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ABSTRAKT

BEDNAROVA, Lucia. 2022. Specifika zvlddania zdtaze v starostlivosti o dieta s poruchou
autistického spektra vrodinnom prostredi. [dizertatna préaca]. Univerzita Palackého
v Olomouci, Pedagogicka fakulta, Ustav specialndpedagogickych studii. Skolitel: Mgr. et Mgr.
Jan Chrastina, Ph.D., 135 s.

Nazov prace: Specifikd zvladania zdataze v starostlivosti o dieta s poruchou autistického

spektra v rodinnom prostredi.

Uvod: Praca sa zaobera §pecifikami zvladania zataze u primarnych opatrovatelov deti
s poruchou autistického spektra v kontexte narocnosti starostlivosti v rodinnom prostredi.
Rodicia deti s poruchou autistického spektra si vyzaduju Specialnu pozornost z dévodu
kazdodennej zataze, ktora prameni zo symptomatologie tejto diagndzy ¢im si vyzaduje 24-
hodinovu starostlivost. Diagnéza v sebe prepaja viacero Specifickych a neSpecifickych
symptomov, ktoré vyraznou miernou zasahuju do celkového fungovania nielen rodiny, ale aj
do surodeneckych vzt'ahov, partnerskych vztahov ¢i do vztahov pribuznych a celkového
spoloCenského zivota rodiny.

Ciel’: Primarnym cielom je analyzovat, popisat’ a interpretovat’ zité skusenosti rodicov deti
s poruchou autistického spektra v kontexte starostlivosti v rodinnom prostredi. Sekundarnym
cielom je na zaklade analyzy dat a interpretacie vysledkov vyskumu vytvorit navrh §pecifik
zvladania zataze v starostlivosti o dieta s poruchou autistického spektra na podklade potrieb
a skuisenosti rodicov.

Metodologia: Na realizaciu vyskumu bola zvolena kvalitativna vyskumna stratégia. Data boli
ziskavané prostrednictvom poloStrukturovaného interview, technikou Cantrilov rebrik
a zivotnou krivkou. Délezitym prvkom je ponatie horizontalnej (v podobe Cantrilovho rebrika)
a vertikalnej urovne (v podobe zivotnej krivky) obsiahnutej vo vyuzity zvolenych metdd, ktoré
zahrnaja nielen konkrétne udalosti v Zivote rodiny, ale aj dynamiku, vyvoj, rozsah, limity apod.
Pri spracovani bola vyuzita tématicka analyza a konstantnad komparacia. V ramci analyzy dat
bola vyuzita aj cross-case analyza na zaklade ktorej bol zostaveny navrh $pecifik zvladania
zataze. Vyskumu sa zicCastnili 3 ucastnicky (dieta s Rettovym syndromom, Detskym autizmom
a Aspergerovym syndromom), vek deti bol stanoveny vrozmedzi 5-10 rokov, pricom
stanovenie diagndzy nemalo byt menej ako polroka.

Vysledky: Na zaklade ziskanych dat a cross-case analyzy bol zostaveny zavereCny navrh
Specifik zvladania zataze u rodicov deti s poruchou autistického spektra. Tvori ich: pomoc

a podpora najblizsej rodiny a priatelov, viera ajej duchovny rozmer a volny/spoloCny cas



manzelov, na ktory je naviazana odl'ahCovacia sluzba, aktualne na Slovenskej republike
nefunkcna pre potreby tychto rodin. Spolo¢nymi prvkami, v ktorych sa spajali vSetci ucastnici
boli: denl odvijajuci sa od stavu diet'at’a, rodi¢ v domacnosti na plny avazok, neistota vo vyhlade
do buducnosti a v€asné planovanie vyletov a zmien a s nimi spojené rizika. Ide o oblasti, ktoré
sa spajaju v jednej a tou je psychicka zat'az.

Zaver: Z vysledkov vyplyva, ze starostlivost’ o diet'a s poruchou autistického spektra je znacne
narotna a zatazujica. Zité skusenosti rodiGov st najlep$im prikladom pre podnet na
skvalitnenie sluzieb pre rodi¢ov deti s poruchou autistického spektra. Vyskum bol realizovany
na Slovenskej republike a z toho vychadzali aj vystupné moznosti rodin na podporu v oblasti

tématického zamerania prace.

KPucové slova: zataz, viacpripadova studia, autizmus, starostlivost, primarny opatrovatel



ABSTRACT

BEDNAROVA, Lucia. 2022. Specifics of coping in the care of a child with Autism Spectrum
Disorder in a_family environment. [Doctoral Dissertation Thesis]. Palacky University Olomouc,
Faculty of Education Institute of Special Education Studies. Supervisor: Mgr. et. Mgr. Jan
Chrastina, Ph.D., 135 p.

Introduction: The thesis deals with the specifics of coping with primary caregivers of children
with Autism Spectrum Disorder in the context of the difficult of care in the family environment.
Parents of children with Autism Spectrum Disorder require special attention due to the daily
burden that stems from the symptomatology of this diagnosis, which requires 24-hour care. The
diagnosis combines a number of specific and non-specific symptoms, which significantly
interfere with the overall functioning of not only the family, but also sibling relationships,
partner relationships, relatives and the overall social life of the family.

Objective: The primary goal is to analyze, describe and interpret the lived experiences of
parents of children with Autism Spectrum Disorder in the context of care in a family
environment. The secondary goal is, based on data analysis and interpretation of research
results, to create a proposal for the specifics of coping in the care of a child with an Autistic
Spectrum Disorder based on the needs and experiences of the parents.

Methodology: A qualitative research strategy was chosen for the implementation of the
research. Data were obtained through a semi-structured interview, the Cantril ladder and the
lifeline. An important element is the concept of horizontal (in the form of Cantril's ladder) and
vertical level (in the form of a lifeline) contained in the chosen methods, which include not only
specific events in the life of the family, but also dynamics, development, scope, limits, etc.
Thematic analysis and constant comparison were used during processing. As part of the data
analysis, a cross-case analysis was also used, on the basis of which a draft of the specifics of
coping was compiled. 3 participants took part in the research (a child with Rett's Syndrome,
Autistic Disorder and Asperger's Syndrome), the age of the children was set in the range of 5-
10 years, while diagnosis should not have been less than six months.

Results: Based on the obtained data and cross-case analysis, a final draft of the specifics of
coping of parents of children with Autism Spectrum Disorder was compiled. They are made up
of: help and support of the closest family and friends, faith and its spiritual dimension, and the
spouses' free/common time, which is linked to the respite service, which is currently not
functional in the Slovak Republic for the needs of these families. The common elements that

united all participants were: the day depending on the condition of the child, the parent at home



full-time, the uncertainty of the outlook for the future and the timely planning of trips and
changes and the risks associated with them. These are areas that combine into one, and that is
the psychological burden.

Conclusion: The results of research show that the care about a child with Autism Spectrum
Disorder is quite demanding and burdensome. The lived experiences of parents are the best
example for the stimulus for quality services for parents of children with Autism Spectrum
Disorder. The research was carried out in the Slovak Republic, and the output possibilities of

families for support in the field of the thematic focus of the work were also based on this.

Key words: Stress, multiple case study, autism, care, primary caregiver
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UvVOoD

., Lak z rodiny tomu v 1vode nikto nechcel uverit, lebo kazdy mal pocit, Ze vSak je strasne
inteligentny, Sikovny, Ze to nemoze byt nejakd forma autizmu a moja strana rodiny, ako moji
rodicia to prijali prvi ... ManzZelovi rodicia eSte neskor ... podla miia to aj nejaké 4 roky
trvalo, kym povedali, Ze dno, Zze md problém ... a proste uz teraz vidia, Ze maly nie je

a neposunul sa v tom socidlnom, cize uz aj oni vidia, Ze to nie je v poriadku.

(Katka, matka 9-ro¢ného chlapca s Aspergerovym syndromom)

Institat rodiny ajeho dynamika je znacne ovplyvneny narodenim dietata. Jednou
z najdolezitejSich snah oboch rodicov je, aby adaptéacia dietata a jeho ranny vyvin prebehli ¢o
najplynulejsie. U dietata s poruchou autistického spektra je tento proces vyrazne
komplikovanejsi a pre rodiov znamend znacni zataz. Diagndza v sebe prepdja viacero
Specifickych (problémy socidlnych interakciach, v komunikacii a stereotypné a repetitivne
spravanie) a nespecifickych symptomov, ktoré vyraznou miernou zasahuju do celkového
fungovania nielen rodiny, ale aj do surodeneckych vztahov, partnerskych vztahov ¢ido
vztahov pribuznych a celkového spolocenského zivota rodiny.

Problematika zataze u deti s poruchou autistického spektra je v tuzemskej a zahrani¢nej
odbornej literatire z pohl'adu terminoldgie, etiologie, symptomatologie, diagnostiky a terapie
znaéne rozpracovana. Vacsina $tadii sa v ramci zamerania prace zaobera skor kvalitou zivota
rodin a rodi¢ov deti s poruchou autistického spektra nez otazkou zvladania zataze a hl'adanim
efektivnych sposobov riesenia tejto oblasti.

Predlozena dizertacnd praca pozostava z dvoch hlavnych casti. V teoretickej rovine je
cielom popisat’ aktualny nahl'ad na problematiku poruch autistického spektra (dalej PAS) vo
védzbe na problémova oblast’ dizertacnej prace. Doleziti tlohu zohrava kontext rodinného
prostredia, na ktoré je upriamena pozornost v ramci Specifik starostlivosti a moznosti
podpory dietata s poruchou autistického spektra. Uvedena Cast’ prace reflektuje sucasny stav
rieSenej problematiky a to v ramci dohl'adanych studii a literatary.

V empirickej Casti prace su definované ciele vyskumu a vyskumné otazky. Tie vychadzaju
zo stanoveného vyskumného problému, ktory znie nasledovne: Rodicia deti s PAS sa v kontexte
starostlivosti dostavaju do kazdodennej zataze, ktoru prezZivaju a viastnymi mechanizmami ju
zvldadaji s vyjadrenim svojbymmych potrieb vo vztahu k sebe a vo vztahu ku dietatu s PAS.
Primarnym ciel'om dizertacnej prace je zistit, analyzovat’ a popisat’ zité skisenosti a vyjadrené

potreby rodiCov v starostlivosti oich dieta sPAS v kontexte rodinného prostredia a



starostlivosti. Sekundarnym cielom je na zaklade analyzy dat a interpreticie vysledkov
vyskumu vytvorit’ navrh $pecifik zvladania zataze v starostlivosti o dieta s PAS na podklade
jeho dysfunkcnych potrieb a zitej skasenosti rodicov.

Empiricka Cast pozostava z predstavenia metodologického ramca vyskumu, ktory blizsie
popisuje vyskumny design a pouzité metddy. Nasleduje kapitola vol'ba a zber pripadov spolu
s etickymi aspektami vyskumu. Dolezitym prvkom je preto ponatie horizontalnej (v podobe
Cantrilovho rebrika) a vertikéalnej urovne (v podobe zivotnej krivky) obsiahnutej vo vyuzity
zvolenych metod, ktoré zahfiaji nielen konkrétne udalosti v zivote rodiny, ale aj dynamiku,
vyvoj, rozsah, limity apod. Touto Castou sa postupne otvara analyza a interpretacia dat a jej
vysledky, ktort uzatvara diskusia, ktori mozno povazovat’ za najdolezitejsiu ¢ast, odporucania
pre prax azaver, ktory zahrffia ziskané poznatky. Vyskum bol realizovany na Slovenske]
republike a z toho vychadzali aj vystupné moznosti rodin na podporu v oblasti tématického
zamerania prace.

Verim, ze vysledky vyskumu budd prinosom nielen pre teériu, ale aj pre
Specialnopedagogicku prax, rovnako aj pre iné odbory ako medicina, psychologia, pedagogika,
logopédia, ¢i d'alSie odbory, ktoré sa s touto diagnozou stretavaju. V ramci multidisciplinarneho
pristupu nemozno vnimat len samotnt diagnézu dietat’a, ale aj jej dopad na fungovanie rodiny

ako takej.

,,...Strasne citim, Ze to zavisi teraz od tych podmienok, ktoré mu my vieme vybojovat
v tom svete.

(Katka, matka 9-ro¢ného chlapca s Aspergerovym syndromoim)



I TEORETICKY RAMEC A VYCHODISKA

Koncipovanie teoretického ramca vychadza z definovania vyskumného problému na
zaklade ktorého st stanovené ciele vyskumu. Ciel'om je vymedzit’ a popisat’ kI'i¢ové fenomény
vztahujice sa kvyskumu - S$pecifikd zvladania zataze v starostlivosti o dieta sPAS
v rodinnom prostredi. Vychodiskami uvedenej Casti st dostupné literarne reserSe tuzemskych
a zahraniénych vedecko-vyskumnych zdrojov, ktoré umoznia zistit stfasny stav rieSenej
problematiky, vychodiska pre konceptualizaciu vyskumu a tiez identifikovat’ gap' v tématike,

na ktory bude dizerta¢na praca (a jej vyskum) reagovat’.

1 VYTVORENIE TERMINOLOGICKEHO A KONCEPTUALNEHO
RAMCA VO VAZBE NA PROBLEMOVU OBLAST DIZERTACNEJ
PRACE

Poruchy autistického spektra (d’alej PAS) patria k najzavaznej§im porucham detského
mentalneho vyvinu, ktoré maju celozivotny dopad na rodinu aj deti (Benson, 2006; Davis,
Carter, 2008). Znamena pre rodinu znacnu zataz, ktora zasahuje do jej celkového fungovania
a to nielen na trovni osobného, ale aj spolocenského zivota. Pojem pervazivny vyjadruje fakt,
ze prenika do vSetkych oblasti Struktiry osobnosti a teda vyvin dietata je hlboko naruSeny
v mnohych smeroch (Thorova, 2006). Starostlivost’ o dieta s PAS so sebou prinaSa velku
zat'az, ktora sa negativne odraza na fyzickom a psychickom zdravi rodiny a starajucich sa 0s6b
(Wang, Michaels, Day, 2011; Bilgin, Kucuk, 2010). V tomto kontexte su vSak viaceré §tadie
orientované prevazne na kvalitu zivota rodicov deti s PAS (Hrabovecka, 2015; McStay,
Trembath, Dissanayake, 2014; Mugno, Ruta, D’arrigo, et al., 2007; Lee, Harrington, Louie et
al., 2008).

Podla Americkej psychiatrickej asociacie (APA) a aktualneho vydania Diagnostického
a Statistického manualu duSevnych porach (DSM-5) si tazky autizmus vyzaduje znacnu
podporu (24-hodinovu starostlivost), pretoze vyrazné deficity v jednotlivych oblastiach su
v zivote rodiny a hlavne samotného dietata tazko limitujuce. Spolo¢nost pre autizmus?
fungujuca v Marylande (USA) tvrdi, ze stres v zivote rodin je kazdodennou rutinou. Tyka sa

beznych Cinnosti ako nakupovania, kupania, priprave jedla Ci travenia vol'ného ¢asu, ktorych

'V stilade so zahrani¢nymi zdrojmi a objavovanim sa postupne uz aj v nasej vedeckej realite ponechdvame termin
v originali.
2 Z angl. prekladu: ,, Autism Society. “ https://autismsociety.org (2021-07-23).
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napli je na Uplne inej urovni, ako v pripade intaktného dietata (Weaver, 2015; Hong, Ganz,
Ninci et al., 2015; Bimbrahw, Boger, Mihailidis, 2012).

Medzi pervazivne vyvinové poruchy v MKCH-10 (pod alfanumerickym kdédom F 84.0-8)
patri: Detsky autizmus, Atypicky autizmus, Rettov syndrom, Iné detska dezintegracna porucha,
Hyperaktivna porucha zdruzena s mentadlnou retardaciou a stereotypnymi pohybmi,
Aspergerov syndrom, ina pervazivna vyvinova porucha a pervazivna vyvinova poruchami
neSpecificka. Podla najnovSej; verzie DSM-5 (2013) existuje uz len oznalenie poruchy
autistického spektra, ktoré uz nezastreSuju jednotlivé diagnozy tychto poruch ako to bolo
v DSM-IV. Rettov syndrom bol dokonca presunuty pod iné poruchy, pretoze jeho
symptomatoldgia uz nie je povazovana za PAS.

Uvedené diagnostické systémy (MKCH-10, DSM-5) sa zhoduju, Ze na diagnostiku autizmu
je nutné postihnutie troch oblasti (tzv. triady) a to: oblast’ recipro¢nych socialnych interakcii,
komunikacie (verbalnej aj neverbalnej) a vyskyt repetitivneho spravania. Podla poslednych
$tadii (NICE clinical guideline, 2011) sa takmer u 70% jednotlivcov s PAS vyskytuje aj iné
psychiatrické ochorenie, ktoré v praxi nie je rozpoznané a ktoré zhorsuje jeho psychosocialne
fungovanie, ¢o v kombinacii so symptomatologiou PAS modze u starajucich sa osob viest
k narastu zataze (Gorlin et al., 2016; Bultas, Pohlman, 2014; Maskey, Warnell, Parr et al., 2013;
Desai et al., 2012; Lutz et. al., 2012; Larson, 2010).

Podl'a najnovsej 11. revizie* Medzinarodnej klasifikacie chorob bola kategoria pervazivnych
vyvojovych poruch nahradena novou kategoriou Neurovyvojové, duSevné a behaviordlne
poruchy. Novu kategériu utvaraju syndromy charakterizované vyznamnym naruSenim
poznavacich procesov, emocnej regulacie alebo spravania jednotlivca. Prevazne sa prepajaju
s dysfunkciou psychologickych, biologickych alebo vyvojovych procesov, ktoré su zakladom
pre duSevné abehavioradlne fungovanie. Uvedend kategoria pokryva syndromy, ktoré su

spojené s distresom, ktory sa nepriaznivym spdsobom odraza na osobnosti a zdravi ¢loveka®.

1.1 Vyvoj nazorov na fenomén poruch autistického spektra

Vzhl'adom k velmi zvlastnemu spravaniu budili Tudia s PAS uz v minulosti znacnu
pozornost. V obdobi Hippokrata boli dokonca povazovani za svétych, no naopak v stredoveku

boli oznaCovani za deti posadnuté diablom. Z historického hl'adiska mozno nachadzat rozne

3 Najnovsia 11. revizia Medzinarodne;j klasifikacie chordb je blizsie rozpracovana v podkapitole 1.4 Klasifikéacia
poruch autistického spektra a prevalencia
4 www.autismport.cz (cit. 2022-08-06)
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pristupmi vo vychove, vzdelavani ¢i starostlivosti o deti s PAS. Od likvidacie a segregécie sa
v sucasnosti dostava do popredia spoloCenska integracia a inkluzia.

Pojem ,,autizmus* sa prvykrat objavil uz v roku 1911, kedy ho $vajciarsky psychiater Eugen
Bleuer pouzil na pomenovanie jedného zo symptémov schizofrénie. Jednalo sa o symptom,
ktory popisoval skor druh denného snenia nez autistické rysy. Podl'a Hrdlicku (2004) prvou,
ale nie prili§ znamou pracou, ktord sa vztahovala k PAS, bola praca viedenského pedagdga
Theodora Hellera zo zaCiatku 20. storocCia, v ktorej popisal u deti tzv. infantilni demenciu
(podla MKCH-10 ide o inti dezintegracnu poruchu v detstve). Tato porucha dostala neskor
nazov Hellerov syndrom. Prelomovym rokom sa stal rok 1943, kedy v ¢asopise Nervous Child
vySiel americkému psychiatrovi raktiskeho povodu Leovi Kannerovi Autistic Disturbances of
Affective Contact, ktory hovoril oautizme ako o samostatnej chorobe odliSujucej sa od
schizofrénie. Kanner bol uznavanym odbornikom, pretoze bol autorom prvej publikacie detske;
psychiatrie. V tomto pripade sa inSpiroval gréckym slovom , autos“, ¢o v preklade znamena
,,sam*, ¢im vyjadril skutoCnost’, ze deti s touto poruchou su ponorené do svojho vlastného
sveta, nezaujimaju sa o svet okolo seba, si osamelé, maji narusent komunikacnu schopnost’ ¢i
obsedantné spravanie. Tymto Specifickym symptomom dal oznacenie VCasny detsky autizmus.
O rok neskor publikoval viedensky pediater Hans Asperger pracu s nazvom Autisticti
psychopati v détstvi (z nem. prekladu Autistische Psychopathen im Kindersalter), ktora tvorila
subor 4 kazuistik pacientov, ktori mali podobné symptoémy, ale dobre vyvinuta re¢ a normalnu
az vysoku inteligenciu. Pojem autisticka pychopatia bola neskdr nahradena terminom
Aspergerov syndrom, ktory prvykrat pouzila britska lekarka Lorna Wingova v roku 1981 (rok
po umrti Hansa Aspergera).

Podla Jelinkovej (2010) v obdobi Kannera prevladala psychoanalyticka (psychogénna)
tedria, Zze autizmus je emocionalna porucha, ktorda ma svoj pdvod v patologickom prostredi
rodiny. Kanner tvrdil, Ze tieto deti prisli na svet s neschopnostou nadviazat citovy kontakt.
Porucha sa mala prejavovat’ uzavretostou na podvedome odmietavy a negativny postoj rodicov,
hlavne matiek. Kanner dokonca pouzil pojem ,,matka chladnic¢ka“. Liec¢ba prebiehala odobratim
deti rodiCom aumiestnenim do psychiatrickej lieCebne a ako jedind spravna terapia bola
vyuzivana psychoterapia spojena s medikaciou. Tato hypotéza traumatizovala rodi€ov v obdobi
50.-60. rokov, pretoze im vnucovala pocity viny za postihnutie svojho dietata. Casopisy
dokonca zacali pisat’ (Thorova, 2006, Weber, 1970) o rodicoch, ktori sa ,,rozmrazili“ len na
kratky Cas, aby dokazali splodit’ diet’a.

Dalgimi zastancami tejto teorie bola Margaret Mahlerova, ktora tvrdila, ze pokial osoba,

ktora sa o dieta stara nie je dostatoCne emocionalne vrel4 a o diet'a sa nedostatoCne stara, dieta
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z autizmu nikdy nevyrastie. Podl'a detského psychiatra Bruna Bettleheima spdsobuju autizmus
chybné rodi¢ovské postoje hlavne v obdobi medzi 6.-9. mesiacom zivota dietata. Autoritativne
presadzoval nazor, aby boli deti rodicom odobrané a vychovavané oddelene v terapeutickom
zariadeni. V 70. rokoch to bola Frances Tustinova, ktora sa naopak domnievala, ze kazdé
novonarodené dieta je primarne autistické. Tustinova spociatku povazovala autizmus za
abnormalne predizenie oralneho stadia spdsobené nedostatoénou vychovou, ale zagiatkom 90.
rokov doslo k zmene tychto psychoanalytickych interpretacii autizmu. Toto obdobie, kedy boli
matky obviniované za postihnutie svojich deti je povazované za najcernejsie obdobie v historii
psychologie a psychiatrie.

Trvalo niekolko desatroci, kym sa autizmus vymedzil od schizofrénie ako samostatna
nozologickd jednotka. Dovtedy figuroval v americkom psychiatrickom manualy v DSM-I,
DSM-II pod oznacenim schizofrénne psychozy v detstve. Az v 80. rokoch bol zaradeny do 3.
revizie (1980) ako PAS. V medzinarodnej klasifikacii chordob sa tento pojem objavil az

s oneskorenim — v roku 1993 (MKCH-10, 1992) (Hrdlicka, Komarek, 2004).
1.2 Etiopatogenéza poruch autistického spektra

Od roku 1943 do roku 2004 bolo publikovanych takmer 7000 ¢lankov o PAS (Volkmar,
Lord, Bailey et al., 2004). V sucasnosti mézeme predpokladat’, Ze ich je niekol'konasobne viac.
Za celu svoju historiu presli PAS roznymi obdobiami, ktoré presadzovali rdzne priciny vzniku.

Leo Kanner bol jeden z tych, ktory tvrdil, Ze naruSené spravanie deti je vysledkom chladnej
vychovy matky a odmietavym postojom rodiCov. Postupne bola tito tedria nahradena
neurobiologickym modelom, podla ktorého doslo v prenatilnom obdobi k stretu plodu s
teratogénnou latkou, ktora sposobila kaskadovité narusenie vyvinu mozgu este v priebehu
tehotenstva. V 80. - 90. rokoch vstupila do popredia kognitivna teoria, ktora sa snazila vysvetlit
pri¢iny PAS ako dosledok poruchy myslenia.

Exaktne preukazané su doposial biochemické a morfologické abnormality mozgovych
funkcii — abnormalne EEG a nerovnovaha konkrétnych neurotransmiterov v mozgomiesnom
moku. Thorova (2006) uvadza, ze s modernejSimi zobrazovacimi metodami (funkéna
magneticka rezonancia) sa vyskum viac sustred’uje na overenie spojitosti medzi Strukturalnymi
abnormalitami mozgu a behavioralnymi prejavmi. Ide o tzv. neurokoncept autizmu.

Koncom 90. rokov vzbudili velkll pozornost’ zavery §tidie Andrew Wakefielda, ktoré
prepajali PAS s o¢kovacou vakcinou. Tuto domnienku vyslovil na zaklade vyskumu 12 deti,

u ktorych sa po ockovacej vakcine zacali objavovat urCité behavioralne zmeny, ktoré
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pripominali symptomy PAS. Zavery §tadie boli natol’ko kontroverzné, ze sa zacali organizovat
kampane proti oCkovaniu. Hypotéza overovana mnohymi vedeckymi Studiami sa vSak nikdy
nepotvrdila (Destefano, Karapurkar Bhasin, 2004; Hviid, Stellfeld, 2003) a autorovi uvedene]
Stadie bola v roku 2010 odobraté lekarska licencia (Hrdlicka, 2012).

V sucasne] dobe si PAS oznaCované za neurovyvinové ochorenie s multifaktoridlnou
etiologiou, ktoré sa v ranom obdobi zivota dietata objavuju pri vyvoji centralneho nervového
systému. Nejedna sa vSak o narusSenie konkrétnej oblasti, ale o poruchu integracie jednotlivych
oblasti, co moze mat’ za nasledok atypické spracovanie senzorickych podnetov (Brandwein,
Foxe, 2015; Thorova, 2016). Hrdlicka, Komarek (2004) uvadzaja v tejto suvislosti doposial
najuplnejsi model — limbicky model“ — zahffia nielen neuroanatomické, ale aj
neurofyziologické aspekty PAS. Tento model rozliSuje Styri zakladné poruchy limbického
systému. Dysfunkcia limbického systému tak neumoziiuje naplno integrovat’ dusevné a telesné
procesy a pochopenie vlastnej existencie. Model tvori:

1. emocna slepota,

2. nezaujem o socialne vazby,

3. jednokanalové vnimanie, hipokampalna dysfunkcia,
4

unisenzoricka hypersenzitivita.

V Tab. 1 uvadzame niekol'ko zaverov zo §tudii, ktoré sa zaoberali etiopatogenézou autizmu.

Mozno tym poukazat' na rdoznorodost faktorov, ktoré potvrdzuji jeho multifaktorialnu

etioldgiu.
Tab. 1 Prehl’ad studii zaoberajucich sa etiopatogenézou PAS
za obdobie 2013 - 2017°
. . wor g Rizikové
Zdroj Zavery studii faktory
Chalkia, Singh, Zmeny na mito‘chondriéqnej Dysfunkcia‘ na
Leinzie et al.. 2017 DNA ako prediktor vzniku bunkovej
ipzi . )
pig ’ PAS. irovni
Potreba zaoberat’ sa latkami,
ktoré Cistuju dusi .
Posar, Visconti, ore znec1s‘ u,Ju O.VZ uste, Enviromentalne
pesticidmi
2017 vplyvy

a inymi chemikaliami, ktoré
narusaju endokrinny systém

5> Uvedenymi $tadiami chee autorka poukazat’ na roznorodost’ rizikovych faktorov vychadzajicich z vyskumnych
studii v kontexte etiopatogenézy PAS v pomerne kratkom obdobi.
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Hadjkacem,
Ayadi, Turki,
Yaich,
Khemekhem,
Walha, Cherif,
Moalla, Ghribi,
2016

Skeptical Raptor,
2015

Loke, 2015

Musser, Hawkey
et al., 2014

Shaw, Sheth, Li,
Tomljenovic, 2014

Gentile, Zappulo,
Militerni,
Pascotto, Borgia,
Bravaccio, 2013

Megremi, 2013

a zvySuju tak riziko vzniku
PAS.

Studia potvrdila vysoku
prevalenciu prenatalnych,
perinatalnych a postnatalnych
faktorov u deti s PAS ako
determinantné premenné pre
vznik PAS.

Stadia nepreukazala spojenie
medzi ockovacou vakcinou
a PAS.

Vzajomne posobenie
genetickych a epigenetickych
faktorov, ktoré vedu
k dysfunkecii viacerych
systémov a zvySuju tak riziko
vzniku PAS.

Zvysené riziko deti s diagndzou
PAS u rodicov so schizofréniou
alebo matiek s ADHD
Stadia sa zaobera nepriaznivym
ucinkom hlinika v organizme.
Suvis s poruchou imunitného
systému, ktora sa vyskytuje vo
vel'mi rannej faze
embryonalneho vyvinu, na
podklade genetickej
predispozicie a vplyvov
vonkajSieho prostredia
(pravdepodobne nedostatku
vitaminu D) ide o virusovu
infekciu, ktora spdsobuje
poskodenie urcitych oblasti
centralneho nervového systému.
Horucka ako predikujuci faktor
vzniku PAS. Medzi intaktnymi
detmi a detmi s PAS existuju
rozdiely v nachylnosti na
infekcie a v reakcii organizmu
na horuckovity stav, ktory
zlepSuje symptomatologiu PAS.
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Aj napriek mnohym nejasnostiam v etioldgii PAS zohrava genetika zdsadny vyznam, ¢o
potvrdzuje Ostatnikova (2015). Percentualny podiel genetiky sa pohybuje v rozmedzi 85-92%.
Podl'a nej vSak nie je mozné oznacit’ konkrétny gén, ktory by spdsoboval PAS, preto uvadza
nasledovné percentualne zhodnotenie:

e 5% pripadov PAS sa klasifikuje ako tzv. syndromovy autizmus, ¢o znamena, ze PAS
je pridruzeny ku geneticky podmienenym syndromom ako napr. syndrom fragilného
chromozému X, Rettov syndrom ¢i tuberkuldzna skleroza;

o 80% predstavuje urcité genetické varianty a teda Specificka postupnost’ pismen v DNA,
ktora sa lisi od beznej populacie;

® 5% vznika doésledkom Strukturalnych zmien na chromozome;

e 10% vznika dbsledkom duplikacie alebo delécie mensieho useku DNA, cCize bud
vypadne alebo sa zmnozi viacero pismen v DNA.

V roku 2013 vzniklo v Bratislave Akademické centrum vyskumu autizmu (ACVA)®, ktoré
sa spoCiatku zacalo zaoberat’ tedriou tzv. , hypermuzského mozgu®, podla ktorej je mozog
jednotlivca s PAS extrémnou formou muzského mozgu s nedostatkom empatizacie. Podla
uvedenej teorie boli hlavnym etiologickym faktorom zvySené hladiny testosterénu pocas
vnutromaternicového zivota plodu v tele matky.

Aj napriek obrovskému mnozstvu realizovanych §tadii zostava etiopatogenéza PAS nejasna.
O to zlozitejsSie je stanovenie vhodného lieCebného ¢i preventivneho postupu. Prevlada vsak
domnienka, ze etiologia poruchy vychadza z interakcie medzi viacerymi génmi a prostredim,
¢im dochédza k urcitému prechodu od konceptov genetickych k enviromentalnym. Skutocnost,
ktora zohrava ulohu v neprospech zastavenia rozvoja tejto poruchy, je zvysujica sa pocetnost

T'udi s touto pervazivnou diagnézou v spolo¢nosti.

1.3 Symptomatologia porich autistického spektra

Dieta je jedinecné vo svojej individualite, preto priznaky PAS nemozno pausalizovat’ na
vSetky deti PAS, pretoze medzi detmi prevazuju skor rozdiely nez podobnosti (Jelinkova,
2001). Kubranska, Fil¢ikova (2015, In Ostatnikova akol., 2015) uvadzaju, ze v spolo¢nosti
prevlada nazor, ze dieta s autizmom je mentalne postihnuté, pretoze sa vyhyba socidlnemu
kontaktu, nema zaujem o stretavanie s inymi l'ud'mi a neudrziava o¢ny kontakt. Jednotlivci sa

od seba odliSuju nielen v stupni zavaznosti poruchy, ale aj v mnozstve a kvalite priznakov.

¢ https://vyskum-autizmu. webnode.sk/ (cit. 2021-04-15)
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V 70. rokoch upozornila britska psychiatricka Lorna Wingova na skutocnost’, ze nie vSetky
deti spliiuji Kannerove diagnostické kritéria. Ako prva pouzila termin, ktory tato diagnézu
zastreSuje — poruchy autistického spektra. Na zéklade vysledkov vyskumu uvadza, ze deti trpia
triddou deficitov v troch oblastiach, ktoré tvoria tzv. kontinuum autistickych porich (Wing,
1993). Spominana tridda zahftia:

1. kvalitativne narusenie reciprocnej socialnej interakcie a socialneho spravania
2. kvalitativne naruSenie komunikacie,
3. stereotypné a repetitivne spravanie’.

Naplnenie triady je bezpodmiene¢nou podmienkou pre stanovenie diagnozy (Peceriak, 2003
In Lechta, 2003). Vzhl'adom k tomu, ze klinicky obraz sa s vekom meni, moze byt naro¢né
rozoznat symptomy PAS este pred tretim rokom. Opekarova (2010) hovori naopak o , diade*
ateda onaruSeni hlavne komunikacnej schopnosti aimaginacie. Podl'a nej je naruSenie
v socialnom spravani len vysledkom abnormalit v uvedenych dvoch oblastiach.

Nastup poruchy je zvacsa vel'mi nenapadny. Okolo 1. roku je mozné pozorovat’ oneskoreny
motoricky vyvin (predovSetkym v oblasti oromotoriky ¢i dosiahnuti vyvinovych milnikov
v lezeni, stati, sedeni, chddzi a Specifickej posturiky), ¢o mdze signalizovat nejaké tazkosti.
Paradoxne motorické odlisSnosti nebyvaju pre PAS S$pecifické. Odlisnosti, ktoré je mozné
pozorovat’ uz okolo 1. roku zivota je nezaujem o okolie ¢i manipulacia s predmetmi. Jednym
z dolezitych ukazovatel'ov je referencny komunikacny ramec, ktory oznaCuje o¢ny kontakt,
zameranie pozornosti pozadovanym smerom a sledovanie smeru pohl'adu dospelého (Filliter,
Longard, 2015). Kvalita neverbalnej komunikacie je rovnako znizena. Nizka kvalita socialneho
usmevu bola u deti s PAS pozorovana uz v Siestich mesiacoch (Lambert-Brown, McDonald,
2015).

