ¢i biologickeé, socialni, fyzikalni, emocionalni, akutni,
chronické, vykonové, interpersondlni, pracovni, a také je mozné stresory clenit podle

intenzity. (Urbanovska, 2012)

Urbanovska (2012) se pro ucely publikace priklani k interakénimu modelu stresu,
z ¢ehoz vyplyva, Ze pojmem stres se oznacuje extrémni zat¢z. Jedna se o extrémni zatéz, ktera

je zpiisobena nerovnovahou mezi pozadavky prostfedi a reakénimi moznostmi organismu.

Pokud uvazime néarocnost situace, kdy je rodina primarnim pecovatelem, jsou na ni
kladeny urcité naroky. Rodina se v této situaci nachazi od narozeni ditéte, zjisténi diagnézy a
ucinéni rozhodnuti, Ze se o dité budou starat doma (tedy dité nebude v pobytovém zafizeni), je

zapotiebi definovat jesté jeden pojem. Timto pojmem je krize.

V poslednich letech je krize pojmem casto uzivanym. Krize mtze byt ekologicka,
vladni, hospodaiska, v manzelstvi apod. Krize je piedevs§im zalezitost, ktera se tyka jedince.
V laickém slova smyslu mize byt pojem pouzit pro situace, pii kterych dochazi k néjaké

dramatické zméné a je doprovazena negativnimi emocemi. (Spatenkova et al., 2004)

., Krize je ndhlé negativni vyhroceni situace spojené s pocitem existence
nezvladnutelného problému.” (Vagnerova, 2014, s. 43) Krize je tedy situace spuSténa
nepiedvidatelnym faktorem, kterou jedinec miiZze vnimat jako nezvladnutelnou, nebo jen stézi

zvladnutelnou.

V této souvislosti Sobotkova (2007) uvadi pojem rodinny stres. Rodinny stres je
vniman jako nespecificky poZadavek na adaptacni chovani rodiny. Rodinny distres oznacuje
stav negativni, a disharmonie a nerovnovaha jsou vnimany jako nepfijemnost, ohrozeni.
Naopak rodinny eustres je stavem pozitivnim, vznika nerovnovaha, ale je pfijimana jako

vyzva, kterou je potieba piijmout a fesit ji.
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4 ZATEZ PECOVATELE A KVALITA ZIVOTA
PECOVATELE

Ctvrtd kapitola je rozélenéna do tii podkapitol. Prvni se vénuje zdatézi pecovatele,
popisuje pojem pecovatelska zatez clena rodiny a faze procesu reakce na zatézovou situaci,
text uvadi dale vymezeni pojmii syndrom vyhoreni a syndrom pomocnika. Druhd z podkapitol
Jje venovdna kvalité Zivota pecovatele a vymezuje pojem kvalita Zivota. Treti podkapitola se

venuje copingu, tedy zvladacim strategiim.
4.1 ZATEZ PECOVATELE

Matousek (2008) hovoii o pefovatelské zatéZi ¢lena rodiny, kterou vymezuje jako
zatéz Clena rodiny pecujiciho o jiného ¢lena rodiny s vaznym onemocnénim ¢i zdravotnim
postizenim v domacim prosttedi. Soucasné upozorituje na miru stresu/zatéze pecujici osoby

a pocitu z poskytovani péée a vztahu k ptijemci.

Rahe in Vagnerova (2002) uvadi faze procesu reakce na zatézovou situaci. Témito
fazemi prochazi peCovatel, ktery je pod ustavi¢nou psychickou a fyzickou zatézi. Prvni z fazi
je uvédoméni si zatéze, coz znamena, ze peCovatel proziva a interpretuje urcité situace jako
stresové. Zpusob, jakym ¢lovék vnima situaci jako stresovou, zalezi na ne€kolika faktorech —
podpofe rodiny, spolec¢nosti, aktudlnim stavu, zkuSenostech a schopnostech. Druhou fazi je
aktivizace psychickych obrannych reakei, coZ miiZze byt napf. popirani, izolovani se. Tteti
fazi je aktivizace fyziologickych reakei, které jsou spustény v reakci na psychické podnéty.
Ctvrtou fazi je zvladani (coping), kterému bude pozornost vénovana v nasledujici
podkapitole. Patou fazi jsou prvni chorobné piiznaky, coz znamend uvédomeéni si vaznosti
problémti. Posledni, Sestou fazi, je diagnéza stresem podminéné poruchy (nejcastéji se

jedné o psychosomaticka onemocnéni).

V souvislosti se zatézi pecovatele, nejen profesionalnich pecovatelt, ale i rodinnych
pecovateld, je dilezité zminit syndrom vyhoteni a syndrom pomocnika. Syndrom vyhoreni
(burn-out syndrome) je v MKN-10 veden jako samostatna nosologicka jednotka pod koédem
7Z73.0 a je vymezen jako stav Zivotniho vycerpani. Matousek (2008) popisuje syndrom
vyhoteni jako stav psychického, né€kdy celkového, vycerpani, jenZ je doprovazen pocity
beznadéje, obavami, nékdy i zlosti. Hartl & Hartlova (2010) toto vymezeni dopliiuji o ztratu

z4jmu o praci, nastup kazdodenniho stereotypu a rutiny, snahu piezit a nemit zadné problémy.
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Prevenci syndromu vyhoteni je psychohygiena, dobré rodinné zazemi, relaxace, supervize.
Jankovsky (2003) zmifnuje, ze n¢kteii autoti rozliSuji mezi syndromem vyhoteni a syndromem
vycerpani. Jako pfi¢inu vycerpani uvadi dlouhodobou, respektive vleklou zatéz psychickou,
fyzickou ¢i emocionalni — nevylucuje ovSem, Ze by mohlo dojit k vycerpani ¢lovéka pti¢inou
nahlé zmény v zivoté. Jako typicky projev vycerpani uvadi prevahu negativnich aspekt nad
pozitivnimi, pocit nedocenéni a zbyte¢nosti. Ackoli se syndrom vyhofeni projevuje také
psychickou, fyzickou nebo emocionalni zatézi, vse je v podstaté¢ disledkem chronické zatéze,
S niz se poji dlouhodobé nasazeni pro jiné lidi. Syndromem pomocnika je myslena zejména
nutkava potieba osob pomahat druhym, aniz by o takovou pomoc méli zajem. (Schmidbauer,
2000)

Pro posouzeni zatéze peCovatele je dulezité zohlednit faktory tykajici se peCovatele i
faktory tykajici se pfijemce péce. Jak je uvedeno vysSe, Evropskd charta pro rodinné
pecovatele (European Charter for Family Carers) zduraziiuje pravo, aby si piijemce péce
mohl zvolit svého rodinného pecovatele, tak i peCovatel ma pravo uvazit, zda tuto roli pfijme
¢i nikoliv. Kurucova (2016) uvadi jako zohlednitelné faktory pro roli peovatele, zivotni styl
(vliv na zaméstnani, konic¢ky, ¢as vénovany rodin¢, Cas vénovany piijemci péCe, ¢as na
odpocinek), finan¢ni prostiedky, bytové prostiedi, vybaveni pro poskytovani péce, dostupnost
sluzeb apod. Co se tyka piijemce péce, je zapotiebi zohlednit stupen zavislosti, dopomoc pfi
béznych dennich ¢innostech, dopomoc pii péci o sebe sama, kognitivni stav, a také jeho
chovani (chovani pfijemce péce). Dulezitym faktorem je i vztah mezi pecovatelem a

pfijemcem péce.

Pro posouzeni zatéze pecovatele se daji vyuZit dotazniky, které se zamétuji ptimo na
toto téma, ¢i dotazniky zamétujici se na kvalitu Zivota, kde je téma z4téze rovnéZ zohlednéno.
Kurucova (2016) uvadi jako dostupny a snadno pouzitelny nastroj v praxi Caregiver Strain
Index (CSI), jenz obsahuje tfinact polozek rozdélenych do tiech oblasti — objektivni zatéz,

subjektivni zatéZ a psychicka zatéz.
4.2 KVALITA ZIVOTA PECOVATELE

Kwvalitou Zivota se zabyva mnoho obort a autoril, proto je samoziejmé, ze vymezeni
tohoto pojmu neni jednotné. Matousek (2008) definuje kvalitu zivota jako komplexni
kritérium, které se pouziva k hodnoceni uc¢innosti socidlni péce. Hartl & Hartlova (2010)

definuji kvalitu Zivota v ramci sociologie jako pocity a zivotni uroven uréitych skupin, jako
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jsou napft. seniofi, prislu$nici minorit. Lehman et al. in Kurucova (2016) vymezili kvalitu
zivota jako subjektivni pocit celkové pohody zavisejici na funkénim stavu, zdrojich
a moznostech. ,, Bradley (2006, s. 11) vymezuje kvalitu Zivota jako obecnéjsi koncept, ktery
zahrnuje posouzeni dopadu vSech oblasti Zivota na vSeobecnou pohodu jednotlivce.
(Kurucové, 2016, s. 31) Strnadova (2008) dopliuje, Ze neexistuje zadné obecné platné
vymezeni pojmu kvalita zivota. S odvolanim na Vad’urovou (2006) a Schalocka & Felceho in
Emerson et al. (2004) Strnadova uvadi, ze v soucasné dobé panuje obecna shoda odbornikt

Vv tom, ze kvalita zivota je multidimenzionalni konstrukt, ktery ma mnoho vyznamd, a to

Vv zavislosti na kontextu, v némz se pouziva.

