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ABSTRAKT
Bakalatska prace se zabyva problematikou sourozeneckého vztahu v rodinach, ve kterych
vyrista intaktni dité spolecné se sourozencem s poruchou autistického spektra.

Cilem bakalafské prace je shrnout mozna pozitiva a negativa, jenZ miize sourozenctim
spolecné souziti pfinaset, zdlraznit nutnost celkové osvéty a pifipravy na nové nastalou
situaci tak, aby bylo mozné v budoucnu pfedchazet negativnim dopadiim tohoto vztahu
a uvést souhrn aktualné dostupné podpory pro intaktni sourozence déti s PAS v Ceské
republice.

Teoreticka ¢ast prace podava historicky nahled, popisuje celkovou problematiku poruch
autistického spektra, uvadi klasifikaci a vycet jednotlivych projevil, charakterizuje funkci
rodinného systému, vetné sourozeneckych vazeb a li¢i rozli¢né styly vychovy. Déle jsou
v praci prezentovany mozné klady a zapory, jez tento specificky vztah ptinasi. Empiricka
¢ast byla zpracovana kvalitativni metodou vyzkumu, pricemz hlavni nastroj pro sbér dat
tvotily polostrukturované rozhovory. Jako dalsi vyzkumna technika byla zvolena ptipadova
studie. Skupinu informantl tvofili sourozenci déti s poruchou autistického spektra starsi
osmnacti let, jejich rodice a pracovnici poskytujici socialni sluzby.

Vysledkem prace je analyza moZnosti podpory poskytovanych v rdmci socidlnich sluzeb
ve srovnani se zahrani¢im, uvedeni pfikladi dobré praxe, shrnuti plsobicich faktord, jez
mohou mit vliv na formovani osobnosti intaktniho sourozence a zdiraznéni absence

specidlniho odvétvi poradenstvi zabyvajiciho se touto problematikou.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT
The present bachelor's thesis deals with the issue of sibling relations in families where
a nondisabled child grows up together with a sibling with an autism spectrum disorder.

The aim of this work is to summarize the possible positives and negatives, which this
sibling coexistence may bring, emphasize the need for general education and preparation
for the new situation so as to prevent future negative effects of this relationship and present
an overview of the currently available support for nondisabled siblings of children with ASD
in the Czech Republic.

The theoretical part of the thesis provides a historical insight, describes the topic
of autism spectrum disorders in general, presents their classification and a set of individual
manifestations, characterizes the role of the family system, including sibling ties,
and describes various styles of upbringing. Furthermore, the work presents the possible pros
and cons that this specific relationship brings. The empirical part was conducted by
a qualitative research method, where the main means of data collection consisted of semi-
structured interviews. A case study was chosen as another research technique. The group of
informants consisted of the siblings of children with autism spectrum disorder over the age
of eighteen, their parents and social workers.

The result of this work is an analysis of the possibilities of support provided by social
services in comparison with the situation abroad, as well as giving examples of best practice,
summarizing the factors that may affect the personality formation of a nondisabled sibling

and emphasizing the absence of a special branch of counseling dealing with this topic.
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Uvod

Vzhledem k neustalym pokrokim v diagnostice spojenym s objevy novych a novych poruch
je vhodné seznamovat s nimi a jejich projevy nejen Sirokou vefejnost, ale také déti,
a to predevsim ty, které se s nimi ocitaji v kazdodennim kontaktu. Jednotlivé kapitoly se
problematice autismu vénuji z hlediska historického vyvoje, specifik, symptomt
a klasifikace. Nasledujici Cast se zabyva vztahy v rodindch Ccitajici ¢lena s poruchou

autistického spektra a specifiky sourozeneckych vztaht.

Problematika autismu je momentalné jednim z hojné diskutovanych témat v Ceské
republice. Ukazuje se jeho mnohem razantngj$i vyskyt oproti pfedpokladanému a 1 pies
intenzivni praci a vyzkum odbornikil z riznych oblasti zlstava fada skutecnosti tykajici se
tohoto stavu skryta. Piestoze Charta prav osob s autismem byla piijata jiz v roce 1992,
nadéle se mizeme setkdvat s nazory, které tuto problematiku zlehc¢uji a povazuji autismus
za jakysi ,trend moderni doby*, jimz se rodice snazi omlouvat nezvladnutou vychovu svych
potomkii. Diagnoza porucha autistického spektra znamend pro dosavadni fungujici rodinu
a jeji okoli nenavratny a markantni soubor zmén, ktery zasahuje do veskerych aspekti této
primarni skupiny. Rznorodost ptiznakli a projevii onemocnéni vnéasi do rodiny rozli¢né
pocity a emoce, na néz je potieba se dostatecné pfipravit a nalézt vhodnou formu podpory,
kterd bude napomocna pfi strategiich vyrovnavani se s touto nov€ nastalou skutec¢nosti.
Zasadni zmény postihuji nejen funkei celého rodinného systému, ale i konkrétni osobité
vztahy a vazby mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Nejohrozenéjsi skupinou se v tomto ptipade
stavaji prave intaktni sourozenci, kteti se s timto faktem mohou s ohledem na vék a okolnosti
disponuje nejvétSim emociondlnim nabojem a je rovnéz vztahem nejdel§im. (Richman,
2006). Bylo by tedy vhodné zamé&tovat péci a pozornost pravé na takto ohroZené déti, aby

se v budoucnu zamezilo jejich stradani.
Cilem bakalaiské prace je uvést mozna pozitiva a negativa, ktera sebou tento specificky
vztah pfinasi a uvést, jakym zplisobem lze negativnim dopadiim predchazet.

Teoretickd vychodiska prace podavaji historicky nédhled a vymezuji problematiku poruch
autistického spektra vcetné jejich specifickych a nespecifickych projevi. Dale se prace

vénuje zplisobim, jakymi je v Ceské republice a v zahranici poskytovéana péce sourozenciim



déti s autismem. Druhd kapitola je zaméfena na funkci rodinného systému, nejcastéji uzivané
styly rodi¢ovské vychovy a sourozenecké vztahy v obecném kontextu. Nasledujici kapitoly
se pak zaobiraji konkrétnimi specifiky, jez do téchto vztahi pfinasi dité s poruchou
autistického spektra.

V ramci empirické ¢asti jsme se sousttedili na konkrétni pozitivni a negativni vlivy, které
toto specidlni sourozenectvi pfindsi a zpisoby, jak negativnim dopadim v budoucnu
predchazet. Pro vyzkum byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu. Hlavni nastroj pro sbér
dat tvofily semistrukturované rozhovory informantii z fad sourozencti, rodicl, specidlniho
pedagoga a psychologa. Zavérem je analyza a interpretace vysledkll vyzkumného Setfeni.

Bakalafska prace umozni vhled do problematiky sourozeneckého vztahu mezi intaktnimi
a autistickymi sourozenci a obohati zajimavymi postiehy a zkuSenostmi osob, které se

s touto nelehkou situaci potykaji.



1 Poruchy autistického spektra

1.1 Historicky nahled

Existence osob s poruchami autistického spektra byla doloZzena davno pied tim, nez doslo
k jejich skute¢nému zaneseni do klasifika¢nich systému. Vzhledem k atypickym projevim
onemocnéni se tyto osoby, nejCastéji déti, dostavaly do nechténého stfedu zdjmu a jejich
pfiznaky byly v prabéhu casu zaznamendvany v nejriznéjSich knihach, c¢lancich
a studiich. Déti ziskavaly rozli€na oznaceni jako napiiklad déti svaté, déti posedlé d’dblem
¢1 deti uhranuté. V soucasné dobé se mizeme setkavat s nazory, ze i takzvané vI¢i déti,
jejichz pravdépodobné nejznaméjsim prikladem je piipad divokého chlapce z Aveyronu, jez
v roce 1801 prezentoval francouzsky lékat Jean Marc Gaspard Itard, nebyly pouze obét'mi
tézké deprivace, nybrz pravé autismu. Mezi dal$i publikace, ve kterych jsou popisovany
znaky, které by v soucasné dobé& byly s nejvetsi pravdépodobnosti fazeny k projevim
autismu, patii naptiklad popis skupiny lidi s ostrivkovitymi, nadprimérnymi schopnostmi
a atypickym chovanim Longodna Downa, popis Edouarda Seguina ptfipadu vyrazné
retardovaného ¢ernoSského chlapce s nadprimérnymi hudebnimi schopnostmi z 19. stoleti
nebo charakteristika projevi mladého chlapce popsand americkym psychologem

Lightnerem Witmerem (Thorova, 2016).

Prvni praci, vztahujici se k pervazivnim vyvojovym porucham, uvedl roku 1908 rakousky
pedagog Theodor Heller. Ta popisuje atypicky stav charakteristicky prudkym poklesem
komunikacnich, intelektudlnich a behavioralnich dovednosti bez vnéjsich pficin, kterému
zpravidla predchazi nékolikalety nezasazeny vyvoj jedince. Stav Heller nazyval infantilni
demenci. Pozd¢ji ziskal nazev Helleriv syndrom. V soucasné dobé je dle Mezinarodni
klasifikace nemoci fazen do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch a je ozna¢ovan jako
»jina desintegrani porucha v détstvi (srov. Thorova, 2016, Hrdlicka, Komarek, 2004,
Sladeckova, Sobotkova, 2014). Termin autismus byl poprvé uzit Svycarskych psychiatrem
Eugenem Bleulerem roku 1911. Bleuler vyuzival pojmu autistické odtaZzeni k pojmenovani
zvlastniho, neproduktivniho a pasivniho druhu mysSleni, vnémZ se pacienti
s diagnostikovanou schizofrenii ocitali mimo realitu, ponofeni do vnitiniho svéta snéni
a predstav. Pozdé&ji bylo od tohoto terminu upusténo a v soucasné dob¢ je pojem autismus

vyhrazen pro oznaceni vrozeného syndromu (srov. Thorova 2016, Hrdlicka, Komarek, 2004,



Sladeckova, Sobotkova, 2014). O tii desetileti pozdéji byl pojem autismus jako soubor
pfiznakli popsan americkym psychiatrem Leo Kannerem v praci s nazvem ,Autistické
poruchy afektivniho kontaktu* (Kanner, In: Thorova, 2016). Kanner si povSiml podobné
vyhlizejicich, nepfimétenych projevli chovani skupiny jedendacti pacienti détského veku, jez
povazoval za ptiznaky samostatné poruchy. Pacienti se projevovali deficity v oblasti
vytvafreni vztahli, narusenou komunika¢ni schopnosti, neadekvatnimi reakcemi na bézné
okolni podnéty a touhou po neménnosti a ritualnosti. Tento soubor specifickych projeva
pozdéji nazval casnym détskym autismem. Kannerova prace vSak byva mnohdy odsuzovéana
zanevhodné zvoleny nazev pro nové popsanou poruchu, nebot’ na nékolik desetileti odsoudil
vyzkum problému k ubirdni se nespravnym smérem a k dosavadnimu omylu, kdy je pojem
autismus neustale spojovan se schizofrenii (srov. Thorova 2016, Hrdlicka, Komarek, 2004,
Sladeckova, Sobotkova, 2014). V roce 1944 bez jakékoli ndvaznosti na Kannerovu praci
vydal videnisky pediatr Hans Asperger ¢lanek s nazvem ,,Autisticti psychopati v détstvi“.
V ¢lanku vychazi z vysledkl své disertacni prace a popisuje kazuistiky ¢ty pacientt, ktefi
se vyznacuji zadvaznou poruchou socidlni interakce, komunikace, ziZenymi, stereotypnimi
zajmy a motorickou neobratnosti, pficemz disponuji normalni ¢i vysokou inteligenci a dobie
vyvinutou fe¢i. Syndrom publikovany v této praci povazoval za poruchu osobnosti
a v soucasné dob¢ je znam pod pojmem Aspergeriiv. Diky dosavadnim omylim byla tato
problematika v 50. a 60. letech mnoha psychologickymi sméry mylné pfipisovana
disledkim Spatné vychovy rodict. Zakladem domnénky byla jedna z pozndmek Leo
Kannera o odtazitych, sobeckych, chladnych a intelektudln¢ zamétenych rodicich
autistickych déti. Myslenku také aktivné rozvijela naptiklad zidovsko-americka pediatricka
a psychoanalyticka Margaret Mahlerova nebo americky détsky psychiatr Bruno Bettelheim.
Nespravné interpretace autismu nasledné vedly k rozvraceni rodin a umist'ovani potomkt do
ustavnich zatizeni, kde nebyl kladen zadny diiraz na jejich vzdélani a vychovu. Toto obdobi,
kdy byl vznik autismu pfipisovan rodi¢lim, ptedevsim tedy matkdm, byva oznacovano jako
nejcernejs$i obdobi v dé€jindch psychologie a psychiatrie (srov. Thorova, 2016, Hrdlicka,

Komarek, 2004).

Hlavnim d@vodem pro odklon od této teorie se stala kniha otce autistick¢ho ditéte
a amerického psychologa Bernarda Rimlanda, ktery veSkeré ndzory o rodicovské viné

striktné odmitl a sdm autismus definoval jako neurobiologickou poruchu organického
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pavodu. V 70. letech doslo k vymezeni autismu oproti schizofrenii a o desetileti pozdéji
zacala byt teorie organického ptivodu poruchy vSeobecné akceptovana a odstartovala fadu
vyzkumi v rozlicnych oblastech. V této dobé se také zminovanému konceptu dostalo
oficidlniho uznani v americkém diagnostickém manualu DSM-III , kde se poprvé objevila
a byla charakterizovana samostatnd skupina nemoci nesouci nazev pervazivni vyvojoveé
poruchy. Pozdé&ji, konkrétné v roce se 1993 se stala i souCasti Mezindrodni statistické
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému (srov. Thorova, 2016, Hrdlicka,

Komarek, 2004).

1.2 Zakladni vymezeni problematiky

LyAutismus neni néco, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve které je osobnost uvéznena. Ve
skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus je vSepronikajici.
Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autismus

Jje soucasti existence. Osobnost se od autismu oddelit neda* (Sinclair, In: Thorova, 2016,

5. 31).

Porucha autistického spektra je aktudlné svétové nejcastéji uZivanym terminem,
Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémd, 10. revize
(dale jen MKN-10), fazeny do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, mezi které fadime
autismus détsky, autismus atypicky, jinou dezintegrani poruchu v détstvi, Aspergeriv
syndrom, jinou dezintegra¢ni poruchu nespecifikovanou a hyperaktivni poruchu sdruzenou
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (Thorova, 2016). MKN-10 definuje pervazivni
vyvojové poruchy jako soubor poruch charakteristickych ,,kvalitativnim porusenim
reciprocni socialni interakce na urovni komunikace a omezenym stereotypnim a opakujicim
se souborem zajmii a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani

jedince v kazdé situaci* (WHO, 2019).

Diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch je vzhledem k riznorodosti, intenzité
a Cetnosti symptomu velice obtiznd. Kli¢ovymi oblastmi pro diagnostiku tvoii tzv. autisticka
triada, do které patii deficity v oblasti socidlni interakce, komunikace a pfedstavivosti
(srov. Thorova, 2016, Richman, 2006, Rihova, 2011). Dal§im terminem, se kterym se

v ramci této problematiky Casto setkdvame je termin autismus. Tento termin je zasadni pro
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identifikaci rozdilu v Diagnostickém a statickém manualu, 5. revize (dale jen DSM-5),
uzivanym v Americe a v MKN-10 uzivanou v Evrop€. V ramci DSM-5 je terminu autismus
uzivano k oznaceni SirSiho pojeti a jednotlivé diagndzy pokryva termin poruchy autistického
spektra. Naopak MKN-10 autismus tfidi na jednotlivé podtypy fazené do pervazivnich
vyvojovych poruch. Celosvétové se tidaje o vyskytu PAS shoduji na 1-2 procentech

(Sporclova, 2018).

Specifické projevy osob s poruchou autistického spektra

Projevy PAS jsou typické variabilitou symptomu, které se zaroven lis§i svou hloubku,
Cetnosti a intenzitou. Pro stanoveni diagndzy je vyuzivano tzv. autistické triady sestavajici
z oblasti komunikace, socidlni interakce a predstavivosti. Deficity v téchto oblastech tvofi

skupinu specifickych projevl (Thorova, 2016).

Socialni interakce

Abnormality v socidlnim chovani a interakci lze u déti s PAS pozorovat v zavislosti na
hloubce postiZzeni obvykle jiz v prvnich tydnech Zivota. Za Casty projev v kojeneckém véku
je povazovana naptiklad absence typického socialniho broukéni, vyhybani se o¢nimu
kontaktu, nezajem o lidské tvate a hlasy, hriiza z cizich osob, naruSeni attachmentu nebo
sniZzené projevy strachu a zkosti z odlouceni. Aktudlné je uzivana klasifikace socidlnich
interakci Lorny Wingové, ktera na zéklad¢ ptevazujiciho typu socialniho chovani rozdéluje

osoby s PAS do ¢tyt skupin (srov. Thorova, 2016, Sladeckova, Sobotkova 2014).

Typ osamély neprojevuje separacni izkost a nejevi zajem o komunikaci a socialni
styk. Je osamély a odtazity ve vétSin€ situaci. Oc¢ni kontakt navazuje bez
komunika¢niho zaméru, pfipadné se mu snazi vyhnout.

Typ pasivni disponuje nizkou schopnosti projevovat své potieby. Znacn€é omezena
byva spontaneita v socialni interakci a zaostava schopnost sdileni radosti a empatie.
Typ pasivné akceptuje fyzicky kontakt.

Typ aktivni zvlastni se projevuje pirehnanou aZz bizarni gestikulaci, mimikou
a socialné problémovym chovanim. Spontaneita v socidlni interakci je az pfehnana.
Charakteristicky je ulpivavy o¢ni kontakt s perseveratnim dotazovanim. Tento typ

je velice Casto pojen s hyperaktivitou.
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Typ formalni, afektovany je spojovan s vyssi hodnotou I1Q. Komunikacni
schopnost je na dobré arovni a typické je formalni feCové vyjadfovani. Chovani je
konzervativni, spojené s obsesivni touhou po dodrzovani spolecenskych rituali
a afektivitou pii jejich nedodrzeni. Typ neni schopen porozumét ironii, nadsdzce ani

zertim. Pfiznacna je také znacnd absence empatie a socialni naivita.

Skala socialniho chovani je ohrani¢ena dvéma extrémnimi pély. Polem osamé&lym, na
némz se dit¢ zamérné vyhyba vesSkerému socidlnimu kontaktu a poélem extrémnim, na kterém
se dité sice usilovné snazi kontakt navazat, ale voli nevhodné a nepiimétené zpisoby. Pfi
posuzovani socialni interakce je nutné brat v potaz jeji nestabilitu, kterd je zapfiinéna
riznymi pisobicimi vlivy a zranim ditéte, jezZ umoznuji ptesuny v jednotlivych typologiich.
PtestoZze povaha socidlniho chovani podléhéd zavaznosti poruchy, obecné plati, Ze socidlni
intelekt jedinci s PAS vZzdy zaostdva za mentalnimi schopnostmi (srov. Thorova, 2016,
Sladeckova, Sobotkova 2014). Thorova zaroven rozdéluje obtize v socialnim chovani do

dvou oblasti (Thorova, 2016).

ObtiZe v aktivnim socialnim chovani se projevuji usilovnym vyhybanim se jakémukoli
kontaktu, Gzkosti z pfitomnosti lidi a nezdjmem o vrstevniky vcetné jejich aktivit. Pti
ojedinél¢ snaze navazat kontakt je vyuzivano neadekvatnich prostredki, které soucasné
zpisobuji vyclenéni ze socialni skupiny. Vétsina dovednosti je naucend mechanicky
a vyuZzivana rigidné.

ObtiZe v socidlnim porozuméni jsou charakteristické tim, Ze dé&ti nedisponuji
zakladnimi socidlnimi dovednostmi a nejsou schopny porozumét citim a pfanim
ostatnich. Jejich doslovné chapani situaci neumozZiuje detekci socidlnich signéld

a akceptaci spolecenskych norem.

Deficity v oblastech socidlniho porozuméni a socialnich vztahli predstavuji primarni
pfiznaky a jsou vZdy pfitomny od pocatku vzniku poruchy. Za jejich ptirozeny disledek jsou

povazovany projevy v oblasti chovani naro¢ného na péci (Hrdlicka, Komarek, 2014).
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Komunikace

Deficity v oblasti komunikace se u osob s PAS vyskytuji v riznorodych kombinacich
a vrozlicnych rovinach. Obtize postihuji Grovenn receptivni 1 expresivni, verbalni
1 neverbalni. Vyvoj fe¢i byva ¢asto opozdén. Obecné je udavano, ze vice jak polovina déti
s PAS nedosahne ve vyvoji feCovych schopnosti takové trovné, aby mohly byt uzivany pro
b&Znou komunikaci. Re¢ nemusi byt poskozena nezbytné. U déti, u kterych doslo k vyvoji
pouzitelné teci, je ale vzdy pfitomno rizné mnozstvi abnormalit. Verbalni projev je
oznacovan za monotdénni, bezptizvuény a neemotivni s Castymi echoldliemi a malym
komunika¢nim vyznamem. Narusena je i vétna skladba a vzajemna reciprocita. Nonverbalni
komunikace je omezena neschopnosti dekddovat emocionalni signaly vysilajicich osob.
Gestikulace spolecné s mimikou a posturikou jsou velice malo vyrazné nebo zcela chybi.
Potize s jejich osvojenim a néslednou aplikaci jsou pfi¢inou neporozumeéni specifickym
rozdilim a vyznamam, jez jsou klicové pro pochopeni komunikaéni situace (srov. Thorova,
2016, Hrdlicka, Komarek 2014). Problém vychazi z celkové neschopnosti porozumeét
vyznamu socidlni komunikace. Déti s PAS si nejsou védomi skute€nosti, Ze prostfednictvim
socialni komunikace mohou aktivn¢ ovliviiovat déni kolem sebe. V tomto kontextu tedy

hovoiime o socialné-komunikaénim deficitu (Sporclova, 2018).

