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ABSTRAKT

Cilem bakalarské prace na téma Sourozenci deti s poruchami autistického spektra — silné,
slabé stranky je predstavit Ctenafi oblast této problematiky a upozornit na to, v jaké mife se
v Ceské republice dostava podpory sourozenctim déti s poruchou autistického spektra (dale
PAS). Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou Cast, kdy v teoretické Casti je ve
strucnosti pojednano o autismu, rodin¢ jako takové v kontrastu s rodinou s autistickym
dité¢tem. Podstatnd c¢ast prace je vénovana praveé problematice sourozencii déti s PAS a
moznostem podpory, kterd je pro n¢ vtuzemsku dostupna. Praktickou c¢ast tvori
kvalitativni prizkum, jehoz se zc€astnilo Sest respondentli ve v€ku od 13 do 30 let. Cilem
tohoto prizkumu je zjistit, jaky je ndzor sourozencl déti s autismem na spole¢né souZiti,
jaké jsou jejich zivotni zkusenosti a jak ovlivnily jejich vyvoj v budoucnosti. Soucasné se
polozené otazky tykaly i dostupné podpory a toho, jestli né¢jakou samotni respondenti
vyhledali ¢i se alesponl v teoretické rovin€ o ni zajimaly. Prazkum doklada, ze je téma
sourozencl déti s PAS stile opomijeno. Zaroven z n&j vyplyva, ze respondentim nebyla

zadna pomoc nikdy nabizena, nesetkali se s ni ani pasivng, ani ji aktivné nevyhledavali.
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ABSTRACT

Title: The siblings of children with autism spectrum disorder — strengths and weaknesses.

The aim of this bachelor’s thesis is to introduce the problems to readers and to show the
extent of support that is given to the siblings of children with autism spectrum disorder
(ASD) in the Czech Republic. The thesis is divided into two parts. The theoretical part
deals briefly with autism, with a family as such as opposed to a family with an autistic
child. The main part of this work is dedicated to problems of the sibling of ASD children
and to the options of support available in this country. The practical part contains a
qualitative survey, where six respondents aged from 13 to 30 took part. The aim of this
survey is to find out what the siblings of ASD children think about common coexistence,
what is their life experience and in what extend was their future development influenced by
this experience. At the same time the questions given referred to the support and if the
respondents themselves sought the support or if they were at least interested in the support
at theoretical level. The survey proves that the issue of the siblings of ASD children is still
neglected. Equally the respondents have never been offered any kind of help, they have

never encoutered the help passively and they have never been looking for it actively.

KEYWORDS

autism, autism spectrum disorder, family, siblings, support.
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Uvod

Porucham autistického spektra (dale PAS) je vénovana mnohé odborna literatura, at’ uz se
jednéd o monografie, specidln¢ pedagogicka nebo 1ékaiska periodika i popularné nau¢nou a
krasnou literaturu. Na pomoc lidem s PAS se zamétuje i fada instituci a center. Jedna se o
ambulantni péci, kterou poskytuji denni staciondie a centra dennich sluzeb nebo pobytové
sluzby jako jsou odlehcovaci sluzby, domovy se zvlaStnim rezimem, domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim, chranéné bydleni ¢i tydenni staciondfe. Pii analyze sluzeb téchto
sttedisek a domovl jsem vSak zjistila, Ze je pfisluSnikim rodiny s ditétem s PAS
poskytovana velmi omezena odbornd pomoc. Tedy ve smyslu poradenstvi, terapie a
psychoterapie. Pokud se o néjaké podpoie rodinnych ptislusniki osob s PAS docteme,
jedna se o pomoc v oblasti pravniho prostfedi nebo styku s ufady. Tim se predpoklada, ze
je tato pomoc cilend pravé na zdkonné zastupce deti s PAS. Ostatni rodinni pfislusnici,
zejména sourozenci, se ocitaji v ,,Sedé zon¢*“ zajmu. Jestlize se ale sourozenec octne
v disledku tohoto neobycejného sourozenectvi v nesnazich, rodice se mohou obratit na
pedopsychology nebo pedopsychiatry, zalezi na mife obtizi, které jejich zdravy potomek
vykazuje. Terapii sourozencl déti s PAS se vénuji centra a spolky zamétené na podporu
déti s PAS a jejich rodin. Podpora sourozenct téchto déti vSak neni jejich prioritou.
Zpravidla sidli v krajskych nebo okresnich méstech, takze jejich podpory se lidem na
periferii pfili§ nedostava. V ramci této prace bude pojednano o nékolika spolcich. Zaméiim

se 1 na to, jak své sluzby a informace o autismu na svych webovych strankach formuluji.

Proto jsem se rozhodla vramci své bakalaiské prace Sourozenci déti s poruchami
autistického spektra — silné, slabé stranky zamétit na analyzu situace, v niz se tyto osoby
nachdzi, podporu, jez je jim poskytovana a také na pozitiva a negativa, kterd s sebou
souziti se sourozencem s PAS piinasi. PoloZila jsem si otazky: Jakéd je role zdravych
sourozencl v rodiné? Jak zivot se sourozencem s PAS ovliviiuje jejich budouci vyvoj
véetné profesniho sméfovani? Jaké je témto sourozenciim poskytovana v Ceské republice

(dale CR) institucionalni i neformalni podpora?



Postupovala jsem dvojim zplsobem. V teoretické ¢asti jsem se rozhodla ve strucnosti
vymezit pojem a druhy autismu, aby se ¢tenaf v problematice snadno zorientoval. Zaméefim
se na samotny fenomén rodiny a pokusim se charakterizovat, jak se dynamicka proména,
jiz tento institut v poslednich dekadach prochdzi, odrazi na vztazich jednotlivych ¢lent. U
matka. Proto je pro pochopeni vlivu jedince s PAS na jednotlivé Cleny rodiny dilezité se
,rodinou® jako zakladni kategorii zabyvat zevrubnéji. Zaméfim se také na otazku pftijeti
diagnozy PAS u jednoho z potomkt, uvedu ptiklady pozitivniho i negativniho pfijeti této
diagndzy a také se budu soustiedit pravé na moznosti podpory, ktera je témto rodindm a

jejim ¢lentim (zejména sourozencim déti s PAS) poskytovana.

Prakticka ¢éast prace sestava z kvalitativniho vyzkumu, kdy budu na zdkladé fizenych
rozhovori vedenych s nékolika vybranymi subjekty — sourozenci déti s PAS, a jejich
nasledné analyzy charakterizovat, jak skutecné konkrétni jedinci vnimaji svou situaci a roli
v rodiné. Nebo jestli jim byla poskytovana néjakéd instituciondlni pomoc, piipadné v
neformalni podobé kontaktem slidmi s podobnou rodinou situaci. Kvuli pandemii
koronaviru, kterd ovliviiuje Zivot v CR od jara 2020 do soucasnosti, byly rozhovory
vedeny online. Vék dotazovanych se pohyboval mezi 13 a 30 lety. Rozhovory byly vedeny

jednorazoveé s moznosti opakovani dle potieby, a délka jejich trvani €inila cca 30 minut.

Epidemiologicka situace tykajici se koronaviru a s ni spjatd nouzova opatieni vlady CR,'
jednim z nichZ bylo i docasné uzavieni knihoven trvajici nékolik mésicti, ovlivnila vybér
dostupné literatury. Diky tomu je soucasti prace 1 zahrani¢ni literatura véetné odbornych
¢lankd vénujicich se problematice autismu a pravé sourozenct déti s PAS, kterou bych
pravdépodobné pii psani bakalaiské prace nezohlednila v takové mife, v jaké byla pouzita.
V oblasti ceské odborné literatury jsem vychazela zejména z praci K. Thorové Poruchy
autistického spektra (2016), D. Havelky a K. BartoSové Specidlni sourozenci: Zivot se
sourozencem s postizenim (2019) nebo L. a J. Bittmannovych 4 na mé nikdo nema cas: jak

se citi a jak to vidi sourozenci déti (nejen) s autismem (2018). Neopomnéla jsem ani na jiz

! Nouzovy stav byl v souvislosti s koronavirem vyhlagen dvakrat. Od 12. 3. do 17. 5. 2020 a od 5. 10. 2020
do 11.4.2021. Viz Vlada Ceské republiky. Dostupné online: www.vlada.cz (cit. 2020 02 11).


http://www.vlada.cz/

obhéjené bakalaiské a diplomové prace vénujici se podobné & stejné tematice.” Pii
piipravé metodologie kvalitativniho vyzkumu jsem vychazela zpraci J. Hendla
Kvalitativni vyzkum. Zdkladni teorie, metody a aplikace (2016) nebo R. Svaiicka a K.
Sedové Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddach (2014). V nékolika bodech mi byl
ptinosny i text L. T. Choye The Strengths and Weaknesses of Research Methodology:

Comparison and Complimentary between Qualitative and Quantitative Approache (2014).

Zahrani¢ni literaturu jsem zuroCila zejména v oblasti analyzy vztahli sourozenct déti
s PAS. Jako stéZejni bych radda vyzdvihla publikaci J. Johnson a A. Rensselear Siblings.
The Autism Spectrum through our Eyes (2018), ktera obsahuje vyjadieni sourozencti déti
s PAS napfi¢ vékovymi kategoriemi od déti az po dospélé, a zachycuje jejich ndhled na
vzajemné souziti a to, jak je spolecny vztah formoval. Pravé ptecteni této knihy mélo vliv
na formulovani vlastnich vyzkumnych otdzek. Podobného charakteru jsou monografie F. a
M. Farmerovych What About Me?: A Book By and For An Autism Sibling (2017) nebo B.
Cain Autism, The Invisible Cord: A Sibling's Diary (2012). Jako dalsi bych rada uvedla
odborné stati J. F. Bayer Autism Spectrum Disorders and Sibling Relationship: Research
and Strategies (2009), P. R. Hastings, Richard Child behavior problems and partner
mental health as correlates of stress in mothers and fathers of children with autism (2003),
H. Meadan a kol. FamiliesWith Children. Who Have Autism Spectrum. Disorders: Stress
and Support (2010) nebo T. Tomeny a kol. Bird order rank as a moderator of the relation
between behavior problems among children with an autism spectrum disorder and their
siblings (2014). Pti prohledavani webovych stranek mi na zakladé zadanych kli¢ovych slov
prohlize¢ vyhledal 1 webovou stranku Autismsociety v Marylandu, kterd se podrobné

vénuje praveé podpote sourozencl déti s PAS.

2 Viz napf-. SCHOFFELOVA, Miroslava. Viiv autismu na sourozence déti s autismem. Praha, 2007.
Bakalafskd prace. Univerzita Karlova. Vedouci prace PhDr. Iva Strnadovd, Ph.D.; MACHACKOVA,
Jolana. Sourozenecké vztahy v rodiné ditéte s autismem. Brno, 2007. Bakalaiska prace. Masarykova
univerzita. Vedouci prace PhDr. Mgr. Dana Zameénikova, Ph.D.; BARTOVA, Lenka. Sourozenci déti s
poruchami autistického spektra. Brno, 2013. Diplomova prace. Masarykova univerzita. Vedouci prace PhDr.
Dagmar Piinosilova, Ph.D.; BORUVKOVA, Alexandra. Nékteré aspekty Zivota sourozence clovéka s
autismem. Olomouc, 2014. Diplomova prace. Univerzita Palackého v Olomouci. Vedouci prace Doc. PhDr.
Irena Sobotkova, CSc.; OKRUHLICOVA, Veronika. Sourozenecké vztahy v rodine s ditetem s PAS.
Olomouc, 2017. Bakalatska prace. Univerzita Palackého v Olomouci. Vedouci prace Mgr. Jarmila Vidlatrova;
VORALOVA, Klara. Problematika poruch autistického spektra ocima sourozencii. Pardubice, 2020.
Diplomové prace. Univerzita Pardubice. Vedouci prace PhDr. Marcela Ehlova, Ph.D.



V zavéru prace bude zhodnoceno, jestli jsou soucasna podplirnd opatieni zaméfend na
sourozence déti s PAS dostatecnd a jak je vnimaji zastupci cilové skupiny (sourozenci déti
s PAS). Dale jaké jsou silné a slabé stranky souziti se sourozencem s PAS a jak hodnoti

tuto zivotni zkuSenost tyto osoby napti¢ vékovym spektrem.
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1 Autismus

., Vyvojova porucha projevujici se neschopnosti komunikovat a navazovat kontakty

«3

s okolim.*“ ,Jde o vrozenou odlisnost ve vyvoji a fungovani mozku, kterd zpusobuje, Ze dite

se chova a mysli jinak nez jeho vrstevnici. Ma potize v komunikaci, nedokdze adekvatné
reagovat na bézné situace. Na druhou stranu v nékterych oblastech mohou lidé s autismem

¢

’ v v v ’ v . . ’ v 1 ocid .

vyrazné prevySovat ostatni, tfeba v matematice, jazycich nebo uméni.‘” , Autismus se
vyznacuje zejména poruchou smyslového vnimdni. Postizenym piisobi znacné problémy
zrakové, sluchové nebo hmatové podnéty z okolniho prostredi. Smyslovymi vjemy jsou

. . .r vy rv .7 ;. . o5
doslova »zavaleni«, objevuji se rovnéz potize v socialni interakci.

Zivot s PAS zptisobuje &lovéku celozivotni handicap zejména v oblasti socialniho mysleni
a komunikace.® Pravé ono ,,spektrum* v nazvu poruchy odkazuje na rozmanitost a §irokou
Skalu projevil této vrozené vyvojové poruchy. Nektefi jedinci nejsou absolutné schopni
komunikace, jini, napt. s lehkou formou Aspergerova syndromu (dale AS), byvaji vysoce
intelektové nadani a mohou najit uplatnéni v profesnim yivots.” ., Diametralni rozdily
najdeme také ve schopnostech vyjadrovani, ve zpiisobech navazovani socialniho kontaktu,
v emocni reaktivité i v temperamentu.“® A i v téchto oblastech najdeme rozmanitou $kalu
rozdilti. TudiZ neni mozné stanovit jednu vSeobecné platnou terapii, zptsob 1écby pro

vSechny osoby trpici PAS.

Pokud se chceme zabyvat typologii autismu, musime si jeSté pfipomenout, zZe se ¢asto poji

v kombinaci s dalS§imi postizenimi. Doslova v diagnostice hovoiime o kombinovanych

> PRUCHA, Jan — WALTEROVA, Eliska — MARES, Jifi: Pedagogicky slovnik. Praha: Portal, 2009, s. 23.

* NAUTIS. Dostupné online: https://nautis.cz/cz/autismus (cit. 2020_02_18).

* Nérodni zdravotnicky informaéni portal. Dostupné online: https://www.nzip.cz/clanek/678-autismus (cit.
2021 02 _18).

% Viz THOROVA, Katefina: Skolni pas pro déti s PAS. Praha: APLA Praha, 2008, s. 6.

7 Viz tamtéz, s. 7.

¥ Tamtéz.
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postizenich, kterymi mulize byt mentdlni retardace, détska mozkova obrna (dile MO),

Downiiv syndrom a mnoho dalsich.’

1.1 Druhy autismu

1.1.1 Détsky autismus

Prvni historicky popsané piipady odpovidajici dneSnimu vymezeni autismu lze dohledat jiz
ve starovéku. Samotny pojem autismus byl pouZit pfed vice nez 100 lety, kdy jej v roce
1911 pouzil Svycarsky psychiatr E. Bleuler k oznaceni jednoho ze symptomu u
schizofrennich pacientii. V souvislosti s détskymi pacienty a vrozenou poruchou jej jako
prvni na svété uzil cca pied 80 lety americky psychiatr Leo Kanner (1943).'° Nezavisle na
Kannerovi popsal v roce 1944 nékolik ptipadii s podobnymi, avSak spiSe lehcimi, projevy
videtisky pediatr Hans Asperger.'' Zpo&atku pouzival pojem ,.autisticki psychopatie®,
pozdéji (1981) se ujalo oznaceni ,,Aspergeriv syndrom®. Terminologicky byl vSak
v odbornych kruzich pouzivan termin ,,autismus® v obou vyznamech a tak nezifidka byly

déti s poruchou autistického spektra diagnostikovany jako schizofrenici.'?

Pro détsky autismus jsou charakteristické obtize v navazani socidlniho kontaktu. Jak
popisuje Thorovd cca 30% osob stouto diagnézou chybi fe¢ a u dalSich 20% je
nefunkéni."” |, Nékteii jedinci mohou mluvit plynule, ale jejich chapani jazyka je mdlo
flexibilni a velmi formdlni.“'* O rozmanitosti obtizi hovori i absolutni strandni se lidem az
po afektované vyhledavani socialniho kontaktu. Pro vSechny vSak plati, Ze navazovani

ptatelstvi nebo zaclenéni se do skupiny byva problém pro veSkeré déti s diagndézou

’Podrobnéji viz Metodicky portal RVP. Dostupné online:
https://wiki.rvp.cz/Knihovna/l.Pedagogick%C3%BD_lexikon/K/Kombinovan%C3%A9_posti%CS5%BEen%
C3%AD (cit. 2021 03 19); Sance Détem. Charakteristika kombinovaného postizeni. Dostupné oline:
https://www.sancedetem.cz/charakteristika-kombinovaneho-postizeni (cit. 2021 03 19).
' Viz Kanner, L. (1943). Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child, 2, 217-250.
" Text celé studie viz Selbshilfegruppe ,,Leben mit Autisten Biberach. Dostupné online: http:/autismus-
biberach.com/Asperger Hans-_Autistischen_Psychopathen.pdf (cit. 2021 04 06).
"2 Viz THOROVA, Katetina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 32-35.
:i Viz THOROVA, Katetina: Skolni pas pro déti s PAS. Praha: APLA Praha, 2008, s. 8.

Tamtéz.
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http://autismus-biberach.com/Asperger_Hans-_Autistischen_Psychopathen.pdf
http://autismus-biberach.com/Asperger_Hans-_Autistischen_Psychopathen.pdf

détského autismu. Spolecnd vSem détem s PAS je také obliba ,,stejnosti®, opakujicich se

vzorcti chovani. "

V souvislosti s détskym autismem se také hovoii o 50-70 % piipadi, kdy je doprovazen
mentalni retardaci. Pomérné Casto se s nim poji problematické chovani. I to se rozliSuje v
Siroké Skale. Od Spatného snaseni zmén a nutkavého chovani az po agresivitu vici druhym
nebo sebeposkozovani.'® Rozdilna je i mira schopnosti koncentrace, ktera osciluje mezi
pasivitou az po hyperaktivitu. Reaguji jinak na hluk a dal$i podobné podnéty. Piestoze se
autismus déli do tfi riznych kategorii, jak bylo nastinéno vyse, i v téchto kategoriich je

obrovska rozmanitost mezi jednotlivymi subjekty.

1.1.2 Nizko funkéni autismus

Sem fadime osoby s nejtézsim typem postiZzeni. Jedna se o uzaviené jedince s minimalni
nebo zéddnou schopnosti navézat socialni kontakt. Nemluvi, pokud ano vydavaji jen zvuky,
nebo maji schopnost opakovat slySené (echolalie).'” V ramci terapie jsou negativni nebo
pasivni a nespolupracuji. VE&tsinou se vénuji stereotypnim aktivitam, nefunkéné manipuluji
s vécmi véetné svého téla, coz muze vést Casto ke zranénim. Tato forma autismu se

neziidka poji s téZkou mentalni retardaci.

1.1.3 Stredné funkéni autismus

Piestoze tuto kategorii miZeme instinktivn€ chapat jako o stupenn lepSi autismus,
rozmanitost poruch s nim spjatych nas opét vyvede z omylu. Do této kategorie fadime
jedince, ktefi jsou schopni navazat komunikaci, rozumi pokyniim, aZ po ty pasivni.

V oblasti socialni komunikace byvaji mén¢ spontanni, né¢kdy reaguji neptimétené. ,, V reci

15 Viz tamtéz.
16 vig tamtéz, s. 9.
' Viz tamtéz, s. 10.
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se objevuji cetné zvlastnosti, jako je napriklad zaména zdajmen, slovni salat, echolalie,

ulpivani. V chovdni jsou patrné pohybové stereotypie. “!*

S touto kategorii PAS se poji stfedné t€zka, az lehk4a mentélni retardace. Charakteristicky
je nerovnomérny vyvoj schopnosti. Z hlediska problémovosti chovani Ize v tomto piipade
hovofit o jeho zvladatelnosti, pfestoze je nutné pamatovat na opravdu pestrou rozmanitost

jedinct sem spadajicich.

1.1.4 Vysoce funkéni autismus

U osob s vysoce funkénim autismem zlstavaji zachovany zakladni socialni a komunikacéni
funkce. Jejich chovéani je povazovano spiSe za vystiedni nez patologické. Déti s touto
diagnézou se strani kolektivnim aktivitdm, pokud tomu tak neni, nedokazi ale
spolupracovat a prosazuji se na ukor zdjmu ostatnich v aktivité setrvat. Maji obtize i

v oblasti symbolické hry, kdy $patn& rozlisuji skute¢nost a fikei.'”