Z pohledu specialni pedagogiky Ize definovat kvalitu zivota osob s postizenim jako
takovou miru zapojeni do zivota spolecnosti, kdy dochazi v maximalni mozné mife
K uspokojeni materialnich, psychickych a socialnich potieb. (Kula, 2006) OvSem specialni
pedagogika se nezabyva pouze kvalitou zivota osob se zdravotnim postizenim, ale také
kvalitou Zivota rodin osob se zdravotnim postizenim, coz piinasi $irsi spektrum faktora, které

Ize zkoumat.

Strnadova (2008) uvadi, ze se do poptfedi z4jmi odbornikii dostava kvalita zivota
rodin s mentalnim postizenim, jelikoz umoznuje brat v potaz Sirsi spektrum faktort, které tyto
rodiny ovliviluji, a také se v této skupiné vyskytuje vyssi riziko vzniku zatéze, ¢i mimofadné
niz§i subjektivné vnimana kvalita Zivota. Schalock in Strnadova (2008) ve své analyze
dostupnych nastrojt, které jsou ureny k hodnoceni kvality Zivota, rozliSuje 125 zakladnich
domén, ovSem osm z nich povazuje za stézejni. Jedna se o emocionalni duSevni spokojenost,
mezilidské vztahy, materidlni spokojenost, osobni rozvoj, fyzickou spokojenost, sebeurcent,
socialni inkluzi a prava. Domény kvality Zivota rodin osob se zdravotnim postizenim se 1iSi
podle pristupu vyzkumniki. Jako zédsadni domény se jevi vztahy v rodiné€, spokojenost ¢lenti
rodiny (emocionalni, fyzickd a materidlni) a dostupnost sluzeb pro osoby se

zdravotnim postiZzenim a jejich rodindm.

Strnadova (2008) jako Casto uzivany dotaznik zjistovani kvality Zivota uvadi The
Beach Center Family Quality of Life Scale, jenz se zaméfuje na rodinné interakce,
rodicovstvi, oblasti fyzické/materidlni a emocionalni spokojenosti a podpory zamétujici se na
specialni potieby. Dalsim nastrojem, ktery uvadi, je The Family Quality of Life Survey. Ten se

zam¢efuje na kvantitativné meéfitelna data v oblastech prilezitosti ke zlepSeni, iniciativy
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jednotlivych ¢lentt rodiny jednat v souladu s dostupnymi pfilezitostmi, dosazeni a

spokojenosti.

V souvislosti se zatézi pecovatele a kvalitou zivota peCovatele (kvalitou Zivota rodin
osob se zdravotnim postizenim) je zapotifebi zminit také zvladaci strategie, coping. Kurucova
(2016) uvadi, ze cilem poskytovani péCe v souvislosti se zatézovou situaci by mélo byt
obnoveni vnitini rovnovahy clovéka a prostiedi, ulehceni adaptace a vyuzivani U¢innych

copingovych strategii.
4.3 COPING

Copingem jsou oznaCovany aktivity slouzici ke zvladani zaté¢zovych situaci, jedna se
tedy o zvladaci strategie. Urbanovska (2012) uvadi, ze copingové strategie jsou ty, jimiZ se
jedinec védomé snazi vyrovnat se stresem. Do této kategorie se tak tadi veskeré védomé
strategie bez ohledu na jejich tspé$nost ¢i vhodnost vybéru. Lazarus in Kliment (2014) timto
vymezuje aktivity, reakce ¢i odpovédi jedince, které jsou navdzany na piedchozi zhodnoceni

situace, coz ma vést ke snizeni puisobici hrozby ve vztahu k jedinci.

Kurucova (2016) dopliiuje, ze copingové strategie a strategie zvladani zatézové situace
zahrnuji to, co déla rodina, aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti. To se vztahuje k aktivnim 1
pasivnim strategiim rodiny slouzicim k udrZzeni emociondlni stability jednotlivych clent

rodiny, a také k udrzeni pohody v rodiné.

Autoti Kliment (2014), Kurucova (2016), Urbanovska (2012), Vagnerova (2014) a
dalsi se shoduji, ze lze coping rozdélit do dvou skupin — coping zamé&fujici se na feSeni
problému a coping zamérujici se na emoce. Coping zaméteny na problém je naplnén snahou o
aktivni feSeni stresové situace a jedinec je schopen dosdhnout svého cile. Coping zamétfeny na
emoce je zaméten na udrzeni subjektivni pohody, zahrnuje nejen aktivni feSeni, ale 1 obranné

mechanismy.

Viagnerova (2014) jako soucast copingu uvadi obranné reakce, jez jedinci slouZzi
k tomu, aby nepfijemna realita neptsobila tak hrozivé. Uvadi nékolik obrannych mechanismu
— jsou to popieni, vytésnéni, racionalizace, regrese, identifikace, substituce, projekce,
rezignace a izolace. Popfenim se jedinec brani zatézi tak, Ze nepfijima pro né& ohrozujici
informace. Pokud si jedinec pfestava uvédomovat riizné nepiijatelné myslenky, zazitky apod.

a jsou tim pro néj zdanlivé vyieSeny, jednd se o vytésnéni. Racionalizace je vnimana jako
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rafinovanéjsi popieni — jedinec si pfehodnoti zatézovou situaci tak, Zze dojde k uspokojivému
vysvétleni, ackoli vyklad bude nespravny. Regrese piedstavuje unik na vyvojovée nizsi troven,
vyjadiuje odmitnuti feSeni problému. Identifikace je vnimana jako pokus o zvySeni vlastni
hodnoty tim, ze se jedinec ztotozni s nékym, koho je mozné obdivovat. Nahrazeni
nedosazitelného cile jinym, jenz se jevi dosazitelnym, se nazyva substituce. Projekce je
promitani vlastnich obav a selhani, Spatnych vlastnosti do jinych lidi, a to predev§im do téch,
které¢ jedinec nema rad. Rezignace byva reakci na dlouhodobou zatéz, kdy se jedinec vzdava
toho, co povazuje za nedosazitelné. Izolace je obrannou reakci, kdy se jedinec vyhyba

jakémukoli kontaktu se svym okolim, jelikozZ mu pfipomind néco neptijemného.

Jak jiz bylo zminéno, jedna se o zvladaci strategie, které jsou naucené, ziskané
Vv pritbéhu zivota a jsou nedilnou soucésti zivota vSech lidi. Tyto strategie jsou dulezité i pro

zivot rodin, které pecuji o ¢lovéka se zdravotnim postizenim.
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CIL VYZKUMNEHO SETRENI

Zamérem vyzkumného Setfeni bylo zjistit vnimani zatéZe pecujicimi osobami.
Cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak pecujici osoby vnimaly poskytovanou podporu a

na zakladé¢ jeji analyzy navrhnout mozna doporuceni pro praxi.
Vyzkumna otazka 1:
Vnimaji pecujici osoby zatéz? Pokud ano, o jaky typ zatéze se jedna?
Vyzkumna otazka 2:

Dostavalo se pecujicim osobam podpory? Pokud ano, od koho?

5 METODOLOGICKY RAMEC VYZKUMNEHO SETRENI

Pro naplnéni vySe uvedenych cili byla autorkou zvolena kvalitativni vyzkumna
strategie s aplikaci metody ptipadové studie. Svaticek & Sed’ova et al. (2014) uvadéji, ze
dlouho dobu byl kvalitativni vyzkum vniman jako dopln€ék ke kvantitativnimu vyzkumu.
S tim se shoduje také Hendl (2016). Strauss & Corbin (1999) vymezuji kvalitativni vyzkum
jako jakykoli vyzkum, jehoz vysledky nebyly ziskdny za pomoci statistickych posloupnosti ¢i

jinych postupli kvantifikace.

Bé&znym postupem kvalitativniho vyzkumu je v Givodu stanoveni tématu vyzkumu a
ureni zakladni vyzkumné otazky. V pribéhu vyzkumu se mohou otazky dopliovat ¢i
upravovat, a to dle potfeby vyzkumu, proto je kvalitativni vyzkum povazovan za pruzny typ
vyzkumu. Kvalitativni vyzkum je dlouhodobym procesem, béhem nc¢hoz se vyzkumnik
seznamuje s prostfedim ¢i situaci participanta vyzkumu, jez je predmétem zkoumani. Pfi
samotném vyzkumu se obvykle nevyuzivaji standardizované metody vyzkumu, pokud se
pfeci jen vyuZivaji, tak velmi malo. Hlavnim instrumentem vyzkumu je vyzkumnik, ktery
analyzuje ziskané informace, ¢imz zaroven pomaha objasnit stanovené vyzkumné otazky.
Kvalitativnimu vyzkumu je tak vytykéno, Ze ptredstavuje subjektivni dojmy, tim padem je

obtizné ho replikovat. (Hendl, 2016)

Surynek, Komarkova & Kasparova (2001) uvadégji jako cil kvalitativniho vyzkumu
vytvoteni adekvatniho popisu, nebo také logické konstrukce celku socidln€ psychického a

socialniho jevu.
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Autorka vyuziva design deskriptivni viceptipadové studie. Miovsky (2006) vnima
ptipadovou studii jako zékladni a jeden znejCastéji uzivanych typi vyzkumu v ramci
kvalitativniho pfistupu. Jiz z ndzvu vyplyva, Ze ptipadova studie se zabyva ptipadem, ¢imz je
myslen objekt zajmu vyzkumnika, napt. osoba, skupina osob, organizace. Yin in Miovsky
(2006) uvadi, ze je vhodné pouzit ptipadovou studii tehdy, jsou-li kladeny otazky jak a proc, a

také je-li moznost kontroly nad zkoumanymi procesy a udalostmi mala.