Spravanie dietata do dvoch rokov nemé natolko Specificky charakter, aby bolo mozné
uplatnit’ diagnostické kritéria podl'a klasifikaénych systémov (DSM-5, MKCH-10). Hlavnym
indikatorom diagnozy PAS su Cinnosti a prejavy spravania dietata. Vacsinou ide o prejavy
hypersenzitivity na sluchové ¢i dotykové podnety, tazkosti v regulécii vlastného spravania,
tazkosti so spanim, jedlom, zaoberanie sa detailmi apod. Thorova (2016) uvadza, ze
najvyraznejSim prejavom deti s PAS je hyposenzitivita na vSetky typy podnetov a to vratane

socialnych.

7 V minulosti bol 3. bod triddy uvedeny ako ,naruSenie v oblasti imaginacie*, ale pre ucely diagnostiky bol
nahradeny stereotypnym a repetitivnym spravanim (Wing, Gould, 1979).
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V predskolskom veku, teda v rozmedzi od 3.—6. rokov, je v niektorych pripadoch stale
narocné rozoznat’, ze diet'a nie je Uplne v poriadku. Prvé tazkosti sa objavia, ked’ dieta vstipi
do kolektivu v materskej skole, kde uz st odchylky od normy vyraznej$ie. Medzi najvyraznejsie
prejavy v spravani patri obl'uba ritualov, problémové spravanie, ktoré sa prejavuje agresiou,
sebaposkodzovanim, zachvatmi zlosti apod. Pri hre uprednostiiuje zorad’ ovanie, triedenie alebo
ma preferenciu konkrétnej hry prevazne bez interakcie s inymi detmi. Medzi 5.—6. rokom
zivota dietata dojde kistému zlepSenie v oblasti komunikacie, ale u kazdého dietata to je
vel'mi individualne.

S nastupom skolského veku (6.—11. rokov) dochadza k zlepSeniu stavu a ustupu symptomov.
Deti, u ktorych v tomto veku este neboli diagnostikované PAS, sa m6zu v tom obdobi naplno
prejavit. Thorova (2016) uvadza, ze jednotlivé tazkosti dietata rodicia vdcSinou pripisuju
dedicnym rysom od niektorych pribuznych, silnej osobnosti dietata ¢i jeho genialite.
Nepredpokladaju, ze by mohlo ist’ o PAS.

V obdobi puberty a adolescencie dojde u mensej Casti deti k zlepSenie, na druhej strane u
deti s taz§imi prejavmi autizmu sa ich stav moze zhorsit'. Objavuje sa u nich socialne vyhybavé
spravanie, uzavretost, poruchy spanku, psychické poruchy (depresie, uzkosti), ale aj
maladaptivne spravanie, ktoré zhor§uju sebaobsluzné a komunikacné zru¢nosti (Gillberg, 1995;
Baker, Richdale, 2013). Casté komorbidne ochorenia (bipolarna afektivna porucha, poruchy
prijmu potravy, uzkostné ¢i depresivne poruchy, sebevrazedné spravanie, ¢i psychotické
symptomy) mozu prekryvat primarnu diagnézu PAS.

Z pohl'adu fungovania v dospelostt Woodman, Smith (2016) preukazali, ze neocenitelny

vyznam pre progndézu ma dochadzka do skoly a pozitivny pristup rodicov.

1.4 Klasifikacia poruch autistického spektra a prevalencia

V sucasnej dobe dochadza k stretu roznych terminov, ktord pomenuvaju problematiku PAS.
Za posledné roky (Tab. 2) je sthrnne oznacovany spoloénym nazvom pervazivhe vyvinové
poruchy®, poruchy autistického spektra’alebo podl'a modernej koncepcie v snahe vystihnat ich
kvalitativnu a kvantitativau Skalu kombinovaného postihnutia autistické spektrum alebo
autistické kontinuum. Podl'a Thorovej (2006) je termin PAS vystiznejsi, pretoze primarnym

prejavom je skor roznorodost’ (spektrdlnost) nez prenikanie do viacerych oblasti (pervazivny).

8 Z angl. prekladu: ,,Pervasive Developmental Disorders
® Z angl. prekladu: ,, Autistic Spectrum Disorders
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Tab. 2 Zmeny v nazvoslovi naprie¢ roznym obdobiam
Obdobie Terminologické vymedzenie
40.-50. roky Kannerov typicky autizmus

60.-70. roky Kannerov v¢asny detsky autizmus

80. roky Pervazivne vyvinové poruchy
90. roky Poruchy autistického spektra
21. storocie PAS

Zdroj: Bazalova, 2011; Thorova, 2012

Medzi klasifikacné (diagnostické) systémy PAS vyuzivané v Europe patri 10. revizia
Medzinarodnej klasifikacie chorob (MKCH-10)!°. Podra tohto klasifikatného systému patria
PAS do oddielu porach psychického vyvinu (oddiel F80-F89). Hlavna kategoria tejto
podskupiny je tvorena duSevnymi poruchami a poruchami spravania. PAS figuruju pod
oznaCenim (alfanumerickymi kédmi) F84 vramci (tj. F84.0-F84.9, pricom je aktudlne
obsadenych 8 poloziek — lekarskych diagnoz). V roku 1977 v 9. revizii Medzinarodnej
klasifikacie chordb patril autizmus do kategorie psychoz vznikajucich $pecificky v detstve, kde
figuroval pod oznacenim infantilny autizmus.

Novéa verzia MKCH-11 bola po niekol'koro¢nom sklze vydand 6/2018. Po schvéleni
vykonnou radou v 1/2019 a na 72. svetovom zdravotnickom zhromazdeni v 5/2019 bola ICD-
11 (11" Revision of the International Classification of Diseases) implementovana medzi ostatné
Clenské Staty so zaciatkom 1/2022. Podla novej klasifikacie patria poruchy autistického spektra
do novej kategorie s nazvom Neurovyvinové dusevné a behavioralne poruchy (6A), do
ktorych boli zaradené:

- vyvinové poruchy intelektu (6A00);

- vyvinové poruchy reci a jazyka (6A01);
- porucha autistického spektra (6A02);
- vyvinova porucha ucenia (6A03);

- vyvinova porucha motorickej koordinacie (6A04);

10 MKCH-10 bola schvalena Svetovou zdravotnickou organizaciou (WHO) v roku 1990 na 43. svetovom
zdravotnickom zhromazdeni. Uvedeny manudl bol citovany vo viac ako 20 000 vedeckych publikicidch
a vyuzivany vo viac ako 100 krajindch sveta.
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- porucha aktivity a pozornosti (6A05);

- stereotypna pohybova porucha (6A06);

- ind neurovyvinova porucha (6A0Y);

- neSpecifikovana neurovyvinova porucha (6A0Y).

Podla MKCH-11 vykazuju jednotlivci s poruchou autistického spektra Siroka Skalu
intelektovych a jazykovych moznosti, na zaklade ¢oho bolo oznacenych niekol'ko subtypov
tejto poruchy:

6.A02.0 Porucha autistického spektra;

6.A02.1 Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a s miernym alebo
ziadnym narusenim funkéného jazyka;

6.A02.2 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a naruSenym
funkénym jazykom;

6.A02.3 Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a so zhor§enym
funkénym jazykom;

6.A02.4 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a s absenciou
funk¢ného jazyka;

6.A02.5 Porucha autistického spektra s poruchou intelektualneho vyvoja a
absenciou funk¢ného jazyka;

6.A02.Y Ina Specificka porucha autistického spektra;

6.A02.X Porucha autistického spektra nespecifikovana.

V Spojenych Statoch americkych je platny Diagnosticky a Statisticky manual dusevnych
poruch (dalej DSM), ktory vydava Americka psychiatrickd asociacia. V 80. rokoch doslo
v DSM-III k jasnému odliSeniu pervazivnych a psychotickych poruch, o mozno povazovat za
prelomovy okamih v zaradeni autizmu do pervazivnych poruch. V roku 2013 doslo k vydaniu
v poradi 5. revizie.

Najnovsi manual DSM-5 zlucil Aspergerov syndrom, pervazivnu vyvinovu poruchu
neSpecifikovanu, detski dezintegracni poruchu a Rettov syndrom do jednej diagnostickej
kategérie pod nazvom porucha autistického spektra so zaradenim do subkategorie
neurovyvojové poruchy (APA, 2013). Nova revizia zaroven zefektivnila identifikaciu
postihnutia a to odstranenim oneskorenia re¢i zo symptomatickych oblasti a ponechanim dvoch
oblasti - naruSenie v socialnej komunikacii a stereotypné, rigidné spravanie (Hrdlicka,

Komarek, 2014). Diagn6zu poruchy pomohli spresnit’ stanovenim stupiia zavaznosti a d’alSimi
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spresneniami (pritomnost/nepritomnost’ mentalnej retardacie, poruchy reci, genetického

ochorenia).
V Tab. 3 je uvedend komparéacia jednotlivych klasifikaénych systémov a ich réznorodost
v nazvoslovi spolu s novou reviziou MKCH-11, ktora v kontexte porach autistického spektra

upriamila pozornost na Sirokospektralnost’ PAS v oblasti intelektu a funkéného jazyka.

Tab. 3 Komparacia klasifika¢nych systémov MKCH-10, MKCH-11 a DSM-5

MKCH-10 MKCH-11 DSM - 5§
(2014) (2018) (2013)
PAS bez poruchy vyvinu

Detsky autizmus _ ‘
intelektu s miernym alebo

(F84.0) ziadnym naruSenim funkénej reci
Atypicky autizmus PAS s poruchou vyvinu intelektu
s miernym alebo ziadnym
(F84.1) naruSenim funk¢énej reci
Rettov syndrom PAS s poruchou vyvinu intelektu
(F84.2) s naruS§enim funk¢nej reci Porucha
autistického
spektra

Ina dezintegracna

s absenciou funkcnej reci

(F84.3)
Aspergerov syndrém ‘ PAS bez poruchy vyvinu ‘
intelektu s narusenim funkcne;j
(F84.5) reci

PAS s poruchou vyvinu intelektu
s absenciou funkcnej reci
Zdroj: Akademické centrum vyskumu autizmu, Bratislava!!

Vyssi vyskyt PAS uz je v odbornej verejnosti prijimany ako fakt, ¢i uz je tento narast
sposobeny vakcinaciou, zneCistenym prostredim ¢i jedovatymi latkami v jedle, je zrejmé, ze
poCty budu nad’alej narastat’ (Tab. 4). Sucasné epidemiologické §tudie vSak dochadzaju
k zaverom, ze pocty deti s PAS sa nezvySuju, ale narastaju poCty deti s diagnostikovanym

(identifikovanym) autizmom (Baxter, Brugha, 2015). Dokazuju to aj najnovsie informacii z

' www.acva.sk (cit. 2022-08-06)


http://www.acva.sk

Centers for disease control and prevention v USA, ktoré uvadza prevalenciu 1:59 (CDC, 2018).

Jedna sa o 15% narast prevalencie poruchy oproti predchadzajucemu priemeru.

Tab. 4 Statistické po€etnosti vyskytu poruchy

Obdobie Nazov diagnézy Pocetnost’
40.-50. ) :
roky Kannerov typicky autizmus 1-2/10 000
60.-70. .
Kannerov v€asny autizmus 4-5/10 000
roky
80. roky Pervazivne vyvinové poruchy 10-25/10 000
90. roky PAS, poruchy autistického spektra 50/10 000

PAS, poruchy autistického spektra: SirSie
2000-2010 pouzivanie presnejSich a v§eobecne rozsirenych 60-100/10 000
diagnostickych nastrojov
2015 Poruchy autistického spektra!? 1-2%
Zdroj: Thorova, 2016

Z viacerych epidemiologickych studii vyplyva, ze vzhl'adom na nedostatocne definovany
rozdiel medzi atypickym autizmom (podla DSM-IV ide o pervazivnu vyvinovu poruchu
neSpecifikovanu) a detskym autizmom dochadzalo pri stanoveni diagnostickej kategorie
k nepresnostiam. Diagnosticky manual DSM-5 tento rozpor vyrieSil zavedenim jednej
diagnostickej kategorie — poruchy autistického spektra — ktory zachytava takmer vSetky deti
s detskym autizmom a Aspergerovym syndromom. Pervazivne vyvinové poruchy
neSpecifikované a atypicky autizmus sa presunuli do vyvinovych porach komunikacie
a socialne-komunikacnych poruch, ¢o moéze pomodct k znizeniu prevalenie PAS (Kim,

Fombonne, 2014). V tejto suvislosti uvadzame Studiu podla ktorej percentudlne 9-54%

12 Vznik novych diagnostickych centier, $irenie diagnostickych $tandardizovanych metdd, kvalitnejsi zber dat,
vicSia zameranost na verbdlne zdatné deti bez poruchy intelektu, epidemiologické vyskumy s aktivnym
vySetrovanim populécie (nielen zber poctu diagnostikovanych deti) (Thorova, 2016).
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pripadov diagnostikovanych podla DSM-5 nespliiaju podmienky pre stanovenie diagnozy PAS
(Tsai, 2014).

S porozumenim povahe PAS sa spaja aj komorbidita s d’alSimi neurologickymi poruchami
ato hlavne s epilepsiou a mentalnou retardaciou. Thorova (2000) uvadza vyskyt mentalnej
retardacie u takmer 75-80 % postihnutych (30 % mierna az stredna mentalna retardacia, 45 %
tazka mentalna retardacia). Vo viacerych stadiach (Newschaffer et al., 2007; Dawson, Mottron,
Gernsbacher, 2008) vSak nachadzame rozdielny rozptyl, ¢o spdsobuju nielen rozdiely v rozsahu
skamaného suboru, ale aj tazkosti pri merani inteligencie u deti s PAS.

Dalsim pridruzenym ochorenim je epilepsia, ktora sa udeti s PAS vyskytuje omnoho
CastejSie ako uich intaktnych rovesnikov. Ostatnikova akol. (2015) uvadza, ze epilepsia
postihuje priblizne 7-14 % deti s PAS este pred 5. rokom alebo na zaciatku puberty. Riziko
epilepsie sa moze zvySovat stupiiom mentalnej retardacie a motorickymi poruchami.

U deti s PAS je vel'mi pestra psychiatrickd komorbidita — poruchy aktivity a pozornosti
(ADHD), uzkostné poruchy, obsedantno-nutkavé poruchy (OCD), poruchy nalady a spravania.
S vSSim stupriom mentdlneho poSkodenia stupa vyskyt sebapoSkodzovania a agresivity.
S vyssim 10 stipa vyskyt tizkostych poriich, OCD a poriich ndlad. “ (Suba, 2016).

V kontexte klasifikacie poruchy a samotnej diagnostiky nemozno obist ani oblast
najCastejSich diferencialno-diagnostickych omylov kedze PAS je sprevadzana viacerymi
komorbidnymi poruchami, ktoré mézu byt niekedy metice v stanoveni primarnej diagnozy.
Ako uvadza Thorova (2016, s. 324), pokial sa u dietat'a vyskytuje este ina porucha, mdze to
navadzat diagnostika len jednym smerom. Nasledkom je nespravna diagnoza, ktorej
symptomatoldgia je pripisovana diagnoze stanovenej ako prvej. Medzi takéto poruchy, ktoré
mozu bud’ koexistovat’ s PAS alebo byt zamienané za PAS su tieto:

e poruchy psychického vyvoja so Specifickym pociatkom v detstve (dysfazia, dyspraxia,
dyskalkulia, dyslexia, dysgrafia, heperlexia, sématicko-pragmaticka porucha reci,
neverbalna porucha ucenia),

e dulevna porucha a poruchy sprdvania aemocii (ADHD, ADD, nesocializovana
porucha spravania, socialna uzkostna porucha, dystymia, depresia, izkost’, obsedantne-
nutkava porucha, bipolarna afektivna porucha, poruchy osobnosti),

e neurologické a genetické poruchy a syndrom (epilepsia, DMO, tikové poruchy, rozne
genetické syndromy),

o zmyslové poruchy a agnozie (poruchy sluchu, poruchy zraku, prosopagnoézia, vizualna

agnozia).



Nastat’ moze aj situacia, kedy su symptomy PAS nespravne interpretované ako prejavy inej
poruchy zvacsa hodnotené ako atypické (Thorova, 2016). Vicsinou ide o diagnozy, ktoré
predchadzaju urCeniu Aspergerovho syndromu. Ide o tieto diagnézy: schizofrénia, organickd
porucha osobnosti, schizotypnd porucha, obsedantme-nutkava porucha, porucha s bludmi,
mentdlna retardacia, socidlna fobia, porucha sprdvania, poruchy aktivity a pozornosti.

Pritomnost PAS ovplyviiuje Siroké spektrum faktorov od socialneho prostredia, zdravotne;j
starostlivosti, finanénych moznosti rodiny, Skolského prostredia, podpornych opatreni atd’. Pre
rodiCov moze byt po stanoveni diagndzy vel'mi metice, ze diagndza nema jasné ohranicenie
a s vyvinom dietat’a sa moze symptomatologia a teda aj starostlivost’ stavat’ narocnejsou (alebo
naopak) a zarovenl moézu pribudnat komorbidne poruchy. Preto mozno povedat, ze PAS

znamena pre rodicov obrovsku vyzvu a vel'ka cestu do neznama.



2 CHARAKTERISTIKA RODINY DIETATA S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Rodina patri medzi najvyznamnejSie a najstarsie mikrostruktary spolocnosti, ktoré utvaraju
osobnost’ ¢loveka, vnutorné prezivanie a reguluju spravanie. Ide o prvu socialnu skupinu
v zivote dietata, ktord v procese socializacie zohrava nenahraditelnti ulohu. Funkény model
rodiny je zaroven aj obrazom zdravého vyvinu dietata a ostatnych Clenov, pretoze plni
niekol'ko délezitych funkcii — biologickii, ekonomicku, socializacnii, emociondlnu a ochrannu.
Podl'a Michalika (2013) disponuje rodina najlepSimi predpokladmi pre vychovu buducej
populécie a to aj v pripade deti so zdravotnym postihnutim.
Vztah medzi rodicom a dietatom sa vyvija uz pocas prenatalneho obdobia. Sucast'ou tohto
obdobia su aj plany do buducnosti, ktoré sa v momente stanovenia diagnézy menia len na
hmlisté predstavy. Rodicia mozu vnimat svoje dieta s postihnutim ako isty druh straty,
predstav, vizii & ,,normalneho” Zivota. Podl'a Spatenkovej (2011) ide o tzv. anticipacnii stratu.
Green (2003) zase hovori o tzv. dvojitej traume. Tato néahla strata pdvodného obrazu dietat’a,
ocakavané problémy a pocit rodicovského zlyhania vyvolava u rodi¢ov Sok. Reakcie rodicov
na postihnutie dietata pomentva vSeobecne znama schéma prevzata z patfazového modelu
vyrovnania sa so smrtou nevylieCitelne chorych pacientov od §vajciarskej psychiatricky
Elisabeth Kiibler-Rossovej (2015). Reakcie rodiCov na oznamenie diagnézy maju zvacsa
nasledovné fazy:
1. Obdobie oznamenia diagnézy, Sok
Toto obdobie je charakteristické silnymi emodciami, zmétkom, sklamanim aje nim
ovplyvneny cely nasledny rodinny zivot. Rodicia si kladi mnoho otazok a ztoho
dovodu je bezpodmienecne doblezité poskytnut im informacie o dalSich forméch
pomoci, podpory v rameci Specifik starostlivosti o ich dieta.
2. Zapojenie obrannych mechanizmov
Rodicia za¢nt rodi¢ia po oznameni diagnozy popierat stav svojho dietat’a, prestavaju
o tom hovorit’ a snazia sa to vytesnit’ a zaCinaju hl'adat” alternativne sposoby liecby.

3. Depresivne obdobie pri prijimani diagnozy
Je to obdobie, kedy sa rodicia postupne dostavaju k d’alsim informaciam o danej
diagndze a moznostiam v oblasti starostlivosti. Mozu sa stretavat’ s roznymi reakciami
¢1 nepochopenim vo svojom okoli, ktoré v nich vyvola opét’ prejavy strachu a tizkosti z
budtcnosti. Uvedené obdobie pomentuva Kerr (1997) ako kolobeh pocitov, kedy sa

rodicom striedaju pocity zmatku, frustracie, zafalstva, znechutenia ¢i depresie.
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4. Obdobie kompenzacie
Situacia v rodine zacina byt postupne stabilizovana a rodi¢ia nadobudaju nadej pre
lepsiu buducnost. Toto obdobie je predskokanom dlhej a naro¢nej cesty, ktora so sebou
okrem iného prinaSa aj unavu, vyCerpanie a zataz v zvladani narocnych situacii
v starostlivosti o dieta s PAS.

5. Obdobie zivotnej rovnovahy, prebudovanie hodnot
Rodina sa dostava do fazy prijatia diagnozy aj napriek tomu, ze tento stav moze kolisat’
dosledkom zatazovych situacii v zavislosti od intenzity symptomatoldgie. Aby bolo
mozné dospiet’ do stavu rovnovahy, je potrebné, aby si rodina presla jednotlivymi fazami
a nasla tak svoj vnutorny pokoj a vzdjomni pomoc a porozumenie s ostatnymi clenmi
rodiny.

Na hlbsie porozumenie tomuto procesu je potrebné, aby bol rodinny systém vnimany ako
celok, pretoze rodinu dietata utvaraju rozne rodinné vzorce a interakcie, ktorym je potrebné
porozumiet’ (Turnbull, Turnbull, Erwin et al., 2006). Repertoar spravania dietata s PAS ma
vplyv nielen na najblizSich ¢lenov rodiny, ale bezprostredne sa dotyka aj SirSej rodiny ¢i
priatelov.

Meadan, Halle, Ebata (2010) pomenovali tieto vztahové systémy (manzelsky subsystém,
rodi¢ovsky subsystém, surodenecky subsystém), ktoré si diagndézou poznacené v najvicsej
miere. Sucastou uvedenych subsystémov su aj stratégie zvladania zataze
a neformalne/formalne zdroje podpory vyuzivané rodinami. Vancura (2007) v tomto kontexte
pomenuva faktory, ktoré celkovo ovplyviiuju adaptaciu rodiny na diet'a s postihnutim:

o charakteristika rodiny (sidrznost, sposoby rieSenia problémov apod.),

o charakteristika rodicov (kvalita vzajomného vztahu manzelov apod.),

o charakteristika diet’at’a (zavaznost postihnutia, temperament dietat’a, vek apod.),
e vonkajsie premenné (socialna podpora apod.).

Podla Deguchi, Asakura, Omiya (2021) su rodiny deti s PAS nositelmi tzv. sebastigmy!3.
Jednotlivé dimenzie tejto sebastigmy pomenovali autori nasledovne: spolocenské
nepochopenie, predsudky, socidalne odmietnutie, izoldcia, emocné reakcie a vyrovnanie sa so
stigmou. Sebastigma osob starajucich sa o deti s PAS moze d’alej negativne vplyvat na sebauctu
rodicov, ¢im ovplyviiyje kvalitu zivota rodiny ako takej (Recio, et al., 2020; Salleh, Abdullah,
Yoong et al., 2020). Autori svojimi vysledkami poukazuji na potrebu zvysit povedomie o PAS

v spolocnosti, predovsetkym medzi zdravotnymi pracovnikmi, obzvlast u pediatrov, ktori stoja

13 7 angl. prekladu: ,.self-stigma “



v prvej linii informovanosti o diagnéze. ,,Je potrebné rodicov zbavit pocitu viny za postihnutie
a zdoraznit, Ze postihnutie neznamend, zZe sa dieta nebude rozvijat a Ze nepreZije Stastny zZivot

(Jelinkova, 2008, s. 151).
2.1 §pecifikz’1 starostlivosti o diet’a s poruchou autistického spektra

Starostlivost’ o diet'a s PAS je natol'ko Specifickd, ze do vzajomného konfliktu sa dostavaju
potreby vychadzajice zo starostlivosti o dieta s PAS s individudlnymi potrebami rodiny.
Spektrum PAS z hladiska intenzity symptomatoldgie a narocnosti starostlivosti moze byt
natol’ko rozsiahle, ze zasahuje v roznej miere do bezného fungovania rodiny, ¢o ma vplyv na
vSetkych ¢lenov domacnosti (Braconnier, Coffman, Kelso, Wolf, 2017; Stepherd, Landon,
Taylor et al., 2018). Prave rodinné vzt'ahy su podla Sipos et al. (2012) vyznamnym prediktorom
kvality zivota rodiny ako takej. Rodicia dietata s PAS vykazuju nizsiu kvalitu zivota (nielen
v oblasti prezivania a zvladania zat'aze) v porovnani s intaktnymi det'mi ¢i s celkovou normou
obyvatel'stva (Vasilopoulou, Nisbet, 2016).

Podl'a DSM-5 si tazka forma PAS vyzaduje takmer 24-hodinovu starostlivost’. Vyrazné
deficity v jednotlivych oblastiach PAS st v zivote rodiny tazko limitujuce a obmedzujtce
bezné fungovanie, pretoze zatazové situacie a s nimi spojeny stres sa stavaju kazdodennou
rutinou (Desai, Divan, Wertz et al., 2012; Safe, Joosten, Molineux, 2012; Hrabovecka, 2015).
Gorlin et al. (2016) uvadza, ze viaceré rodiny si museli na domy nainstalovat’ alarmy, mreze
a zamky na dvere a okna ako prevencia pred utekom dietata. Rovnako aj tazké spravanie
dietata, ktoré zahfiia agresivitu ¢i vybuchy zlosti, moze mat za nasledok rozne zranenia
(Skrabance, modriny, monokle, zlomeniny, uhryznutia apod.) nielen dietata, ale oséb v jeho
dosahu.

Zavaznost diagnozy sa dotyka nielen vzt'ahu dietata a rodica, ale aj partnerského vztahu
a manzelstva rodi¢ov, surodencov, starych rodiCov, pribuznych a najblizsieho okolia rodiny.
Sladeckova, Sobotkova (2014) dava do suvislosti dva druhy stresorov!*:

1. Problémy vo vztahu kdietatu (absentuji bezné vyvinové socidlne reakcie),

problémy v komunikacii, v spravani (sebaposkodzovanie, hyperaktivita, agresia atd’.)

¢l nerovnomerny vyvin,

14 Podra Hartl, Hartlova (2000, s. 569) je stresor ,, initel vonkajsiecho prostredia vyvolavajici v organizme stav
stresu, stresovi reakciu.
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2. postoje a reakcie socialneho okolia suvisiace s jednanim pracovnikov v poméhajucich
profesiach, reakcie pribuznych a najblizSieho okolia, ekonomicka situacia rodiny,
strach z budicnosti, neznalost’ PAS ¢i chybné predpoklady pri€in jeho vzniku.

Nemoznost stretavania sa s priatelmi ¢i blizkymi, pripadne integrovat sa do miestne]
komunity st rovnako nasledkom narocnosti symptomatologie PAS, ktoré mozu s narastajicim
stresom v partnerskom vztahu viest’ az k narastu rozvodovosti (Dieleman et al., 2018; Hayes,
Watson, 2013; Hartley et al., 2010).

S pristupom k starostlivosti je uzko spita vychova, ktora moze nielen pozitivne, ale aj
negativne ovplyvnit vyvoj dietata. Ako uvadza Spolo¢nost’ pre osoby s autizmom (SPOSA)
na Slovensku'®, vychova dietata s PAS ma rovnaky ciel, ako aj vychova intaktného diet'at’a
a to smerovanie k samostatnosti. Mdze sa zdat, ze primarne moze mat na dosiahnutie tohto
ciela znacny vplyv intenzita symptomatologia PAS ¢i rozsah komorbidity. Podl'a Pugnerovej
(2018) vsak moOzu nastat dve situdcie: ato bud abnormalne sustredenie sana dieta
s postihnutim v porovnani s ostatnymi surodencami alebo naopak nadmernd pozornost
intaktnym detom, pricom dieta s postihnutim sa postva do uizadia ako dosledok nenaplnenych
o¢akavani rodicov. V oboch pripadoch zohrava délezitu tlohu postoj rodicov voci diagndze a
vychovné §tyly rodicov, ktoré Slowik (2016) pomentva nasledovne:

1. protekcionisticky - diet'a nema ziadne kompetencie a vSetko za neho vykonava rodina
aj napriek tomu, ze niektoré Cinnosti by zvladlo samostatne;

2. perfekcionisticky — neprimerané naroky na dieta, dieta je nadmerne stimulované

a pretazované k prekonavaniu vlastného handicapu a stigmatizacie;
3. realisticky — dieta je motivované k dosahovaniu maximalnych hranic svojho rozvoja

s reSpektom k obmedzeniam vychadzajucich z jeho postihnutia.

Rodicia dietata s PAS mavaju Casté pocity viny ato z dovodu, ze viac Casu travia
s dietatom s PAS neZ sjeho strodencom (Glazzard, Overall, 2012). A naopak surodenci'®
mozu zazivat frustraciu z neCakanych zmien v rodinnom prostredi, ktoré sposobil prichod
nového surodenca do rodiny a jeho diagndza. Kantor et al. (2015) spracoval viacero vyskumov,
ktoré boli zamerané na sirodencov deti stazkym a viacnasobnym postihnutim, ktoré

pomenuvaju mnozstvo pocitov, ktoré surodenci zazivaju:

15 https://www.sposa.sk (cit. 2022-01-03)
16 Schopnost” stirodenca zvladnut™ a prijat’ zmeny v rodinnom fungovani zavisi od viacerych faktorov: od jeho
veku, temperamentu, komunikacie s rodi¢mi o diagndze, od vychovy, intenzity postihnutia sirodenca, naro¢nosti
starostlivosti apod.
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e pocity neistoty,

e pocity tlaku,

e pocit hanby za vyzor svojho strodenca,

e pocit ziarlivosti a zlosti,

e pocity samoty,

e pocit, ze sa na neho zabudlo,

e pocit viny.

Moyson a Roeyers (2011) poukazali na kvalitu zivota stirodencov deti s PAS. V Tab. 5 su

uvadzané hlavné domény a blizsia charakteristika, ktoré vypovedaju o tom, ako vnimajua kvalitu

zivota surodenci deti s PAS.

Tab. S Hodnotenie kvality zivota surodencami deti s PAS
Doména Charakteristika

Je narocné znasat’ spravanie brata/
Znesitel’'nost’ sestry s PAS, ktoré je agresivne,
bizardné, rusivé, otravné

Je dolezité, aby sa mohli surodenci
medzi sebou pochopit’ a v pripade, ze
je dieta s PAS schopné hovorit, aby

mohli medzi sebou komunikovat’.

Vzajomné porozumenie

e .. Surodenci deti s PAS sa potesili, ze
Spolo¢né aktivity o A .
mozu spolu robit’ rozne aktivity.
Zdravi surodenci vyjadrili potrebu
mat’ svoj individualny Cas, pripadne

Cas na svoje siikromie v
! cas, kedy mézu byt len vo dvojici

s rodiémi.
Dévera vo well-being Pohoda zdravych surodencov zéavisi
(pohodu) od pohody deti s PAS.

Prijatie dietata s PAS zdravym
surodencom ma tri etapy: v prvej
prijima informacie fakticky, postupne
sa s nimi vyrovnava a v poslednej
etape zacne zivotnu situaciu vnimat
za normalnu.

Prijate (akceptacia)



Vymena skusenosti

Socialna podpora

Vztah s vonkajSim svetom

Dolezitost’ stretdvania zdravych
surodencov s rovesnikmi s podobnym
zivotnym pribehom pre vymenu
a odovzdanie zitych skusenosti.

Nutna potreba podpory od rodi¢ov
najma ich spravodlivého
zaobchadzania so vSetkymi
surodencami.

Na jednej strane neviditelnost’
diagnézy pred vonkajsim prostredim
a na druhej strane potreba ochrany
rodiny v kontexte nevedomosti
vonkajSieho prostredia o rodinnej
situacii.

Zdroj: Moyson, Roeyers, 2011

Prezivanie zataze!” rodiov ¢&i inych primarnych opatrovatelov deti s PAS je u kazdej

rodiny vel'mi Specifické. Bednarova (2019) realizovala studiu (v sukromnom centre pre deti

s PAS v state Georgia, USA) prostrednictvom ktorej identifikovala niekol’ko tém a subtém

(Tab. 6), ktoré st rodi¢ia nuteni, v ramci starostlivosti o ich diet’a, riesit.

Tab. 6 Témy a subtémy identifikované rodi¢mi deti s PAS

Hlavna témy

Starostlivost’ o

Subtémy diet’a s PAS

Podporné cinnosti na

Moznosti pomoci
v naro¢nych
(zat'azovych)

situaciach

Strach z buducnosti

Zvladnutie sebaobsluznych

predchadzanie neZiaduceho

zvlddnutie neZiaduceho

Sebarealizdacia v dospelosti

©

spravania

Podporné cinnosti na

spravania

Smrt rodicov

OO0 O

cinnosti

17 Ruiz-Robledillo et al. (2015) na zéklade vyskumnej $tudie objavil u rodiCov deti s PAS adaptivny navyk na
stres. Matky deti s Aspergerovym syndromom vykazovali vyS$Siu urovei srdcovej frekvencie a ndrast kortizolu na
akutny psychosocidlny stres v porovnani s rodi¢mi intaktnych deti.
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DodrZanie reZimu dnia
Nutnost’ planovania

Vzajomné ucenie
Ochrana dietata pred

. . sebaposkodzovanim
Prevencia zranenia

Ochrana okolia pred ubliZenim
dietatom

Izoldcia rodiny

Strata zamestnania

Nasledky diagnozy | zumeranie pozornosti na dieta
s PAS na tikor ostatnych deti
(surodencov)
Vyrazné obmedzenia
v socidlnych zrucnostiach

Neporozumenie instrukcii

Tazkosti
v komunikacii

Potreba ocného kontaktu

Rodi¢ ako komunikacny most

CeloZivotnd opatera

Naro&nost Kazdodennd vyzva

v starostlivosti Individudlny pristup

SECECHOROROAGICINOMORORCRORON®

Urcujiice nastavenie rodica

Zdroj: Bednarova, 2019

Zataz rodicov sa vo viacerych pripadoch spéja so spravanim diet'at’a (problémy so spankom,
zachvaty zlosti, sebaposkodzovanie, nadmernd aktivita, celkova agitacia, senzorické
abnormality, udieranie sa do hlavy, hryzenie prstov a rak, hadzanie seba samého do nabytku
apod.) (Gorlin, McApline, Garwick et al., 2016; Bultas, Pohlman, 2014; Desai et al., 2012; Lutz
et. al., 2012; Larson, 2010; Geschwind, 2009; Lecavalier, 2006; Higgins, Bailey, Pearce, 2005).