Jejich rozumové schopnosti vétSinou odpovidaji norm&€ nebo mohou byt v nékterych

evvr

v . I4 ’ ((20
abstraktné vizualni.

1.1.5 Aspergeruv syndrom

Prestoze se AS fadi mezi PAS, u mnoha jedinct by laik mohl fici, Ze jsou jen ,,jini*. |
v této kategorii autismu se setkavame s piipady téz§imi a leh¢imi. Pro osoby s AS je
pfizna¢néd rozporuplnost mezi jejich ¢asto nadprimérnou mirou inteligence a feCovymi

schopnostmi. Hiife se orientuji v mimoslovni komunikaci, at’ uz se jednd o nonverbalni

8 Tamtéz.
1 Viz tamtéz, s. 11.
DT amtéz.
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projevy nebo pozadi obtiznych rétorickych obratli (humor, sarkasmus apod.). V n¢kterych

ptipadech nemaji radi zmény, drzi se svych b&znych rituall, mivaji nestandardni zajmy.*'

Problémy se mohou vyskytovat i v jinych oblastech nez jen v socidlni a komunikacni
rovin€. ,, Vyrazné obtize se mohou objevovat v oblasti motorickych schopnosti,
grafomotorice, matematice, logickém a abstraktnim uvaZovani, orientacnich schopnostech,
v rozezndvdni osob nebo v sebeobsluznych dovednostech.*** 7 intelektového hlediska se

muze jednat o osoby inteligencné podprimérné, az dosahujici hranice geniality.

Lidé s AS casto trpi uzkostmi az depresemi, mivaji sklony k agresivnimu chovani az
sebeposkozovani. Problémové chovéani se miize objevovat i bez zjevné pfiCiny a byt
doprovazeno poruchou aktivity (ve Skale od hypo- az po hyperaktivitu) a pozornosti.
Osoby s AS hife reaguji na zmény. Casto je jejich reakci nutkavé chovani, kdy se uchyluji

N . , . ., i1 s we )
k ritualéiim a vyZaduji je i u ostatnich. Takovéto chovani se tyka Ginnosti i fe¢i.”

Existuje fada jedinci s AS, ktefi diky vhodné terapii a empatickému pfistupu mohou
vystudovat, najit uplatnéni v profesnim zivoté a najit si 1 partnera. Opét u jedinct, kteti
toho nejsou schopni nebo v profesnim ¢i soukromém zivoté neobstoji dle svych piedstav,
je kvili jejich socidlnimu handicapu zvysSené riziko alkoholismu, drogové zavislosti a

bezdomovectvi. V lepsim piipadé je jejich §anci chranéné bydleni a diichod.*

1.2 Triada autismu

Pro vSechny PAS jsou spolecné tfi deficitni oblasti vyvoje, které se souhrnné oznacuji jako

triada autismu. Jedna se o kvalitu socialniho kontaktu, komunikace a zajmi, aktivit a hry.*

2! Viz tamtéz, s. 13.

2 Tamtéz, s. 13—14.

3 Viz tamtéz, s. 15.

* Viz tamtéz, s. 14.

»Viz Metodicky portél RVP.CZ. Popis poruch autistického spektra. Dostupné online:
https://digifolio.rvp.cz/view/view.php?id=12736 (cit. 2020 _02_16).
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1.2.1 Socialni interakce a socialni chovani

,Socialni intelekt je vzdy vici mentdalnim schopnostem cloveka s PAS v hlubokém
deficitu. “** U nejtézsich piipadi ustrne v kojeneckém véku, u t&ch lehich na urovni
Sestiletého ditéte. Od konce 70. let 20. stoleti se v diagnostice pouzivaji tii typy socialni
interakce u osob s PAS, ke kterym se v 90. letech ptidal ¢tvrty. Jedné se o rozdé€leni dle
Wingové — osamély, pasivni, aktivni — zv1a§tni, formalni.?” Thorové pridala je$té paty typ
smiseny — zvlastni.”® B&hem dospivani jedince s PAS se mohou jednotlivé typy ménit. Jak
bylo naznaceno vyse, socialni chovani osob s PAS je velice rozmanité. Osciluje mezi
absolutni osamélosti, nezdjmem a pasivitou, kdy se jedinec stahuje do ustrani, a osobami
vyhledéavajicimi kontakt druhych, ktery by bylo mozZzné oznacit jako obtéZovani. Zména
v chovdni mize byt podminéna i osobami, s nimiz k interakci dochdzi. ,, Prevazujici typ
socidlni interakce obvykle vykrystalizuje az v dospélém véku.“?® Jak Thorova popisuje,
praxe ukazuje, ze vétSina déti s PAS jevi o socialni interakci zajem. Bariérou pro né je
jejich vlastni nejistota a neschopnost dany kontakt pfimétené navazat.*® ,, Okolo dvou tretin

V7 r_r ’ .. v v o P . vo ’ 31
deti s PAS ma zdkladni socidlné-emocni schopnosti viici rodicum zachovany.

1.2.2 Komunikace

Nulova nebo velmi omezena komunikace je jednim ze zakladnich projevi PAS. Thorova
uvadi, ze az 50 % déti s PAS si neosvoji fe€ na takové urovni, aby ji plnohodnotné vyuZila
v komunikaci®> U téch, které si ji osvoji, se vSak vyznaGuje vyraznymi typickymi
abnormalitami. ,, Porucha komunikace se u déti s PAS projevuje na urovni receptivni
(porozuméni) i expresivni (vyjadiovani), verbdlni i neverbdlni.*> Stale plati jako u viech

projevli velmi Sirok4 rozmanitost téchto obtizi. Nejméné naruSenou fe¢ maji déti s AS.

* THOROVA, Katetina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 63.
" Viz tamtéz, s. 65.
2 Viz tamtéz, s. 76.

? Tamtéz, s. 79.

30 Viz tamtéz.

31 Tamtéz, s. 80.

32 Viz tamtéz, s. 100.
3 Tamté?.
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Jejich slovni zdsoba miZze byt az nadprimérnd, potize vSak nastavaji v jejim praktickém

vir . . cr1s 34
vyuziti v komunikaci a v socidlnim kontaktu.

Samostatnou kapitolu tvoii obtize v nonverbalni komunikaci. VSeobecné je 1ze shrnout pod
vyhybani se o¢nimu kontaktu, minimélni nebo nulovd komunikace pohledem, dit¢
v obdobi do cca 2 let véku neukazuje na véci, na néz chce upoutat pozornost, jako nastroj
pouzivd ruku dospé€lého. Odchylky jsou patrné také v gestice, mimice nebo posturaci
(drzeni) t&la* VySe opakované zmitiované problematické chovani, agresivita,
sebeposkozovani byvaji Casto zastupnym projevem nebo miizeme fict ndstrojem jak ziskat

pozornost, vyjadrit své pocity nebo zakladni potieby.

1.2.3 Piedstavivost, zajmy, hra

Tteti kategorii deficitnich oblasti osob s PAS je schopnost ptedstavivosti. ,, Naruseni
predstavivosti ma na mentadlni vyvoj ditéte negativni vliv. NaruSend schopnost imitace a
symbolického mysleni zpiisobuje, Ze se u ditéte nerozviji hra.“’® Hra je jednim ze
zakladnich zplsobli ueni a jeji absence ovliviluje celozivotni vyvoj. Dé&ti s PAS se
uchyluji k aktivitdm typickym pro mensi déti, takovym, které jsou jasné predvidatelné, a

proto se upinaji ke stereotypnim ¢innostem.”’

Déti s PAS maji problém smysluplné vyplnit volny €as, jejich hra byva pro vrstevniky
nepochopitelnd, s hratkami manipuluji nefunkéné. Opét se v této oblasti pohybujeme

A4

v Sirokém spektru projevi, od téch tézsich, kdy dit¢ jen s hrackou bouchd, hrka, presypa
pfislusnost k n¢jaké skupiné — ¢islice, dopravni znacky....). Jednim z extrémnich projevi
chovani je zarputilé setrvani v ¢innosti a vyhledavani jakékoli sebemensi ptilezitosti se k ni

uchylit. Stereotypni zajmy déti s PAS se projevuji v kresbé, n€kdy se kresleni samo stava

** Podrobné o verbalnich projevech v komunikaci osob s PAS THOROVA, Katefina: Poruchy autistického
spektra. Praha: Portal, 2016, s. 110-116.

3 Viz THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 100—-101.

 Tamtéz, s. 119.

7 Viz tamtéz.
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stereotypnim z4jmem ditéte.* |, Se zdjmy, které pozorujeme u déti s poruchou autistického
spektra, se setkavame i ve vyvoji zdravych deti. Odlisna je ale mnohem vyssi mira zaujett,
neodklonitelnosti, ulpivavosti, stereotypie a cetnosti opakovani.“”* Reakei na odklon od
téchto aktivit byva agresivita nebo naopak pasivni negativismus, kdy jedinec

. e . 40
nespolupracuje ¢i toho neni schopen.

* Viz tamtéz, s. 121.

* Tamtéz, s. 121-122.

% Vzhledem k zaméfeni této bakalaiské prace se jednotlivym zpisobtim traveni volného &asu déti s PAS
nevénuji. Podrobnéji se problematice vénuje napf. THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra.
Praha: Portal, 2016, s. 125-129.
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2 Rodina

Rodina ptedstavuje pro své Cleny bezpeci, zdzemi a dlivéru bez ohledu na to, jestli je
néktery z jejich ¢lent fyzicky nebo mentalné znevyhodnény ¢i nikoli. Kdyz se zamyslime
nad definici tohoto pojmu, zjistime, ze kazdy védni obor na ni nahlizi z jiné perspektivy.
Stanovit vSeobecné platnou definici rodiny je o to slozitéjsi, jak se v poslednich

desetiletich dramaticky proménuji jeji funkce a vazby mezi jejimi Cleny.

Rodinu lze chépat jako socidlni skupinu sdilejici spolecny prostor (domov), uspokojujici
potieby jejich &lent a poskytujici péci détem.*!

Psycholog Z. Matéjéek vnima rodinu jako systém, ktery utvari vzajemné vztahy mezi
jejimi &leny.** Tento systém se méni v zavislosti na prom&nnych, které mize piedstavovat
pfitomnost mentalné nebo fyzicky handicapovaného ¢lena, novy partner matky nebo nova
partnerka otce apod. Rodina jako systém muze mit své subsystémy. Mohou byt dany
generaéné — prarodiCe, rodice, déti; pohlavné — matka a dcera, otec a syn; postavenim
v hierarchii rodiny — v tomto ptipad¢ si lze pfedstavit napf. matku s babi¢kou zaujimajici
postoj proti vSem ostatnim; piipadné subsystém miiZze vytvaret i matka s postiZenym
ditstem.* Subsystémy rodiny se méni, paklize se zméni n&jakd proménni (zména
zdravotniho stavu jednoho z ¢lenti rodiny, narozeni nového potomka, rozvod, vyskyt
patologie u rodict — alkoholismu ¢i jiné zavislosti apod.), stejné tak se méni systém rodiny
jako celku. Leman zdlraznuje formativni vliv rodiny na jedince: ,, Rodina ma na clovéka
daleko veétsi viiv nez kterdkoli jind organizace nebo instituce. Skoly, cirkve, zdjmové
skupiny, kluby, koleje i zaméstnani, to vSechno prichazi v Zivoté az po prvnich letech

, , . , . .y . . ver cdd
stravenych v rodiné, kterd se zapisuji do osobnosti clovéka nejhloubéji.

*1'Viz KRAUS, Blahoslav: Sociologie rodiny. Hradec Kralové: Univerzita Hradec Kralové, nedatovano, s. 5.
* Viz MATEJCEK, Zdengk: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 34.

* Viz tamtéz.

* LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 36-37. Pro hlubsi studium problematiky
tématu rodiny z pohledi riznych védnich obort srovnej Sociologicky ustav AV CR, v. v. i., Sociologicka
encyklopedie. Rodina. (dostupné online: https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Rodina /cit. 27. 11. 2020/);
HUDECOVA, Anna — BROZMANOVA, Alzbéta a kol. Socidlna prica s rodinou. Banska Bystrica:
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Slozita je definice rodiny v oblasti prava. Novy ob¢ansky zakonik (§89/2012 Sb., ve znéni
pozd&jsich predpisti)® nijak rodinu jako termin nedefinuje. Upravuje jen vzajemné vztahy

mezi jejimi ¢leny.*

2.1 Rodina s autistickym ditétem

V ptipad¢ pojednani o rodiné s ditétem s PAS primarn¢ uvazujeme o nuklearni rodiné.
Rodiny s ditétem s PAS se zpravidla stykaji s nejuzsimi pfibuznymi, kterymi jsou mimo
rodice a déti pravé prarodice, pfipadné tety a strycové. Ja se vSak v této bakalarské préci
zaméfim jen na Cleny nejuzsi rodiny, a to i z toho divodu, Ze z hlediska praktické ¢asti,
prazkumu v rodinach, nebylo mozné sledovat vztahy jejich ¢lenti se $irSim pfibuzenstvem.
Cilem této prace je zejména zdokumentovat vztahy zdravé se vyvijejicich sourozenct

a sourozencu s PAS.

2.1.1 Vztahy mezi ditétem s PAS a rodici

vvvvv

matka. Ta je pro dit¢ doslova sttedobodem vesmiru. Jak jiz bylo zminéno, vétSinou Zzije
dit¢ s PAS jen sni, pfipadné ostatnimi sourozenci. Jak Bittmannovd na zéklad¢ své
klinické praxe uvadi, vétSina déti s PAS do dovrSeni puberty netravila noc bez rna‘[ky.47 Ve

své praci popisuje piipady, kdy mély déti s PAS za neptitomnosti matky az panické ataky a

Univerzita Mateja Bela, 2008; GIDDENS, Anthony: Sociologie. Praha: Argo, 1999; MURPHY, Robert, F.:
Uvod do kulturni a socidlni antropologie. Praha: Slon, 2010.

* Srovnej Novy obcansky zékonik, &ast druha Rodinné pravo §655-975 (dostupné online:
https://www.podnikatel.cz/zakony/novy-obcansky-zakonik/f458 1004/#aktualni-zneni /cit. 26. 11. 2020/).

*® Pro hlubgi studium problematiky tématu rodiny z pohled riiznych védnich oborti srovnej Sociologicky
tistav AV CR, v. v. i., Sociologicka encyklopedie. Rodina. (dostupné online:
https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Rodina /cit. 27. 11. 2020/); HUDECOVA, Anna — BROZMANOVA,
Alzbéta a kol. Socialna praca s rodinou. Banska Bystrica: Univerzita Mateja Bela, 2008; GIDDENS,
Anthony: Sociologie. Praha: Argo, 1999; MURPHY, Robert, F.: Uvod do kulturni a socidlni antropologie.
Praha: Slon, 2010.

7 Viz BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: A na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta Publishing,
s.r.0.,2018, s. 52-53.
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vyzadovaly jeji okamzitou ptitomnost. To také negativné doléha na sourozence. Resenim
muze byt déleni pozornosti mezi obé (vSechny) déti. Vyhradit si na zbylé potomky cas.
Bittmannova popisuje i ptipady u leh¢ich forem autismu, kdy dit¢ s PAS podminovalo své
aktivity pfitomnosti matky a uchylovalo se k problémovému chovani, kdyz nedoséhlo
svého. V tomto ptipadé, pokud to jeho mentdlni stav umoznuje, je dobré promluvit si o

nasledcich.*®

Velkou zménou pro vSechny ¢leny domdcnosti miize byt novy partner v rodin€. Novy
partner otce nebo matky je pro dit€¢ s PAS vzdy zménou, kterou tito jedinci zpravidla
prijimaji negativné. Boji se, ze se ted’ budou muset délit o pozornost matky s nékym jinym.
Zaroven je bézné, Ze se novy Clen rodiny snaZzi s ditétem seznamit skrze hracky, spole¢né
aktivity, cCasto opét na ukor ostatnich potomkid. Tato intenzivni snaha byva spiSe
kontraproduktivni. Novy ¢len domacnosti by mél nechat vécem volny pribéh, navstévovat
rodinu ziidka a své navstévy opakovat postupné Castéji, aby si dité zvyklo na novy rezim.
Déti s PAS maji strach z nezndmého (kde bude novy ¢len spat, jaké bude jist jidlo, kde
bude mit véci) a zaroveii trpi strachem ze ztraty matky.* Nemluvé o tom, Ze si novy &len
domaécnosti s sebou piindsi vlastni navyky, které mohou vztah s ditétem s PAS negativné
ovliviiovat (napt. zpusob odkladani a ukladani véci, preferované barvy obleceni, denni
rezim). Dité¢ je potfeba uklidiiovat, netlait ho do stanovovani novych pravidel,
nevystupovat v roli mravokarce a autority. Dal§im problémem byva, kdyz otec rodiny vidi,
jak se novy partner snaZzi ,,zapadnout®, ¢asto se chova neohraban¢ a natropi vic Skody nez

uzitku. Roztrzky mezi partnery p¥ispivaji patologii rodiny a vzdy by mély jit mimo d&ti.>’

* Viz BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: A na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta Publishing,
s.r.0.,2018, s. 53.

¥ Viz tamtéz, s. 56.

0 Viz tamtéz.
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2.2 Prijeti diagnozy (projevy dobrého / Spatného vyrovnani se se

sourozencovym postiZenim)

Dle vyzkumu realizovaného v EU hodnoti matky situaci v rodiné negativnéji nez otcové ze
stejnych rodin.”' Hastings ve svych priizkumech dogel k zavéru, Ze jednotlivi &lenové
rodiny vnimaji odlisné plivodce stresu v rodin€. Neni to nevyhnutelné dité s PAS, napf.

otcové nevnimaji jako plivodce stresu svého potomka, ale manzelku.

Vztahy mezi sourozenci jsou rozdilné v normdlnich rodindch. N¢kdy jsou chéapajici a
podporujici se, jindy se drzi v Gstrani a trpi rivalitou. U rodin s détmi s PAS se to nijak

svr v v v s r . S 2
nelisi. Alespoii to nedolozily z4dné dosud realizované vyzkumy.’

Dosud se studie zamé&fovaly zejména na miru stresu ¢lent rodiny s ditétem s PAS. Jak uz
bylo zminéno, nejveétsi stres, tlak a odlouceni pocituji matky. Jejich deprivace ma
zpravidla negativni dopad na manzelstvi a rozpory mezi rodi¢i pak negativn¢ ovliviiuji
ostatni ¢leny domécnosti. Se stresem v rodin€ souvisi pravé otazka vyrovndni se

s diagnézou ditéte.

Pritkkopnikem v oblasti vyrovnavani se se smutkem byla psycholozka Elisabeth Kiibler—
Rossova (1969), ktera sestavila pétistupniovou klasifikaci fazi smutku: Sok, popieni, hnév
(agrese), smlouvani a smifeni piipadné rezignace a zoufalstvi.” Piestoze Kiibler—Rossova
zalozila svou studii na rozhovorech s 500 umirajicimi, jeji klasifikace byla aplikovéana a
rizné upravovana psychology nasledujicich 50 let, takze v dalSich modifikacich ji lze

pouzit i na tuto problematiku.

>! Jedna se o priizkum Hastings, Richard P. (2003b). Child behavior problems and partner mental health as
correlates of stress in mothers and fathers of children with autism. Journal of Intellectual Disability
Research, 47,231-237.

2 Viz MEADAN, Hedda — EBATA, Aaron — HALLE, Jim: FamiliesWith Children. Who Have Autism
Spectrum. Disorders: Stress and Support. In Exceptional Children, 2010, vol. 77, No. 1, s. 23. Podobn¢ viz
TOMENY, Theodore — TAMMY, Barry — BADER, Stephanie: Bird order rank as a moderator of the relation
between behavior problems among children with an autism spectrum disorder and their siblings. In Autism,
2014, Vol. 18(2), pp. 199-202.

> Viz KUBLER-ROSS, Elisabeth a kol.: O smrti a umirdni. Praha: Portal, 2015.
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Z hlediska osob s PAS lIze pracovat s klasifikaci Thorové, ktera se ji zevrubng zabyva.>
Rodice si vytvari predstavy o budoucnosti svych déti jesté pied jejich samotnym pocetim.
S t€hotenstvim jejich plany a ambice nabyvaji konkrétnich obryst. Ve chvili, kdy se dozvi
zavaznou diagndzu, je prirozené, ze jsou zaskoceni. Sdéleni diagnézy je pro rodice Sok.

Musi se vyrovnat s fadou emoci a otazek.