Chrastina (2019) uvadi, ze deskriptivni ptfipadovad studie poskytuje detailni popis

fenoménu v jeho realném kontextu s naslednym porozuménim v podob¢ interpretace.
5.1 SBER DAT

Jako hlavni postup ziskdvani dat byl zvolen nestrukturovany rozhovor, ktery byl

doprovazen dal$imi technikami.

Rozhovor skazdym participantem trval 40 — 60 minut, a jak je uvedeno nize,
rozhovory probihaly v doméacim prostfedi participantli osobné, nebo vzdalené formou

videohovoru.

Pro ovéfeni validity byla zvolena metodologickd triangulace — jde o zkoumani
stejného jevu riznymi metodami, jejichz vysledky jsou vzajemné porovnavany. (Chrastina,
2019) Z tohoto divodu byly kromé nestrukturovaného rozhovoru pro vyzkum vyuzity i dalsi
techniky, které jsou popsany nize. Jednd se o techniku nedokoncenych vét, dotaznik MCSI,

pilife podpory a vzkaz.
5.1.1 Techniky

Uvodni technikou (zahajeni procesu sbéru dat) byla technika nedokondenych vét.
Tato metoda, ackoliv m& mnoho variant, spociva na principu dokonc¢eni uvedené¢ho zacatku
véty, pfiCemZ napsat se ma prvni mySlenka. Participantim vyzkumu byly postupné
predlozeny nedokoncené véty, které méli dokoncit vzhledem ke vztahu k péci o osobu

s poruchou autistického spektra.
Pro ucely vyzkumu byly pouzity nasledujici nedokoncené véty:

1) Zatéz byla...
2) Zatézje...
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Nasledujici technikou doprovazejici rozhovor byly polozky z dotazniku MCSI
(Modified Caregiver Strain Index). Z dotazniku byly pouzity jednotlivé polozky, pecujici
osoby mély zakrouzkovanim zvolit tvrzeni, se kterymi se shoduji a nasledn¢ vysvétlit,
Zjakého divodu se stvrzenimi ztotoziiuji. Skoére nebylo pocitano. Jak je uvedeno
V teoretickém ramci prace, dotaznik se sklada ze tfinécti polozek, které jsou roz¢lenény do tii
oblasti — objektivni, subjektivni a psychické zatéz. Tento dotaznik byl zvolen, jelikoz souvisi
S vnimanim zatéze pecovatele, subjektivnim vnimanim situace a emocionalnim zdravim
pecujici osoby, a také z divodu jednoznacCnosti jednotlivych tvrzeni (tim je snadno
pochopitelny a zpracovatelny). Tento dotaznik pouzila naptiklad ve vyzkumu zabyvajicim se
zatézi peCovatele v obdobi poskytovani péce nevylécitelné¢ nemocnému ¢lenu rodiny autorka
Serfelova (nyni Kurucova) roku 2012 v dizertaéni praci, na jejimz zakladé byla publikovana

kniha roku 2016.

Tteti technikou, kterd byla vytvofena pro sbér dat, byly pilife podpory. Cilem této
techniky bylo zjistit, zda se participantiim v obdobi, které oznacili jako zatézové, dostavalo
podpory (jakékoliv, pravidelné¢ ¢i nepravidelng), a jak ji sami vnimali. Participantim byly
predlozeny pilife, do kterych méli zapsat cokoli (osoby, organizace, ...), co jim poskytovalo
podporu. Pokud to bylo zapotiebi, byly autorkou kladeny dopliujici otazky slouzici ke
zjiSténi, v ¢em podpora spocivala, nebo jaky typ socialni sluzby (a v jaké podob€) jim

podporu poskytoval.

Dalsi technikou byla konkretizace proZivanych obtiZi. Ukolem bylo, aby peéujici
osoby pojmenovaly situace, které je ,,trapi, a nasledné je rozdé€lily do autorkou vytvotenych
skupin danost, obava, problém. Svoboda & Némcova (2015) definuji uvedené skupiny
(pojmy) nasledovné: danost je situace, kterou ¢lovék nemiize zménit, a tak je zapotiebi
sméfovat osobni silu k pfijeti této situace; problém je mozné definovat jako setkani
s neobvyklosti, kterou lze vyfeSit vice zplsoby; a obavu vymezuji jako hledani chyb

v budoucnosti.

Posledni technikou, ktera provazela rozhovor, byl vzkaz. Pecujici osoby jsem
pozadala, aby napsaly vzkaz, poselstvi, cokoliv, co by mohlo jiné povzbudit, cokoliv, co by

chtély sd¢lit osobam, které se nachazeji v podobné situaci.

Test nedokoncenych vét, dotaznik MCSI a pilife podpory jsou soucasti ptiloh (Pfiloha

2 —4), vzkazy jsou prepsany v textu diplomové prace.
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5.2 PARTICIPANTI

Chrastina (2019) uvadi, Ze proces vzorkovani, tedy vybéru participantt, by mél byt

pfedem promyslen a diskutovan v rdmci piipravy ptipadové studie.

Pro realizaci vyzkumu bylo zapotiebi stanovit kritéria, diky kterym byl vybran vhodny
vzorek participantl. Kritéria byla stanovena tak, aby soucasné byla respektovana specializace
studijniho oboru autorky. Stanovena kritéria byla tii — pecujici osoba je ¢lenem rodiny
piijemce péce, osoba s poruchou autistického spektra je starsi 18 let a porucha autistického

spektra je klasifikovana jako nizkofunkéni.

Participanti byli osloveni prostfednictvim Zadosti uvetejnéné ve facebookové skupiné
Jdeme autistim naproti, a také byla oslovena rodina, se kterou se autorka prace zna osobné.
Na zéadost zvefejnéné ve facebookové skupiné reagovalo asi deset osob, z nichz kritéria pro

vyzkum spliiovalo pét osob, a vyzkumu se nakonec zucastnily tii.

Pro zachovani anonymity participanti vyzkumu (pecujicich osob) a piijemct péce
jsou podle dohody s participanty jejich nize uvadéna jména pozménéna. Dale podle dohody
S participanty nejsou uvedeny celé piepisy rozhovorti, pouze vybrané ¢asti, které se tematicky

vazi k cilim vyzkumného Setfeni.

Vyzkumu se zlcastnily Ctyfi rodiny — tfi matky a jeden manzelsky par, pecujici o
dospélé muze s nizkofunk¢ni poruchou autistického spektra. VSechny matky pecuji o své
syny doma. Manzelsky par peCuje o synovce — péce je d€lena mezi rodinu a pobytovou
socialni sluzbu, v§echny mozné vikendy, svatky a prazdniny, pfipadné i volné dny v prib&hu

pracovniho tydne, travi se svou rodinou doma.

Tab. 2 — Piehled participanti

Participant Pohlavi Piibuzensky vztah s osobou
s PAS
Participant 1 (P1) Zena Matka — syn
Participant 2 (P2A, P2B) Zena Teta, stryc — synovec
Muz
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Participant 3 (P3) Zena Matka — syn

Participant 4 (P4) Zena Matka — syn

Matka Markéta (P1) pecuje o syna Jifiho, Jana a Vaclav (P2A, P2B) pecuji o synovce Adama,
matka Barbora (P3) pecuje o syna Michala a matka Lucie (P4) pecuje o syna Tomase.

5.3 ETICKE ASPEKTY STUDIE

Pro ucel zahajeni a vedeni kroki vyzkumného Setieni byl autorkou vytvoren
informovany souhlas, ktery byl pfedan, ¢i zaslan, participantim. Pisemny informovany
souhlas jsem ziskala od manzelského paru, slovni informovany souhlas jsem ziskala od

matek, se kterymi jsem vedla rozhovor formou videohovoru.

Participanti byli informovani, za jakym ucelem rozhovor bude probihat, a ze ho budou
prolinat dal§i techniky. Participantim jsem sdé¢lila, ze v praci budou jejich jména a jména
osob, o kterych budou hovofit, pozménéna, tedy nikde nebudou uvedena jejich skute¢na
jména, a zadné dalsi informace jako bydlisté, vék (participantd a pfijemct péce), diagndza
prijemce péce, vyuzivané socidlni sluzby apod., dle kterych by je bylo mozné s ucasti ve
vyzkumu spojit. Déle byli obeznameni s tim, Ze vysledky vyzkumu budou pouZity pouze pro

ucely této prace.
Formulat informovaného souhlasu je soucasti pfiloh diplomové prace (Ptiloha 1).