Domaca starostlivost!® o dieta spravidla predstavuje rozsiahly systém, ktory zahfiia
mnozstvo roznych okolnosti, situdcii ¢i javov. Ich spolocnym menovatelom je podpora

a pomoc detom vich prirodzenom prostredi (Michalik, 2012). Thorova (2006) prehladne

18 7 angl. prekladu: ,,home care “
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zhrnula vSetky oblasti, ktoré by mala obsahovat’ a zahfmiat starostlivost’ o dieta s PAS. Uvedena

autorka pomenovala tieto oblasti:

1.

10.

11.

Prevencia aosveta (informovanost’ laickej aj odbornej verejnosti o PAS ato
prostrednictvom dostupnych médii — noviny, televizia, rozhlas, literatara apod.)'®,
multidisciplinarna profesna informovanost’ (orientdcia odbornikov v danej
problematike),

diagnostika (nielen na Slovensku aj v Ceskej republike je pomermne malo
diagnostickych centier pre PAS a z toho dévodu je cakacia doba pomerne dlha),
lekarske vysSetrenie (mali by prebiehat primarne na pracoviskach, kde maju skuisenost’
s pristupom k detom a dospelym s PAS),

odborné poradenstvo (pracoviska orientované vyhradne na problematiku PAS
s multidisciplindrnym pristupom),

intervenény program (behavioralna terapia, komunikacna terapia, rozvoj socialnych
zru¢nosti, rozvoj kognitivnych zru¢nosti apod.),

starostlivost’ podl’a veku,

rodinna terapia, psychoterapia,

rodicovské podporné skupiny (idedlne na regionalnej urovni),

respitnd starostlivost (sluzba vyuZivana v Ceskej republike?, kedy asistenti
dochadzaji do rodin a poskytuju doprovod a pomoc rodindm s detmi s PAS. Na
Slovensku mozno podobnost nachadzat v pripade osobnej asistencie Tudi
s postihnutim/znevyhodnenim.),

legislativa.

Ministerstvo zdravotnictva SR vydalo s u¢innostou od jala 2021 tzv. manazment autizmu

a manazment pacienta, ktorého jednym zhlavnych cielov je , zjednotit a optimalizovat

manazment pacienta s PAS (Schéma 1) vrdmci komplexnej starostlivosti...

113

a rovnako aj

,wivorit' podmienky na zabezpecenie tejto starostlivosti s cielom maximalizdcie funkcnosti

a podpory samostatnosti pacientov s PAS a zlepSenie kvality Zivota dietata s PAS ajeho

rodiny...” (Soltysova, Suba, Rosenbergerova, 2021, s. 4). Dévod spracovania, ako autorky

uvadzaju, je celosvetovy narast prevalencie PAS, ktory si vyzaduje usmernenie v oblasti

skriningu, aktivneho vyhladavania, diagnostiky a manazmentu. Doraz kladu aj na absenciu

19 podra Derguy et al. (2015) majua rodi¢ia primarne potrebu naucit’ sa zvladat’ spravanie diet’ata, ¢i doplnit’ si
vSeobecné vedomosti o PAS.
20 Podra zéakona &. 108/2006 Sb. o socialnych sluzbach ma aj pobytovi aj ambulanti formu.
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systémového rieSenia autizmu na SR, pricom sa jednad o globalnu vyzvu, ktoru je potrebné

riedit.

SKRINING PAS ANO o
podoz.renie
VLDaD / VLD na autizmus
v

:NE'UT \{LDM}D?D' DIAGNOSTIKA PAS VEASNA

iexarov specialistov, q Y

psychol()Za ainych , . . lNTE%\CEINCIA

Specialistov detsky psychiater / psychiater

NASLEDNA STAROSTLIVOST PAS

detsky psychiater / psychiater
I

v v v v

LOZKOVE DETSKE PSYCHIATRICKY STACIONAR
AMBULANTNA STAROSTLIVOST PSYCHIATRICKE ZARIADENIE AUTISTICKE CENTRUM PRE DETI S PAS
AT T e Diagnostika a dif. dg. autizmu Specialne lietebné intervencie
R po Dekompenzacia stavu Dokonéenie skriningu Psychoedukacia primarnych
(detsky ps cﬁiatar ys T Rozvoj komorbidity Diagnostika a dif. dg. autizmu opatrovnikov / stirodencov
inicky : zh);lé Io'g Y 4. lie éébn‘ (napr. sebaposkodzovanie, Specializované lie¢ebné intervencie (napr. nacvik hygieny, nacvik
D YI| suicidalne, agresivne spravanie a (napr. selektivita v jedle) socialnych zruénosti, rozvoj reci,
pedagdg podla potreby) iné) rozvoj hry a pod.)
CSPP | CPPPaP

(poradensky psycholdg, liecebny,
$pecialny pedagdg, logopéd...)

A

Y

Profil silnych stranok, zrucnosti, oslabeni a potrieb dietata / funkénost
spolupraca: detsky psychiater, psychiater, klinicky psycholég, poradensky psycholdg, liecebny, Specialny pedagég, logopéd

v v v v

Terapeutické intervencie Liecba komorbidit Zaskolenie Kompenzacie
‘ MS
Uzkostné poruchy SmS
Behavioralne intervencie ADHD Z8 g
Farmakoterapia OCD ZS s integraciou s°cial|JnPasv£§rovﬁa
Psychoterapia Poruchy nélady Z8 s asistentom P
Psychozy a iné 8§28
DSS

Schéma 1 Manazment pacienta s PAS

Zdroj: Soltysova, Suba, Rosenbergerova, 2021
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Ako potvrdzuje Schéma 1, v pripade podozrenia na PAS je pediater povinny zrealizovat
screening uz v 18. mesiaci zivota dietata. Ak sa potvrdi nasledne diagnéza u pedopsychiatra,
lekar sa stava prvou kontaktnou osobou, ktord rodicov informuje o moznostiach pomoci,
podpory a o d’alsich dostupnych sluzbach, ktoré maju rodi¢ia moznost’ vyuzit'.

Vadurova, Shmidt (2019) uvadzaja, ze sticasna Ceska politika a jej pristup k ludom so
zdravotnym postihnutim je stale ladena do obdobia 80. rokov minulého storo€ia. V popredi je
teda stale rozdel'ovanie I'udi so zdravotnym postihnutim podla stupiia ich zéavislosti nez
zameranie sa na ich potreby a individualizované intervencie. Podl'a uvedenych autoriek je
osobna asistencia istym mostom v pozitivnej diskriminacii l'udi s PAS s nevyhnutnymi rizikami
ich objektivizacie a v§eobecnym trendom zastavit' vnimanie 'udi s PAS ako prijemcov charity,

ale zacat  ich, vnimat’ a prijimat’ ako nositel'ov prav.

2.2 Moznosti podpory rodic¢ov diet'at’a s poruchou autistického spektra

Neodmyslitenou sucast'ou zivota rodiny dietat’a s PAS su stresory. Ich intenzita do znacnej
miery zavisi od zavaznosti PAS. Ako sme uz vysSie uvadzali, stresory nielenze narusaju rodinné
fungovanie, ale menia aj kvalitu zivota rodiny. Catalano, Holloway, Mpofu (2018) uvadzaju,
ze nenaplnené potreby rodicov starajucich sa o dieta s PAS ohrozuju nielen psychicku, fyzicku,
socialnu pohodu rodi¢ov, ale m6zu ohrozovat a limitovat’ aj samotny potencial dietata s PAS.

Vzhl'adom na narocnost symptomatologie PAS st Castokrat rodi¢ia niteni zanechat’ svoje
zamestnanie a stavaju sa plnohodnotnymi opatrovatelmi svojho dietata v domacnosti (Hréova,
2020 In Hudecova, Kovacova eds., 2020). Na preklenutie naro¢ného obdobia v ddsledku
nedostatku financii, vyuZzivaju rodiny zakladanie ob¢ianskeho zdruZzenia?! na tvorbu projektov
a na moznost’ ziskania 2% z dane, vd’aka ktorym moézu ziskat' finanént podporu pre svoje dieta
na finan¢ne naro¢né terapie ako je napr. delfinoterapia, ABA terapia €i iné terapie zacielené na
zlepSenie stavu dietat’a (rehabilitacie, Specialna strava apod.) a zaroven aj na zlepSenie kvality
zivota rodiny. Fri€ova, Matej a Ticha (2018) hovoria o aktivitach sukromného a neziskového
sektoru (terapeutické, stimulacné intervencie apod.) ako o vysledku nedostatoCnej saturacie

potrieb l'udi zo strany Statu.

21 Na SR sa nevedie evidencia obcianskych zdruzeni (d’alej vid’ OZ), v ktorych cielovou skupinou je diet'a s PAS,
preto nemozno dohl'adat’ ich presny pocet.
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Z iniciativy rodi¢ov a d’alich dobrovolnikov vznikaju d’alSie ob¢ianske zdruzenia?? &i
komunitné centra. Prostrednictvom nich sa mozu rodicia prepgjat, stretavat’ a vymienat si tak
svoje zité skusenosti. Vdaka podpornym skupindm a moznostiam travit spoloCny ¢as na
roznych vol'nocasovych aktivitach centra. Cielom takychto obCianskych zdruzeni je:

e spajanie rodin s detmi s PAS,

e vzajomna pomoc, podpora, sebarealizacia,

e vzdelavania a vymena informécii a skisenosti,

e organizovanie spolo¢nych aktivit,

e osveta,

e organizovanie kurzov, Skoleni, seminarov, workshopov pre rodicov, odbornikov
s ohladom na osvetu v oblasti PAS,

e komunikovat s dalSimi zdruzeniami, ktoré su zamerané na pracu s detmi s PAS,

e presadzovat legislativne zmeny prostrednictvom dobrej praxe,

e zaistovat osobnu asistenciu osobam s PAS,

e finan¢na vypomoc rodindm deti s PAS prostrednictvom projektov a zbierok.

Vroku 2000 vzniklo ziniciativy odbornikov pracujucich sdetmi s PAS aich rodin
ob&ianske zdruzenie APLA CR — Asociace pomahajici lidem s autismem Ceské republiky.
Cielom bola podpora systematickej a komplexnej starostlivosti o jednotlivcov s PAS v CR.
Nasledne uz zacali vznikat’ jednotlivé pobocky ako samostatné obcCianske zdruzenia po celej
krajine.

Narodni ustav pro autismus, zu. (NAUTIS)® realizuje tzv. odPahovaciu (respitni)
sluzbu?* umoziuje prevziat zodpovednost’ v starostlivosti o dieta s PAS na prechodni dobu.
Tato sluzba ponuka starajucim sa osobam odpocinok k nabratiu novych sil, ktoré su potrebné

pre d’alsiu starostlivost’ v ich prirodzenom prostredi. Principy sluzby st postavené na podpore

22Uz v roku 1992 vznikol z podnetu rodi¢ov deti s PAS klub Autistik, ktory bol sucastou Sdruzeni pro mentdlné
postizené. Pre vel'ka potrebu a zaujem sa v roku 1994 tento klub osamostatnil a vznikol ako samostatné obCianske
zdruZenie, ktory mal snahu zlepsit’ situaciu v Ceskej republike.

Na Slovenskej republike vzniklo obcianske zdruzenie SPOSA — Spolocnost na pomoc osobdam s autizmom
Bratislavav roku 1994. Ide o rodi¢ovské ob¢ianske zdruzenie, ktorého snahou je zastupovat’ zaujmy deti, mladeze
adospelych s PAS. Aktudlne ma SPOSA celoslovensku pdosobnost’ a je ¢lenom medzindrodnej organizicie
Autism-Europe so sidlom v Belgicku.

23V roku 2015-2016 presli ob&ianske zdruzenia transformaciou a APLA Praha a Stredné Cechy sa premenovali
na NAUTIS (Narodni tistav pro autismus).

24 Podra § 44 zakona &. 108/2006 Sb. je sluzba definovana ako sluzba poskytovand ,, osobdm, ktoré maji snizenou
sobéstacnost z diivodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni, o které je jinak pecovino
v jejich pFirozeném socidlnim prostredi.
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bezného spésobu zivota, na reSpektovani potrieb, individudlnom pristupe, partnerstve, rovnosti,
kvalite a odbornosti. V Ceskej republike st realizované aj stretnutia prostrednictvom Spolku
rodicii a pratel divek s Rettovym syndromem — Rett community®, ktora realizuje odl'ah&ovacie
pobyty pre rodiny deti s Rettovym syndromom.

Na Slovenskej republike je odl’ah&ovacia sluzba?® vyuzivana prevazne na starostlivost’
0 osoby stazkym zdravotnym postihnuti. V orientacii na rodinu dietata s PAS poskytuje
odl'ahCovaciu sluzbu, ale pod nadzvom Podpornd sluzba pre rodicov, Autistické centrum
Andreas n.o. sidliace v Bratislave a teda pokryva prevazne zapadnu Cast’ krajiny. Reakcie na
absenciu podpornych sluzieb pre rodiny mozno dohl'adat’ vo viacerych vyskumnych Setreniach
(Srinivasan et al., 2021; MareSova, Faltova, 2016). Stredobodom podporného systému pre dieta
s PAS je prave rodina a sluzby by mali byt smerované aj na tu.

Za alternativu odl'ahCovacej sluzby mozno povazovat’ sluzbu s nazvom homesharing, co je
forma pomoci aktivne vyuzivana v Irsku uz takmer 30 rokov. Ide o sluzbu pre rodiny dietata
s PAS, kedy vyskoleny hostitel’ ¢i hostiteI'ska rodina berie dietata s PAS vo vopred dohodnuty
Cas do svojej starostlivosti. Rodina dietat'a s PAS ma tak moznost oddychnut, nacerpat’ sily ¢i
vybavit’ nevyhnutné zalezitosti, ktoré by za inych okolnosti nemohli vybavit. Rovnaka sluzba
nadvizujuca na skusenosti z Irska funguje aj v Ceskej republike vo vybranych krajoch v ramci
pilotného projektu spolku Nadéje pro déti upliiku.

Socialna sluzba — sluzba véasnej intervencie?’” — je terénna aj ambulantna sluzba
poskytovana detom aj rodiCom v pripade zdravotného postihnutia ¢i ohrozenia vo vyvine
v dosledku nepriaznivého zdravotného stavu do veku sedem rokov. Podl'a Asociacie vCasne]

intervencie na SR adostupnych prieskumov bolo vroku 2018 priblizne 14 000 deti so

25 https://www.rett-cz.com (cit. 2022-05-15)

26 Podl'a § 54 zakona &. 448/2008 o socialnych sluzbach je odl'ahéovacia sluzba socidlna sluzba poskytovana
fyzickej osobe, ktord opatruje fyzickl osobu s tazkym zdravotnym postihnutim podl’a osobitné¢ho predpisu ktorou
sa poskytuje alebo zabezpecCuje fyzickej osobe s tazkym zdravotnym postihnutim socidlna sluzba pocas obdobia,
v ktorom fyzickd osoba, ktora opatruje, nemoze opatrovanie vykonavat’. Ciel'om je umoznit’ fyzickej osobe, ktora
opatruje, nevyhnutny odpocinok na ucel udrzania jej fyzického zdravia a duSevného zdravia a prevencie jeho
zhorSenia. Odl'ahCovacia sluzba sa poskytuje na celé dni, najviac 30 dni v kalendarnom roku. NevyCerpané dni
odlah¢ovacej sluzby v kalendarnom roku nemozno poskytmiut’ v nasledujucom kalenddrnom roku. Pocas
poskytovania odl'ahovacej sluzby je obec povinnd v ramci svojej pdsobnosti poskytmit’ alebo zabezpelit fyzickej
osobe s tazkym zdravotnym postihnutim socidlnu sluzbu podla jej vyberu a to terénnu formu socialnej sluzby,
ambulantmi socidlnu sluzbu alebo pobytovu socidlnu sluzbu v rozsahu najmenej 12 hodin denne.

27 Véasna intervencia je ukotvena v 3 rezortoch — §kolstvo, zdravotnictvo a socidlne veci a rodina. V sprave
o stave vCasnej intervencii z roku 2018, ktorti vydala Asociicia poskytovatelov a podporovatelov vcasnej
intervencie na SR, sa uvadza niclen terminologicka nejednotnost’ ¢i rozdielnost’ v ponimani vCasnej intervencie,
vSetkych 3 rezortov, ale aj jej r6zne inStitucionalne ukotvenie €i rozdielnost’ v miere spoluprace odbornikov v time
(Fricova, Matej, Tichd, 2018). Uvedena asocidcia naprick tejto nejednotnosti v uchopeni koncepcie vcasnej
intervencie jednotlivymi rezortmi zdoraznila podporni siet’ inStiticii pre rodinu dietata so zdravotnym
postihnutim ¢i rizikovym vyvinom. Pre narast inkluzivnej trovne na SR je v§ak prepojenie jednotlivych rezortov
viac nez ziaduce.
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zdravotnym znevyhodnenim do sedem rokov (Fricova, Matej, Ticha, 2018). Uvedeni autori
dokonca predpokladaju v nasledujucich troch az piatich rokoch narast zaujemcov o tito
socialnu sluzbu az Sestnasobne. V rakuskom Steiermarku je v€asnad intervencia dokonca
vnimana ako pedagogicka ¢innost’ (Barlova, 2016 In V¢asna pomoc détem, Priorita Sluzby rané
péde 2015-2016, 2016).

Dalsou formou terénnej socialnej sluzby je osobna asistencia, ktora poskytuje jednotlivcovi
pomoc v ¢innostiach, ktoré potrebuje. V pripade deti s PAS mo6zu osobni asistenti napomahat’
primarne rodiCom v starostlivosti o dieta s PAS. Podl'a Gelenekyove; (2013) mozeme
osobného asistenta prirovnat’ ku Clenovi domacnosti, pretoze sa dostava do beznych, ale aj
zat'azovych situdcii, ktoré rodina musi riesit’.

Podpora a pomoc rodicom deti s PAS si,, vyZaduje koordinovami medzirezortni spoluprdcu,
komplexny interdisciplindrny pristup v postupe od skriningu cez diagnostiku a diferencidlnu
diagnostiku, ktoré predchadzajiice terapeutické intervencie a doplnkovii liecbu “ (Ostatnikova,
Hnilicova, Rosenbergerova, 2021, s. 9). Podl'a Vad'urovej, Shmidt (2019) je sufasny pristup
Ceskej republiky v kontexte zabezpe&ovania potrieb Tudi s PAS nedostatone nastaveny na
prijatie vyzvy individudlne] pomoci. Medzi hlavny problém radia nefunkcnost’ vo fazach
planovania a vykonavania starostlivosti. Podl'a autoriek je potrebné zamerat' na prepojenie
existujucich sluzieb, interdisciplinarny pristup k l'ud'om s PAS a toto snazenie d’alej smerovat

na l'udské zdroje a odbornikov, ktori by mali byt sicast'ou riesenia tejto problematiky.

2.3 Terminologické vymedzenie zat'aze primarneho opatrovatel’a v kontexte

starostlivosti o diet’a s poruchou autistického spektra v rodinnom prostredi

Stres je prirodzenou sucastou rodiCovstva, ktora suvisi so starostlivost'ou o dieta. Rodicia
dietata s PAS su vSak pomerne Casto vystaveni vysokému riziku ,,syndromu opatrovatela“,
ktory je charakteristicky stresom, hnevom, vinou, vycerpanim a stvislou starostlivost'ou
o dieta s PAS a moze prerast’ az do syndromu vyhorenia (Catalano, Holloway, Mpofu, 2018;
Killian, 2008; Lawton, Moss, Kleban et al., 1991).

Podl'a Hartla, Hartlovej (2000) ide psychicku zataz v désledku posobenia rusivého faktora.
Kos¢ (1996, s. 69) uvadza, ze ,,pojmom stres sa oznacuju vsetky situdcie, ktoré vyvolavaji
napditie, pripadne sa tak oznacujii emocné a psychické reakcie na akékolvek dusevné a telesné

¢

ohrozenia. “ Prave urodiCov deti s PAS je signifikantnd vySSia psychosocidlna zataz
v porovnani s rodi¢mi intaktnych deti, ¢o potvrdzuju aj viaceré uvedené Studie (Halstead et al.,

2018; Davis, Carter, 2008; Baker-Ericzén et al., 2005; Bromley, Hare, Davison et al. 2004).
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Thorova (2006) uvadza, ze v priebehu starostlivosti o dieta s PAS sa vyskytuje viacero
vel'mi narocnych obdobi, ktoré pre rodinu predstavuji zvysenu zataz. Ide o obdobie
predskolského veku, nastup do Skoly ¢i obdobie puberty a dospelosti. Nepretrzita starostlivost,
ale aj strach zverit’ dieta do starostlivosti inej osoby moze pre rodiCov rovnako predstavovat
narocné obdobie. Autorka uvadza, ze véacSina rodiCov sa svojmu dietatu obetuje, Co ma za
nasledok unavu, podrazdenost, psychosomatické symptomy a pocity nezvladnutej
starostlivosti o svoje dieta. Psychickd zataz moze rodica doviezt az ku tzv. deStruktivnej
obrane (zanedbavanie dietata) alebo aj k fyzickym trestom dietata. S desStruktivnymi
mySlienkami dochéadza k izolacii rodiny ako takej, porucham spanku a uplnému psychickému
vycerpaniu.

Psychicka zataz a stres byvaju Casto oznacované ako synonyma, ale odborna literatura tieto
pojmy uz jasne odliSuje a definuje samostatne. Bratska (1992) uvadza, ze psychicka zat'az je
komplexné pomenovanie psychického stavu a fyziologicku reakciu, ktoré vyvolali zataz. Na
rozdiel od stresu, ktory pomenuva krajné formy zatazovych stavov, kedy si integrita ¢loveka
vyzaduje mimoriadnu mobilizaciu obrannych mechanizmov a autoregula¢ného systému.

Podla Bratskej (2001) sa na prelome 19.-20. storo¢ia hovorilo o zatazi (strese) ako o
., Pricine naruseného zdravia a psychickych chordb. “ Na zéklade vyskumnych Setreni zase
Lazarus, Folkman (1984) pripodobiiuje stres ku stavom ohrozenia. Podl'a Spatenkovej akol.
(2004, s. 11) mozno hovorit’ aj o krize, ktora definuje ako ,,zdleZitost jednotlivca, individua
a predstavuje prechodny stav vmitornej rovnovdahy, sposobenej kritickymi udalostami alebo
takymi zivotnymi udalostami, ktoré vyZadujii zasadné zmeny a rieSenia. “ Z pohl'adu sociologie
ide v pripade krizy o Sir§i ramec vzhladom k tomu, ze jednotlivec interaguje s viacerymi
socialnymi skupinami, na ktoré reaguje a ktoré nejakym spdsobom aj ovplyviiuje.

Kliment (2014) pomenoval rozdiel medzi zatazou a stresom nasledovne: zataz obsahuje
aktivizacny a stimulacny prvok na zvlddnutie poZiadaviek vonkajSieho prostredia a stres
neobsahuje zdroje pre zvladnutie poZiadaviek vonkajsieho prostredia. Stres sa moze dokonca
v zivote jednotlivca zapisat’ aj ako traumaticka udalost’ (Solomon, Chung, 2012; Gray, 2002 In
Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Ndrocné zivotné situdcie & frustrujiice situdcie (Cap, Dytrych (1968) rozsirili Langmeier
a Matejcek (1974, s. 22) o deprivujuce a frustrujuce situdcie, kde je psychicka deprivacia
definovana ako ,,psychicky stav, ktory vznikol ako dosledok takych Zivotnych situdcii, kedy
subjektu nie je dand prilezitost uspokojit niektoru jeho zdkladmi psychicki potrebu

v dostatocnej miere a pocas dost dlhej doby.“ Podl'a Lazarus, Folkman (1984) su zatazové
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situacie charakteristické svojou neovplyvnitelnostou a nepredvidatelnostou, ¢im zaroven
predstavuju hranice nasich schopnosti a moznosti.

Zataz starajice] sa osoby (resp. primarneho opatrovatela) je definovana ako
multidimenzionalna odpoved na fyzické, psychické, emocné, socialne a financné stresory
spojené so starostlivostou o jednotlivca, pricom zataz pozostava z objektivnych (spoluzitie
v spolocnej doméacnosti, vaznost zdravotného stavu ¢i Casovd narocnost a s fiou suvisiaca
starostlivost) a subjektivnych faktorov (vlastné subjektivne prezivanie zataze) (Majernikova,
Ondriova, Fertalova, 2012). Autorky d’alej uvadzaju, ze ,, kazdé ochorenie je sprevadzané
somatickymi zmenami a negativnymi emociami, ktoré v medziludskych vztahoch moézu viest
k socialnej izoldcii, naruSeniu vztahov v rodine, ale aj k zmene socidlneho statusu “ (ibidem, s.
123). Nasledkom dlhodobej zat'aze starajicej sa osoby nie si chronické fyzické tazkosti, ale
celkova zataz, ktora je spojena s psychickymi tazkostami ako je depresia, pocity vycerpanosti
a celkovou znizenou kvalitou zivota (Hrabovecka, 2015; McStay, Trembath, Dissanayake,
2014; Etters, Goodall et al., 2008; Lee, Harrington, Louie et al., 2008; Ondrejka, Adamik,
Mazguatova et al., 2007; Mugno, Ruta, D’arrigo et al., 2007, Ondrejka, Mazgutova, 2003;
Gallicchio et al., 2002).

2.4 Stratégie zvladania zat'aze primarneho opatrovatel’a v starostlivosti o diet’a

s poruchou autistického spektra

Reziliencia?® resp. odolnost rodiny je proces, v ktorom je rodina vystavena tlaku, stresu ¢i
nepriaznivym situaciam ¢im je ohrozena jej vnutornd integrita. Je mozné sa vSak stretnut’ aj
s rodinami, ktorym diagnéza PAS naopak podporila ich rodinnt kohéziu (Bultas, Pohlman,
2014; Safe et al., 2012; Bilgin, Kucuk, 2010; Phelps et al., 2009; Luong et al., 2009). Stratégiam
zvladania zat'aze preto mozno rozumiet konkrétne prvky/faktory v kolobehu starostlivosti
odieta sPAS, ktoré ulahCuju rodine l'ahSie zvladanie ¢i predchadzanie zéatazovych
situacii/stavov.

Termin rodinnej reziliencie vznikol na podklade studii zameriavajucich sa na pri¢iny, preco
sa niektoré rodiny v priebehu krizy rozpadnu a iné kriza zoceli. Boss (2001) uvadza, ze pokial
je problém v rodine oznaCovany ako vyzva, existuju podstatne lepSie predpoklady na jej

zvladnutie.

28 Podl'a Kfivohlavého (2002, s. 152) sa k tejto aktivite vztahuju terminy ako adaptdcia (vyrovnavanie sa s beznou
alebo zvysenou zatazou, na ktoré aplikujeme svoje bezné predispozicie a skiisenosti) a coping (vyS$$i stupen
adaptacie na problém, na ktory treba nadpriemernu, silnu a dlhodobu zat'az).
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Podl'a Lazarus, Folkman (1984, s. 141) je coping definovany ako ,,dynamicky proces, ktory
sa vztahuje ku kognitivnemu a behaviordlnemu usiliu jedinca riadit vmitorné alebo vonkajsie
poziadavky transakcie osoba — prostredie. “ Nasledna adaptacia uz uplatiiuje copingové
mechanizmy a stratégie zvladania zatazovych situacii, aby mohla ziskat' a vyuzit zdroje
odolnosti (reziliencie).

Zdroje rodiny vychadzaju zo samostatného rodinného prostredia, dynamiky, vzajomnej

komunikacie ¢i kohézie. Podl'a Slanej et al. (2017) patri medzi vmiitorné zdroje rodiny:

Funkéna komunikacia — Flexibilita rodinného systému—> Rozdelenie tiloh
a povinnosti —» Spoloc¢né travenie ¢asu a rodinné ritualy — Rodinné hodnoty
a spiritualita — Stdrznost rodiny — Otvorenost’ rodiny — Zivotna
perspektiva — VonkajSie (spolocenské a kultirne) zdroje reziliencie rodin deti

so znevyhodnenim

Na to, aby zat'az v starostlivosti o jednotlivca nebolo az taka neprekonatel'na, Vaclavikova
a Tabakova (2008) zdoraziiuju potrebu socidlnej podpory, ktord pozostava zo Siestich
komponentov — rodina, blizki priatelia, susedia, spolupracovnici, komunita a profesiondli.
Uvedeny systém ma byt prevenciou pred zatazovymi situdciami/stavmi. Podl'a §tadie od
Nikmat et al. (2008) zaziva totiz az 90 % rodicov deti s PAS zna¢nu zataz.

Podla Wu, Lo (2007) nejde v pripade starostlivosti o jednotlivca s PAS v domacom
prostredi len o vztah medzi dvoma zlozkami (opatrovatel a opatrovany), ale zddraznili aj
dolezitost tretej zlozky a tou je verejny/sukromny sektor (Schéma 2). Na zéklade vysledkov
Stadie spominanych autorov by mal Stat podporovat vznik podpornych sluzieb pre
opatrovatel'ov, ktoré maju ul'ahcit’ pracu pre vytrvanie v tejto predovSetkym psychicky (ale
v niektorych pripadoch aj fyzicky) narocnej roli.

verejny/sukromny sektor

/\

opatrovate] <«—— opatrovany

Schéma 2 Trojity model opatrovatel’skej starostlivosti?’

29 Aj napriek tomu, Ze uvedeny model je orientovany na opatrovatel'sku starostlivost’ o seniorov, prepojenie na
zameranie prace ma spojitost’ v nutnosti zamerania pozornosti na podporu rodi¢ov ako primarnych opatrovatel’'ov
starajucich sa o deti s PAS v zmysle ul'ah¢enia ich ndro¢nej prace.
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Asif (2021) hovori dokonca o surodencoch deti s PAS ako o zabudnutych det'och,
u ktorych je potrebné rovnako riesit podporu a pomoc so zvladanim naro¢nych situécii ¢i uz
v priamom kontakte so svojim surodencom sPAS alebo nepriamo v kontexte narocnosti
symptomatoldgie. Na zaklade viacerych stadii (Banach et al., 2010; Law et al, 2002; Mansell,
Morris, 2004) je cestou interakcia a porozumenie v podpornych rodi¢ovskych skupinach
a rovnako kvalitna emociondlna podpora a informacie pomahajuce rodicom lepsSie zvladat
naroky diagnozy na zivot rodiny (Tsao et al., 2012).

Samotné spravanie dietata moze prispievat’ k unave rodi¢ov, ¢o ma za nasledok vplyv na
vyuzivanie neefektivnych stratégii zvladania zataze s naslednou zvysenou uroviiou stresu
a uzkosti (Antonopoulou et al., 2020). Podl'a Larsona (2010) stravia rodiny neskutocne vela
Casu zvladanim spravania ako je napr. zachvat zlosti. Z vypovedi matiek vyplyva, Ze toto
spravanie su schopné regulovat’ len vd’aka prevencii, ktora zahfiia planovanie a pripravu. Safe
et al. (2012) spracoval stratégie zvladania emocii, roli a spravania deti s PAS uvedené nizsie

v Tab. 7.

Tab. 7 Stratégie zvladania emdcii, roli, spravania
Vyzvy Stratégie zvladania zat'aze

e Vytvarat pozitivny pohl'ad na PAS

e Zapéjat sa do volnocasovych aktivit,
napr. Sport, kava s priatel'mi
Smutok, strach spojeny e Uvolnit emocie
s obavami o buducnost’ , , ,
s e Zamerat sa na pritomnost
dietat’a
e Prijat rolu pedagoga a ochrancu

Stigma rodicov e ZuCastnovat sa podpornych skupin

rodicov deti s PAS

e Prijat rolu terapeuta na posilnenie
zrucnosti

39 Oficialne v roku 1990 vznikol v USA tzv. The sibling support project, ktory podporuje surodencov (rdzneho
veku) deti so znevyhodnenim/postihnutim ato ich vzijjomnym prepijanim, vzdeldvanim a podporou
prostrednictvom réznych aktivit. Aktudlne je projekt rozSireny uz do viacerych krajin sveta, v ktorych vytvara
komunikac¢nu siet’ pre stirodencov deti nielen s PAS.

Podobn4 platforma vznikla aj pre otcov — Washington state Fathers network.
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e Prijat’ rolu pravnika, ochrancu pre svoje

Usilovanie sa o ziskanie dieta

pozadovanej podpory
e Prijat rolu terapeuta pre svoje dieta

e Organizovanie
Naro¢nost’ vo vyvazeni « Stanovenie priorit
roli e Akceptovanie
e Udrziavat struktiru denného rezimu

Zdroj: Safe et al., 2012

Glasova (2015 In Ostatnikova, 2015, s. 144) uvadza pat hlavnych oblasti fungovania rodiny
bez ohl'adu na zavaznost’ PAS. Uvedené oblasti sa zameriavaju na aktivny vnutorny dialog?!
rodica o z&vaznosti PAS a jeho vplyv na zivot rodiny ako takej. Takyto dialog poméha rodine
pomenovat si jednotlivé oblasti bezného rodinného zivota, ktory potrebuje prisposobit
narokom diagnozy na zivot rodiny. Dava tak jasné mantinely rodine, pre ktord moéze byt
spektrum diagnézy uchopitel'nejsie.

1. ocakavania rodicov: ,, Ako sa mdme situacii prisposobit’?

2. obavy nielen o dieta s PAS, ale aj o jeho surodencov: ,Ako sa budu deti dalej

vyvijat? “

3. manzelsky a partnersky vztah: , Ako bude nds partnersky vztah fungovat? “

4. rodinné zvyky: ,, Ci a ako rodinné tradicie zachovat?

5. spolocenské vztahy v rodine: , Ci a ako spolocenské kontakty rozvijat? “

Podl'a Gunty (2021) st v koncepte reziliencie rodin s detmi s PAS urcité nedostatky a preto
v sucasnosti ani neexistuje sposob ako komplexne zhodnotit’ procesy reziliencie v rodinach
deti s PAS ato zdodvodu jej jedineCnosti a Specifickosti poruchy. Autorka d’alej uvadza, ze
mnozstvo literatiry sa venuje stresu v rodine v dosledku narodenia diet'ata s PAS, ale len méalo
pozornosti sa venuje reziliencii rodiny resp. odolnosti a pohode v tychto rodinach.