Thorova rozliSuje pét fazi, na néz nazird zejména z terapeutického hlediska. Jedna se tedy
o fazi sd€leni diagnozy a Soku, zapojeni obrannych mechanismii, depresivni obdobi,

kompenzované obdobi a obdobi Zivotni rovnovahy a pietvoteni hodnot.>

Prvni z téchto fazi se tyka prvotniho Soku ze slySené¢ho. Rodi€ potiebuje dostatek casu, aby

samotnou diagnézu vstiebal. Je tak zahlcen svymi myslenkami a panikou, ¢i vztekem,

.
4 4

které ho zachvacuji, ze se nesoustfedi na to, co mu terapeut presné fika. Cim vice prostoru
dostanou, a terapeut zvoli vhodny pfistup, aby rodi¢im informace piedal, se muze
minimalizovat faze popieni, tedy odmitani diagndzy, riziko jejiho vytésnéni nebo tzv. vira

v zazrak, kdy se rodi€e utésuji, ze spravnym piistupem se jejich dité uzdravi.

U sourozenct déti s PAS si musime uvédomit, ze obdrzi informace az ,,z druhé ruky*, od
rodici, piipadné ti starSi mohou vyuzit internetovy vyhledavac. Rodi¢, ktery sdm je natolik
zaskoceny, Ze neudrzi vétSinu informaci o diagnoze, nemiize poskytnout svym potomkim
potiebné informace, coz v disledku mize na jejich strané vést ke strachu, zmateni,
neporozuméni svému bratrovi i sestie, a o to horSi vyrovnani se s novou situaci. Pro své
déti jsou pravé rodice tim, od koho ocekavaji validni informace a neptehledna situace

v nich vyvolava negativni emoce.

Dalsi fazi je zpravidla deprese, kdy se rodie obvinuji navzajem, vyc€itaji si, Zze mohli
problému predejit, trpi sebelitosti, pocity viny. Jak uvadi Thorova, v této fazi je potieba

podpory ze strany pratel a $ir$i rodiny, alespon prarodicii.

> Viz THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 429-440.
 Viz tamtéz, s. 429-433.
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Opét by se v této souvislosti mélo myslet nejen na rodice, ale také ostatni potomky.
V dutsledku i dit€¢ s diagndzou. Kromé napéti v rodiné se hovoii o zménach, které nastanou
a vSichni ¢lenové rodiny by jim méli rozumét. V tzv. kompenzovaném obdobi ,, odezniva
deprese, zlepsuje se prijeti situace, roste snaha raciondlné a aktivné se starat o dite,

., C 56
upravuji se ocekdvani.

V posledni fazi dochéazi k nastaveni rovnovahy, kdy se rodina s faktem diagnozy PAS
vyrovnava. Dilezité je pfijeti potomka takového, jaky je, hledani cesty do budoucna,

dochézi k ptizpasobeni aktivit rodiny a jejiho rezimu dit&ti.”’

Ve vztahu rodict, ale i sourozenct, k ditéti s PAS jsou vyznamné postoje, které komplikuji
adaptaci. Jednim znich je hyperprotektivita, kdy jeden zrodicd, vétSinou matka, ale
samoziejm¢ mohou i1 oba, upfednostiiuji dit€ s PAS, vénuji mu vice pozornosti, péce,
omlouvaji veskeré jeho chyby handicapem. Nejen, Ze to muze vyvolat napéti, kdy si
partner ¢i ostatni potomci pfipadaji odstréeni, ale také to ma negativni dopad na samotné
dit¢ s PAS, kdy je timto pfistupem uméle opozd'ovan jeho pfirozeny vyvoj, dit€¢ neni
motivovano, aby vyuZivalo maximum svych schopnosti, a také nemd dostateCné
sebevédomi. Postupné se muze stat rozmazlenym nebo tyranizujicim ditétem. Bézné je i

jeho neposilani do 8koly, i kdyz existuji adekvatni specialni vzd&lavaci programy.*®

Protipdlem hyperprotektivity je odmitani ditéte, kdy jeden zrodi€l, zpravidla otec,
nedokaze pfijmout dit¢ s PAS takové jaké je, a bud’ v rodiné vytvari nepiijemné napéti,

nebo od rodiny odchazi.

Dal§imi pfitéZujicimi aspekty je jiZz zmiflované zpochybiiovani diagnozy, pietrvavajici
vztek, anebo vycerpani zpisobené v disledku nutkavé péce o déti. Rodic, 1 tieba v ramci

osobnich vycitek, trpi prfesvédcenim, ze se o své deti dokdze postarat jedingé on sdm a

 THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 433.

7 Podobn& viz CERNA, Marie a kol.: Ceskd psychopedie. Specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Praha: Karolinum, 2015; VAGNEROVA, Marie: Psychopatologie pro pomdhajici profese.
Praha: Portal, 2008.

¥ Viz THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 435.
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nesvéii je nikomu do péce. To vrcholi az vy€erpanim, pocity litosti, zdravotnimi potizemi,
depresemi, nékdy alkoholismem a v kriticky moment se muze objevit 1 zkratovité

uvazovani.>’

Zanedbatelny v této souvislosti neni faktor osobni charakteristiky jednotlivych clent
domaécnosti, praveé to, jaké jsou osobnosti, jaké maji vlastnosti a temperament, vyrazné
determinuje, jak budou zménu ohledn¢ diagnozy potomka s PAS pfijimat a jak budou

reagovat.

A dal$im aspektem, ktery ma na klima rodiny vliv je samoziejmé socialné-ekonomicka
situace. Kdy zvySena péce o dité s diagnézou muize neptiznivé ovlivnit financni situaci
vrodiné. Napf. je potfeba hradit terapie, medikaci, naklady na piekondni bariér
v domacnosti, jeden z rodici musi omezit své zaméstnani nebo do né&j Uplné prestane

dochézet apod.®

2.3 Podpora diagnézy (mozZnosti odborné podpory, porovnavani

podpory drive a nyni)

Sdéleni jakékoli diagnozy je pro lidi, jichz se tyka, t€¢zké. V ptipade ditéte s PAS se jedna
zejména o nejuzsi rodinu — rodiCe, sourozence, ptripadné z Sir§i rodiny prarodice, tety a

stryce.

Podporu hledaji rodi¢e déti s PAS zeyména v online prostiedi nebo u organizaci
zabyvajicich se péci o déti s PAS (viz kapitola 4.4 Formy podpory zdravym sourozenctim,

, . . N . . 61
nebo také u rodin se stejné postizenym ¢lenem domacnosti.

* Viz tamtéz, s. 436.

0 viz tamtéz, s. 437.

' Viz MEADAN, Hedda — EBATA, Aaron — HALLE, Jim: Families With Children. Who Have Autism
Spectrum. Disorders: Stress and Support. In Exceptional Children, 2010, vol. 77, No. 1, s. 24, 26.
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Rodiny maji moznost vyuzit sluzeb socidlni prevence. Jedna se naptiklad o ranou péci, coz
je ,,odborna terénni sluzba pro rodiny deti do 7 let, jejichz vyvoj je ohrozeny v dusledku
nepriznivého zdravotniho stavu, nebo déti se zdravotnim postizenim. Sluzba se zaméruje na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. “* Dale
mohou vyuzivat odlehCovaci sluzby, jejichz cilem je umoznit pecujici osobé nezbytny
odpocinek. Cilem sluzeb socialni prevence je ,,napomdahat osobam k prekonadni jejich
nepriznivé socialni situace a chranit spolecnost pred vznikem a Sirenim neZadoucich

y P 1 e 63
spolecenskych jevii.

Z hlediska podpory Ize hovofit o tfech jejich forméach:
o Socialni podpora — poméha zlepsit vztahy mezi ¢leny rodiny, podpofit
je, formou komunitnich nebo rekreacnich akei.
o Odlehcovaci péce — kratkodobé (3—7 dni) ptevzeti rodiCovskych
povinnosti ditéte s PAS.
o Formalni podpora — zdravotnickych a profesnich organizaci a

poradenstvi.

Kazdy typ podpory ji poskytuje v jiném ohledu, avSak prizkumy dokazuji, ze rodice si
vysoce ceni formalni podpory, kterd jim umoziiuje porozumét svym détem s PAS.

V hodnoceni postavili formalni podporu nad rodinu a pratele. **

62 Spole¢nost pro ranou pé&i. Dostupné online: https://www.ranapece.cz/pro-rodice/co-je-rana-

pece/?belid=IwAR3PHsqJHw31 F7TnBXql13yE2GH{61600J-cZLMhxfWcuoTgvYUFZjJ3S74 (cit.
2021_03_20).

* Viz Zakon &. 108/2006 Sb., zakon o socialnich sluzbach, §54.

* Viz MEADAN, Hedda — EBATA, Aaron — HALLE, Jim: Families With Children. Who Have Autism
Spectrum. Disorders: Stress and Support. In Exceptional Children, 2010, vol. 77, No. 1, s. 27.
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3 Sourozenecké vztahy

Sourozenecké vztahy jsou velmi dilezitym faktorem ovliviiujicim osobnostni
charakteristiky kazdého jedince. Pfedstavuji soubor zivotnich zkusenosti, které si s sebou
nese jedinec do zivota, a tudiz ho v disledku ovliviiuji v pozitivnim a negativnim smyslu

slova.

Vztahy mezi sourozenci jsou vyznamnym socializaénim prvkem. Pfedstavuji jedny
z prvnich socidlnich kontakti ditéte a také ve vétSin€ piipadd i kontaktl s vrstevniky.
Sourozenci se uci mezi sebou komunikovat, panuje mezi nimi soulad i pfirozena rivalita.
UC¢i se ohleduplnosti, toleranci, ale také si utvaii vlastni sebepojeti a snazi se v konkurenci

sourozencu prosadit. VSichni sourozenci soupeti o pozornost rodict.

Pfi posuzovani sourozeneckych vztahi musime zohlednit nékterd kritéria, kterd maji na
vzajemny vztah dopad: pohlavi, vékovy rozestup, postaveni v rodiné (vlastni a nevlastni
potomek), poradi potomka, zdravotni znevyhodnéni nebo osobni charakteristiky. Povaha
sourozeneckych vazeb se v priibéhu ¢asu méni. VZdy, at’ uz v pozitivnim nebo negativnim
smyslu slova, jej poji intenzivni emo¢ni prozitek. Od détstvi do adolescence se v piipadé
uplnych rodin jednd o kazdodenni setkavani, v piipadé rozpadlych rodin lze uvazovat o
vikendovém (v riznych pravidelnych intervalech) nebo narazovém setkavani. V dospélosti
je pak setkavani pfilezitostné. V pfipadé rodin s ditétem s PAS byvaji vztahy mezi

sourozenci zatiZzeny pocitem zodpovédnosti zdravého potomka za bratra/sestru s PAS.

3.1 Obecné faktory ovliviiujici sourozenecky vztah

3.1.1 Poradi sourozencu v rodiné

Jednou ze zakladnich kategorii, ovliviluyjicich sourozenecky vztah, je pofadi narozeni

sourozence v rodin€. V kontextu této bakalaiské prace povazuji za relevantni kategorie —

27



prvorozené dit¢ (vCetné jedinackll) — druhorozené / prostfedni dit¢ — nejmladsi dite
(benjaminek rodiny), pficemz dalsi proménnou je vékovy rozestup mezi jednotlivymi
potomky, kdy muze byt nejmladSi dité narozené s velkym rozestupem od ostatnich
sourozencll vychovavano v podstaté jako jedinacek.® V ramci klasifikace a charakteristik
jsem vysla z praci K. Lemana Sourozenecké konstelace a Z. Matéjcka Dité a rodina

v psychologickém poradenstvi.”

Leman uvadi, ze potadi, vjakém se Clovék narodi, md znacny vliv na jeho osobni
charakteristiku, na jeho volbu povoléni, partnera nebo na to, jakym sam bude v budoucnu
rodi¢em.®’ Matéjcek podotyka, ze v pfipadé vice potomkll maji rodice moZnost
vzajemného srovnédni. Pofadi nebyva urcujici v ptipadé potieby psychologické podpory,

ale jak Mat¢jcek uvadi, vzdy se v diagnostice vyznam potadi projevi.

Prvorozené dité — , perfekcionista, spolehlivy, svedomity, déla si seznamy, systematicky,

68 o , ] . L.
““® Prvorozeny je svym okolim hodné povzbuzovén, jeho

kriticky, vazny, studijni typ.
uspéchy i nezdary jsou posuzovany mnohem vaznégji a je jim vénovana vEtsi pozornost nez
ostatnim sourozenctim. S tim ale souvisi tlak a stres, kterému musi prvorozeni ¢elit. Rodice
v jejich vychove byvaji daslednéjsi, prid€luji jim také vice prace, maji u nich pfili§ vysoka
odekavani.®”

V piipad¢ jedinackd Leman hovofi o samotatich, kteti hlite navazuji vztahy s vrstevniky a
spiSe si rozumi se star§imi lidmi.” Jejich charakteristika odpovida té u prvorozenych,

avSak mira vlastnosti je mnohem intenzivngj$i. Leman pouZziva pfivlastek ,,super.

% Leman uvadi, ze specifickou kategorii pfedstavuji dvojéata. Piestoze miize rozdil jejich narozeni v rozmezi
minuty, pfijima to star$i asertivni roli viidce a mladsi jej nasleduje. Pokud se do rodiny s dvojcaty narodi
dalsi sourozenci, zastavaji dvojcata roli ,,potizistd“. Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha:
Portal, 2007, s. 36.

% Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007; Viz MATEJCEK, Zdendk: Dité a
rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992.

7 Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 7-8.

8 Viz tamtéz, s. 7.

® Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 47-48; shodn¢ MATEJCEK,
Zdengk: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 73.

" Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecke konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 53.
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Spole¢né¢ s Matéjckem se shoduji, ze jedinacci jsou nejcastéj$imi klienty v jejich

psychologické praxi.”'

Druhorozené/prostiedni dité — ,, vyjednavac, ma nejmeéné fotografii v rodinném albu,
vywhyba se konfliktum, nezavisly, silné vazby ke skupiné vrstevniki, mnoho pratel,
individualista.*”? Leman ze své psychologické praxe popisuje druhorozené/prostiedni
potomky jako ty, kteti se ,, narodili prilis pozde, aby se jim dostalo zvlastnich privilegii a
zachazeni, které po pravu ziskali prvorozeni. A také se narodili prilis brzy, aby se jim
dostalo toho daru, z néhoz se tési mnozi benjaminci — uvolnéni otézi discipliny, které se
odrdsi v tom, Ze yjim vSechno projde«.“”> Dle Lemana je prostfedni dité nejvice
upozadéné. O to vice vyhledava kontakt s vrstevniky.”* Druhorozeni také ze viech tii
kategorii sourozenct vyhledavaji odbornou psychologickou pomoc nejméng.”” Matgjéek
uvadi, ze béhem své klinické praxe nezaznamenal, jestli jeho pomoc vyhledavaji vice
druhorozeni nebo tfeti potomci v potadi. Uvadi vSak, ze dva sourozenci jsou konkurence,

tfi tvofi trojuhelnik.”

Nejmladsi dité (téZ benjaminek rodiny) — ,, intrikdan, okouzlujici, svadi vinu na druhé,

((77
Pro

predvadi se, spolecensky, dobry obchodnik, vychytraly, upoutava pozornost.
nejmladsi ¢leny rodiny je pfiznacné, Ze ziji ve stinu svych starSich sourozenct, jsou brani
jako rodinni klaunové, ktefi se snazi byt sttedem pozornosti, zatimco se snazi zavdécit a
udélat néco vyjimecného. U benjaminkl byvaji rodice v oblasti vychovy znaén¢ vycerpani,
a proto piejimaji za vzor své starsi sourozence.”® Benjaminek m4 také pocit, Ze jeho starsi
sourozenci jiz v§e umi, ve vSem jsou dobii a on v nicem nevynika. Jeho dojem casto

utvrzuji vlazné reakce rodict na jeho pokroky, kdy ho zpravidla jesté srovnavaji se starSimi

sourozenci. Matéjcek vSak uvadi, Ze nejsou nijak ojedinélé piipady, kdy se rodic¢e naopak

"'Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 53; MATEJCEK, Zden&k: Dité a
rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 72.

" Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 7.

" Tamtéz, s. 77.

" Viz tamtéz, s. 81.

5 Viz tamtéz, s. 83.

76 Viz MATEJCEK, Zdeng&k: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 75.

" Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecke konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 7.

" Viz tamtéz, s. 91.
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upnou k nejmlad$im détem a ty star§i se stanou nezajimavymi.”’ Vyraznou potiebou
nejmladSiho potomka je potieba uznéni. Pochvala ma v jeho pfipadé mnohem vyssi

motivacni dopad nez je tomu u jeho starSich sourozencu.

Z hlediska rodin s postizenym ditétem je rodi¢iim doporucovano, aby si poridili jeste
jednoho potomka.*® Pokud se narodi zdravé dit, navic opaného pohlavi nez postizené,

Y . , , o o 81
pak nemaji rodiCe tendenci tak vyrazného srovnavani obou sourozenct.

3.1.2 Pohlavi

Tak jako ovliviiuje vztahy v rodiné¢ poradi potomku, tak uplné stejn¢ rodinnymi vztahy
,zamicha“ i to, jestli hovofime o synovi nebo dcefi, navic v kombinaci s potadim.** Na
prvni pohled se mlze zdat, Ze syn jako prvorozeny ma v rodiné mnohem lepsi pozici, nez
prvorozena dcera. ,,Kdyz je prvorozené dité chlapec, je na ného vyvijen znacny tlak, aby se
stal »korunnim princem«. Protoze nemd jiné vzory nez dospélé, otce a matku, je tento princ

83 . R . “r
“? Dcera, byt prvorozena, zaujima v pifipad¢ narozeni mladsiho

néco jako maly dospély.
sourozence, roli maminginy pomocnice, opatrovnice®® a pozornost se vénuje zejména
synovi a jeho pokrokiim. V pfipad¢ potomktl, z nichz jeden trpi handicapem, piedstavuje
mira znevyhodnéni velkou proménou. VSeobecné lze jesté zminit, Ze chlapci vyhledavaji
psychologické poradenstvi castéji nez divky. Matéjéek to zduvodiuje jejich vétsi
biologickou a psychickou zranitelnosti a pfevahou Zen v prostiedi vychovnych a

vzdé&lavacich instituci v CR.%

3.1.3 Vlastni vs. nevlastni sourozenec

” Viz MATEJCEK, Zden&k: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 78.

% Je zajimavé, Ze se vtomto postoj psychologii za poslednich 30 let nezménil. Shoduje se na tomtéz
Matéjcek i Leman a funguje to i v soucasné poradenské praxi.

81 Viz MATEICEK, Zden&k: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 77.

%2 Srovnej tamtéz, s. 75.

8 LEMAN, Kevin: Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 48.

¥ Viz tamtéz.

% Viz MATEICEK, Zden&k: Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN, 1992, s. 75.
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Kategorie biologické spiiznénosti je jednim z faktor, ktery je soucasti praktické casti této
prace. Jedna se o zélezitost, kterd Casto urCuje vztahy v rodiné vice, nez kterakoli jina.
Potomci stejnych rodici si buduji silny emocni vztah uz od narozeni, to znamena, ze 1 kdyz
se jeho dynamika s vékem proménuje, pevna vazba trva. Jinak tomu ale miize byt u rodin

s nevlastnimi potomky.

Lze si predstavit dva zptisoby vzniku nevlastni rodiny. Situaci, kdy vstoupi do manzelstvi
muz a zena kazdy majici jiz své vlastni déti. Leman takovou situaci popisuje jako kritickou
za vsech okolnosti. Pojednava o vzdorovitosti potomkt viici nevlastnimu rodici 1 vzajemné
v sob&. PHi vytvaieni nové rodiny je klicovy vék déti. Cim mladsi déti jsou, tim 1épe
zméng privykaji a tvofi vlastni subsystémy. Zaroven je dulezity co nejmensi veékovy

1 - 86
rozestup mezi détmi.

Druhou situaci je, kdyz jeden z rodict, ktery jiz ma svého potomka ¢i potomky z prvniho
vztahu, vstoupi do manzelstvi s bezdétnym partnerem a spolecné vzejde ze svazku dalsi

potomek."’

3.2 Vztahy mezi sourozenci v rodinach s ditétem s PAS

Jak jiz vyplyva z ptedchoziho textu, rodina funguje jako systém majici své subsystémy a
rodinné vztahy spoluuréuje fada aspektl, které se proménuji v ¢ase napt. i v zavislosti na
dospivani potomkti, proménou roli v roding, kdy se napt. vlivem diagnézy ditéte s PAS
stdva z matky, pracujici Zeny, manZelky, ¢lenky zdjmovych uskupeni vyhradné matka na
plny Gvazek (podobné tomu mulZe byt samoziejmé u otce). Vztahy mezi détmi jsou velice
specifické. Do urc¢itého véku ani nevnimaji vzajemnou odliSnost, umi si vytvofit vlastni
komunikac¢ni systém, styl hry a otazky ohledné odliSnosti ptfichdzi v dob¢, kdy se zacinaji
déti setkavat se svymi vrstevniky mimo rodinu a poznévaji jiné modely rodin, nez je tfeba

ten jejich. Béhem dospivani pak nartsta riziko vyskytu psychickych obtizi zdravych

8 Viz LEMAN, Kevin: Sourozenecke konstelace. Praha: Portal, 2007, s. 32.
%70 dopadu piichodu nového partnera do rodiny s ditétem s PAS vice viz kapitola 3.1.
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sourozenclu plynoucich ze situace, kdy je veskera pozornost vénovana jejich bratrovi/sestie

s PAS.