Piedstavivost

Abnormality v oblasti imaginace lze pozorovat jiz v prvnich letech Zivota ditcte.
Piedstavivost byva zna¢n¢ omezena, znemozZziuje projevit se Sir§Sim souborem vzorl chovani
a byva soustfedéna na znatné Uzky okruh zajml (Gillberg, Peeters, 2008). NaruSena
schopnost imaginace je rovnéZ Uzce spojena srozvojem napodoby. Deficity v téchto
oblastech maji zasadni vliv na mentélni vyvoj ditéte, jelikoz jejich vlivem u ného nedochazi
k osvojeni schopnosti imitace a symbolického mysleni, které jsou kli¢ové pro rozvoj hry,
jakozto zakladni metody procesu uceni. Disledkem je ulpivani na jednoduchych
stereotypnich modelech chovani a repetitivnich aktivitach. Dé&ti projevuji abnormalni zajem
pouze o jednu nebo n€kolik malo Cinnosti, Ipi na ritudlech a vykazuji znany odpor ke
zménam, ktery je podminén urovni celkové adaptability a schopnosti planovani. Stereotypni

¢innosti jsou taktéZ spojovany s riznymi druhy autostimulace (Thorova, 2016).
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1.3 Nespecifické projevy poruch autistického spektra

Nespecifické variabilni rysy tvoii riznoroda skupina symptomil a zvlastnich projevi, jez
nespadaji do autistické triady, pfestoze je mizeme pozorovat az u dvou tretin déti s PAS.
Tyto rysy se tykaji predev§im odliSnosti v percepcnim vnimani, v motorickém vyvoji a jeho
projevech, v emocni reaktivité, v adaptabilité a tykaji se 1 problémt v chovani (Thorova,

2016).

OdliSnosti ve vnimani

Senzorické dysfunkce 1ze pozorovat témét u kazdého ditéte s poruchou autistického spektra.
Abnormalit v percepci si lze v§Simnout na riznych urovnich. Stézejni oblast odliSnosti
vniméni pfedstavuje snizena nebo naopak abnormalné zvysSend citlivost na smyslové
podnéty, nadmérné vyhledavani autostimulac¢nich aktivit, vyrazna fascinace nékterymi
senzorickymi vjemy a samotny specificky zptisob vnimani. Za hypersenzitivni reakce
povazujeme vyhybavé chovani, zadchvaty zufivosti a kiiku, Gzkostné az panické projevy
a silné vyjadiovani odporu. Tyto odliSnosti nasledné znesnadiiuji proces vzdélavaci
i vychovny (srov. Rihova, 2011, Thorova, 2016). Déti s autismem rovnéz ¢asto vykazuji
problémy s lokalizaci stimull. PotiZe se senzorickou integraci miiZeme pozorovat na tfech
urovnich—registraci, modulaci a diskriminaci. Problémy na rovni registrace se projevuji
hyposenzitivitou. Pfi¢inou je nedostate¢na registrace podnétii vzhledem k nepomérné vyssi
hranici citlivosti mozku. Stradani na urovni modulace neboli regula¢ni schopnosti mozku se
pfizptisobit intenzité podnétu a nasledné adekvatné reagovat je pfiznacna nizkou hranici
citlivosti neboli hypersenzitivitou. Uroveti diskriminace je nejvice charakteristicka obtizemi
s realizaci pohybil a planovanim, které zasahuji do oblasti kazdodenniho zivota (Hr¢ova,
2018). K typickym projevim patii naptiklad preference periferniho vidéni, fascinace
¢ichovymi vjemy, posunuty prah bolesti, zakryvani usi v situacich vyvolavajicich tizkost,
extrémni vybiravost pfi jidle, nechut k aktivitim zahrnujici doteky, sebepoSkozovani,
absence zékladniho vnitiniho &iti nebo problémy s rovnovahou (srov. Rihova, 2011,

Thorova, 2016).

OdliSnosti v motorickém vyvoji a jeho projevech
Nov¢jsi studie uvadi, Ze vice nez 80 procent déti s PAS trpi soucasn€ poruchami motoriky.

Aktualni poznatky poukazuji na souvislost mezi motorickou neobratnosti a socialnimi
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dovednostmi, které spole¢né urcuji zdvaznost formy autismu. Stejné jako u ptfedchozich
projevl se odliSnosti v motorickém vyvoji projevuji na riznych trovnich a jsou znacné
variabilni. Motoricky vyvoj nemusi byt zasaZen nutné. Urovei mnohdy odpovida
mentalnimu véku. Mlzeme se setkdvat i s postupnym vytracenim motorické neobratnosti.
roce zivota ditéte Casto za nasledek prvni znepokojeni pecujicich osob. Béhem nasledujicich
stadii vyvoje pak sledujeme poruchy koordinace pohybti v oblastech jemné anebo hrubé
motoriky, které jsou nejlépe pozorovatelné v predskolnim veéku, kdy dit€ selhava napiiklad
v manipulaci s drobnymi predméty, pii sebeobsluze nebo pii télocviku. Mezi dalsi
abnormality patii stereotypni a bizarni pohyby hornich koncetin, casto v kombinaci
s pfedmeéty, které mivaji autostimulacni charakter, jez se nejnapadnéji projevuji pii emocni
nestabilité, ale 1ze je na rozdil od tikli pozorovat i1 pfi ¢innostech béznych. S postupnym
dozravanim maji tyto stereotypni pohyby tendenci spiSe ustupovat. Zhruba

10 procent déti s PAS trpi zarovei tikovymi poruchami (Thorova, 2016).

Emocni reaktivita

Omezené schopnosti a dovednosti reagovat se u déti s PAS projevuji ndpadné jiZ v raném
veku. Jejich emoc¢ni Skala je znacn€ omezena, poptipade projevy emoci zcela chybi. VétSina
déti je schopna rozlisit mezi podnéty libymi a nelibymi a reagovat na n¢ riznym zptisobem
a intenzitou. Typickym projevem je extrémné nizk4 frustracni tolerance a emoc¢ni labilita.
Problémy s emocni reaktivitou Ize pozorovat na obou polech senzitivity. Hypersenzitivita je
priznacnéa neadekvatnimi reakcemi na vzniklé situace a pusobici podnéty a hyposenzitivita
naopak neumoznuje dostatecné reagovat na podnéty vyzadujici emo¢ni odezvu. Dité je tak
Casto schopno vyjadifovat pouze zdkladni pocity. Diky témto obtizim se u déti s PAS
setkavdme s vybuchy zlosti, uzkostmi a depresemi (Thorova, 2016). Obtize s chapanim
emoci a pocitl u ostatnich osob pfetrvavaji 1 v ptipad¢, ze jsou vyjadiovany velice
extrémnimi zpisoby (Jelinkova, 2001).

Adaptabilita

Schopnost adaptace na zmény je u osob s PAS naruSena vzdy. Sila reakce je variabilni
a ovlivnéna faktory vnitinimi 1 vnéjSimi (napft. intelektem, prosttedim, emocnim ladénim,

dovednosti, poctem osob atd.). Mira funk¢nosti souvisi s vyvojem a osvojovanim novych
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dovednosti. S potizemi se miizeme setkavat naptiklad pti zménach okoli, pfechodu z jedné
aktivity na druhou, pferuseni ¢innosti, pozadavcich na spolupraci nebo pii obméné osob. Pti
zménach si pak déti s PAS Casto znovu vytvaii pocit jistoty svymi ritudly. Mnohdy jsou
schopny akceptovat zmény pouze v pritomnosti urcité osoby nebo konkrétniho predmétu,
ptipadné okamzité vyhledavaji a fixuji pouze objekt svého zajmu. D¢ti s nejnizsi urovni
adaptability nenavazuji socidlni kontakt s dalSimi osobami a nejsou schopny spoluprace
a porozuméni feCi. Jsou velice uzaviené, neschopné sebevyjadieni a mivaji napadné

problémy v chovani, diky kterym je nutny neustaly dohled. (Thorova, 2016).

Problémy v chovani

Mezi problémy v chovani zatazujeme naptiklad zachvaty vzteku, zufivosti, nepfedvidatelné
a impulzivni chovani, problémy s pfijmem potravy, se spankem a sexualnim chovanim. Tyto
potize vSak nespadaji mezi diagnosticka kritéria a jejich Cetnost a sila je riznorodé. Pro vybér
vhodného pfistupu je nutné provést podrobnou analyzu chovéni, kterd rozliSuje mezi
naucenym problémovym chovanim a problémovym chovanim s biologickym zakladem.
Nekteré problémy jsou povazovany za dusledky primarnich obtizi v oblasti percep¢niho,
kognitivniho, komunika¢niho a socioemoc¢niho deficitu, nevhodného plisobeni prostiedi
nebo neadekvatné zvoleného piistupu. Toto chovani ma nasledné velky vliv na socidlni

funkci celé rodiny (Thorova, 2016).

1.4 Specifika poruch autistického spektra

V soucasné dobé jsou celosvétové nejvice vyuZivany dva diagnostické manudly —
Diagnosticky a staticky manudl duSevnich poruch - DSM-5 ( Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) publikovany Americkou psychiatrickou asociaci v roce 2013
a Mezindrodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich probléma —
MKN-10/ICD (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems) publikovand Svétovou zdravotnickou organizaci WHO (World Health
Organization). V Ceské republice je hojnéji uzivano manualu od Svétové zdravotnické
organizace, tedy MKN-10 zroku 1993, kterd u nas vesla v platnost roku 1994 a byla
nekolikrat aktualizovdana. Mezindrodni statistickd klasifikace nemoci a pfidruzenych
zdravotnich problémt obsahovala pojem autismus poprvé az ve své osmé edici z roku 1967,

kdy zahrnovala pouze diagndézu ,,détsky autismus™ jakozto podmnozinu schizofrenie
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(Sladeckova, Sobotkova, 2014). Aktudln€ jsou veskeré dil¢i diagndzy fazeny pod zastit'ujici
kategorii ,,pervazivni vyvojové poruchy* zahrnujici autismus détsky, autismus atypicky,
Rettiv syndrom, jinou détskou dezintegracni poruchu, hyperaktivni poruchu sdruzenou
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergertiv syndrom, jiné pervazivni vyvojové

poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou (WHO, 2019).

Détsky autismus (F84.0) je z historického hlediska jadrem pervazivnich vyvojovych
také k nejlépe prostudované poruse autistického spektra (Hrdlicka, Komarek, 2004). O této
skutecnosti rovnéz svédci jiz vySe zminovany fakt, ze tato diagndza byla jako prvni
publikovana v diagnostickém manudlu MKN-8 zroku 1967 (SladeCkova, Sobotkova,
2014). Pro détsky autismus je charakteristicky abnormalni nebo naruseny vyvoj, ktery je
patrny jiz pred dovrSenim tii let véku (WHO, 2019). Stupent zévaznosti se pohybuje
v §irokém rozsahu od minimdlniho mnozstvi zna¢né variabilnich mirnych symptomt po
velké mnozstvi symptoml zdvaznych a to nejen v oblastech autistické triady. Détsky
autismus je diagnostikovan bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost jinych ptidruZzenych
poruch (Thorova, 2016). Za velice dilezité je v oblasti praxe povazovano také rozdéleni
détského autismu na vysoce funkéni, stfedné funkcni a nizko funkéni. Vysoce funkéni
autismus (high functioning autism - HFA) oznacuje jedince s autismem bez piitomnosti
mentalniho deficitu, jejichZ inteligencni Skala ¢itd minimalné¢ 70 bodd 1Q a schopnost
komunikovat. V ptipadé¢ détského autismu se mentalni retardace nevyskytuje pouze u jedné
tretiny pfipadd. Termin stfedné funkéni autismus pojima osoby s lehkym nebo stfedné
téZkym mentalnim deficitem, s naruSenou komunikacni schopnosti a pfibyvajicim
stereotypnim chovanim. Autismus nizkofunkéni zahrnuje osoby s téZkou az hlubokou
mentalni retardaci bez pouZitelné fe¢i s pfevladajicim stereotypnim a repetitivnim
chovanim. (Hrdlicka, Komarek, 2014). Mezi nespecifické rysy détského autismu patii
naptiklad nejriznéjsi fobie, poruchy pfijmu potravy, zadchvaty vzteku, agrese, poruchy

spanku, absence iniciativy a spontaneity, sebezrafiovani a dalsi (Thorova, 2016).

Atypicky autismus (F84.1) byva diagnostikovan v piipadech, kdy osoba c¢aste¢né
spliuje diagnosticka kritéria pro autismus détsky, ale soucasné je zde pfitomna fada

specialnich, chovani se tykajicich ptfiznakl. Atypicky autismus se neprojevuje do tii let véku
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ditéte jako je tomu u autismu détského (srov. Hrdlicka, Komarek, 2014, Thorova, 2016).
Zésadnim rozdilem je, ze symptomy spadajici do autistické triddy se nemusi nutné projevit
ve vSech oblastech a nemivaji takovou frekvenci a intenzitu. Typickym projevem byvaji
problémy s navazovanim vztahii s vrstevniky a nepfiméfena piecitlivélost na nékteré vnéjsi

podnéty (Thorova, 2016).

Rettiiv syndrom (F84.2) je zavazné neurovyvojové genetické onemocnéni s negativnim,
vSepronikajicim dopadem na somatické, motorické a psychické funkce a zaroven jedinou
z pervazivnich vyvojovych poruch, u které je znama etiologie. Pfi¢inou tohoto onemocnéni
je genetickd mutace raménka chromozomu X, objevujici se v nékolika variantach. Rozli¢né
podoby mutaci se nasledné odrazi na koneéné podobé Rettova syndromu a variabilité
projevi (Thorova, 2016). Klasicka forma syndromu postihuje téméf vyluéné pouze divky
a je pfiznacnd intaktnim vyvojem od obdobi prenatdlniho do zhruba Sestého mésice veku.
Mezi 6. a 18. mésicem dochazi k vyraznému regresu psychomotorického vyvoje, ztraté jiz
nabytych dovednosti, pfidruzeni stereotypnich pohybt rukou (tzv. mycich, zdimacich nebo
tleskajicich pohybt) spojenych s dyspraxii a pozbyvanim schopnosti ovladat své télo.
Uroven inteligence je diky opozdéni a naru$eni expresivni i receptivni slozky fe¢i udavana
pouze odhadem, a to v pasmu stiedné tézké az hluboké mentalni retardace. Mezi dalSi
projevy syndromu patii napiiklad ve vétsiné ptipadii pouze ptrechodna porucha socidlnich
interakci, zdjem o intenzivni o¢ni kontakt, rychlé zmény emocniho ladéni, dechové
dysfunkce, sniZzené svalové napéti, pozvolny ubytek svalové hmoty a télesné¢ho tuku,
poruchy spanku, gastrointestindlni potize, poruchy zaktiveni patete, skiipani zubt, celkové
neprospivani, mikrocefalie. V bézné populaci je prevalence syndromu udévana 1:10 000
narozenych divek (Zahorakova, Martasek, 2009). AZ u 75 procent z nich dochazi k rozvoji
epilepsie (Hrdlicka, Komarek, 2014). Kromé typického Rettova syndromu lze

diagnostikovat i Rettiiv syndrom atypicky, projevujici se v mirnéjsi forme (Thorova, 2016).

Détska dezintegracni porucha (F84.3) jinak také znama jako Helleriiv syndrom,
dezintegrani psychdéza nebo détskd demence je charakteristickd obdobim normalniho
vyvoje trvajicim minimalné dva roky, po némz zpravidla v obdobi mezi 2. a 10. rokem
nastavd nevysvétlitelna vyznamnd regrese a to bud’ nahle, nebo pozvolné v Casovém

horizontu ne€kolika mésicti prokladana obdobimi stagnace. Pro diagnostiku je klicové, aby
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se ztrata dovednosti jiz nabytych, projevila nejméné¢ ve dvou oblastech, které ¢itaji hru, fec
ve vyjadiovaci nebo piijmové slozce, socialni dovednosti s adaptivnim chovanim, kontrolu
vyluCovani a pohybové dovednosti. Dalsim dualezitym kritériem je vyskyt abnormalit
v oblasti kvalitativniho poskozeni socidlnich interakci, komunikace a stereotypnich vzorct
chovani, aktivit, z4jmu a pohybovych manyri. Tyto zvlastnosti se pro urceni diagndzy musi
rovnéz projevit minimalné ve dvou uvedenych oblastech. Po uplynuti daného obdobi mtize
dochazet k pozvolnému zlepSeni dovednosti, ackoli normy neni dosazeno nikdy (srov.
Hrdlicka, Komarek, 2014, Thorova, 2016). U détské dezintegra¢ni poruchy byl rovnéz
prokézan vétsi mentdlni deficit (zhruba o 24,5 bodu nizsi hodnota 1Q), vyssi stupent

wevr

a to zhruba o 44 procent oproti autismu détskému (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci (F84.4) je podle MKN-10
poruchou vagné definovanou, oznacujici déti s tézkou mentalni retardaci (hodnota 1Q pod
34 bodl) a hyperaktivitou, kterd byva v dospé€losti nahrazena hypoaktivitou, poruchou
pozornosti a stereotypnim chovanim, které ani stimulaci nevede k progresu (WHO, 2019).
Thorova, Hrdlicka a Komarek pro srovnani ve svych publikacich uvadi hodnotu IQ pod 50
bodi a kvyse uvedenym symptomim navic piidavaji sklony k sebeposkozovani
a socidlnimu chovani neodpovidajicimu naruSeni autistického typu (srov. Hrdlicka,

Komarek, 2014, Thorova, 2016).

Aspergeriiv syndrom (F84.5) je terminem, ktery do praxe prosadila britské psychiatri¢ka
Lorrna Wingova. Hrdlicka a Komarek uvadi, Ze se jedna o ,, koncepcné nejdiskutovanéjsi
jednotku z okruhu pervazivnich vyvojovych poruch®, neb stile nejsou urceny hranice
rozdilnosti  oproti  vysoce funkénimu autismu (Hrdlicka, Komarek, 2014,

s. 48). Nejvyznamnéjsi rys Aspergerova syndromu je intelekt v pAsmu normy. Prestoze
vyvoj fe€i se nemusi opozdit a feCovy projev je kolem patého roku plynuly, jeho samotny
vyvoj se jevi jako abnormni. V feCovém projevu se vyrazné projevuje naruSeni pragmatické
roviny, fe¢ piisobi mechanicky, formalné a Casto se ocitd mimo socialni kontext. Pro déti
s Aspergerovym syndromem byva velice obtizné navazovani socidlnich vztahii a chapani
spole¢enskych norem a pravidel. Casto tak rad&ji upfednostiiuji samotu. Velice obtizné

chidpou nonverbalni komunikaci a pocity ostatnich, diky ¢emuz plsobi egocentricky
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az neempaticky. Tyto osoby jsou také velice néachylné ke stresu, uzkostem
a sebepodcenovani, coz mnohdy vede k zachvatim zufivosti, rychlym zméndm emocniho
ladéni nebo sebezranovani. Oblasti jejich zajmu byvaji velice striktné vyhranéné a mivaji

ulpivavy charakter (Thorova, 2016).

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) jsou v Evrop¢ uzivany jen ziidka a jejich
diagnostickd kritéria nejsou piesné definovana. Do této kategorie jsou fazeny osoby

nespliiujici kritéria ostatnich pervazivnich vyvojovych poruch (Thorova, 2016).

Na rozdil od MKN-10 vyuzivd americky DSM-5 zastfeSujiciho pojmu ,,poruchy
autistického spektra“ zatazenym mezi neurovyvojové poruchy, ktery se jiz dale nijak ned¢li.
Dtivodem jsou piedevsim nejednoznacné specifické rozdily a hranice mezi jednotlivymi

diagndézami (APA, 2015).

1.5 Sluzby poskytované sourozenciim déti s PAS

Moznosti odborné podpory pro zdravé sourozence déti s PAS jsou v Ceské republice stéle
velice omezené. Péce o sourozence se zdravotnim postiZenim je opravdu narocna a jeji
dopady se tykaji celého rodinného systému. Velice ohroZenou skupinu se stavaji prave jejich
sourozenci, kterym velice Casto neni vénovana dostatecnd péce a pozornost. Samotny vyvoj
ditéte je velice slozitym procesem a ptitomnost zdravotne postizen¢ho sourozence ho muize
znaéné ztéZovat. Uz tak vyvojoveé narocnad obdobi se touto skute¢nosti mohou stavat jeste

wvewr

situaci je vhodné vyhledat pomoc odbornika.

Moznosti individualni péce

Détsky obvodni lékat je odbornikem, ktery je seznamen zejména s fyzickym stavem ditéte
jiz od raného détstvi. V ptipadé jakychkoli pochybnosti o zdravotnim stavu se rodi¢ muze
svetit pravé pediatrovi, ktery by jej mél potazmo odkazat na dalSiho specialistu. Détsky
psychiatr je dostupny 1 bez pfedchoziho 1ékaiského doporuceni a jeho profese se specializuje
na duSevni poruchy déti a dospivajicich. Psychiatr na zaklad¢ specializovaného vySetteni
shromazdi podrobnosti o zdravotnim stavu a stanovi nasledny lécebny postup. Seznam

détskych psychiatril 1ze nalézt na webovych strankach Ceské psychiatrické spole¢nosti.
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Détsky klinicky psycholog se zabyva nemocemi duSevniho zdravi. Naplni této profese je
psychologicka diagnostika, psychoterapie, poradenska cinnost, krizova intervence
a spoluprace s dalSimi odborniky. Navstéva klinického psychologa je podminéna
doporucenim 1ékafe. Prevenci obtizi ve vyuce se zabyva Skolni psycholog. Ten
prostfednictvim Skolni diagnostiky, konzultaci a poradenské Cinnosti pecuje o zaky se
specidlnimi vzd€lavacimi potiebami, pfiCemz uzce spolupracuje stadou Skolskych
poradenskych zafizeni. Vyznamnym polem jeho plsobnosti je 1 prace s kolektivem
a rozpoznavani psychickych potizi u zaka. Praci poradenského psychologa je poskytovani
psychologické diagnostiky a konzultaci, tykajicich se oblasti vychovného, S$kolniho
a profesniho poradenstvi. Jeho sluzeb Ize vyuzivat primarné v ramci pedagogicko-
psychologickych poraden, stiediscich vychovné péce, diagnostickych ustavech nebo
centrech specidlné¢ pedagogickych. Mezi dalsi odborniky, na které se lze v ramci
problematiky obracet patii specialni pedagog, idealné etoped nebo psychoterapeut (Havelka,

BartosSova, 2019).

