Abstrakt

V prispevku sa budeme zaoberat vyznamom socialnych sieti, ktoré ponikaji svojim uzivatelom moznost stat
sa ¢clenom skupiny, ktora ich zdruzuje na zaklade spolocného zaujmu. Citatelom chceme ozrejmit socialne
skupiny, ktorgch hlavngm predmetom fungovania je vzdjomna pomoc rodinam deti s autizmom. V prispevku
chceme poukazat na vjznam a dolezitost existencie online skupin, kde si ¢lenovia odovzdavaji dolezité rady,
skiisenosti ¢i poznatky. Rodicia deti s autizmom sa navzajom podporuji a pomahaji si. Socidlne skupiny za-
merané na pomoc rodinam deti so Specifickymi potrebami si nasli svoje uplatnenie aj pocas pandémie, kedy
bol osobny kontakt Iudi medzi sebou zamedzeny. Vijskum bude realizovany pomocou kvalitativnej metody
gberu dat. PoloStrukturovany rozhovor budeme viest s rodi¢mi deti s autizmom, ktori st aktivnymi ¢lenmi
online skupiny zameranej na autizmus. Cielom nasho prispevku je zistit, ako komunite rodin deti s je napo-
mocna online skupina a ako sa jej clenovia navzdjom podporujt.
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Abstract

In this paper, we will deal with the importance of social networks, which offer their users the opportunity to
become a member of a group that unites them on the basis of common interest. We want to make social groups
clear to readers, whose main subject of operation is mutual assistance to families of children with autism. In
this article, we want to point out the importance of online groups, where members share important advice,
experience or knowledge. Parents of children with autism support and help each other. Social groups focused
on helping families of children with special needs also found their application during the pandemic, when
people’s personal contact with each other was prevented. The research will be carried out using a qualitative
method of data collection. We will have a semi-structured interview with parents of children with autism,
who are active members of an online group focused on autism. The aim of our paper is to find out how the
community of children,s families is with the help of the online group and how its members support each other.
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Uvod
Opatrenia $tatu v savislostis pandémiou COVID-19 $pecifickym sposobom vsttpili do zivota rodin s autis-
tickym dietatom. Tieto deti velmi citlivo reaguji na akékolvek zmeny a maja zhorseny adaptacny mecha-
nizmus smerom k naruseniu ich stereotypov.

Vnasom vyskume sa budeme zaoberat tym, ako prezivaji rodicia detis autizmom stcasnd pandemic-
ki situaciu. Ako rodiny funguji pocas socialnej izolacie, kedy st zavreté Skoly pre deti s autizmom ¢i denné
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centra. Cheeme zistit aké moznosti zdruzovania sa maji rodica deti s autizmom pocas pandémie. Cielom
je zistit, ako pandémia COVID-19 zasiahla zivot v rodinach s dietatom, ktoré ma diagnostikovand poruchu
autistického spektra.

Sucasny stav poznani

Pandémia COVID 19 a Autizmus

Zatiatkom roka 2020 sa vo svete, konkrétne v meste WU-Chan v Cine objavil novy, nepoznany virus, CO-
VID19, nazyvany aj koronavirus. Na Slovensku sa o prvom ¢loveku nakazeného koronavirusom dozveda-
me v marei v roku 2020. Virus sa zacal po celom svete $irit nekontrolovatelnou rychlostou, ¢o sposobilo,
ze vSetky krajiny sa zacali s prijimanim novych. Hlavnou tlohou opatreni bolo zamedzit Sireniu virusu.
Jednym z tychto opatreni bolo obmedzenie vychadzania a socialnych kontaktov Iudi. Postupne sa zacali
zatvarat zakladné, stredné i vysoké Skoly. Z dovodu zamedzenia $irenia sa virusu boli nitené svoju ¢in-
nost pozastavit aj niektoré socialne zariadenia (MIVN, 2021).