3.2.1 Potieby a psychické obtiZe zdravych sourozencu

Oblasti potieb zdravych déti v rodinach s postizenym sourozencem se vénuje mnoho oboril
z ruznych perspektiv. Mn¢ jsou blizké dvé vzajemné se doplnujici klasifikace dle Maslowa
a Mat¢jcka. Maslow vytvofil pyramidalni klasifikaci potfeb, kterd je uplatnitelnd na
kazdého jedince bez ohledu na ve&k, pohlavi ¢i jiné vlastnosti.® Sestavil p&tistupiiovou
pyramidu, kdy jeji zaklad tvoti zakladni télesné a fyziologické potieby, dale potieby
bezpeci a jistoty; lasky; uznani a potieba seberealizace. Tato pyramida je sestavend tak,
aby uspokojeni niz$ich potieb bylo predpokladem pro vznik téch vysSSich. Paklize si
predstavime situaci, kdy je vrodiné dit¢ s PAS, lze predpokladat, Ze nckteré z vySSich
potteb sourozencli mohou byt ohrozeny. Aby jedinec prospival, musi byt uspokojeny

vSechny stupné pyramidy.

Potieha
seberealizace

/7N
/) M—\
/ \

Zakladni télesné, fyziologicke potfehy

Obr. ¢. 1 Maslowova pyramida potieb
(zdroj:https://cs.wikipedia.org/wiki/Soubor:Maslowova_pyramida pot%C5%99eb -
_%C4%8Dernob%C3%ADle.jpg)

% Viz MASLOW, Abraham Harold: O psychologii byti. Praha: Portal, 2014.
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Klasifikace potieb dle Mat¢jcka Maslowovu pyramidu potfeb znacné dopliiuje. Matéjcéek
rozliSuje potiebu stimulace; uc¢eni a nabyvani zkuSenosti; bezpeci a jistoty; spolecenského
uznani a oteviené budoucnosti.*” Prvni z nich se tyk4 nasi neurologické potieby ziskavat
dostate¢né mnozstvi podnéti pro nadS rozvoj. Paklize je osobnost jedince dostatené
stimulovana, mize dochazet k uCeni a ziskavani zkusSenosti. Potfeba bezpeci je vyrazné
emocionalniho charakteru, avSak paklize se jedinec citi milovan a podporovéan, motivuje
ho to kdosahovani vysSich afektivnich urovni, coz Matéjcek dokladd potiebou
spolecenského uznani a uplatnéni. S tim souvisi 1 posledni uvedena potfeba — potieba
oteviené budoucnosti, ktera je stejné jako ostatni predeslé v oblasti vyvoje déti skute¢né

dilezita.

Osobni zkuSenosti z praxe i realizované studie prokazuji, Ze sourozenci déti s PAS
vykazuji vys$i miru empatie, sounalezitosti, schopnost sebeovladani nez rodiny bez tohoto
zatizeni.” Zaroveii je vzajemné vytvoreni pevnych vazeb velice naroéné, a to z mnoha

o . 91
davodu.

Z hlediska vztahti mezi sourozenci je dilezité si uvédomit, ze ,, dite bez diagnozy ma

totoiné (nejen) socidlni potieby jako jeho sourozenec s handicapem.

Vychova ditéte
s PAS klade vysoké naroky na rodice, ktefi pro naro¢nou péci o dité¢ nemaji dostatek ¢asu
na ostatni sourozence. Mnoho rodi¢ti ma pocit, ze i kdyz pro své dit¢ s PAS d¢laji vSe, co
je v jejich silach, vzdy bojuji s tim, jak nejlépe reagovat na potireby rodiny jako celku.
Rikaji, ze a¢koli jejich vlastni Zivot jako jednotlivell miize byt pozastaven a rodite jsou

ztotoznéni s tim, obétovat své potieby ve prospéch ditéte s autismem, jen malo z nich je

¥ Viz MATEJCEK, Zdenék: Rodice a déti. Praha: Avicenum, 1989, s. 15-16.

% Viz napt. Beyer, Julia F.: Autism Spectrum Disorders and Sibling Relationship: Research and Strategies.
In Education and Training in Developmental Disabilities. Vol. 44, No. 4, pp. 444; JOHNSON, Jane —
RENSSELEAR, ANNE: Siblings. The Autism Spectrum through our Eyes. Chippenham: Jessica Kingsley
Publishers, 2018; t¢Z RICHMAN, Shira: Vychova déti a autismem. Aplikovand behavioralni analyza. Praha:
Portal, 2015, s. 102.

°! Srovnej RICHMAN, Shira: Vychova déti a autismem. Aplikovand behaviordlni analyza. Praha: Portal,
2015, s. 95.

2 BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: 4 na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta Publishing, s.r.
0.,2018, s. 8.
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ochotno a schopno vénovat stejnou pozornost ostatnim potomkim.” Vysledkem je

neustalé napéti mezi potfebami ditéte s autismem a potfebami ostatnich dati.**

Prevenci ptipadné deprivace sourozenci by mohl byt ¢as straveny vyhradné s rodici,
vlastni pokoj, kde by méli klid a citili se bezpecn¢, vyuzivani sluzby osobni asistence,
odlehCovaci sluzby, zapojeni ditéte do volnocCasovych aktivit a také zapojeni Sirsi rodiny.
Sirsi piibuzenstvo se zpravidla zdraha vzit si dité s PAS na né&jaky ¢as k sobg, velmi &asto
to neumoziuje ani jeho fixace na matku, poméhaji rodicim alespon tim, ze se staraji o

ostatni potomky.

Ve vétsiné rodin nevyzaduje péce o dité¢ s PAS oba rodice zaroven, v idedlnim ptipad¢ je to
o organizaci pracovniho a volného Casu a také o zbaveni se presvédCeni, Ze se o dité
nedokéze postarat nikdo jiny. Zaroven je nutné pracovat i s modelem rodiny, kdy je matka
samozivitelka na dit¢ s PAS a jeho sourozence sama, a tudiz néjaka vypomoc druhého
rodi¢e nepfipadd v uvahu.” Pokud nemiize byt dit¢ jeden den v tydnu jen s jednim
zrodicd, lze jejich vyhradni ¢as napldnovat alesponi jako pravidelny ritudl nckolika
spoleénych minut kazdy den pred usnutim apod.”® Dé&ti se také Gasto svéfuji, ze nechtdji
de€lat vSechny aktivity se svym sourozencem s PAS. Je naprosto legitimni, aby se nemusely
ucastnit vSech ¢innosti rodiny. Mohou si hrat sami, travit ¢as s vrstevniky nebo, zatimco

jsou rodiGe s bratrem/sestrou na terapii, byt doma (samoziejmé adekvatné jejich véku).”’

S otazkou volnosti ve volbé spolecné traveného Casu souvisi 1 prace na vnimani vzajemné

rovnosti mezi sourozenci. VSichni sourozenci bez ohledu na diagndézu musi citit, Ze jsou

% Vliv ma v této oblasti i to, jestli je dit& s PAS mladsim sourozencem a starsi sourozenec, ktery byl dosud
zvykly na vSechnu péci rodicu, se dostava do pozadi, stdva se partnerem rodict v d€lbé povinnosti a mnohdy
je na n¢j nakladana i vétsi mira zodpoveédnosti, nez je schopen unést. (Viz RICHMAN, Shira: Vychova déti a
autismem. Aplikovand behavioralni analyza. Praha: Portal, 2015, s. 95-96.)

* Viz Autismsociety. Maryladn. Dostupné online: https:/www.autism-society.org/living-with-
autism/autism-and-your-family/siblings/ (cit. 2021 _01_01).

® V ramci mého kvalitativniho vyzkumu byly tii rodiny uplné a tfi rozvedené, z nichz jen jedna Zije
vyhradné s matkou.

% Viz také RICHMAN, Shira: Vychova déti a autismem. Aplikovand behaviordlni analyza. Praha: Portal,
2015, s. 99. Na nutnost spole¢né traveného casu rodicl a jejich zdravych déti upozoriiuje shodné i
THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 437-438.

7 Srovnej Autismsociety. Maryland. Dostupné online: https://www.autism-society.org/living-with-
autism/autism-and-your-family/siblings/ (cit. 2021 01 _01).
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obéma rodici stejné milovani a maji stejné postaveni. Projevy vzajemné naklonnosti je
tteba vykonavat i tak, aby to ostatni sourozenci vnimali. Coz je utvrdi v tom, ze je maji
rodic¢e stejn¢ radi. Pocitu rovnocennosti ve vztazich také napomahda, kdyz maji vSechny
déti své pfedem dané povinnosti. Déti s PAS potiebuji jasné formulované ukoly. Mohou
mit spolecny kol se svym sourozencem, ale kazdy musi mit jasné specifikovanou cast.
Napft. jeden z nich prostie stlij, druhy vynese smeti a za spolecné splnény ukol budou
odménéni.”® Neni vhodné, aby zdravy sourozenec byl veden k plnéni povinnosti, které by

za normalnich okolnosti m&l vykonavat jeho bratr nebo sestra.”

Bittmannova uvadi, paklize se mezi sourozenci odehravaji roztrzky, je dobré si vést
zaznamové listy pro rozklicovani jejich pfic¢in. Tyto listy obsahuji ,, datum/cas, popis
chovani, prozZivanou emoci a skalu jeji intenzity, délku trvdni incidentu, pritomné osoby,
pozitivni nebo negativni modulatory (postupy, které chovani zlepsuji nebo zhorsuji) a
socidlni a situacni kontext. ' 7 praktického hlediska bych vsak poctivé vedeni t&chto
zdaznamovych listd vnimala jako utopické. Zalezi na veku déti, avSak povazuji za prakticky
neproveditelné, aby byl rodi¢ svédkem vSech vypjatych situaci mezi sourozenci a dokazal
udé¢lat objektivni zdznam, ktery by napomohl situaci do budoucna ptedchazet. Uvédomuyji
si, ze nelze snadno generalizovat a musime postupovat pfipad od ptipadu, avSak nikdy
rodi¢ nezaznamend 100 % konfliktniho jednani svych potomkd. Za mozné feSeni bych
povazovala u starSich déti schopnych sebereflexi vedeni vlastniho deniku, kde by na
zéklad¢ strukturovanych otdzek sami definovaly situaci. Vyuzivané jsou napf. tzv.
komunikac¢ni deniky, kdy si vedou rodice pravidelné zdznamy o kaZzdodennich aktivitach
svych déti. Umozni jim to sledovat Cetnost zachvatl, projevy chovani, délku trvani

,»dobrého* a ,,Spatného* obdobi. !

% RICHMAN, Shira: Vychova déti a autismem. Aplikovand behaviordlni analyza. Praha: Portal, 2015, s. 98—
99.

% Srovnej THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 437—438.

100 BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: 4 na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta Publishing, s.
r.0.,2018, s. 28.

%" O vyuziti komunikagniho deniku se zminil béhem rozhovoru respondent R6.
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Dité s PAS muze byt i zdatnym teroristou a manipulatorem. Mtze své vhodné, socialné
phijatelné projevy podmifiovat tim, Ze bude vyhovéno jeho pozadavkim.'®? Bittmannova
uvadi, ze si jsou rodice zpravidla védomi jednani svych déti, a také Ze vnimaji negativni
dopad jejich chovani na ostatni potomky. Paklize se dit¢ s PAS chovd nevhodné, je
nasnad¢ otdzka, jestli vi, jak se ma chovat spravné. Pokud ano, coz tak ve vétsiné ptipadi
byva, je otazkou, jestli je schopno své chovani usmérnit. VEtSina z nich totiz neni schopna
v kritickém okamziku ovladnout své jednani. Vzniklé vyhrocené situace lze feSit trojim
zpusobem: ,, preventivné (zabranit vzniku a rustu nepohody); terapeuticky (vétsinou nelze
ocekavat zmeény v kratkém casovém horizontu), krizove (FeSeni ted a tady, bez
dlouhodobého presahu).“'” Je nezbytné si uvédomit, 7e na déti s PAS neplati fyzické

tresty. 104

Z hlediska vztahli mezi sourozenci vyzkumy dokladaji, ze vétSina dotazovanych se se svou
zivotni zkuSenosti souziti se sourozencem s PAS vyrovnava dobfe. To ale neznamena, ze
se vramci adaptace na Zivot vroli sourozence ditéte s PAS nepotkavaji se slozitymi
situacemi, v nichz se snazi zorientovat a zachovat spravné. V mnoha situacich, do nichz
jsou béhem svého dospivani vrzeni, se nau¢i mnohym dovednostem, diky nimz budou

vvvvv

matka a otec.'?

Faktory, které ovlivituji chovani zdravého potomka, a v nichZz potfebuje podporu
dospélych, jsou rozmanité. Kategorizovat je 1ze nasledovné:

o Rozpaky ohledné vztaht s vrstevniky;

o Zarlivost na mnozstvi ¢asu, ktery rodiGe travi s jeho bratrem/sestrou;

o Frustrace z toho, Ze nemohou se svym bratrem/sestrou standardné

komunikovat;

2yiz BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: 4 na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta
Publishing, s. r. 0., 2018, s. 25. Shodné THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal,
2016, s. 430.

% BITTMANNOVA, Lenka — BITTMANN, Julius: 4 na mé nikdo nemd cas. Praha: Pasparta Publishing, s.
r.o0.,2018, s. 29.

"% Viz tamtéz.

% Viz Autismsociety. Maryland. Dostupné online: https://www.autism-society.org/living-with-
autism/autism-and-your-family/siblings/ (cit. 2021 01 _01).
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o Mohou byt terem agresivniho chovéani ze strany sourozence, ale i
vrstevniki;

o Snazi se vyrovnat nedostatky svého bratra/sestry a zavdécit se rodictim;

o Znepokojeni ohledné stresu a zarmutku jejich rodici;

o Znepokojeni nad jejich roli v budoucim poskytovani pége.'*

Paklize se zamyslime, co mohou rodice udélat pro své déti, povazujeme jako zakladni véc,
ze svym détem umérné jejich véku a rozumovym schopnostem, opakované vysvétluji, co
to autismus je.'"”” Napiiklad velmi malé déti se vétSinou zajimaji o neobvyklé chovani,
které by je mohlo vydé&sit. Star§i dit€¢ bude mit obavy vice interpersonalni povahy,
napiiklad jak vysvétlit autismus svym pratelim. Stejné tak je miliZe trapit posméch

108

vrstevnikll. U adolescentil se tyto obavy mohou piesunout na dlouhodobé potieby jejich

sourozencu s autismem a na roli, kterou budou hrat v budouci péci o né.

Byt bratrem nebo sestrou osoby s autismem nekonci détstvim. Jedna se o celoZivotni vztah,
ktery v pribchu let dospiva a roste. Obavy dospélého sourozence se budou liSit od obav
déti. Mladi dospéli se zacinaji zaobirat planovanim vlastnich déti a fesi v sob¢ otazku, jestli
neni PAS geneticky podminénd porucha. V nékterych ptipadech mohou citit silny pocit
odpovédnosti za svého bratra nebo sestru s PAS, coZ jim ztéZuje opusténi domova a
zahdjeni samostatného zivota. Je dilezité, aby rodice diskutovali se svymi dospélymi détmi
o oc¢ekavanich, kterd maji v péci o osobu s autismem. PiendSeni zodpovédnosti za péci o

sourozence s postizenim na ostatni potomky neprospiva jejich zdravému vyvoji.'"”

1% Srovnej Autismsociety. Maryland. Dostupné online: https:/www.autism-society.org/living-with-

autism/autism-and-your-family/siblings/ (cit. 2021 01 01). Podobn& také THOROVA, Katefina: Poruchy
autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 437-438.

7 Viz RICHMAN, Shira: Vychova déti a autismem. Aplikovand behaviordlni analyza. Praha: Portal, 2015, s.
96-97; téz THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 437-438.

1% 7 hlediska vztahii s vrstevniky je dobré s ditétem o piipadném posméchu mluvit. Dat mu najevo, Ze to lidi
deélaji, kdyz se setkaji s né¢im neznamym, ¢emu nerozumi. Také je vhodné dat ditéti najevo, ze neni vzdy
dilezité, co si mysli druzi. Détem chybi rétoricka argumentacni pohotovost, proto je vhodné s nimi probrat
moznosti, jak na posmésky vrstevnikd reagovat a nabidnout jim pozitivni pohled na véc. (Viz RICHMAN,
Shira: Vychova deti a autismem. Aplikovana behavioralni analyza. Praha: Portal, 2015, s. 98). Nacviku
obhajoby ditéte na vefejnosti se vénuje i THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal,
2016, s. 439.

19 Bittmannova uvadi, Ze se b&hem své desetileté praxe setkala s Sesti rodinami, kde mél pé&i o svého
sourozence s PAS prevzit sourozenec a jen jeden se nabidl sam od sebe. (Viz BITTMANNOVA, Lenka —
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S pokrocilym vékem rodict se otazky role dosp€lého ditéte stavaji stale intenzivnéjSimi a
rodi¢e zaCinaji predjimat okamzik, kdy jiz nebudou moci nadéale pecovat o své dit¢ s
autismem. Pokud osoba s PAS jiZz nezije mimo domov, muze to byt doba, kdy se stava
dilezitym umisténi v n&jakém pobytovém zatizeni. V Ceské republice poskytuji sluzbu
trvalého pobytu dospélych osob s PAS pobytové sluzby, jako jsou domovy se zvlastnim
rezimem, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim nebo chranéné bydleni. V rodinach,
kde je takova péce nezbytna, se dospclé déti a rodice musi spolecné zabyvat otazkou, kdo
pifevezme opatrovnictvi osoby s autismem, kdyz rodi¢e zemiou. Pro nikoho neni snadné
mluvit o své vlastni smrti a rodiny se takovym tématiim vyhybaji. Nicmén¢ dospélé déti by
mély byt srozumény s finanénimi zéalezitostmi rodiny, zavedenymi opatfenimi a svym a

jejich vlastnim ocekavanim.

Zahrani¢ni literatura je bohata na vypovédi sourozenct déti s PAS, ktefi popisuji svij
vztah se svymi bratry a sestrami a zohlednuji pozitivni i negativni aspekty. Napt. Johnson a
Rensselear v publikaci Siblings. The Autism Spectrum through our Eyes (2018)
shromazdili rozhovory sourozenci déti s PAS riznych vékovych kategorii, kde zdravi
sourozenci prezentuji svij pohled na Zivot v rodiné s ditétem s PAS a vztah se svymi
sourozenci a rodi¢i. Vesmés potvrzuji, co bylo uvedeno vySe, avSak vénovat pozornost
jednotlivym ptipadiim je velice zajimavé a poucné. Podobné sv&dectvi piinasi vypovéd’
7letého Brennena, ktery ma mladSiho bratra s PAS. O své zkuSenosti se chtél podélit
s ostatnimi sourozenci, ktefi se nachazi ve stejné situaci jako on.''* Beletristické, presto
autentické pojednani o souziti sourozenci, kdy jeden z nich trpi PAS, podava B. Cain
v publikaci The Invisible Cord: A Sibling’s Diary''" a v &eském prostiedi nedavno vydana

kniha Rvi, potichu, bracho 1. Biezinové.!!?

Velice zajimavé informace poskytli i1
respondenti kvalitativniho prizkumu realizovaného v ramci této bakalarské prace (viz

dale).

BITTMANN, Julius: 4 na mé nikdo nema cas. Praha: Pasparta Publishing, s. r. 0., 2018, s. 51.) Podobné téz
THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 437-438.

"% Viz Farmer, Brennan — Farmer, Mandy: What About Me?: A Book By and For An Autism Sibling.
Missouri: Farmer Publishing, 2017.

"'Viz Cain Barbara: Autism, The Invisible Cord: A Sibling's Diary. Washington: Magination Press, 2012.
12 iz BREZINOVA, Ivona: Rvi potichu, bracho. Praha: Albatros, 2016.
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3.3 Formy dostupné podpory zdravym sourozenciim

Jak jiz bylo piedestieno v ivodu, sourozenci déti s PAS v Ceské republice stale
unikaji terapeutické pozornosti odbornych slozek. Thorova ve své praci uvadi seznamy
krajskych koordinatorti pro oblasti autismu a adresar spolkil a zafizeni, kterd se zabyvaji
problematikou PAS. Pomineme-li Skolska a zdravotnickd zafizeni, pak z 29 uvedenych
organizaci jen u ti uvadi, Ze se vénuji terapeutické pé&i sourozenci.'"” Navic se ve vétsing
ptipadd jedna o organizace sidlici v krajskych, ptipadné okresnich méstech. Pro rodiny na

periferii je stale tato pomoc nedostupna.