Péce poskytovina intaktnim sourozenciim v CR

Neziskové organizace poskytuji fadu sluzeb a programil. Na naSem uzemi ale v soucasné
dobé neexistuje zadné sdruzeni nebo organizace, kterd by cilila na intaktni sourozence déeti
s PAS. Jejich podpora je tak zajiStovéna pouze skrze instituce zabyvajicimi se lidmi
s postizenim. Neékolik organizaci zfizuje takzvané skupinové programy pro sourozence
handicapovanych déti s cilem podpofit jejich zdravy vyvoj a pomoci jim vyrovnat se
s obtizemi spojenymi se zdravotnim stavem sourozence. Skupiny mimo jiné napomahaji
utvareni lepSiho vztahu mezi sourozenci, rozsifuji informace o zdravotnim stavu, vytvari
prostor pro sebevyjadieni, zefektiviiuji strategie pro fteSeni krizovych situaci
a podporuji celkovy emociondlni i socidlni rozvoj ditéte. Zaroven také piisobi jako prevence
proti vzniku duSevnich onemocnéni, napomahaji feSeni negativnich pociti, snizuji uzkost,
zvysuji sebevédomi a pomahaji ptedchazet problémovému chovani. Konkrétnim ptikladem
programu, ktery je urCeny primarn¢ pro sourozence déti s PAS je program STEPS
(skupinovy- terapeuticko-edukacni program pro sourozence déti s postizenim), vychazejici
z kognitivné-behavioralni terapie, zazitkové pedagogiky a pozadavkl ceskych rodin.

Celkem program zahrnuje deset dvouhodinovych nebo tfi jednodenni setkani a je rozdélen
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do dvou vékovych skupin odpovidajicim potiebdm a vyvojovym specifikim ucastniki.
Program zahrnuje i uzkou spolupraci s rodic¢i. V ramci setkani, ktera jsou realizovana jednou
za tyden, se dé€ti ucastni situacnich cviceni, nacviku feseni problémovych situaci, riznych
diskuzi, her, zéazitkové-vzdélavacich blokti a dramaterapeutickych cviceni. Pro vétsi
motivaci jsou détem zadavany i rizné domaci ulohy. ,,Hlavnimi cili programu je posilovani
pozitivnich aspektii sourozeneckého vztahu, predani védomosti o postizeni, zlepSeni urovné
psychického piisobeni a kvality Zivota, ndacvik zpusobii vyhledavani a vyzadani si podpory
u druhych (blizkych) lidi, reseni problému a trénink zviddani narocnych situaci typickych
pro Zivot se sourozencem S postizenim. DalSim ukolem je prevence v oblasti dusevniho
zdravi, pripadné viasné zachyceni psychickych obtizi. Nedilnou soucasti programu je
vrstevnicka podpora, poskytnuti pozornosti a prostoru nejen pro vyjadreni a zpracovani
emoci, ale i pro relaxaci, oddych a zabavu* (Havelka, BartoSova, 2019, s. 71). Jednim ze
zprostiedkovatelll sourozenecké skupiny je Centrum Terapie Autismu. Sluzba obsahuje
prozitkovou ¢ast, terapeutickou ¢ast a kooperativni domaci tlohy, které jsou zaznamenavany
na video a nasledné hodnoceny v ramci setkani. ProZitkova ¢ast zahrnuje venkovni aktivity,
hry a spole¢nou zabavu. V rdmci faze terapeutické, jsou déti povzbuzovany ke sdileni své
nelehké situace s ostatnimi ucastniky. ReSena jsou i specifika PAS. Centrum je také
ziizovatelem intenzivnich terapeutickych pobytt pro déti s PAS a jejich rodiny (Centrum
Terapie Autismu, 2014). Kiesadlo HK—Centrum pomoci lidem s PAS rovnéZz zfizuje
sourozenecké skupiny. Setkdni se odehravaji bez pfitomnosti zdkonnych zastupci,
v maximalnim poctu péti ucastniki a jednoho zkusSeného terapeuta. Schiizky jsou
realizovany s cilem zlepsSeni vhledu do problematiky handicapu sourozence. Soucasti jsou
1 prakticka cviceni (Kiesadlo HK, 2020). V Brné je podpora sourozencim déti s PAS
realizovéana prostfednictvim terapeutické a edukaéni skupiny Kédmosi, ur€end primarné pro
déti ve veéku 6-11 let, kteti zahdjili Skolni dochézku a jejichZ rodiny jsou klienty Socialné
aktivizacni sluzby nebo Rané péce Paspoint. ,,Ve skupiné je kladen diiraz na vyjadreni potreb
a emoci ditéte, stejné jako na zviadani konfliktnich situaci. To vse zabavnou formou
prostrednictvim her, modelovych situaci a dalsich technik v prijimajicim a bezpecném
prostiredi . (Konecny, Bednat, 2018). V Plzni bylo roku 2012 zalozeno obcanské sdruzeni
ProCit, které sice neziizuje Zadnou konkrétni sourozeneckou skupinu, ale poskytuje pro né¢

fadu terapeutickych aktivit, véetné¢ konzultaci a nacvikli socidlnich dovednosti (ProCit,
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2014). Narodni ustav pro autismus (NAUTIS) zastdvda misto nejvétsi specializované
organizace zabyvajici se pé¢i o osoby sautismem v Ceské republice. NAUTIS je
poskytovatelem Siroké nabidky sluzeb pro osoby s autismem i pro Siroké spektrum lidi
kolem nich, véetné sourozenct. Nabizi odborné poradenstvi, terapeutické a aktivizacni
sluzby, vikendové a rodinné pobyty pro rodiny s détmi a mnohé dalsi. Na zakladé poptavky
rodin zde vznikla i sourozenecka skupina (Bittmannové, Bittman, 2018). APLA Jizni Cechy
ve své nabidce rovnéz uvadi sluzbu terapie sourozencti déti s autismem (APLA JIZNIi
CECHY, 2020). APLA Severni Cechy v minulosti pofadala nékolik setkani intaktnich
sourozencti déti s autismem (APLA SEVERNI CECHY, 2020). Za uréitou formu
sourozenecké skupiny Ize povazovat i web pro sourozence déti s Handicapem, ktery v roce
2015 zalozila tehdy osmnéctiletd studentka Bara, sestra hyperaktivniho autistického chlapce.
Na svém webu popisuje vyvoj jejich vtahu, proces diagnostiky a spolecné zazitky. Autorka
souCasn¢ vyzyva ostatni takové sourozence ke sdileni své situace a k pfipojeni se do
diskuzniho féra. Bohuzel web v soucasné dobé nevykazuje zadnou novou aktivitu
(ZVLASTNI SOUROZENCI, 2005). Nejrozsifengjsim druhem sluzby, v ramci kterého
mohou intaktni sourozenci nalézt pomoc, jsou rehabilita¢ni a terapeutické pobyty pro rodiny
s détmi, kterych se mohou zlc¢astnit 1 intaktni sourozenci. Takové pobyty nabizi kromé vySe
zminénych také naptiklad Spolek AUTISTIK nebo RAINMAN. Havelka a BartoSova ve své
publikaci zmifluji rovnéZ podporu internetovou, biblioterapeutickou a filmovou. V ramci
internetu se sourozenci mohou Ucastnit riznych diskuznich for, nalézt odbornou pomoc nebo
uziteCné Clanky a publikace. Cilem internetovych stranek je poskytnout uzivateli bezpecné
prostiedi, v jehoz ramci mize ziskavat podporu a informace, sdilet své zazitky a zkusenosti
arelaxovat. Prace s knihou umoznuje ditéti zpracovavat obtizna témata a té¢zké situace. Diky
ni je mnohdy schopno nahlizet na problém z jinych hld, pochopit ho, pfijmout, uvolnit
nashromézdéné napéti a vyrovnat se s nim. Terapeutickd prace s filmem se pro dit¢ mtize
stat velice lakavou a zabavnou cCinnosti. Prace s nim se velice podobd praci s knihou

(Havelka, Bartosova, 2019).
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Péce poskytovana intaktnim sourozencim v zahranici

V zépadnich zemich zacaly v pomémeé velkém poctu vnikat neziskové organizace, které si
kladou za cil poskytovat systematickou a nizkoprahovou podporu zdravym sourozenciim.
»Ivto neziskové organizace se zaméruji na Sireni osvety, vyzkum, zkvalitnovani praxe,
sdruzovani odbornikii, edukaci a trénink pracovnikii, shromazdovani a predavani
relevantnich sluzeb a kontaktii klientiim, pravidelnou komunikaci a predavani poznatku *

(Havelka, Bartosova, 2019, s. 68).

Pravdépodobné nejznaméjSim zahrani¢nim projektem je ,,7he Sibling Support Project,
ktery byl zaloZen roku 1990 a ptedstavoval prvni narodni program vénujici se potiebam déti
s handicapovanym sourozencem. Aktudlné¢ program poméha mistnim komunitdm se
ziizovani tzv. Sibshopii, jenz jsou zaloZeny na principu skupinové prace intaktnich
sourozencl (The Sibling Support Project, 2020). Webové stranky tohoto projektu jsou
ziizeny a vedeny odborniky. Od roku 1996 je jejich soucasti také SibNet, jehoz hlavnim
poslanim je spojovat sourozence handicapovanych déti z celého svéta. Pavodné fungoval na
emailové bazi, ve které je sice stale dostupny, ale popularnéj$i format nyni predstavuje
Facebookova skupina fungujici od roku 2009. SibNet je promySlenym, neodsuzujicim
spolecenstvim, které¢ umoziuje sdilet obavy, vyzvy, posttehy a radosti, jez bézni sourozenci
mohou pln¢ chapat jen velice tézko. Mimo to, umoziuje jejim ucastnikiim ziskavat potiebné
informace a podporu. Clenstvi v komunité je podminéné zletilosti a sourozeneckym vztahem
se sourozencem se zvlastnimi potfebami (SibNet, 2009). Kromé& SibNetu, ktery je urcen
dospélym osobam, je v ramci projektu ziizovan 1 Sib20 pro mladé dosp€lé od osmnacti do
tticeti let a SibTeen pro dospivajici. Sibshops pitedstavuji program, v jehoz ramci je
sourozencim handicapovanych déti mimo jiné umoznéno se setkavat, mluvit o svych
negativnich i pozitivnich zkuSenostech a naucit se, jak fesit nékteré situace. PfestoZze mohou
mit terapeuticky efekt, terapii nejsou. Primarné byly Sibshops urCeny pro déti v rozmezi
osmi az tiinacti let. V soucasnosti je ale cilovd vékova skupina zavisld na konkrétni
komunité. Mnoho z nich je tak ptistupnych i détem od Sesti let nebo dospivajicim. Optimalni
pocet ucastniku se pohybuje mezi dvanacti a dvaceti. Opét se ale mizeme setkat s fadou
programi, které maji mnohem mén¢ ticastniku, ale jsou stejn€ uspesné. Osnovy pro program

Sibshops se dale uzivaji ve Spojenych statech, Kanad¢, Japonsku, Novém Zélandu,
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Argenting, Islandu, Irsku, Italii a Turecku (Sibshops, 2020). Ve Velké Britanii piinési
intaktnim sourozencim podporu charitativni organizace s nazvem ,,Sibs“. Podpora je
rozdélena na zaklad¢ veékovych kategorii. Pro déti ve véku mezi sedmi a sedmnaécti lety byl
ziizen samostatny webovy portal, ktery poskytuje informace, sluzby a online podporu détem,
jimz se vlivem zdravotniho stavu sourozence nemusi dostavat takové pozornosti a které
pocituji vétsi miru odpoveédnosti a strachu nez jejich bézni vrstevnici. Kromé tipt, jak se
vyporadat se situaci doma, mohou vyuzit i pomoci v ramci Skolni pfipravy. Organizace
rovnéz Skoli odborniky ohledné vedeni podplirnych sourozeneckych skupin a poskytuje
informace rodi¢tim, specialistim a zaméstnancim zékladnich $kol. V ramci skupiny pro
dospé€lé je poskytovana telefonickd i emailova podpora, zfizovana sit” sourozeneckych
skupin a pofadany nejriznéj$i akce a workshopy. Sibs je kromé vySe uvedeného také
zfizovatelem individudlni intervence pro sourozence handicapovanych déti na zakladnich
Skolach s nazvem ,,Sibs Talk“ (Sibs, 2020). DalSimi organizacemi, které se problematice
tohoto specialni sourozeneckého vztahu vénuji a néjakym zptisobem realizuji podporu
ur¢enou vyhradné intaktnim sourozenclim handicapovanych déti je naptiklad Siblings

Australia, nebo Stiftung FamilienBande v Némecku (Stiftung FamilienBande, 2007).
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2 Rodina ditéte s postiZenim

2.1 Definice rodinného systému a funkce rodiny

Z diavodu rozdilnosti pohledi na tento systém muzeme v odborné literatuie nalézt fadu
rozdilnych definic. Pojmem rodina se totiz zabyva napiiklad psychologie, ekonomie,
sociologie, pravo nebo pedagogika. Velky sociologicky slovnik definuje rodinu jako skupinu
osob spojenou manzelskym svazkem, osvojenim nebo pokrevnim piibuzenstvim, ktera je
v neustalé interakci. Slovnik také rozliSuje rodinu nuklearni, citajici pouze rodice
a potomstvo a rodinu rozs§ifenou, ve které jsou pfitomni i dalsi pokrevni pfibuzni (Jandourek,
2012). Strucny pedagogicky slovnik zase rodinu charakterizuje jako ,, spolecenskou skupinu
spojenou manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci“ (Hartl,
2004). Mat¢jicek rodinu pojima jako ,,zakladni socidlni skupinu spojenou vylucnosti svych
vztahii, souzitim, sdilenim pozornosti, spolecnymi aktivitami ale i ocekavanim a planovanim
spolecné budoucnosti (Matéjicek, 1998, In: Vagnerova 2012 s.18). Nesporné jde ale
podili na predikaci jeho osobni vyvoje. Kazda rodina je specificka, svym zpiisobem unikatni,
nenahraditelnd a jiz od pradavna tvoii zéklad veSkerych lidskych spolecenstvi (Matousek,
2003). Na interakce mezi jednotlivymi €leny je z globalniho pohledu nahliZzeno jako na
podstatu rodinného systému. Dalsi jeho diilezitou charakteristiku tvoifi mira otevienosti.

(Sobotkova, 2012).

Funkce rodinného systému

Hlavni funkci tohoto systému je socializace, tedy nabyti a osvojeni socidlnich dovednosti
nezbytnych pro budouci zivot. Jejich osvojovani probiha jiz od raného détstvi, kdy jsou ditéti
vStépovany urcité normy, hodnoty a pravidla, které dana rodina cti a respektuje (Matousek,
2003). Stylem, jakym rodice ditéti zprostiedkovavaji zkusenosti a poznatky ovliviiuji jeho
zpusob chapani a nasledné reakce, které se v pribéhu casu spole¢né suzndvanymi
hodnotami a normami nauci generalizovat (Vagnerova, 2012). Kromé socializacni funkce
ma rovnéz funkci zabezpefovaci. Rodina by méla poskytnout ditéti takové prostiedi, které
je bezpectné, stabilni a chranéné (Matousek, 2003). Vagnerovd navic uvadi funkci

biologickou, ekonomickou, socidlni a psychologickou (Véagnerova, 2012). Nedilnou
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soucasti rodinného systému je také ptizpisobeni se zméndm a zvladani problému. Strategie
zvladani, prizpsobeni a feSeni jsou zavislé praveé na hodnotach a nazorech, které zastava jak

Siroka vetejnosti, tak 1 konkrétni ¢lenové a rodina jako celistva skupina (Sobotkova, 2012).

Rodinné subsystémy

Vramci rodinného systému jsou postupem Casu utvareny jist¢ konfigurace
a podsystémy slouzici k rozlicnym tucelim. Konkrétni ptipad takového subsystému je
napiiklad spol¢eni rodici za Gcelem ucinéni dulezitého rozhodnuti nebo spojeni rodice
a ditéte scilem budovani spoletného zajmu (Matousek, 2003). Systém rodinnych
subsystému prochazi neustdlymi zménami a vyvojem. Kazdy rodinny pfislusnik tak mtize
zastavat misto v mnoha takovych podsystémech a v kazdém z nich sehravat odlisnou roli.
Pfechazenim mezi nimi nabyva pocitl rozdilnosti, osobitosti a jedine¢nosti. VSechny svou
existenci vSak ovliviiuji fungovani a stabilitu rodinného systému. Podstatné je rovnéz
vyty€eni jednotlivych hranic mezi nimi. Tyto hranice miizeme rozdélit na vnéjsi, ochranujici
integritu rodiny a vnitini, které jednotlivé podsystémy diferencuji (Sobotkova, 2012).
Goldenberg uvadi ideélni stav, ve kterém jsou jejich hranice jasné definované, ale lze jej

v piipad¢ potfeby ménit (Goldenberg, 1998, In: Sobotkova, 2012).

ManZelsky subsystém je podle Minuchina spojenectvim zeny a muze, ke kterému by
dit€¢ nemélo mit ptistup (Minuchin, 1974, In: Matousek, 2003). Sobotkova ho popisuje
jako primarni, s hlavni roli ve v§ech vyvojovych etapach zZivotniho cyklu rodiny, neb
harmonie manZzelského vztahu vyrazné ovliviiuje vyvoj jejich potomkl (Sobotkova,

2012).

vvvvv

puvodniho systému manzelského (Sobotkova, 2012). Tento subsystém je na rozdil od
manzelského plné pfistupny, ale jeho hranice by mély byt striktn€ vytyceny. Jeho

hlavni funkci je zajisténi potieb ditéte (Matousek, 2003).

Sourozenecky subsystém uci dit¢ interpersonalnim dovednostem, které¢ nasledné
vyuziva pii socialni interakci s ostatnimi. Vz4jemnd podpora, spolupréce, rivalita
a schopnost vytvafeni kompromisti jsou velice cennymi dovednostmi, které jsou
sur¢itymi modifikacemi vyuzivany po cely zbytek zivota (Sobotkova, 2012).

Matéjicek ve své publikaci také uvadi pojem ,,perverzni triangl* definujici takovy
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posun hranic mezi podsystémem rodi¢ovskym a sourozeneckym, pii kterém dochazi
k odd¢leni ditéte od sourozencii. Triangl nasledné demonstruje na situaci, kdy je dité
vtazeno do rodiCovského konfliktu, ve kterém sehrava roli obé&tniho beranka,
harmoniza¢niho prvku nebo spojence jednoho z nich (Matéjicek, 2003). Pokud je dité
do rodiCovského podsystému zahrnuto trvale, postupné pozbyva pozici
v podsystému sourozeneckém, az nakonec piejimd roli rodiCovské autority.
K zavaznym problémim dochazi v pripadé, kdy mnozstvi ptidélené¢ zodpoveédnosti
pfesahuje jeho vékem omezené moznosti (Minuchin, 1974, In: Maté&jicek: 2003).
Sourozenecky podsystém a jeho funkce jsou podrobnéji popsany v nasledujici

kapitole.
2.2 Styly rodinné vychovy

Styl rodinné vychovy je jakymsi souborem odlisnych cilii a strategii, ktery znaénou mérou
ovliviiuje psychosocidlni vyvoj ditéte. Jeji volba je zavisla na socioekonomické situaci
rodiny, kultute, spolecenském minéni a mnoha dalSich faktorech. Konkrétni strategie se
nasledné odviji naptiklad od miry udrZzovani discipliny, emocni vielosti, kontroly, vedeni
k samostatnosti nebo nabidky socialnich interakci (Thorova, 2015). Dilezitosti rodinnych
vztahl se vénoval jiZ rakousky psychoterapeut a lékat Alfred Adler. Adler je autorem dvou
rozli¢nych rodicovskych stylt zptsobujicich komplexy ménécennosti a nadfazenosti, které
jsou prficinou narusené¢ho vyvoje osobnosti. Za negativni oznacil pfistup hyperprotektivni
a dité zanedbavajici. Idedlem je podle 1ékatfe vychova umoziujici stiet se skutecnou, mnohdy
negativni realitou s adekvatni mirou podpory (Adler, 1927, In: Thorova, 2015).

Demokraticky styl charakterizuje viely a pecujici vtah rodicd, ktefi se zajimaji
0 nazory a pocity ditéte. Pti jeho uzivani je rodi¢i vyZadovano chovani adekvatni véku
a schopnostem. Tresty jsou vyuzivany ziidka a jejich samotné aplikaci pfedchazi jasné
vysvétleni. Potomci jsou vedeni k samostatnosti, sebekontrole, zodpovédnosti a ¢inéni
vlastnich rozhodnuti.

Autoritarsky styl vychovy vyzaduje poslusnost a tictu k rodicim. V takovémto piistupu
jsou striktné stanovena pravidla, po jejichz porusSeni nasleduje trest. Komunikace smétuje
pfevazné vyhradné od autority k ditéti a projevy emoci jsou povazovany za slabost. ,,Vice se

kona, nez vysveétluje “ (Thorova, 2015, s. 190). Vlivem takovéto vychovy mohou byt jedinci
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v dospélosti méné¢ spontanni, snazivi, sebevédomi, Stastni a kompetentni v socidlnich
vztazich. V dosp€losti se u nich také mlze rozvinout agresivni chovani.

Liberalni styl vystihuje viely, pecujici a spiSe pratelsky vztah. Neni vyzadovéana
disciplina, seberegulace ani zodpovédnost za své Ciny. VSeobecné je kladend mira
pozadavkl velmi nizka. Konfrontace probihd jen velice zfidka. Styl utvafi sice pozitivné
ladéné, ale za to impulzivni, nesamostatné a nezodpovédné jedince, ktefi na okoli mohou
pusobit dojmem rozmazleného ditéte s problémem akceptace autorit a sklony k agresivnimu
jednani. U jedinc vychovavanych liberalnim stylem vychovy je rovnéZz zvySené riziko
zavislosti na alkoholu a vyskytu poruch chovani (Thorova, 2015).