V nasom prispevku sa zameriavame na cielovi skupinu rodin so $kolopovinnymi detmi, ktoré majt
diagnostikovant poruchou autistického spektra ako odberatelov socialnej pomoci. Skimat budeme zme-
ny spravania sa deti s autizmom, ktoré spozorovali ich rodicia poc¢as uplynuljch 12 mesiacov socialneho
odlicenia. Pre osoby trpiace autizmom je zname, ze tito ludia sa vyuzivaja v ritualoch, ktoré predstavuji
presny plan diia, podla ktorého sa autisticky ¢lovek pravidelne riadi. Clovek trpiaci autizmom zvyGajne
nedodrzuje staly ocny kontakt, je neststredeny (Narodny portal zdravia, 2021).

Online skupina na internetovej platforme Facebooku s nazvom AUTIZMUS bola zaloZena v dna 12. marca
2018, doposial m4 1628 clenov (Autizmus, 2021).

Online skupina na Facebooku s nazvom PRIATELIA AUTISTOV bola zaloZena dna 25.12. 2010. V skupi-
ne sa nachadza 3428 ¢lenov, denne v skupine pribudne 5-10 prispevkov, v ktorych si rodicia deti radia,
vymienaji informécie ¢i poskytuji cenné rady. Pocas pandémie skupina zaznamenala vy$si prirast no-
vych &lenov ako obvykle. Clenovia si medzi sebou zdielaji edukativne vide4 pre svoje deti, odkazy na webi-
nare ¢i navody na hry, ktoré maji naucny ale i zdbavny charakter pocas pandémie, kedy dietatu nie je
umoznena navsteva Skoly ¢i denného centra (Priatelia autistov, 2021).

Online svojpomocné skupiny na socialnych sietach

Socialne siete (Casto prelozené v anglictine ako ,stranky socialnych sieti®, ,socialne siete“ alebo vseobec-
ne ,socialne média“) st podmnozinou takzvanych socialnych médii a v siicasnosti si najobltbenejsou in-
ternetovou sluzbou. Socidlne média patria do podskupiny médii a st formou médii. St to platformy, ktoré
umoznuju interaktivnu webovi stranku zapajanim pouzivatelov, komentovanim a vytvaranim obsahu
ako prostriedku komunikacie s ostatnymi pouzivatelmi a verejnostou (Losekoot a Vyhnankova 2019).

Skutocnost, ze socialne siete st zalozené na vatahoch medzi pouzivatelom a pouzivatelom, robi soci-
alne siete tiplne novym médiom. Tieto vztahy mozno oznacovat ako ,priatelstva“ (napr. na Facebooku)
alebo ,néasledné opatrenia“ (napr. na Twitteri alebo Instagrame), hoci v niektorych pripadoch je to v pod-
state to isté - to znamena, ze pouzivatelia chct medzi sebou komunikovat a zdielat informacie (Bednar
2011).

Svojpomocné skupiny st podla stretnutia Iudi, ktori maja urcitym sposobom nieco spolo¢né a mozu
si navzajom poskytovat emocionalnu podporu. Uzivatelia mali v minulosti podobné skiisenosti alebo ich
momentalne prezivaji. Najcastejsie sa ludia zdruzujia ohladom pomoci pri strate blizkeho ¢loveka, choroby,
chronického zdravie alebo potrebuji pomoct pri zavislosti. Taktiez moze ist o zdielanie marginalizovane;
identity, ako je sexualita, rodova identita alebo rasa, ktora ovplyvnuje vyzvy, ktorym celia pri pohybe sve-
tom. Toto je vSak len niekol'ko prikladov, na socialnej sieti Facebook existuje vela svojpomocnych skupin
(Statista, 2020).

Na podpornych skupinéch je dolezité, ze sa mozu lisit velmi v praxi. Na rozdiel od skupinovej terapie,
ktoru vedie licencovany psycholog a pontka cielent podporu, existujia podporné skupiny v mnohych tva-
roch a velkostiach. Niektoré podporné skupiny maji formu online komunit a nemaji ziadne stretnutia.
Podporné skupiny na online socialnych sietach mozu byt velmi uzitocné, ale nenahradzajt profesionalnu
starostlivost o dusevné zdravie.