Pfi prizkumu webovych stranek jsem vyhledala nékolik spolkil a organizaci, které se na
poradenstvi a terapii sourozenci déti s PAS zamétuji. ProtozZe si tato prace neklade za cil
poskytnout vycerpavajici vycet vSech center, organizaci a spolkll vénujicich se

terapeutické péci sourozencim déti s PAS, zminim pro ptiklad jen n€kolik vybranych.

V odborné literatufe je zmifiovan krnovsky Modry piistav,"'* ktery dle svych webovych
stranek nabizel terapeuticka setkdvani sourozenci déti s PAS a podporoval vyménu

zkuSenosti mezi rodinami majicimi podobné osudy.

Informace o PAS poskytuji zijemciim velmi podrobné stranky mujautismus.cz.'"
V podtitulu stranek je uvedeno, ze zde uzivatelé naleznou ,,Informace o autismu pro
rodice, autisty i odborniky. Co je autismus, jaké to je byt autista nebo mit Aspergeriiv
syndrom. “!16 Syou poradenskou cinnost vSak soustfedi vyhradn€¢ na rodice a jejich

potomky s PAS, nikoli na sourozence. Ptesto je to zajimavy zdroj informaci.

' Viz THOROVA, Katefina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 477-486. Je nutné vzit

v potaz, ze vydani publikace a této bakalaiské prace déli péti leté obdobi a situace v oblasti poradenstvi

osobam s PAS jejich rodinam se proménilo.

"4 Viz THOROVA, Katetina: Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2016, s. 477-486. Aviak webové

stranky pusobi dojmem aktualnosti k roku 2014. O konkrétni nabidce terapeutickych skupin pro sourozence

déti s PAS neni ani zminky a e-mailovy dotaz se vratil jako nedorucitelny. Z toho lze usuzovat, Ze tato

organizace jiz nefunguje.

:1: Viz Autismus a Aspergeriv syndrom. Dostupné online: https://mujautismus.cz/ (cit. 2021 03 17).
Tamtéz.
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Centrum Terapie Autismu sidlici v Praze''” realizuje v ramci terapeutické skupiny pro
sourozence déti s PAS 90 minutova setkdni, kdy v prvni Casti terapie prostiednictvim
riznych her pracuji na navazovani pratelskych vztahti, a v druh¢é sdili s ostatnimi détmi
svou roli v roding, své pocity a zkuSenosti. Zaroven centrum poiadd né€kolikrat do roka
terapeutické pobyty pro rodiny s détmi s PAS vcetné zdravych sourozenct, kterym je
vénovana pozornost stejnd jako jejich bratriim/sestram.''® Také na svych webovych
strankach prezentuje rizné metodické materidly ke stazeni, coz je dalsi velka ptidana

hodnota a pomoc pfi orientaci v tématu.

V Olomouci funguje spolek JAN — Jdeme Autistiim Naproti, ktery se vedle podpory détem
s PAS vénuje jejich rodi¢tm a sourozenciim v ramei terapeutickych skupin.'" Konkrétni
forma terapie vSak neni na webovych strankach prezentovdna. Pokud by hledal néjakou
podporu sdm sourozenec ditéte s PAS, pravdépodobné by ji zde nenasel, pokud by
neoslovil pracovniky spolku cilené. Moznost sourozenecké terapie se totiz skryvd pod

zalozkou ,,pro rodice®.

V Ostravé pusobi Spolek rodicii a pratel deti s autismem Rain—Man. Tento spolek
umoziuje rodindm déti s PAS setkavani v jejich klubovné, nabizi jim poradenstvi,

vikendové i pobytové aktivity pro celé rodiny.'*

APLA Severni Cechy poskytuje podporu jen rodi¢iim, na svych webovych strankach zadné
moznosti zapojeni sourozenci do terapeutickych skupin nezmitiuje.'?' Zato jeji sttedisko
v jiznich Cechach se terapeutické Ginnosti se sourozenci déti s PAS vénuje intenzivné

v ramei individudlnich i terapeutickych sezeni.'*

"7 Pobocky ma v Ostravé a Havligkové Brodg.

" Viz Centrum Terapie Autismu. Dostupné online: https://www.terapie-autismu.cz/terapie-rodina-rodic-
sourozenci/ (cit. 2021 03 15).

"% Viz JAN — Jdeme Autistiim Naproti. Dostupné online: http://www.jan-olomouc.cz/pro-rodice/rodicovske-
skupiny (cit. 2021 _03_15).

120 Viz Spolek rodi¢ii a pratel déti s autismem Rain—Man. Dostupné online: https://www.rain-man.cz/ (cit.
2021 03 _15).

"2l Srovnej Asociace pomahajici lidem s autismem. Severni Cechy. Dostupné online: www.apla-sc.cz (cit.
2021 03_19).

2 Viz Asociace pomahajici lidem s autismem. Jizni Cech. Dostupné online: https:/aplajc.cz/do-7-
let/sourozenci (cit. 2021 3 15).
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Posledni organizaci,'*® kterou bych chtéla v této praci zminit, je Nautis — Nérodni iistav
pro autismus. Na jeho webovych strankach se vSak na Zzadnou terapeutickou péci pro
sourozence déti s PAS neodkazuje. Zminka o poskytovani poradenstvi clentim rodin s PAS
je uvedena v zéaloZce ,,poradna“.'** V piipadé sourozenci déti s PAS vyhledavajicich
n¢jakou formu podpory, bych ocekavala, ze Nautis bude predstavovat centrum vsech
aktivit, které by mohly tyto déti vyuzit, pfipadné, ze uzivatelim zprosttedkuje rozcestnik,

kam se mohou za individualni nebo skupinovou terapii vydat.

Z uvedeného vyctu vyplyva, ze standardni podporou poskytovanou sourozencim déti
s PAS je v Ceské republice skupinova, piipadné individudlni terapie. Dalsi alternativou
jsou pobytové akce, kterych se i€astni celé rodiny véetn€ sourozencii. VSechny webové
stranky obsahuji informace o autismu, avSak vyhradné povrchné. Napt. APLA — Severni
Cechy ma misto vysvétleni, co autismus je, v zalozce ,,autismus‘ uveden vycet filmi, které
se této problematice vénuji.'*> Zadné webové stranky viak nepracuji na takové Grovni, aby
bylo téma autismu srozumitelné détem. Z tohoto pohledu je mnohem lepsi vyuzit
dostupnou literaturu. Vcelku srozumiteln¢ je naformulovand napt. publikace F. Bleach

Kazdy jsme jiny (2011) nebo K. Thorové Skolni pas pro déti s PAS (2008).

' Daliimi organizacemi a spolky, jejichz sluzby lze vyuzit je napt. Nad&je pro autismus (dostupné online:
https://www.nadejeproautismus.cz/);

"% Viz Narodni Gstav pro autismus. Nautis. Dostupné online: https://nautis.cz/portfolio/cz/poradna (cit.
2021_03_15).

2 Viz APLA Severni Cechy. Autismus. Dostupné online:  https:/apla-sc.cz/autismus.html (cit.
2021 03 17). Stejné také Nad¢je pro autismus. Dostupné online:
https://www.nadejeproautismus.cz/autismus/filmy/ (cit. 2021_03_17).
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4 Kbvalitativni prizkum

4.1 Metodologie prizkumu

Prakticka Cast této bakalatské prace zkouma situaci v rodinach s détmi s PAS z pohledu
jejich sourozencli. Rozhodla jsem se postupovat metodou kvalitativniho vyzkumu.
Vyhodou této metody je moznost hlubsiho zaméfeni se na danou problematiku,
podrobnéjsi seznameni se zkoumanymi subjekty a také dlouhodobéjsi vzajemné plsobeni
diky moznosti opakovanych rozhovord. Kvantitativni vyzkum jsem vzhledem ke
zkoumané problematice nezvazovala, protoze sbér vétStho mnozstvi dat, napt. formou
dotaznikového Setfeni, by mi neumoznil hlubsi vhled od problematiky. Jak jsem uvedla
v uvodu této prace, opatieni v souvislosti s koronavirovou pandemii neovlivnila jen muj
vybér dostupné literatury, ale také moZznost redlného setkani s respondenty. Rozhovory
byly vedeny formou online rozhovorl za vyuZziti webové stranky whereby.cz nebo pies
aplikaci Messenger. Vznikla tak ptipadova studie postavena na rozhovorech se 6

C iwar . . vr v . ’ ‘v r 12
sourozenci déti s diagnostikovanou PAS, piipadné s kombinovanym postizenim.'*®

Postupovala jsem metodou fizenych polostrukturovanych rozhovort. Vytvofila jsem dva
soubory otazek, v nichz prevazovaly oteviené otdzky (viz ptiloha ¢. 2 a €. 3). Jeden typ
cilil na respondenty do 15 let, druhy na starsi 15 let. Behem rozhovort jsem pak dal§imi
otazkami pruzné reagovala na ziskand zjisténi. Otazky byly upravené tak, aby odpovidaly
véku a rozumovym schopnostem respondentll. Pfi jejich formulaci jsem zvaZovala
moznost jejich objektivniho vyhodnoceni a srovnatelnosti, 1 kdyz je ziejme, Ze s ohledem
na tematické zaméfeni vyzkumu neni ve vSech pfipadech mozZna. Zaroven jsem se snazila
zohlednit 1 postup analyzy a interpretace ziskanych dat. Diky moznosti vést rozhovory

s dotazovanymi subjekty opakované, jsem ziskala pfilezitost priibézné dopliiovat potfebné

12 O metodologii kvalitativniho vyzkumu podrobngji: HENDL, Jan: Kvalitativni vyzkum. Zdkladni teorie,
metody a aplikace. Praha: Portal, 2016; SVARICEK, Roman — SEDOVA, Klara a kol.: Kvalitativni vyzkum
v pedagogickych vedach. Praha: Portal, 2014; ptipadné¢ CHOY, Looi Theam: The Strengths and Weaknesses
of Research Methodology: Comparison and Complimentary between Qualitative and Quantitative
Approaches. In IOSR Journal of Humanities and Social Science. 19(4): 99—-104.
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informace. Proto je kazdy rozhovor jedine¢ny. Jednotlivé rozhovory byly nahravany na

zaznamoveé zafizeni a poté doslovné piepsany.

Neopomenutelnd byla i otazka etického pfistupu k zacastnénym subjektim. Pii ptipravé
kazdého kvalitativniho vyzkumu je nezbytné fesit etické otazky. Neni to jen zaleZitost
samotného prubéhu vyzkumu, kdy pokladate respondentim citlivé otazky a zasahujete do
jejich soukromi, ale také je nutné zvazovat disledky vyzkumu a uvetejnéni jeho zaveéra.'*’
Vsichni respondenti, v ptipad¢ nezletilych jejich zdkonni zastupci, podepsali informovany
souhlas, vnémz souhlasili s anonymizaci dat a nasledné jejich uvefejnénim v této
bakalaiské praci. Vzor formulate informovaného souhlasu viz piiloha ¢. 1."**  Etickymi
otazkami se zabyva i Ceské asociace pedagogického vyzkumu, ktera v roce 2013 pfijala
Eticky kodex.'” Vsichni dotazovani byli srozuméni s tim, Ze pokud nebudou chtit na

jakoukoli otazku odpoveédeét, nemusi.

Vzhledem k tomu, ze tématu sourozeneckych vztahii v rodinach s ditétem s PAS se jiz
vroce 2017 vénovala ve své bakalafské praci napt. Okruhlicova,'® provedla jsem
vyhodnoceni rozhovorii tak, aby sebrana data umoznila vzajemné srovnani. V disledku
toho vznika §irSi soubor sebranych dat, s nimiz by bylo mozné pracovat napt. v ptipade

dalsiho spole¢ného vyzkumu.

4.2 Postup prizkumu

Pfi vybéru respondentli bylo mym hlavnim kritériem ziskat vékové heterogenni skupinu

déti s PAS. VEk jejich sourozenct se liSi nezavisle na sobé. Jedinym kritériem vybéru byla

¥ viz SVARICEK, Roman — SEDOVA, Klara a kol.: Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. Praha:
Portal, 2014, s. 43.

" Jednotlivé vyplnéné formulate informovanych souhlasti nejsou soucasti této bakalaiské prace, aviak mam
je pro ptipadnou kontrolu uchované.

129 Eticky kodex Ceské asociace pedagogického vyzkumu. Dostupné online:
http://www.capv.cz/index.php/cz/zakladni-udaje/clenstvi-v-capv/eticky-kodex (cit. 2020 11 _16). Obhajoba
potieby etického kodexu a informace o jeho piipravach viz PRUCHA, Jan — SVARICEK, Roman: Eticky
kodex ceské pedagogické védy a vyzkumu. In Pedagogicka orientace. 2009/2, s. 89—105.

B0 viz OKRUHLICOVA, Veronika. Sourozenecké vztahy v rodiné s ditétem s PAS. Olomouc, 2017.
Bakalaiska prace. Univerzita Palackého v Olomouci. Vedouci prace Mgr. Jarmila Vidlatova.
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dolni v€kova hranice 12 let, aby byly respondentim srozumitelné polozené otazky. Jak je
uvedeno vyse, pivodni zamér realizovat setkani pfimo v domécim prostfedi vylucovala
nafizeni spojend s pandemii koronaviru. Rozhovorii se zucastnilo Sest respondentii. Kvili
ochran¢ osobnich tdaji zkoumanych subjektid jsem se rozhodla pro jejich anonymizaci

formou oznaceni pofadovymi ¢isly R1 az Ré6.

Respondenti byli pln¢ informovani o povaze, priabéhu a ¢asové narocnosti rozhovort. Byl
jim srozumitelné vysvétlen jejich ucel a také rozsah v jakém budou informace vyuzivany.
V ptipad¢ nezletilych ucastniki byl ziskan informovany souhlas také jejich zdkonnych
zastupcu. Rozhovory byly nahravany na zaznamové zatizeni. Doslovny pfepis je uveden u

jednoho respondenta do 15 a jednoho nad 15 let (viz pfilohy €. 2 a €. 3).

Cilem vyzkumu bylo shromazdit poznatky o zivoté rodin s ditétem s diagnostikovanou
PAS zpohledu jejich sourozencti a interpretovat jejich pohled na kazdodenni realitu.
Zaroven jsem se zaméfila na otazku moznosti a vyuziti instituciondlni podpory téchto

sourozencu.

4.3 Analyticka cast

Jak jiz bylo uvedeno vyse, respondenti obdrzeli 26 otazek, které 1ze klasifikovat do péti

skupin: '’

» otazky na osobni charakteristiku respondentti a charakteristiku sourozencti s PAS

» otazky tykajici se okolnosti zjisténi diagnozy svého sourozence, vyrovnani se s ni a
ziskavani doplitujicich informaci

» otazky zamétené na zmény v roding realizované v zavislosti na diagndze a zmény

reZimu a ritudll rodiny, délbu povinnosti a traveni volného ¢asu

» otazky tykajici se vztahti mezi sourozenci

B U R5 byly pouzity odligné otazky v zavislosti na jeho v&ku tak, aby mu byly srozumitelné a odpovidaly

jeho situaci.
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» otazky na budouci planovani v osobni roviné i z hlediska péce o sourozence, az se o

n¢ho nebudou schopni postarat rodice.

4.3.1 Osobni charakteristika respondenti a jejich sourozenci s PAS

Dotazovano bylo celkem Sest respondentti ve véku od 13 do 30 let. Jeden byl muz, zbylych
pét bylo Zen. Z mistopisného hlediska byli respondenti z riznych koutti Ceské republiky:
Ji¢in, Nova Paka, Olomouc, Praha, Zlin. R1, R2 a R4 propojuje spletitd neptimé rodinna
vazba, kdy R1 a R2 maji stejnou matku, ale odliSného otce, oba popisuji vztah se
sourozencem, ktery je v ramci rodiny prostfedni. R2 a R4 maji t€hoz biologického otce,
avSak jinou matku a kazdy znich popisuje jiného sourozence sPAS. Nikdo

z dotazovanych dosud podobny rozhovor nedélal.

Ptehledna charakteristika respondentt a jejich sourozenct véetné diagndzy viz priloha €. 4.

4.3.2 Okolnosti zjiSténi diagnézy, vyrovnani se sni a snaha ziskat dopliujici

informace

Vzhledem k tomu Ze jen dva ze Sesti respondentt déli od svych sourozenci 10 let veku,
ostatni jsou si v€kové€ blizko (v rozmezi 2—4 let), nedokazala vétSina z nich fict, kdy presné
si uvédomili, Ze je sourozenec s PAS ,,jiny“. V ptipadé dotazovanych, mezi nimiz a jejich
sourozenci je vétsi vékovy rozestup, se jedna o mlads$i sourozence, tudiz respondenti
pfijimali odliSnost a diagnozu svych starSich sourozencii jako normaélni jev. R1 uvedl, Ze si
uvédomil, ze je néco jinak cca v 10 letech. R2 ve Skolce, R3 a R4 nevi, RS ma sourozence
s kombinovanym fyzickym postiZzenim, takze bral svého sourozence takového, jaky je od
malicka, a nad odliSnostmi neuvazoval. R6 to zacal vnimat ve tfech letech véku svého
sourozence, ale plné¢ si to uvédomoval, az na sttedni Skole: ,, U nds to bylo specifické tim,
ze do tri let byl »normalni«. Mluvil a komunikoval, nebylo videt zadné postizeni. Do téch
tri let nevyzadoval Zadné rutiny, nebyly Zadné zachvaty, takze jsme si normalne hravali

s kamarady a chodili jsme na hristé. Ten prulom byl prave ve tiech letech (...), kdy mél
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zdachvat vzteku, ktery nebyl normalni jako u deti v tomto véku, ale byly to zdachvaty

hodinovy, byl k neuklidneni, rudnul...“ (R6)

V otazce debat v rodiné€ o postizeni obecné a autismu jako takovém byli respondenti spise
zdrzenlivi. V rodinach se o postizeni nemluvilo nebo rodice vysvétlovali konkrétni projevy
pfimo na chovani sourozence s PAS. ,,Tak ja sama vim, Ze existuji lidé s ruznymi
postizenimi, ale nevim, zda jsme se o tom doma bavili. Spis asi ne.“ (R1) ,,Ani ne, chodila
k nam sice pani na riizné rehabilitace, tak jsem si toho vsSimala, jinak jsme se doma
konkrétné nebavili.“ (R2) ,,Bracha chodil ihned od malicka do specialni Skolky, kterad
delala takové rizné setkani, snazila se ty rodiny stmelovat, a ja jsem byla vzdycky takova
extrovertni na tohle, takze meé mamka brala s sebou, a ja jsem v tom vlastné vyrostla.“
(R6) Na otazku ohledné rozmluvy v rodiné ve véci autismu sourozence odpovédél Ré6:
»(-..) Vdevaté tride, to byl zlom, jsem prisla s tim, Ze chci psat zavérecnou prdci o
autismu, coz mamku prekvapilo a zaujalo, Ze ostatni si spis vybirali konicky a ja se chtéla
zdokonalovat v tomhle. Sedla jsem si k ruzné literature, mamka mi k tomu dala spousty
komunikacnich denikii, ja jsem si hledala riizna videa a ja se tim probirala, pochopila jsem
odchylky, co je AS, co je autismus, proc je kazdy jiny, jak to vznikad.“ Ostatni respondenti,

az na vyjimku R4 si dal$i informace mimo rodinu nehledali.