Rozhovory jsou uloZzeny na CD ve slozce chranéné heslem. Toto CD je soucasti
diplomové prace, heslo slozky ma pouze autorka prace. Dalsi informace ziskané pro ucely
diplomov¢ prace, které dopliiovaly rozhovor — test nedokoncenych vét, dotaznik MCSI, pilite
podpory, technika konkretizace prozivanych obtizi a vzkaz — budou uchovany autorkou prace

po dobu jednoho roku ode dne obhajoby prace, a poté budou skartovany.

5.4 LIMITY STUDIE

Chrastina (2019) uvadi, Ze ptipadova studie vyzaduje vyzkumnika, jenz je schopen a
ochoten pracovat s vicevyznamovosti, coz s sebou nese pfijeti faktu, Ze mize existovat vice
nez jedna pravda. Je tedy nutné, aby se vyzkumnik vyvaroval ukvapenych zavéra. Vyzkumnik
by mél reflektovat vlastniho pfesvédceni a hodnoty, a také piistup ke zkoumané problematice.

K tomuto obvykle slouzi formulovani limiti studie, které lze rozdé€lit do Ctyf kategorii —
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limity studie na strané vyzkumnika, ptipadli, zvoleného metodologického rdmce a limity na

stran¢ zkoumané, studované nebo védecké reality.

Mezi limity na strané vyzkumnika je potieba uvést malo zkuSenosti — jedna se o prvni
aplikaci metody piipadové studie. Limitem studie by také mohl byt samotny rozhovor, kterym
byla data ziskana, jelikoz autorka nema mnoho zkuSenosti s vedenim rozhovoru, vedla
rozhovor nejprve zkuSebné se tfemi laiky. I pfes autor¢inu snahu mohlo dojit k ovlivnéni

participantd.

K limitim studie na strané participanti lze fadit pocatecni nervozitu, jejich
rozpolozeni, které se v pribéhu rozhovori meénilo, opousténi tématu a opétovné vraceni se

k tématu.

Mezi limity studie je zapotfebi uvést pandemii nového typu koronaviru a s ni pojici se
pfijata opatfeni, kviili ¢emuz probihaly tfi rozhovory formou videohovoru. Z tohoto divodu
byly vSechny rozhovory realizovany v domdcim prostfedi participantii. DalSim moznym
limitem studie je skute¢nost, ze vSichni participanti peuji o0 muze s poruchami autistického

spektra, jelikoz se vyzkumu nezucastnil nikdo, kdo by pecoval o zenu.

5.5 ANALYZA DAT

Pted zacatkem analyzy dat byla provedena doslovna transkripce rozhovort, které byly
prokladany jednotlivymi technikami. Pfepsany text autorka opakované cetla, a také
poslouchala nahravky rozhovort. K analyze dat bylo vyuzito oteviené kodovani. Jedna se o
proces ,,rozlozZeni informace, dat, jejich konceptualizovani a naslednou syntézu* (Chrastina,
2019, s. 194). To znamena, Ze v textu byly nalezeny jednotky, které byly nasledné oznaceny

kody. Kody byly vepisovany do prepsaného textu.

Nasledné¢ byla pro prevypravéni piibéhu pouzita technika vylozeni karet.
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6 VYSLEDKY VYZKUMU

6.1 MARKETA A SYN JIRI

Pro Markétu predstavovala zatézovou situaci navstéva doktora, jelikoz je jeji syn Jifi
velmi silny, a tak s sebou potiebuje vice osob jako doprovod, aby ho u doktora n¢kdo drzel, a
také ma z doktort strach. Markéta se domniva, Ze tento strach je zplsoben i bilymi plasti
doktora. Jifi také v noci nici tricka, a to tak moc, Ze je neni mozné zasit. Kvuli strachu Jifiho
z doktori se Markéta obava soucasné koronavirové pandemie, s ¢imz se poji i strach o

babicku, kterou Jifi pravidelné navstévuje.

‘

,, Vsechno musi jit po dobrém, jakmile ho do néceho tlacim, jakmile spécham, je to Spatné.’

1o, Ze kazdy den, cely den, pecuji o syna, je normalni. Divné by spis bylo, kdyby to tak

I3

nebylo.

V dotazniku MCSI se Markéta ztotoziiuje s nékolika body. Poskytovani péce si
pfizpusobit, jsou dodrZzovany Jirkovi ritudly, pravidelné (jednou za dva tydny) jezdi k babicce,
kterou mé velmi rad a t€8i se na ni. O vikendech, které travi Jirka u babicky, mad Markéta
moznost si trochu odpocinout, jezdi s ptitelem na vylety. ,,Jirka je velky, takze musim varit i
trochu dietné, aby nepribyval na vaze, ale zaroven tak, aby byl syty. “ Vse se fidi podle Jirky.
Manzel se s Markétou rozvedl, kdyz byl Jirka maly, tak se pfizpisobovala spiSe ona a
babicka. ,, S protéjsky (partnery) to je tezké, neumim a nechci byt sama, ale vite jak je to tézké
najit si partnera? Ted mam chlapa, ktery ma rad mé i Jirku.“ Kdyz bydlela Markétina dcera
doma, bylo to snazsi, ale ted’ ma manZela a dv€é malé déti, tak neni mozné, aby se Castéji

navstévovali.

Markéta porodila predCasné, nastaly komplikace, které se podepsaly na Jirkové
zdravotnim stavu. Bylo potieba s Jirkou cvicit Vojtovu metodu, coz Markéta poctivé
dodrzovala. ,, Vite, oni si vSichni mysli, Ze to ty déti strasné boli, a proto breci. Tak to neni. Je
potieba je dostat do urcité polohy, ve které se cvik provadi, a to je neprijemné, proto ty deéti
breci. ““ Dtive jezdila Markéta s Jirkou do lazni, to jiz neni mozné, protoze Jirka potiebuje
s sebou doprovod, a to pfedevsim né€koho, kdo mu rozumi, s kym milze komunikovat.
Markéta spatiovala také velkou podporu ve Skole, kterou Jifi navstévoval, velmi ji pomahali i

rodic¢e byvalého manzela. Podporou ji je soucasny partner, a kdyz miize, pomaha ji i dcera.
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Markéta spatiuje problém v socidlnich sluzbach, ,, pro dospélé s tezkym postizenim nic
neni, a to je velké minus tohoto statu. Odlehcovact sluzby jsou drahé, a kdyz uz by tam byli
ochotni vzit i Jirku, tak jsou stejné jen do patku. Takze kdyz jedeme s pritelem navstivit jeho
rodice, je Jirka u babicky... ale to taky nepiijde vecne.” Toto je soucasné i jeji obava do
budoucna, jak sama tika, stale se citi byt plna sil, ale nevi, jak to bude dal. ,,Kdo se o Jirku
postarad, kdyby néco...? Co bude, jestli se budu muset soucasné starat o Jirku a o maminku,
jeho babicku? ““ Markéta si nedokéaze predstavit, ze by mélo byt feSenim néjaké velké zatizenti,

obava se 1 zbytecné velké medikace, kterd by mohla Jirku utlumit.

Na zavér napsala Markéta svlij vzkaz: ,,Je to porad Vase dité, i kdyz na néj mdte vztek.
Je to Vase dite. Je diilezité si uvedomit, ze vse, co mu date, co ho naucite, to mu ziistane a to

“«

se Vam vrati.

Tab. 3 — Piehled podkategorii a koda P1

PODKATEGORIE KODY
Podpora Rodina, rodi¢e byvalého manzela, partner
Naro¢nost Klidny pfistup, Cas, pfizpisobovani se, jidlo, psychicka

zatéz, fyzickd zatéz

Obava Budoucnost, poskytovatel péce, medikace

6.2 JANA, VACLAV A SYNOVEC ADAM

Jana uvedla, ze pro ni zatéZovou situaci bylo ,,naucit se rozpoznavat spoustéci
momenty Spatné ndlady, jak omezit predzdachvatové stavy,” pro jejtho manZela Véclava
predstavovalo zat€z rozhodovéni, zda Adama nechat v doméacim prostfedi, ¢i zvolit
pobytovou socialni sluzbu. V soucasné dob¢ Janu trapi i Adamiiv fyzicky stav, kvili némuz

jsou odkazani na pobyt a realizovani aktivit doma, nebo v blizkosti domova.

V dotazniku MCSI se Jana 1 Vaclav ztotoZiuji s tim, Ze péc€e si vyZaduje ptizplisobeni
se zménénym podminkdm. Jana uvedla, ze v dotazniku jsou polozky zaméfeny spiSe na
negativni strdnku poskytovani péce, navrhovala by ho doplnit o dalsi polozky, které by byly
pozitivnéjsi. Jana: ,, ... jestli mi to néco dava, obohacuje nebo néco takového. Nebo moznost
poznat tu komunitu, tieba otdzka tykajici se setkavani. Véclav se domniva, Ze dotaznik pro

né¢ neni zcela vhodny, jelikoz je Adam v pobytovém =zafizeni. ,, VyZaduje to zménu,
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prizpiisobime se a pocitame s tim, i kdyz to je vzdy planované predem, takzZe to viastné neni
ani zasah do néejakého jiného planovani,* tekl Vaclav, ten tedy v soucasné dobé zadné
omezeni nevnimd, ovSem do budoucna vidi jako mozné omezeni Adamuv zhorSujici se
fyzicky stav a omezenou pohyblivost. Jako mozné obohaceni vnimaji vétsi miru trpélivosti,

kterou s sebou poskytovani péce ptinasi.