Dolezitou oblastou v ramci intervencie u ludi s PAS je dobrii atmosféru v rodine, ktora
spociva v akceptacii odlisnosti dietata, zmierenia sa s realitou, schopnost’ou rodicov odpocivat
a vediet’ zadelit’ Cas medzi starostlivost’ o diet’a, jeho surodencov a pripadne vlastné relaxa¢né

aktivity. Dolezitou sucastou je aj budovanie a posililovanie manzelského/partnerského

31 Aktivny vaiitorny dialég rodi¢a diet'at'a s PAS mozno vnimat ako nosny pilier v oblasti reziliencie a schopnosti
rodic¢a hl'adat’ stratégie na zvladanie ndro¢nych situdcii v starostlivosti o dieta s PAS.
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vztahu, zbavit sa pocitov viny aneprinasat’ obete. ,,Rodicia by mali dietatu umoznit’ co
uniest bezné rizikd...“ (Thorova, 2016, s. 416). Ako uvadza aj Svarcova (2007), pre vyvin
dietata je nesmierne dolezité, aby boli rodicia schopni sa €o najskor vyrovnat so vSetkymi

okolnostami a zaujat’ tak voci diet'at'u pozitivny postoj.
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II EMPIRICKA CAST

3 CIELE PRACE A VYSKUMNE OTAZKY

Primarnym cielom dizertaCne] prace je zistit, analyzovat a popisat Zité skiisenosti,
a vyjadrené potreby rodicov v starostlivosti o ich dieta s PAS v kontexte rodinného prostredia
a starostlivosti.

Sekundarnym cielom je na zdklade analyzy dat a interpretdcie vysledkov vyskumu je
vytvorit' navrh Specifik zviddania zdtaze v starostlivosti o dieta s PAS na podklade jeho
dysfunkcnych potrieb a skiusenosti rodicov.

Z hladiska koncipovania metodologického ramca vyskumu je potrebné po preskumani
odbornej literatury, dostupnych reSers§i a v neposlednom rade aj vystupmi z praxe stanovit
vyskumny problém a z neho plynuce ciele vyskumu a vyskumné otazky. Podl'a Hendla (2005)
moze jedine kombindcia dobrej otazky aadekvatnej metddy viest kuzitoénym
a doveryhodnym vysledkom. Pri planovani vyskumu je primarne doélezité vymedzenie jeho
ucelu, ktory pomaha vyskumnikovi v diskusii pri objasiiovani, aky maju ziskané vysledky

vyznam. ,, Ucel vyzkumu neni pouze zodpovédet vyzkumnou otdzku “ (ibidem).

Vyskumny problém

Jednym z hlavnych vychodisk pre realizaciu daného vyskumu je absencia (Romney, Austin,
Fife et al., 2021; Keville, Meek, Ludlow, 2021; Salleh, Abdullah, Yoong et al., 2020; Bozkurt,
Uysal, Duzkaya, 2019; Stepherd, Landon, Taylor et al., 2018) tuzemskych vyskumnych
Setreni®?, ktoré by popisovali aktualnu situdciu v oblasti poskytovania pomoci v oblasti
starostlivosti rodinam deti s PAS na Slovensku.

Rodicia deti s PAS si vyzaduja Specidlnu pozornost z dovodu kazdodennej zat'aze, ktora
prameni zo symptomatologie tejto diagnozy ¢im si vyzaduje 24-hodinovu starostlivost'.
NevypocitateIné konanie, spravanie, reakcie ¢i chvilkova nepozornost' rodica moze mat
Castokrat fatalne nasledky. Aj napriek tomu nie je k dispozicii dostatocné mnozstvo kvalitnych
zariadeni s cielom ul'ahCenia starostlivosti o deti a zaroven na tomto mieste vyvstava nutnost

rozs§irit’ zaber pomoci pre rodiny deti s PAS.

32 V Ceskej republike realizuje PhDr. Helena Vadurova, Ph.D., M.Sc. (Masarykova univerzita, Pedagogické
fakulta) viaceré projekty zamerané na zivotné skuisenosti 0sdb s neurovyvinovym postihnutim a ich rodin so
zameranim ¢i uz na kvalitu Zivota, rannu intervenciu, edukdciu ¢i socidlnu inkliziu. Aktualne je od roku 2019 stale
otvorena vyzva na zapojenic sa do projektu s ndzvom Skusenosti rodiCov deti a dospelych s autizmom
(www.hovoryozdravi.cz), ktorého ciefom je skvalitnit' detski zdravotnu starostlivost a vzdelavanie v Ceskej
republike.
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Na zéklade tychto skuto¢nosti znie vyskumny problém nasledovne: Rodicia deti s PAS sa

v kontexte starostlivosti dostavaju do kaZdodennej zdat’aZe, ktoru preZivaju a vlastnymi

mechanizmami ju zvladaji s vyjadrenim svojbytnych potrieb vo vit'ahu k sebe a vo vit’ahu

ku diet’at’u s PAS.

Vyskumné ciele

Ciel’ €. 1: Analyzovat, popisat a interpretovat’ zité skusenosti rodicov deti s PAS

v kontexte starostlivosti v rodinnom prostredi3.

Ciel’ ¢. 2: Na zaklade analyzy dat a interpretacie vysledkov vyskumu je vytvorit navrh

Specifik zvladania zataze v starostlivosti o dieta s PAS na podklade jeho dysfunkénych potrieb

a skusenosti rodicov.

Vyskumné otazky k ciel’u €. 1

L

SR N

Aké su Zité skusenosti rodicov dietata s PAS v rodinnom prostredi?
Aké potreby maju rodicia deti s PAS v kontexte starostlivosti?

Aké su Specifické atributy Zitych skiisenosti rodicov deti s PAS?
Ako vnimaju rodicia budiicnost svojho dietata s PAS?

V akej oblasti starostlivosti vaimaji rodicia potrebu pomoci ?

V akej oblasti sa rodicia dietata s PAS vhimaju ako ohrozeni?

33 Rodinné prostredic myslené ako prirodzené prostredie pre vyvin dietata zdielajuce domécnost’ s rodi¢mi
a strodencami Ci starymi rodi¢mi (v pripade viacgeneratného suZitia).
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4 METODOLOGICKY RAMEC VYSKUMU

Pre realizaciu vyskumu v nadvdznosti na skimany problém, ciele vyskumu a vyskumné
otazky, bola zvolena kvalitativna vyskumna stratégia. Dévodom vyberu je potreba ziskat
adekvatne data kombinaciou doplnkovych technik, ktoré st schopné saturovat’ zvolené ciele
a vyskumné otazky. Zvacsa sa pouziva na zachytavanie novych fenoménov, comu nasvedcuje
roznorodost pouzitelnych metdd (napr. interview, rozhovor, audionahravky apod.) ¢i vol'ba
metodologického ramca. Metody kvalitativneho vyskumu sa podla Straussa a Corbinovej
(1999, s. 11) ,,...pouzivaju k odhaleniu a porozumeniu tomu, co je podstatou javov, o ktorych
toho este vela nevieme. Mozu byt tiez pouZzité k ziskaniu novych a nevsednych ndzorov na javy,
0 0 ktorych uz nieco vieme. *“ Kvalitativny vyskum je vhodné zvolit vtedy, ak je cielom (Hendl,

2005):

—> porozumenie subjektivnym skuasenostiam jednotlivcov alebo skupiny,
posobenim socialnych, kultirnych a politickych faktorov a interakciam medzi
jednotlivcami a prostredim,;

= prvé zoznamenie s novou alebo zlozitou oblast’ou;

= podporit’ kvantitativny vyskum pri navrhu procedir merania alebo ziskat hlbsi

vhlad do zvlastnosti, ktoré odhalilo dotaznikové Setrenie.

Dohl'adanych bolo viacero prevazne zahrani¢nych kvalitativnych studii (Tab. 8) zameranych
na zité skusenosti rodicov deti s PAS (Romney, Austin, Fife, et al., 2021; Hannon, Blanchard,
Storlie, 2019; Kirkpatrick, Gilroy, Leader, 2019; Fernandez-Alcantara, 2016; Marciano,
Drasgow, Carlson, 2014).

Tab. 8 Prehl’ad kvalitativnych vyskumnych studii v kontexte starostlivosti o diet’a s PAS

Vyskumna stratégia,

Zdroj Zameranie metodologia
Kvalitativna vyskumna
Romney, Austin, Zataz manzelskych parov s stratégia: Interpretativna
Fife et al., 2021 dietatom s PAS fenomenologicka analyza,
interview
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Keville, Meek,
Ludlow, 2021

Hannon, Blanchard,
Storlie, 2019

Kirkpatrick, Girloy,
Leader, 2019

Kocabiyik,
Fazlioglu, 2018

Gorlin, McAlpine,
Garwick et al., 2016

Fernandez-
Alcantara, 2016

Marciano, Drasgow,
Carlson, 2014

Kvalitativna vyskumna
Kontext inavy u matiek
dietata s PAS

stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza,
semiStrukturované interview

Kvalitativna vyskumna
stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza,

Skusenosti otcov s detmi
s PAS v kontexte agresie
interview

Zité skusenosti rodi¢ov deti
s PAS v kontexte insomnie

Kvalitativna vyskumna
stratégia: tématicka analyza

Kvalitativna vyskumna
stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza,
polostrukturované interview

7Zité skusenosti rodicov deti s
PAS

Kvalitativna vyskumna
stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza,

Zité skusenosti rodicov dietat’a
s PAS (naro¢nost PAS v
detstve) interview, pozorovanie, Zivotna

krivka

Kvalitativna vyskumna
stratégia: zakotvena teoria,
polostrukturované interview

Smutenie a pocity straty
u rodi¢ov deti s PAS

Zité skiisenosti manzelov
v kontexte starostlivosti o diet'a
s PAS

Kvalitativna vyskumna
stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza

O téme pojednava aj Studia realizovana pocas autorkinej Studijnej staze v meste Valdosta

(USA), ktora je publikovana v uvedenom periodiku:

BEDNAROVA, L. Prezivanie zat'aze v starostlivosti o dieta s poruchou autistického
spektra. In Pediatria pre prax, ¢. 1. Bratislava: Solen, 2019, s. 17-20. ISSN 1336-8168.

4.1 Designovanie vyskumu

Design vyskumu je ako cesta, prostriedok ¢i spdsob ako dosiahnut’ ciele vyskumu. Jedna sa

o akusi mapku k tomu, aby bola najdena ta spravna cesta k spravnemu ciel'u (Jensen, Laurie,
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2016 In Chrastina, 2019). Jupp (2006) tvrdi, ze v zdkladnom ponati ide vlastne o vymedzenie
toho CO sa skama, PRECO sa to skima a AKO bude vyskum realizovany. V kvalitativnom
vyskume je vyskumny design chapany aj ako stratégia vyskumného projektu. Design
vyskumu predstavuje vSeobecnejsie konstatovanie, ktoré komunikuje o plane akcii a sucasne
o plane vyskumu?*. Ide o logicky sled jednotlivych krokov, ktoré vytvoria navrh postupov
a moznosti, ktoré sa budu dat’ vyuzit vo vyskume. Jednotlivé komponenty vyskumnej studie su
vzajomne poprepajané a na seba nadvézujuce. V priebehu ¢asu sa mézu menit, prispdsobovat’
sa zberu Ci analyze dat. Zakladné fazy vyskumu resp. postupné kroky vyskumnej akcie
uvadzame v Schéme 3 (Chrastina, 2019, s. 128).

Planovanie | Design vyskumne;j | Priprava
vyskumnej akcie akcie vyskumnej akcie
A A
Zhrnutie a zavery > Analyzy dat < > Zber dat

A

\4

Schéma 3 Cyklicka schéma jednotlivych faz kvalitativneho vyskumu

Hlavnou metdédou vyskumu je pripadova Stadia®S, ktord je vymedzena ako stratégia
zamerana na hibkové, kontextualne a holistické skumanie jedného alebo viacerych pripadov
(Punch, 2008). Prostrednictvom pripadovej studie ako vyskumnej metddy, je mozné poskytnut
hibkovy obraz problému, ktory sa skuma v ramci Sirsieho prostredia a kontextu. Stcastou je
zachytenie jedine¢nosti/originality pripadu prostrednictvom emic perspektivy®®. Zameranost

na jednotlivca vypoveda o vyuziti idiografického pristupu®’ vo vyskume.

3 Punch (2008) rozozniva plan vyskamu ako zdkladny (Struktirovany, elementdrny) alebo rozvijajici
(rozSirujuci). Zdkladny plan vyskumu je presne Struktirovany a planovany krok po kroku a rozvijajici plan
vyskumu je v obsahu vol'nejsi, flexibilnejsi a nema fixné hranice, vychddza z meniacich sa alebo novovznikajticich
krokov vyskumnej prace (Rowley, 2002 In Chrastina, 2019).
35 Chrastina (2019, s. 56) prehladne uvadza, ze vyskumna pripadova $tiidia byva najcastejsie popisovana ako
metéda vyskumu/typ vyskumu (kvalitativneho), ako metodolégia (kvalitativne orientovanych pristupov) a ako
design (plan) vyskumu.
36 emic/insider perspective“ — vnutorna perspektiva - opakom je ,, etic/outsider perspective “, ktora sa zaobera
zase vonkaj$im spolo¢enskovednym pohl'adom (Marshall, Rossman, 2006)
37 idiographic approach® (idios = zvlastny, jedine¢ny, neopakovatelny) — pristup zdoraziiuje individualnu
perspektivu Studovanej situdcie, procesov, vztahov, o znamend, ze sa nesnazi popisat’ socidlnu skutoCnost’
vSeobecnymi zdkonitost'ami, ako terminmi, ktoré su jedine¢né pre dané¢ho jednotlivca a spolo¢enstvo. Umoziiuje
pomerne hlboky a detailny vhl'ad do urcitej oblasti socidlnych javov (Oleckd, Ivanova, 2010).
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4.2 Triangulacia vo vyskumnej praci

Triangulacia®® znamena vyuZitie a pouZitie viacerych metdd a postupov, ¢asto na roznych
urovniach analyzy, viacerych zdrojov, viacerych vyskumnikov alebo perspektiv k nazeraniu
(Gerring, 2007). Koncept triangulacie je pouzivany ako stratégia validity (Richardson, 2005)
a zaroven na zlepSenie reliability jednej metddy (Silverman, 2005). Bez ohl'adu na zvoleny typ
triangulacie je potrebné vychadzat' z teoretickej perspektivy a vyberat’ také metddy a techniky
na zber dat, ktoré umoznia uchopit’ vyznam v perspektive skimaného javu.

Podl'a Denzina (2009, s. 298) je triangulacia metdd ako kaleidoskop — realita ma povahu
premenlivého farebného spektra, ktora sa meni a teda neumoznuje definitivne sa upnut k jednej
interpretacii. Na zaklade tohto vyjadrenia navrhol koncept tzv. metodologickej triangulicie®,
ktora stavia jednotlivé metddy oproti sebe s cielom maximalizovat’ validitu ziskanych dat
(Svafitek, Sedova akol., 2007). Tento typ triangulacie umozni skimat dany jav rdznymi
metddami, procedurami ¢i technikami, pricom vystupy ziskané zvolenymi postupmi si medzi
sebou komparovatel'né. Hendl (1997) uvadza, ze uvedena triangulacia pozostava najmenej z 2
metdd, ktoré mozu mat’ simultanny*® alebo sekvenény charakter. V ramci zvolenej vyskumnej
stratégie vyuziva autorka charakter sekvencnej triangulacie, Co znamena, ze vysledky z jedne;
metody su platformou pre postupy do d’alSej metody. Nizsie uvedena Schéma 4 predstavuje

prepojenie jednotlivych metdd zberu dat.

Nakres zivotnej Popis a analyza Cantrilov
krivky zivotnej krivky rebrik

Schéma 4 Metodologicka a sekvencna triangulacia vo vyskume

Vzajomna prepojenost’ jednotlivych technik umoziuje vacsi rozptyl nahladu na danu

problematiku. Pre potreby skiimania zvoleného javu viacerymi technikami bol postup prace

38 Zaujimavost'ou je, ze koncept triangulacie pochadza z tedrie topografického merania, kde sa pouzivaji dva body
na urcenie treticho bodu na zemskom povrchu a to znamend, ze len znalost'ou dvoch bodov je mozné vypocitat
presnu polohu treticho bodu (Svatidek, Sed’ova akol., 2007).
39 Metodologicka triangulacia zahifia 2 pristupy: trianguldcia v ramci metédy (zameranie metody alebo
celkového pristupu na rovnaki napr. vlastnost) a trianguldcia medzi metéodami (ide napr. o kombindciu dotaznika
a polostrukturovaného dotazovania) (Chrastina, 2019)
40V pripade simultannej trianguldcie by i8lo o vyuzitie dvoch metéd v rovnakom ¢asovom okamziku (Hendl,
1997).
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zahajeny nakresom zivotnej krivky (¢iary zivota) s naslednym popisom zivotného pribehu.
Vyuzitie techniky Cantrilovho rebriku bolo uzatvorenim nahl'adu na sledovany jav, pretoze
zachytava klucové udalosti. Uvedené techniky zberu dat prepajalo poloStrukturované

interview, ktoré sa prelinalo vSetkymi technikami.

4.3 Metodologia vyskumu

Na zaklade reSerSi z dostupnych databaz nebola dohl'adand nami vybrana kombinécia
technik & metdd v kontexte tematického zamerania prace*!. Z hladiska konceptualizacie
kvalitativneho vyskumu bol zvoleny (auto)biograficko-narativny ramec v podobe pouzitej
metody viacpripadovej Studie. Viacpripadova Studia byva Castokrat povazovana ,,za jediny
sposob, ktory umozije zachytit a popisat rozdielnost a rozdiely “ (Chrastina, 2019, s.107).
Pripadova Studia ma charakter intrinsitnej pripadovej studie, ¢im sa dostdva na uroven
skamania Specifickosti zvoleného javu/problému. Vyskumnik by mal byt schopny definovat
jedinecnost’ tohto javu v porovnani s ostatnymi pripadmi (Crowe et al., 2011 In Chrastina,
2019).

Vzhladom na tematické zameranie prace suvisiace s prezivanim, potrebami, zitymi
skusenostami rodicov deti s PAS ide o osobnu pripadovu Studiu, ktora sa stustred'uje na
minulost’, faktory a vplyvy, ktoré predchadzali alebo si sucastou aj aktudlneho stavu. Yin
(1994) definuje tento typ pripadovej studie ako stratégiu pre skimanie predom urceného javu
za pritomnosti jeho realneho kontextu a to obzvlast, kedy hranice medzi javom a kontextom
nie su celkom jasné a oddelitel'né.

Zvolené metddy umoziuju zachytit' skimany problém z pohladu minulosti, suCasnosti a
nahladu do budutcnosti, ¢im predstavuju podklad pre ambispektivny design vyskumu.
Specifickou metodou zberu dat je viacpripadova $tadia, v ktorej sa pracuje s tzv. bodmi
zlomu, obratu*? (turning point), ¢o oznaluje udalosti alebo Gasové obdobie, ktoré jednotlivec

popisuje ako dolezitia zmenu od doby, v ktorej sa dovtedy pohyboval.

*+ Podobnou pracou s inym tematickym zameranim je: CHRASTINA, J. Kvalitativai vyzkum limitii Zivotniho stylu
u osob s chronickym onemocnénim (disertacni prace). Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. 207 s.
42 Clausen (1998) uvadza, ze z jeho skusenosti icastnici za tieto body oznacovali udalosti, ktoré neznamenali
zmenu v spdsobe spravania, ale skor zmenu sucasnej role napr. svadbou, narodenim diet’ata apod.
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Zvolenymi vyskumnymi technikami zberu dat su:
1. zivotna krivka (metoda Ciary Zivota)*> s popisom Zivotného pribehu;
2. Cantrilov rebrik;*

3. poloStruktiarované interview.

Podla Svaficka, Sed’ovej akol. (2007) trva polostruktirované interview vaésinou 60-90
minat. Uvodna faza 10-20 minut, hlavna faza 30-40 minut a ukondovacia faza trva 10-20
minut v zavislosti od cielovej skupiny (napr. so ziakmi by rozhovor nemal presiahnut' 30
minut). V pripade uvedeného vyskumného Setrenia prvy rozhovor prebehol v trvani 53 minut
(Eva), dalsi trval 83 minut (Katka) a doposial’ posledny trval 32 minat (Anezka). Jedna
z UcCastniCok (Katka) verbalne vyjadrila, Ze tento Cas je pre fiu povinnou a nutnou
psychohygienou, ktori si s manzelom jasne pomenovali ako ich potrebu v zvladani
kazdodennej zataze v starostlivosti o ich syna.

Techniky zberu dat boli prepojené nasledovne (Schéma 5): nakres zivotnej krivky (s
popisom zivotného pribehu) sprevadzalo polostrukturované interview a nasledne v predlohe
Cantrilovho rebriku bol zhodnoteny aktualny stav ucastnika (naprieC narocnosti starostlivosti
odiefa s PAS) ajeho odhad opit rokov*. Rozhovor bol nahravany diktafénom bez
realizovania doslovného prepisu a s naslednou archivaciou celého nahratého rozhovoru.
Ziskané data - nahravky rozhovorov, rovnako aj nakresy zivotnych kriviek a Cantrilovho
rebrika, su archivované v pocitaci autorky prace (o Etickych aspektoch Stadie viac

v podkapitole 5.1).

43 Zivotna krivka je projektivna metoda, kedy sa u¢astnik vyskumu snazi zachytit svoj Zivot a vietky jeho aspekty.
Tihto metddu viac popisal Gramling, Carr (2004). Prikladom $tadie s vyuzitim metody ,/ifelines” je Stadia od
Gorlin, McAlpine, Garwick et al. (2016), ktori vyskum postavili na zitych skisenostiach rodi¢ov deti s tazkym
autizmom.

4 S0 spojenim uvedenej metddy a PAS bola dohl'adand len jedna $tudia zamerana na dbleziti tilohu, ktora v zivote
dospelych 0s6b s poruchou autistického spektra zohravaji osobitné zaujmy (Grove, Hoekstra, Wierda et al., 2018).
45 Toto Easové obdobie 5 rokov je doporucené autorom uvedenej techniky Cantrilom (Gallup, online, cit. 2022-
09-15).
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Schéma S Prepojenie jednotlivych technik s analytickymi stratégiami

Zivotna krivka (Lifeline) s popisom Zivotného pribehu (Life story)

Podla Creswella (2007) nie je dolezité kto by mal v pripade narativneho pristupu
vystupovat, ale dodlezité su pribehy, ktoré sa vynaraju, pretoze kazdy ma svoj pribeh, ktory
moze rozpravat. Chrz (2003) vyuziva tuto metddu v kombindcii s interview, pretoze ucastnici
dostavaju po nakresleni instrukciu rozpravat' o svojom zivote. Pocas interview vSak mozno
narazit' na urcité tazkosti, ktoré modzu suvisiet' s neschopnostou ucastnika spomenut’ si,
tazkostami pri vybere vhodnych informacii, neochotou rozpravat o vsetkom ¢i vynechavanie
alebo zaml¢iavanie urcitych tém (Kusa, 1994).

Technika zivotnej krivky moéze svojou nestruktirovanou formou zachytit' subjektivne
dolezité skusenosti a prezitky. Schéma*® pre zachytenie Zivotnej krivky (Schéma 6) obsahuje
dve osy — zvisla (y) oznacuje zivotné udalosti a ich intenzitu a vodorovna (x) oznacuje ¢asovy
priebeh zivota. Okrem uvedenych 0s sa na krivke nachadza aj bod ,,N*, ktory predstavuje
okamzik narodenia (pre potreby uvedeného vyskumu pdjde o narodenie dietata). Vodorovna
os je Clenena do niekol'kych rovnako velkych tusekov, ktorymi vyskumnik nechce nijako

ovplyvnit’ projektivnu techniku. Ugastnik vyskumu dostava jedine nasledovnu instrukciu:

46 Schéma 6 pouzitd podl'a predlohy prace Chrastinu (2013) s jeho suhlasom.
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., Pokuiste sa, prosim, do pripraveného zdznamového hdrku zachytit' Vds Zivot v podobe
krivky. Bod oznaceny pismenom N znamend okamZzik narodenia Vasho dietata, vodorovnd os
vymedzuje posuny v case a zvisld os intenzitu vyskytujucich sa udalosti a Vasho preZivania.

Po spracovani je ucCastnik vyzvany, aby blizSie popisal jednotlivé udalosti naznacené na

zivotnej krivke.
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Schéma 6 Zivotn4 krivka - predloha

Cantrilov rebrik (7he Cantril's Ladder, Cantril's Ladder of Life Scale, Cantril Self-Anchoring
Ladder)

Uvedena technika*’ je vyuZivana hlavne v zahranici a spajana s posudzovanim kvality Zivota
(quality of life), urovitou hodnotenia zivotnej spokojnosti (Life Satisfaction scale — $kala tirovne
zivotnej spokojnosti) €1 urovne pocitu Stastia (Subjective happiness scale) (Kalmijn, Arends,

Veenhoven, 2011). Vyuziva nakresu rebrika (v originali ide o 10 stupienkov), do ktorého

47 Vytvoreny Dr. Hardley Cantrilom v roku 1965. Metoda bola vyuzita pri viacerych vyskumnych §tadiach vratane
svetového prieskumu vedenc¢ho Gallupom, do ktoré¢ho bolo zapojenych viac ako 150 krajin sveta. V tomto
prieskume bol Cantrilov rebrik pouzity na kvantifikovanie zivotnej spokojnosti. Data boli zozbicrané
Gurley, 2008).
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ucastnici nanasaju ich zivotné udalosti v podobe vyznacenia bodov na stupienkoch rebriku
oznacujucich silu (zavaznost’) udalosti.

Ugastnik dostava po predlozeni nizsie uvedenej schémy (Schéma 7) nasledovnu instrukciu:
., Predstavte si, prosim, Ze toto je rebrik, ktorého spodnd cast predstavuje najnizsiu intenzitu
prezivaného problému a vrchol rebrika predstavuje najvyssiu intenzitu. V ktorej casti rebrika
si myslite, Ze sa spolu s dietatom*® v kontexte ndarocnosti jeho symptomatologie nachddzate
v sucasnosti a na ktorom si myslite, Ze budete o 5 rokov? “

Dalej sa pracuje s dvoma znaGeniami na priekach rebriku — ide o tzv. Ladder Present Point
a Ladder Future Point, Co tvori tzv. Ladder Scores (American Thoracic Society, 1999, online)
(cit. 2022-09-23). Kedze v originali metody nie je uvadzané odlisenie tychto znaceni, podla
metodoldgie vyskumu Chrastinu (2013) je v nakrese rebriku vyuzita zelena fixa pre Ladder
Present Point a Cervena fixa pre Ladder Future Point. Na rozdiel od originalu Cantrilovho
rebrika vy§Sie spominany autor modifikoval tento nakres o ramcek s moznostoou napisat nazov
konkrétnej udalosti/problému/situacie a poradové Cislo, ktoré sluzi k lepSej orientacii udalosti
na umiestneni na zivotnej krivke. Nazov udalosti sluzi predovSetkym k zapamaitaniu

a posudeniu udalosti prostrednictvom Ladder points.

48 Spracovanie Cantrilovho rebrika bolo hodnotené rodi¢om v kontexte naro¢nosti starostlivosti a situdcii, ktoré su
pre ncho aktudlne v sucasnosti a nasledne o pét’ rokov. Rodi¢ hodnoti na Skale Cantrilovho rebrika seba spolu
s dietatom vzhl'adom ktomu, Ze od naroCnosti aktudlnej situdcie (pomenovanej na Skale) ¢i ndroCnosti
symptomatoldgie sa odvija aj intenzita zdt'aze rodiCov, ktort mézu rodiia verbalne vyjadrit’ alebo popisat’ v ndzve
udalosti. Utastnikom bolo v tomto kontexte zdoraznené prepojenie medzi nimi ako rodi¢mi a dietatom s touto
pervazivnou diagnézou. Viackrat im to bolo zopakované, aby nedoslo ku odklonu od dané¢ho zadania.
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C. Nazev udalosti:

Schéma 7 Cantrilov rebrik — predloha

Cantrilov rebrik podl’a vychodiska Chrastinu

Podla Chrastinu (2013) je touto metddou mozno merat kvalitu Zivota k subjektivnemu
vnimaniu pocitu zdravia, hodnotenie zivotnej spokojnosti ¢i zvladaniu dlhodobého stresu apod.
Uvedena metoda bola vyuzitd aj v Stadiach zameranych na depresivitu u chorych, ale aj
v oblasti problematiky ponizovania psychiatricky chorych klientov.

Chrastina (2012) vo svojom vyskumnom §etreni zameranom na skimanie limitov zivotného
Stylu jednotlivcov s chronickym ochorenim inovoval vyuzitie techniky Cantrilovho rebrika.
Pokial’ sa dva typy bodov (Ladder Present Point a Ladder Future Point) zostavia v poradi za
sebou, spojnicami dojde k vzniku d’alSej krivky (vizualnu podobnost’ mozno najst v polygone
pocetnosti). Chrastina ju pomenuva ako sekunddrna krivka, ktora otvara nové Specifické

moznosti a to:
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1. Komparovat sekundarne vzniknutd krivku skrivkou primarnou a identifikovat
pripadni zhodu/nezhodu v intenzite zivotnych udalosti a komparacii jej celkovych
tvarov.

2. Prekrytim oboch sekundarnych kriviek mozno pomenovat’ rozsah intenzity popisanych
a vyznacenych udalosti vd’aka ¢omu je mozné nésledne znazornit’, ktora oblast’ moze

byt v budicnosti najviac ohrozujica a na ktorua je potrebné sa zamerat'.

Polostrukturované interview

Kvalitativny rozhovor nie je podla Hendla (2005) len zberom dat, ale mdze mat aj
intervencény charakter. V celom procese je preto dolezita dosledna priprava na rozhovor
(Svatitek, Sedova akol., 2007), ktory moze so sebou prinasat’ nemenej naroéné momenty aj
pre vyskumnika.

Naékres zivotne] krivky a spracovanie $kaly Cantrilovho rebrika boli sprevadzané
polostrukturovanym interview. Otazky pre Gcastnika neboli vopred pripravené, ale odvijali sa
od popisu krivky ucastnikom prostrednictvom ktorej pomenovaval jednotlivé udalosti suvisiace
s nami sledovanou témou — starostlivostou o dieta s PAS v rodinnom prostredi.

Rozhovor bol nahravany na diktafon, ktory disponoval kvalitnym nahravanim s moznostou
konverzie do mp3 formatu. Diktafon bol zapinany po uvodnom privitani sa s tcastnikom
vyskumu a pomenovani zakladnym bodov a postupov prace. V dosledku narocnosti
starostlivosti o dieta s PAS povazovala autorka za dolezité pomenovat si s ucastnikom
vyskumu Casové moznosti rozhovoru/stretnutia za ucelom administracie zvolenych technik.
Diktafon nahraval suvisle od zahdjenia administracie techniky zivotnej krivky az po
administrovanie Cantrilovho rebriku a nasledné doplnenie informécii a udajov pre ujasnenie
popisu jednotlivych zivotnych udalosti ucastnikom.

Na zaver stretnutia si autorka doplnila potrebné informécie doplilujucimi otdzkami, zhrnula
dolezité body rozhovoru a ujasnila si momenty, ktoré pre fiu neboli celkom zrozumitelné.

V zavere rozhovoru autorka pod’akovala ucastnikovi za ¢as a zdiel'anie jeho zitej sktisenosti.
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5 VOIBA PRIPADOV A ZBER DAT

Specifickost’ a bohatost’ dat v kvalitativnom vyskume je mozné priniest vd’aka flexibilnym
metddam, ktoré si zamerané na objavovanie a popisanie sledovaného javu. Nemozno
opomenut ani Specifickost’ vo vzt'ahu vyskumnika s ucastnikom vyskumu. Vyskumnik musi
mat’ preto jasne stanovené kritérid o zaradeni alebo nezaradeni ucastnika do vyskumu.
Nasledny ,, osud vyskumu urcuje vzorka® “ uvadzaju Tashakkori, Teddlie (2003, s. 275).

Viacpripadova $tadia™ v porovnani s osobnou/jednopripadovou §tudiou spracovava viac
pripadov. Zachytdva zavery a interpretacie skupiny pripadov, ktoré nasledne vyuziva
vyskumnik pre tvorbu modelu (napr. skusenosti, potrieb) alebo az do trovne novej tedrie.
Zdroje dat pri viacpripadovej Stidii m6zu byt na jednej strane porovnatelné, ale na druhej
strane mozu byt diametralne odliSné v mnohych ohl'adoch (Crowe et al., 2011 In Chrastina,
2019). V pripade, Ze sa pri tvorbe novej teorie objavia znacné rozdiely, ¢i nejednotné zhody
v pripadoch, je potrebné zvazit a doplnit’ §tadiu o tzv. vyjasiiujuce pripady ¢i zvazit' redesign
realizovanej Studie. Vystupom je zavereCna sprava z viacpripadovej Studie, v ktorej s zhrnuté
vSetky pripady s ohl'adom na zamer, ucel a ciel vyskumu.

Proces vyberu pripadov (GcCastnikov) do Studie je vel'mi dolezity a vyznamny v procese
planovania vyskumného Setrenia. Presny pocet pripadov vyskumného Setrenia spravidla nie je
dopredu znamy. Viaceri autori sa priklanajua k poctu v rozmedzi 610 pripadov, ale ako uvadza
Chrastina (2019, s. 105), tak pri viacpripadovej $tadii ,,¢im viac pripadov’' moze potvrdit alebo
vyvrdtit' vznikajiicu alebo revidovanu tedriu, tym lepSie. “ Postup vyberu pripadov mozno
dohl'adat’ aj pod pojmom schéma vyskumu (Schéma 8), kde mozno vidiet, ze nosnym
G&astnikom splfiajicim vietky stanoveného kritéria pre volbu pripadov® je prvy pripad™
(ucastnik).

Analyza prvych pripadov sluzi k tvorbe novej tedrie a d’alSie pripady tvoria podla Yina
(2003) uz len tzv. verifika¢nu skupinu. Ako uvadza (Chrastina, 2019) viacpripadova Studia je

vynimo¢na tym, ze v oblasti metody pripadovej Stadie je povazovana za jediny spdsob

¥ 7 angl. prekladu: ,, In research, sampling is destiny.
30 7 angl. prekladu: multiple case study, multiple-case study, multiple site case study
5! Odbornici sa priklafiajii k minimalnemu poctu a teda aspoii dva pripady, ktoré budu postavené oproti sebe skor
do kontrastu (Chrastina, 2019).
52 Pouziva sa aj pojem vyber pripadov, vzorkovanie (z angl. prekladu: ,,sampling
33 Prvy ucastnik je tzv. typickym (reprezentativaym) pripadom
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umoznujuci zachytit’ a popisat’ rozdiely. V pripade, ze budu data dostato¢ne saturované

a d’alSie pripady’* uz vyskumnikovi neprinesu nové zistenia, zber dat bude ukonceny.