Na otazku, jestli sdileli respondenti své Zivotni zkuSenosti s détmi z podobnych rodin,
odpovédéli, ze ne nebo, kdyZz se ucastnili néjakych pravidelnych ¢i pobytovych aktivit
s ostatnimi rodinami s podobn€ postizenymi détmi, brali to jako normdlni véc,
nepocitovali Zaddnou deprivaci, s niZ by se chtéli svéfovat. Zajimavy je jev u respondentil
R1, R2 a R4, které poji neptima piibuznost. R1 odpoveédél: ,, Tak urcité, nevlastni sestra
ma brachu s PAS. Takze par slov clovek prohodi, ale jelikoz jezdi na navstévu spolecné,
tak je to hloupé pred M. (pozn. bratr R4) resit. “ R2: ,, Ne. Mam sice nevlastni sestru, ktera
ma sourozence s PAS, ale nikdy jsme se o tom spolecné nebavily. “ R4: ,, Tak urcité jsme se
o tom bavily s moji nevlastni sestrou, ktera ma sourozence s PAS, a také znam od mamky,
ktera ma mnoho kamaradek, jejichz deti maji také PAS, sourozence. Vzdajemné se zname,

«

ale ze bychom sdileli sve pocity, to asi ne.*
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Zadny z respondent?l nikdy nehledal podporu nebo dal3i informace prostiednictvim né&jaké
organizace, vesmes se vsak shoduji na tom, ze kdyby o takové organizaci véd¢li, radi by se
na ni obratili. R4: ,, Ne, neslysela jsem o Zadné skupiné. Ale kdyz by byl cas a moznost tam
zajit, tak bych tam urcité zasla. Mohla bych se dozvedet, jak to maji v ostatnich rodinach
nebo aby se oni mohli ptat mé... " R6 ,, Viibec ne, ale kdyz by byla takova organizace, tak
by me to zajimalo, protoze se mi obcas stavalo mezi mymi vrstevniky to, Ze jsem byla
nepochopena a pak se to projevilo na vztahu treba. (...) Takze bych si o tom rada s nékym
popovidala, protozZe se dost tézko konverzovalo s lidmi, kteri to nechteji ani nemohou

pochopit, protoZe nic takového nezaZzili. *

4.3.3 Zmény v rezimu a rituali rodiny, délba povinnosti a traveni volného ¢asu

Na otazku, jestli nastaly v rodiné¢ n¢jaké zmény v rezimu, organizaci nebo i1 prostorové
upravy, odpovédéli dotazovani rtizné. Mladsi sourozenci nebo ti s minimalnim vékovym
rozdilem toto nedokdzali posoudit. R4 uvedl: ,,Jo, to si pamatuji, kdyz jsme jeste bydleli
v Bélohrade, tak vim, ze se M. délaly takové karticky, co se bude délat, to se vzdycky lepilo
a muselo se podle toho jet. Treba, co bylo planované, to se muselo délat, a ja kdyz jsem
byla jesté mala a nemohla jsem byt sama doma, tak jsem to musela délat taky, i kdyz se mi
nechtélo. Anebo ruzné prestavovali pokoj podle toho, jak to zrovna potieboval. *“ R6:
,, Urcité ano, ja si pamatuji, Ze to prislo v jeho dospivani. Tim, jak byl maly, tak tam ty
puberty prisla agrese, coz byl prelom, tak uz slo o to, zZe c¢lovek musel ustoupit, jinak to
neslo. “ V ptipadé¢ R6 doslo v puberté sourozence i ke zmé€nam v rezimu rodiny, kdy se
prestali stykat se SirSim piibuzenstvem, vyhybali se kontaktu se zvifaty a sourozenec si

zacal agresivnim chovanim vynucovat okamzité uspokojeni svych potieb.

Délba povinnosti v rodin€ byla realizovana jen do té miry, do jaké to postiZeni ditéte s PAS
umoznovalo. R3: ,,Jelikoz sestra toho moc nemiize, neumi, tak zadné povinnosti neméla.
Nekdy si po sobé zvladne uklidit nadobi, ale jinak asi nic.“ R4: ,, To si takhle nepamatuji,

ale ja jsem méla néjaké povinnosti a pak, kdyz uz byl M. starsi, tak ja jsem utirala nadobi a
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M. utiral umeélohmotné misky anebo pribory. To ho bavilo a méli jsme to rozdélené aspon
takto. (...) Obcas jsem se citila odstrcena, ale ted’ to chdapu. Drive, teda v puberte, jsem si
rikala, Zze musim vse ja a M. nic.” R6: ,, Bracha viibec, ten byl malicky a pak to prislo a
nebyl schopny. Bral tyhle veci negativne. Ja jsem to tak uplné taky neméla, protoze jsem na
zakladni skole meéla dost konickii. (...) Prvni povinnosti prisly zhruba na té vysoké. Bracha
se zhorsil v té dobé jesté vic, takze jsem zacala vice pomahat doma, protoze ty sily nasim

dochazely, hlavneé mamce. (...) "

Vsichni respondenti se shodli v tom, ze diagn6za jejich sourozence méla zasadni dopad na
aktivity rodiny, v ptipad¢ R1 a R6 zvlasté na osobni zivot a zdravi matky. R1: ,,Jd osobné
ani ne (pozn. nepocitoval vliv postizeni na Zivot rodiny), ale treba moje mamka, ktera ma
gympl a maturitu, tak nemiize uz chodit do prdace nebo tak, nebo ma sen nekam chodit,
néco délat, ale to uz nemiize. R6: ,, Tak urcité to zmenilo cely nas zivot. Bylo to nejdrive
tak postupny, ale tou pubertou se to zmenilo uplné. Prisly néjaké zdravotni probléemy u
mamky tim, Ze byla tak ve velkém stresu nekolik let. Byla doma se mnou a pak Sla zase
znovu na materskou, takze nebyla 21 let v praci a jen doma. Nikdy nebyla v zaméstnani,
takze se pak stalo, Ze dostala panickou poruchu, coz byl dalsi psychicky problém rodiny,
ktery jsme museli 7esit. (...) U sourozence R6 souvisely zmény i1 s odmitanim sourozence
ucastnit se jakychkoli aktivit. Diive chodil rad do pfirody, nyni to bojkotuje, stejné tak pro
néj bylo motivujici, kdyz n€ékam méli jit, napt. do restaurace, Ze dostal né¢jakou odménu,
ale tyto aktivity utlumila opatieni spojend s pandemii koronaviru a nouzovym stavem,

takze je tézko predjimat, jaké to bude potom.

S reZimem rodiny souvisi 1 nav§tévy. Na otazku, jestli si dotazovani zvou/zvali domil své
pratele a jestli je pfedem pfipravovali na specifickou situaci v roding, odpovédéli (s
vyjimkou R6), ze ano, a zminili se jim o tom, jaké projevy chovani sourozenec miize mit,
aby nebyli zaskoceni. R1: ,,Jo, zval jsem si kamarady domii a i pritelkyne. Vzdy jsem to
Fikal, ale néjak jsem to nerozebiral do detailii, jen jsem Fikal, Ze nemam rad, kdyz si z toho
dela nékdo srandu. “ R2: ,, Beru si domu kamaradky a vétsinou to jsou ty, které o tom vedi,
a je jim to jedno. Ale pokud to ma byt nékdo novy, tak to jenom reknu, aby se treba

nedivila, kdyby ji K. posilal domii nebo néco.“ R5: ,,Kdyz by nebyl kovid, tak ano. A Fikam
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jim to, Ze mam brachu s postizenim. Kamarddi se obcas ptaji, jak se to stalo, tak jim to
obcas reknu.“ R6: ,,Bohuzel ne, B. nema rad cizi lidi, takze v tom byl vidy problém, ale

respektovala jsem to. “

4.3.4 Vztahy mezi sourozenci

Vsichni respondenti se shodli vtom, Ze mezi zdravym sourozencem a ditétem s PAS
mohou fungovat dobré vztahy. V ptipad€ R6 probéhla zminka o tom, Ze respondent vnimal
spiSe negativni dopad na matku, ktera byla nejcastéjSim ter€em agresivnich utokl
sourozence s PAS. Je zajimavé, ze respondenti vnimaji vzajemny vztah jako mezi
normdlnimi sourozenci, piipadné jej popisuji jako kamaradsky s rGznymi rysy. R2:
, Myslim si, Ze mame hezky vztah. Nekdy mé sice s nékterymi vécmi Stve, ale urcité mame
hezky vztah.“ R3 ,, Asi jako kazdy sourozenecky vztah. Citim lasku od své sestry a sestra
zmé strany.“ R6 ,,Hodné kamarddsky, jsme stejni riiznymi rysy, jsme oba tvrdohlavy a
tomu se casto zasméejeme. “ V otazce spole¢ného sourozeneckého skadleni se shoduji R1 i
R4 a R6 v tom, Ze si vzajemn¢ se svymi sourozenci umi ze sebe udélat legraci. R1 ,,K. md
sviij svet, ale s tim, ze kdyz prijedu domu, tak vim, co ma rad za »blbosti«. Napriklad Ze mu

I3

Fikam veéci, které vim, Ze ho rozesméji, vtipné ndazvy néceho, a kdyz u toho zmeénim hlas.

Na otadzky pozitiv a negativ vzajemného vztahu sourozencli odpovidali respondenti
riznorod€. Vcetné toho, jestli si mysli, jestli jsou pro své sourozence s PAS vzorem.
Odpovédi se vétsinou vyhnuli odpovédi, ze maji vzajemné pozitivni vztah. V oblasti vzori
se vyjadfili jen R4 a R6. R4: ,, Mozna jen to, Ze jak jsem se zacala venovat foceni, tak M. to
zaujalo a zacal se tomu vénovat taky a je v tom fakt dobry a kolikrat si vzajemné radime a
spis teda radi on me. “ R6: ,, Myslim si, Ze to bylo spis diiv, kdyz jsem byla mensi. Hodné po
mé véci opakoval. Kdyz jsem byla mensi, hodné jsem tancovala, takze on to po mé
opakoval. Byla jsem celkové hodné kreativni, umélecky zamérend, takZe jsem se hodné

venovala peceni, u kterého mi pomahal.

49



Pti reflexi pozitivniho vlivu vzajemného souziti zminovali sourozenci vét§i schopnost
empatie, vétsi miru zodpovédnosti nebo vazeni si véci, které jini berou jako samoziejmé.
R1: ,,Ja si myslim, Ze jsem urcité citlivéjsi nez mnozi lidé v mém okoli, kteri nemaji s touto
v tomhle asi urcité. Clovék pak vnima Zivot jinak. Vic si vazis véci...“ R6: ,, Myslim si, Ze
to, jaka jsem, vymodelovalo zrovna tohle onemocnéni a celkoveé ta situace. Hodné mi to
dalo. Védet, co chci, co je v Zivote duilezité oproti mym vrstevnikiim. Urcité mé to naucilo
odpovednosti a vazit si veci a vazit si rodiny. (...) Treba ze jsem se dala na uméleckou
drahu, kam je opravdu tezké se prosadit i udrzet. Hodné jsem se treba na téch talentovych
zkouskach snazila prosadit to, jakd jsem a hlavné tu odlisnost, coz se pravé po vzoru

3

brachy nebojim byt odlisna.

V otazce negativ se R1 a R6 shodli v tom, Ze jim je jejich sourozenct lito. Ve smyslu, Ze si
nemohou uzivat bézné véci jako ostatni. Pfipadné vyjadiuji politovani nad tim, Ze nuceny
rezim jejich sourozence limitoval vybér aktivit, které mohou spolu travit jako rodina. R3:
., Tak mozna co se tyce téch akci, vyletii, co jsme jiz zminovali, ale jinak mé to asi netrapi,
dneska uz vitbec ne. “ Matka RS5: ,, Asi to, Ze to je viastné tak, Ze je viastné jako jedinacek.
Vi o brachovi, zZe tady je, ale nijak ho nevnima. RS: ,, Mrzi mé, Ze si spolu nemiizeme
povidat. “ R6: ,,Ja to asi beru tak, jak to je. Nikdy jsem to nepitvala, proc to tak je, Ze bych
se litovala. Mné spis bylo lito toho brdachy. Takze mi vadilo spis tohle, prislo mi to
nespravedlivé. V obdobi puberty, kdy mé to omezovalo, tak to bylo pro mé tézsi, ze jsme
treba nejezdili na dovolené jako moji vrstevnici, vSechno jsem se musela ucit sama. Rodice
dbali na to, abych meéla konicky, abych méla néjaké to zdazemi a aby mi to aspon néjak

LYY
vykompenzovali.

Ve srovnani s vrstevniky respondenti nevnimali Zadnou vyraznou odliSnost. Opakované

pfipominali vét§i empaticnost, vétsi informovanost o postiZeni, vétsi sebekazen.
Zajimavy byl postoj k pocitu zarlivosti na pozornost, kterou vénovali rodice svym

potomkiim s PAS na ukor ostatnich. Odpovédi respondenti byli souhlasné 1 nesouhlasné

presné pil na pil. Zarlivost pocitovali R2, R4, R6. R2: ,,Jo, jako mensi strasné. Pripadala
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jsem si strasné odstrcend.” Na dopliujici otazku, jak to vnima s odstupem casu,
odpoveédel: ,, Mamka to védeéla a uklidnovala mé tim, Ze nas maji radi oba stejné. A nyni uz
to vnimam jinak, treba nekdy se mi stane, Ze zZarlim, ale malokdy. Je mi jasné, Ze potrebuje
vice péce nez ja. Ale diive jsem z toho rozum neméla.“ R6: ,, Zarlivost v mladém véku tam
byla urcite. Kolem toho 8. veku, kdy jdete do skoly, tak to tam bylo urcité. Samozrejmé cim

je clovek starsi, tak to vic chape a snazi se tem rodicum pomdhat nez jim délat naschvaly. *

4.3.5 Budouci plany respondentii véetné otazky zaopati‘eni sourozence s PAS

V otazce vlivu souziti sourozenct, kdy jeden trpi PAS, na budouci vyvoj toho zdravého,
odpovidali dotazovani rizn¢. Ve dvou ptipadech stoCili fe€¢ na opatrovnictvi svého
sourozence v pozd€jsim veéku. R1: ,, Miij budouci zivot? Ja si myslim, Ze az tak tolik ne.
Mozna pak, kdyz by se c¢lovék mél o sourozence postarat, tak asi ano. Clovék by asi musel
prestat chodit do prdce, ale to uz se bavime vlastné o veku, kdyz by teda rodice byli stari,
tak ja bych uz byl viastné v dichodu.” R2: ,,Kdyz bych si méla vzit K. domi, tak by to

urcité zivot ovlivnilo. V tomhle smeéru urcité, ale jinak asi ne.

Jejich Zivotni zkuSenost by nijak vyrazné neovlivnila vybér partnera. Vyhledavali by
nekoho tolerantniho, kdo by se s jejich sourozencem s PAS snesl. Jen R6 odpovedél:
,, Urcité to ovlivnilo vyber, protoZe jsem si nasla partnera, ktery ma ADHD, takze se potyka
s néjakou poruchou. Asi kdybych to rekla vtipné, tak jsem presla z jednoho systéemu do
druhého. Taky vyzZaduje svoje rutiny a plany.* Zaroven, v souvislosti s touto otazkou,
odvedl R6 te€ na péci o sourozence v pripade potieby, kdy na takovou skutecnost partnera

pfipravoval.

Ve vybéru povolani nebylo pro respondenty urcujici, ze by se vénovali n¢jaké pomahajici
profesi. Ti, ktefi jiz pracuji, se povolani, kde by byli v pfimém kontaktu s lidmi, nevénuyi.
Ti, ktefi jeSt¢ maji studium pfed sebou, tuto otazku neobdrzeli ani z hlediska tivahy. R6
uvedl, Ze ho spi§ sourozencova odliSnost motivovala nebat se dat najevo svou osobitost

v uméleckém projevu.
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V oblasti vyzkumu autismu je z behaviordlniho hlediska pozornost koncentrovana na
nemocnou osobu, piipadné patologii rodiny jako celku se zaméfenim na rodi¢e potazmo
zpravidla na matku. I kdyZ se v poslednich letech zagina v Ceské republice zmifovat i
oblast podpory sourozenct téchto déti, jak teoretickd Cast této bakalaiské prace, tak mnou
realizovany prizkum mezi sourozenci déti s PAS upozoriiuje na to, ze stale neni toto téma
dostateén¢ akcentovano natolik, aby bylo rozsiteno do povédomi Siroké vefejnosti nebo

alespoil v ramci komunity lidi, kteti se s PAS, at’ uz ptimo nebo neptimo potykaji.

Tato bakalaiska prace na téma Sourozenci déti s poruchami autistického spektra — silné a
slabé stranky ptedstavuje stiipek velké mozaiky dosud stile nedostate¢né probadané
oblasti tykajici se sourozencii déti s PAS a moZnosti jim poskytované podpory. Jejim cilem
je upozornit na potencial dalsiho sméfovani vyzkumu tykajictho se dopadu souziti
s osobou s PAS na ostatni Cleny rodiny, zejména sourozence, ktefi pozornosti odborné
vetejnosti stale unikaji. Zaroven tato prace upozornuje na to, Zze i kdyz se centra na
podporu autismu a také blizkych osob lidi s timto postizenim tomuto tématu vénuji, neni to
dostate¢né zpropagovano tak, aby o téchto moznostech mé¢la povédomi Sirokd vetejnost.
Dalsim problémem je dostupnost této péce, kdy vétSina téchto center a spolkt sidli

v krajskych, pfipadné okresnich méstech, a pro rodiny na periferii neni dostupna.

PiedloZena prace tvofi teoretickou studii na téma autismu, nuklearni rodiny, rodiny
s autistickym ditétem a také sourozencii téchto déti a podpory, kterou mohou vyuzit
v ptipad¢ potieby. Rozlozeni jednotlivych kapitol reflektuje cile prace. Tudiz kapitola o
autismu byla pojata jen jako uvodni vhled do problematiky. Ptedstavuje pomyslnou
berlicku pro laického ctenate, ktery by po této praci séhl, aby nemusel studovat dalsi
odbornou literaturu pro pochopeni zdkladnich kategorii autismu. Kapitola rodiny je
popsana zevrubnéji s ohledem na vztahy mezi ¢leny rodiny, to, jak je ovlivituje skutecnost,
ze ma jeden z potomka PAS. Zaroven ukazuje silné a slabé stranky vzdjemného souziti.

Kapitola dostupné podpory neni zdkladnim stavebnim kamenem této prace, ale po
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realizovaném prizkumu mezi sourozenci déti s PAS se stala jeji vyznamnou soucasti.
Poskytuje nédhled na dostupnou pomoc a predstavuje nékolik vybranych organizaci a formu
pomoci, jiz nabizi. Soucasné je na vybranych piikladech upozornéno na bariéry, které tvori
napf. Spatné zvolend webova prezentace nebo zaméfeni konkrétni podpory. Pravée tato
teoretickd praprava slouzila k lepsi orientaci v problematice a umoznila lepsi reflexi dat

ziskanych na zakladé rozhovort se sourozenci déti s PAS.

Koncepci prace vyrazné ovlivnila situace zptisobend ptitomnosti koronaviru v CR. Jednalo
se o uzavieni knihoven a tim znesnadnény pfistup k odborné literatuie, ktery byl
kompenzovany dostupnymi online zdroji, za vyuziti odbornych publikaci a studii
v anglickém jazyce. V oblasti priizkumu se tato situace odrazila v tom, Ze byly rozhovory
s respondenty realizovany vyhradné online prostfednictvim webové stranky whereby.com
nebo aplikace Messenger. To mi umoznilo oslovit respondenty napfi¢ republikou, coz €ini
praci zajimavéjsi. Aspekt regiondlni rozmanitosti byl pfinosny i v ohledu dostupné
podpory, kterd tak neni omezena regionaln¢, a odpovédi respondentd v této oblasti, 1 kdyz
jich neni velky pocet, podtrhuji pivodni ptedpoklad, jejz zmifiuji v uvodu této prace, ze

neni sourozenctim déti s PAS poskytovana dostate¢na podpora.

Pravé kvalitativni priizkum pifedstavuje hlavni téZisté této prace, kdy odkryva citlivé téma
zivota déti v rodin€ potykajici se s PAS, a poskytuje odpoveédi na otdzky vyplyvajici
z teoretické ¢asti. Rizenych rozhovort se zfi¢astnilo 6 respondentl ve véku 13 az 30 let.
Smyslem rozhovort bylo ziskat informace o spolecném souziti, a ndhledu respondentti na
své sourozence s PAS, péci, kterd jim je ve srovnani s bratrem/sestrou vénovana a
dostupné podpote, kterou mohou vyuzit. Odpoveédi zaroven reflektuji vybrané pasdze a
nazory psychologli a specidlnich pedagogt citované z odborné literatury. Otazky, které
byly respondentiim pokladany, Ize klasifikovat do péti okruhti. Prvnim z nich byla osobni
charakteristika respondentl a jejich sourozencti s PAS. Déle se jednalo o otdzky tykajici se
okolnosti diagnézy svého sourozence, vyrovnavani se sni a ziskdvani dopliujicich
informaci. Nasledné byl rozhovor zaméfen na zmény v rodiné uskuteénéné v ndvaznosti na

sd€lenou diagnozu, at’ uz se jednalo o zmény rezimu a ritudla rodiny, traveni volného ¢asu
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nebo i prostorové upravy. Posledni dvé skupiny tvofily otazky tykajici se vztahli mezi

sourozenci a budouciho planovani v soukromém i profesnim zivote.

V kapitole 2.1 Rodina s autistickym ditétem jsem se dotkla nékolika témat, k nimz se
nasledné vyjadfili sami respondenti. V literatuie se uvadi, a zahrani¢ni vyzkumy to
potvrzuji, ze je vrodinach s PAS vysoka rozvodovost a déti vychovavaji matky
samozivitelky. V ptipadé mého priizkumu byly tii sourozenci nevlastni a tii vlastni. Skala
postizeni jejich bratrii/sester dosahovala od mirné¢ formy postizeni az po kombinovana
postizeni, kdy ve dvou piipadech byl sourozenec s PAS imobilni. Vzhledem k tomu, ze
byla pozornost soustfedéna na zdravé sourozence a jejich interpretaci vztahl v roding,
nezamé&fovaly se otdzky na nového partnera v rodiné nebo vztahy mezi rozvedenymi
rodi¢i. Z hlediska rodinného souziti jsem otdzky cilila na délbu domacich povinnosti a
zménu rezimu rodiny. S ohledem na miru postizeni vétSina respondentd uvedla, ze neméli
doma rozdélené povinnosti, pokud ano, tak v minimalni mife, typu, Ze sourozenec s PAS
pomahal pfi myti nddobi nebo si po sob¢ uklidil talit po jidle (odnesl na myci linku).
Respondent R6 uvedl, ze zacal aktivné pomahat doma ve chvili, kdyZ dospél a citil miru
unavy matky, které bylo potfeba vypomoci. Do té doby vzhledem k mnoZstvi osobnich
z4jml, po ném rodiCe vypomoc v domacnosti nepoZzadovali. Denni reZzim a celkové
aktivity rodiny se ve vétSin¢ piipadi musely pfizplsobit sourozencim dotazovanych a
upravy reflektovaly i jejich aktudlni rozpoloZeni. Nehovoftili jen o limitaci v oblasti
rodinnych vyletl, ale 1 dovolenych, navstév restauraci, kin, divadel, vystav, rodinnych

oslav a dalSich spoleenskych mist a kulturnich instituci.