Adam doma travi veskeré mozné volné vikendy, prazdniny, svatky, nebo volné dny
V pracovnim tydnu. Jana dodava, ze je Adam zvykly, spolecné trdveni Casu je planovano
celkem pravidelné a Adam se vzdy tési, ale tési se 1 zpét. Cestovani si uziva, celou cestu se
sméje. ,, DFiv to tak nebylo. Nebylo to tak, Ze by se netésil, spis tam bylo plno podnétii, co ho
drazdilo... Nebo prelézal zezadu dopredu. Takze jsme jezdili ve dvou, ale ted uz to zviadame

V pohodeé i vjednom. Tési mne, ze Adam zvlada presuny v klidu, bez vypjatych situact.’

Véclav vnima4 jistotu v tom, Ze se péce déli mezi rodinu a pobytovou socidlni sluzbu.

Co se podpory tyce, Jana a Vaclav se shodli, Ze nejvétsi oporou jim byla rodina. Jana
dale uvedla, Ze podporu spatiovala i ve Skole, kterou Adam navstévoval. Vaclav uvedl, ze
podporu spatioval i v poradenstvi a konzultacich s odborniky, ackoli se oba shodli, Ze to bylo
velmi té€zké, jelikoz si s jejich situaci hodné lidi nevédélo rady a bylo tézké nékoho najit, kdo
by si s nimi sedl a o vSem, co chtéli a potiebovali védét, popovidal. Jana spatfovala také jistou
podporu Vv jednani s organy spojenymi s péci o dité (OSPOD — Organ socialnépravni ochrany
déti), ackoli tato jednani neptinésela asi vSe, co potfebovala, domniva se, ze v souc¢asné dobe

I3

je Jiz situace jina, lepsi. ,, Tenkrat to nechali jen na nas. *

Janu velmi mrzi, Ze k této situaci, k tomu, Ze pecuji o Adama, doslo, ale je rada, ze
Adam zvlada chod domécnosti, nevadi mu navstévy, piesuny jsou jiz také bezproblémové a
zachvatové stavy vzteku jsou velmi omezeny, téméf nejsou. Jana si také mysli, Ze mohla

udélat néco vic, co se tyce péce o Adama.

Viaclav vnima fyzicky stav Adama jako problém, pro Janu je to spiSe obava. Adamuv
zhorSeny fyzicky stav, omezend pohyblivost, je spjat s jeho zpisobem sezeni — klec¢i a kyve se
dopiedu, dozadu. Vaclav se domniva, Ze je tu i spojitost s medikaci, netusi, zda mohou
ovlivnit rozhodovani o medikaci, zda je moZnost vice kontrolovat, jak s Adamem pracovnici
V pobytovém socialnim zafizeni cvici. ,,Jeho to vyladuje, kdyz je prosté v kKleku a houpe se,
uklidnuje ho to, deld to odmalicka. Zaroven si tim ubliZuje, nici si nohy. A asi se s tim moc
delat neda, protoze by mozna mohlo dojit zase ke zhorSeni téch zachvatovych situaci... Tam je

problém v tom, jak ho naucit to zvladat, byt v nepohodé..., “ obava se Jana, a také se obava, ze
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kdyby ke zhorSeni doslo, byla by upravovana medikace tak, aby byl vice utlumeny, coz si
nikdo nepfeje. Adam ma v zafizeni speciadlné¢ upravené kieslo tak, aby sedél rovné¢ a mél

dostate¢nou oporu.
Na zavér Jana a Vaclav napsali své vzkazy.

e Jana: ,, Oprostit se od vlastnich pociti sebelitosti... Vice se zamérit na budoucnost
ditete — V pripadé nutnosti, nebo moznosti, umistit dité v pobytovém zarizeni.

e Vaclav: ,, Volba mezi ustavni péci a rodinnou péci neni otazkou sobeckosti. Je to
zvazeni vSech moznosti a cest. Vysledkem je kompromis, kdy zdravy clovek miize Zit a

zdroven pomahat znevyhodnénému. “

Tab. 4 — Piehled podkategorii a kodia P2A

PODKATEGORIE KODY

Podpora Rodina, organizace
(Ne)narocnost Planovani, psychicka zatéz
Obava Fyzicky stav, medikace

Tab. 5 — Piehled podkategorii a kodt P2B

PODKATEGORIE KODY

Podpora Rodina, organizace, odbornici
(Ne)narocnost Planovani, psychicka zatéz
Problém Fyzicky stav

Zacatek Nejistota

6.3 BARBORA A SYN MICHAL

Pro Barboru byla zatézovou situaci hospitalizace Michala v psychiatrické nemocnici,
jelikoz si zacal velmi ublizovat. ,, Michal zacal mlatit hlavou o zem... zacali ho nastavovat
leky, samoziejme byly nezadouci ucinky, v noci nespal, porad se musel hlidat, zacal vsim
kolem sebe hdzet, a tak byl hospitalizovan. *“ Barbora s hospitalizaci zezac¢atku nesouhlasila,
ale uznala, ze si potfebuje odpocCinout, a Ze by to mohla byt pomoc. ,, Nikdo mi nepomohl,

nikdo mi nerekl, proc¢ to déla, nebo co mam ja delat...” Toto mélo za nasledek ukonceni
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dochdzeni do stacionéfe, ,,zacali se ho bat*, a tak je nyni Michal pouze doma, soucasné tak
ptislo i ukonéeni pracovniho poméru Barbory, aby se mohla starat o syna. Barbora ma jesté
dceru, ktera chodi do Skoly, ale situaci doma jiz nezvlada, a tak uvazuje o vysoké skole ve
vzdalenéjSim meésté. Barbora bydli v rodinném domé, ktery je dvougeneracni, bydli tam
s nimi jeji rodice, kteti ji také poméhaji. ,, Treba na dve hodiny si ho vezmou, pomiizou mi, ale

uz jsou stari, vite...

V dotazniku MCSI se Barbora ztotoziuje s nékolika polozkami. Michal nékdy v noci
nespi, takze nespim snim. Michal potifebuje pozornost, né¢im se zabavit. ,,Mam par
kamaradek, ke kterym muzu s Michalem zajit a nevadi jim to. Ale vite co... on, kdyz prijde do
ciztho prostiedi, tak zacne otevirat Supliky a hledat, ¢im by se zabavil. A to se taky kazdému
nelibi. VSe je ptizpisobeno Michalovi, navstévy, volny dcas, aktivity, ,,Ze bych $la
S kamaradkou na kavu, na vino, to nejde.” Dojizdéni do vzdalengjSiho mésta, ve kterém
navs$tévuji organizaci zamétujici se na osoby s poruchami autistického spektra, Barboru nijak
neomezuje, naopak to vitd, jelikoz tak nemusi byt doma a maji s Michalem zménu
Vv zabéhnutém rezimu. Pfizpsobeni rodiny neni zadnou piekazkou, je to dlouhodoby,
zab&hnuty rezim, ktery si vV soucasné dob¢ zadné ptizplisobeni nevyzaduje, naopak je potieba
rozlozit sily mezi obé déti, Michala a jeho sestru, pfipadné i Barbofiny rodice. Barbora je
matka samozivitelka, vySe zminéna situace méla za nasledek ukonceni pracovniho poméru a
hledani nového zaméstnani, nebo brigady, je nyni takika nemozné. Mozné by to bylo dle
jejiho nazoru v ptipadé, kdyby nasli alesponl né€jaky stacionéf, a tak by mohla chodit aspoii na
Ctyfi, Sest hodin denné do prace. Dojizdéni za doktory, na Ufady apod., tak predstavuje

finan¢ni narocnost péce.

,,Pro ného nic neni. Hledala jsem staciondr, i tydenni stacionar, ale nic neni...
Vetsinou tam maji napsano, zZe nechteji lidi s poruchami autistického spektra. TakzZe
rozesilame do vSech zarizeni Zddosti a tak.” Michal je vramci svych moznosti velmi
samostatny. Kromé poruchy autistického spektra je Michal neslySici, komunikuje znakovym
jazykem v kombinaci s vyménnym obrazkovym komunika¢nim systémem (VOKS), coz je
dalsi ptekdzkou v hleddni vhodného zafizeni. Idedlni pfedstavou je pro Barboru tydenni

stacionar.

Barbote pomahaji rodice, jak je to mozné, bohuzel nenasla podporu v zadné organizaci

v moment¢, kdy to nejvice potiebovala. ,,Jd jsem doma jen sedéla a brecela... Byla jsem na

“«

tom psychicky hodné Spatné.” Mezitim jim pomohla pani doktorka z psychiatrického
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oddéleni, kterda Michalovi nastavila medikaci. Pozdéji dostala kontakt na organizace ve
Barbora ma také s jednou organizaci nepfijemnou zkuSenost, jelikoz ji pracovnici nebyli
schopni pomoci a jedinou radou, které se ji dostalo, byl navrh na umisténi Michala do
néjakého zatizeni, coz v té dobé bylo nepftijatelné. ,,Ja ho do zadného ustavu nedam, tam by

mi ho akoradt nécim napichali, a to ja nechci. *

Vzkaz Barbory: ,,Nenechte se odbyt. To, co my, rodice, neudélame sami, to za nas

3

nikdo neudéla... Mozna to bude lepsi.