Prvni
pripad

vyhodnoceni volba pro vybér
prwniho pfipadu dalsich pripadd

dalsi pripad dalsi pfipad dalsi pfipad dalsi pfipad(y)
(1) ) @) (n)

soucast verifikacni soucast verifikaéni soucast verifikaéni soucast: verifikacni
skupiny skupiny skupiny skupiny

Schéma 8 Viacpripadova Studia a jej postup pri vol’be pripadov (Chrastina, 2013)

Zvoleny typ pripadovej §tudie vyuziva cieleného (nenahodného), zamerného vyberu
jednotlivych ucCastnikov ato s ohl’adom na ciele vyskumu. Pre potreby kvalitativneho

vyskumu su kritéria pre vyber t¢astnikov>> stanovené v Tab. 9.

Tab. 9 Ramec vyberu ucastnikov vyskumu
Utastnik vyskumu Diet’a s PAS
Nerozhoduje pohlavie rodica Pohlavie dietata nerozhoduje

Primarny opatrovatel’ dietata pokryvajuci

. . . Pocet si hoduyj
kompletnu starostlivost’ o dieta s PAS ocet surodencov nerozhoduje

3 Tzv. overovacie pripady, ktoré vyskumnik e$te vyberie pre potvrdenie mozného prinosu novych zisteni.
V opa¢nom pripade zber dat povazuje za ukonceny.

35 Aby bolo mozné zodpovedat stanovené vyskumné otazky a naplnit’ ciele vyskumu, kritéria pomenivaju vyber
ucastnikov nielen pre primarneho opatrovatel’a diet’ata, ale aj pre diet'a s PAS. Potrebné je zdoraznit,, ze vyskumné
ciele st nasmerované primarne na primarncho opatrovatel'a diet’ata.
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Primérny opatrovatel dietat’a zijaci
s dietatom v jednej domacnosti

Vek primarneho opatrovatel’a:
nerozhoduje

Suhlasné stanovisko ucastnika o zaradeni
do vyskumu na zéklade podpisu na
Informovanom suhlase

Zachovanie anonymity ucastnika

Ochota spolupracovat’ a komunikovat’ svoje
skasenosti, pocity, postoje, zazitky
v kontexte starostlivosti o dieta s PAS

Nenarokovanie odmeny ¢i finan¢nej odplaty
za ucast’ vo vyskume

Primarny opatrovatel’ dietata v ponimani predlozeného vyskumu je biologicky rodic,
stary rodi€, adoptivny rodi¢, nevlastny rodi¢, v pribuzenskom/nepribuzenskom zvizku ¢i iny
pribuzny zijaci s dietatom v jednej domacnosti a zabezpecujuci plnohodnotni vychovu
a starostlivost o dieta s PAS. Ciel'om nie je hl'adanie rozdielov medzi jednotlivymi primarnymi

opatrovatelmi. Autorka reSpektuje postavenie primarnych opatrovatelov ako rovnocenné.

Rozhodujucou bola ich vlastna identifikacia.

Ako uvadza Majernikova, Ondriova, Fertalova (2012), opatrovatel’ nesie najvacsi podiel
zodpovednosti a zataze v starostlivosti. V kontexte vyskumnych Setreni vS§ak mozno dohl'adat’

viacero vymedzeni (Tab. 10) tohoto pojmu Castokrat v nadvédznosti na diagnozu ¢i tématické

zameranie prace.

Diet’a zije s primarnym opatrovatel'om
v jednej domacnosti

Vek dietat’a: 5 az 10 rokov

Stanovenie diagnézy diet'at’a: nie menej
ako za posledny polrok

Dieta moze byt pritomné™ pocas

realizécie vyskumu pri u€astnikovi

Tab. 10 Vymedzenie pojmu opatrovatel’

Autor Definicia Diagnoza

Rodinny prislu$nik alebo blizky pribuzny

Chinneimawi, (neplateny), ktory pravidelne byva s pacientom Somatoformna
Nagarajan, Menon, a to dlhsie ako Sest’ mesiacov a zohrava hlavnu porucha,
2021 ulohu pri pomoci v kazdodennych ¢innostiach, schizofrénia

zdravotnej starostlivosti a socializacie.

3 Dohodnuté po konzultacii s vyskumnikom s ohI'adom na potreby diet’at'a a moznosti primameho opatrovatel’a.
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§erfelovzi, 2012

Bartlova, 2005

Majernikova,
Ondriova,
Fertalova, 2012

Europska charta
pre rodinnych

opatrovatel’'ov®’
(European charter for
family carers)

Euroépska asociacia
pracujuca pre
opatrujuce osoby>®

(European association
working for carers)

Pomenovanie opatrovatel sa spaja v nasich
podmienkach zvacsa s opatrovatel’'skou rolou
jednej osoby.

Clovek alebo &len rodiny, ktory na seba
preberie vacSinovu starostlivost’ o pacienta.

Opatrovatel (v doméacom prostredi) je osoba,
ktora poméha uspokojovat’ potreby svojmu
rodinnému prislusnikovi. Vykonava také
¢innosti, ktoré by za inych okolnosti
opatrovany vykonaval sam, keby mal k tomu
dostatok sil, vole ¢i potrebné vedomosti.

Definuje opatrovatel’a ako neprofesionalnu
osobu, ktora poskytuje primarnu pomoc pri
¢innostiach denného zivota bud’ ¢iasto¢ne
alebo uplne zavislej osobe a jej najblizSiemu
okoliu.

Osoba, ktora poskytuje mimo profesionalneho

a formalneho ramca neplatenu opateru

niekomu, kto ma chronickt chorobu, zdravotné

postihnutie alebo inu dlhodobu zdravotnu
potrebu alebo potrebu starostlivosti.

Posudenie zataze
a kvality zivote
opatrovatel'a
v starostlivosti
o zomierajuceho

Z pohl'adu vyssie uvedenych definicii (Tab. 10) mozno konstatovat, ze primarnym

opatrovatelom v kontexte zamerania prace je neprofesiondlna osoba v podobe rodinného

prislusnika alebo blizkeho pribuzného, ktory zohrava hlavnu ulohu pri kaZdodennych

cinnostiach vrdtane zdravotnej starostlivosti a socializdcii.

Utastnici viskumu boli ziskavani viacerymi cestami (Tab. 11) a to:

= prostrednictvom socialnych sieti (do uzatvorenej skupiny zaslana ziadost’ s blizsie

S$pecifikovanou poziadavkou);,

57 https://coface-eu.org/european-charter-for-family-carers/ (cit. 2022-06-06)
38 www.eurocarers.org (cit. 2022-06-06)
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—> pracovnou skusenostou autora (Specializované zariadenie pre deti s PAS do 5
rokov);

= prostrednictvom kolegov a priatel'ov z praxe.

Tab. 11 Vyber ucastnikov viacpripadovej Studie

Utastnik Diaonéza™ :
iagnoza Miesto .
Sprostredkovatel’ (vzt’ah k ' A . Poznamka
dietat’u) dietat’a stretnutia
Katka Aspergerov Kaviarci® Realizovany
(mama) syndrom rozhovor
Patricia Detsky Telefonicky
(mama) autizmus dohovor ) )
Nerealizované
z dévodu
b . y Hana D@tsky Telefonicky protipandemickych
racovnats Usenos (mama) autizmus dohovor opatreni COVID-19
autora
Silvia Aspergerov Telefonicky
(mama) syndrom dohovor
K stretnutiu nedoslo,
Jana Detsky Telefonicky pracovna
(mama) autizmus dohovor vytazenost
(slobodna mamicka)
Eva Rettov Domace Realizovany
(stara mama) syndrom prostredie rozhovor
o K stretnutiu nedoslo,
Komunikacia . s
Facebook — Alena Rettov coz Spravy na nespliala kritéria
uzatvorena skupina (mama) syndrom Facebooku (prek’racove.lla
vekovi hranicu)
Komunikécia Nerealizované
Monika Rettov ez SOIAVY na z dovodu
(mama) syndrom Facle)bo?l/(u protipandemickych
opatreni COVID-19
Kamaratka autora Anezka D@tsky Domac; Realizovany
(mama) autizmus prostredie rozhovor

% Diagno6za bola v sulade s MK CH-10, ktora platila v dobe realizécie vyskumu.

50 Miesto konania vybrané cielene u¢astnikom z dévodu nemoznosti realizacie rozhovoru v rodinnom prostredi.
Vyber kaviarne bol poziadavkou zo strany ucastnika kvoli blizkosti k jeho domu v pripade nutnosti odist’ kvoli
neoCakavanym udalostiam v rodinnom prostredi.
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Kontakt od K stretnutiu nedoslo,

riaditelky Silvia Detsky | Telefonicky | nespifal kritérid
10 Specialno- . . ,
S (mama) autizmus dohovor (prekracoval vekovu
pedagogickej ;
hranicu)
poradne

V pripade troch ucastnikov doslo k ich zaradeniu do vyskumu. Zvysnych sedem ucastnikov
nebolo zaradenych pre dovody uvedené v Tab. 11. Jednym z dovodov boli aj protipandemické
opatrenia, ktoré obmedzili kontakt vo véacSich skupinach, mimo domova ¢i priamo
v domacnosti ucastnikov. Vzhladom k tomu, ze v tomto obdobi boli zatvorené materské aj
zakladné skoly, rodiny boli doma so vSetkymi svojimi deti (v diStan¢nej vyucbe), ¢o
znemoznovalo blizSie sa kontaktovat a vymedzit' si tak priestor a Cas na administraciu
pripravenych technik vyskumného Setrenia.

Rozhovory boli realizované s troma acastnikmi:

1. Katka - mama starajuca sa o syna s Aspergerovym syndromom (9 rokov);
2. Eva - stara mama®! starajica sa o vnucku s Rettovym syndromom (6 rokov);
3. Anezka - mama starajuca sa o syna s detskym autizmom (6 rokov).

Na zaklade prvého kontaktovania a vymedzenia spoluprace bolo vyskumnikom usudené, ze
zo vSetkych oslovenych pripadov je pripad Katky najviac informacne prinosny. Z toho dovodu
vyskumnik rozhodol o Katke ako o prvom pripade, priCom ostatné pripady budu tvorit' uz
verifika¢nu skupinu.

Zber dat prebiehal priebezne. Zakladom pouzitej metodologie bol biograficky pristup
v podobe polostrukturovaného interview. Zvoleny pristup smeruje ku konkrétnej rekonstrukcii
sucasnej, buducej a vychadzajuc z konstatovaného vyskumného problému uvedenej §tadie aj
zitej perspektivy rodiCov deti s PAS. Dolezitym prvkom je preto ponatie horizontdlnej (v
podobe Cantrilovho rebrika) a vertikalnej rovne (v podobe Zivotnej krivky®?) obsiahnutej vo
vyuzity zvolenych metod, ktoré zahfiiaji nielen konkrétne udalosti v zivote rodiny, ale aj
dynamiku, vyvoj, rozsah, limity apod.

Subor pouzitych technik vyskumu bol prispdsobeny ¢asovym moznostiam a uprednostneny
bol aj vyber miesta podla potrieb ti¢astnikov vyskumu. Dovodom bol denny rezim, ktory je

potrebny pri detoch s PAS dodrziavat a cielom vyskumnika nebolo tento rezim narusit.

6! Skuto&nost’, Z¢ je Eva starou mamou a nie mamou/rodi¢om, vyvstala aZ pri stretnuti pocas realizacie rozhovoru.
Za cely ¢as od prvého kontaktovania az po stretnutie komunikovala pani Eva ako mama/rodi¢ dievcatka bez
akéhokol'vek naznaku, Ze by neslo o rodica dievcatka.
62V ramci vysledkov vyskumu su uvedené len malé objekty Zivotnej krivky. Pre vi&siu prehl'adnost’ pripadov ich
je mozné dohl'adat’ v Prilohdch 2,3 a 4.
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NaruS$enie tohto rezimu by mohlo ovplyvnit nielen samotny priebeh rozhovoru, ale aj samotny
akt stretnutia s u€astnikom vyskumu. Vyskumnik sa snazil minimalizovat' aj d’al§ie mozné
rusivé elementy, ktoré mohli znemoznit' priebeh rozhovoru (letovy rezim telefonu, hlasna

hudba v kaviarni apod.).

5.1 Etické aspekty vyskumu

Pred celkovym zahajenim vyskumného Setrenia bol obojstranne podpisany Informovany
suhlas participantov. Origindly su uschované azabezpecené u autorky dizertanej prace.
Sucast'ou etickych aspektov bola tiez poziadavka na anonymizaciu dat®. O tejto skutocnosti
bol participant informovany. Rozhovory boli koncipované tak, aby bola zachovana anonymita
kazdého ucastnika vyskumu. Realne mena ucastnikov boli nahradené pseudonymami (Katka,
Anezka, Eva), ktoré boli vySpecifikované tak, aby ich bolo mozné dohl'adat’ autorkou prace.

Vzhladom k tomu, ze pocas vyskumného Setrenia sa priamo nepracovalo s neplnoletymi
osobami, nebolo potrebny suhlas vyzadovat. Osoby vstupovali do vyskumu dobrovol’ne, ¢o
potvrdili aj svojim podpisom na informovanom suhlase. Tym bol povazovany ich suhlas za
aktivny.

Prihliadnuc k naroc¢nosti komunikovanej témy, boli participanti upovedomeni, ze mozu
svoju ucast’ na vyskume kedykol'vek ukoncit. Garantovana im tak bola sloboda odmietnutia
a pripadné ukoncenie prebiehajuceho rozhovoru. Vyskum musi prebiehat’ tak, aby nedoslo ku
psychickému (frustracia, nadmernd Uinava, vycCerpanie) Ci fyzickému ublizeniu skimanych
0sdb.

Osobny vklad (charakter) vyskumnika je pre potreby saturacie dat acielov
vyskumu rozhodujucim faktorom (vytvorenie vzt'ahu, re§pektovanie Casovych moznosti
ucastnikov a miesta realizdcie vyskumu, prijatie zivotného pribehu ucastnikov v ich
jedineCnosti bez poucania a moralizovania). Charakter vyskumnika pre potreby dizertacnej
prace bol d’alej saturovany jeho:

a.) Stadiom — absolvovanie Mgr. Studia odbore LieCebna pedagogika na Univerzite
Komenského v Bratislave so zameranim na Ergoterapiu a Terapiu hrou; aktualne PhD.
studium na Ustave specialnépedagogickych studii v odbore Specialni pedagogika na

Univerzite Palackého v Olomouci.

63 Audionahravky a prepisy rozhovorov st zaheslované a uschované u autorky prace do doby obhajoby dizertaénej
prace.
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b.) pracovnymi skisenost’ami — liecebny pedagog v Specialnopedagogickej poradni (praca
s detmi primarne s poruchami spravania a emocii, s rizikovym vyvinom), vychovavatel
(v Specializovanom zariadeni pre deti s poruchami autistického spektra do pat rokov
veku), Specialny pedagog (v Centre v€asnej intervencie).

c.) vedecko-vyskumnymi a publika¢nymi aktivitami — realizcia vyskumného Setrenia vo
Valdoste (USA) so zameranim na zvladanie zat'aze rodicov deti s poruchami autistického
spektra s naslednou publikacnou ¢innostou v tejto oblasti. Autorka zapojena do 2-
roného projekt 72020002 14/Vyvoj inteligentni databdze pro podporu rozvoje jedincii
s poruchami autistického spektra a jinych skupin osob s postizenim (2019-2020) pod
zastitou TA CR.

Na zaklade dolezitosti vysSie uvedenych etickych aspektov je korektné spracovane dat
vyskumnika odrazom autorovho pristupu a zodpovednostou k jedine¢nosti nosnej témy,
v tomto pripade k zvladaniu zataze v starostlivosti o dieta s poruchou autistického spektra

a k ucte voci ucastnikom vyskumu.
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6 ANALYZA A INTERPRETACIA ZISKANYCH DAT

Pripadova §tudia ako taka nemé ziadne doporucené postupy, techniky ¢i spdsoby analyzy
dat, preto je mozné vyuzivat vSetky dostupné postupy z analyz kvalitativnych dat (Hendl,
2005). Spracovanie dat uvedeného vyskumu ziskanych siborom technik podlieha analyze dat
viacpripadovej Studie. Ako uvadza Jensen, Laurie (2016 In Chrastina, 2019) analyza dat je
proces identifikovania vzorcov avztahov v pisanych materidloch, videozadznamoch,
audiozaznamoch a d’al§ich materialoch, ktoré maju pre vyskumnika vypovednu hodnotu.

Analyza dat pripadove] Stadie pozostava zvdcSa zdvoch casti — analyticka cast
a deskriptivna (interpretativna) ¢ast’, ktoré je potrebné od seba odlisit’ a najst tak optimalny
sposob pristupu k datam a vhodnej vol'be analytického postupu. Doélezité je uprednostnit’ také
stratégie, ktoré budu vychadzat z cielov vyskumu, povahy dat a procesu ich zberu. Svatigek,
Sedova akol. (2007, s. 247) prehl'adne uvadzaji postupnost v analyze dat, ktoré v podobe

vyskumu autorky nadobudali nizsie uvedent konkretizovant podobu (Tab. 12).

Tab. 12 Postup v analyze dat a aroven interpretacie

Postupnost’ . . . Dominantné Rovina
Techniky kodovania . 1 g L . . .
krokov analytické stratégie interpretacie
Analyticka indukcia,
1. Otvorené kodovanie konstantna
komparécia
I i Primarna
5 Tematllcke‘kod‘ovam,e (postup interpretacia
tématickej analyzy) Konstantna
3 Tvorba kostry zivotného komparacia
' pribehu
4 Pisanie visk . Sekundarna
: isanie vyskumnej spra ) L
vy ) spravy interpretacia

S procesom analyzy a naslednou interpretaciou®* je potrebné prepojit vyskumné otazky,
propozicie pripadove] Studie akritéria analyzy v podobne tzv. prepajajucej schémy

naznaCenej v Tab. 13 (Berg, 2001; deMarrais, Lapan, 2004), ktora je priklad pre oblast

84 Interpretdcia znamena pridelit’ vyznam tomu, ¢o bolo zistené a teda vysvetlit’ ¢i vyvodit” zavery, pomenovat
vystupy, zistenia a ich vyznamy pre danu $tadiu. V kvalitativnom vyskume je mozné sa stretmit’ s dvoma typmi
interpreticie — primarna a sekundarna. Primarna interpretacia vychddza z aktudlne triedenych, kategorizovanych
a tématizovanych dat a sekunddrna interpretdcia je suCastou tvorby diskusie atvorby zdvereCnej spravy
(Chrastina, 2019).
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problematiky zataze rodicov v starostlivosti o deti s PAS. Vhodne zvolené vyskumné otazky

davaju vyskumnej praci urcité mantinely a dodavaji vyskumnikovi tvorivost pri praci.

Tab. 13 Prepojenie vyskumnej otazky s datami

Formulacia vyskumnej Techniky zberu dat
otazky a zdroje dat

— zivotna krivka so
o o Zivotnym pribehom
Aké su Zité skiisenosti rodicov '
dietata s PAS v rodinnom = Cantrilov rebrik

prostredi? — polostrukturované
interview

Autorka zamerne nevyuziva narativnu analyzu, ktorej predmetom je Struktura rozpravania,
pretoze na tento typ prace je Specializovana predovSetkym lingvistika, literatne teodrie
a sémiotika (Svafigek, Sed’ova akol., 2007). Vzhladom na zvolené vyskumné otazky a ciele

prace nie je opodstatnenie na vyuzitie uvedenej analyzy.

6.1 Kvalitativna kategorizacia dat a vytvorenie kostry analytického pribehu

Sucastou analytického postupu je tématicka analyza® prostrednictvom ktorej boli
analyzované jednotlivé témy zobrazujuce zivotné momenty/udalosti suvisiace sPAS
znazornené v zivotne] krivke a pomenované prostrednictvom rozhovoru.

KonS$tantna komparacia (,constant comparison® alebo aj ,,constant comparation®) je
d’alSim analytickym postupom, ktory je znamy prevazne z metody zakotvene] teorie. Ako uz
uvadza nazov, pocas tohoto postupu dochadza ku nepretrzitému porovnavaniu dat, tvrdeni ¢i
informacii, ktorych cielom je hl'adat’ podobnost a rozdielnost’.

S vytvorenymi kategoriami vyskumnik d’alej pracuje pri vytvarani kostry analytického
pribehu (niekedy oznacovana aj ako abstrakt alebo zakladny analyticky pribeh), ktorou vytvara
spojenia medzi kategoriami. Zmyslom kostry analytického pribehu je vymenovat vSetky
kategorie a poukazat’ na vztahy medzi nimi. Zarover je jej ucelom formulovat klucové

tvrdenia sustredenim sa na ustredny jav tzv. core category (,,nosnd/ ustrednd kategoria™)

65 Braun, Clark (2006, s. 79) oznauju tuto metodu za ,, metddu identifikdcie, analyzy a odkazovanie ku vzorcom
(témam) v ddtach.
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a zaroven na vyskumné otazky, ktoré nam pomozu zorientovat’ sa v tom, ¢o vyuzit' a ¢o nie

(Svafitek, Sed’ova akol., 2007). Kostra je spracovana v Schéme 9 (str. 67).

6.2 Interpretacia analyzovanych dat a analyza ¢asovej rady

Ako uvadza Chrastina (2019, s. 193) ,,...cielom analyzy kvalitativnych ddt je postupne
objavovat rozne vzorce, témy a ich vyznamy. “ Postupnou analyzou preto dochadza subezne aj
k interpretacii ziskanych dat, ktoré vychadzaju zich kategorizovania a tematizovania
(primdrna interpretdcia). Sekunddrnou interpretdaciou (Svaiitek, Sed'ova akol., 2007, s. 244)
alebo tzv. vys§im zovSeobecnenim (Holmes, 1984) ide o opitovné premyslanie nad
analyzovanym materidlom s ohl'adom na ziskané data, ktoré budu d’alej utvarat’ proces tvorby
zavereCne] spravy vyskumu a diskusie.

Prostrednictvom analyzy casovej rady bolo mozné chronologické usporiadanie jednotlivych
udalosti pripadov ako boli popisované a pomenované ucastnikom pri spracovani zivotnej
krivky.

Vyskumnik na prepis rozhovoru nevyuziva ziaden software®®. Pri transkripcii®’ textu bol
vyuzity doslovny prepis (verbatim transcription), ale vzhladom na potreby vyskumu neslo
o prepis celého rozhovoru. Autorka ponechala text v originalnej forme bez Gprav do spisovne;j
slovenciny. Prostrednictvom metatabuliek boli autorkou vybrané pasaze, ktoré sa tykali danej
sledovanej oblasti ateda kl'iCovych udalosti, ktoré popisovali zité skusenosti rodicov deti
s PAS.

V selektivnom protokole boli zhrnuté len vybrané pasaze textu, ktoré boli dosledne
vyberané a d’alej spracované. V danom selektivnom protokole je mozné, aby boli zhrnuté Casti
zo vSetkych zdrojov.

Pri transkribovani textu (resp. rozhovorov®®) boli vyuzité nizSie uvedené grafické
informacné udaje:

Meno pseudonym mena ucastnika vyskumu

Vyskumnik autor vyskumu

vynechanie Casti textu

(smiech) ucastnik sa zasmial

66 Autorka nevyuziva ziaden §pecializovany software, ale postupuje metodou papier a ceruzka (Svaficek, Sed'ova
akol., 2007).
87 Transkripcia je prevedenie materidlu nepisanej podoby do jej pisanej verzie pre d’alsie spracovanie a pripravu
pre analyzu (Chrastina, 2019).
%8 Originaly rozhovorov su archivované u autorky prace v zabezpecenej podobe.
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Otvorené kodovanie® je elementarny postup vyuzivany pri takmer vSetkych analytickych
postupoch, no typicky predovsetkym pre metédu zakotvenej tedrie. Po faze otvoreného
koédovania nasledovala faza kategorizdcie, ¢im boli vytvorené zoznamy kddov, ktoré boli
nasledne zhlukované do kategorii ¢i dalej do subkategorii. Jednotlivé kody maju pre
vyskumnika konkrétny vyznam a su podkladom pre vytvorenie kategorii.

Ako stratégiu zberu a analyzy dat vyuziva autorka analyticka indukciu’, ktora je
rozhodujicim nastrojom o vhodnosti a kvalite zvoleného pripadu. Ide o postup vyuzivajuci
opakovanie, hl'adanie v datach, priebezné porovnavanie a analyzovanie. Ked'ze analyticka
indukcia funguje na principe opakovania, znamena to, ze sub/kategorie, témy ¢i celé pripady
ospravedliiuju k prijatiu uréitého vieobecného pravidla (porovn. Svafigek, Sed'ova akol., 2007,
s. 223). Vzorec je potvrdeny najdenim pripadu, témy ¢i sub/kategorie, ktory je v sulade so
vzorcom, ale zaroven pokial sa najde inkonzistentny pripad, téma ¢i sub/kategoria, vzorec je
redefinovany, aby bol negativny pripad bud’ vyluceny alebo aby ho bolo mozné do vzorca

zahrnut' (ibidem).

6.3 Komparacia jednotlivych pripadov viacpripadovej studie

Design viacpripadove] Studie je nastaveny pre komparaciu jednotlivych pripadov
prostrednictvom analytickej indukcie’!. Zvolana analyticka stratégia uvadza do vztahu zber
dat s procesom vytvarania tedrie v kvalitativnom vyskume. Pre prehl'adnost’ spracovania kostry
analytického pribehu budu vyuzité tzv. netriedené metatabul’ky. Ide o tabulky, ktoré
prehl'adne zobrazuju zaujimavé frazy, citacie, témy ¢i kategorie zatriedené podl'a jednotlivych

pripadov (Hendl, 2005, s. 236).

89 Podra Straussa, Corbinovej (1999) predstavuje otvorené kodovanie vstupni fazu pre pracu s datami a preto je
potrebné pocitat’ s objavenim velkého mnozstva pojmov a kategorii (na desiatky az stovky).
70 Silverman (2005) hovori o tzv. analyze deviantnych pripadov, ktora .je kontrolnym postupom urdenym
k zaisteniu pravdivosti tedrie a prichddza na radu v priebehu pokrocilejSej fizy analyzy a interpretdcie.
(Svaricek, Sed'ova akol., 2007, s. 223).
! Postup navrhnuty Florianom Znanieckim v rok 1934 pre potreby zvy3enia pravdepodobnosti univerzalnych
a kauzalnych vztahov (Hendl, 2005).
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7 VYSLEDKY VYSKUMU

Ciel vyskumného Setrenia bol orientovany na zité skusenosti a zvladanie zat'aze rodicov deti
s PAS na Slovenskej republike. Z hladiska zitej skisenosti boli preto osloveni ucastnici zijaci
s dietatom s PAS v spolo¢nej domécnosti.

Na to, aby mohlo ddjst’ ku komparacia jednotlivych pripadov su potrebni minimalne dvaja
ucastnici vyskumu. V ramci poskytnutych dat prostrednictvom zivotnej krivky, Cantrilovho
rebrika a poloStrukturovaného interview bolo mozné prostrednictvom analytickej indukcie

a kon§tantnej komparacie spracovat’ kostru analytického pribehu (Schéma 9).

Narodenie Prvotné Dostupnost’ Narocnost’ [
dietat’a priznaky pomoci a podpory symptomatologie
4
A
Stz.mov?nle Finanéna | Naroky diagnozy |,
diagnozy naroénost’ na zivot rodiny
Zvladanie ¢ A narocénost’ 4
S aaze Casova narocnost Spolupraca s
na planovanie inStitdciami
a organizaciu dia
Psychicka | . Obavy z
zataz budtcnosti

Schéma 9 Kostra analytického pribehu rodiny
dietat’a s PAS

Legenda ku kostre analytického pribehu: PAS predstavuju intenzitu symptomatologie’

roznej narocnosti, ktora je uzko spéta so zvolenymi kategoriami. Na zaklade vyuzitych technik

72 Na vyznam symptomatolégic PAS vyskumnik nazerd primarne v kontexte zamerania prace neZ len optikou
MKN. Néarocnost’ starostlivosti o dieta s PAS vychddza z intenzity symptomatoldgie, ktord pretkava jednotlivé
kategorie. Vo viacerych pripadoch je prave zataz rodia spojend so sprdvanim dietata (problémy so spankom,
zachvaty zlosti, sebaposkodzovanie, nadmernd aktivita, celkova agiticia, senzorické abnormality, udieranie sa do
hlavy, hryzenie prstov a ruk, hadzanie seba sam¢ho do nabytku apod.) (Gorlin, McApline, Garwick et al., 2016;
Bultas, Pohlman, 2014; Desai et al., 2012; Lutz et. al., 2012; Larson, 2010; Geschwind, 2009; Lecavalier, 2006;
Higgins, Bailey, Pearce, 2005).
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a zvoleného vyskumného problému kategorie postupuju od narodenia dietata az po zvladanie
zdtaze v starostlivosti o dieta s PAS. Kostra prehl'adne zobrazuje jednotlivé kategorie, ktoré
tvoria kostru analytického pribehu, ktorou autorka nadvézuje na ciele vyskumu v kontexte
zitych sktsenosti.

Nosnym pripadom viacpripadovej Stidie bola ucastnicka Katka, ktorej syn ma
diagnostikovany Aspergerov syndrém. Dalsie pripady uz tvorili tzv. verifikaéna skupinu.

Postup viacpripadovej Stadie pri tvorbe verifika¢nej skupiny je naznaceny na Obr. 1.

Prvy pripad:
KATKA

VERIFIKACNA SKUPINA
> Eva
> Anezka

Obr. 1 Postup viacpripadovej studie pri tvorbe verifikacnej skupiny

Uéastniéka KATKA

Analyza casovej rady

Do 4 rokov ako bezné dieta — v §kolke st'aznosti na inakost’ — narast afektivnych zachvatov —
vybuchy hnevu pri zmenach v 4 rokoch — diagnostika v 4,5 roku — ziadny podporny systém —
reakcie z okolia, Ze syn z toho vyrastie — postupné prijatie diagnozy starymi rodi¢mi - narodenie
sestry — neprimerané reakcie voci sestre — vydobijanie pozornosti pre seba — cielena praca na
o¢nom kontakte — do cca 6 rokov nemozné nechat’ syna postrazit' niekomu inému — nastup do
beznej zakladnej Skoly v 6. rokoch — s narokmi a §trukturou ucenia narast nestability v oblasti
spravania — snaha manzela zvladat naro¢nost’ v starostlivosti o syna — narodenie 2. sestry —
neistota v reakciach syna na pritomnost sestry — l'ahSie dni sa striedaji s naroCnejSimi  —
aktualne esSte stale nezastabilizovany — problém najst hranicu diagnozy a neposlu$ného
spravania — neprimerané reakcie cudzich l'udi — pocity zlyhania — volanie policie susedmi ako

reakcia na neadekvatne synove vykriky - snaha 'udom vysvetl'ovat diagndzu - syna oznacenie
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,autista® zratiuje — webindre, prednasky workshopy neodlahcia situaciu — problém so
zaClenenim do bezného fungovania rodiny — porozumenie druhej rodiny s rovnakymi
problémami je oslobodzujice — potreba spitnej vazby od inych kvoli strate nadhladu nad
situaciou — v Skolskej druzine po 2 diioch konflikt s detmi - manipulacia asistentky pocas
vyuCovania — pre chorobu asistentky zostdva doma a formalne vedeny ako pritomny na
vyucovani — nastup do Skolského kriizku - snaha zapadnit’ medzi deti neadekvatnym sposobom
— neadekvatny socialny kontakt - vylucenie zo Skolského krazku — presun zodpovednosti za
krazky na rodi¢ov — navsteva Skolského krizku len s doprovodom rodi¢a — pla¢ kvoli
pritomnosti rodi¢a na kruzku — posmievanie deti vtriede vnima syn paranoidne —
neprofesionalita pedagdgov — neustale staznosti pedagdogov na spravanie syna — neadekvatne
vnimanie spravania deti vo svojom okoli — individualny plan nepostacuje — financné dary
personalu Skoly kvdli synovi — integracia na Slovensku len formalna zalezitost’ — nutna Casova
a finan¢na angazovanost’ rodi¢ov pre nespolupracu skoly — neustale hl'adanie zakladnej skoly
— zamerné synove zmarenie testov nespolupracou do triedy pre nadané deti — pomoc a podpora
v Specialnej zakladnej Skole pre deti s autizmom — nastup matky do prace znemozneny synovym
rezimom a neCakanymi situadciami — zaciatok dna zavisi od nalady — egocentrizmus voci okoliu
—nadhl'ad nad situaciou sa dostavi az 10-15 minuat neskor - snaha ucit’ syna empatii — sustredena
pozornost pri praci 1:1 — neCakand zmena ucitela zhorSenie spoluprace — narocnost
v predvidani zmien — neadekvatne vnimanie nebezpeCenstva — nutnost’ neustaleho predvidania
a plnej pozornosti — ziadny spolo¢ny volny ¢as rodi€ov na seba — dohodnuta psychohygiena
pre kazdého partnera 2 hod./tyzdenne — nemoznost’ ist’ niekam spolu kvoli strazeniu deti — stary
rodi¢ia nezvladaju opatrit’ vSetky 3 deti naraz — cestovanie a pobyt u starych rodicov nutné
planovat’ a komunikovat alternativy v pripade zmeny — nemoznost’ prihlésit’ syna na letny tabor
- narast vulgarneho spravania voc¢i svojmu okoliu — narast agresivnych prejavov s fyzickymi
utokmi v 9. rokoch — potreba vysvetlovat synove spravania mladsej dcére — pla¢ syna, ze
nechce byt Asperger — snaha citlivo synovi vysvetlit vyhody a nevyhody Aspergerovho
syndromu — plac syna, Ze chce byt normalny — zaujem syna chodit’ do beznej skoly aj napriek
Sikane — nezaujem byt d'alej ,,s postihnutymi“ v Specialnej S§kole — viera matky v zlepSenie
socialneho kontaktu v buducnosti — okolie bez reakcie na synove spravanie ,, je super “—idealna
dovolenka niekde na samote v cudzojazycnej krajine — nemozné predvidat reakcie v nezndmom
prostredi ¢i na 'udi — poobedriaj$ia prechadzka s detmi je vyzva — vyborna spolupraca 1:1 —
nutnost byt pripraveny na alternativy, ktoré moézu nastat — velké usilie v zapdjani do
kazdodennych domacich Cinnosti — budicnost zavisi od vybojovania podmienok pre syna

v sucasnosti.
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Katka (syn 9 rokov, Aspergerov syndréom)

Rozhovor s prvou ucastnickou vyskumu prebiehal na mieste vybranom ucastnickou —

v kaviarni ned’aleko jej domu. Dovod zvoleného miesta bola naro¢nost’ symptomatologie syna

(z&chvaty hnev, agresivne spravanie), s ktorym bol aktualne manzel doma. Ddlezité je povedat,

ze Katka ma d’alSie dve deti, ktoré si od syna mladSie.