Prostrednictvom strediska technickej podpory najdete rozne podporné skupiny. Kuratori si svojpo-
mocné skupiny od inych organizacii, ako je napriklad National Alliance On Mental Illness (NAMI), a dale;j:
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MIND. Skupiny mozete vyhladavat podla tém, ako st depresia, zavislost, LGBTQ + a dokonca aj COVID-19.
Socialne skupiny na internetovej platforme Facebook, st pre svojich uzivatelov zadarmo, avsak kazda
skupina sa riadi pravidlami, ktoré musia jej ¢clenovia dodrziavat. Pri porusovani pravidiel moze byt clen
vynaty zo skupiny (CNN Business 2019).

Na internetovej platforme Facebook sme vyhladali prispevky o autizme, ktoré nas priviedli az k dvom
existujicim Facebookovym skupindm s nazvom AUTIZMUS a PRIATELIA AUTISTOV. Tieto skupiny s
zamerana na online pomoc, podporu ¢i poskytovanie informécii o autizme. Jej ¢lenovia st rodicia deti
s autizmom, psychologovia, samotniludia trpiaci poruchou autistického spektra. Stcastou skupin na so-
cialnej sieti st aj bezni Iudia, ktori prejavuji osobny zaujem dozvediet sa nové informacie priamo od ludji,
ktori sa s autizmom stretavaji denno-denne. Clenovia si odovzdévaji vlastné postrehy, cenné rady, ktoré
nadobudli pocas zivota v spolo¢nosti s autistickym ¢lenom rodiny ¢i priatelom (AUTIZMUS, 2021).

V sticasnom online svete, ktory prevldda nad spolocenskym zivotom, printtil rodicov deti s autiz-
mom k domacemu vzdelavaniu. Rodicia si medzi sebou zdielaji edukativne videa ¢i online hry, ktoré maja
nie len naucény charakter ale aj deti zabavia vdomacom prostredi pocas socidlnej izolacie (Priatelia autis-
tov, 2021) .

Autizmus

Autizmus je v stiCasnosti povazovany za neuro-vyvojové postihnutie mozgovych funkeii s velmi vyznam-
nou dedi¢nou zlozkou. Vysledkom je, ze clovek atypicky vnima, spracovava, vyhodnocuje a reaguje na in-
formacie pochadzajice z okolia, ako aj na svoje vlastné skiisenosti (napr. to, ¢o vidi, pocuje, citi, citi), nie
je schopny primerane komunikovat, nadviazat socialne vztahy alebo rozvijat predstavivost, predstavi-
vost a kreativitu. Je to jedna z najzavaznejsich porich dusevného vyvoja deti a jej prejavy znevyhodnujt
osobu s autizmom pocas celého svojho Zivota.

Podla stcasnych kritérii je diagndza autizmu a inych porich autistického spektra zalozena na pri-
tomnosti Sirokej $kaly $pecifickych prejavov spravania a ich umiestneni v kontexte vyvoja jednotlivca.
Tieto prejavy mozu byt velmi roznorodé, mozu byt reprezentované v roznych stupnoch a frekvenciach
amaji tendenciu sa menit pocas celého vyvoja. Niektoré mozu Gasom oslabit alebo zmiznit, zatial ¢o iné
sa prehlbia. Vhodné zasahy alebo tpravy zivotného prostredia mozu zmiernit niektoré prejavy autiz-
mu, zvySit $ancu na adekvatnejsie zvladnutie Specifickych situacii alebo celkovo tispesnejsie fungovanie
jednotlivcov v kazdodennom zivote. Poruchy autistického spektra maji ¢asto pridruzené poruchy a cho-
roby, ktorych pritomnost moze stazit diagnostiku a nasledni intervenciu (Beyer, Gammeltoft, 2006).

Metoda

V dalSej casti nasho prispevku sa zameriame na pilotny vyskum, ktory sme realizovali pomocou kvalita-
tivneho zberu dat. Kvalitativny prieskum je zamerany na skimanie javov a nasledné analyzovanie vzta-
hov, pricin a sivislosti medzi nimi. Realizuje sa na malom pocte zastupcov vybranej cielovej skupiny. Jed-
nou z vyhod je ziskavanie informacii v pomerne kratkom case. Je tiez vhodny pre skiimanie akejkolvek
témy. Popisuje priciny spravania sa ludi, ich nazory a postoje (Hendl, 2015).