Bittmanova 1 Thorova zminuji, Ze se ve své praxi setkaly s mnozstvim ptipadd, kdy rodice
ocekavali od zdravych sourozenct, ze se v budoucnu postaraji o své bratry/sestry s PAS.
Béhem mého priizkumu vsak respondenti vypoveédéli, ze se v rodin€ o budoucnosti jejich
sourozencl dosud nehovofilo, nebo se rodice vyslovili v tom smyslu, ze neocekavaji, ze si
zdravi sourozenci vezmou ty s PAS do péce. R1 a R4 shodné odpovédéli, Ze by nechtéli,
aby jejich bratr Sel do ustavu, avSak R1 si uvédomil, ze diky malému vékovému rozdilu,
ktery sourozence déli, to mozna nebude ani v jeho fyzickych silach. V tomto ohledu se

vyslovil shodné 1 R6, ktery vzhledem k zachvatim agresivity svého sourozence neni
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schopen fyzicky zvladnout, natoZ se o n¢j postarat ve staii. V piipadé¢ nejmladsiho

respondenta nebyla otazka s ohledem na jeho nizky vék polozena.

Zajimavé informace poskytli respondenti i v oblasti ziskdvani informaci o autismu. R1
uvedl, ze v dobé, kdy se snazil pochopit, v ¢em problém jeho bratra spociva, nebyl jesté tak
bézn¢ dostupny internet, takze se spoléhal na zodpovézeni svych otazek rodici. V rodinach
se zpravidla o postizeni jako takovém nemluvilo, v pfipadé¢ autismu se hovofiilo o
konkrétnich piikladech vysvétlovanych na projevech sourozencova chovani. Jediny R6
projevil aktivni zdjem o problematiku autismu a zaméfil svou absolventskou praci v 9.
ro¢niku zékladni $koly na toto téma. V souvislosti s tim stoji za zminku, Zze ani pfi hlubSim
z4jmu o tuto problematiku se stejn¢ jako zbylych pét respondenti nesetkal s Zadnou
s matkou a svym bratrem sPAS dochazel na terapeuticka setkdni a ucastnil se i
pobytovych aktivit, avSak veskera pozornost pii téchto akcich byla soustiedéna na klienty

s PAS, nikoli jejich blizké.

Rozhovor s RS byl zna¢né¢ limitovan pfitomnosti matky (z diivodu nezletilosti respondenta
chtéla byt matka u rozhovoru), ktera pravdépodobné v dobré vite, prevzala odpovédi na
otazky za néj, tudiz rozhovor z ¢asti nereflektuje ndzory dotazovaného, prestoze se vici
odpovédim matky nevyhranil, ani je nijak nedoplnil. Zajimavé je, Ze R1, R2 a R4 poji
nepiima piibuznost pies otce. Zatimco R1 a R4 uvedli, Ze se svymi nevlastnimi sourozenci

o postizeni svych bratrii s PAS hovofili, R2 toto vyloucil.

Z hlediska metodologie praktické casti prace by bylo jist¢ zajimavé doplnit jej o
kvantitativni anonymni prizkum naptf. formou dotaznikového S$etfeni. U nékterych
osobnich otazek, které byly respondentiim poloZeny, je totiz diskutabilni, do jaké miry jsou
jejich odpovédi objektivni. Jedna se o piipadné zkresleni odpovédi ovlivnéné moralkou a
presvédcenim, ze by meli dotazovani odpovédet tak, jak se od nich ocekava. U citlivych

otazek je to Castym jevem.
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V Ceské republice je nékolik desitek center a spolkd, které poskytuji podporu rodindm
s autismem. AvSak na sourozence cili jen n€kolik z nich. Navic, jak vyplynulo z analyzy
webovych stranek nékolika vybranych subjektli, jsou informace o autismu sd€lovany
vyhradné informativné, prehledové a rozhodné ne jazykem nebo formou, ktera by byla
srozumitelnd pravé sourozenctim déti s PAS, ktefi se o tuto problematiku mohou zajimat
v détském a adolescentnim véku. Zardzejici je absence informaci pro sourozence déti
s PAS na webovych strankach Narodniho ustavu pro autismus, z. u. (Nautis). Kde jinde
nez zde by mély byt koncentrovany informace nebo vytvoien rozcestnik, kam se mohou
sourozenci déti s PAS obratit v pfipadé zdjmu o dal$i informace nebo pomoc. Zaroven
povazuji za tristni, ze neni vétsi informovanost mezi détmi a mladezi, ktera Zije v rodinach
s ditétem s PAS, v oblasti mozné vyuZitelné¢ péce, at’ uz formou individualnich nebo
skupinovych terapii. Uvédomuji si, Ze je tento nazor ovlivnén vypovédi Sesti respondentti a
nezohlediluje praxi psychologl, na které se pravdépodobné rodiny v ptipad¢ néjakych
zavazngjSich problému svych zdravych potomki obraci. Povazuji ale za dulezité, aby déti
o téchto moznostech v&dély diiv, neZ pociti néjaky osobni problém. Smyslem téchto
skupin, totiz neni ,,IéCit“ nemoc, ale sdilet zkuSenost a mit moznost podélit se o ni

s ostatnimi. Pravé tato prevence je dilezitd pro predejiti jakékoli patologie v roding.

Jako poznamka na z&vér stoji 1 otdzka etiky vyzkumu, na kterou je kladen velky diraz a jez
je pfipominana na vysokoskolskych seminafich na prvnich pfickdch nezanedbatelnych
aspektit kvalitniho vyzkumu. PovaZuji totiz za mirny paradox, Ze k sepsani etického
kodexu doslo az po 30 letech piisobeni profesni organizace Ceské asociace pedagogického

vyzkumu.

Jak je Ctenafi této prace nejspi§ patrné, neméla jsem ambici podat vyCerpavajici studii o
autismu a analyzovat rozsahly vyzkum tykajici se problematiky sourozenci déti s PAS.
Naopak jsem se snazila oteviit dalsi otdzky tykajici se této problematiky, upozornit na silné
a slabé stranky souZiti sourozenct v rodinéch s ditétem s PAS a v disledku téZ poukazat na
limity, které se v oblasti poradenstvi témto sourozenctim v CR objevuji. V souvislosti s tim

povazuji za nezbytné uvést i to, Ze by bylo vhodné tuto problematiku zaclenit vice do
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teoretické vyuky specidlnich pedagogli na vysokych Skolach, kdy se bézné¢ o tématu

podpory sourozencu déti s PAS nehovofi, pokud ano, tak jen velmi okrajove.
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Priloha €. 1. Souhlas zakonnych zastupcii s icasti na pruzkumném

Setreni

Souhlasim, aby se milj syn/dcera ..........ccciiiiiiiiiiiiiiii zucastnil/a
prizkumného Setieni bakalarské prace Markéty Barancové, zaméfené na sourozenecké
vztahy v rodinach s ditétem s poruchou autistického spektra. Jsem si védom/a, ze veSkeré
sd¢lené tidaje budou anonymizovany a budou pouzity vyhradné za ucelem prizkumného
Setfeni bakalaiské prace s ndzvem Sourozenci déti s poruchami autistického spektra —

silné, slabé stranky obhajované na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy

Misto, datum...................ooell Podpis....covviiii
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Priloha €. 2. OtazKky pro respondenty ve véku méné nez 15 let

e Pro zacatek mi fekni néco o sobé — kolik je ti let a co studujes?

e D¢lal/a jsi uz nékdy podobny rozhovor?

e Muze$ mi predstavit svého sourozence?

e Jak ses o postizeni svého sourozence dozvédél/a? Vzpominas si na to?

e Povidali jste si doma o postiZzeni (v obecné roving)?

e Povidali jste si doma o PAS?

e Chtél/a ses dozveédet néco vice? Vyhledaval/a sis informace?

e Sdilel/a jsi své pocity a zkuSenosti s ostatnimi sourozenci, kteti maji sourozence
s PAS?

e Nastaly v rodin€ n&jaké zmény (v rezimu, organizaci nebo i prostorové upravy)?

e Jakym zpisobem vam rodi¢e rozd¢lili vase povinnosti? Co délas ty a co
bratr/sestra?

e Jak sourozencovo postizeni ovlivnilo zivot rodiny (vefejné akce, navstévys,...)?

e Pocit'ujes n¢jaka negativa, ze mas sourozence s postizenim?

e Napadlo by t&, v ¢em se 1i8i§ od svych vrstevniki, ktefi nemaji sourozence s PAS?

e Zve§ si domi kamarady a pfipravujes je pfipadné pifedem na sourozencovo
postizeni?

e Jak by jsi/byste popsal/a vztah mezi tebou/vami a bratrem/sestrou?

e Mz¢l/a jsi pocit, Ze by rodige vénovali vice pozornosti sourozenci s PAS? Zarlil/a jsi
nékdy?

e Je jesté néco, co bys mi chtél/a fici, co jesté nezaznélo?
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Priloha €. 3. Otazky pro respondenty ve véku vice nez 15 let

e Pro zacatek mi feknéte néco o sobé — kolik je Vam let, studujete, pracujete nebo co
délate?

e D¢lal/a jste uz nékdy podobny rozhovor?

e Muzete mi piedstavit svého sourozence?

e Jak jste se o postizeni svého sourozence dozvédél/a? Vzpominate si na to?

e Povidali jste si doma o postizeni (v obecné roving)?

e Povidali jste si doma o PAS?

e Chtél/a jste se dozveédet néco vice? Vyhledaval/a jste si informace?

e Sdilel/a jste své pocity a zkuSenosti s ostatnimi sourozenci, ktefi maji sourozence
s PAS?

e Nasel/a jste organizaci/skupinu, kde by se zajimali o to, jak se zdravy sourozenec
citi?
Pokud ano: O jakou organizaci/skupinu se jednalo?
Jak jste se o nich dozveédél/a?
Jak to probihalo?
Pomohlo Véam to? Libilo se Vam tam dochazet?

e Nastaly v rodin€ né&jaké zmény (v rezimu, organizaci nebo i prostorové upravy)?

e Jakym zpisobem vam rodie rozdé€lili vase povinnosti? Co délate Vy a co
bratr/sestra?

e Jak sourozencovo postiZzeni ovlivnilo Zivot rodiny (vetfejné akce, navstévy,...)?

e Mpyslite, Ze jste pro svého sourozence vzorem? Napadlo by Vas v ¢em konkrétné?

e Ovlivnilo pozitivné V4§ Zivot sourozencovo postizeni? Naucil/a jste se néco od
svého sourozence?

e Staral/a jste se o sourozence? (U dospélych jsem se ptala, zda se v rodiné bavili o
tom, kdo se o sourozence postard, az tu rodice nebudou. Jestli zvazovali, Ze si
vezmou péci o sourozence na sebe, nebo zvoli néjakou ustavni péci.)

e Pocit'ujete n¢jaka negativa, ze mate sourozence s postizenim?

e Napadlo by Vias, vcem se liSi§ od svych vrstevnikd, ktefi nemaji sourozence
s PAS?

e Zval/zvete si doml kamarddy a pfipravujete je pfipadné pfedem na sourozencovo
postizeni?

e MiZe byt vztah mezi zdravym sourozencem a sourozencem s PAS na dobré
urovni?

e Jak byste popsal/a vztah mezi Vami a bratrem/sestrou?

e Opvlivnilo souZiti se sourozencem s PAS Va3 budouci Zivot?
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Mél/a jste pocit, ze by rodi¢e vénovali vice pozornosti sourozenci s PAS? Zarlil/a
jste nékdy?

Jak se k tomu stavi partner/ka, ze mate sourozence s PAS? Ovlivnilo to néjak vybér
partnera?

Ovlivnila skute¢nost, ze jste vyrustal/a se sourozencem s PAS Vas vybér povolani?

Je jest¢ néco, co Dbyste mi chtél/a Tfici, co jeSt¢ nezaznélo?
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Priloha ¢. 4. Tabulka shrnujici zakladni informace o dotazovanych respondentech a jejich rodinach

Respondenti Sourozenci s PAS Rodina Poznamka
oznaceni | pohlavi | vék poradi ohlavi | vék mentalni diagnéza stav pocet
P potomka P vék g potomk
Détsky autismus+ . o
RI Muz | 28 1. Muz | 25 6 187k ment4lni Rozvedend |, = | RlaR2maji stejnou matku, ale
retardace (novy partner) jiného otce
5 Détsky autismus+ ) Respondent a sourozenec s PAS
R2 Zena 15 3. Muz 5 6 tézka mentalni Uplna 1+1 maji stejnou matku, ale jiného
retardace otce
5 5 L o n .
R3 Zena 24 1. Zena 22 2 Détsky autismus Rozrvedena 2 Nevlastni otec respondenta
MO+ epilepsie (novy partner)
V néfem obrovské znalosti,
v samoobsluze troven
Rozvedena predskolniho ditéte.
R4 Zena 30 1. Muz 26 9 Détsky autismus (matka 2 R2 a R4 jsou ve vztahu
samozivitelka) nevlastniho sourozenectvi, kdy
maji kazdy svou matku, ale
spole¢ného otce
Détsky autismus+
RS Zena 13 2. Muz 23 2 tézka mentalni Uplna 2
retardace + MO
R6 Zena | 21 1. Muz | 17 4 Atypicky autismus Uplna 2
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Priloha ¢. 5. Doslovny prepis rozhovoru s respondentem R5

M: Pro zacatek mi fekni néco o sob¢ — kolik je ti let a co studujes?

X: Jmenuji se Eliska, je mi 13 let, jsem na zdakladni skole v Olomouci.

M: D¢lala jsi uz nékdy podobny rozhovor?
X: Ne, nedelala.

M: Mitize$ mi predstavit svého sourozence?

X: Jmenuje se K., je mu 23 let a ma rad hlavné jidlo. Od rana jenom ji (smich).

M: Jak ses o postizeni svého sourozence dozvédél/a? Vzpominas si na to?

X: Tak jelikoz je K. na voziku, tak jsem to takhle brala od malicka.

M: Povidali jste si doma o postizeni (v obecné roving)?

X: Kdyz jsem byla mensi, tak jsem se na to mamky zeptala, ale nyni uz teda ne.

M: Povidali jste si doma o PAS?

X: BIiZ ani ne.

M: Chtél/a ses dozvédét néco vice? Vyhledaval/a sis informace?

X: Odpovéd od maminky: Myslim si, Ze asi ne. Vi, ze K. nemluvi, nechodi, ale vic asi ne.
M: Sdilel/a jsi své pocity a zkuSenosti s ostatnimi sourozenci, ktefi maji sourozence
s PAS?

X: Ne.

M: Jakym zplsobem vam rodice rozdélili vase povinnosti? Co dé€las ty a co bratr/sestra?

X: Povinnosti K. Zadné nema.
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M: Jak sourozencovo postizeni ovlivnilo zivot rodiny (vefejné akce, navstévy, atd...)?
X: Odpoveéd maminky: Elisce to asi nevadi, ale moc o tom nevi. Treba ty spolecné vylety.
Clovek musi stdle pocitat, Ze tam je tam vozicek, takze je to takové omezené. Nemiizeme jit

spolecne treba na kola.

M: Pocit'ujes n¢jaka negativa, ze mas sourozence s postizenim?
X: Odpoveéd maminky: Asi to, Ze to je viastné tak, Ze je vlastne jako jedindcek. Vi o
brachovi, ze tady je, ale nijak ho nevnimad.

X: Mrzi mé, zZe si spolu nemiizeme povidat.

M: Napadlo by té, v ¢em se 1i$iS od svych vrstevnikd, ktefi nemaji sourozence s PAS?

X: Nevim

M: Zves si doml kamarady a ptipravujes je ptipadné pfedem na sourozencovo postizeni?
X: Kdyz by nebyl kovid, tak ano. A Fikam jim to, Ze mam brachu s postizenim. Kamaradi se

obcas ptaji, jak se to stalo, jaky je, tak jim to obcas reknu.

M: Mél/a jsi pocit, Ze by rodiée vénovali vice pozornosti sourozenci s PAS? Zarlil/a jsi
nekdy?
X: Ne, ja nepotiebuji moc pozornost. Jsem samotar.

Odpovéd maminky: Ji fo vyhovuje, Ze ji nestojim za zadkem.

M: Je jesté néco, co bys mi chtél/a fici, co jesté nezaznélo?

X: Odpovéd’ maminky: Asi ne.

68



Priloha ¢. 6. Doslovny prepis rozhovoru s respondentem R6

M: Pro zacatek mi feknéte néco o sobé — kolik je Vam let, studujete, pracujete nebo co
délate?

X: Tak, je mi 21, jsem studentka, studuji druhym rokem produkci na audiovizi ve Zliné a
Ziju ted’ viastné sama v byté s pritelem, ale jinak Ziju doma s rodici. V této dobé to nyni

stridam vzdy po dvou tydnech, jak si to zrovna zvolim, a to je tak asi vSechno.

M: D¢lal/a jste uz nékdy podobny rozhovor?

X: Ne, nikdy.

M: Muzete mi piedstavit svého sourozence?

X: Muj sourozenec je B., ted’ bude slavit v cervnu 18 let. Kdyz bych ho méla predstavit, je
to docela svérdzna osobnost a my spolu mame teda hodné dobry vztah, to bych chtéla
podotknout. Byl to vilastne muj dobry partak, jelikoz nejsme od sebe vékove daleko a rekla
bych, ze nas vztah byl docela vidycky blizky. Méla jsem vzdycky ochranarské sklony, méla
jsem to tak odmala. Oproti mym vrstevnikiim mé ta nemoc vidycky spis zajimala, jak bych
mu mohla pomoct. TakzZe jsem i ve skole psala hodné o autismu nebo jsem ztvarnila
autismus ve filmu. Vzdy mé to fascinovalo, takze mé to je blizké, nez abych se tomu tématu

vyhybala. Proto asi mame tak dobry vztah.

M: Jak jste se o postizeni svého sourozence dozvédél/a? Vzpominate si na to?

X: Asi ten prvni moment si asi uplné nevzpominam, byla jsem docela mala, takze jsem to
ani svym zpiisobem nevnimala. Ale u nds to bylo specifické tim, Ze do tri let byl
,normalni . Mluvil a komunikoval a nebylo vidét zadné postizeni nebo prvky. Do téch tii
let nevyzadoval Zadné rutiny, nebyly zdadné zachvaty, takzZe jsme si normalné hravali
s kamarady a chodili jsme na hristé. Ten priilom byl prave ve trech letech, to si pamatuju
pak uz zretelnéji, Ze mél zvlastni stavy, kdy mél zachvat vzteku, ktery nebyl normalni jako u
deti v tomto veku, ale byly to zdachvaty hodinovy, byl k neuklidnéni, rudnul, nebylo to nic
typického, co jsem znala od svych kamaradu, zZe by se vztekali kviili hracce nebo tak. Az

pak za mnou prisli rodice s informaci, ze je ,,jiny“, Ze se tam néco stalo. To mi vypravéla,

69



ale ja si pamatuji, Ze jsem ji na to rekla, Zze ho mam rdada a Ze mi to je jedno. Da se Fict, Ze
Jjsem si tu nemoc zacala uvédomovat v tom obdobi, kdy jsem se dostala na stredni Skolu.
Tam mé to zacalo néejak oviliviiovat. Asi az v té dobé, kdy jsem zjistila, kdyz to Feknu Spatné,
Ze to je pro mé néjaky omezeni, protoze musim byt na ného ohleduplnd a tyka se to celé mé

rodiny.

M: Povidali jste si doma o postizeni (v obecné roving)?

X: To asi uplné ne, ale bracha chodil ihned od malicka do specialni skolky, ktera délala
takové ruzné setkani, snazila se ty rodiny stmelovat, a ja jsem byla vidycky takova
extrovertni na tohle. Mamka mé brala s sebou, a ja jsem v tom viastné vyrostla, takze mi to
neprislo ani zvlastni. Pohybovala jsem se i mezi jinymi postizenimi, napriklad tam byly déti
s Aspergerovym syndromem, déti s télesnym postizenim, s Downovym syndromem. Nikdy
mi to nevadilo, ale je pravda, Ze kdyz jsem v tom byla delsi dobu, tak jsem i mamce ¥ikala,
Ze je to pro mé psychicky trochu narocnéjsi. Jak jsem byla mala, tak mi téch lidi bylo lito,
takze jsme to tak ruzné kombinovali. Ale u brachy jsem to tak nikdy nebrala, Ze je jiny,
omezeny. Prislo mi to, Ze jsem cely Zivot prizpisobila tomu, jak to on chtél, aby byl
spokojeny a mél radost. Mé k tomu vedli nasi, abych ty lidi tolerovala, ale nikdy jsem to
ani nebrala, ze jsou odlisni, oproti lidem, co s tim nemaji zkuSenosti. Nikdy by mé
nenapadlo na clovéka s postizeni Spatné nahlizet. Setkala jsem se s tim, zZe kdyz byl
v blizkosti clovek s néjakym hendikepem, tak s tim méli vrstevnici problem a mé to nikdy

problém nedélalo.