Nezucastnény styl je piiznaény znaéné omezenou vielosti citového vztahu, ve kterém
véazne komunikace a dostate¢na kontrola. Casto jsou napliiovany pouze elementarni potieby
ditéte. Obdobné jako u liberalniho stylu nejsou na dité¢ kladeny vysoké néaroky. Pocity,
emoce, postoje a nazory nejsou stiedem rodicovského zdjmu. Plsobenim tohoto stylu
vychovy muze jedinec projevovat sklony k ¢astym zménam emocniho ladéni a nizkou miru
soustfedénosti. Tyto déti také nedisponuji dostatecnou autoregulaci, jsou zbrklé, socidlné
odtazité, malo sebevédomé a mivaji sklony k uzivani omamnych latek (Thorova, 2015).

V literatute se miiZzeme setkat 1 s mnoha dal§imi klasifikacemi stylt rodinné vychovy. Za
jejich prukopnika je povazovan Kurt Lewin, ktery na zaklad€ svych vyzkumu definoval tii

zakladni styly - autokraticky, liberalni a demokraticky (Cherry, 2020).

2.3 Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra
wPozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni kaZdodenni Zivot rodiny a zdroven predstavuji
celozivotni podpiirny systém. Vztah vzajemné lasky a podpory se v pripade, kdy je jedno dite

postizené, vytvari mnohem obtiznéji a je pro rodinu klicovy “ (Richmam, 2006, s. 95).

Dité s poruchou autistického spektra se stejn¢ jako ostatni déti se zdravotnim postizenim
Casto stavaji sttedem pozornosti rodici. Diky narocné péci o né¢ pak mnohdy zapominaji
pecovat o své vlastni psychické zdravi a pohodu. U takovychto rodict je typickd zvySena
uroven stresové zatéze, jejiz pfi€inu tvoii pfedevSim projevy samotného postizeni
s velice nizkou moZnosti je ovlivnit a nedostatek informaci z pohledu vefejnosti
arodiny samotné (Havelka, BartoSova, 2019). K nejzadsadnéjsim zat€zovym faktortim v péci

rodici o dit¢ s PAS patfi zdlouhavy, frustrujici proces stanoveni diagndzy, fakt, ze se jedna
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o poruchu trvalou, nedostate¢nd informovanost vefejnosti souvisejici s neakceptaci
autistického chovani, nizka uroven socialni podpory a rusivé asocialni chovani (Sladeckova,
Sobotkova, 2014). Jelinkova uvadi dva konkrétni druhy stresti, se kterymi se rodice déti
s autismem mohou potykat. Jednd se o stres zplsobeny charakterem postiZzeni a stres
zapiic¢inény pusobicimi vnéjSimi faktory, ovliviiujici rodinné zélezitosti (Jelinkova, 2004,
In: Sladeckova, Sobotkova, 2014). Rozmanitost symptomll znemoznuje vyvoj obecné
strategie a rodina je nucena se na dané skutecnosti adaptovat (Kapp, Brown, In: Sladeckova,
Sobotkova, 2014). Projevy chovani a samotny vyvoj je u déti s PAS mnohdy velice odli$ny,

coz rodi¢e ptivadi k pochybnostem ohledné¢ spravnosti a schopnosti vychovy (Havelka,

Bartosova, 2019).

Proces prijeti diagnozy a faze prijeti

Situace rodiny zahrnujici osobu s jakymkoli zdravotnim postizenim je povaZovéana za stejné
sloZitou, jako naptiklad umrti jednoho z jejich ¢lent. V obou piipadech prochazi rodina
znacnou krizi, kterd ma velky vliv na jeji mySleni a rozhodovani. Narozeni ditéte
s postizenim je nasledovano nékolika tazemi, jeZ jsou charakteristické pro takzvany proces
zvladani (Vagnerova, 2004, In: Slowik 2016). Prvni z nich, faze Soku a popieni, predstavuje
prvotni silnou emocionalni, nékdy azZ iracionalni reakci na nové nastalou skute¢nost. V ramci
této faze jsou rodi¢e seznameni s hotkou skutecnosti nezvratitelnosti diagnoézy a casto ji
nejsou schopni akceptovat. Hrouti se vesSkeré jejich predstavy, nadéje a ocekdvani
o spole¢ném budoucim Zivoté. Nasleduje faze akceptace a vyrovnavani se s problémem. Ta
je typicka hledanim vinika, obviflovanim a postupnym vyrovnavanim se s realitou. Uvadéno
je také vyssi riziko rozpadu rodiny. Posledni fazi je faze smifeni a realismu spocivajici
v piijjeti skute€ného stavu véci. Rodina zacind uvazovat o redlnych moznostech, které jim
tato noveé vznikla situace pfindsi. Dit€ samotné zacind byt akceptovano takové jaké je
a pozornost se obraci na jeho, z hlediska diagnézy, dosazitelné cile a predpoklady v oblasti
vyvoje. Dosazeni této faze je podminéné rovnovahou rodinného systému, kterou urcuje
osobnostni stabilita kazdého jejiho ¢lena. Dalsi dilezity faktor pfedstavuje piistup ostatnich

pfislusnikti rodiny (Slowik, 2016).
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Faze prijeti diagnézy PAS (Thorova, 2016)

Obdobi sdéleni diagnézy, Sok - nasleduje po vyiceni diagndzy lékaiem. Rodina je zavalena
piivalem emoci a obvykle pfestava vstiebavat sdélované informace. Mysl je piehlcena
otazkami o budoucim zivoté ditéte a jeho rodiny, na které v danou chvili nelze s urcitosti
odpovédét. Zapojeni obrannych mechanismi - je pfirozenou reakci na Sok z netiprosné
diagnozy. Jednim z takovych mechanismt je vytésnéni, v ramci né¢hoz se rodice snazi
zapomenout nebo zlehCovat vesSkera fakta a skuteCnosti, ktera jim byla sd¢€lena.
Mechanismus popieni zneuznava verdikt 1ékatil a prestdva se problémem zaobirat. Veskeré
pokroky jsou brany jako argumenty, které potvrzuji chybu lékaiti v diagndze. Dal$im
udavanym mechanismem je kompenzace neboli vira v zazrak. Ta udrzuje rodi¢e v neustalé
nadéji na zlepSeni nebo Uplné zotaveni. Depresivni obdobi v pFijimani diagnézy - je
charakteristické uzkostmi, depresemi, pocity viny, stresu a projevy agrese. Diky negativnim
emocim dochdzi ¢astéji ke stietim. Rodice se ze stavu ditéte obvinuji vzajemné. Frustra¢ni
tolerance je na tak nizké urovni, Ze zpusobuje neptedvidatelné a velice prudké reakce.
Kompenzované obdobi - nastdva po pfehodnoceni situace a upravé oCekavani. Deprese se
spolené s uUzkostnym chovanim postupné vytraci. Obdobi Zivetni rovnovahy
a prebudovani hodnot - nastupuje s uzavienim traumatu. Rodina se vyrovnava s realitou,
prijimé dit€ se vSemi jeho charakteristikami a zaobird se moznostmi do budoucna. Rodinny

systém podstupuje reorganizaci, nabyva rovnovahy a utvaii zcela novy systém hodnot.

Vychovné styly uzZivané u ditéte s postizenim

Volba optimalniho stylu vychovy byva pro rodinu mnohdy velice obtiznd. V praxi je
uskutec¢novana pomoci bézné zndmych a uzivanych vychovnych pristupi, které vsak kladou
jiny diraz na dit€ s handicapem. Protekcionistickd vychova nedava ditéti adekvatni
kompetence. Rodice za dité délaji i takové Cinnosti, které by bylo schopno ucinit samostatné,
vénuji mu nadmérnou péci a zvyhodnuji ho. Perfekcionisticka vychova zase na dit¢ klade
nepfiméfené naroky a pozadavky. Ideou je stimulovat dité takovym zplisobem, aby bylo
schopno prekondvat postizeni a vzniklou stigmatizaci. Vychova realistickd bere v uvahu
charakter postiZeni a moznosti s nim spojené. Jejim cilem je dosaZeni maximalnich moznych

hranic osobniho rozvoje (Slowik, 2016).
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2.4 Faktory ztéZzujici adaptaci ditéte s PAS v ramci rodinného systému

V ramci procesu adaptace se setkavame s riznymi faktory, které ho mohou zna¢né zpomalit
a ztézovat. Jednim z takovychto faktora je hyperprotektivni pfistup jednoho z rodica, kdy je
veskera soustfedénost upindna smérem k jedinci s postizenim a jeho potifeby se stavaji
nadfazené potfebam ostatnich ¢lenti domacnosti. Tato skutecnost pak neblaze ovliviiuje
vSechny rodinné vztahy, nebot’ se jim disledkem toho nedostavé dostatecné pozornosti. Na
potomka rodi¢ neklade naroky adekvatni jeho schopnostem, coz vede ke zbyte¢nému
brzdéni vyvoje a snizené mife samostatnosti a sebevédomi. Veskeré¢ problémové chovani je
omlouvano zdravotnim postizenim. Dal§im faktorem je odmitani takového ditéte. Pfijmuti
potomka se vSemi jeho odliSnostmi je velice slozity a psychicky naro¢ny proces. Rodice se
s touto skutecnosti ¢asto nejsou schopni vyrovnat a tak rodinu bud’ opousti nebo postizené
dit¢ a vSechny zalezitosti s nim spojené ignoruji. Typické jsou také pietrvavajici pocity
vlastni litosti a vzteku v jejichZ rdmci stale pokracuje proces hledani vinika a rodina se neni
schopnd pfesunout do ¢inorodé faze. Adaptaci vyrazné snizuji i pochybnosti o stanovené
diagnéze a hloubce problému s ni spojenych. Pfi neustalém odmitani diagndzy se ditéti
nedostava nalezitd a potifebna péce, ktera by v budoucnu mohla ptiznive ovlivnit jeho vyvoj.
Vycerpani z namahavé péce je rovnéz velice dilezitym aspektem. Nedostatek spanku vede
k podrazdénosti a riznym psychosomatickym onemocnénim. Pokud neni situace feSena
v€as, muze dojit ke vzniku tézkych depresi a nastupu destruktivniho zplsobu obrany,
zahrnujiciho agresivni a zanedbavajici pfistup k ditéti s postizenim. V nejhorSim ptipadé
dochazi vlivem spolecenské izolace, vycerpanosti a negativnich myslenek k absolutnimu

psychickému zhrouceni (Thorova, 2016).

Diilezité aspekty ovliviiujici rodinu s ditétem s PAS

Situace rodiny zahrnujici ¢lena s poruchou autistického spektra podmitiuji i mnohé jiné
faktory. Jejich pfesny vycet nelze obsdhnout, nebot” stejné jako autistické dité, je 1 kazda
rodina unikatni. Kvalitu rodinného vztahu tak dale ovliviiuje naptiklad socioekonomicka
zivotni urovein, obdobi spojend s vyssi emociondlni zatézi nebo zptsob, kterym je odborniky
sdélena diagnoza (Thorova, 2016). Rodinny systém byva piitomnosti ditéte s handicapem
Casto negativné ovlivnén. Zasazena byva celkova rodinnd pohoda, funkénost manzelského

souziti 1 veskeré vztahy v ni. Zasadni zmény se tykaji i nejzakladnéjSich aspekti jako je
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traveni volného Casu s rodinou a ve spolec¢nosti nebo rodinna flexibilita. Omezeny se stava
1 Cas straveny s ostatnimi sourozenci bez postizeni. Soubor takovychto radikalnich zmén pak
muze vést ke snizené rodinné soudrznosti a snizeni poctu spolecnych zdjmi. U rodin
Citajicich potomka se zdravotnim postizenim byva také uvadéno vyssi procento
rozvodovosti. Proto, aby rodina spravné¢ a efektivné fungovala, je nezbytné, aby se
takovymto negativnim dopadiim brénila a ptfipadné jim uméla predchézet. Je tfeba mezi
¢leny budovat pozitivni vztah zalozeny na komunikaci, vzdjemném sdileni, porozuméni

a podpoie (Havelka, BartoSova, 2019).
2.5 Sourozenci déti s poruchou autistického spektra

Sourozenecké vztahy a rodinné konstelace

Rodina a poméry v ni tvoii nejintimnéjsi a zaroven nejvice ovliviujici skupinu dynamickych
a proménlivych vztahl v lidském zivoté. Jednim z faktori, ktery mé zasadni vliv na rodinné
klima je narozeni dal$iho ditéte (Leman, 2016). Vazba mezi sourozenci je utvaiena v détstvi
a muze predstavovat nejdelsi vztah v zivoté ¢lovéka. Vzhledem k dobé jeho vzniku jsou
rodi¢e nejvyznamnéj$im Cinitelem, ktery ma schopnost ho ovlivnit (Skladalova, 2018).
Sourozenci mohou v rodinném systému slouZit jako alternativni zdroje socidlnich
zkuSenosti. Jejich souziti umozZiuje transport nabytych socidlnich zkuSenosti
a dovednosti prevzatych od rodict a jeho naslednou aplikaci véetné ovéieni funkénosti ve
zcela jiném kontextu. Na zaklad¢ rozmanitych sourozeneckych konstelaci je dité nuceno si
utvaret a volit ucelné strategie chovéani. Vagnerova popisuje sourozence jako citove
vyznamné zdroje zkuSenosti, podporujici rozvoj socidlniho porozuméni a chapani,
zahrnujici potfeby, pocity a zdjmy ostatnich. Charakteristickd je pro n¢ho 1 jistd mira
spojenectvi a rivality zavisla na konkrétni situaci. (Vagnerova, 2012). Charakter vztahti mezi
sourozenci urcuje fada faktort, mezi které patii naptiklad vékovy rozdil, pohlavi, rozdily
v osobnosti, chovani rodicl, sourozenecké konstelace nebo zdravotni postizeni (Thorova,

2015).

Sourozenecké konstelace jsou v soucasné psychologii povazovany za vyznamny faktor
ovlivityjici formovani osobnosti, emo¢ni vyvoj, intelekt a mezilidské vztahy. Jako prvni se

jim vénoval australsky lékai a psychoterapeut Alfred Adler. Ten jim vSak nepfisuzoval
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vyznamnou roli a zastaval nazor, ze jejich dopad Ize ovlivnit pfistupem rodicii (Thorova,
2015). Sourozeneckému potadi je rovnéz vénovana publikace amerického psychologa
Kevina Lemana. Ten pfisuzuje kazdému sourozeneckému potadi a statutu rozli¢né vlastnosti
a dovednosti. Zarovenl uvadi i konkrétni okolnosti, vlivem kterych mize dojit k jejich

zménam (Leman, 2016).

Prvorozeni zastavaji status nejstarsiho ditéte v rodin€. Mezi jejich hlavni vlastnosti patii
mimo jin¢ perfekcionalismus, svédomitost, spolehlivost, systemati¢nost, kriticnost,
logi¢nost a velkd mira tolerance, sebevédomi a iniciativy. Jsou piirozenymi vidcovskymi
typy zamétujicimi se predevs§im na osobni cile a ispéchy, diky ¢emuz jsou Casto vystavovani
vysoké zatézi a stresu. Dilezitym faktorem je pro n€ uznani autorit. Jejich vychova byva
striktni ale opatrna. Leman je ve své knize také rozliSuje na vstficné, pecujici a opatrujici
prvorozené a prvorozené agresivni (Leman, 2016). Jedinaéei se svymi charakteristikami
velice podobaji prvorozenym. Diky skutecnosti, ze tito jedinci nikdy nemuseli bojovat
0 prizenn a pozornost rodi¢d, byvaji jim dale pfisuzovany vlastnosti jako sebestfednost,
rozmazlenost a namysSlenost. Prostiedni déti (druhorozeni) casto proZzivaji pocity
odstréenosti, opomijenosti, vykofenénosti a trapnosti. Uddvana je vys$i mira nezavislosti
a schopnosti ¢init kompromisy. Znac¢ny determinujici faktor sehravaji jejich star$i
sourozenci. Vyzkumné studie se shoduji, ze prostiedni déti jsou v urcitém poméru protiklady
prvorozenych. Z tohoto diivodu se jejich konkrétni vlastnosti nedaji s jistotou urcit.
Vzhledem k pocitu, Ze v rodin€ nemaji pevné dané misto se ale velmi ¢asto upinaji na
vrstevniky, diky nimz se citi vyjime¢ni a uznavani. Benjaminci neboli déti nemladsi byvaji
spontanni, veseli, nekomplikovani a bezstarostni se schopnosti manipulovat s lidmi.
Emocionalné se mohou citit rozpolceni. Casté jsou také projevy vzdoru a tendence k poutani
pozornosti.

Vyse uvedena klasifikace sourozeneckych konstelaci poddva jen zakladni a strucny
piehled. Jednotlivd potadi totiz ovliviiuje fada dalSich proménnych faktori. Jednim
z prikladl jsou sourozenci s vékovym rozdilem vys$im nez pét let. V tomto ptipadé neni dite
povazovano za druhorozeného potomka, ale utvaii zcela novou fadu a ziskava status nového
prvorozeného. DalSim takovym pfipadem je pravé zdravotni postizeni. V tomto pifipadé se
nezohlediiuje biologické potadi ditéte v roding€ a dité automaticky piebira roli benjaminka

(Leman, 2016).
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Ve srovnani s ostatnimi se intaktni sourozenci déti s PAS potykaji s fadou nevsednich
situaci. Unikatni povaha vztahu zptsobuje, Ze je zdravé dit¢ mnohem castéji nuceno
Celit fadé¢ specifickych psychickych a osobnich vyzev, souvisejicich s prozivanim
dlouhodobého stresu. To, jaky dopad bude mit na dit¢ do budoucna, je zavislé na mnoha
faktorech. Symptomy charakteristické pro déti s PAS ptisobi jako ztézujici Cinitelé v rozvoji
pozitivniho sourozeneckého vztahu, diky ¢emuz byva povazovan za méné kvalitni.
U intaktnich sourozencu déti s PAS je také uvadéna vyssi mira prozivanych negativnich
emoci a vétsi mnozstvi zapornych socidlnich postoji a piedstav o sourozencové i vlastnim
budoucim zivoté. Rovnéz je zde zvySené riziko rozvoje psychickych, emocionalnich
a behavioralnich problému (Havelka, Bartosova, 2019). O této skute¢nosti svédci i clanek
zahrani¢ni autorky Jessici Wrightové, ktera se zabyvala vysledky vice neZ sedmdesati studii,
vénujicich se sourozenclim déti s PAS. Z jejich zavéra jasné vyplyva, Ze se tito sourozenci
musi potykat se znacnymi uzkostmi, depresemi a socialnimi problémy. Uvadéno je i zvysené
nebezpedi rozvoje slabych emociondlnich a socidlnich dovednosti a agresivniho chovani.
Pfinos tak vztah pfedstavuje hlavné pro sourozence s PAS. Zji§téni zaroven potvrzuji teorii
o takzvaném ,,Sirokém autistickém fenotypu*, kterd predpoklada ¢astecné sdileni nékterych

autistickych ryst ostatnimi rodinnymi ¢leny (Wright, 2018).

Problémové oblasti a pocity

Obtizné byva uz samotné pochopeni odliSnosti v chovani. Dité¢ neziidka neni schopné
zpracovat, pro¢ se jeho sourozenec chova takovymto zpiisobem. Projevy sebeposkozovani
a agresivniho chovani v ném mohou vzbuzovat pocity strachu i litosti. Diky vytizenosti
rodict je ditéti vénovana mens$i mira pozornosti, vlivem ¢ehoz se muze citit odstréené
a nechténé. Narocné je i neustalé zveliCovani a vyzdvihovani mnohdy banélnich pokroka
handicapovaného sourozence. Rodi¢e si pomémé Casto na zdravém sourozenci plni sva
ocekavani a vystavuji ho nadmérné zatézi a prehnanym pozadavkiim. Obé¢ tyto skute¢nosti
pak vedou k zarlivosti. Dal§im frekventovanym jevem je piejimani odpovédnosti a péce.
Déti se v rodinném systému stavaji aktivnimi pomocniky a ¢astokrat je na né kladena mira
zodpovédnosti neumérnd jejich véku a schopnostem. Vzhledem k zavaznosti
a nezvratitelnosti postizeni se opakované stava svédkem smutku rodi¢li. Ten se nasledné
prenasi a negativné ovlivituje jejich psychiku. Problémem se stavaji i posmésky a leckdy

nevhodné dotazy okoli, na které dit¢ neni schopné dostatecné rychle a adekvétné
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reagovat (Richman, 2006). Psychicky naro¢nym je i strach a nejistota z budouci péce
o postizené¢ho sourozence a pravdépodobnost vzniku postizeni vlastniho potomka. Otazky
o nasledné péci a budoucim zivoté jsou vSeobecné velice tézkym tématem. Z tohoto diitvodu
se jim rodice Casto zamérné vyhybaji, ¢imz prohlubuji obavy ditéte. Nedisponuji-li déti
dostateénymi, srozumitelnymi a podstatnymi informacemi o zdravotnim stavu a pficiné
vznikii zvlastnosti sourozence, mohou dokonce sami pocitovat uzkost a nabyvat
presvédCeni, ze 1 oni sami jsou do jisté miry postizeni nebo Ze se tomu tak budoucnu
nevyhnutelné stane. Casté jsou i pocity osaméni a smutku zptisobené kompletni zménou
zivotniho stylu, pfesmérovanim zdjmu rodi¢ nebo vnimanim odlisnosti. Rovnéz ale mohou
byt disledkem nepfijeti handicapovaného sourozence okolim. Nesporn€ negativni emoci je
také pocity viny. Dité¢ se mize obvinovat ze vzniku sourozencova zdravotniho postiZeni,
z veskerych negativnich pocitil, které vi¢i nému chova nebo 1 z béZzného a pro sourozence
charakteristického postuchovani. V pripad¢, Ze je témto problémim a negativnim emocim
dit¢ vystavovano pfili§ Casto a intenzivn¢, mohou se stat viniky snizeného sebevédomi, jez
neblaze ovliviiuje dalSi Zivotni oblasti. Je velice dilezit¢ détem vysvétlit a pochopit
pfirozenost téchto pocitll a naucit je s nimi pracovat. I pies skutecnost, Ze vysledky vyzkumi
nenasveédCuji vznik zdvaznych psychickych problémi u kazdého takového sourozence, je
ocividné, Ze se musi potykat a Celit vyzvam vyzadujicim vyssi stupeit pochopeni a zralosti,
nez je tomu bézné u jejich vrstevniki. Radu z téchto obtizi nelze v rAmci rodinného systému

vyfesit a je nutné vyhledat odbornou pomoc (Havelka, BartoSova, 2019).