Na zaklade Stidia odbornej literatiry sme na zber informécii do vyskumu zvolili poloStrukturovany
rozhovor. Hovorime o takom rozhovore, v ktorom mé autor pripravenid schému otazok, ich poradie a zne-
nie vSak nemusi striktne dodrziavat. Prva cast otazok je vopred pripraven, druha sa odvija od priebehu
rozhovoru a v zavere je priestor na vlastné vyjadrenie respondentov. V ramei daného druhu rozhovoru je
poskytnuty priestor pre subjektivne nazory respondentov, moznost klast dodatocné otazky, pre presnej-
$ie vysvetlenie alebo pontknut alternativne odpovede (Ziakové, 2009).

Stcasna pandemicka situacia nam navstevu socialnych zariadeni velmi skomplikovala.

V online skupinach na Facebooku s ndzvom AUTIZMUS a PRIATELIA AUTISTU sme uverejnili infor-
macny prispevok, v ktorom sme predstavili seba a ciel nasho pripravovaného vyskumu. V priebehu nie-
kol’kych dni sa ndm nas kontaktovali matky autistickych deti, ktoré boli ochotné s nami na vyskume spo-
lupracovat. Zamedzenie osobného kontaktu sme samozrejme dodrzali, rozhovor s nasimi Styrmi
respondentkami sme realizovali pomocou online komunikéacie cez Facebook a telefonicky. Rozhovor pozo-
staval z dvanastich otazok, ktoré sme si pripravili na zaklade stanoveného hlavného ciela vyskumu, ktory
je :,,Zistit ako pandémia CIOVID - 19 ovplyvnila Zivoty rodin s dietatom, ktoré ma diagnostikovant poruchu
autistického spektre®. Hlavny ciel sme nasledne premietli do ¢iastkovych cielov, prostrednictvom ktorych
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sme chceeli zistit ako reagovali deti s autizmom na nttent socialnu izolaciu zmeny a dalsie pandemické
opatrenia, ako vnimali pandémiu samotni rodicia a jeden ¢iastkovy ciel smeroval tie% k zisteniu pripo-
mienok a navrhov rodicov na riesenie situécie pocas pandémie COVID -19.

Reakcie deti s autizmom na socialnu izolaciu a dalSie pandemické opatrenia
Specifikom deti s poruchou autistického spektra je, %e pri orientécii sa v socidlnom prostredi,, im velmi
poméahaju ritualy a pravidelnost. Tieto deti potrebuji mat Struktirovany nielen den, ale aj tyzden, ¢i rok
(Schramm, 2011, Beyer, Gammeltoft, 2006). Akakolvek zmena posobi na nich natol’ko rusivo, co moze mat
za nasledok odmietnutie spoluprace (Cottini, Vivantiho, 2018). Pri formulovani prvého ¢iastkového ciela
sme vychadzali prave z tohto poznania. Zaujimalo nas, ako rodicia reflektuji dopad najvécsej zmeny vyvo-
lanej online vyucovanim a tou bolo rozhitie tyzdennej Strukttry, pricom ani rodicia tychto deti sa nemali
moznost pripravit sa na tto zmenu, ako nam potvrdila nasa informantka Lucia: ,, Socidlna izolacia sposo-
bila, Ze sa denné centrum, ktoré navstevuje moj syn sa zavrelo. V nasej rodine nastala zo dna na der zmena
kazdodenného rezimu celej rodiny“ Podobne sa vyjadrila aj informantka Tereza, ktora dodala ,,Vysvetlit
mojmu synovi, ze musime gostat doma a ze od dnes neuvidi svojich kamaratov bolo takmer nemozné. Nastali
zmeny spravania ako je zvjsena agresivita ¢i neochota mojej deéry komunikovat so mnou*. Zmeny, ktoré pan-
demické opatrenia priniesli do zivota sledovanych rodin sa vSak tykali SirSieho spektra. V prvej vine pan-
démie najar 2020 sa vyzadovalo, aby aj deti s autizmom mali na verejnosti prekryty nos a tista. Hygienic-
ké pravidla prirodzene nemohli zachytit §pecifické potreby vSetkych socidlnych skupin. Reakcie deti
s autizmom boli ¢asto razy pre verejnost nepochopitelné. ,,Mojej dcére bolo velmi tazké vysvetlit, ¢o sa mo-
mentalne vo svete deje, bolo pre 1iu nepochopitelné, preco musi mat po¢as nakupovania na tvari risko. Ochran-
né pomocky moja dcéra nerespektovala a v obchode si ho neustale davala dole, mala strach.“(Ludmila). Rodi-
¢ia s dietatom s poruchou autistického spektra sa museli vyrovnavat aj s vlastnou nepripravenostou na
prevzatie tlohy domaceho ucitela. ,,V rodine nastal strach nie len zo strany nasho dietata, ale aj zo strany
nas - rodicov, ako budeme svoje dieta vzdelavat ¢i vychovavat dalej“(Denisa). Dodala posledna matka