Tab. 6 — Piehled podkategorii a koda P3

PODKATEGORIE KODY

Podpora Rodina

Socialni kontakt Kamaradky, nezaméstnanost

Nérocnost Rozhodnuti, psychicka zatéz, financni zatéz
Obava Budoucnost, medikace, samota

6.4 LUCIE A SYN TOMAS

v Vv

kdy si Tomas$ pii epileptickém zéachvatu vyrazil pfedni zuby, coz bylo zapotiebi okamzité
tesit. ,,Jako obvykle, takové situace se stavaji v nedéli vecer... Ja jsem sice v té dobe méla
auto, ridila jsem, ale sama jsem si netroufla s nim jet na pohotovost... A jesté v té dobé jsem
méla manzela, ktery byl nemocny..." Tomas se v détstvi zubate bal, ale nyni to je jinak, ma

jiného zubafre, je na néj zvykly a nema s nim z4dné nepiijemné zazitky.

.S touto situaci (karanténa, pozndamka autorky) to zvladame celkem dobre, protoze
Tomas je zvykly, ze jsme doma. Ma svou televizi, iPad, radio a tak, takze to je, myslim si,
dobré. Nevadi mu, ze nechodi do skoly, mozna naopak.“ Tomas letos konci svou Skolni
dochazku, problémem je, ze ve mésté, ve kterém Ziji, neni zddnéd névaznost na Skolu. Chybi
organizace, sluzby. Je tam sice zafizeni, které pfijimd i osoby s poruchami autistického
spektra, ovSem neni volna kapacita. Nastésti jsou ve meésté sluzby, které¢ lze vyuzivat. ,,Jd
Jjsem védéla, ze od cervence ho budu mit doma, ale néjak se to uspisilo, a tak jsme doma uz od

3

brezna.*
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V dotazniku MCSI se Lucie shoduje s n¢kolika body. ,, Tady jde viastné o to, ze ja
nemdam sviij volny cas. Ze Ziju Zivot svého syna.” Toméas maé star§iho bratra, ktery Lucii
pomahd, dokaze ji zastoupit. Lucie planuje s TomaSem rizné aktivity, chodi naptiklad do
Kina. ,, Tomas nemluvi a ma urcité hlasové projevy na verejnosti. Straslivé se mu libi, kdyz
jede sanitka a houkd, policie. A i kdyz nemaji majdky zapnuté, tak Tomas houka s temi auty,
fekla Lucie, Ze je to nepfijemné, ale pro ni nijak obtézujici. Poté, co se zjistilo, Ze je néco
Vv nepotadku, a byla TomadasSovi stanovena diagnoza, zustala Lucie doma, do zaméstnani

nechodila.

,,Soboty jsou dny, kdy nechodime ven, ven chodime v nedéli, at' je témer jakékoli
pocasi... Chodim kvuli nému, ja bych Sla sama, ale s nim je to, my tady mame kousek les, tak
chodime do prirody. Ale on vzdycky nasadi takové tempo, tak ja ho vidycky v lese necham, a
kdyz na néj zavolam, tak on na mé pockad. Zajimavé je, zZe kdyz jdeme ve méste, tak to jde se

‘

mnou.

Lucie mé podporu ve své roding, star$i syn ji je schopen po domluvé zastoupit, a také
vyuziva riznych sluzeb, které napliiuji Toméastv volny ¢as zptisobem, ktery mu vyhovuje,
ktery ma rad. Je ovSem dilezité, aby s nim ¢as travili i jeho oblibeni asistenti, na které je
zvykly. ,, Stalo se, Ze jsem musela jit do nemocnice, dva, tri roky zpatky, tak starsi syn Tomase
vzdy rano vypravil do Skoly, a po skole ho vyzvedla asistentka — V té dobé starsi syn jeste
studoval — a dovedla ho domiui, pockala s nim na starsiho syna. TakzZe ta organizace, jejiz

sluzby vyuzivame, tak ta nam hodné pomohla. Pomaha i v téch krizovych situacich. “

Lucie mé obavy z budoucnosti. Citi se byt stale plna sil, ale nevi, co bude pozd¢ji, az
tolik sil mit nebude. O tomto hovofila 1 se svym star§Sim synem, ,,7ikal, Ze si to nedokdze
predstavit, ze by délal to, co délam ted’ ja... Zatim to jeste, jsem plna sily a doufam, Ze do
budoucna néco bude.* Lucie hleda néjaké zafizeni v okoli mista jejich bydlisté, nenachazi
7zadna zatizeni, zadné pobytové socidlni sluzby, ve kterych by bylo misto pro jejiho syna.
., Nemdam, nemam Sanci na pozitivni odpovéd ... Nic neni.” SouCasné s timto se nezdarem se
poji 1 obava z velkych zatizeni a ptiliSné medikace. ,, Tomas je klidny, nema néjaké agresivni
chovani, to ne. Musi se mu rozumét. Pokud by se mu nerozumélo, tak néjaké to probléemové
nebo agresivni chovani muze nastat.“ Je potieba Tomdase dobie poznat, védeét co znamena,

kdyz se n&jak zachova, umét s nim komunikovat.

Lucie si dokaze ptedstavit, Ze ze zacatku by Tomas dochazel do denniho stacionare,

ale poté by se dokazala pfiklonit i k tydennimu stacionaii, pokud by tam byl Tomas

51



spokojeny. ,,Ja si myslim, Ze za takovych pét, deset let se bude muset néco udélat, protoze
kdyz to vidim... to je strasny. To bude ze skoly odchdzet mnohem vic déti s autismem...

Myslim si, Ze by se mélo zacit néco deélat. Je nejvyssi cas.

Toma$ ma v organizaci, jejichz sluzeb vyuzivaji, svou slozku, ktera je pravidelné
aktualizovana, minimaln¢ jednou za rok, a jsou tam dopliiovany 1 vyjimecné situace, jako jsou
epileptické zachvaty. Dobré je, ze tato slozka by byla pfedana do jiné organizace, pokud by

byla zména.

., Tomads ma rad i pravidelnost ve stravovani, takze si navykl, ze v sobotu je vzdycky
nejaka omacka, maso a knedlik. V nedéli ma rad hlavné bramborovou kasi a rizek, nebo
néjaky platek masa. Rikam mu, Ze spolu pujdeme varit, tak on udéla jednu cinnost a jde pryc,

¢

Ze uz md hotovo... tak to je takové vtipné. ‘

¢

Vzkaz Lucie: ,, | s autistou se da smat a prozit krdsné chvile.*

Tab. 7 — Piehled podkategorii a kodu P4

PODKATEGORIE KODY

Podpora Rodina, ptatelé, socialni sluzby

Néroc¢nost Rezim, pfizpiisobovani se, pozornost okoli, psychicka
zatéz

Obava Budoucnost, medikace, socialni sluzby

6.5 SOUHRNNE VYSLEDKY

Tab. 8 — Vnimana zatéz

Psychickd | Fyzicka zatéz Finan¢ni Subjektivni Objektivni
Zatéz ZAatéz zatéz Zatéz
P1 X X
P2A X
P2B X
P3 X X X
P4 X X
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Z vypovédi pecujicich osob vyplyva, ze zazivaly a zazivaji zatéZové situace. Ackoli
participanti popisovali pouze jednu zatézovou situaci, kterou povazovali za tu nejvice
zatézovou, téchto situaci zazili vicero. Zajimavé je, ze Jana a Vaclav vnimali zatéz v jiny

moment poskytovani péce, respektive zatéz vnimana Janou byla dlouhodob¢jsiho charakteru.

Z popisovanych zatézovych situaci vyplyva, Ze pecujici osoby vnimaji predevSim
psychickou zatéz. U nékterych participantl je psychickéd zaté¢z umocnéna i soucasnou situaci
pandemie nového typu koronaviru a opatfenimi sni souvisejicimi. Fyzickou zatéz
nepopisoval zadny z participantti, osoby, o které pecuji, jsou do své maximalni mozné miry

samostatné a pohybové zdatné.

Objektivni zatéz v podobé ztraty zaméstnani, at’ uz se jednalo o jejich rozhodnuti ¢i
nikoli, popisuji tfi matky. Subjektivni zatéz nebyla zcela popisovana, mozna je to i tim, Ze
pecujici osoby uvadély, ze uz si zvykly na rizné projevy, chovani, ptizptisobeni se novému
rezimu apod., a tak to je z jejich pohledu jistou normou. N¢ktefi z participantl vnimaji i
finan¢ni naro¢nost poskytovani péce, a to predevsim v dojizdéni, nebo oSetieni u soukromych
1€kait, ktefi jsou schopni a ochotni oSetfovat i osoby s poruchami autistického spektra, coz

v nékterych ptipadech mtize byt velmi naro¢né.