Faktory ovliviiujici vznik pozitivniho vztahu mezi sourozenci

Pozitivni vztah je mezi sourozenci nutny budovat jiz od samého zacatku. K zakladnim
takovym faktorim patfi volba pfistupu a utvafeni pocitu rovnosti. Prestoze diky
individudlnim rozdilim kazdého ditéte neni absolutni rovnost mozné nastavit nikdy, v o¢ich
rodi¢i by tomu tak byt mélo. Vzhledem k povaze postizeni byvaji handicapované déti
chvéleny a odménovany za sebemensi pokrok nebo provedenou ¢innost. Pro budovani pocitu
rovnosti je tedy diilezité vénovat stejnou pozornost uspéchiim sourozence intaktniho. PAS
stejné jako jakykoli jiny druh postiZeni je z hlediska péce narocny na ¢as. Dité intaktni by
v tomto sméru také nemélo byt znevyhodinovano. Je zadouci, aby rodi¢e neopomijeli dité
intaktni a vyhradili si Cas, ktery bude vénovan vyhradné jemu, piipadné zvolili takovou

spole¢nou aktivitu, pii které se stane sttedem pozornosti. Pro budovani pocitu sounalezitosti
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je vhodné vést s ditétem kazdodenni rozhovor o jeho pocitech a zazitcich. Neni dobré klast
na déti ptilisSné pozadavky ohledné péCe o sourozence, ale urcitd mira pomoci je rodici
vyzadovana vzdy. Nemélo by vSak dochazet k situaci, kdy se pro dit¢ stane bfemenem.
Podstatné je klast na dité pfimétené naroky a zamezit ptiliSnému ocekavani. Dobré je rovnéz
budovat mezi sourozenci spoleéné¢ zajmy, povzbuzovat je ke spolecnym aktivitdm
a pristupovat k intaktnimu ditéti jako k unikatni bytosti (Richman, 2006). Nezbytnou
soucasti pro utvareni pozitivniho vztahu je i dostatecnd informovanost zdravotnim o stavu
a budoucim vyvoji sourozence, podpora ze strany rodicl, pfijemnd rodinnd atmosféra,
aktivni a otevieny pfistup ke komunikaci a silnd opora $ir§i rodiny a pratel (Havelka,
Bartosova, 2019).

Specifi¢nost vztahu mezi intaktnim a autistickym sourozencem sebou nese fadu silnych
i slabych stranek. Zdravi sourozenci mivaji na handicapované ¢asto velice dobry vliv, jelikoz
jejich ptitomnost obohacuje socialni prostfedi a dava jim moznost zapojit se do béznych
interakci. Pfinos pro intaktniho sourozence by m¢l predstavovat piedevSim vyvoj ve
vzajemné se podporujicim prostfedi rozvijejicim trpélivost, empatii, zodpovédnost,

schopnost pomahat a toleranci k lidské odlisnosti (Richman, 2006).
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3 Prevence negativnich vlivii plisobicich na sourozence déti s PAS

3.1 Stanoveni cili prace a vyzkumného Setfeni

V posledni dobé je v ramci Ceské republiky autismus hojné diskutovanym tématem. Oblast
zajmu odbornikid a organizaci je ale sméfovana primarné na osobu s handicapem nebo na
rodinu jako celek. Samotnym sourozencim déti s autismem, jejichz psychicky
1 fyzicky vyvoj muze byt touto skuteCnosti zna¢n¢€ ohrozen, neni vénovana adekvatni mira
pozornosti. Vzhledem k naro¢né péci o handicapované dité ¢asto samotni rodi¢e opominaji
potieby, obavy a pocity intaktniho sourozence. Je tedy zapotiebi zamyslet se nad problémy,
které sebou tento specificky vztah miize pfinaSet, sezndmit s nimi pecujici osoby 1 Sirokou
vefejnost a upozornit na nutnost rozsitfeni forem a zpiisobil aktudln¢ dostupné podpory, jez

jsou u nas v soucasnosti znacn¢ omezené.

Hlavnim cilem bakalafské prace a vyzkumného projektu je vymezit pozitivni i negativni
faktory, jez mohou mit vliv na vyvoj intaktniho sourozence a na zdklad¢ poznatkii z praxe

uvést, jak 1ze negativnim dopadim predchazet.
Dil¢i cile vyzkumného Setieni:
1. Ur¢it pozitivni a negativni faktory, majici vliv na vyvoj vztahu mezi sourozenci

2. Zjistit, jakym zplisobem je vztah mezi sourozenci ovlivnén rodici

3. Vymezit vhodny pfistup pro budovani pozitivniho vztahu mezi sourozenci
Pro zpracovani vyzkumu byly vymezeny vyzkumné otazky:
VO 1: Vjakych aspektech sourozenecky vztah s ditétem s PAS intaktniho sourozence
nejvice ovlivnil?
VO 2: Jaké jsou vhodné strategie pro zvlddani rodinné a osobni situace?
VO 3: Jaké postoje v sourozeneckém vztahu zastavaji rodice?

Pro realizaci kvalitativniho vyzkumu s prvky zakotvené teorie byly vyuZity
techniky:

e Polostrukturovany rozhovor s rodici
e Polostrukturovany rozhovor s osobami, které maji sourozence s PAS
e Polostrukturovany rozhovor se specidlnim pedagogem a psychologem

e Analyza prostudované literatury
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3.2 Charakteristika sledovaného souboru a technik uzitych pro vyzkum
Vzhledem k povaze prace, se jako nejvhodnéjsi pro dosazeni stanovenych cili jevila
kvalitativni metoda vyzkumu, jez je charakterizovana jako ,proces zkoumani jevii
a probléemui v autentickém prostredi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zaloZeny na
hlubokych datech a specifickéem vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zameérem
vyzkumnika provadéjictho vyzkum je za pomoci celé rady postupti a metod rozkryt
a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvdreji socidlni realitu* (Svaiicek, Sed’ova,
2007, s.17). Vyzkumna metoda je zvolena zamérn€, nebot umoziuje pracovat s malym

poctem informantt (Pelikan, 2007).

Vyzkumu samotnému piedchazela analyza prostudované literatury. Hlavni techniku pro
sbér dat tvortily semistrukturované rozhovory s intaktnimi sourozenci déti s autismem,
rodici, specidlnim pedagogem a psychologem, na jejichz zakladé bylo za pomoci otevieného
koédovani vytvoreno nékolik kategorii a subkategorii. Scénafe rozhovort byly nasledné

zaneseny do zdznamového archu.

Analyza rozhovoru na zikladé kategorii a subkategorii - skupina sourozenci déti
s PAS
Kategorie A: Klady a zadpory sourozeneckého souZiti

Subkategorie: Pozitiva a negativa. Vliv sourozeneckého vztahu v klicovych

Zivotnich rozhodnutich. Budoucnost.

Kategorie B: Pristup rodict a SirSiho okoli

Subkategorie: Piistup rodict. Pfistup SirSiho okoli.

Kategorie C: Zpiisoby zvladani obtiznych situaci

Analyza rozhovoru na zakladé kategorii a subkategorii - skupina rodi¢i autistickych
a intaktnich déti
Kategorie A: Povaha vztahli mezi sourozenci
Kategorie B: Ptistup rodici k détem
Subkategorie: Viiv na rozhodnuti rodicii. Pristup rodicii k vychove.
Kategorie C: Doporuceni ostatnim rodicim

Subkategorie: Poradenskée sluzby. Vlastni doporuceni.
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Charakteristika vyzkumného souboru

Kuvalitativni Setfeni bylo realizovano technikou semistrukturovaného rozhovoru, kterého se
ucastnili ¢tyfi rodi¢e s nejméné jednim intaktnim a autistickym ditétem, Ctyfi sourozenci déti
s poruchou autistického spektra, specialni pedagog a psycholog. VSichni z nich spadaji do
okresu Hlavniho mésta Prahy. Informanti byli sezndmeni s u¢elem rozhovoru, kterym je sbér
dat pro potieby vyzkumu této bakalatské prace a udé€lili informovany souhlas s pofizenim
hlasové nahravky a jejim naslednym zpracovanim. Veskery vyzkumny material je
uchovavan v souladu se zdkonem ¢. 110/2019 Sb. O zpracovani osobnich udaji. Vzhledem
ke komplikované situaci zpiisobenou pandemii COVID-19, byly nékteré zrozhovort
realizovany online formou. Kritérii pro informanty z fad sourozenct bylo dovrSeni zletilosti
a spole¢né souziti se sourozencem s poruchou autistického spektra po dobu nejméné patnacti
let. Hlavnim kritériem pro vybér informantt z fad rodi¢t byl rodiCovsky vztah s nejméné
jednim autistickym a intaktnim ditétem. Kontakty na informanty byly zprostiedkovéany za

pomoci neziskové organizace NAUTIS a osobnich zndmosti.

V tabulce nize jsou zpracovany zakladni tidaje o informantech z fad rodi¢t. VSichni
informanti jsou Zeny ve v€ku od 44 do 51 let. Dva informanti doséhli vysokoskolského

vzdélani a dva vzdélani stiedoSkolského. Pocet potomki se pohybuje v rozmezi od 2 do 3.

Tab. 1: Vyzkumny vzorek - rodice

Vzdélani Pocet déti Pohlavi

vysokoskolské

vysokoskolské 49 2 Zena
stiedoSkolské 48 2 Zena
stiedoskolské 51 3 zZena
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Tabulka ¢islo dvé obsahuje zpracovani zékladnich tdaji o informantech z fad sourozencti
déti s poruchou autistického spektra. Tremi ze Ctyt informantl jsou Zeny, jejichz v€kové
rozmezi se pohybuje mezi 19 a 22 lety. Jeden z informantl se narodil jako nejmladsi dité
a jeden jako nejstar$i. Ostatni jsou druhorozenymi potomky. Polovina mé jednoho dal§iho
sourozence, zbyli maji sourozence dva. Casové udobi, po které informanti sdileli spolenou
domacnost, se pohybuje v rozmezi od 17 do 22 let. Dva sourozenci maji détsky autismus se
sttedn¢ tézkou mentdlni retardaci, pficemz jeden znich ma jeSt€¢ diagnostikovanou
hyperkinetickou poruchu pozornosti s hyperaktivitou. Dalsi informanti maji sourozence

s Aspergerovym syndromem a atypickym autismem se stfedné tézkou mentalni retardaci.

Tab. 2: Vyzkumny vzorek - sourozenci déti s PAS

Pohlavi Vék Sourozenecké Pocet Doba Diagnéza

poradi sourozencli  sourozeneckého sourozence

souziti

Sourozenec prvorozena détsky autismus,
A let stiedné tézka
mentalni retardace
zena 20 druhorozena 1 19 let détsky autismus,
let stiedné tézka

mentalni retardace,

projevy ADHD

Sourozenec
B
Sourozenec WSt} 20 druhorozena 2 14 let atypicky autismus ,
C let stitedn¢ tézka
mentalni retardace
Sourozenec muz 19 benjaminek 2 17 let Aspergeruv
D let syndrom

3.3 Interpretace vysledki Setfeni

Vyzkumné Setfeni bylo realizovano za pomoci metody semistrukturovanych rozhovort
s rodi¢i, intaktnimi sourozenci, psychologem a specidlnim pedagogem a nésledné
zpracovano do podoby zaznamového archu. Otazky rozhovoru byly sméfovany do nékolika
oblasti. Pro jejich vyklad byly na zéklad¢ prvkl zakotvené teorie vytvoteny nosné kategorie,

které tvotily podklad pro analyzu rozhovort a zdvéry vyzkumného Setieni.
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3.3.1 Rozhovory se sourozenci

Na zéklad¢ prvki zakotvené teorie byly vytvoieny nasledujici kategorie a subkategorie:
Kategorie A: Klady a zapory sourozeneckého souziti

Subkategorie: Pozitiva a negativa. Vliv sourozeneckého vztahu v klicovych Zivotnich

rozhodnutich. Budoucnost.

Kategorie B: Piistup rodict a SirSiho okoli

Subkategorie: Pristup rodicii. Pristup Sirsiho okoli.

Kategorie C: Zplsoby zvladani narocnych situaci
Kategorie A: Klady a zapory sourozeneckého souZziti

Subkategorie: Pozitiva a negativa

Jak jiZ bylo zminéno v teoretické Casti, sourozenecky vztah mezi ditétem s PAS
a intaktnim je ovlivilovdn mnoha pisobicimi faktory, které se mohou projevit
pozitivnim, ale i1 negativhim zptisobem. Prvni zotdzek rozhovoru se tykala
hodnoceni sourozeneckého vztahu. Byly nabidnuty moZnosti vyborny, velmi dobry,
dobry, neutrdlni, ne pfili§ dobry a Spatny. Tti informanti hodnotili vztah jako
vyborny. Ten, ktery vztah hodnotil jako dobry, svou odpovéd odivodnil slovy:
,Neni to prosté sourozenecky vztah na takové urovni, jaky mam se svou starsi
sestrou. ““ Dalsi otdzka zjiStovala, zda informanti vnimaji vztah se svym autistickym
sourozencem jako obohacujici, nacez se vSichni shodli, Ze je pro né v jistych
ohledech velice pfinosny. Na otazku, v ¢em konkrétné ho shleddvaji obohacujicim,
informantka A uvedla: Diky bratrovi se mi uplné zmenil Zebricek hodnot. Myslim si,
Ze jsem diky nemu empatictejsi, trpélivejsi a vice premyslim o lidech. * Informantka
B na otazku odpovédéla nasledovné: ,,Bez bratra bych vlastné asi vitbec nevedeéla,
co chci v budoucnu délat. Diky néemu jsem se dostala i k praci osobni asistentky. Co
se tyce vlastnosti, tak urcité mam veétsi pokoru, empatii a jsem vice samostatna.
Vlivem bratrova zdravotniho stavu jsem také byla jiz od deétstvi smerovana k lidem
s postizenim. Diky tomu jsem poznala spoustu novych lidi a navdzala vztahy
s rodinami prochazejicimi si podobnou situaci. Vztah me v§eobecné posilil a pomohl

mi si uvedomit spoustu véci. Také si myslim, Ze se diky nému soustredim mnohem vic
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na pomoc ostatnim. Bez téhle zkuSenosti bych to asi nedélala a byla povrchnéjsi. *
Na dalsi otdzku, tykajici se krizovych situaci a nejvétSich tskali vztahu jeden
z informantii uvedl sourozencovo agresivni chovani a strach z n¢j, zejména v détstvi
a nasledn¢ v obdobi kolem maturity. Zaroven se také zminil, Ze se kvuli bratrové
zdravotnimu stavu nikdy pfili§ nezaclenil do kolektivu vrstevniki a byl uzaviené;jsi.
Jako ptiklad konkrétni obtizné situace uvedl: , Teézka pro mé byla naprikliad zména
zdkladni Skoly. Maminou ideou bylo, Ze budeme s bratrem navstévovat stejnou
zdkladni Skolu, coz dva roky fungovalo. Nakonec ale P. musel nastoupit do specialni
Skoly a ja presla do jiné, ktera byla blize domovu. Diky tomu jsem prisla
o kamarady.

Velice oteviené se k této otdzce vyjadiil 1 informant C. ,,Pro mé bylo hodné
narocné, kdyz méla D. svuj nejveétsi propad, coz bylo obdobi takovych tri az ¢tyr let,
kdy na tom byla opravdu spatné. Ja byla v puberté. V tu dobu to dité hodné potrebuje
pozornost tech rodicu a potrebuje s nimi jit do konfliktu. Ja tim, ze ta D. opakované
koncila v Bohnicich a rodice byli vyrizeni, jsem pak do toho sla s tim, Ze uz na to
nemaji kapacitu, a tak jsem se snazila hrdt to hodné dité, které jim nebude prinaset
dalsi spatnosti. To se pak projevilo tim, Ze jsem o ten kontakt s rodici cdstecné prislia.
Rozdil vidim uz jen v tom, Ze spolu ostatni rodiny treba jezdily na dovolenou a travily
spolu hodnotny cas. To u nds bylo uplné ojedinélé a byla to jedna ze situaci, ktera
pro mé byla opravdu tézka. Musela jsem se smirit s tim, Ze si tyhle roky uz nikdy
nenahradim. Ta pozornost rodicii tam proste nebyla. Jako dalsi velice obtiznou véc
hodnotim ten proZitek bezmoci. To si myslim, Ze je na téhle situaci asi uplné to
nejhorsi, ze s tim nic nezmuzu. To asi proZivaji i ti rodice, ale zaroven tim, Ze jsou to
rodice, to prozivaji uplné jinak nez ti sourozenci. Pro mé to bylo obtizné v tom, Ze
Jjsme se sestrou videly Ze ta D. i rodice jsou na tom Spatné, ale byly jsme porad jen ty
malé déti, které s tim nemohly nic udélat. Mohly jsme tam jen byt, néjakym zpiisobem
to vnimat, poslouchat to a maximalné tak nepridélavat dalsi potize. Ta bezmoc byla
narocna a vlasté i ten pocit, ze je v tom clovek mimo tu rodinu uplné sam. Asi jsem
diky tomu taky predcasné vyspéla. Ta situace mé a myslim, Ze i sestru k tomu prosté
dohnala. Pro mé je to takové piil napiil. Jedna cast je za to rada a ta druha si preje,

abych mohla 7esit to, co v té dobé resili moji vrstevnici. Pak tu velkou roli hrala ta
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agresivita a sebeposkozovani, které byli velice traumatizujici. Krizovych situaci byla
urcité spousta, ale ja mam pocit, zZe jsem to poradné zacala vnimat az kolem tech
patnacti, Sestnacti let, kdy jsem se zacala vice zajimat. Ono taky, kdyz ta D. na tom
byla nejhur, tak pro to ani nebyl prostor. To se clovéek snazil jenom néjak prezit. Pak
se mi zacaly rozjizdet pomerné velké vzkosti. Hodné jsem to méla behem maturitniho
rocniku. Ted jsme si asi dva mésice zpatky také prochazeli takovym krizovym
obdobim po tom, co jsem se odstehovala. Rovnez je velice tézké spoustu véci tém
rodiciim priznat. Myslim si, ze dost casto ty déti, vcetné mé, citi opravdu velky vztek.
Doted’ trpim velkymi pocity viny, ale nikdy se to netykalo primarné toho, zZe bych se
vinila z D. autismu. Spis jsem se vinila z toho, Ze jsem na ni nebo ty rodice néekdy
nastvana. Hodné tezké pro me bylo si priznat, Ze na to mam vlastné plné pravo.
K tomuhle zjisteni mi pomohla az psychoterapie. Ty moje pocity viny jsou hodné
o tom, dovolit si byt nastvand a nebyt jen vSeprijimajici. Povazovala jsem sebe za
Spatnou, protoze citim agresi viiCi své nemocné sestre, kterd za to prece nemuze. Ted’
uz si uvedomuji, zZe je to v poradku a Ze se takhle miizu citit, ale zdarover je to pro mé

‘

porad velké téma, se kterym neustale pracuji jak v té terapii, tak Zivoté celkove.’
Subkategorie: VIiv sourozeneckého vitahu na klicova rozhodnuti

Pritomnost osoby s jakymkoli zdravotnim postizenim muze mit velky vliv na
rozhodovani jedince v klicovych situacich, jakymi je napiiklad vybér vzdélani,
pracovni pozice nebo dobrovolnictvi. Na otazku, zda hréla tato skute€nost v Zivoté
sourozencil n¢jakou vyznamnou roli, informant B uvedl: Rozhodné ano. Piivodné
jsem chtéla na medicinu. Ted studuji pedagogickou fakultu, obor specialni
pedagogika a v budoucnu bych se rada venovala lidem s mentalnim a télesnym
postizenim. Také jsem si zvolila praci osobni asistentky a v soucasné jezdim jako
dobrovolnik na pobyty pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra, kam jsem
ptivodné jezdila jako sourozenec. *“ Informant D naopak uvadi, Ze na jeho dosavadni
rozhodnuti nemél bratriiv zdravotni vztah zadny vliv. Jeden z informantd uvedl, Ze
ackoli aktudlné studuje obor zabyvajici se touto problematikou, pfipisuje své studium
spiSe nahod¢ a dobrovolnictvi v této oblasti ho spiSe utvrdilo v rozhodnuti, Ze

podobnou praci by v budoucnu vykondvat rozhodné nemohl. Informant C si neni
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zcela jist, zdali na jeho volbu ohledné vzdélani mélo vetsi vliv sourozencovo

postizeni nebo celkové rodinné prostiedi.
Subkategorie: Budoucnost

Otazky ohledné budoucnosti a nasledné péce o sourozence jsou u déti v puberté
velmi zavaznym tématem. Rada rodict se konverzaci na toto téma zamérné vyhyba.
Informanttim byla polozena otazka, zda z budoucnosti pocituji né¢jaké obavy a zda
pocitaji s pfevzetim péce o sourozence po rodi¢ich. Z rozhovori vyplynulo, ze
vSichni informanti se obdvaji vyskytu autismu nebo jiného druhu postizeni u svych
potomki. Tti informanti do budoucna pocitaji s plnym pievzetim péce o sourozence.
Informant C se k otdzce vyjadril nasledovné: ,,Budoucnost je pro me velké téema.
Mpyslim, Ze nejen pro mé, ale i pro tu moji starsi sestru a rodice. Samoziejmé z toho
mdme strach. Ja mam strach z toho, ze az tady ti rodice jednou nebudou, tak to prosté
bude nase zodpovédnost, ackoli by byt nemusela. Rodice nam také rikaji, Ze to neni
nase zodpovédnost a zZe udélaji vSechno pro to, abychom se o ni v budoucnu jednou
nemuseli starat. Samozrejmé to neni ta budoucnost, kterou bych si pro sebe vybrala,
ale urcite bych s ni jednou chtéla mit néjaky vztah a pravidelné ji navstévovat. Kdyby
se to vsechno jednou rozpadlo a Slo by to podle toho nejhorsiho scéndre, tak bych si
asi hodné vycitala, kdybych se na ni vykaslala. Rada bych se o ni jednou postarala
a jsem vdecnd, zZe na to nebudu sama, Ze mam i tu starsi sestru, se kterou to snad
budeme schopné zaridit. Jestli treba jednou bude bydlet nékde v néjakém zarizeni
nebo chranéném bydleni nékde sama, chci ji navstévovat uplné stejné, jako kdyby