Vysledky

Napriek tomu, ze rodicia ¢elia navonok rovnakému problému, kazda rodina je osobitym systémom, ktory
sa od ostatnych rodin lisi nielen vel'kostou, ¢i Struktirou rodiny, ale aj individualnymi potrebami ¢lenov
rodiny (Levicka a kol, 2004).

Socialna praca ako profesia si za svoj globalny ciel dala prispievat ku kvalite zivota o najsirsieho
spektra ¢lenov spolo¢nosti. Situacia vyvolana ochorenim COVID-19 nés vSak postavila pred situaciu,
s ktorou sme ani v globalnom prostredi nemali ziadnu sktisenost. Rodiny s autistickym dietatom priro-
dzene oc¢akavali pomoc nielen od pedagogov, ktori vzdelavali ich deti, ale od vsetkych ostatnych odborni-
kov. Zmapovanie reflektovania pandémie rodicmi tychto deti preto pokladame za vyznamné v kontexte
budicej intervencie vyvolanej pripadnou tretou vinou pandémie COVID-19, ¢i inou obdobnou situaciou.

Socialna izolacia zasiahla rodiny a jej jednotlivych clenov v roznych oblastiach, pricom kazda z nich
ma potencial vychylit rodinny systém z homeostazy. Informatka Tereza svojim vyjadrenim potvrdzuje
silu dopadu pandémie na jej rodinu. ,,Po zavedeni protipandemickych opatreni som zostala nezamestnana,
¢o ovplyvnilo financ¢ny prijem celej nasej rodiny. Pomoc opatrovatelky uz nebola potrebna, zostala som so
svojim dietatom doma“. Pani Denia sa vyjadrila, Ze ,,Zo dna na den sme boli nutni zostat s mojim synom doma.
Musela som zvladat rolu matky, rolu vychovavatelky, rolu ucitelky a psychologicky mojho dietata.” V rodi-
nach s dal$im dietatom, ¢i detmi pribudol dal$i problém a to potreba delit ¢as medzi vSetky deti. ,,Mam
este jedno dieta, ktoré je sSkolopovinné. Ustrazit a obe deti bolo velmi narocné. Moj autisticky syn si vyzaduje
vACSiu pogornost a starostlivost ako dieta bez postihnutia, ktoré na svojho sirodenca ziarlilo“ (Lucia). Zvyse-
na fyzicka, ale najméi psychicka tiinava sa stala sticastou zivota nasich respondentiek. ,,Ja ako matka som
zacala pocitovat nie fyzickt ale i psychicki vycerpanost“(Ludmila).