Tab. 9 — Dotaznik MCSI

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12 | 13
P1 X X X X X
P2A X
P2B X X
P3 X X X X X X X
P4 X X X X X

V dotazniku MCSI se vSichni participanti shodli v jednom bodé€ a to, Ze poskytovani
péce si vyzaduje prizplisobeni se zménénym podminkam. V bod¢, ktery se tyka ptizplisobeni
rodiny, se shoduji vSechny zeny, ackoli neni vnimén negativné, spiSe jako norma, pecujici
osoby nachazeji oporu predevsim v rodin€. Tti participanti shleddvaji rizna omezeni, kterd
jsou zpusobena poskytovanim péce, jednd se predevSim o omezeny socialni kontakt. Tii
participanti se dale shoduji v tom, Ze poskytovani péce si vyZaduje ptizplisobeni nebo zmeénu

osobnich plani, vse je pfizpisobeno osobam, o které pecuji. Jak je zminéno vySe, matky synt
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S poruchami autistického spektra jsou nezaméstnané, jedna z nich ma ptilezitostné moznosti si
pfivydélat, atkoli zaméstnani na plny Gvazek také nepfipadd v uvahu. Uplné vyderpani
nepocituje zadny z participantii. Dvé matky sdélily, ze méji mozna trochu naruSeny spankovy
rezim, ale neciti se byt vyCerpané. Naopak vSechny matky uvadéji, ze se zatim citi byt plné

sil, a péci zvladaji.

Tab. 10 — Dostupna podpora

Rodina Pratelé Organizace Odbornici OSPOD
P1 X
P2A X X X
P2B X X X
P3 X X
P4 X X

Co se podpory tyce, vsichni participanti shodné uvadgéji, ze nejvétsi podporu spatiuji
ve svych rodindch. Pokud je zapotiebi, maji se na koho obratit, maji n€¢koho, kdo by je

VvV tomto piipad¢ zastoupil.

Ackoli se zatézovée situace, o kterych participanti hovotili, udali v jiném obdobi a déli
je od sebe roky, viceméné se shoduji, Ze najit podporu v rdmci organizaci je velmi tézké.
Problémem je nejen Spatnd dostupnost, ale také nedostatek odborniki, kteti by se
problematice poruch autistického spektra vénovali, obzvlasté¢ tém nizkofunkénim. Dal$im
problémem je také vék osob s poruchami autistického spektra, jak zminovaly nékteré matky,
dokud jejich synové chodili do Skoly, bylo to celkem v poradku, sluzby, asistence, tabory a
predevsim zdjem byl, zlom nastal v momenté, kdy synové dosahli plnoletosti, nebo ukon¢ili

Skolni dochazku.

Vsichni participanti vyjadfuji obavy z budoucnosti. U Jany pfedstavuje obavu
Z budoucnosti fyzicky stav Adama, obavy ze snizujicich se pohybovych dovednosti, ackoli
Véclav toto vnima jako problém. Oba si jsou védomi, Ze je situaci zapotiebi feSit, ovSem
nejsou si jisti jak. Matky synd s poruchami autistického spektra vyjadiuji obavy
Z budoucnosti, jelikoZ si nejsou jisty, jak dlouho budou schopny naplno pecovat o své syny.

Ke zmirnéni téchto obav nepfispivaji ani odmitavé odpovédi z pobytovych socialnich sluzeb.
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DISKUSE

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti této diplomové prace je zjistit, jak vnimaji pecujici

osoby zatéz.

Nejprve byly vyhledany realizované vyzkumy, resp. opublikované studie, které se
timto tématem zabyvaji. Jak jiz bylo konstatovano ve druhé kapitole prace, nepodafilo se
vyhledat vyzkumy, které by se timto tématem zabyvaly v Ceské republice. Z toho diivodu
nelze tvrdit, ze tomu tak neni, a tak 1ze pokladat praci spise za pilotni studii. Vyzkumy byly
dohledavany 1 pribéhu tvorby prace. Nasledné byla stanovena kritéria, podle kterych byl

zvolen vzorek participantu.

Z dohledanych studii vyplyva, Ze pecujici osoby vnimaji zat¢z raznych typi, pficemz
data jsou ziskavéna pomoci kvalitativnich 1 kvantitativnich metod. Vysledky vyzkumného
Setfeni ilustruji, Ze pecujici osoby pocituji pfedevsim psychickou zatéz, a nékteti participanti

pocituji také objektivni ¢i financni zatéz.

Z vysledku vyplynulo, ze podporou jsou pro pecujici osoby jejich rodiny. Podporu ze
strany organizaci participanti spiSe nevnimali. Ackoli ncktefi vyuZivali, nebo vyuzivaji,
ruznych socialnich sluzeb, podpora, kterou v dobé& popisované vnimané zaté€ze potrebovali, se

jim ne zcela dostala.

Jelikoz néktefi z participantii nenachdzeji podporu ze strany organizaci, obavaji se
budoucnosti, tedy situace, kdy jiz nebudou sami zcela schopni vénovat potiebnou péci
osobam, o které pecuji. Pro nékteré z participanti by byl zpocatku pftijatelnou volbou denni
staciondf, pozdéji tydenni ¢i celoro¢ni. Dalsi obavy, které participanti maji, jsou z velkych
zatizeni a ptilisné medikace. Z dostupnych studii také vyplyva, Ze pecujici osoby maji obavy
Z budoucnosti, ackoli n¢ktefi participanti uvadéli, Ze o budoucnosti nejen premysli, ale snazi
se na ni pripravit — fesi otazky, kdo bude o osoby s poruchami autistického spektra pecovat,

jakou sluzbu zvolit, zda zvolit pobytovou socialni sluzbu (a pokud ano, jakou).

Z informaci uvadénych participanty vyplynulo, Ze dostupnost sluzeb Ize vnimat jako
velky problém, Casto ji zminovali v souvislosti s obavami o budoucnost. Moznym feSenim by
mohla byt detaSovana pracoviste jiz existujicich organizaci a socialnich sluzeb mimo krajska
mésta, ¢imZ se dostupnost sluzeb jisté zvysila. Ov§em nesmélo by se zapominat 1 na odlehlejsi

mista v ndkterych krajich Ceské republiky, mezi které lze zatadit Sluknovsky vybézek
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v Usteckém kraji, ¢i oblast Jesenicka v kraji Olomouckém. Dalii moznosti by bylo ziizeni
novych socidlnich sluzeb, ovSem také by bylo zapotiebi, aby byly zfizovany mimo krajska
mésta. Ackoli v kdekoli v Usteckém kraji by byla jakakoli socialni sluzba pro osoby
s poruchami autistického spektra jisté vitanou zménou. Participanti vyzkumu uvadéli, ze by
pfijatelnou moznosti byly denni nebo tydenni stacionare, pozdé€ji mozna i celoroc¢ni. Toto by
bylo zajist¢ vhodnym feSenim, jelikoz by tak pecujici osoby mohly chodit do zaméstnani,

piipadné by pro sebe ziskaly volny ¢as, nebo moznost odpocinku.

Dalsim moznym feSenim by mohly byt specializované odlehCovaci sluzby, které by se
zamétovaly na rodiny s ¢lenem s poruchou autistického spektra. Timto by pecujici osoby
ziskaly volny ¢as a moznost odpocinku, jelikoz by mély moznost podélit se s nékym o péci
alesponn na dobu nezbytné nutnou. Podobnym feSenim by mohly byt i aktivity osobni

asistence, diky nimz by pecujici osoby ziskaly moZnost odpocinku.

Moznym a jisté zajimavym feSenim by byl homesharing. Tento projekt v Ceské
republice teprve zacina, ovSem napf. v Irsku funguje jiz né€kolik let. Homesharing funguje na
principu sparovani rodin déti s PAS a hostitelskych rodin tak, aby si navzdjem vyhovovali,
aby se dit¢ s PAS vV hostitelské rodiné citilo dobfe a bezpeéné. Pro pecujici osoby
homesharing ptinasi potfebny odpocinek, pro hostitelskou rodinu nové zkuSenosti a pocit, ze
mohou nékomu pomoci. (https://www.homesharing.cz/, online) Homesharing je také
projektem olomoucké organizace Zet-my, z. s., které se podafilo podat nékolik projekt

k homesharingu a nyni se pokousi o jeho realizaci. (https://www.zet-my.cz/, online)

Co se tyka samotného poskytovani socialnich sluzeb, bylo by vhodné bud’ navysit
kapacity, nebo rozsifit cilovou skupinu, pro kterou jsou sluzby poskytovany. Mezi podminky,
které znesnadiuji rodinam, které pecuji o dospélé osoby s poruchami autistického spektra,
nalézt vhodné socialni sluzby, l1ze zaradit samotnou cilovou skupinu socialni sluzby — tedy
skutecnost, Ze sluzba neni urcena pro osoby s poruchami autistického spektra, miru potfebné

podpory, problémové chovani, nebo zptsob komunikace.