«

byla zdrava.
Kategorie B: Pristup rodici a SirSiho okoli

Subkategorie: Pristup rodici

Jak jiz bylo uvedeno v teoretické ¢asti, zptisob jakym rodice k détem piistupuji, hraje
kli¢ovou roli v jejich vyvoji. Styl, jakym rodice vysvétluji nedostatky nebo odliSnosti
v chovani sourozence, mize velkym zplisobem ovlivnit charakter vztahu, ktery se
mezi nimi v prubéhu let utvaii. Informanti A a D uvadi, ze si nevzpominaji, ze by
jim zvlastnosti v chovani sourozence nékdy byly rodi¢i vysvétlovany. Informant

C uvedl nasledujici: ,, To je taky takové slozité. Kdyz se D. narodila, byla jsem jesté
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hodné mala. V tu dobu jsem samoziejme moc netusila, proc ty véci dela. Ve chvili,
kdy prisel ten pojem autismus, mi bylo asi osm nebo devét. Rodice s nami o téch
vecech vzdycky oteviené mluvili a hodné nas vedli k tomu, abychom tu D. mély rady.
V té dobé jsem rikala, zZe ségra ma ten autismus, ale vlastné jsem viibec nevédéla, co
to znamena. Kdyz se mé na to nékdo zeptal, tak jsem treba vikala, Ze sestra hodné
krici nebo si ublizuje. Spis jsem ale jen tak papouskovala to, co jsem slychavala
doma. V tu dobu to pro mé existovalo jenom jako pojem. Nerozuméla jsem tomu, Ze
to jeji chovani neni zdravé a ze si vlastné ublizuje. Jasné, prislo mi zvlastni, Ze v noci
nespi, krici a je neklidna, ale jak jsem byla mala a nerozuméla tomu, tak jsem to
brala jako néjakou normu.* Dalsi otazka se tykala pfistupu, jaky rodice k détem
zastavali. Informant B uvedl, ze jeho rodi¢e méli velkou snahu, aby vedl bézny Zivot
a péci o sourozence ho nijak nezatézovali. Naopak si prali, aby navazoval vztahy
a travil Cas se svymi vrstevniky. ,,Kdyz videli, ze je pro mé situace narocnd, brali
treba bratra ven, abych méla klid. Opravdu se snazili mé prilis nezatéZzovat a vénovat
mi dostatek pozornosti. Co se pak tyce volby mého studijniho zaméreni, hodné mé
podporili. “ Informant A vyzdvihuje skutecnost, Ze se jeho matka od mala snazila,
aby nikdy nenabyl pocitu, Ze je az na druhém misté. Ohledné pfistupu rodict se také
Siroce vyjadril informant C, ktery ptistup rodict popsal nasledujicim zpisobem: ,,Jd
si myslim, Ze jsme se na péci o D. vzdycky néjak ochotné podileli. Samoziejmé jsme
néjaké veci delat nechteli, ale nebylo to tak, Ze by nas do toho pokazdé musel nékdo
nutit. Sami jsme védéli, Ze je to prosté potieba. Hodné to zalezelo na nasem veku
a na tom, jestli na to mame kapacitu. Na té péci jsme se prosté podileli a myslim, Ze
docela aktivné. Rodice nas nekde samoziejmé trosicku tlacili, ale zdroven to bylo
vzdycky v ramci nasich hranic. Jejich pozornost viici nam byla pochopitelne mensi.
I kdyz si rodice ne uplné svou viili zvolili, Ze ta D. je ta priorita, tak to tak castecné
prosté bylo. Vzdycky nas ale ujistovali a davali nam najevo, Ze nas maji rdadi a Ze ta
D. tu péci prosté potrebuje. Nemyslim si, Ze by si na nds rodice snazili néjak
kompenzovat to, co se jim s D. nepodarilo. Nikdy po nas nechteli perfektni znamky
ani zadné aktivity. Hodné nas nechavali si ty priority urcovat sami. Byli a jsou

opravdu hodné podporujici, kdyz vidi, Ze mam o néco zdajem. Stejné tak podporuji
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i moji sestru. Myslim, Ze ta nase uzka rodina byla hodné semknutd a vzajemné jsme

si slouzili jako podpora. “
Subkategorie: Pristup SirSiho okoli

Na otdzku ptistupu Sir$iho okoli informant D odpovédél, Ze se po Cas détstvi pomérne
Casto potykal s posméchem a neadekvatnimi poznamkami ohledné€ odli$nosti svého
sourozence. Informant A naopak uvedl, Ze s urdzkami nebo posméchem ohledné
sourozencova zdravotniho stavu nesetkal a naopak byla tato skute¢nost vSemi velice
dobfte pfijata. Z vypovédi ostatnich vyplynulo, Ze se po Cas svého Zivota setkali

s vlidnymi i negativnimi reakcemi.
Kategorie C: Zpisoby zvladani naro¢nych situaci

V ramci této kategorie byly informantim kladeny tifi otazky. Prvni otdzka byla
polozena s cilem zjistit, zda by ocenili néjakou konkrétni sluzbu nebo sourozeneckou
skupinu, v ramci niz by se mohli setkavat s dalSimi lidmi, ktefi si prochazeji stejnou
zivotni zkuSenosti. Na tuto otazku vSichni informanti odpovédéli kladné. Informant
C svou odpovéd’ ale jesté doplnil nasledovné: ,, Mnohem vic bych to ocenila, kdyby
néco takového bylo v dobeé, kdy jsem byla mladsi. Treba kolem téch dvanacti tFinacti.
Kdyby mi to ale treba ted nékdo navrhnul, urcité bych to neodmitla. Myslim, Ze to
miize byt hodné obohacujici zkusenost. Tam by si clovéek také mohl poslechnout ty
ostatni a mluvit, az na to bude pripraveny a bude mit pocit, ze je v poradku ty pocity
sdilet. “ Informant A ke své souhlasné odpovédi dodal: ,, Pokud to néekomu pomuiize,
proc ne. V tomto ohledu jsem pro jakoukoli formu pomoci. Ja jsem ale spis clovek,
ktery si o tom moc povidat nechce. Nemam potrebu to moc sdilet, ani o tom
poslouchat od nékoho dalsiho. Veérim, Ze nékteri sourozenci to oproti mné maji
je vlastné vyhra. On je v ramci moznosti uplné v pohode. “ Dalsi otazka se tykala
doporuceni pro ostatni takové sourozence. VSichni informanti se shodli, Ze nelze
vydat konkrétni doporuceni, jelikoz vSe se odviji od konkrétni osobnosti jedince.
Obecné doporucovana byla komunikace v rdmci rodiny a piipadné vyhledani

vvvvvv

vnimat sam sebe a tim se ridil. Mit nekoho s kym o tom miize mluvit je proste dulezite.
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Tajit tu skutecnost je v néjakych situacich asi normalni zdrava reakce, kterou chapu.
Zarovern si ale myslim, Ze kdyz se ty pocity nékde potlaci, tak se to prosté musi projevit
nekde jinde. Nutit ale nékoho, aby o tom mluvil je také spatné. Ten clovek musi sam
chtit se otevrit. Sama si myslim, Ze neni dobré ty veci potlacovat, ale taky to asi nékdy
delam. “ Posledni otazka se tykala konkrétnich ¢innosti a strategii, které informantiim
v krizovych situacich nejvice pomahaly. Informanti B a D vypovédéli, ze velice
napomocnym jim byl sport, traveni volného ¢asu mimo domov a pratelé, ktefi jim
pomdhali se odreagovat. Informanti A a C se shodovali, Ze jim byla velice
napomocna komunikace s rodi¢i a v obou pripadech velky zajem v hudbé¢. Informant

C se také zminil, ze mu vyraznym zpisobem pomohla psychoterapie.

3.3.2 Semistukturované rozhovory s rodici

Na zakladé prvkl zakotvené teorie byly vytvoreny nésledujici kategorie:

Kategorie A: Povaha vztahli mezi sourozenci
Kategorie B: Pistup rodicu k détem

Subkategorie: Viiv postizeni na rozhodnuti rodicu. Pristup rodicii k vychove.
Kategorie C: Doporuceni ostatnim rodi¢im

Subkategorie: Poradenské sluzby. Vlastni doporuceni.

Kategorie A: Povaha vztahii mezi sourozenci

Rodicovsky pohled na sourozenecky vztah se od toho sourozeneckého miize
v mnohém lisit. Jak jiZ bylo zji§té€no z rozhovori se sourozenci vyse, intaktni déti se
o nékterych tématech s rodi¢i hovofit boji nebo je s nimi nechtéji zatézovat. Prvni
otazka v této kategorii zjiStovala, jak pravé rodi¢e vztah mezi sourozenci hodnoti.
Byly nabidnuty moZznosti vyborny, velmi dobry, dobry, neutrdlni a Spatny. Dva
z informantd hodnotili vztah jako velmi dobry, jeden jako vyborny a jeden vztah
hodnotil jako dobry. Na otazku, Vnimate vztah mezi sourozenci jako obohacujici
vSichni uvedli, Ze ano. Soucasti otdzky bylo také uvést konkrétni ptinosy, které podle
nich vztah détem pfinasi. V rdmci odpovédi se respondenti jednoznacné shodli na
tom, Ze vztah s postizenym sourozencem k intaktnimu ditéti vyrazn€ podpofil

schopnost empatie a toleranci k odliSnosti. Jako dalsi pozitiva byla dale uvadéna vetsi

mira samostatnosti, trpélivosti, zodpov€dnosti a schopnosti naslouchat druhym.
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Dalsi otazky v této kategorii se tykaly uskali a krizovych situaci. Informant 3 uvedl,
ze za nejvetsi uskali povazuje kopirovani nevhodnych projevii chovani mladSimi
sourozenci a projevy agresivity. Informant ¢islo 2 ve své vypoveédi povazuje za
nejnarocnéjsi obdobi zdlouhavy diagnosticky proces a sd€leni samotné diagndzy,
které pro jejiho intaktniho potomka bylo zna¢né traumatizujici. Rodi¢ ¢islo 1 se
k tématu vyjadiil nasledovné: ,, Nejde vylozené o uskali. Spise je tu ta obava, zZe jsme
pro dceru nechtene vytvorili néjaky zavazek do budoucna a ze to v Zivote nebude mit
snadné. Vsude jsou néjaké problémy, ale tohle samoziejmé predstavuje zavazek.
Odpovédi na otazku Jakym zpiisobem vase diteé/deéti reagovalo/y na sdéleni
o sourozencoveé odlisnosti se vyrazng liily v zavislosti na vékovém rozestupu mezi
détmi a konkrétnim véku zdravého sourozence v dobé, kdy jim byl divod jinakosti
sdélen. U intaktnich sourozenctl s vétsim vékovym rozdilem rodi¢e sdéleni spojovali
s traumatem. Rodice sourozenct, jejichz déti od sebe nem¢ély takovy odstup, uvadeli,
ze vzhledem k tomu, Ze byla sourozencova odliSnost soucasti jejich svéta jiz od
raného détstvi, nepfedstavovalo pro n¢ zasadni zvrat.
Kategorie B: Pristup rodic¢i k détem

Subkategorie: Vliv autismu na rozhodnuti rodicit

Ptitomnost autistického ditéte v rodin€ znamena pro celou rodinu nenavratny soubor
zmén, kterému se musi nahle pfizpisobit. Velice €asto pfinuti okolnosti handicapu
rodic¢e k odchodu ze zamé&stnani, zméné bydlisté nebo k tvaham o poctu dalsich déti.
Informanty byla tato teorie jednozna¢né potvrzena. Kazdy znich pfipustil, ze
nejméné jedna z vySe uvedenych oblasti byla pfitomnosti autismu ovlivnéna. Na
zaklad¢ odpovedi bylo zjisténo, ze u tii informantli doslo ke zméné bydliste, zejména
z diivodu dostupnosti socidlnich sluzeb. Tti informanti také uvedli, ze pfitomnost
autismu u potomka méla vliv na ivahy o dalSich détech, pficemz tato skute¢nost dva
z nich utvrdila, ze dalsi dit€¢ rozhodné chce. Posledniho z nich piitomnost autismu
utvrdila v zamitnuti Givah o dal§im ditéti. Kariéra u vétSiny z nich utrpéla nejvice.
Polovina byla okolnostmi pfinucena povolani zcela opustit. Informant ¢islo 3 se
k situaci ohledn¢ kariéry vyjadiil nasledovné: ,,Pokud jde o kariéru, tak mé to
ovlivnilo naprosto fatdalnim zpusobem. Od chvile co se Z. narodila, jsem neustdile

couvala, co se toho zamestnani tyce. Historicky vlastné celych téch Sestnact let na
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tom pracovnim zebricku paddam neustdle dolii. Neustdle snizuji uvazek i prestiz toho
povolani, protozZe s nim jsou spojené naroky, které s témi détmi nejsem schopna
zvladnout. Ja uz jsem musela kariéru davno mentdlné opustit. Vim, Ze jsem se do
téhle situace dostala z divodu, Ze ty deéti proste nemam v poradku a zZe Zivot neplyne
normalnim zpiisobem. Z toho divodu jsem se ted profesné dostala na hranici, kdy
resim, jestli si udrzim i tohle zaméstnani. V tomhle sméru mé to ovlivnilo fatdlné.
Autismus mél zasadni vliv i na nds rozvod.
Subkategorie: Pristup rodicii k vychové
V ramci rozhovoru vSichni informanti uvedli, Ze se po celou dobu vychovy snazili
intaktnimu sourozenci vénovat dostatek péfe a pozornosti. Nekteti z nich ale
pfiznévaji, ze i ptes veSkerou snahu bylo obc¢as zdravé dit€¢ o pozornost ochuzeno.
Dva také vyzadovali aktivni zapojeni intaktniho ditéte do péce o handicapované¢ho
sourozence a chodu doméacnosti. Zadny z informantil po ¢as rozhovoru nepiipustil,
7e by na zdravého sourozence kladl piehnané pozadavky nebo se na ném snazil
vynahradit to, ¢eho dité¢ s autismem nebude v budoucnu nikdy schopno. Zpiisob,
jakym byla rodi¢i sdélovana diagnéza, byl zna¢né odlisny. Informant ¢islo 3 uvedl
stejné jako u otazky tykajici se rekce ditéte na odliSnost, Zze nebylo tfeba nic
vysvétlovat. Informant 4 naopak vypovédél, ze ditéti byly adekvatné vé€ku neustale
zdiiraznovany divody sourozencova odliSeného chovani.

Kategorie C: Doporuceni ostatnim rodi¢im
Subkategorie: poradenské sluzby
V ramci vyzkumného Setfeni jsme se rodich zeptali, zdali vyuzivali néjakych
odbornych poradenskych sluzeb. Jako ptiklady byly uvedeny sluzby specialng-
pedagogickych center, pedagogicko-psychologickych poraden, sluzby psychologa,
osobniho asistenta nebo rodinné terapie. Nejvice vyuzivanymi a nejlépe
hodnocenymi  byla specidlné-pedagogicka centra. Sluzby pedagogicko-
psychologickych poraden byly dvakrdt hodnoceny spiSe negativné. Nikdo
z informantd nevyuzival zddnou formu poradenstvi, v jejimz stfedu zajmu by bylo
intaktni dit€ a sourozenecky vztah. Dale byly mezi zminénymi formami podpory
uvadény sluzby psychologa, psychiatra, osobni asistence a rané péce. Pouze jeden

z informant pravidelné navstévuje rodiCovské skupiny a spolecné s intaktnim
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sourozencem se aktivné ucastni pobytll uréenych pro rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra. Konkrétni doporuceni ohledné ptistupu ve vychové sourozencii
nikdo z nich neobdrzel. Na otazku Ocenil/a byste néjakou konkrétni sluzbu nebo
sourozeneckou skupinu, kde by se vase zdravé dité mohlo setkavat s dalsimi lidmi,
kteri si prochazeli/prochazeji stejnou Zivotni situact vsichni uvedli, Ze by existenci
takové sluzby ocenili, ale vyuzili by ji pouze v pfipadé, ze by u svého ditéte
pozorovali, zZe se potyka s vétSimi problémy.

Subkategorie: viastni doporuceni

Vlastni doporuceni rodi¢ti, ktefi maji s vychovou takovychto sourozencti osobni
zkuSenost, jsme povazovali za jedno zkliCovych témat rozhovoru. V ramci této
subkategorie byli informanti tdzani na to, co jim v krizovych situacich nejvice
pomadhalo a co by doporucili ostatnim rodi¢iim vychovévajicim intaktni a autistické
dit¢. VSemi ctyfmi informanty bylo doporuceno vyhledat v ptipadé potieby
odbornou pomoc. Konkrétné byly doporucovany sluzby psychiatra, psychologa,
specialné pedagogickych center nebo rodinnych skupin. Z doporuceni informanta
¢islo 3 vyplyva, ze by rodi¢e méli ostatni sourozence co nejvice zapojovat do riznych
terapii a nacvikl. Za velice prospésnou také povazuje ti¢ast na rodinnych pobytech.
Velmi oteviené se k této otazce vyjadiil informant 3, ktery na otdzku odpoveédél:
,»Ostatnim rodicum bych doporucila nezapominat na to, Ze tady jsou i ty dalsi deéti,
které se casto tolik neprojevuji. Podle mé je potreba na to opravdu intenzivné myslet,
protoze ta péce o handicapované dité vas casto uplné pohlti a ty zdravé deti se pak
mohou stat neviditelnymi. Rekla bych, Ze vénovat jim tu pozornost je klicem pro to,
aby ty deti byly v ramci moznosti v pohode. Aby vedely, ze mama je tu pro vSechny.
Za velice dulezité povazuji venovat pozornost i partnerskému vztahu. Ddle bych
rodicum ze své viastni zkusenosti doporucila, aby se nestydéli si zazadat o socialni
davky a cerpali ty socialni sluzby, co nejvice to jde. Diky nim totiz ziskaji cenny cas
nejen pro sebe, ale také prave pro ty zdravé sourozence. Posledni veci, kterou bych
rodiciim doporucila, je nebat se pobytovych sluzeb. Ty pobytové sluzby jsou velice

citlive tema, ale z vilastni zkuSenosti mohu vici, Ze nam to tu rodinu zachranilo. *
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3.33

Semistrukturovany rozhovor se specialnim pedagogem a psychologem

Semistrukturovany rozhovor se specialnim pedagogem

1.

Nazev zafizeni, pozice

zdkladni Skola zrizovanda dle §16., specialni pedagog

DosazZené vzdélani

vSSi odborna Skola — specialni pedagogika, vysoka skola — specialni pedagogika,
vysoka Skola — Andragogika (studuji)

Existuje ve vaSem zarizeni néjaky konkrétni typ sluzby nebo programu, ktery
se soustiedi na sourozence déti s postiZenim? Pokud ano, jakym zpilisobem
probiha jeho realizace?

., V soucasné dobeé mame nekolik sourozeneckych parii, kdy minimalné jeden Zak ma
specificke vzdeélavaci potieby ¢i postizeni. Specificky program neni, vse je zamereno
na zdka formou individudlni konzultace. Konzultace probihd s zdkem, s rodici,
s vychovnym poradcem a pedagogem. *

Jaké pristupy a strategie jsou vami v takovéto situaci doporucovany?

., V zasade je nutné dodrzet k Zakiim obecné znamé postupy v poradenstvi. Jedna se
respekt, pravdivost, optimisticky vyhled, porozuméni, svobodné vyjadreni a rovnost.
Na prvnim misté je individuadlni konzultace, pokud je problém hlubsi, pak skupinova
konzultace. K nejcastejsim  konfliktiim  7adim problémy v chovani, uceni,
sourozeneckou rivalitu a konflikty z rodiny.

Davate také doporuceni k jinym odbornikiim? (psycholog, rodinny terapeut,
sluzby dalSich poradenskych zafFizeni...)

,,Pokud problémy pretrvavaji, pak je nutné Zaka s diagnozou poslat k dalsimu
specialistovi. Nejcastéji je to specialné pedagogické centrum, détsky psycholog ci
specializovanda zarizeni pro déti se specifickymi poruchami chovani a specifickymi
poruchami uceni, autismem, mentalnim postizenim a dalsi.

Plinuje vaSe zarizeni rozSireni o takovyto typ poradenstvi?

«

., V soucasné dobé o tom urcité nase skola neuvazuje.

Véem podle vas spociva nejvétsi uskali takovéhoto specifického
sourozeneckého vztahu?

,, U sourozencii je naprosto bézné, ze jsou rivalove. Casto to ovliviiuje vekoveé rozmezi
a pohlavi. Rodina se musi logicky vice vénovat ditéti s postizenim, a to vyvolava

u intaktniho sourozence zarlivost. Diky rané péci je moznost zachytit toto chovani
vcas, anebo mu uplné predejit diky zkusenym kolegiim. *

Jakym zpiisobem lze predchazet negativnim dopadim tohoto vztahu?

,Jak jsem zminila pred chvili, rana péce. Poté rodice mohou navstévovat detského
psychologa, rodinné terapie, pedagogicka centra apod. Musi drzet spolu, kooperovat
a venovat se detem, kdykoliv to jde.
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10.

11.

12.

13.

14.

Jaka pozitiva miiZe vztah prinést intaktnimu sourozenci?