Kontakt s Katkou bol nadviazany prostrednictvom pracovnej skusenosti vyskumnika — v

zariadeni pre deti s PAS. Katka pocas rozhovoru vyjadrila, ze ,,...bezny Zivot u nds neni

bezny...

“ Vplyv synovej diagnozy zasahuje do zivota celej rodiny, o potvrdzuji mnohé zité

skusenosti uvadzané v rozhovore.

jejich intenzita (y)

Zivotni udalosti a

o S S B S s o o e o s s s s ey O O N
N Prubéh Vaseho zivota v case (x)
,‘F.‘ or ["’:/
NS
v

Obr. 2 Zivotna krivka — Katka

Utastnicka Katka prostrednictvom Zivotnej krivky a nasledne aj Cantrilovych rebrikov

vyjadrila svoje zité skusenosti a dopad synovej diagnoézy na zivot a fungovanie ich rodiny

oproti sebe s pohl'adom do sucasného stavu a stavu o pat’ rokov nasledovne:

Nespolupraca doma, v Skole (aktualne: 7. priecka, o 5 rokov: 5. priecka)

Obvitiovanie seba aj nds (aktualne: 5. priecka, o 5 rokov: 6. priecka)
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Neschopnost’ zaclenit’ sa medzi deti (aktualne: 7 priecka, o 5 rokov: 5. priecka)

Problémy v beznom rodinnom fungovani (dovolenky, vylet...) (aktualne: 8. priecka,

o 5 rokov: 5. priecka)

Zdachvaty hnevu (aktualne: 7. priecka, o 5 rokov: 4. priecka)

Obava 7 depresii syna ¢i jeho neprijatia vonkajsim prostredim (aktuéalne: 3. priecka,

o 5 rokov: 6. priecka)

=
o

O B N W b~ U1 O N 00 OO

Nespolupraca Obviriovanie seba Neschopnost Problémy v Zachvaty hnevu Obava z depresii,
doma, v skole aj nds zaclenit sa medzi beznom neprijatia
deti rodinnom
fungovani

«=@== | adder Present Point e=@== | adder Future Point

Schéma 10 Komparacia sekundarnych kriviek - Katka

Interpretacia sekundarnych kriviek

Na zaklade spracovania sekundarnych kriviek (Schéma 10) konstatujeme, ze vzhladom na
narocnost’ starostlivosti Katka predpoklada zmiZenie intenzity o troch priecky v beznom
rodinnom fungovani ¢i v zdchvatoch hnevu. Naopak zvysSemie intenzity narasta v obave
z depresii, ktoré sa mozu v buducnosti objavit. Rovnako je rozdiel troch priecok v neschopnosti
zaClenit’ sa medzi rovesnikov, pricom Katka predpoklada znizenie intenzity. V tomto kontexte

je krivka s vyhl'adom na budicnosti oscilujuca a narasta ako primarna krivka.

Komparacia primarnej zivotnej krivky so sekundarnymi krivkami (Cantrilov rebrik)
Katka zakreslila primarnu krivku na jeden arch papieru, kde popisala vek a situacie
prislichajuce danému veku jej syna. V tomto pripade ide o analdgiu primarnej krivky so

sekundarnymi krivkami, kedy primarna krivka Katky d’alej narastd. V ramci sekundarnych
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kriviek Katka predpoklada znizenie intenzity viacerych oblasti. Narastd vSak obava v dvoch
oblastiach zo Siestich, ktoré Katka pomenovala. Konstatujeme preto, ze v kontexte nahl'adu

o pat’ rokov krivka narasta ako tomu je v pripadne primarnej krivky.

Pripad Katky je zhrnuty v nizsie uvedenej Tab. 14.

Tab. 14 Analyza pripadu — Katka

Nepredvidatelné situacie pocas obycajnej prechadzky s detmi,
nutnost planovania moznych alternativ zmien, ¢asova narocnost
v organizacii arealizacii aktivit, kazdorocné hladanie Skoly
v dosledku nedostatku miesta ¢i nezvladnutie integracie, dovolenky
na ukor zarobku kvoli nutnosti riesit’ aktualnu situdciu v rodine/v
Starostlivost’ o diet’a = Skole, Ziaden spolo¢ny vol'ny ¢as rodiCov, absencia nadhl'adu nad
situaciou, nemoznost’ nechat' deti postrazit niekomu druhému,
Casova narocnost’ v priprave do Skoly, poruchy pozornosti,
neprimerané reakcie vo¢i surodencom, nezaujem o0 pomoc
v domacnosti, riziko Sikany v beznej Skole, vnimanie vlastnej

diagndzy a inakosti, neprimerané vydobijanie pozornosti pre seba

2 hod./tyzdenne psychohygiena, dobra spolupraca so Skolou,
prechadzka bez problémov a potreby riesit problematické situacie,

e
Zvladanie zataze dovolenka v cudzojazycnej krajine, kde by nikto nerozumel

synovmu vulgarnemu slovniku

zatazové situdcie, detailné planovanie aktivit/vyletov, afektivne
zachvaty, agresivne prejavy, vulgarizmy voci najbliz§im, fyzické

utoky, nestabilita v spravani, neadekvatny socialny kontakt,

Naroky diagnozy na
zZivot rodiny neprimerané zapajanie sa do aktivit sinymi detmi, neadekvatne
vnimanie nebezpeCenstva, manipulacia druhych, Specifické
podmienky pre vyber spolocnej dovolenky
: o ., - ish
Dostupnost’ Rodiny dietata srovnakou diagnozou, webinare, workshopy,

pomoci/podpory kratkodoba pomoc v Specialnej skole pre deti s autizmom
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Vychodiskové kategorie pre navrh modelu Specifik zvladania zat’aze

Vyber konkrétnych kategérii (Schéma 11) z kostry analytického pribehu rodiny dietata
s PAS podliehal komplexnému nahl'adu autorky prace na zivotny pribeh Katky a jej Specifikam,
ktoré Katka pomenovala v priebehu vyskumného Setrenia. Boli to predovsetkym oblasti
ndrocnost symptomatoldgie (agresivne spravanie, afektivne zachvaty, vykyvy nalad,
vykrikovanie, savisli tok reci, nevypocitatelnost’ v spravani), ndroky diagnozy na Zivot rodiny
(nutnost rodiny prisposobit sa aktivitach, zaujmom, ritudlom dietata ako prevencia
neziaduceho spravania), financnd ndrocnost (rodi¢ia nuteni striedat’ sa na kruzkoch pri dietati
¢i na Skolskych vyletoch ¢i aktivitach s dietatom napriek stratam na mzde), spoluprdaca
s instituciami (nefungujuca integracia na Skolach a nepripravenost’ asistentov ucitela, Ci
ucitelov na §pecifika diagndzy Aspergerov syndrom nuti rodiCov k neustdlemu striedaniu
Skoly), casova narocnost na pldnovanie a organizovanie dia (planovanie konkrétnych aktivit
pre napr. ostatnych surodencov podlieha presnému planovaniu ¢asu, cesty ¢i pripraveniu sa na
situacie, ktoré mozu po ceste nastat kvoli diagndze surodenca s PAS anarocnosti jeho
symptomatoldgie), psychicka zdataz (rodi€ia si spolu pomenovali potrebu mat’ volny cas,

psychohygienu pre seba samého mimo domu aspon na 2 hodiny/tyzdenne).

Narodenie Prvotné Dostupnost’ P Narocnost’
diet’at'a priznaky pomoci a podpory symptomatoldogie
Stanovenie Finanéna Naroky diagnozy |,
diagnézy narocnost na zivot rodiny
Zvladanie q c A narocnost’ 1
Jiate Casova narocnost Spolupriaca s
na planovanie inStitaciami
a organizaciu dia
Psychicka | Obavy z P
zat’az budicnosti

Schéma 11 Kostra analytického pribehu — Katka

75



Uélastniéka EVA

Analyza casovej rady

Babka ako mamina — zivot s vauckou — vyvin v norme — oCkovanie v 10. mesiacoch — tras
celého tela v 12. mesiacoch — neurologické vysetrenie — diagndza Rettov syndrom — hl'adanie
informécii o syndrome — nedostatocna informovanost — nastup epilepsie v 3. rokoch —
hospitalizacia — hnev na systém zdravotnictva - nastup no¢nej dychavi¢nosti — neistota d’alSej
diagnozy — spankové apnoe — zvySovanie davok liekov — silné epileptické zachvaty — néstup
molekularne; liecby — finanéna vycerpanost — liecba mastiCkarmi — oslovovanie
organizacii/nadacii pre finanénu pomoc — zaujem o delfinoterapiu — potreba rekonstrukcie
domu pre bezbariérovy pristup — vel'ka pomoc dospelych synov v starostlivosti o vnucku —
minimalne zaujem vlastnej mamy — neistd budicnost — strach zo smrti vnucky — viera

v zlepSenie stavu.

Eva (vnucka 6 rokov, Rettov syndrém)

Na tucastnicku Evu sa vyskumnik nakontaktoval prostrednictvom socialnej siete Facebook
vyzvou v anonymnej skupine, ktora je ur€ena pre rodi¢ov deti s poruchou autistického spektra.
Skutocnost’, ze sa jednd o stari mamu dietata sa vyskumnik dozvedel az pocas priebehu
rozhovoru. Vzhl'adom k tomu, ze dieta byva so starou mamou v jednej domacnosti, pricom
stara mama pokryva kompletni starostlivost o dieta, nebol dovod vylucenia z vyskumu.
V doésledku narocnosti diagndzy, odkazanosti na opatrujucu osobu a potrebnii 24-hodinovu
starostlivost, prebiehal rozhovor v domacom prostredi ucastnicky. PocCas rozhovoru bolo
v tesnej blizkosti ucastnicky pritomné aj dieta, ktoré musi byt kvoli epilepsii pod neustalym
dohl'adom. Stard mama zije v jednej domacnosti so svojou mamou a s dospelymi synmi, ktori

su v starostlivosti o svoju neter vel'mi ndpomocni.
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Obr. 3 Zivotna krivka — Eva

Evu mozno povazovat za osobu, ktora plnohodnotne prevzala funkciu rodi¢a uz od

narodenia dietata. V zivotnej krivke a Cantrilovych rebrikoch rezonoval problém epilepsie

a znacna kolisavost’ stavu dietata. Aktualne skusenosti s pohl'adom na situacie o pat’ rokov boli

ucastnikom vymedzené nasledovne:

Epilepsia (aktualne: 10. priecka, o 5 rokov: 8. priecka)
Smuitok, bezradnost’, hnev (aktualne: 7. priecka, o 5 rokov: 4. priecka)
Zmeny zdravotného stavu (aktualne: 6. priecka, o 5 rokov: 3. priecka)

Finanéna narocnost’ (aktualne: 10. priecka, o 5 rokov: 8. priecka)
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Schéma 12 Komparacia sekundarnych kriviek — Eva

Interpretacia sekundarnych kriviek

Na zaklade spracovania sekundarnych kriviek (Schéma 12) mozno konStatovat rozdielnu
intenzitu jednotlivych limitov v case. Medzi dominujuce limity z hl'adiska miernejSej intenzity
patri epilepsia a financna narocnost liecby. Epilepsiu oznacila Eva za bod, ktory ich stale vracia
spat, pretoze sa meni jej intenzita aj symptomy. Finan¢na naroc¢nost liecby je nutna sucast
potrebnej starostlivosti, ktor so sebou Rettov syndrom (s d’al§imi pritomnymi komorbidnymi
poruchami) prindsa a preto ako uvadza Eva, musi ju neustale rieSit.

Smutok, bezradnost a hnev si tizko spité so zmenami zdravotného stavu. Eva uvadza, ze
ked’ sa jej uz zda, ze je vnucka opat’ stabilizovana, zase sa stav zmeni alebo zhorsi a su zase na

zacCiatku.

Komparacia primarnej zivotnej krivky so sekundarnymi krivkami (Cantrilov rebrik)
Primarna krivka bola zakreslend na jeden archu papiera, pricom Eva jednotlivé zlomové
body podrobnejSie rozpisala. Krivka oscilovala prevazne v negativne] dimenzii, priCom
v zavere Eva pomenovala vieru v lepSiu budicnost, ktord znéazornila prostrednictvom
stipajucej krivky. Primarna zivotna krivka je analogiou sekundarnych kriviek, ktoré primerane

znazoriuju oscilujuct stav Evinej vnucky.
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Pripad Evy je zhrnuty v nizSie uvedenej Tab. 15.

Tab. 15 Analyza pripadu — Eva

24-hodinova starostlivost, epilepsia, nocna dychavi¢nost,
Starostlivost’ o diet’a  Spankové apnoe, medikacia, potreba bezbariérového pristupu,

pomoc star§ich synov
Zvladanie zataze @ Vierav zlepSenie stavu, dobra spolupraca so Skolkou

. . . Casova narocCnost v starostlivosti, finanéna narocnost’, mobilita,
Naroky diagnozy na

zivot rodiny potreba rekonstrukcie poschodia v dome pre bezbariérovy pristup

Finanéné zbierky, finan¢na podpora neziskovych organizacii,
Dostupnost’

! najblizsia rodina, komunikovanie srodinami deti s Rettovym
pomoci/podpory

syndromom, nedostatona zadujem vlastnej matky o diet'a

Vychodiskové kategorie pre navrh modelu Specifik zvlidania zat’aze

Vyber konkrétnych kategorii (Schéma 13) zo zakladnej kostry analytického pribehu rodiny
dietata s PAS podliehal komplexnému nahladu autorky prace na zivotny pribeh Evy ajej
Specifikam, ktoré Eva pomenovala v priebehu vyskumného Setrenia. Boli to predovSetkym
oblasti dostupnost pomoci a podpory (realizacia finanénych zbierok, podpora neziskovych
organizacii, podporna skupina rodin deti s Rettovym syndromom), pomoc najbliz§ej rodiny),
financnd ndrocnost’ (finan€na narocnost’ terapii, lieCby), ndroky diagndzy na Zivot rodiny
(prispOsobenie rodiny narocnosti diagnozy a d’als§im komorbidnych ochoreniam v dosledku

c¢oho musi byt diet’a pod pravidelnym lekarskym dohl'adom).
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Narodenie Prvotné Dostupnost’ Narocnost’ [
dietat’a priznaky pomoci a podpory symptomatologie
4
A
Stanovenie Finanéna Naroky diagnozy |,
diagnozy naroénost’ na zivot rodiny
Zvladanie ¢ A narocénost’ 4
S aaze Casova narocnost Spolupraca s
na planovanie inStitdciami
a organizaciu dia
Psychicka | . Obavy z
zataz budtcnosti

Schéma 13 Kostra analytického pribehu — Eva

Uéastniéka ANEZKA

Analyza casovej rady

Narodenie — tazké zaspavanie — pokojna hra — citlivost na zmeny — tazkosti s porozumenim
— absencia reCi — nereagovanie na meno — podozrenie na hluchotu — problematicka spolupraca
(aj ulekara) — problém s verbalnym pomenovanim bolesti — narast agresivity v 2 rokoch —
absencia beznej slovnej zasoby — najnaroCnejsie bolo neoCakavané spravanie — preferencia
anglickych slov — zapis do §kolky v troch rokoch — nastup reci — spolupraca s Centrom vcasne;j
intervencie — lepsi dohovor so synom — diagnostika v roku 2012 s podozrenim na PAS — ucenie
sa piktogramom — stabilizovanie afektivneho spravania — znakovanie — stahovanie do iného
mesta — definitivne stanovenie diagnozy F84 — stanovenie diagndzy ako vyslobodenie
z nevedomosti — dlhSia cesta najblizSej rodiny porozumiet diagnoze a jej nasledkom na bezné
fungovanie — vel'ka pomoc canisterapie — izkostné stavy a hyperaktivita — nutnost’ predpisania
liekov — fyzické ublizovanie najbliz§im — stabilizacia stavu — tehotenstvo matky — neistota
v prebrati starostlivosti o syna po smrti rodicov — dobry vzt'ah so starSou sestrou — star§ia sestra
u¢i kamaratky ako sa spravat’ ku bratovi — neviditelna forma autizmu je jednoduchsia pre

porozumenie l'udi.
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Anezka (syn 6 rokov, detsky autizmus)
Anezku vyskumnik oslovil na zaklade pracovnej skusenosti v materskej Skolke pre deti
s PAS. Rozhovor bol realizovany v domacom prostredi ucastnicky v dosledku rezimu
najmladSieho dietata. Anezka ma okrem syna eSte dve deti. Po¢as rozhovoru bolo mozné
vnimat’ tnavu kvoli neustalemu planovaniu a rieSeniu situacii, ktoré su sucast'ou kazdého dna.
Anezka popisala v zivotnej krivke (Obr. 4) kolisavost stavu dietat’a, ktory ma dopad na jej

prezivanie. V Cantrilovom rebriku sa zamerala na udalost’, ktor pomenovala ako z/om.
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Obr. 4 Zivotna krivka — Anezka

V zivotnej krivke ju vyznacila do obdobia pred stanovenim diagnozy. Jej zité skusenosti
oznacila nasledovne:

o Vnutorny hnev 7 diagnozy a jej nasledkov (aktualne: 1. priecka, o 5 rokov: 5. priecka)

e Bezmocnost’ (aktualne: 2. priecka, o 5 rokov: 6. priecka)

e Unava (aktualne: 2. priecka, o 5 rokov: 1. priecka)

e Fungovanie rodiny (aktualne: 3. priecka, stav o 5 rokov: 6. priecka)

e Frustrdcia (aktualne: 5. priecka, o 5 rokov: 9. priecka)
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Schéma 14 Komparacia sekundarnych kriviek - Anezka

Interpretacia sekundarnych kriviek

Komparaciou sekundarnych kriviek (Schéma 14) autorka konStatuje, Ze naro¢né a znacne
limitujice pre opatrujucu osobu (v tomto pripade Anezku), je frustrdcia, bezmocnost a
viutorny hnev na diagnozu a jej nasledky na Zivot nielen dietata, ale aj rodiny, pricom rozdiel
v aktudlnom stave v porovnani so stavom o5 rokov su 4 priecky. V pripade u#navy, ktora
Anezka aktualne preziva na vy$Som stupni, o¢akava o par rokov zlepSenie aj vzhladom k tomu,
ze deti budu starSie a celkova starostlivost’ o nieCo jednoduchsia, ale z hl'adiska fungovania

rodiny predpokladéa zvySenie naro€nosti o 3 priecky.

Komparacia primarnej zivotnej krivky so sekundarnymi krivkami (Cantrilov rebrik)
Primarnu krivku Anezka zachytila na jeden arch papiera, priCom podrobnejsSie
prostrednictvom rokov a pomenovani vyznacila jednotlivé zivotné useku pred stanovenim
diagnozy a po diagndze PAS. Dvoma liniami krivky prechadzala do protipolu, pricom prva
pomenovala ako , pokojna hra“ a druhu ako ,piktogramy“. Anezka vysvetlila, ze to bolo
obdobie, kedy nevedeli, ¢i dieta nema postihnuty sluch, pretoze nereagovalo na meno.
Nasledne po diagnostikovani PAS prechadzali obdobim znakovania az ku piktogramom.
Krivka aktualneho stavu vypoveda o si¢asnom zastabilizovani, pricom krivka stavu o 5 rokov

je analdgiou primarnej krivky, ktorh vnimame skor ako obavy z buducnosti.
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Pripad Anezky je zhrnuty v niz§ie uvedenej Tab. 16.

Starostlivost’ o diet’a

Zvladanie zataze

Naroky diagnozy na
zZivot rodiny

Dostupnost’
pomoci/podpory

Tab. 16 Analyza pripadu — Anezka

Citlivost na zmeny, potreba stereotypov v situdciach, agresivita
v spravani, fyzické utoky, afektivne spravanie, neoCakavané
spravanie, naroCnost v komunikacii pre absenciu re€i v prvych
rokoch zivota, potreba medikacie, uzkostné stavy, hyperaktivita,

vzt'ah so surodencami

Stanovenie diagnézy ako oslobodenie znevedomosti, dobra

spolupraca so skolou

Snaha porozumiet a planovat prostrednictvom piktogramov,

pozitivne vnimanie inakosti star§ou sestrou

Potreba porozumiet' diagndze starymi rodi¢om, pomoc starSej

dcéry, pomoc z Centra vCasnej intervencie, canisterapia

Vychodiskové kategorie pre navrh modelu Specifik zvlidania zat’aze

Vyber konkrétnych kategorii (Schéma 15) zo zakladnej kostry analytického pribehu rodiny

dietata s PAS podliehal komplexnému nahl'adu autorky prace na zivotny pribeh Anezky a jej

Specifikam, ktoré Anezka pomenovala v priebehu vyskumného Setrenia. Boli to predovSetkym

oblasti ndrocnost’ symptomatologie (neocakavané spravanie, agresivne prejavy, stereotypie v

stravovani), ndroky diagnozy na Zivot rodiny (organizacia volnoCasovych aktivit/vyletov

rodiny prisposobené potrebam dietata s PAS), casovd ndrocnost na pldnovanie a organizdciu

dina (matka v domacnosti na plny uvédzok kvoli organizacii dila dietata v subehu d’alSich

povinnosti, ktoré si vyzaduju presné planovanie a prispOsobenie sa organizacii diia dietata

a pripadnym stereotypiam), spoluprdaca s instituciami (kazda inStiticia ma svoje Specifika,

rodina sa snazila vyuzit vSetky dostupné moznosti), psychicka zdtaZz (frustracia z naro€nosti

symptomatologie).
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Narodenie Prvotné Dostupnost’ Narocnost’
dietat’a priznaky pomoci a podpory symptomatologie
A
Stanovenie Finanéna [ Naroky diagnozy |,
diagnozy naroénost’ na zivot rodiny

Zvladanie ¢ A narocnost’ A
S aaze Casova narocnost Spolupraca s
na planovanie inStitaciami

a organizaciu dia
Psychicka | . Obavy z
zat’az budtcnosti

Schéma 15 Kostra analytického pribehu Anezky

7.1 Spracovanie ziskanych dat pomocou cross-case analyzy

Jednym z vystupov vysSie uvedenych vysledkov je spracovanie pomocou Specifickej
analytickej techniky stzv. cross-case analyzou. Jej cielom je nachddzanie podobnosti,
rozdielov medzi pripadmi na zéklade ktorych mozno zovseobecnit’ niektoré tvrdenia. Cross-
case analyze predchadzala analyza kazdého pripadu. Analyzu jednotlivych pripadov mozno
dohladat’ v kapitole 7 Vysledky vyskumu. Déta k jednotlivym pripadom podliehali stanovenému

ramcu vyberu ucastnikov, ktory je uvedeny v kapitole 5 Volba pripadov a zber dat.

Strucény popis jednotlivych pripadov:

KATKA - matka chlapca s Aspergerovym syndromom Zijuca s manzelom a dvoma d’al§imi vlastnymi det'mi
v bytovom dome. Otec pracujuci na plny pracovny uvézok, matka v domacnosti.

EVA - stara mama diev¢atka s Rettovym syndrémom zijuca so svojim partnerom a dospievajucimi synmi
v rodinnom dome. Biologickd matka dietata zije na tej istej ulici v rovnakom meste bez zaujmu o pravidelné
kontaktovanie sa s dietatom. Kompletni starostlivost o dieta ponechala na starej mame. Stara mama
v domdacnosti, partner pracujuci, dospievajiici synovia starej mamy prispievajuci do domacnosti z brigddnicke;j
¢innosti.

ANEZKA - matka chlapca s Detskym autizmom Zijica s manzelom a dvoma dal$imi vlastnymi det'mi

v bytovom dome. Otec pracujuci na plny pracovny uvézok, matka v domacnosti.
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PSYCHICKA ZATAZ PEEEN

EVA

(stara mama)

ANEZKA

(matka)

Manipulativne spravanie s verbalnou
agresiou

Neadekvétnost reakcii v socidlnom prejave
p R anlen iy
0 . I le 24 / !

Deii odvijajiici sa od stavu dietata

Casté zmeny zdravotného stavu a lie¢by
Pravidelné lekarske vySetrenia
Defi odvijajuci sa od stavu dietata

Fixacia na predmet a s nim spojena
motivdcia

Postupné zvySovanie narokov na

starostlivost

Ohrozovanie okolia pre svoje
zaujmy/potreby

Defi odvijajuci sa od stavu dietata

Naroky diagnozy
na Zivot rodiny

Fyzicka prit t rodi¢a na volnot
aktivitach dietata

Casté zmeny 3kolského zariadenia
Neprijemné reakcie cudzich fudi na spravanie
d

efata

Prijatie diagndzy starymi rodi¢mi
Rodi& v domdcnosti na plny Gvizok
Neistota vo vyhlade do buddcnosti

\ 4

Nutnd rekonstrukcia bytu na
bezbariérovy

Finan&na néroénost liecby
Rodi¢ v domdcnosti na plny tvdzok
Neistota vo vyhlade do budtcnosti

\ 4
Prispsobovanie rodinnych
aktivit/vyletov dietatu

Neprijemné reakcie cudzich fudi na
sprévanie diefata

Prijatie diagndzy starymi rodi¢mi
Rodi¢ v domdcnosti na plny tvazok

Neistota vo vyhlade do budtcnosti

Schéma 16 Vizualizacia cross-case analyzy jednotlivych pripadov

Casova naroénost

na planovanie a
organizaciu dna

\ 4

Obavy z pldnovania vyletu (s priatefmi)

Véasné planovanie aktivit/vyletov a
zmien a s nimi spojené rizika

-

Planovanie a organizdcia aktivit podla
aktudlneho zdravotného stavu

Véasné planovanie aktivit/vyletov a
zmien a s nimi spojené rizika

<

Zabezpetenie motiva¢nych ¢initefov pre
pripad zmien/neotakavanych situdcii

Véasné planovanie aktivit/vyletov a
zmien a s nimi spojené rizika
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Legenda k vysledkom cross-case analyzy
Schéma 16 je spracovana podl'a principov cross-case analyzy a teda na podklade komparacie

nachadza spolocné prvky pre vsetky pripady, pre jednotlivé pripady a zaroveii pomentva
jedinecnost’ kazdého pripadu. Uvedena schéma vychéadzajace z kostry analytického pribehu,
pricom ustrednou oblastou, ktora pretkava vsetky kategorie (narocnost’ symptomatologie,
naroky diagnozy na zivot rodiny, ¢asova naroCnost na planovanie a organizaciu dia) je
psychicka zataz. Témy jednotlivych kategorii st spracované nasledovne:

= text — pomenuva samostatnu tému typickl pre dany pripad;

= text — predstavuje spolo¢nu tému s inym pripadom;

= text — spolocna téma pre vSetky 3 pripady.

Psychicka zataz ucastnikov vyskumu v oblasti starostlivosti o dieta s PAS je prienikom
vSetkych kategoérii. Rodicia v kontexte narocnosti v oblasti starostlivosti pomenuvaju svoje zité
skusenosti, ktoré prezivaju v rodinnom prostredi. Specifické atributy Zitych skisenosti
vychadzaji primarne z ndroc¢nosti symptomatolégie PAS, pripadne z d’alSich komorbidit
a z nastavenia rodiny na jej zvladanie. Tieto atributy pokryvaju Siroké spektrum oblasti. Na
zaklade vysledkov cross-case analyzy boli spolocnou oblastou vsetkych ucastniCok — deri
odvijajuci sa od stavu diet'at’a. Aj napriek roznorodosti poruch deti ucastnicok je
symptomatoldgia natol'ko naro¢na, ze kazdy defi sa odvija od aktualneho stavu dietata. Anezka
aj Katka uvadzaju, ze den nielen dietata, ale celej rodiny zavisi Castokrat od toho, ako je dieta
vyspaté, €1 nie je hore od skorého rana, ¢i sa v noci nebudilo apod.

¢

KATKA: ,,...s1i [ahSie a taZSie dni celkovo v rodine podla jeho stavu.
,,...ten taky bezny Zivot u nds neni bezny... “

,,...ked’ je on vo vacsom klude, my sme vo vicsom klude, ked on ma stresy, tak my mdme stresy, lebo vZdycky to

ma dopad na to vase fungovanie v robote, vsade... “

ANEZKA: ., Tak mali sme par takych zlomenych stolov a aj saém seba viastne biichal a tak, to uz ako, on nds bil

¢

stdle, to bola jeho prvotna reakcie, mohlo tam byt riziko, Ze sa nieco stane.

EVA: |, Chvilu je dobre aj polroka, rok aj este sme rok nemali, najviac sme mali asi toho polroka, Ze bola bez

¢

takych zachvatov a potom zase znova. ‘

Z hl'adiska naro€nosti symptomatologie u Anezkinho syna prevazuje fixdcia na predmet
a s nim spojend motivdcia, naopak rodina Katky je vystavovana manipulativnemu sprdavaniu
s verbdalnou a niekedy aj fyzickou agresiou. V tomto kontexte upriamila Katka pozornost’ aj

na interakciu diet'ata s ostatnymi surodencami, pretoze v pripade narusenia jeho hry, aktivity
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¢i oblasti zaujmu niektorym zo sirodencov sa stdva, ze reaguje vel’mi neprimeranym

sposobom aZ za hranicu moZného ubliZenia.

¢

KATKA: , ...je to tazké niekedy rozlisit, Ze kde je hranica tej diagnozy a kde uz je nejaké neposlusné spravanie...

,,...dalSia dcérka ma 9 mesiacov, tak uz bol starsi, ked’ sa narodila, tak mam pocit, Ze to nebolo také ndrocné, ale

tiez, Ze by som ho mohla nechat samého s fiou vobec vo vedlajSej miestnosti, tak to nie...

., ...prostrednd dcérka mu minule zobrala kisok lega zo skladacky, tak na itu zobral nozik... afektivne zoberie vec

prvil, ktorii ma po ruke a musite tam stdle byt proste...

ANEZKA: ,...od toho obdobia tych 2 rokov to uz zacalo byt naozaj velmi, uzZ sa to zacalo Splhat velmi vysoko,
vzhladom aj na agresivitu, aj na fo, Ze som si vSimla Ze mi nerozumie, Ze nepouzival zdkladné slovd, zacal

rozpravat anglicky vela slov (...)
,,...ked sme niekde isli a nesli sme tou istou cestou, ¢iZe potom nasledovné afekty a tieto veci, to bolo naozaj velmi
tazké obdobie. Trvalo to zhruba asi 1 rok, kym sme sa naucili fungovat. *

., Tak mali sme par takych zlomenych stolov a aj sam seba viastne biichal a tak, to uz ako, on nas bil stale, to bola

¢

Jjeho prvotna reakcie, mohlo tam byt riziko, Ze sa nieco stane. *

Neadekvatnost’ reakcii v socialnom prejave sa u Katkinho syna prejavuje aj medzi

rovesnikmi, medzi ktorych by sa, podl'a slov matky, strasne rad zaclenil.

KATKA: ,,...keby sme nechodili na to ihrisko s nim, tak on je bity, uz len tym, Ze im (pozn. autorky: det'om) povie,
Co si mysii.
...V aute viastme sa mi rozplakal cestou zo Skoly s tym, Ze mami, ja chcem byt normdlny. A ja som mu stdle

vysvetlovala, Ze je normdlny, len je proste iny, inak rozmysla...

...jemu to uz zacalo tak dochadzat, Ze je nejaky iny... Zacina dost trpiet tym, Ze tam (pozn. autorky: do Specidlnej
Skoly pre deti s autizmom) akoby on nepatri, (...) lebo Ze postihnuti sii ti, ¢o st na vozicku, o maji (...) plienku,

¢o robia cudné zvuky a tak (...) “

.,...vlastne syna ten pojem autizmus zranuje, on este ten Aspergerov syndrom tak vezme, Ze ok, ale autista nechce

pocut...”

My sme sa snaZili v iivode aj vysvetlovat ludom, ale proste ked’ sme napr. povedali, Ze ma Aspergerov syndrom,
tak vel'a ludi nevedelo, ¢o to je. Ked som povedala, Ze je autista, tak syn vykrikoval na miia, Ze neni autista, Ze ako

¢

tazko ndjst tu spravnu mieru,...

,,...napriklad on ked’ chcel zaujat, tak vyslovene na hodindch zacal kikirikat, vtedy sa deti smiali, ale on to bral,
Ze je vtedy vtipny...
.,...chodime na ihrisko (...) tak on vie nechtiac vyvolat konflikt do miniity, do dvoch, takzZe je otazka casu, Ze musite

tam byt akoby a stdle striehnut o rozprdva (...) on proste pride a spyta sa niekoho, Ze preco je taky tucny a Ze by

nemal tolko jest (...)

., susedia nam chodia biichat akoZe, Ze uz sa nam stalo, Ze ho chceli vidiet, proste prisli s tym Ze mu ubliZujeme

a Ze ho chcu vidiet a on mal proste iba zachvat, Ze ani sme pri iiom redlne neboli...
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Katka s Anezkou pomenovali obavy v oblasti zvySovania narokov na starostlivost’. Katka
skor v kontexte obav z depresii svojho syna a Anezka skor z pohladu fungovania rodiny.
V oboch pripadoch je mozné zvySovanie intenzity symptomatologie az natol’ko, ze ich detom
budt musiet’ byt (nad’alej) medikované lieky. V pripade Evy ide o pokracovanie pravidelnych
lekarskych vySetreni z dovodu oscildacie zdravotného stavu jej vnucky hlavne v dosledku
castych epileptickych zachvatov.

KATKA: ,,...fento rok to uz zacalo byt také, Ze nas opluje alebo pohryzie, ¢o predtym nebolo, (...) alebo bezne

nam teraz zacal nadavat...

., leraz ma 9 rokov a este sme sa nedostali do nejakého ukludnenia a také akoby prudsie narastanie zacalo, ako

nastupil do zdkladnej skoly...