Jelikoz pecujici osoby uvadély, ze mély pocit, Ze jsou na danou situaci samy a ze
vzkazt, které napsaly osobam, které se nachéazeji v podobné situaci, vyplyva, Ze maji co fict,
chtéji néco vzkazat, bylo by mozné zvazit i vznik svépomocnych skupin. V ramci téchto
skupin by si mohly pfeddvat své zkusSenosti, sdilet své ptibeéhy, a mozna tak ziskat tolik

potifebnou podporu ¢i pocit, Ze nejsou samy.
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ZAVER

V diplomové praci byly popsany zkusenosti peCujicich osob o osobu s nizkofunkénim
autismem s vnimanou zatézi a dostupnou podporou tak, jak je popsali participanti vyzkumu.
Domnivam se, ze toto téma je velmi zajimavé, a jisté¢ by bylo vhodné, aby mu bylo vénovano
vice pozornosti. V soucasné literatufe neni primarnim pecujicim osobam vénovano mnoho
pozornosti, stejné¢ tak osobam s nizkofunkénim autismem, respektive osobam s PAS

vyzadujicim velmi vyraznou podporu.

Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit, jak vnimaji osoby pecujici o klientelu

S poruchami autistického spektra zatéz.

Teoreticky ramec diplomové prace se zamétoval na uvod do problematiky, a také
pfinesl ptehled aktudlnich vyzkumi, které se veénuji zatézi pecujicich osob o osoby
s poruchami autistického spektra. Ve tfeti kapitole byly vymezeny poruchy autistického
spektra, v¢etné riznych kategorizaci PAS. Vice popsana byla kategorizace podle funkénosti,
jejiz terminologie je ovSem nevyhovujici, a tak doslo v DSM-5 ke zmén¢. Nyni se jedna o
kategorizaci na zaklad¢é potifebné miry podpory. Tteti kapitola dale vymezuje pojmy rodina a
pecovatel, a také zatéZz. Nasledujici kapitola byla vénovéana teoretickému vymezeni zatéze

pecujicich osob, a také copingovym strategiim, které mohou pecujici osoby vyuZzivat.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace se zaméfila na provedeni vyzkumného Setfeni —
popisovala metodologii a uvedla souhrnné vysledky vyzkumu, a také vysledky vsech
participanti  samostatné. Informace byly ziskdvany pomoci rozhovorti, které byly
doprovazeny dal§imi technikami. Jak je uvedeno vySe, hlavni cilem bylo zjistit, jak vnimaji
pecujici osoby zatéz. Ke splnéni tohoto cile byla stanovena vyzkumna otazka, zda pecujici
osoby vnimaji zatéz, a pokud ano, o jaky typ zatéze se jedna. Z rozhovort s pecujicimi
osobami vyplynulo, Ze vnimaji pfedev§im psychickou zatéz. Tato zatéz se netykala pouze
pfimé péce, ale také snahy zajistit osobam, o které pecuji, kvalitni a dostupné socialni sluzby.
Druhou vyzkumnou otazku, kterou bylo zapotiebi zodpovédét, bylo zjistit, zda se pecujicim
osobam dostavalo podpory. Z vypovédi pecujicich osob vyplynulo, Ze nejvétsi podporu
vnimaly v ramci rodiny, podpora ze strany organizaci byla spiSe nedostatecna. Pecujici osoby

uvadely, ze mély pocit, ze zat€Zovou situaci musi zvladnout samy.
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Pro budouci vyzkumy, které by se tomuto tématu vénovaly, bych navrhovala zamérit
se na jednotlivé typy zatéze, které vnimaji pecujici osoby. Vhodné jist¢ budou kvalitativni i

kvantitativni vyzkumu.

Budouci vyzkumy by se mohly zaméfit nejen na problematiku vnimané zatéze
pecujicich osob o osoby s nizkofunkénim autismem, ale také na vSechny typy poruch
autistické¢ho spektra. Komparace takovych vysledkti by mohla pfinést zajimava zjisténi nejen
V oblasti vnimané zatéze, ale také podpory ¢i potieb pecujicich osob. Vékovou kategorii osob
s poruchami autistického spektra, tedy dospélost, bych doporucovala respektovat a zachovat,
jelikoz vyzkumd, které by se vénovaly dospélym osobam s PAS, neni mnoho. Zkoumana
problematika poskytuje stale velké mnozstvi prostoru pro dal$i vyzkumy, které by mohly

pfinést doporuceni pro praxi a ndvrhy moznych zmeén.

Téma vnimané zatéze pecujicich osob by bylo vhodné také zkoumat prostfednictvim
kvantitativniho vyzkumu. Timto zpisobem by bylo mozné ziskat informace, které by bylo

mozné generalizovat. Pro tuto praci so ovSem jevil jako vhodnéjsi kvalitativni ptistup.

Ackoli je problematika poruch autistick¢ho spektra velmi diskutovanym tématem,
stale se jedna o dosti stigmatizujici postiZeni, které laickd spole¢nost nedokaze pfijmout jako
svou béznou soucést. Bylo by zajimavé zapojit do vyzkumi laickou spolec¢nost, a to

v souvislosti s problematikou deinstitucionalizace péce.

Pokud bych méla shrnout své zkuSenosti s vyzkumem, domnivam se, Ze mi velmi
pomohly mé zkusenosti s pé¢i o osobu s poruchou autistického spektra, diky nimz jsem si
dokazala lépe predstavit popisované situace, a také se do pecujicich osob vcitit. Domnivam
se, ze diky tomu se pecujici osoby nebaly otevien¢ hovofit o své situaci, coZ vnimam jako
velmi pozitivni zkuSenost. Samotny vyzkum provazelo nékolik nepfijemnosti, mezi které
bych zatadila opatfeni spojena s pandemii nového typu koronaviru, jelikoZ jsem jiz
domluvené terminy rozhovord musela piesunout na pozdéji, a poté se domluvit s participanty,
zda by bylo mozné realizovat rozhovory pomoci videohovort. Dal§i nepiijemnosti pro mne
bylo odmitat nékteré pecujici osoby, které se vyzkumu chtély zucastnit, bohuZzel nespliiovaly

stanovena kritéria.

Ze zpracovaného vyzkumu, analyzy a interpretace dat 1ze na zavér konstatovat, Ze cil

diplomové prace byl naplnén.
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PRILOHA 1 - INFORMOVANY SOUHLAS
Vazeni participanti,

jmenuji se Doubravka Rakova a studuji na Univerzité Palackého v Olomouci, obor Specialni
pedagogika — poradenstvi. Chtéla bych Vas pozadat o souhlas s ucasti ve vyzkumu k mé
diplomové praci, a soucasné bych Vas chtéla pozadat o souhlas k pofizovani zvukového
zaznamu béhem rozhovoru a jeho uchovani. Diplomova prace je zaméfena na téma Vnimana
zatéz pecujicich osob o osoby s nizkofunkénim autismem. Cilem je zjistit, jak vnimaji

pecujici osoby zatéz.

Informace ziskané béhem rozhovoru a pouzitymi technikami budou uzity vyhradné pro ucely
diplomové prace. V prepisech rozhovorii nebudou uvedena VaSe skutecnd jména, jména
zminovanych osob, ani zddné dal§i osobni udaje. Jako ucastnici vyzkumu madte pravo od

vyzkumu odstoupit.

Dékuji za ochotu a spolupraci.

Dle zakona ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich tdaji, ve znéni pozdéjsich predpist, udeluji
souhlas stucasti ve vyzkumu a poskytnutim rozhovoru, jeho zdznamu a vyzkumného

materialu.



PRILOHA 2 — TEST NEDOKONCENYCH VET

Zatéz byla...

Zatéz je...



PRILOHA 3 —- DOTAZNIK MCSI

10.

11.

12.
13.

Miij spanek je naruseny.

(napf. probouzeni se, vstavani z postele a potulovani se)

Poskytovani péce mi nevyhovuje

(napf. zabira pfilis mnoho Casu, vyzaduje dlouh¢é dojizdéni)
Poskytovani péce je fyzicky naro¢né

(napf. ptesun z lizka na kieslo, je vyzadovano pfili§ soustfedéni a usili)
Poskytovani péce mé omezuje

(napf. vyzaduje si volny Cas, neni moznost navstév)

Poskytovani péce si vyZaduje prizptsobeni rodiny

(napt. zména zab&hnutého zplisobu zivota, ztrata soukromi)
Poskytovani péce si vyZaduje zménu v osobnich plianech

(napf. neni mozZnost jet na dovolenou)

Jsou na mne kladené i jiné poZadavky

(napt. od ostatnich ¢lenti rodiny)

Poskytovani péce si vyZaduje prizptisobeni se zménénym podminkam
(z mnoha dtivodi)

Nékteré chovani osoby, o kterou pecuji, je znepokojujici/mé obtéZuje
(napf. inkontinence, problémy zapamatovat si, obviflovani jinych)
Znepokojuje mé, Ze osoba, o kterou pecuji, se velmi zménila

(napf. je to jina osoba nez diive)

Poskytovani péce vyZaduje prizpisobeni v zaméstnani

(napf. musim si brat volno)

Poskytovani péce je finanéné narocné

Citim se uplné vycerpana/y

(napf. mam obavy o osobu, o kterou pecuji, jak to bude dale)



PRILOHA 4 — PILIRE PODPORY

Podpora dostupné pravidelné

~
N—

—
__—

Podpora dostupna nepravidelné

~
N—

—
_—
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