., Takovy sourozenec se musi ucit byt samostatnéjsi. Obcas musi také celit casové
ujme Viici postizenému sourozenci a mensi mire pozornosti. Do Zivota bude silnéjsi,
zkusenejsi. Umi bojovat za sveho sourozence, postavit se za néj. “

Jaké konkrétni oblasti podle vas toto specialni sourozenectvi nejvice ovlivituje?

,, Prakticky to ovlivni vsechny oblasti rodiny. Celad rodina se musi adaptovat na dité
s postizenim a ovlivituje to i vychovu, vzdélani a socidlni dovednosti.

Byvate rodici ¢asto tazani na to, jakou roli maji v tomto vztahu sehravat a jak
maji pri vychové postupovat?

velmi ¢asto — pomérné ¢asto — obcas — ziidkakdy — viibec
Jsou podle vas v pripadé spoluprace srodinou nutné i Kkonzultace
s psychologem?

., Pokud je problém resitelny a kratkodoby, neni to nutné. V opacném pripade
konzultace doporucim. *

Utastnite se n&jakych konkrétnich zkusenostnich vycvikii nebo forem vzdélani
pro tuto oblast?

., Ucastnim se s kolegy DVPP (dalsiho vzdélavani pedagogickych pracovnikii)
v ramci konzultacnich a vzdélavacich stredisek. *

Jaké vzdélani shledavate jako adekvatni pro svou pozici? (bakalarské,
magisterské, stfedosSkolské)

., Vzdelani je jedna vec, druhd vec je praxe. Bakaldrsky stupen mi prijde jako
adekvatni. *

Semistrukturovany rozhovor s psychologem

1.

Ndzev zafizeni, pozice
NAUTIS -terapeutické stredisko, psycholog, terapeut
DosaZené vzdélani

magistersky titul z psychologie, psychoterapeuticky vycvik- integrace
v psychoterapii

Existuje ve vaSem zarizeni néjaky konkrétni typ sluzby nebo programu, ktery
se sousti‘edi na sourozence déti s postiZenim? Pokud ano, jakym zpiisobem
probiha jeho realizace?

, U nas v terapeutickem stredisku existuji dvé sluzby. Individualni konzultace
a terapeuticko-edukacni skupina. Funguje to tak, Ze se ozvou rodice, nejcasteji deti
ve Skolnim véku, kteri si mysli, Ze se v tom sourozeneckém vztahu néco déje a citi
potiebu pomoci. Nekdy je upozorni i samo dité, ze si o tom potiebuje s nékym
promluvit. V tom pripade si pak zazadaji o individudlni konzultaci. Také se k nam
dostanou v pripade, Ze v ramci prvniho kontaktu, kdy jesté nejsou klienty Zadné nasi
sluzby, vyplyne, Ze maji jesté dalsiho potomka, ktery se potyka s néjakymi problémy.
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Do programu se prihlasuje pomoci elektronického formulare, ktery jsem sama
vytvorila tak, aby jedna jeho cast byla urcena rodicum a druha ditéti. Podminkou je,
aby to nevypliiovali jen rodice o samote, ale aby k tomu pocitaci posadili i to dite,
ktere si v prvni casti zadosti precte dopis, ktery jsme napsali, v jehoz ramci je jim
vysvétleno, o cem skupina je a co se v ni zhruba bude odehravat. Déti pak na konci
zaskrtnou policko, Ze se chtéji zucastnit. Jedna se vlastne o takovy mechanismus,
kterym se castecne snazime vyhnout tomu, Ze knam ty deéti budou dotlacene.
Samoziejmé nad tim nemame uplnou kontrolu. Rodice to za to dité mohou odkliknout
vzdy. To my pochopitelné neuhlidame, ale je to néjaky prostredek, kterym se tomu
dotlaceni do skupiny snazime vyhnout. Druha cast urcenda rodiciim je uz prevazné
administrativni.

,Jednd se o uzavienou skupinu, kterou jsme zacali ziizovat teprve v lednu.
Skupina zahrnuje celkem deset setkani, kazdy tyden jedno. Na zacatku si v ramci
uvddime principy divérnosti a bezpecnosti. Z tohoto ditvodu neni mozné, aby se ke
skupiné pozdéji nékdo pripojil. Myslim si, Ze prichod nékoho nového by mohl skupinu
vyrazné narusit, jelikoz se v jejim ramci deti sveruji i s vécmi, u kterych maji pocit,
casto oprdvnény, ze je nemohou doma vict. Tady nam to sice Feknou, ale je to stdle
velice citlivé. Jde tedy o stabilni skupinu, kterda ma i své nemenné lektory -psychology.
Skupinu aktualné navstévuje zhruba osm déti ve veku mezi sedmi a dvandcti lety.
Piivodné jsme se toho sirokého rozpéti trochu obavali. Nakonec se ale ukazalo, Ze se
ty deti mezi sebou dokazi velice obohatit. Ty starsi velice dokdzou tém mladsim
poradit. Rady od vrstevnikii, kteri jsou ve stejné situaci, jsou casto mnohem cennéjsi
nez rady od nas. Lektori samotni v ramci skupiny nefunguji uplné jako odbornici
a terapeuti, ale spise plni ulohu privodce. Rozhodné détem nerikame, jak se v jaké
situaci maji zachovat a co presné maji udélat. Spise hledame spolecné reseni. *

., Program je rozdélen do dvou casti — terapeutické, v ramci které je venovan
prostor sdileni, ventilaci, zvladani narocnych situaci a casti edukacni, kde si
spolecné s detmi vysvetlujeme, co to ten autismus vlastné je. Tady se hodné
setkavame s faktem, kdy ty déti nejsou rodici absolutné vitbec informované a opravdu
netusi, o co jde. Soucasti nasi skupiny je napriklad prehravani riiznych scének ze
Zivota. Ukazalo se, zZe tohle deéti opravdu zboznuji. Kdyz si pak prehrdavame situace,
které samy zazivaji, uci se v nich zaroven hledat vhodné pristupy a reseni. Mezi
nejvice resend témata patri rozhodné odlisny pristup k autistickému sourozenci
a k intaktnimu diteti. Ty deti nerozumi tomu, proc¢ po nich rodice vyZaduji samé
Jjednicky a pomoc v domdcnosti, kdyz sourozenec nemusi skoro nic nebo staci, aby
dosel do skoly a rodice jsou Stastni. Hodné takeé v ramci setkani vystupuji pocity viny
a zarlivosti. Dalsi velkou kapitolou jsou afekty autistického sourozence. Tam je to
pak jeste odlisné v tom, kdyz ten sourozenec udela scénu na verejnosti a je to jenom
trapna situace nebo kdy se ten afekt odehrava v domacim prostredi, kde se to dité citi
fyzicky nebo i psychicky ohrozeno. V pripade té fyzické agrese ze strany autistického
sourozence se ti zdravi umi jen velice malo branit. Abych je ale zase jen nelitovala,
musim rict, Ze oni sami casto nejlépe védi, jak takovy afekt vyprovokovat. Tématu
provokace se tedy také véenujeme. Aby se veskeré deni ve skupiné netykalo jen tech
negativnich veci, zaradili jsme do skupiny také takzvané vyzvy. Ty spocivaji
v drobnych ukolech, které déti vzdy na konci setkani dostanou. Vyzvy se snazZime
formulovat pozitivné a jejich vysledky vidy sdilime na zacdtku dalsi skupiny. Ukol
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pak napriklad obnadsi napsat néjaky hezky zazitek, ktery zaZzili spolecné se
sourozencem v priibehu minulého tydne. Sami sourozenci velice casto rikaji, Ze toho
sveho bratra nebo sestricku maji radi. To je moznd z casti motivované i strachem,
aby si o nich nikdo nemyslel, Ze jsou zIi. Hodné pak slychame takové, to mam ho
rada, ale... Budoucnost si deti vice uvedomuji az v rané dospelosti, kdy se o tomto
tématu zacina realné mluvit a rodice na zdravé dité casto vyviji natlak ohledné
nasledné péce. U nasich deti se s temito myslenkami nesetkavame prilis casto, i kdyz
tu pochopitelné jsou takové, které o tom premysli a jsou vice uzkostné. *

., V ramci skupiny také delame takové pre a post-testovani znalosti. Kromé zpétné
vazby na konci, kdy se déti ptame, jak se jim tady libilo a co se jim nelibilo, dostavaji
na zacatku dotaznik, kde jsou néjaké véety o autismu. Oni pak rozhoduji, co je pravda
a co ne. Na konci skupiny pak stejny dotaznik rozdavame znovu, abychom zjistili, zda
doslo k navyseni znalosti o autismu. Zatim se vzdy ukdzalo, Ze ano. *

., Déti samotné si skupinu velice chvali. Jsou nadsené, kdyz kolem sebe maji
najednou spoustu dalsich déti, které jsou ve stejné situaci. Pomaha jim to si uvédomit,
Ze nejsou samy. To, zZe by se v prubéhu téch skupin nékdo odpojil, se nestava. Détem
se od nas opravdu tézko odchdzi. Maji ale mozZnost se prihldsit znovu.

,, Aktualné je kapacita skupiny naplnéna, stejné jako tomu bylo v lednu, kdy jsme
zacinali. Rozhodné zde ale neni takovy previs, jako je treba na deétskych skupindch
pro déti s autismem, kde po kazdém béhu zbyde minimdlné dvacet deti. Od ledna
budeme délat dalsi blok, tak uvidime, jak to bude pak. Co se tyce starsich déti, téch
se nam zatim moc nenahromadilo. Pokud se tomu tak ale v budoucnu stane, jsme
otevreni zridit skupinu i pro starsi uchazece. U nich jsou ale aktualné spise vyuzivany
ty individudlni konzultace. Téch se mohou ucastnit i dospéli sourozenci. Déti jsou
z preventivnich diivodii do skupiny prihlasovany jen ziidka. Osmdesat az devadesat
procent deti je ale prihlaseno v situaci, kdy spolu déti nevychdzi a rodic uz nevi, co
ma deélat. To je pak takové za pét dvandact. U spousty déti je ale v ramci té terapie
videt, jak moc by potrebovaly individualni péci.

Jaké pristupy a strategie jsou vami v takovéto situaci doporucovany?

., 1o je hodné zavislé na veku konkrétniho ditéte. Da se Fict, Ze doporucujeme, aby
rodice s temi zdravymi sourozenci o téch vécech mluvili. Aby je nevyclenovali
z néjakych diskuzi a aby tomu ditéti rikali pravdu ve smyslu toho, Ze ten sourozenec
Jje trochu jiny, zZe tohle mu nejde, ale tohle mu zase tieba jde vic. Prosté celkove, aby
ty deti mely informace. My se hodné setkavame s tim, Ze deéti bud’ viibec nevi, Ze
sourozenec md autismus anebo Ze nemad tuSeni, co to ten autismus vlastné je.
Vzhledem k tomu, Ze ti sourozenci nejsou skupinou, na kterou je namireny reflektor,
hodné podporujeme rodice v tom, aby vénovali néjaky cas vyhradné jenom jim. Aby
si opravdu stanovili napriklad jedno odpoledne v tydnu, kdy budou travit cas pouze
spolu, ¢imz u toho ditéte mohou predejit pocitiim odstrcenosti. Vétsinou se totiz stava,
Ze vetSina té péce a pozornosti jde za tim ditétem s autismem. *

56



5.

Davate také doporuceni k jinym odbornikiim? (psycholog, rodinny terapeut,
sluzby dalSich poradenskych zarizeni...)

., Pokud citime, Ze tam ta potieba je, tak se tomu samozrejmeé nebranime. U té rodinné
terapie mame vétsinou zkusenosti s tim, zZe se do toho rodiné bud’ prilis nechce nebo
poptavku vznese sama. Nebranime se ty sourozence predat do péce nekomu jinému,
ale zatim ta potreba moc nevyvstala. Stalo se, Ze napriklad z té skupiny nebo
Jjednorazové konzultace nekteré deti nastoupily do dlouhodobé terapie, kde si
nejakym zpisobem zpracovavaji vztah s tim sourozencem. Tam pak si spiSe resi
napriklad své vnitini prozivani, pocity viny spojené tieba s tim, Ze sourozence
v nékterych chvilich opravdu nenavidi, Ze ho okrdda o pozornost rodicu, ze se za néj
stydi, zZe je trapny, ma problémy s udrzenim stolice a tak podobné. Pochopitelné ta
terapie pak neni jen o tom sourozeneckém vztahu, ale i jinych vécech. Pokud opravdu
vidime vétsi problém nebo nastane néjaka situace, pochopitelné ddvame
i doporuceni napiiklad k psychiatrovi. Moc se to ale nestavd. Casto jsou také
zFizovany podpiirné skupiny pro deéti, které sice nejsou zamerené, ale jsou v jejich
ramci pritomni terapeuti a psychologové. Sourozenci déti s autismem ale netvori
cilovou skupinu.

Planuje vaSe zartizeni rozSifeni tento typ poradenstvi rozsirit?

., V pripade vétsiho poctu zdjemcii se nebranime rozsireni sluzby o dalsi skupinu
pro starsi vekovou skupinu.

4

V ¢em podle vas spociva nejvétsi uskali takovéhoto specifického
sourozeneckého vztahu?

,, Vzhledem k tomu, Ze sourozenectvi predstavuje nejdelsi vztah, ktery v zivoté mohou
mit, myslim, Ze tim nejvétsim uskalim miize byt ambivalence v proZivani. Takové to
mam ho rad, ale... (to ale zde miuize byt opravdu veliké) nebo ja ho viastné opravdu
nemam rad, prestoze bych mél. Rodice to takhle téem détem velice casto podsouvaji
a maji pocit, Ze ¢im vice casu spolu sourozenci stravi, tim lepsi vztah mezi nimi bude.
Tak to ale vithec neni. Velké uskali je si vSeobecne poradit s viastnim prozZivanim
v rdmci toho sourozeneckého vztahu. To miize byt opravdu obtizné. Casto se také
setkavame s tim, Ze mladsi, zdravy sourozenec opakuje nevhodné chovani po to
starsim autistickéem. To obdobi byva pro rodice opravdu narocné. Mame ale
zkusenosti, ze to casem samo vymizi. Dalsi uskali predstavuje sourozenecka rivalita,
nastavovani pravidel a vytyceni hranic. Intaktni sourozenec se pak casto pta, pro¢
tomu druhému nekteré véci projdou a jemu ne. Odlisna méritka, co se spravedinosti
tyce, umi deti velmi dobre vycitit. Nesporné je to také neustaly boj o pozornost rodicu.
Casto se také objevuje stud, pozvat si domii kamardda z ditvodu sourozencovi
odlisnosti. Problémem je také skutecnost, Ze ti zdravi sourozenci hodné prebiraji
zodpoveédnost a stavi se do takové role tretiho rodice. S tim se pak poji pocity, Ze na
toho autistického sourozence musi dohlizet a musi o néj pecovat. Nekdy ty pozadavky
na péci byvaji tlaceny i ze strany rodicu. Mnohdy s tim ale nemaji nic spolecného
a ty zdraveé déti to tak prosté citi. Vseobecné je byt sourozencem autistického ditéte
takova nevyhodna pozice. Takové deéti velice casto rychle dospivaji a toho svého
detstvi si prilis neuziji. Co se tyce néjakého probléemového chovani, ja nemam
takovou zkusenost s odrostlymi zdravymi sourozenci, abych to mohla uplné vici. Co
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10.

11.

se ale tyce zahranicnich zdrojii, tak tam se hodné ukazuje, Ze deti jsou pak
nachylnejsi  k néjakym  psychickym  potizim, depresim, uzkostnym stavim
a sebeposkozovani. Sklony k rizikovejsimu chovani tam asi urcite budou také. *

Jakym zpiisobem lze piredchazet negativnim dopadim tohoto vztahu?

., Zakladem je oteviend komunikace s rodici. Ty déti potiebuji mit jistotu, ze za nimi
mohou prijit a promluvit si. Pak je take nutné, aby si ty déti uvédomily, Ze je naprosto
legitimni, Ze na toho sourozence nekdy nemaji naladu, Ze se na néj zlobi nebo ze mu
neco zavidi. Myslim ale, Ze se ti rodice samotni trochu boji toho pojmenovani emoci
a nechtéji o nich hovorit. Dale si myslim, Ze se tomu da predchazet i tim, zZe se vymezi
néjaky specialni cas pro toho zdravého sourozence. To miize znamenat i tieba deset
minut pred spanim, kdy si s nim ti rodice povidaji a vénuji se jen jemu a také ty
priibézné udalosti jako zdpasy nebo Skolni vystoupeni. Prosté to, co tomu ditéti dava
najevo, ze ho rodice maji radi. Pak také hodné zalezi na samotné konkrétni osobnosti
ditéte, a jak se s tou situaci samo popasuje. Ty déti casto Fikaji, Ze maji ty své
autistické sourozence rady obcas, jsou ale situace, kdy je opravdu rdady nemaji.

Jaka pozitiva miiZe vztah prinést intaktnimu sourozenci?

., Myslim si, Ze se opravdu mohou naucit byt vice respektujici k néjakym odlisnostem
u ostatnich. Mohou byt také odolnéjsi a zodpovédnéjsi. Ten prah u nich miize byt
trosicku jinde.

Jaké konkrétni oblasti podle vas toto specialni sourozenectvi nejvice
ovliviiuje?

,,Pokud se to autistické dité narodi jako druhé, tak si myslim, Ze to pro to intaktni
miize predstavovat opravdovy zlom. Za nejkritictejsi povazuji détstvi a obdobi
puberty. V tomhle veku jsou obecné citlivi. At uz jde o spravedinost, kolik ceho kdo
md, o cas, hracky nebo pozornost. S tim souvisi i ten jiny metr treba ohledné znamek
a povinnosti. V tom obdobi se formuje identita cloveka a vzhledem k jiz zminéné
zvySené citlivosti miize dité velice rychle nabyt dojmu, Ze zastava az druhé misto. Pak
je to ten veliky vztek a zlost, Ze mi ten sourozenec néco bere. Treba prilezZitosti,
moznosti nebo rodice. ,,

., Tohle jsou ale jen mé hypotézy, nebot’ jsem si tim sama nikdy neprosla a mam
tu zkuSenost jen zprostiedkovanou. Pak také ten veliky vztek a zlost, Ze mi ten
sourozenec neco bere. Treba prileZitosti, moznosti nebo rodice.

Byvate rodici ¢asto tazani na to, jakou roli maji v tomto vztahu sehravat a jak
maji pri vychové postupovat?

velmi Casto — pomérné casto — obcCas — ziidkakdy — vibec

., Ti uvedomelejsi rodice se ptaji pomerné casto. Pak je ta veétsina rodicii, pro které
si myslim, Ze je to tezké a kteri maji strach. Ti by idealné chtéli, aby to tomu zdravému
sourozenci za ne nekdo vysvetlil. Oni chteji pomoc, ale boji se. Ono uz i to samotné
hledani sluzby je nejaky krok. Rada bych ale doplnila, Ze dotazy, co ja, jak rodic,
mohu délat, se projevuji v mnohem mensi mire nez prosby o to, abychom to diteti
rekli sami. “
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12. Jsou podle vas v pripadé spoluprace s rodinou konzultace s psychologem
nutné?

., Miij nazor je, Ze nejde primarné o to, aby byl ¢lovek psychologem. Spise by mél
byt terapeutem. Ten terapeuticky vycvik je tam podle mé stéZejni.

13. Poiradate néjaké konkrétni zkuSenostni vycviky nebo formy vzdélani pro tuto
oblast?

., Zatim ne. Délame ale takzvana rodicovska setkani, ktera probihaji zhruba jednou
mésicné a veénuji se ruznym tematum. Jedna se o takovou kratkou prednasku, po niz
nasleduje prostor pro sdileni a diskuzi. Jednim z téchto rodicovskych setkani jsou
praveé sourozenci a sourozenecké vztahy. Tohle je ale primo pro rodice. Také jsme
premysleli nad tim, Ze bychom pozvali dospélého cloveka, ktery ma sourozence
s autismem, aby si s témi rodici popovidal. O to byl celkem zdjem, ale zatim se do
toho nikomu z oslovenych uplné nechtélo. Narazili jsme treba prave na lidi, kteri
Fikali, Ze pro né ten vztah nebyl uplné dobry, Ze na to neradi vzpominaji a nechtéji
o tom mluvit. Ta jejich zkuSenost prosté nebyla pozitivni. Je pravda, zZe se u nas ted’
toto téma ale celkem mnozi. Uz se nam ozvala i Fada studentii, kteri by o nej méli
zajem. Tam by bylo dobré to do budoucna urcité zvazit. My jsme si tu skupinu vcetné
metodiky ale délali sami. Nejprve jsme mapovali zdjem a na zdkladé analyzy jsme si
to pak nastavili tak, aby se ty deti dozvédeély nejaké informace, ale zaroven dostaly
prostor pro terapeutické zpracovani. Jinak jsme hodné vychdzeli z téch nekolika
malo Ceskych knizek a hromady zahranicni literatury. *

14. Jaké vzdélani shledavate jako adekvatni pro svou pozici? (bakalarské,
magisterské, stredoSkolské)

,,Ja porad Fikam, Ze by ten clovek mél mit néjaky terapeuticky vycvik. Minimalné tedy
ukoncenou tu sebezkusenostni ¢dast a zapocatou navazujici. Nemyslim si, Ze by to musel
délat vylozené psycholog. Za mé je vzdycky fajn, kdyz ma clovek dokonceného alespor
toho bakalare, ale dokazu si dost dobre predstavit osoby, které nemaji vzdélani
psychologického sméru, ale napriklad arteterapeuticky nebo dramaterapeuticky
vyevik. To by myslim mohlo byt celkem prinosné.

3.4 Zavéry vyzkumného Setieni
Na zéklad¢ vyzkumnych otdzek byly shrnuty a rozdéleny vysledky ziskané za
pomoci polostrukturovanych rozhovort se sourozenci déti s poruchou autistického
spektra, rodi¢i, specidlnim pedagogem a psychologem. Hlavnim cilem této
bakalarské prace bylo vymezeni negativnich a pozitivnich faktorli, jeZ mohou mit
vliv na vyvoj intaktniho sourozence a na zéklad€ poznatkil z praxe uvést, jak lze
negativnim dopadim ptedchazet. Dil¢imi cili vyzkumného Setfeni bylo urceni
pozitivnich a negativnich faktort, které maji vliv na vyvoj vztahu mezi sourozenci,

zjistit jakym zpiisobem je sourozenecky vztah ovlivnén jejich rodi¢i a vymezit
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vhodny pfistup pro budovani pozitivniho vztahu mezi sourozenci. Veskeré

vyzkumné cile se podatilo naplnit.