Diskusie

Humanisticky orientovani socialni pracovnici a pracovnicky v svojej praci aplikuji Rogersovo presvedce-
nie, ze klient si sebou okrem svojho problému prinésa aj jeho riesenie. Viera v klientove schopnosti najst
riesenia svojich problémov sa tu spaja aj s presvedcenim, ze klient ich odhalenim posilnuje nielen odhod-
lanie vyriesit svoje problémy, ale zaroven posilnuje aj svoju autonémiu a sebadoveru(Rogers, 2000, Merry,
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2004, Levicka, 2017). Ak umoznime klientovi nachadzat vlastné riesenia, pozitivne to ovplyvni aj nas pro-
fesionalny vztah.

Nasou tlohou je potom len sprevadzat ich na ceste, ktort si sami vybrali. Niektoré z odpovedi nasich
informantiek potvrdzujt tieto tvrdenia. Napr. ,,Zalozila by som online komunitu pre vSetkijch rodicov deti
s autizmom. Existuje skupina na Facebooku, v ktorej si rodicia radia navzajom, avsak nie kazdy rodic autistic-
kého dietata o tejto skupine vie.” (Lucia). Alebo ,,Ako matka autistického dietata by som privitala pomoc vo
forme poradenstva Ci terapie ako zvladat sicasnt situaciu®, V oboch tychto pripadoch staci, aby socialne
pracovnicky a pracovnici spolu s informantkami potom naplanovali ako tieto navrhy preniest do reality.
Trochanarocnejsie st identifikované potreby a navrhy dalsich informantiek ako,, Privitali by sme od Statu
vyssiu financni pomoc pre rodic¢ov deti s autizmom. Davky by som pouzila na kipu druhého pocitaca, nakol'ko
mam dve deti a potrebuji k Stidiu pocitac.“(Tereza) alebo ,,Navrhla by som zrusenie kazdoroc¢nijch formal-
nych dokladovani zdravotného stavu mojho dietata, nakol'ko autizmus sa vyliecit neda, avsak predkladat po-
sudky o zdravotnom stave mojej dcéry musime kazdy rok®. (Iudmila)

Zaver

Vipovede nasich informantiek potvrdzujt platnost odporacani Cottini, Vivantiho (2018), dodrziavat
struktirovany denny a tyzdenny rezim, aby sa ulahé¢ila detom s poruchou autistického spektra ich sociél-
na integracia. Takisto sa potvrdilo, Ze informantky ocakavali a ocakavaji pomoc a podporu riesenia ich
situacie nielen pocas pandémie, ale aj v ¢ase po pandémie. Jednym z predbeznych vystupov prebiehajice-
ho vyskumu je, ze tato pomoc im poniknuta nebola. Banks (2020) pritom upozornila na zvysent potrebu
pomoci a podpory, ktort mozu nasi klienti pocitovat v sivislosti s nastupom pandémie COVID-19.

Napriek skutocnosti, ze predlozené zistenia st len vysledkami pilotnej fazy vyskumu, potvrdzuja, ze pan-
demické opatrenia zasiali rodiny, ktoré vychovavajt dieta s poruchou autistického spektra pomerne Siro-
ko. Zaroven sme prostrednictvom ziskanych dat identifikovali oblasti, o ktoré nas dalsi vyskum chceme
rozsirit, aby sme ziskali dostatok dat na porozumenie situacie tjchto rodin a nasledne na planovanie
efektivnych moznostiintervencie.

Na zaklade rozhovorov s rodi¢mi deti s autizmom sa nam podarilo zistit, ze aktivne vyuzivaji svojpo-
mocné skupiny na internetovej platforme Facebook. Socialne online skupiny hodnotia velmi pozitivne.
V skupinach sa zdruzujt rodicia deti autistov, ktori si odovzdavaji rady, informacie ¢i sktisenosti, ktoré
doposial ziskali alebo nadobudli po¢as kazdodenného zivota. Fungovanie online priestoru mé viac pozitiv.
Clenom skupiny sa moze stat kazdy élovek, o ma zalozené uzivatelské konto na socilnej sieti Facebook.
Skupina je prevadzkovana samotnymi pouzivatelmi, ktory do nej prispievaji denne svojimi prispevkami,
otdzkami ¢i informaciami, ktoré zdielaji verejne, zadarmo ostatnym ¢lenom skupiny.
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