. ...zaCal mat také vybuchy zlosti pri nejakych zmendch alebo nejakych neocakdvanych situdcidch, pri novom

¢

obleceni, pri zmene pocasia vonku... "

EVA: ,,..mam troch synov (...), a to oni by za niu dali, maji autd takze chodime, teraz si uz spravili Soferdky, takze
chodime na liecenie, ku doktorom (...) to je velka pomoc, predtym sme chodili vlakmi, fakticky isiel so mnou

niektory ktory mal volno, aj Skolu vtedy este robili (...) “

., ...mavali sme velké zlé zachvaty ona prestavala dychat, omodrievala takZe to sme momentdlne museli ist do

¢

nemocnice, (...) len lieky furt zvySuju zniZujii, nevedia ju nastavit na liecbu.

., Potom sme isli zase v 5. roku na Kramare (pozndmka autorky: Kramare su Detskd fakultna nemocnica v
Bratislave), ked’ sa ni¢ nedialo a uz som potrebovala nejakii diagnozu, lebo vietci aj fyzioterapeuti vsetci od nas
chceeli diagnozu vlastne aby vedeli ako sa majii ku nej spravat, ¢o majii s robit s fiou (...) zas po mesiaci som tam

volala zasa nic nevedeli, to ndm povedali, také dieta nemali (...) “
..V 1ych 3 rokoch - 3,5 roka (...) zistili jej epilepsiu a ta nds stdle toci a zabija nds dokola a dokola.
,,Co bude? to nikto nevie (...) ti doktori, niekedy nevedia ani oni samy, ¢o to je, ¢o to bude, ako to bude (...)

ANEZKA: , ...tym, Ze uz je vlastne starsi, tak jeho spravanie bolo tak dehonestujiice, Ze sme museli pristipit teda

k liekom, aby sme ho troSicku ustalili. “

.,...pretoZe v tej hlave sa mu to tam proste vsetko mixovalo a hlavne jeho tizkostné stavy, afekty a proste takéto
veci, ¢iZe ta liecba tam bola naozaj asi velmi doleZitd, Ze sme to prichytili véas, aj ked sme to dlho odmietali, ale

na tikor celej rodiny sme museli k tomu pristupit.
... haozaj bolo velmi tazké, lebo dovtedy on pre vSetko ziapal (...) To naozaj musim povedat, Ze tam to pre mia
osobne ako pre matku bolo asi najtazsie, hej, Ze nejakym spésobom to ustdt.

S ohl'adom na vSetkych ucastnikov mozno povedat’, ze naroky diagnozy na zivot rodiny
su pomerne velké. Vychadzaju z potreby prisposobit aktivity, fungovanie celej rodiny dietatu
s PAS. Tato kategoria je izko spéta s naro¢nost'ou symptomatoldgie a to hlavne z hl'adiska jej

intenzity a potrieb diet'ata.
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Prijatie diagnozy najbliZSou rodinou boli vel'mi podobné. Rodicia Katkinho manzela dlhsie
neverili, ze by ich vnuk mohol mat’ nejaky problém resp. diagnézu PAS a stav dietat’a vnimali
skor ako zbytocné hrotenie situacie, kedze dieta bolo eSte pomerne malé. Dieta bolo
komunikacne zdatné, na prvy pohl'ad intelektovo nadané, nevideli ni¢ atypické. U Anezky to
bolo podobne. Stary rodicia postupne prisli na to, ze pokial si nebudu od vnuka vynucovat to,
¢o chcu oni, su schopni zvladnut situaciu bez afektivnych zachvatov. Eva ako stard mama
starajuca sa o svoju vaucku 24 hodin denne ma vel'ka oporu vo svojich synoch, ktori jej st
kedykol'vek napomocni. Matka dietata byvajuca len kusok od Evy pomaha len vel'mi
zriedkavo. Podrl'a slov starej mamy ma jej dcéra d’alSie deti, o ktoré sa musi starat’. Preto aj sama
o svojej vnucke hovori: ,, ja som jej mama “.

KATKA: , Tak z rodiny tomu v ivode nikto nechcel uverit, lebo kazdy mal pocit, Ze vSak je strasne inteligentny,

Sikovny, Ze to nemédZe byt nejaka forma autizmu a moja strana rodiny, ako moji rodicia to prijali prvi (...)

Manzelovi rodicia este neskor (...) podla mia to aj nejaké 4 roky trvalo, kym povedali, Ze dno, Ze md problém ...

¢

a proste uz teraz vidia, Ze maly nie je a neposunul sa v tom socialnom, ciZe uz aj oni vidia, Ze to nie je v poriadku.

... Stary rodicia, ... tieZ nikdy neviete, ¢i vam ho vrdtia za 20 minit alebo za 2 hodiny, lebo tam stropi nejaky

zachvat...

ANEZKA: , Cize museli sa naucit (pozn.autorky: Anezka hovori o starych rodi€och), Ze mu nemézu nieco
slubovat, ked to nesplnia. Alebo Ze proste nemézu ist tam, lebo nastane tento problém. Cize museli sa naucit tie
dané postupnosti, ktoré sme im my hovorili a oni mysleli, Ze ich klameme, ale ked' to zistili na viastnej koZi,

pochopili, Ze pravdepodobne mdame asi pravdu.

... rodina to prijala celkom dobre. Neniitia ho robit veci, nemitia ho chodit obleceny, ked’ chce byt vyzleceny,
proste, Ze snaZia sa to tak akceptovat. A mozZno zistili aj oni, Ze predsa ten Zivot je potom jednoduchsi s tym, Ze

ked’ do neho nehudi, tak on potom nevresti a nereve kvéli tomu.
,,...taky vrchol ¢o bol, ked sme isli na zapis do skolky v troch rokoch a ja som vedela, Ze on do tej skolky nebude
mdoct nastupit, lebo je iny. “

Specifickou témou u Katky je Casté zmeny Skolského zariadenia pre syna. Aktualne syn
navitevuje Specialnu kolu pre deti s autizmom. Dévodom je nefunk&ny systém integracie
dietata s Aspergerovym syndromom v beznej Skoly.

KATKA: ,,...viastne rieSime kaZdy rok, Ze ¢o bude dalsi rok so skolou (...) vlastne sme obehali asi celé mesto, aby

sme nasli nejakii ini Skolu, kde uz mali skiisenosti, nakolko tu nebol Ziadny iny Asperger ... on tam chodil rok a na

konci roku sa nas pytali, Ze kedy mu to prejde *

,,...mame problém ho zaclenit do bezného fungovania..

., ...integracia na Slovensku aspori td, s ktorou my sme mali skuisenost, je iba na papieri, Ze my sme uz nemali o

viac poskytmit a ani to nestacilo, Ze proste aj na druhej strane chdapem, Ze tam rusil, ale Ze myslim si, Ze ked sme
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ho brali prec¢ (pozn. autorky: pre¢ z beznej zdkladnej Skoly) boli velmi radi, aj ked ndm fto samozrejme nikto

nepovedal.

.,...pani asistentka ochorela a hned nam vraveli, Ze musi ostat doma, ciZe on napr. nebol 2 tyZdne v skole, lebo

¢

tam nebola asistentka, ale oni mu pisali, Ze chodi, aby nebol problém a pritom ja som ho mala celé dni doma..."

., Pani asistentka bola vynikajiica, ale ani to nestacilo, lebo proste on tak strasne rusil ti triedu, Ze pani ucitelka

¢

vlastne ich pri kazdom vyruSovani poslala prec... *

Ide o starostlivost’ o diet’a 24 hodin denne. Celodenna starostlivost o dieta s PAS
s ohl'adom na jeho intenzitu symptomatologie ohraniuje nielen moznosti rodica vratit sa do
zamestnania, ale zadroven aj moznost n4jst’ si iné zamestnanie, ktoré by bolo casovo flexibilné.
V pripade Anezky a Katky sice deti navitevuju Specialnu $kolu pre deti s autizmom, ale musia
byt Casovo flexibilné a pripravené prist po dieta do Skoly v ktoromkol'vek Case (v pripade
tazkosti v §kole). Eva musi byt naopak pripravena reagovat na Casté epileptické zachvaty a na
d’alSie ochorenia naviazané na zdravotny stav svojej vnucky, ktory si okrem kupelnej liecby,
terapii a medikamentoznej liecby vyzaduje aj rekonstrukciu bytu na bezbariérovy.
KATKA: ,,...jemu také Ze ujde nam trolejbus alebo ... Ze ocko zmeska do roboty ... to jemu je proste jedno. Este

dokdzZe manzelovi povedat, Ze je egoista, lebo on si proste este potrebuje ja neviem dopozerat rozpravku a manzel

nestiha do roboty. “

. -..ja si napriklad neviem predstavit navrat do prdce ... ja nemam problém s tymi mladsimi dcérami, ale s J.

(pozn. autorky: synom).

.,...ked mal nejakych 6 rokov, Ze by on dakde bol na par hodin, takZe pre mia vobec odist z bytu, vybavit nieco,

¢

on mal castokrdt také zdachvaty, Ze manzel ho nezvladal, Ze mi volal za 20 minit, Ze musim beZat domov... *

,,...problém rdno ho dostat do skoly (...) chce, aby sme ho presne na tii 8 doniesli, Ze to je eSte ochotny tam akoZe

¢

vydrzat v uivodzovkdch a hned ist domov.. Ze ma také obdobia no, Ze kedy tam chce byt a kedy nie.

.,...ako keby stale nesiete zodpovednost za ti situdciu vy, ale proste ludia akokolvek sa snaZite, ludia nevidia, ¢o

Zijui a stale vas ma niekto tendenciu sidit, pre miia to bolo velmi taZké...
,,...my sme na ocnom kontakte pracovali vyslovene cielene mozZno 2 roky “

EVA: , Clovek uz vyskiisa vielico proste vielico... molekuldrna liecha, proste tak tit sme uzivali, tak vtedy sa mi to

¢

zdalo také, Ze akoZe dost dobre, isla celkom aj dopredu len proste nie je pernazi na také veci.

., ...proste musime to zvladat, predsa je to financne narocné takzZe oslovujeme vselijaké naddcie vsetko proste, aby
sme to zvilddli..(...) no chceli by sme tento rok jak sa nam podari este vyskusat tych delfinov ... ale hovorim no
financie nas stdle tocia

Rodi¢ia maja obavy z budicnosti svojho dietata, pretoze zdravotny stav dietata je
u vSetkych troch ucastnikov natol’ko menlivy, ze sa mozno len tazko spoliehat, ze so

zvySujucim sa vekom dojde ku plynulému zastabilizovaniu €1 znizeniu intenzity symptomov.
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V pripade ucastnicky Evy je umrtnost pri Rettovom syndrome pomerne vysoka uz v tomto
veku. Vzhl'adom k tomu, Ze stav jej vnucky je pomerne vazny v dosledku Castych epileptickych
zachvatov, ponechava budicnost’ otvorenu, pretoze ako sama uvadza, ani lekari niekedy

nevedia, ¢o s iou maju robit’.
EVA: .....no viak zatial este ju zviadame, len casom, ked bude vicsie a starsia“

Specifickou témou u Katky je fyzickd pritomnost’ rodi¢a na volPnocasovych aktivitich,
ktora uzko suvisi s neadekvatnostou v socialnom kontakte. Vzhl'adom na symptomatologiu
PAS Katkinho syna, na ukor finan¢nej straty zo zamestnania jedného z rodi€ov, musi otec
navstevovat’ so synom krazok, pripadne s nim ist' do Skoly v prirode na niekol’ko dni, pretoze
jeho syn ma neadekvatny prejav a spravanie, ktorym rusi okolie. V opa¢nom pripade by bol

z krazky vyluceny a Skoly v prirode by sa nemohol zacastnit’.

KATKA: ... pre nds nie je automatické, Ze moZe chodit na kriiZky, pretoZe ho tam nechcii ... na druhej strane

¢

stoji viastne vietko viac perazi, pretoZe to musite riesit niekde inde, nejako alternativne..."

.,...my sme dokonca vtedy zaplatili este viastne aj tomu persondlu (pozn. autorky: persondlu beznej zdkladnej

¢

Skoly), ktori s nim vtedy prichadzal do kontaktu v Skole, ani to proste nestacilo.

., Proste my sa ho stdle snaZime brat na rézne aktivity s detmi ... a tam su na vds oci do minuty, aj ked neurobi zle,

lebo on nevie sediet, on proste pride a on si vyloZi nohu za krk, ...

., Rozumiete, Ze vy stdle naraZate na to, Ze mdte nejaky problém, ktory by podla miia vébec nemusel byt a potom
i8li na skolu v prirode tam zase povedali, Ze ho nevezmil, lebo proste si ho netriifajii zobrat a asistent nejde. Tak

manzel si zobral dovolenku z prace...

Katka s Anezkou pomenovali v ramci interview neprimerané reakcie cudzich 'udi na
spravanie ich diet’at’a ako vel'mi zrafiujice. Katka uviedla, ze po sktisenosti vnima, ze pokial
diet'a m4 viditeI'né postihnutie, l'udia ho polutuju, ale pokial’ tomu tak nie je, obvinuju rodicov
za zIa vychovu.

¢

KATKA: ,,...cudzi, nam tak naznacuju, ako je zle vychovany, s tym sa stretavame casto...

,, Vie sa dotkniit ludi, uZ to, Ze niekto nezareaguje, Ze nam nic nepovie uz ja povazujem za super, lebo mnoho ludi

vam zacne rozpravat, Ze nemd hranice, nie je vychovany a tak. *

ANEZKA: _Bolo by to mozno iné, keby (pozn. autorky: syn) nerozpraval a mal tii viditelnii formu, Ze by bol
naozaj viditelne iny. Tak vtedy by to bolo asi naozaj tazsie. Cize v tomto to asi mdame jednoduchsie vsetci oproti

¢

inym, ktory majii tii formu viditelnii aj navonok nielen vo vnuitri. *

,,...(pozn. autorky: mysli sa psychologicka a Specialna pedagogicka) vysveflili rodine, Ze aky je problém, Ze Kamil
nie je nevychovany, ale proste je tam zavaznd genetickd chyba autizmu a Ze proste treba s nim Specidlne robit

a potrebuje Specidlny pristup...
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Prisposobenie rodinnych aktivit/vyletov diet’at’u je fakt, s ktorym sa Anezkina rodina bezne
stretava. V pripade planovania akejkol'vek zmeny v priebehu diia, musi synovi pomenovat
postupnost’ situacii, ktoré nastanu, pripadne to spojit’ s motivaciou, na ktoru je diet’a fixované.
Nie vzdy sa podari zaradit neCakané zmeny do bezného rezimu diia, Co moze mat’ za nasledok

neziaduce spravanie dietat’a.

Casova naro¢nost’ na plinovanie a organizaciu diia je zavisla od stavu dietata a od toho
sa odvija d’alSie planovanie ako napr. fungovanie v Skole, v domacnosti ¢i bezné nakupy,
navsteva kruzkov alebo rodinné dovolenky/vylety. Sucastou organizovania dovolenky Cci
vyletov je v pripade Anezky aj navySenie vydavkov rodinného rozpoctu a to v dosledku bud’
motivacie dietata (zabezpecenie motivaénych cCinitel’ov pre pripad zmien/neocakdvanych
situdcii,) (napr. kupa jedla, hry, predmetu ¢i navsteva konkrétnych obchodov/restauracii apod.)
alebo potreby rodica prisposobit’ podmienky pobytu na danom mieste pre dieta a to s cielom
prevencie neziaduceho spravania. V pripade spolocnej dovolenky s priatel'mi sa Katka obdva,
aby niekomu opiit’ neznicili dovolenku v dosledku synovho spravania.

KATKA: ,...neviem predstavit ist na dovolenku s nejakou rodinou napriklad, lebo to by sme im znicili cely ten

cas... akby sme boli schopni ist na dovolenku, tak rozmyslam, Ze kde musime byt ubytovani, aby tam nebol niekto

pri nas, lebo to fakt, Ze nikdy neviete v tom prostredi, Ze ako on zareaguje, ¢i bude vyvadzat apod. *
., NemozZete ist iiplne na tiplne beznii dovolenku.... Ja idem s takymi obavami, Ze komu co zruinujem zase.

.,...Vy musite stdle predvidat, stale predvidat, ¢i tam nebude nieco, ¢o bud’ jeho rozrusi alebo cim vy vyrusite

ostatmych ...

.,...0n vie nechtiac vyvolat konflikt do miniity, do dvoch, takze je otdzka Casu, Ze musite tam byt akoby a stdle

¢

striehnut co rozprava... "

Véasné planovanie aktivit/vyletov a zmien a s nimi spojené rigikd je téma, ktorou sa rodicia
zaoberaju denno-denne. Katka s Anezkou su 5 ¢lenna rodina, takze planovanie je o nieco
narocnejSie. Eva ma vSak uz dospievajucich synov a stara sa uz len o vnucku, ale jej zdravotny
stav je natol'ko nevyspytatel'ny, ze akékol'vek presuny, ¢i dodrzanie terminov vySetreni musi
planovat. V jej pripade musi vychadzat’ z aktudlneho zdravotného stavu svojej vaucky.
KATKA: ,,...ked je nejaka akcia, minule chcela som ist na resuscitdciu ndcvik, tak on musi riesit kto tam bude,
kolko to bude trvat, ¢i sa da odist, ked si kupujete listky ja neviem do kina, do divada, tak si kupujete radsej na

kraj, aby ste boli blizko s moZnostou odist, ako stale musite predvidat, aby sa to nejako zviddlo a mnohorazy sa

to nezvladlo, museli sme odist... *.

...V kniZnici st tety z neho vZdy hotové, lebo proste on je niekde, kde chce byt, jeho to bavi a tak. Ale uz ked’
napriklad chcete odist o 2 minuty skér ako treba, tak uz proste sa to riica celé no alebo mu nedovolite sa vyzut

alebo nieco, tak uz proste potom ide ako by to Start k nejakému zachvatu
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EVA: ,,...to bola velkd pomoc aj ucitelov, Ze mali takych vlastne Ze ked sme isli na lieCenie, teda Ze isli sme do
toho Trencina, teda Ze raz jeden raz druhy sme sa vystriedali, Co sme chodievali...“ (pozn. autorky: Eva hovori
o svojich synoch, s ktorymi sa striedali na lieCeni pri jej via€ke) sme chodili viakmi, fakticky isiel so mnou niektory

ktory mal volno, aj Skolu vtedy este robili...

Viera v zlepSenie
stavu

Duchovny rozmer
viery

V oblasti

, Pomoc a podpora starostlivosti
ATR,lBUTY najblizsej rodiny,
ZVLADANIA priatelov Vymenou

cx N skusenosti s inymi
ZATAZE rodi¢mi deti s PAS

Spolocny cas
manzelov

Volny/spoloc¢ny
¢as manzelov

Volny cas
individualne

Odlahcovacia

sluzba

Schéma 17 Specifiké zvladania zat'aze v starostlivosti o diet’a s PAS v rodinnom

prostredi na podklade cross-case analyzy

Legenda ku Specifikam zvladania zat’aze
Specifika zvladania zataze v starostlivosti o dieta s PAS vychadzajt na podklade vysledkov
cross-case analyzy (Schéma 17), ktord pomentva nielen spolo¢né, ale aj rozdielne témy

ucastnikov vyskumu. Kazdy z ti€astnikov vyskumu priamo aj nepriamo pomenoval Specifické
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atributy, ktoré mu pomahaju zvladat' zatazoveé situacie v starostlivosti o svoje dieta. Autorka
niz§ie uvadza aryvky z rozhovorov, ktoré dotvaraji obraz o vhodnosti zvolenych atributov.

Rodicia v rozhovore uviedli, ze vel'mi napomocné su podporné skupiny rodicov deti s PAS,
kde maju moznost vymenit si skisenosti, vzajomne sa podporit’, pomdct si. Je to Cas, ktory je
venovany len rodi¢om, kedy si mézu oddychnut, pomenovat svoje emocie, prezivanie
a zaroven spolocne nachadzat nové moznosti acesty vo zvladani a prevencii naro¢nych
situacii. Vel'mi délezitou funkciou podpornych skupin je spoznavanie novych l'udi a utvaranie
novych priatel'stiev s podobnou zitou skiisenost'ou.

V pripade pomoci zo strany starych rodicov je to o nieCo narocnejSie. Vzhladom na
narocnost symptomatologie deti je aj vypomoc zo strany starych rodi¢ov trochu obmedzujtca
aj vzhladom ku ich veku. Katka s Anezkou vnimaju pomoc od svojich rodi¢ov ako vel'ka
pomoc a podporu, no Katka pomenovala, ze nielen planovanie cestovania za starymi rodi¢mi,
ich vyssi vek, ale aj naro¢nost’ symptomatoldgie a jej intenzita v rezime diia je pre nich uz
nesmierne vycerpavajuca. Ked sa k tomu prida aj starostlivost’ o d’alsie vnucata, ich fyzické aj
psychické vypitie je o to vacSie. Anezka popisala aj pomoc a podporu z pohl'adu vnimania
synovej diagnodzy starSou dcérou.

KATKA: ,,...na fore na facebookovych strankach tam mame nejaky vztahy s ludmi, s ktorymi sme sa osobne nikdy
nestretli, ale rieSia vlastne podobné veci (...) minimdlne vds niekto chdpe a nesnazi sa vas presvedCit, Ze ste
v niecom zlyhali, Ze proste vie, co opisujete, lebo to Zije. UZ to, Ze vds niekto proste pochopi, je dost dobré.

A niekedy aj poradit, aj ked tie deti s strasne rozdielne, Ze proste to, co funguje na jedného, na druhého nie, ale

ako je také oslobodzujiice sa s niekym o tom aspoii bavit no. (...) tie kontakty su doéleZité s ludmi.

ANEZKA: .,..vidim na nej, (pozn. autorky: Anezka hovori o svojej dcére) Ze sa proste vie k tym inym detom
spravat a aj tym svojim kamoskdam proste povie, Ze nechaj ho alebo spravaj sa k nemu pekne alebo proste tak, Ze

musi sa v tomto ucit.

... rodina to prijala celkom dobre. Neniitia ho robit veci, nemitia ho chodit obleceny, ked chce byt vyzleceny,
proste, Ze snaZia sa to tak akceptovat. A mozno zistili aj oni, Ze predsa ten Zivot je potom jednoduchsi s tym, Ze

¢

ked’ do neho nehudi, tak on potom nevresti a nereve kvéli tomu.

,,Cize museli sa naucit (pozn. autorky: Anezka hovori o starych rodi¢och), Ze mu nemézu nieco slubovat, ked' to
nesplnia. Alebo Ze proste nemozu ist tam, lebo nastane tento problém. Cize museli sa naudit tie dané postupnosti,
ktoré sme im my hovorili aoni mysleli, Ze ich klameme, ale ked’ to zistili na viastnej koZzi, pochopili, Ze

¢

pravdepodobne mdme asi pravdu.

EVA: ,,..mdm troch synov ..., a to oni by za nu dali, majii autd takZe chodime, teraz si uz spravili Soferdky, takze
chodime na lieCenie, ku doktorom ... to je velka pomoc, predtym sme chodili viakmi, fakticky isiel so mnou niektory

ktory mal volno, aj Skolu vtedy este robili...
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Vsetky ucastnicky pomenovali vieru ako silny element, vd'aka ktorému veria v zlepSenie

alebo asponi v zastabilizovanie stavu. RieSia stav tu a teraz a nezamysl'aju sa nad tym, ¢o bude.
KATKA: ,,...vy nikdy neviete v tom Zivote proste predvidat, Ze nieco sa zmeni apod.

EVA: ,, ... ja stdle tomu verim, Ze to bude dobré, a Ze to zviidneme a Ze sa postavime na tie nohy a proste Ze to

bude len dobré, diifajme. verime vsetci. Keby nebolo viery po tych rokoch, ¢o sme si vybojovali, bojujeme dalej...

., to si nepripustam (pozn. autorky: Eva reagovala na otdzku, keby sa jej nieCo stalo a nemohla sa starat’ o voucku),

Jja musim byt pokial ju nepostavim na nohy, tak potial ja musim byt aj na tomto svete aj
,,Co bude? to nikto nevie (...) ti doktori, niekedy nevedia ani oni samy, co to je, ¢o to bude, ako to bude

ANEZKA: ,...s tym sa asi nedd vnitorne zmierit, Ze proste mdme dieta, o ktoré sa pravdepodobne budeme
musiet starat cely Zivot. A ked tu nebudeme, nevieme, co bude s nim.. TakZe to su asi také vnitorné otazky,

o ktorych sa my nebavime, radsej, nemyslime momentdlne na budiicnost. Zameriavame sa na pritomnost a rieSime

¢

momentdalny stav...

Jednou z oblasti, ktoré pomenovala Katka bola potreba pomoci v beznej starostlivosti
o syna, ked’ si potrebuje odbehnut’ nie¢o vybavit, zariadit’, pripadne ist na par hodin s muzom
na prechadzku. V pripade Anezky ide o nepravidelné vyuzivanie sukromného opatrovania syna
uditel’kou zo Specialnej $kolky pre deti s autizmom, ktora jej syna pozna a pozna jeho $pecifika
a potreby. Tento Cas vyuziva na vybavenie si potrebnych lekarskych vySetreni a nutnosti, ktoré
by sa jej za inych okolnosti nepodarilo vybavit. Medzi Specificki oblast v ramci atributov
zvladania zataze v starostlivosti o dieta s PAS autorka zaradila aj odl’ahcovaciu sluzbu, ktora
je pre rodicov deti vyzadujucich 24 hodinovu starostlivost’ takmer nutnost'ou a mozno povedat,
ze je podporou v udrzani fyzického aj duSevného zdravia rodicov a teda aj udrzania rodinnej
pohody v celom komplexe narokov diagnozy na zivot rodiny.
KATKA: ,,...my by sme napriklad strasne uvitali, keby niekto nam prisiel s nim na 2-3 hodiny do tyZdia pomoct,

Ze ho len zobrat von, Ze si viem vybavit veci, lebo u nds toto nebola Sanca, Ze viastne rodina s nim nezvilddala

zostavat, nevedeli vobec ako...

,,my (pozn. autorky: manzelia) nemame Ziadny cas na seba, ale fakt Ze Ziadny.... lebo ndm nemd viastne kto
postrazit deti vSetky. ... nikto nam nezvidda tie deti naraz, lebo ten J. (pozn. autorky: syn) je taky vydatny... Cize

my nechodime nikde, my sa len tak striedame pri detoch...

,,...teraz sme si vlastne zacali taku psychohygienu, Ze jeden vecer do tyZdiia chodim von ja, jeden dein manzel na 2

hodiny, lebo uz sa to proste nedalo akoby vydrzat.*
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8 DISKUSIA

Uvedeny kvalitativny vyskum bol realizovany s viacerymi ciel'mi a vyskumnymi otazkami,
ktoré boli orientované na zité skuisenosti rodicov deti s PAS. Ako bolo uz vysSie pomenované,
je len tazké dohladat vyskumné studie zamerané na oblast’ zitych skusenosti v pouzitim
uvedenych metdd — zivotni krivka, Cantrilov rebrik, polostrukturované interview, ktoré
uzatvarali triangulaciu vyskumu. Diskusia bude tvorena nielen zhodnotenim celého vyskumu,
ale zarovenn aj porovnanim so zitymi skisenostami rodiCov deti sinym postihnutim,

znevyhodnenim.

8.1 Hodnotenie jednotlivych pripadov viacpripadovej Stadie

Realizovaného kvalitativneho vyskumu sa zacastnili ucastnici — Katka, Eva, Anezka.
Oslovenych bolo desat potencionalnych ucastnikov z coho vzi§li nakoniec tri. Vzhl'adom
k tomu, ze viacpripadova Stidia nema presne vymedzeny pocet pripadov, autorka povazuje
ziskany pocet pripadov za dostacujuci. Spektrum PAS je svojou symptomatologiou nesmierne
Siroké a preto je nutné vnimat’ kazdy jeden pripad ako jedinecny.

Katka je mamou chlapca s Aspergerovym syndromom, Anezka je mamou chlapca
s Detskym autizmom a Eva je starou mamou dievc¢atka s Rettovym syndrom. Vel'mi prinosnym
stretnutim boli informacie ziskané od Katky, pretoze iSlo aj o najvacsi objem ziskanych dat
v ramci uvedeného vyskumného Setrenia. Katka bola uz pred stretnutim vel'mi mila a ochotna
sa stretnit’ a rozpravat svoj pribeh. Stretnutie prebiehalo v kaviarni kusok od jej bytu, aby
mohla byt v pripade potreby doma ¢o najskor. O tom vypoveda aj Katkin pribeh. Pri nakrese
zivotnej krivky, Katkina krivka stale rastla. Ako uviedla Katka, aj napriek nastupu jej syna do
Skoly, krivka stale rastie a nevie, kde sa zastavi. Podl'a Cantrilovho rebrika Katka v buducnosti
oCakéava urcité zastabilizovanie sa a pokles intenzity pomenovanych oblasti (nespolupraca
doma a v Skole, neschopnost zaclenit sa medzi deti, problémy v beznom rodinnom fungovani,
zdchvaty hnevu). Naopak sa obava narastu depresivaych stavov a neprijatia vonkajsim
prostredim €1 obviiovania seba a nds.

Vzhl'adom ku zdravotnému stavu vnucky pani Evy prebiehalo stretnutie v jej domacom
prostredi. Ked'ze diagndza Rettov syndrom je pomerne ojedineld, vyskumnik vycestoval za
pani Evou. V pripade tejto ucastnicky i§lo o dlhé ¢akanie na stanovenie diagnézy (v 5. rokoch)
vzhl'adom na neustdle meniaci sa zdravotny stav ako otom nasvedCuje aj nakres Zzivotne]

krivky. Neustale zmeny zdravotného stavu st aj financne aj psychicky naro¢né. Eva
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pomenovala v ramci nakresu Cantrilovho rebrika smutok, hnev a bezradnost’, pretoze nie je
schopna ovplyvnit ni¢. Zaujimavostou bolo, ze primarna so sekundarnou krivkou sa nepretli
v ziadnom bode. Vypoveda to o skutoCnosti, ako aj uviedla ucastnicka Eva, ze bud’ je dobre
alebo je zle. Z tohto pohladu je stav dietat'a nevypocitatelny a je potrebné ho sledovat’ 24 hodin
denne.

S ucastnickou Anezkou sa vyskumnik stretol v jej domacom prostredi. V tom c¢ase bola
doma sama, preto bolo mozné otvorene komunikovat a dopytavat' sa potrebné informécie.
Anezkin pribeh pomenuva kolisavosti synovho stavu ako wuvadza zivotna krivka.
Medikamentdznou liecbou doslo ku stabilizovaniu stavu. Aj napriek tomu je pre Anezku znacne
limitujace vyrovnat sa s frustraciou a bezmocnost'ou, ktor v sebe pocituje voci synovej
diagnoze. Paradoxom vsak je, ze sice Anezka vnima, ze o par rokov mdze byt starostlivost
o nieco jednoduchsia, no z hl'adiska fungovania rodina predpoklada zvysenie naro¢nosti.

Symptomatoldgia PAS u deti ucastni¢ok bola rozsiahla a rozna, no aj napriek tomu mozno
nachadzat podobnosti ako sa ukazalo prostrednictvom cross-case analyzy. Utastnicky sa
prepajali vo svojej zitej skusenosti v oblastiach ako neistota vo vyhlade do budiicnosti, rodic
v domdcnosti na plny uvdzok ¢i neustdle pldnovanie aj tych najmensich aktivit ¢i vyletov
vradtane planovania rizik a moZnych zmien. Vsetky tieto oblasti sa vSak odvijaju od aktuclneho
stavu dietata. Pre rodinu to znamena, ze cokol'vek naplanované sa nasledkom nejakej situacie,
moze zmenit', rodina sa tomu musi prisposobit vratane surodencov dietat’a a rieSit’ tak aktualny

stav.

8.2 Diskusia k oblasti zitej skiisenosti rodiny so zdravotnym postihnutim/znevyhodnenim

s prepojenim na Specifika zvlidania zat’aze

Rodina dietata s postihnutim/znevyhodnenim nie je S§tandardna ato v dosledku inej
socialnej identity (OrieS¢ikova, Hudecova, 2020 In Hudecova, Kovacova, 2020). Dieta
s postihnutim je pri¢inou zmeny zivotného Stylu rodiny, ktorému je potrebné sa prisposobit’.
Podl'a Deguchi, Asakuru, Omiya (2021) je nositel'om sebastigmy, ktora negativne vplyva na
samotnych rodiov, ich sebauctu a celkova kvalitu zivota. Prave ta je znacne ovplyvnena
urovilou (ne)samostatnosti deti v kazdodennych aktivitach (Adiguzel, Ergun, Elbasan, 2022),
¢im sa dostavame k narokom diagnézy na zivot rodiny a teda k naroc¢nosti starostlivosti, ktora
v mnohych pripadoch pokryva 24 hodin.

Pre komparaciu zitej skusenosti rodin s inym zdravotnym postihnutim/znevyhodnenim bolo

dohl'adanych viacero vyskumnych Setreni, ktoré st uvedené v Tab. 17. Autorka dohladavala
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primarme v konceptoch  zitych  sktsenosti  rodiny  dietata so  zdravotnym
postihnutim/znevyhodnenim v oblasti starostlivosti vzhladom k tomu, ze zité skusenosti
pokryvaju §iroké spektrum skusenosti vratane zatazovych situacii (Cook, Tovin, Kenyon,
2022; Yoosefi Iebni, Ziapour, Khosravi et al., 2021; Shelke, Barde, 2019; Chan Kim Geok,
2018; Nazzal, Al-Rawajfah, 2018; Kantor, Michalikova, Ludikova et al., 2015; Raphadu,
Maritz et al., 2015).

V kontexte stratégii zvladania zataze u rodiCov dietata s PAS arodiCov dietata so
zdravotnym postihnutim/znevyhodnenim mozno uviest vyskumnu §tadiu Wanga, Michaelsa
a Daya (2011), ktori na zéklade vzorky 368 rodin pomenovali najcastejSie vyuzivanu stratégiu
zvladania zataze a tou bolo prave pldnovanie. Planovanie spada aj do Schémy 16, kde je prave
tato oblast’ dolezitou sucastou kazdodennej rutiny rodi¢a. V pripade Katky’® a Anezky
skutocne pokryva rezim kazdého drna, vratane planovania cestovania ku starym rodiCom,
planovania nakupu, cesty do skoly ¢i zabezpeCenie opatrovania, aby si rodi¢ia vytvorili pre seba
trochu volného casu. UEvy mozno planovanie pomenovat skor v kontexte aktualneho
zdravotného stavu jej vnucky, pricom dopadom nie je neziadice spravanie ako tomu je
u Anezky a Katky.