VO 1:V jakych aspektech sourozenecky vztah s ditétem s PAS intaktniho sourozence
nejvice ovlivnil?

Riazné podoby a variabilni projevy onemocnéni vyznamnym zplisobem ovliviiuji
sourozenecky vztah nejen po celou dobu spolecného souziti, ale také v budoucim
zivoté. Znacnou roli zde hraji faktory jako napiiklad pofadi, ve kterém byly déti
narozeny nebo vékovy rozestup. VIiv tohoto vztahu mizeme pozorovat na konkrétnich
charakterovych vlastnostech. Tito sourozenci Castéji vykazuji vétSi miru empatie,
samostatnosti, zodpoveédnosti, ochoty a tolerance k jinakosti. Vlivem situace také
mnohdy ptredCasné dospivaji, coz muze byt hodnoceno jak kladnym, tak
1 negativnim zpusobem. Nesporné¢ negativné dit¢ ovliviluje mens$i mira péce
a pozornosti vénovédna rodi¢i. Dopady vztahu lze také prokazatelné pozorovat
1 v emocionalnim prozivani. Zdravi sourozenci se ¢asto potykaji s negativnimi pocity,
jakymi jsou naptiklad pocity viny, zlosti, vzteku nebo agrese. Nejvice traumatizujicim
je shledavano agresivni chovani vii€i okoli a nejriznéj$i formy sebeposkozovani.
Pfitomnost autismu také zasadnim zpisobem ovliviluje budoucnost intaktniho
sourozence. Z vyzkumu vyplynulo, Ze zdravi sourozenci pocituji za ty autistické
velkou miru odpovédnosti a velmi brzy se zaobiraji mySlenkami o budoucim ptevzeti
péce po rodi¢ich. Velice ¢astym jevem je také strach z ptfitomnosti autismu u vlastnich

potomkdi.

VO 2: Jaké jsou vhodné strategie pro zvladani rodinné a osobni situace?

Volba vhodné strategie je velmi zdvislda na konkrétni povaze jedince
a pfistupu rodiny. Vzhledem k variabilité projevil postiZzeni je velice obtizné urcit
univerzalni postupy, jak naro¢né situace zvladat. Obecné se ale na zaklad¢ vysledka
Setfeni ukazalo, Ze zaklad pro jejich zvladani tvoii oteviend komunikace o problémech
v ramci rodinného systému, popiipadé s prateli nebo dalSimi sourozenci, ktefi si
prochézeji stejnou Zivotni situaci. Velice G€inna se také ukéazala prace s nejriiznéjSimi

odborniky, organizacemi a zafizenimi. Dalsi strategie, které se jevily jako plsobivé,
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predstavovaly rizné formy odreagovani se v ramci fyzickych ¢i zajmovych aktivit
a moznost zmény prostiedi. V ramci pfistupu rodict k intaktnim sourozenctim se jako
efektivni ukazala adekvatni mira individualni pozornosti vénovana intaktnim
sourozencim, oteviend komunikace o problémech, dostatecnd informovanost
o aktudlni situaci a ocekavaném vyvoji. Dulezité je také klast na deti pozadavky
anaroky adekvatni jejich véku a schopnostem, nemit priliSna o¢ekavani a nepozadovat
priliSnou angazovanost v pé¢i o sourozence s handicapem. Rodice by také rozhodné

neméli podceniovat a opomijet potieby zdravych sourozencil.

VO 3: Jaké postoje v tomto vztahu zastavaji rodice?

Role rodic¢t sehrava ve vyvoji vztahu mezi sourozenci kli¢ovou roli. Z velké ¢asti
je naboj vztahu mezi nimi ovlivnén pravé jejich pfistupy a postoji k situaci. Pti
spravném piistupu rodi€ii se mezi sourozenci mize vyvinout velmi silny, pozitivni
a oboustranné piinosny vztah. Z vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze rodice casto
predpokladaji, ze jejich potomci po nich péci o autistického sourozence prevezmou
a uZ behem dospivani vyZaduji velkou miru zapojeni. Nékdy si dokonce potomky
pofizuji s timto konkrétnim zdmérem. Pro to, aby mezi sourozenci dochdzelo
k neustalému rozvoji pozitivniho vztahu se rodice snaZi intaktnimu ditéti vénovat
dostatecné mnozstvi individudlni pozornosti a usiluji o pochopeni a pfijmuti
sourozencovy jinakosti. Nektefi z dotazovanych rodict ale zaroven ptipustili, Ze si
jsou védomi skute€nosti, Ze je intaktni dité o jejich pozornost Casto ochuzeno. Jako
sporny se ukazal nazor, zda intaktnim détem vysvétlovat samotnou podstatu

a specifika autismu.
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Zavér

Soucasna situace v péCi o osoby s poruchami autistického spektra nabizi riizné formy
podpory v podobé obanskych sdruzeni, pedagogicko-psychologickych poraden, specialné
pedagogickych center a mnohych dalSich. Ve valné vétsing je vSak pozornost soustfedéna
primarné na jedince s poruchou autistického spektra nebo na rodinu jako celek. Intaktnim
sourozencum jsou pak sdélovany primarn¢ informace o tom, jak o sourozence pecovat a jak
se stat co nejprospesnéjsim clankem v rodinném systému. Pocity a obavy tohoto jedince
byvaji ¢asto opomijeny a odsouvany do pozadi, coz mize vést k psychicky nevyrovnanému
stavu ditéte, pocitiim viny, zlosti a nendvisti. Naopak pfi spravném piistupu rodict a SirSiho

okoli, mize byt tento vztah oboustranné velice prospésny a piinosny.

Formy podpory pro sourozence autistickych déti jsou v Ceské republice aktualné velice
omezené. Odbornou péci sourozenciim nabizi jen nékolik malo organizaci nebo obcanskych
sdruZeni. Osvété a oblasti poradenstvi, které by se touto problematikou zabyvalo by méla
byt vénovana vEtsi mira pozornosti. Potieby sourozenct déti s poruchou autistického spektra
jsou velice podobné potiebam jejich rodi¢i. Pro to, aby se piedchdzelo negativnim
disledkim tohoto vztahu, by rodice méli dit€¢ seznamovat se skutecnostmi
o zdravotnim stavu sourozence adekvatné jeho veku, oteviené¢ komunikovat o pocitech,
nazorech a zkuSenostech a vénovat dostateCnou individudlni pozornost intaktnim
potomkiim, v ramci které jim bude umoznéno vykonavat takové aktivity, které v pritomnosti

autistického sourozence nejsou mozné.

Péce a souziti sosobou s poruchou autistického spektra jsou velice narocné
a vyzaduji velké mnozstvi energie a optimismu. Unikatnost tohoto onemocnéni v sob¢€ nese
velky potencidl ¢lovéka obohatit, ale 1 deprimovat. Z toho diivodu je velice dalezité od
zac¢atku budovat mezi sourozenci pozitivni vztah a poskytovat podporu v situacich, které ji
vyzaduji, nebot’ potieby jistoty, bezpeci, lasky, soundlezitosti, pfijeti a ucty patii podle

vvvvvv

potieb (McLeod, 2018).

62



Seznam pouzitych informac¢nich zdroji

1.

10.

11.

12.

APA,2013. DSM-5: Diagnostic and statistical manual od mental disorders: fifth
edition [online]. Washington,DC: A Division of American Psychiatric Association.
© American Psychiatric Association. [cit. 2020-05-24]. Dostupné z:
https://cdn.website-
editor.net/30f11123991548a0af708722d458e476/files/uploaded/DSM%2520V.pdf

Cinnost spolku Autistik. Spolek Autistik [online]. Praha [cit. 2020-05-28]. Dostupné
z: https://www.autistik.eu/clanky/cinnost-spolku-autistik/

Cinnosti spolku. RainMan Spolek rodicii a pratel déti s autismem [online]. [cit.
2020-07-08]. Dostupné z: http://www.rain-man.cz/o-nas/

GILLBERG, Christopher a Theo PEETERS. Autismus — zdravotni a vychovné
aspekty. Praha: Portal, 2008. ISBN: 978-80-7367-498-4.

HARTL, Pavel. Strucny psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2014. ISBN: 80-
7178-803-1.

HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidini sourozenci: Zivot se
sourozencem s postizenim. Praha: Portal, 2019. ISBN: 978-80-262-1475-5.

HRCOVA, Jana. Senzorické dysfunkce u déti s autismem. 3lobit o.z. [online].
© 3lobit o. z. [cit. 2020-06-12]. Dostupné z: https://3lobit.cz/senzoricke-dysfunkce-
u-deti-s-autismem-a-jejich-souvislost-s-problemy-v-kazdodennim-fungovani/

HRDLICKA, Michal a Vladimir KOMAREK. Détsky autismus: prehled soucasnych
poznatkii. 2. doplnéné vydani. Praha: Portal, 2014. ISBN: 978-80-262-0686-6.

CHERRY, Kendra. Leadership Styles and Frameworks You should
Know. Verywellmind [online]. © 2020. [cit. 2020-04-06]. Dostupné z:
https://www.verywellmind.com/leadership-styles-2795312

JADNOUREK, Jan. Slovnik sociologickych pojmii. Praha: Grada, 2001. ISBN: 978-
80-247-7612-5.

JELINKOVA, Miroslava. Vzdéldni a vychova déti s autismem. Praha: Univerzita
Karlova, 2001. ISBN: 80-7290-042-0.

KONECNY, Stanislav a Bednai JAKUB. KAMOSI-Terapeutické a edukaé¢ni
skupina pro sourozence déti s PAS. PasPoint [online]. Brno, 2018. [cit. 2020-07-
08]. Dostupné z: https://www.paspoint.cz/kamosi-terapeuticka-edukacni-skupina-
pro-sourozence-deti-s-pas/

63


https://cdn.website-editor.net/30f11123991548a0af708722d458e476/files/uploaded/DSM%2520V.pdf
https://cdn.website-editor.net/30f11123991548a0af708722d458e476/files/uploaded/DSM%2520V.pdf
https://www.autistik.eu/clanky/cinnost-spolku-autistik/
http://www.rain-man.cz/o-nas/
https://3lobit.cz/senzoricke-dysfunkce-u-deti-s-autismem-a-jejich-souvislost-s-problemy-v-kazdodennim-fungovani/
https://3lobit.cz/senzoricke-dysfunkce-u-deti-s-autismem-a-jejich-souvislost-s-problemy-v-kazdodennim-fungovani/
https://www.verywellmind.com/leadership-styles-2795312
https://www.paspoint.cz/kamosi-terapeuticka-edukacni-skupina-pro-sourozence-deti-s-pas/
https://www.paspoint.cz/kamosi-terapeuticka-edukacni-skupina-pro-sourozence-deti-s-pas/

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

LEMAN, Kevin. Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2016. ISBN: 978-80-
2621-100-6.

MATOUSEK, Oldtich. Rodina Jjako instituce a vztahova sit. Praha: Slon, 2003.
ISBN: 80-86429-19-9.

MCLEOD, Saul. Maslow's Hierarchy of Needs [online]. 21.3.2018 [cit. 2020-05-
12]. Dostupné z: http://www.simplypsychology.org/simplypsychology.org-
Maslows-Hierarchy-of-Needs.pdf

MIKOVSKY, Michal. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumu.
Praha: Grada, 2006. ISBN: 80-247-1362-4.

Muj ptibéh. Web pro sourozence handicapovanych déti [online]. 2005 [cit. 2020-
05-03]. Dostupné z: http://zvlastnisourozenci.wz.cz/index.html

O nés. NAUTIS [online]. © 2020 [cit. 2020-05-24]. Dostupné z:
https://nautis.cz/cz/o-nas

PELIKAN, Jiti. Zdklady empirického vyzkumu pedagogickych jevi.
Praha:Karolinum, 2011. ISBN: 978-80-246-1916-3.

Podpora rodiny. APLA Jizni Cechy [online]. © 2020 [cit. 2020-07-01]. Dostupné z:
http://www.aplajc.cz/rodic/nabidka-nasich-sluzeb/podpora-rodiny.htm

RICHMAN, Shira. Vychova déti s autismem: aplikovana behavioralni analyza.
Praha: Portal, 2006. ISBN: 80-7367-102-6.

RIHOVA, Alena a kol.. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti
s PAS. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2011.
ISBN: 978-80-244-2677-8.

SibNet [online]. 2009 [cit. 2020-06-14]. Dostupné z:
https://www.facebook.com/groups/SibNet

Sibs services. Sibs [online]. © 2020 [cit. 2020-07-14]. Dostupné z:
https://www.sibs.org.uk/about-sibs/sibs-services/

Sibshops. Https.//www.siblingsupport.org [online]. © 2000-2020 [cit. 2020-06-10].
Dostupné z: https://www.siblingsupport.org/about-sibshops

SKALOVA, Markéta. Sourozenci — o spravedlivé vychové. Brno: CPress, 2018.
ISBN: 978-80-264-2029-3.

64


http://zvlastnisourozenci.wz.cz/index.html
https://nautis.cz/cz/o-nas
http://www.aplajc.cz/rodic/nabidka-nasich-sluzeb/podpora-rodiny.htm
https://www.facebook.com/groups/SibNet
https://www.sibs.org.uk/about-sibs/sibs-services/
https://www.siblingsupport.org/about-sibshops

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

SLADECKOVA, Sona a Irena SOBOTKOVA. Détsky autismus v kontextu rodinné
resilience. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN: 978-80-244-
4219-8.

SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. 2. aktualizované a doplnéné vydani. Praha:
Grada, 2016. ISBN: 978-80-271-0095-8.

SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. 2. piepracované vydani. Praha: Portal,
2012. ISBN: 978-80-262-0217-2.

Socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi. Obcanské sdruzeni ProCit [online].
[cit. 2020-07-08]. Dostupné z:
http://www.autismusprocit.cz/socialne_aktivizacni_sluzby.html

Sourozenecka skupina. Centrum terapie autismu [online]. © 2014 [cit. 2020-06-
02]. Dostupné z: https://ctatest.webnode.cz/products/sourozenecka-skupina/

Sourozenecké skupiny [online]. © 2020 [cit. 2020-06-03]. Dostupné z:
https://www.kresadlohk.cz/navazujici-aktivity/podpurne-sourozenecke-skupiny/

SPORCLOVA, Veronika. Autismus od A do Z. Praha: PASPARTA, 2018. ISBN:
978-80-88163-98-5.

SVARICK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych
védach. Praha: Portal, 2007. ISBN: 978-80-7367-313-0.

Terapie sourozencil déti s autismem. APLA Severni Cechy [online]. Severni Cechy,
©2020 [cit. 2020-07-08]. Dostupné z: https://www.apla-sc.cz/aktuality/109-terapie-
sourozencu-deti-s-autismem.html

The Sibling Support Project [online]. © 2000-2020 [cit. 2020-06-12]. Dostupné z:
https://www.siblingsupport.org

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Rozgitené a piepracované
vydani. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0768-9.

THOROVA, Katetina. Vyvojovd psychologie: Promény lidské psychiky od poceti
po smrt. Praha: Portal, 2015. ISBN: 978-80-262-0714-6.

Uber FamilienBande. Stifiung FamilienBande: Gemainsam fiir
Geschwister [online]. © 2009-2020 [cit. 2020-06-10]. Dostupné z:
https://www.stiftung-familienbande.de/informationen-fuer-geschwister-
behinderter-kinder/ueber-familienbande.html

VAGNEROVA, Marie. Vyvojovd psychologie: détstvi a dospivdni. 2. rozsitené
a prepracované vydani. Praha: Karolinum, 2012. ISBN: 978-802-4621-531.

65


http://www.autismusprocit.cz/socialne_aktivizacni_sluzby.html
https://ctatest.webnode.cz/products/sourozenecka-skupina/
https://www.kresadlohk.cz/navazujici-aktivity/podpurne-sourozenecke-skupiny/
https://www.apla-sc.cz/aktuality/109-terapie-sourozencu-deti-s-autismem.html
https://www.apla-sc.cz/aktuality/109-terapie-sourozencu-deti-s-autismem.html
https://www.siblingsupport.org/
https://www.stiftung-familienbande.de/informationen-fuer-geschwister-behinderter-kinder/ueber-familienbande.html
https://www.stiftung-familienbande.de/informationen-fuer-geschwister-behinderter-kinder/ueber-familienbande.html

41.

42.

43.

WHO, 2019. MKN-10: Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a ptidruzenych
zdravotnich problému: desata revize [online]. Aktualizované vydani k 1.1.2020.
Praha: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR. [cit. 2020-02-06]. Dostupné
z: https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-
klasifikace-
nemoci&tbelid=IwAR24mv0OyAdFrIKzAvXeN0Og2MsE3EZ04ZtROFiluO5gmJa
Uzesyka-rrfVk

WRIGHT, Jessica. Siblings of children with autism have social, emotional
problems. Spectrum [online]. © 2020, 11.10.2018 [cit. 2020-04-24]. Dostupné z:
https://www.spectrumnews.org/news/siblings-children-autism-social-emotional-

problems/

ZAHORAKOVA, Daniela a Pavel MARTASEK. Rettiiv syndrom. In: rett.cz-com
[online]. Klinika détského a dorostového 1€katstvi 1. LF UK a VNF. Praha: 2009.
[cit.18.6.2020]. Dostupné z: http://www.rett-
cz.com/res/archive/007/000848.pdf?seek=1444239553

66


https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci&fbclid=IwAR24mv0yAdFr9KzAvXeN0Oq2MsE3EZ04ZtR0FiluO5qmJaUzesyka-rrfVk
https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci&fbclid=IwAR24mv0yAdFr9KzAvXeN0Oq2MsE3EZ04ZtR0FiluO5qmJaUzesyka-rrfVk
https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci&fbclid=IwAR24mv0yAdFr9KzAvXeN0Oq2MsE3EZ04ZtR0FiluO5qmJaUzesyka-rrfVk
https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci&fbclid=IwAR24mv0yAdFr9KzAvXeN0Oq2MsE3EZ04ZtR0FiluO5qmJaUzesyka-rrfVk
https://www.spectrumnews.org/news/siblings-children-autism-social-emotional-problems/
https://www.spectrumnews.org/news/siblings-children-autism-social-emotional-problems/
http://www.rett-cz.com/res/archive/007/000848.pdf?seek=1444239553
http://www.rett-cz.com/res/archive/007/000848.pdf?seek=1444239553

Seznam priloh

Piiloha 1 — Scénaf rozhovoru se sourozencem

Pfiloha 2 — Scénéf rozhovoru s rodi¢em

67



Priloha 1 — Scénar rozhovoru se sourozencem

Zaznamovy arch rozhovoru sourozence ditéte s PAS

1. Vék ditéte a pohlavi respondenta

5. Jak hodnotite vztah s vaSim sourozencem?
vyborny — velmi dobry — dobry — neutralni — ne ptili§ dobry — Spatny
6. V Cem povaZujete tento vztah za prinosny?

9. Jak na skute¢nost, Ze mate sourozence s postiZzenim, reagovalo vaSe okoli?
(pratelé, partner, spoluzaci, spolupracovnici...)
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Ovlivnil vas tento vztah v néjakych kli¢ovych rozhodnutich? (Skola, povolani,
dobrovolnictvi)

Jak byly vasimi rodi¢i vysvétlovany nedostatky v chovani (nevhodné chovani)
vaSeho sourozence?

Pocit'ujete néjaké obavy, které se tykaji vasSeho budouciho Zivota? Plinujete
po vasich rodicich prevzit péci o sourozence?

Ocenil/a byst/e néjakou konkrétni sluzbu, nebo sourozeneckou skupinu, kde
byste se mohl/a setkavat s dalSimi lidmi, ktefi si prochazeli stejnou Zivotni
zkuSenosti?

Co byste doporucil/a ostatnim takovymto sourozencim? (pravidelné navstévy
psychologa, sdileni problému s rodinou, sdileni problému s vrstevniky, sdileni
problémii s lidmi, kteFi si prochazi stejnou (podobou) situaci, navstévy
poradenskych zarizeni, ukryvat tuto skutecnost pied ostatnimi...)
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Priloha 2 — Scénar rozhovoru s rodicem

Zaznamovy arch rozhovoru rodice s intaktnim a zdravym ditétem

1. Vék informanta

7. Jak hodnotite vztah mezi sourozenci?
vyborny — velmi dobry — dobry — neutralni — ne prilis dobry — spatny

8. Vnimate vztah mezi sourozenci jako obohacujici? V ¢em povaZujete jejich vztah
za prinosny?
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Méla tato skutecnost vliv na néjaka konkrétni Zivotni rozhodnuti? (zpusob
vychovy, pocet déti, bydlisté, povolani...)

Jak jste détem vysvétloval/a nedostatky v chovani (nevhodné chovani)
postizeného sourozence?

Vyuzivala vaSe rodina néjaké odborné, poradenské sluzby? (psychologické
sluzby, sluzby specialné-pedagogického centra, sluzby pedagogicko-
psychologické poradny, sluzby rané péce, sluzby osobni asistence, sluzby
rodinné terapie)

Byl vam doporucen néjaky konkrétni pristup, kterého byste méli pfi vychové
sourozenci vyuZivat?

Ocenil/a byste néjakou konkrétni sluZzbu, nebo sourozeneckou skupinu, kde by
se vaSe dité mohlo setkavat s dalSimi lidmi, ktefi si prochazeli stejnou Zivotni
zkuSenosti?

Co byste doporucil/a ostatnim rodi¢iim takovymto sourozencim? (pravidelné
nav§tévy psychologa, sdileni problému s rodinou, sdileni problému s vrstevniky,
sdileni problémi s lidmi, ktefi si prochazi stejnou (podobou) situaci, navstévy
poradenskych zafizeni, ukryvat tuto skute¢nost pied ostatnimi...)
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