Ku schopnosti zvladania kazdodennej zataze patri aj kontext viery a nddeje, ktoru
pomenovali nielen rodi¢ia deti s PAS (Hastings et al., 2005; Tarakeshwar, Pargament, 2001),
ale aj rodiny dietat’a s inym zdravotnym postihnutim/ znevyhodnenim (Kermanshahi, Vanaki,
Ahmadi et al., 2008). Duchovny rozmer viery pre rodicov predstavuje nielen vieru v zlepSenie
zdravotného stavu, ale napomaha rodi¢om v prijati diagnézy dietat’a (Vodackova akol., 2002;
Swallow et al., 2011).

Pomerne vel'ké mnozstvo §tadii sa zaobera komparaciou urovne zataze medzi intaktnou
populéaciou a dietatom s postihnutim/znevyhodnenim (Halstead et al., 2018; Davis, Carter,
2008; Baker-Ericzén et al., 2005; Bromley, Hare, Davison et al., 2004) ¢i kvalitou zivota rodiny
(Hrabovecka, 2015; McStay, Trembath, Dissanayake, 2014; Etters, Goodall et al., 2008; Lee,
Harrington, Louie et al., 2008; Ondrejka, Adamik, Mazgutova et al., 2007; Mugno, Ruta,
D’arrigo et al., 2007; Ondrejka, Mazgutova, 2003; Gallicchio et al., 2002).

Prieskum Kocmana a PaleCku (2018) uvadza, ze rodicia ako primarny opatrovatelia dietata

maju potrebu viest normalny zivot, rovnako aj zdielat starostlivost o dieta s najbliz§im

73 ...musite byt stale pripraveny na tie alternativy, Ze moZe sa stat...
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okolim, vyuzivat podporné sluzby anachadzat moznosti zvladat naro¢né spravanie.
Starostlivost’ o dieta s PAS je v§ak natol'’ko naro¢na (vzhl'adom ku intenzite symptomatologie),
ze Castokrat ani nedovoluje rodiCom realizovat’ ich zakladné potreby. Podla Wanga et al.
(2022) je vramci kvality zivota nosnym pilierom socidlna opora. Rodicia preto Castokrat
vyuzivaji podporné skupiny, ¢i moznost kontaktovania na socialnych sietach s d’al§imi
rodinami s podobnou zitou skusenost'ou. Prave toto prepdjanie sa rodin je jednou z nosnych

potrieb rodi¢ov ako primarnych opatrovatel'ov (Fewster et al., 2019; Kocman, Palecka, 2018).

Tab. 17 PrehPl’ad kvalitativnych vyskumnych §tadii v kontexte Zzitej skisenosti rodiny

dietat’a so zdravotnym postihnutim/znevyhodnenim

Vyskumna stratégia
Zdroj Zameranie o =

metodologia
Porozumenie zitej sksenosti Kvalitativna vyskumna
) v oblasti starostlivosti o diet'a stratégia: Interpretativna

Cook, Tovin, o )

s detskou mozgovou obrnou: fenomenologicka analyza,
Kenyon, 2022 ) )

na rodinu orientovana polostrukturované rozhovory,
starostlivost’ denniky

Zo §tadie vyplynuli 4 témy: , Zivot je tazky, plny bremena, starostlivosti a lasky
,,pozoruhodny“, , transformdcia identity a posilnenie postavenia®“, ,Zit' Zivot, ktory je
naplanovany, vyniteny Strukturou a bez spontannosti“. Autori uvadzaju, ze skusenosti
rodiCov starajucich sa o dieta s vyvinovymi poruchami maju velky vplyv a zohravaja
ddlezith ulohu v zivote deti. Uvadzaju, ze prave poznanie zitej skusenosti mdze zlepsit aj

pristup fyzioterapeuta voci rodine ¢i dietat’u.

Kvalitativna vyskumna

Zité skusenosti matiek deti stratégia: Interpretativna
Shelke, Barde, 2019 ' '
s mentalnym postihnutim fenomenologicka analyza,
rozhovor

Stidia sa zamerala na zité skisenosti 5 matiek deti s mentalnym postihnutim, ktoré
vykazovali signifikantne vys$§iu predispoziciu na psychiatricki diagnézu ako matky

intaktnych deti. Cielom bolo zamerat’ sa na narocnost’ zitych skusenosti matiek.
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Starostlivost’ o diet’a Kvalitativna vyskumna

Chan Kim Geok, s Downovym syndrémom — stratégia: Interpretativna
2018 vplyv na zivot a psycho- fenomenologicka analyza,
socialna skusenost’ matiek rozhovor

Autor uskuto&nil rozhovory s 26 matkami deti s Downovym syndromom. Stadia uvadza,
ze vychova deti s Downovym syndromom do istej miery ovplyvnila zivot matky a to
z hl'adiska fungovania ich rodiny ako takej, navySenia kompetencii v starostlivosti ¢i
v oblasti motivacie. Vysledkom Setrenia bolo pomenovanie 2 hlavnych tém a 7 subtém:
vplyv na Zivot (vplyv na fungovanie rodiny, kompetencie v starostlivosti o dieta, motivacia
pomahat druhym), psychosocidlna skiusenost (naroCnost v oblasti emocii, pocity

z nedostato¢nej podpory, obavy z buducnosti a sucasnosti, radost’ z pokroku dietat’a).

. o Kvalitativna vyskumna
Zité skusenosti rodicov ‘
Raphadu, Maritz, o ‘ stratégia: Interpretativna
starajucich sa o dieta ‘
Janse van Rensburg, ‘ fenomenologicka analyza,
s mentalnym postihnutim na _
2015 o rozhovory, pozorovanie,
vidieku
denniky

Z vysledkov vyplyva, ze mat dieta smentilnym postihnutim znamena suvisla
vycCerpavajucu zodpovednost vratane fyzickej namahy. Starostlivost rodiov o dieta
s mentalnym postihnutim vedie rodiCov Castokrat k celému radu negativnych emocii
vratane vplyvu socialnej izolacie i pretrvavajicej diskriminacie a predsudkov medzi
I'ud'mi. Rodi¢ia vyuzivaji mnoho mechanizmov na zvladanie zataze vratane zvladania
poziadaviek na starostlivost' o dieta. Vysledky ukazali, ze chybaju dostupné podporné
systémy pomoci, ktoré by pomohli a podporili duSevné zdravie rodiCov starajucich sa

o diet’a s postihnutim.

Yoosefi Iebni, . Kvalitativna vyskumna
Zité skusenosti matiek deti so )
Ziapour, Khosravi, ) stratégia: Interpretativna
zdravotnym postihnutim: )
Rahimi khalifeh fenomenologicka analyza,
kvalitativna Stadia z Iranu
kandi, 2021 rozhovor

Stadia sa zamerala na matky ato pre ich vac§iu zainteresovat’ v oblasti citovej vézby.

Vysledky ukézali 2 hlavné témy: interpersondlne skiusenosti, socidlne skiusenosti. Na
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zaklade vysledkov v oblasti zitej skusenosti matiek bolo pomenovanych 8 podtém: pocity
viny, strata prilezitosti, obetavost matky, obavy z budicnosti, pocity viny voc¢i ostatnym
detom, socialna izolacia, nedostatok socioekonomickej podpory a stigma. Autori uvadzaju,

ze uvedené vysledky mozno vyuzit na zlepSenie kvality zivota matiek ¢i na ich socialnu

podporu.
Kvalitativna vyskumna
Kantor, .
Zité zkuSenosti rodin déti stratégia: fenomenologicko-
Michalikova,
s tézkym kombinovanym hermeneuticka analyza,
Ludikova, _
postizenim polostrukturovany rozhovor,
Kantorova, 2015 ‘
dokumentécia

Stidia je zamerana na analyzu Zitych skasenosti rodin deti stazkym kombinovanym
postihnutim. Vyskumu sa zucastnilo 5 rodin, pricom rozhovory boli realizované
s jednotlivymi ¢lenmi. V ramci procesu tématickej analyzy boli pomenované 4 témy: strata
a obmedzenia (na urovni vztahov, v aktivitach, perspektivach ana osobnej urovni),
ndrocnost v starostlivosti (v _komplexe uloh aroli rodinnych ¢lenov av komplexe
dosledkov starostlivosti na jednotlivcov a na rodinny systém ako taky), premeny Zitych
skusenosti (v oblasti hodnét, postojov, zru€nosti rodinnych prislusnikov, procesu
vyrovnavania sa so stratou a d’alSimi premenami vo vztahoch), skusenosti s podporou

(funk¢na podpora, nedostatky v podpore rodin).

.. . Kvalitativna vyskumna
Zité skasenosti jordanskych ‘
Nazzal, Al- ) o ) stratégia: Interpretativna
matiek starajucich sa o diet'a s )
Rawajfah, 2018 ) fenomenologicka analyza,
postihnutim
rozhovor

Kvalitativna §tadia sa zamerala na vyzvy, perspektivy a adaptaciu matiek starajuce sa o
dietata s postihnutim. Vysledky Studie z oblasti zitych skusenosti matiek tvoria 4 hlavné
témy: zvySend citlivost na stigmu, strach z budiicnosti, zvySend citlivost na zataz pri
poskytovani starostlivosti a adaptdcia na postihnutie dietata. Stadia poukazuje na klugové
medzery v oblasti poskytovania socialnych sluzieb, rovnako aj na sociokulturne problémy
ovplyviiujiice participaciu a kvalitu zivota. Kultura zohrava ddéleziti tlohu pri formovani
pohl'adu rodiny na zdravotné postihnutie a zarovei ma vplyv na poskytovanie a rozvoj

sluzieb nielen pre diet'a s postihnutim, ale pre celu rodinu.
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Kermanshabhi, _ _ ‘ Kvalitativna vyskumna
Deti s poruchami ucenia:

Vanaki, Ahmadi, ) ) stratégia: Interpretativna
fenomenologicka analyza zitych )
Kazemnejad, ‘ ‘ fenomenologicka analyza,
skusenosti iranskych matiek
Azadfalah, 2008 rozhovor

Stidia sa zameriava na porozumenie Zitych skusenosti 6 matiek, ktoré maju deti
s poruchami ucenia. Medzi hlavné témy, ktoré boli studiou identifikované boli: byt
uprostred obklopena stresovymi okolnost’ami, byt uprostred medzi pocitmi zivota, nadeje
a uplnym vycerpanim bez zivota. Subtémy obsiahnuté vyskumnym Setrenim zahriali vyzvy
manazmentu starostlivosti o seba a o dieta, prezivanie bezmocnosti a nddeje, preZivanie
oddanosti a zanedbdvania seba samého. Autori prirovnavaju skusenost matiek deti
s poruchami ucenia k neustdlemu kolisaniu kyvadla medzi dvoma polaritami pozitivnych
a negativnych pocitov. Autori zaverom uvadzaju, ze nabozenské presvedCenie iranskych

matiek ul'ahCuje proces prijatia dietata a tiez aj zivot s dietatom s postihnutim.

Vyssie uvedené vyskumné Stadie (Tab. 17) sa prepajaju v jednotlivych témach
pomenovanych v pripade Katky, Evy aj Anezky. O narocnosti zitej sktisenosti a jej presahu do
psychického aj fyzického zdravia pojednava Shelke, Barde (2019), ktori upriamuji pozornost
na mozné nasledky, ktoré intenzita a ndrocnost’ v oblasti starostlivosti mdze mat’ na primarnych
opatrovatel'ov. Raphadu, Maritz et al., (2015) uvadzaju, ze prave takyto podporny systém
pomoci pre rodi¢ov s cielom podpory duSevného zdravia absentuje. Rodicia sa tak dostavaju
do socialnej izolacie, obav z buducnosti, stretavaju sa s predsudkami a diskriminaciou, ¢o
v nich vyvolava cely rad negativnych emocii, s ktorymi musia pracovat’ (Kermanshahi, Vanaki,
Ahmadi et al., 2008). Na zaklade tychto skutocnosti a silnej citovej zainteresovanosti
primarneho opatrovatel’a, vo vac¢sine pripadov je v tejto pozicii matka, Yoosefi Iebni, Ziapour,
Khosravi et al., (2021) pomenovali jednotlivé oblasti tém, ktoré vyvstavaju u matky na zaklade
interpersonalne] skusenosti a socialnej skusenosti. Poznanie zitej skusenosti primarnych
opatrovatel'ov opét’ nabada ku hladania podporného systému na zvySenie kvality ich zivota
(Nazzal, Al-Rawajfah, 2018) a zarovenn moze niektorym odbornikom (napr. fyzioterapeutovi)
pomoct’ lepsie porozumiet’ fungovaniu rodiny a Specifikam dietata (Cook, Tovin, Kenyon,
2022).

Uvedené vyskumné studie len potvrdzuju dolezitost’ a hodnotu poznania zitej skisenosti
rodin dietata s postihnutim/znevyhodnenim. Pomentvaju mnohé témy rovnako ako Katka,

Anezka ¢i Eva. Narocnost starostlivosti na ukor fyzického a psychického zdravia bez
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podporného systému akym pre rodiny moéze byt napr. odlahCovacia sluzba s cielom

skvalitnenia zivota primarnych opatrovatel'ov a ich rodin.

8.3 Limity a prinosy Stiudie, zhodnotenie vysledkov pre vedny odbor a prax

Jednym z hlavnych uskali kvalitativnych vyskumnych Setreni je skutocnost’, ze do vyskumu
sa vacSinou zapajaju ucastnici, ktory si ochotni zdielat’ svoju zitu skusenost’ aj napriek
Castokrat vel'mi naro€nym aj sukromnym informaciam. VSetky rodiny, ktoré mali zaujem sa
zcastnit’ uvedeného vyskumu, sa ho zacastnili dobrovol'ne. Aj napriek naro¢nosti v organizacii
dna si nasli Casopriestor, aby mohlo stretnutie prebehnut. Limity §tidie nemozno pomenovavat
len na strane pripadov, ale aj s ohladom na pohl'ad vyskumnika, pouzitého metodologického
ramca a Studovanej/vedeckej reality. Akykol'vek z tychto tirovni pohl'adu mohol mat’ vplyv na

spracovanie zadanej Stadie a ovplyvnit tak aj jej spracovanie (Chrastina, 2019).

1. Limity na strane vyskumnika:

= naroky na trpezlivy pristup vyskumnika aj ucastnika (s oh'adom na tematické
zameranie prace);

—> odputanie sa od presvedéeni a predpokladov (opatrnost v predCasnom
pausalizovani zitych sktsenosti rodin deti s PAS);

= rozliSenie podstatnych a nepodstatnych udalosti Zivotného pribehu
(selektovanie informacii podla cielov vyskumného Setrenia);

= nedostatoéna objektivita vyskumnika (vzhladom ku blizSiemu vztahu
s ucastnickou Anezkou);,

= ochrana zdravotného stavu v obdobi epidemiologickej situacie COVID-19
(autoimunitné ochorenie vyskumnika neumoziiovalo blizSie kontaktovanie sa
s ucastnikmi/potencialnymi ucastnikmi pocas prisnych epidemiologickych opatreni

v Case pandémie COVID-19);

2. Limity na strane pripadov:
= vzajomné sympatie/nesympatie s vyskumnikom (ti¢astni¢ku Anezku vyskumnik
poznal bliz§ie uz pred stretnutim. S Katkou a Evou sa zoznamil prvykrat az na
stretnuti pri realizacii vyskumného Setrenia);
= stupen vycerpanosti, ktorou disponuju rodi¢ia, méze mat’ vplyv na schopnost’

zucastnit’ sa Studie (jedina Anezka bola pocas stretnutia uplne sama a v relativnej
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3.

4.

pohode bez nutnosti predCasne ukoncit’ stretnutie. Eva sa poc¢as stretnutia musela
starat’ subezne aj o vnucku. S Katkou bolo sice stretnutie realizované v kaviarni, ale
vopred ma upozornila, ze je mozné, pokial’ manzel nebude situaciu doma so synom
zvladat, bude musiet odist’ skor);

epidemiologicka situacia COVID-19 (vzhladom na symptomatoldgiu PAS je pre
deti narocné pomenovat bolest’ ¢i svoj aktualny stav/nepohodu v pripade ochorenia
COVID-19. Ako uviedla Anezka, jej syn nevie pomenovat, pokial citi nejaku
vnutornu nepohodu ¢i bolest’. Len t'azko by prisli na to, ¢i ma tlak na hrudi alebo ho
boli hrdlo. Rovnako aj zdravotny stav Evinej vnucky je vel'mi nestabilny a kolisavy,
ze vzajomné kontaktovanie a stretnutie bolo nerealne);

zdravotny stav ucastnikov (nestabilny zdravotny stav Evinej vnucky mohol
sposobit’ bud’ predcasné ukoncenie vyskumného Setrenia pripadne hl'adanie nového
terminu na stretnutie);

pocet pripadov viacpripadovej Studie (vyskumné Setrenie poskytlo réznorody
pohl'ad na oblast” starostlivosti o dieta s PAS aj vzhl'adom na tri r6zne poruchy
spadajuce do PAS. Vi4csi pocet pripadov by svojou zitou skisenostou mohol do
vyskumného Setrenia vniest eSte vacSiu roznorodost v oblasti narokov na
starostlivost’ o diet’a);

skreslenie reality (Evine pomenovanie pomoci a podpory zo strany biologicke;j
matky dietata vykreslovalo matku dietata ako pomahajicu a podporujuca
v napredovani svojho dietata, ale viacero Evinych vyrokov pocas spracovania

interview ¢i zivotnej krivky tvrdil opak);

Limity na strane pouzitého metodologického ramca:

—

—

zdihavost’ a vysoka Casova narocnost’ na spracovanie;

c¢asova narocnost’ na dlhSie dotazovanie;

nemoznost’ generalizacie vysledkov (Vzhl'adom na Specifikum a rdéznorodost
PAS nie je mozné generalizovanie vysledkov na vSetky rodiny deti s PAS. Pomocou
cross-case analyzy vychadzajucej zo ziskanych dat bolo v§ak mozné generalizovat

aspoti niektoré oblasti);

Limity na strane skumanej, Studovanej alebo vedeckej reality:

—

—

naroc¢nost’ na znalost’ skuimaného fenoménu;

nedostatok vyskumnych $tiadii v kontexte zamerania prace.
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Odporucania pre prax a prinosy Stadie

Predlozena praca ponuka moznost lepSie porozumiet’ zitej skisenosti rodicov deti s PAS,
ale zaroven aj zvySif zaujem o poznanie zitej skusenosti rodiny dietata
s postihnutim/znevyhodnenim, pretoze len vnimanim rodiny ako celku a vnimanim jej potrieb,
mozno nastavit vhodny intervencny program a pomoct tak rodine vo zvladani kazdodennej
zat'aze, ktoru preziva.

Na zaklade vysledkov kvalitativneho vyskumného Setrenia mozno pomenovat odporucania,
ktoré mézu byt napomocné nielen pre pracovnikov socialnych sluzieb pracujucich s rodinami
deti s postihnutim/ znevyhodnenim, ale aj pre oblast zdravotnictva ¢i Skolstva. Uvedené
vysledky vyskumného Setrenia mozu byt zaroven podkladovym materidlom pre rozvoj ¢i
inovaciu socialnych sluzieb v oblasti pomoci a podpory rodindm deti s PAS s cielom

legislativneho zakotvenia v zakone.

Odporucania pre pracovnikov socialnych sluzieb s presahom ku tvorcom socialnej

politiky

Na zéklade zaverov viacerych studii je potrebné zmena aktudlneho systému starostlivosti
so zameranim na rodinu ako na celok ajej potreby. ViacSina sluzieb aintervencii je
nasmerovana primarne na dieta s postihnutim/znevyhodnenim, ale prave rodi¢ia zohravaju
ddlezitt ulohu v kazdodennej starostlivosti a dostavaju sa do stavu vyCerpanosti bez moznosti
vol'ného Casu a odpoCinku. Stym je uzko spita potreba koordinacie a spoluprace sluzieb
orientovanych na rodiny dietata s PAS — integrdcia systénm socidlnych sluZieb a vzdjomna
medzirezortnd komunikdcia a spoluprdca’™.

Potreba nastavit’ funkéni odl'ahéovaciu sluzbu, ktord mézu vyuzivat' aj rodiCia dietata
s PAS podl'a svojich potrieb. So zacielenim na tato cielovu skupinu, rodinu dietat’a s PAS, je
potrebné vzdeldavanie pracovnikov na pracu s det’mi s PAS a zaroven realizdcia pravidelnych

supervizii, ktora si praca v tejto oblasti vyzaduje.

7 Prikladom dobrej praxe z Ceskej republiky je postupné prepajanie jednotlivych stratifikadnych systémov
v oblasti zdravotnictva (MKF —Medzindrodna klasifik4cia funk&nych schopnosti, disability a zdravia), socidlnych
sluzieb (SIS — Support intenxity scale — z angl. prekladu Skala stanovania miery podpory) a postupne aj $kolstva
a poradenstva (KaSPC — Kataldég posudzovania miery Specialnych vzdelavacich potrieb), ktoré otvaraju nové
moznosti a nahl'ady na moznosti podpory jednotlivcov so Specidlnymi potrebami (Valenta, Michalik, Lecbych,
2018).
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Odporuacanie na vzdelavanie pedagogickych/nepedagogickych pracovnikov a ich

asistentov

Vzdelavat’  pedagogickych/nepedagogickych  pracovnikov  a asistentov  ucitela
o Specifikdach prace s diet’at’om PAS s cielom porozumiet' diagnoze a jej symptomatologii
a v pripade pedagogickych pracovnikov zlepsit tak vzajomnu kooperaciu medzi ucitelom
a asistentom ucitela. Zaroven je potrebné vzdeldvanie pedagiégov v oblasti zvladania

zat’aZovych situdcii pri edukdcii deti s PAS.

KATKA: ,,..viastne sme obehali asi celé mesto, aby sme nasli nejakii inii Skolu, kde uz mali skiisenosti, nakolko tu

nebol Ziadny iny Asperger ... on tam chodil rok a na konci roku sa nds pytali, Ze kedy mu to prejde
., ...integracia na Slovensku aspori td, s ktorou my sme mali skiisenost, je iba na papieri ...

.,...pani asistentka ochorela a hned nam vraveli, Ze musi ostat doma, ciZe on napr. nebol 2 tyZdne v skole, lebo

¢

tam nebola asistentka, ale oni mu pisali, Ze chodi, aby nebol problém a pritom ja som ho mala celé dni doma..."

., Pani asistentka bola vynikajiica, ale ani to nestacilo, lebo proste on tak strasne rusil ti triedu, Ze pani ucitelka

¢

vlastne ich pri kazdom vyruSovani posiala prec... *
Odporucania pre rodicov deti s PAS

Véasné zachytenie signdlov svojho diet’at’a (v ramci hry, komunikdcie, emdocii atd’.) so
symptomatologiou PAS moze byt cestou pre jeho kvalitnejsi zivot, na zdklade ktorého modze
rodina uz pocas niekol’komesacného Cakania na stanovenie diagnozy dieta podporit cielenymi
aktivitami nastavenymi prostrednictvom Centier v¢asnej intervencie, v ktorom sa prepajaju
jednotlivi odbornici v ramci multidisciplinarneho pristupu, vdaka ktorému vedia rodine
poskytnut’ §iroky balik pomoci a podpory v tom najt'az§om obdobi.

Na zaklade pracovnej skuisenosti autorky mozno povedat’, ze rodi¢ia vyhl'adavaju pomoc az
prili§ neskoro (niekedy uz takmer v 3 rokoch diet'ata), kedy uz cely proces diagnostiky PAS,
prijatia diagnozy a naslednych krokov v ramci intervencie uz je natolko zdihavy, Ze mozno
hovorit’ o rozsahu takmer 1 roka, kedy mohlo byt uz dieta v rozbehnutom procese na podporu
deficitnej oblasti. (Bliz§ie o prvotnych priznakoch PAS vranom veku v kapitole 1.3

Symptomatolégia poruch autistického spektra)

Zdiel'anie Zitej skusenosti medzi rodinami v ramci podpornych skupin je prinosom pre

jednotlivé rodiny a vypovedaju o tom aj vysledky vyskumného Setrenia.
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Osveta medzi 'ud’'mi o zitych skisenostiach rodin deti s PAS

Realizdacia a podpora inkluzivnych aktivit s cielom budovat povedomie medzi ud'mi
o diagndze PAS, aby tak bolo mozné predchadzat’ neprijemnym a neprimeranym reakciam
cudzich l'udi voci rodi¢om dietata s PAS na beznych miestach ako je napr. ihrisko, obchod.
Vytvarat’ aktivity a priestor na spoloc¢né travenie vol'ného ¢asu nielen na vzajomné spoznavanie
sa rodicov, ale aj rovesnikov dietata s PAS. Vzajomné prepajanie a spoznavanie sa pomaha
budovat detom obraz o vnimani dietata s PAS ¢i inym postihnutim/znevyhodnenim a lepSie
tak porozumiet’ jeho reakciam.

Vyskumné Setrenia Vencovej (2019, s. 128) rovnako upriamuje pozornost na hodnotu
a dolezitost’ poznania zitej skusenosti rodicov deti (s kombinovanym postihnutim) v kontexte

starostlivosti. Ako uvadza, ,.skutocna hodnota spociva v ich subjektivnych vypovediach, teda

2 9

vypovediach jednotlivcov, ktori tento Zivot naozaj Ziju.

Odporucanie pre studentov pedagogickych, nepedagogickych, zdravotnickych odborov

Vysledky uvedenej Stidie moézu byt prinosom vo vysokoskolskej priprave buducich
Specialnych pedagogov, socialnych pracovnikov, lieCebnych pedagogov, ale aj ucitelov,
psychologov ¢i logopédov. Uvedena §tidia mbze pokryvat §iroké spektrum odbornikov, ktori
priamo pracuju sdetmi ¢i rodinou dietata sPAS. Pomenovanim zitej skusenosti
rodi¢ov/klientov mozno niekedy lepSie porozumiet’ kontextu ich konania a mozno byt tak
vnimavejsi na ich aktualne potreby.

Studenti aj po ukondeni vysokoskolského tudia su Eastokrat tak pohlteni zameranim svojej
profesie s cielom podat’ o najlepsi vykon, ze nevnimaju Sirsie suvislosti, ktoré im mézu unikat’
a ktoré mozu byt pre napredovanie ich ciel'ove] skupiny velmi podstatné. Tomuto vnimaniu sa
mozno naucit jedine v praxi, ktord by ziaden S§tudent nemal podcenit uz pocas

vysokoskolského studia.
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ZAVER

,,-..ked' je on vo vicSom klude, my sme vo vicSom klude, ked on ma stresy, tak my mdme

¢

stresy, lebo vidycky to ma dopad na to vase fungovanie v robote, vsade...

(Katka, matka 9-ro¢ného chlapca s Aspergerovym syndromom)

Starostlivost’ o dieta, ktoré bude mat cely zivot svoje Specifické potreby, je nesmierne
zlozité a preto si vyzaduje citlivé uvedomenie celého radu kontextov, ktoré buda ovplyviiovat
jeho kazdodenné fungovanie. Zité skiisenosti rodin su vynimoéné v tom, ze mozu ovplyvnit
cely rad dalSich rodin, ich kazdodenné aktivity a celkové smerovanie rodiny. Pochopenie zitych
skusenosti rodicov deti s PAS by preto malo viest ku §ir§iemu zdberu porozumenia a prijatia
s inkluzivnym presahom, ¢o by mohlo viest k zlepSeniu duSevného zdravia primarnych
opatrovatelov. Zaroven tak mozno pripravovat podu pre vytvaranie vacSieho povedomia
o potrebach primarnych opatrovatelov s presahom do utvarania novych socialnych sluzieb ¢i
reStrukturalizaciou tych stcasnych, no predov§etkym medzirezortnou spolupracou, ktora je pre
zmenu bezpodmienecne potrebna.

Vysledky realizovaného vyskumného Setrenia spolu s vystupnym ndvrhom Specifik
zvlddania zataze uvadzaju konkrétne oblasti, ktoré pomahaju primarnym opatrovatel'om
zvladat ich kazdodennu zataz — volny/spoloCny Cas partnerov/manzelov, pomoc/podpora
najblizsej rodiny, priatelov ¢i viera. Nemozno vSak uvedené vysledky pausalizovat na vSetkych
primarnych opatrovatelov deti s PAS ato z dovodu zasad kvalitativnej vyskumnej stratégie
vel'mi Specifickych zitych skisenosti, ale hlavne aj vstupnych podmienok, ktoré utvara intenzita
symptomatoldgie diagnozy, od ktorej sa odvijaja oblasti, ako naroky diagndzy na zivota rodiny
¢i Casova naro¢nost’ na organizaciu dna.

Na zaklade vysledkov cross-case analyzy vyplynuli oblasti, ktoré prepajaju zité skiisenosti
vSetkych tucastnikov vyskumnej S§tidie — den odvijajuci sa od stavu diet’ata, rodic¢
v domacnosti na plny uvizok, neistota vo vyhl’ade do budicnosti, véasné plianovanie
aktivit/vyletov a zmien a s nimi spojené rizika. Ide o oblasti, ktoré sa spajaju v jednej a tou
je psychickd zdataZz. Pomoc apodpora pre rodinu dietata sPAS prichadza sice zo
strany najblizsej rodiny, ale absentuje pomoc ¢i zaujem z vonkajsej strany a tym by bola sluzba
poskytujuca rodine dietata s PAS ulavu a odl'ahCenie narokov, ktori diagnéza na Zzivot

jednoznacne ma. S narastom prevalencia PAS zacinaju rodicia volat’ o pomoc.
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Hodnota uvedeného vyskumu spoc¢iva v poznani zitej skusenosti, ktora sa moze Sirit’ d’alej
vd’aka vysledkom $tudie a zaroveii aj naslednou publikatnou ¢innostou. Dalsie témy, ktoré si
pytaju dalSie spracovanie su napr. potreby rodicov deti s PAS alebo travenie vol'ného Casu
rodi¢ov resp. primarnych opatrovatel'ov deti s PAS. Dal§imi §tadiami mozno docielit’ zlep3enie
postavenia rodicov deti s PAS s ohl'adom na ich potreby a hlavne upriamenie pozornosti na tito
cielovu skupinu, pre ktort aktualne nie je dosah na ziadne sluzby. Zefektivnenim starostlivosti
o rodinu ako celok mdzeme posilnit a podporit’ koncept sluzby vc€asnej intervencie a jej

dostupnost’, kterej cielom je prijatie a podpora kazdej rodiny.
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Priloha 1 Informovany suhlas

INFORMOVANY SUHLAS

urceny pre potreby pilotnej Stidie kvalitativne orientovaného Setrenia, ktoré bolo
rieSitel'mi realizované v obdobi 1.3.-30.3.2019.
Riesitel’ a spolurieSitelia:

a) hlavny riesitel: Mgr. Lucia Bednarova, doktorsky Studijny program Specidini
pedagogika — dramaterapie, Ustav specialndpedagogickych studii Univerzity
Palackého v Olomouci

b) spolurieSitel: Mgr. et. Mgr. Jan Chrastina PhD., odborny asistent, Ustav

specialnépedagogickych studii Univerzity Palackého v Olomouci

Viazena pani, vaZeny pan,
dovolujeme si vas oslovit’ ako rodica starajuceho sa o diet'a s poruchou autistického
spektra (PAS) a poziadat’ vas o spolupracu na vedeckom vyskume realizovanom v ramci

dizertanej prace zameranej na Specifika zvladania zat'aze pocas starostlivosti o Vase diet’a.

Zvladane zataze v starostlivosti o dieta s poruchou autistického spektra je eSte stale malo
diskutovana téma aj napriek dolezitosti a nevyhnutnej potrebe zo strany rodi¢ov. Ugelom
vyskumného Setrenia je ziskat' informacie, ktoré by boli napomocné k zlepseniu danej situacie

ako aj rozvoju v tejto oblasti.

Dakujeme Vam za ucast na vyskumnom Setreni a pri tejto prilezitosti Vam odovzdavame
informovany suhlas, prostrednictvom ktorého vyslovujete jednoznacny suhlas s nizsie

uvedenym prehlasenim.

Prehlasenie

Suhlasim s tym, aby som sa stal/a ucastnikom pilotného Setrenia k hore uvedenému
projektu. Zaroven suhlasim s tym, Ze pre potreby realizdcie a vvhodnotenia informdcii bude
poskytnuty rozhovor nahrdavany na diktafon. So vSetkymi ziskanymi iidajmi bude naloZené
anonymne. Ziskané materidly budii archivované u hlavného riesitela, pricom pristup k nim

bude mat’ len hlavny rieSitel’ a ucastnik (ku jeho realizovanym matericlom).

Informdcie boli jasne a zrozumitelne odovzdané a vysvetlené a to vratane ticelu, povahy
a vyuzitia materidlu. Bol/a som zozndmend s vyuzitim a archivdciou udajov a materidlov

ziskanych rozhovorom, metddou Zivotnej krivky a jej popisu a metodou Cantrilov rebrik.



Mal/a som moznost si vSetko riadne, v pokoji a v dostatocne poskytmutom case zvdzit,
mal/a som moznost sa hlavného riesitela spytat' na vSetko, co som povazoval/a za pre mia
podstatné a potrebné vediet a prejst si s nim vetko, comu som nerozumel/a. Na tieto moje

otdzky som dostal/a jasnii a zrozumitelni odpoved.

Vysledky pilotného Setrenia budii zverejnené v ramci publikacnej cinnosti bez uvedenia

blizsich osobnych udajov ucastnikov.

Suhlasim s vyuzitim mnou poskytnutého materidlu pre naplnenie cielov projektu a to

zistit atributy Zitych skiisenosti rodicov deti s vybranymi poruchami autistického spektra.

Svojim podpisom zaroveii potvrdzujem, 72 MAM — NEMAM?? dieta s poruchou

autistického spektra.

MAM — NEMAM zaujem byt zoznameny s celkovymi vysledkami pilotného Setrenia.

V pripade suhlasu, prosim, uved’te svoj kontaktny email: ...

Tento informovany sthlas je vyhotoveny v dvoch kopiach, pricom jednu obdrzi

vySetrovana osoba (zakonny zastupca) a druhu riesitel’ projektu.

Dakujem a teSim sa na spolupracu.

Doktorand: Mgr. Lucia Bednarova
Skolitel: Mgr. et. Mgr. Jan Chrastina Ph.D.

Kontakt: Mgr. Lucia Bednarova, Ustav specialnépedagogickych studii, PdF UP Olomouc,
Zizkovo nam. 5, 771 40 Olomouc, Tel. ¢. 0911 015 009

75 Nehodiace sa, prosim, pre¢iarknite
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Priloha 2 Nakres zivotnej krivky — Katka

Zivotni udalosti a jejich intenzita (y)
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h intenzita (y)

Zivotni udalosti a jejic

.

Nakres zivotnej krivky — Eva
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Priloha 4 Nakres zivotnej krivky — Anezka

Zivotni udalosti a jejich intenzita (y)
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