M: Povidali jste si doma o PAS?

X: Moje mamka, kdyz mi bylo kolem sedmi let, mi néco malo vekla. Bracha byl od zacatku
takovy, Ze to Slo postupné, zZe omezoval Fec. S tim jsme se seznamovali vlastné vsichni,
zjistovali jsme, co mu vadi. Mamka pak prisla s komunikacnima denikama a tak.
Samoziejmé jsem se ptala, ale mamka nas hodné vedla k tomu, abych ho brala stejné.
Takze jsem to nikdy nijak neresila. Pak uz jsem samoziejmé vedéla, jaké véci mu vadi,
mamka mi vysveétlila, proc¢ si domu nemuzu vodit kamarddy, Ze mu to narusi jeho soukromi
nebo Ze mu nemuzu zasahovat do jeho rezimu. Kdyz jsem si s nim chtéla hrat a on nemel

zrovna naladu. Nechdpala jsem to, ale pak uz zacaly takové véci, jako kdyz jsem hrdla na
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klavir a byla jsem vytvarné hodné zamérena a méla jsem nékam jit, bylo tézké se néjak
domluvit, kdo tam se mnou piijde, samozirejmé to bylo tézké a ja to musela néjak chapat, ze
to je pro rodice narocné. Bylo to tézké, ale musela jsem to pak chapat. Zase jsem byla vice
samostatna. V devaté tride, kdy to byl zlom, jsem prisla s tim, Ze chci psdt zavérecnou praci
o autismu, coz mamku prekvapilo a zaujalo, Ze ostatni si spis vybirali konicky a ja se chtéla
zdokonalovat v tomhle, a to byl ten zlom, kdy jsem si sama sedla k ruzné literature, mamka
mi k tomu dala spousta komunikacnich denikii, ja jsem si hledala riizna videa a pochopila
Jjsem odchylky, co je Aspergeruv syndrom, co je autismus, proc je kazdy jiny, jak to vznika.
Musim Fici, Ze jsem o tom védela vice, nez mnozi pedagogové. Nékteré jsem dokonce

trochu poucovala, protoze jsem o tom méla hodné nactené a bavilo mé to.

M: Chtél/a jste se dozvédéet néco vice? Vyhledaval/a jste si informace?

X: Ano, viz vyse.

M: Sdilel/a jste své pocity a zkuSenosti s ostatnimi sourozenci, ktefi maji sourozence
s PAS?

X: Kdyz jsme chodili do té Skolky, tak jsme byli v kontaktu s ruznymi lidmi, ale uplné jsme
nesdileli pocity, preci jenom v té dobe mi bylo 68, let a pak Sel bracha do skoly, takze to
sdruzeni pak odpadlo, a nikdy jsem to ani nesdilela s nikym ty pocity, a kdyz jsem cetla
riizné clanky, kde psali lidi, co maji stejnou zkuSenost, tak mi to prislo, ze maji negativni
postoje k tomu sourozenci, coz mi bylo dost neprijemné. Ja to tak neméla, ale vétsina
bohuzel ano. Vim, Ze jsem se jednou setkala se clankem, kde slecna psala, Ze se za svého
brachu stydi, coz jsem nedokdzala pochopit a ani bych na toto téma nedokazala s ni mluvit.
Moje argumenty byly, Ze ja to tak nemam, Ze mam svého brdachu rada a nedokadzala jsem to
pochopit, protoze jsem to méla v té hlavé tak, Ze to tak je, a Ze s tim stejné nic neudelam.
Nikdy by mé to ani nenapadlo, nez jsem si to precetla, Ze nékdo toho sourozence nema rad
anebo Ze to nekomu vadi, Ze ty rodice mu veénuji vic. Mé to tak neprislo. Takze jsem

nesdilela takhle zkuSenosti.

M: Nasel/a jste organizaci/skupinu, kde by se zajimali o to, jak se zdravy sourozenec citi?
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Pokud ano: O jakou organizaci/skupinu se jednalo?
Jak jste se o nich dozvédél/a?
Jak to probihalo?

Pomohlo Vam to? Libilo se Vam tam dochazet?

X: Viibec ne, ale kdyz by takova organizace byla, tak by mé to zajimalo, protoze se mi
obcas stavalo, hlavné v puberté mezi mymi vrstevniky to, Ze jsem byla nepochopend, a pak
se to projevilo treba do vztahu. Samozirejmé, kdyz uz se mate vzit a vytvorit viastni rodinu,
tak si myslim, Ze to je v partnerském zivoté tezké, zvlast pokud vas ma ten clovek rad, ale
nedokdze vas pochopit, Ze stale myslite na tu svoji rodinu. I kdyz jsem viastné dospéla, tak
stejné se nedokazu od toho brachy odtrhnout, odcizit ho. I kdyz mu bude ted’ 18, tak furt ho
vidim jako malého chlapecka a mdm ten pocit ochrandre. Takze bych si o tom rada
s nekym popovidala, protoze se dost tezko konverzovalo s lidmi, kteri to nechtéji, ale ani
nemiizou pochopit, protoze nic takového nezazili. To se uprimné neda ani vypravet, protoze
mé to prijde kolikrat tak strasné samoziejmy, to co zazivam, Ze si ani neuvédomuji, zZe to

neni normalni.

M: Nastaly v rodin€ néjaké zmény (v rezimu, organizaci nebo i prostorove upravy)?

X: Urcité ano, ja si pamatuji, Ze to prislo v jeho dospivani. Tim, jak byl maly, tak tam byly
zmeny drobnéjsi, ze treba vyzadoval ty rutiny a tyhle véci, ale samoziejmé s ndastupem
puberty prisla agrese, coz byl prelom, tam uz Slo o to, Ze clovek musel ustoupit a jinak to
neslo. Uz to bylo nebezpecné i pro néj. Zacal napadat, coz jsme do té doby neznali. Protoze
to ublizoval jen sam sobé, tim Ze se vztekal, nebo mlatil do véci, ale nikdy to nepouzil proti
nam. TakzZe nastal zlom hlavne v tom, Ze jsme se museli prestat stykat, protoze hrozilo, Ze
by napadl prarodice, malé déti. On nesnasi malé deti, takze teta, ktera ma malé deéti, tak
tam byl velky problém, Ze by je mohl napadnout nebo zZe by sam sobé mohl néco udélat,
zvirata byla taky problém, kdokoliv mél néjaké zvire, tak tam nehrozila nadvstéva.
Samozrejmé on zacal vyZadovat vic to, co on prave chce. Tim, jak zacal mit vetsi silu, tak
Jjsme mu museli opravdu v hodné vécech ustoupit. Tim padem prisla jeste vetsi izolace, kdy

Jjsme prosté v takové bubliné a spis se to jesté stupnuje. Je to v tomhle mnohem tezsi.

M: Jakym zplisobem vam rodice rozdélili vase povinnosti? Co délate Vy a co bratr/sestra?
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X: Bracha vitbec, ten byl malicky a pak to prislo a nebyl schopny. Bral tyhle véci vsechny
negativné. Celkové se v jeho nemoci projevuje dost velky negativismus, takzZe jak zacal
napadat, tak jsme ty povinnosti dost omezili. Ja jsem to tak uplné taky neméla, protoze
jsem na zakladni skole méla dost konickit a bylo to casove narocné, takze jsem se vracela
hodné pozde, a kdyz uz jsem byla doma, tak nas mamka nechala si hrat. Kdyz jsem chodila
na uméleckou Skolu, kam jsem dojizdela 50 km, tak jsem byla rada, Ze jsem rada. Prvni
povinnosti prisli zhruba na té vysoke skole, kdy jsem nastoupila na vysokou skolu a zacala
Jjsem Zit vlastni Zivot. Bracha se zhorsil v té dobé jeste vic, takze jsem zacala vice pomahat
doma, protoze ty sily nasim dochdzely, hlavné mamce. Tdata normalné chodi do zaméstnani,
takze uz v té dobé jsem védéla, ze musim pomahat. Uz jsem méla ridicak, takze treba
nakupy, zajet pro néjaké baliky, na co vlastné mamka nema cas, takze to se stalo moji
povinnosti a vlastné ta pomoc tém rodicum. Hodné jsem hlavné varila nebo pomdhala s

uklidem.

M: Jak sourozencovo postizeni ovlivnilo zivot rodiny (vetfejné akce, navstévy, atd...)?

X: Tak urcité to zmenilo cely nas Zivot. Bylo to nejdrive tak postupny, ale tou pubertou se
to zmenilo uplné. Prisly néjaké zdravotni problémy u mamky tim, zZe byla tak ve velkém
stresu nekolik let. Byla doma se mnou a pak Sla zase znovu na materskou, takze nebyla 21
let v prdci a jen doma. Nikdy nebyla v zaméstnani, takZe se pak stalo to, Ze dostala
panickou poruchu, coz byl dalsi psychicky problém nasi rodiny, ktery jsme museli resit.
Ona uz se vlastné dostavala do stavi stejné, jako bracha. Toto jesté vic potlacilo tu izolaci,
coz byla také velka zména. Driv jsme byli schopni jet na tu navstévu k babicce, ale pak uz
to neslo. Ta izolace byla fakt velka. Druha véc byla, kdyz jsem byla na zdkladce, tak
mamka musela vesit tridni schuzky. Pak uz jsem to resila vSechno sama, nebyl na to cas ani
problém, ted nam zacal vyskakovat z auta, takze druhad nastraha, kdyz utece na parkovisti.
Takze driv jsme mohli jit na nakup a nechat ho v aute, ale ted’ uz to ziistalo na me. Hodné
Jjsme diiv jezdili do prirody, to nas velmi bavilo, ale to se taky zménilo. Tim jak je starsi a
prosazuje si to svoje, tak nechce chodit. Drive ho motivovalo napriklad to, zZe jsme nekam
sli, a pak navstivime néjakou restauraci a on dostane odmeénu. Ale diky kovidu se to

vSechno zhorsilo.
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M: Myslite, ze jste pro svého sourozence vzorem? Napadlo by Vas v ¢em konkrétné?

X: Myslim si, zZe to bylo spis driv, kdyz jsem byla mensi. Hodné po mé véci opakoval. Kdyz
jsem byla mensi, hodné jsem tancovala, takze on to po me opakoval. Nebyla to pro néj
povinnost, ale bavilo ho to. Byla jsem celkove hodné kreativni, umélecky zamerenad, takze
jsem se hodné vénovala peceni, u kterého mi pomahal. Délali jsme spolu linecke, vyrabeéli
vence, kreslili, malovali. Nyni uz je vétsi a je to takovy dominant, co chce to je po jeho, tak
uz to tak neni, spis jsem pro ného vzorem tim, Ze se mu snazim délat ten den hezci. Pro
neho je nejvetsi odmena jidlo. Takze jenom varim, pecu a hodné mu ty jidla prizpiisobuju

tak, jak to ma rad.

M: Ovlivnilo pozitivné Vas Zivot sourozencovo postizeni? Naucil/a jste se néco od svého
sourozence?

X: Ja si myslim, zZe urcite. Myslim si, Ze to jakd jsem, vymodelovalo zrovna tohle
onemocneni a celkové ta situace. Hodné mi to dalo to, védeét co chci, co je v Zivoté diilezité
oproti mym vrstevnikii. Urcité mé to naucilo zodpoveédnosti a vazit si véci a vazit si rodiny.
To je asi nejdulezitejsi. To co brali moji vrstevnici jako samoziejmost, treba dovolenou, ja
jsem to brala jako néco neuvéritelného. Treba kdyz jsme se s rodinou vydali na 3 dny do
Prahy, tak pro mé to bylo néco neuvéritelného, jak kdybychom letéli treba na Madagaskar.
Bylo to néco neuveéritelného, ze jsme tam byli vSichni ¢tyri a to jsem pravé i do Zivota
chtéla, zZe jsem i podle mé dost brzy vedela, co chci v zivote delat. Napriklad pro mé je to
vzdelani diileZité, rodina je na prvnim misté a nikdy jsem, jako moji spoluzdci, nemarnila
cas nebo si stéeZovala. Takze bracha mé naucil zvaZovat priority a myslim si, Ze bych to tak
vitbec neméla, kdyby se nam tohle nestalo a sklouzla bych do stereotypu té moji generace a
myslim si, Ze bych vitbec nebyla tam, kde jsem. Treba Ze jsem se dala na uméleckou drdahu,
kam je opravdu tézké se prosadit a i udrzet. Hodné jsem se treba na téch talentovych
zkouskach snazila prosadit to, jaka jsem a hlavné tu odlisnost, coz se pravé po vzoru

brachy nebojim byt odlisna. Ukazat co je na mé jiny, zvlastni a mozna to dobry.
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M: Staral/a jste se o sourozence? (U dospélych jsem se ptala, zda se v rodiné bavili o tom,
kdo se o sourozence postarad, az tu rodice nebudou. Jestli zvazovali, Ze si vezmou péci o
sourozence na sebe, nebo zvoli néjakou ustavni péci.)

X: Ja bych napred rekla asi to, Ze jsem se o néj starala, kdyz byl mensi. Tim, Ze jsme byli
blizko u sebe, tak on byl maly a ja docela také, takze kdyz mamka potrebovala pohlidat tak
nebyl problem. Samozrejmé ¢im je starsi, tak to tak nejde, protoZze ze mé nema takovy
respekt jako z rodicu. Ja jsem oproti nému polovicni, takze ze me nema takovy respekt,
jako napriklad z taty. Ja bych se neubranila, moje mamka také ne, ale ta to s nim umi
jinak. Mné prijde, Ze mé zacal brat jako takovy zpiisob zdbavy, jsem ten komik, co ho
rozesméje, rozmazluje, ale ten respekt tam neni zZadny. Zkouseli jsme o prdzdnindch, Ze
jsem Sla s brachou sama ven a mamka nas jistila na konci toho okruhu, co jsme sli. Takhle
to Slo, protoze videél, ze jsme tam byli sami, tak si nedovolil odejit nebo utéct. Myslim si, Ze
je to jenom o tréninku o zvyku. Ale jinak jsme se o tom doma samoziejmé bavili, ale to, Ze
bych se o ného starala ja, je docela nepravdépodobny z toho ditvodu, zZe B. md opravdu
velkou agresi, uz byly situace, kdy mamce prekousl nosni prepdzku, takze uz to byly stavy,
kdy to bylo na hrané Zivota, kdy by mohl ubliZit nekomu jinému. Ja tyhle stavy nezvladam,
dostavam se do stavu strasné paniky, neni mi z toho uplné dobre a nemam ten klid, co ma
moje mamka. Uklidnit ho, dostat ho z toho afektu. On ze mé tu nervozitu také citi a je to
pak takové, Ze se neuklidnime ani jeden. Ale rozhodné chci, az by k tomu doslo, az by byl
treba nékde umistén, stat za to, aby byl nékde, kde mu bude dobre. Nedat ho nékam, kde
bude autistii plno. On ty autisty vyloZzené nesndsi, neni rad v tom prostiedi, kde jsou jiné
poruchy, takze bych chtela, aby byl nékde jako napriklad jak jsou v Praze ty Barevné
domky nebo néco na ten zpusob. Nékde, kde vim, Ze se o néj postaraji. Samoziejmé mam
byl stres jak pro néj tak pro nas. Ale chci, aby mél tu jistotu, Ze tu pro néej jsem, takze to
zalezi na nem, jestli by byl ochotny akceptovat, Ze by byl treba kazdych 14 dni u nas, nebo
ze tam budu za nim o vikendu dochazet. Moje rodice jsou mladsi, nez ostatnich, takze
mamka ma za cil, starat se, dokud to jde. Nékdy mé to sice vadi, protoze jeji zdravotni stav
taky neni idedlni, ale zase to chapu, Ze jeji mise je takova, takze ji to brat nebudu a snazim

se ji spis pomoct a hlavné se aktualné snazime najit odlehcovaci sluzby.
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Ale rozhodné jsme na tohle téema hodné mluvily, a mamka ma k tomu jasny postoj zZe
nechce, abych se o nej nekdy starala ve smyslu kazdodenni péce. Mamky si v tomhle vazim,
Ze chce, abych meéla svuj zZivot, a protozZe samoziejme vidi, Ze studuji, mam svoje cile, sama
chci rodinu a jelikoz mam také néjaké zdravotni problémy, tak bych ji chtéla brzy oproti
vrstevnikum a zakladam si na tom — pro mé je rodina prvorada. Takze jsme se shodly na
tom, Ze to neni nase cesta, Ze by mé tlacila. Nikdy po mé nic takového nechtéla. Kdyz jsem
ho hlidala, tak to bylo proto, Ze jsem chtéla a ne Ze jsem musela. Jsem rada, Ze mé takhle
bere. Slysela jsem, zZe se nékdo snazi tlacit, aby se o toho sourozence postaral, ale u nas to

takhle nikdy nebylo. A pokud by k tomu nékdy doslo, tak by to bylo z mého rozhodnuti.

M: Pocit'ujete néjaka negativa, Ze mate sourozence s postizenim?

X: Ja to asi beru tak, jak to je. Nikdy jsem to nepitvala, proc to tak je, Ze bych se litovala.
Meé spis bylo lito toho brdchy, protoze jsem samoziejmé védéla, jak tyto lidi konci. Takze
mi vadilo spis tohle, prislo mi to nespravedlivé. V obdobi puberty, kdy mé to omezovalo,
tak to bylo pro mé tézsi, ze jsme treba nejezdili na dovolené jako moji vrstevnici, vSechno
Jjsem se musela ucit sama, jako je lyZovani. Takze to bylo tézsi to pochopit. Nikdy jsem to
ale nedavala nikomu za zly, Ze bych rodiciim néco vycitala. Prave rodice vzdycky dbali na
tom, abych meéla konicky, abych méla néjaké to zdzemi a aby mi to aspon néjak
vykompenzovali. Hodné jsme komunikovali, a kdyz jsem treba projevila to, Ze bych se
chtéla naucit lyZovat, tak mi zaplatili Skolu, kde jsem se to naucila. Doprali mi to jinym
zpiisobem a ja to chapala. Nejvetsi asi zadrhel byl, kdyz jsem si nasla vztah, kdy jsme uz
spolu chtéli byt delsi dobu a bylo tezké ho brat knam, kdyz to brdacha nedokdzal
respektovat. Takze v té dobé najit tu rovnovahu v tom, ze néco chci ja a preju si to a ono to
nejde, tak to bylo asi nejtézsi, ale vidycky jsme pomoci komunikace nasli rovinu toho, jak

to vyresit. Vzdy jsme se néjak domluvili.

M: Napadlo by Vas, v ¢em se 1i8i§ od svych vrstevniki, ktefi nemaji sourozence s PAS?

X: Myslim si, Ze obcas, co jsem si vSimla, Zze mam veétsi empatii k lidem, co maji postiZeni.
Slysela jsem nazor od svych spoluzaku, Ze se Stiti lidi, kteri maji néjaké postiZzeni, coz mi

prislo uplné nepochopitelny. Myslim si, Ze jsem byla v nekterych vécech vyspélejsi nez
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ostatni. Dokazala jsem si vic planovat cas, protoze jsem nemohla spoléhat na rodice, zZe to
za mé vyresi. Napriklad pri nastupu na stredni Skolu, musela jsem to zvladnout sama.
Chtéla jsem studovat, tak jsem to musela zvladnout sama, musela jsem se ucit a nikdo mi to
nerikal. Urcité jsem méla smysl pro zodpovednost a lepsi priority. Mela jsem to v hlave
vice usporadané nez ostatni spoluzaci a vic jsem si vazila véci. Na zdkladce jsem to hodnée
pocitovala, Ze spoluzaci jezdi na dovolenou a vitbec si toho nevazi. Ja jsem u more nebyla
a oni to nechapali, ze mi to nevadilo. Nebo si vibec nevaZili toho, Ze maji zdravé
sourozence. Nechapala jsem lidi, co nadavali na své sourozence, Ze je stvou. V té dobé mi
to prislo jako kiivda. Co ja bych za to dala mit zdravého sourozence, abychom spolu mohli

travit cas. Naopak je to obtéZovalo.

M: Zval/zvete si domli kamarady a pfipravujete je pfipadné¢ pfedem na sourozencovo
postizeni?
X: Bohuzel ne, B. nema rad cizi lidi, takze v tom byl vidy problém, ale respektovala jsem

to.

M: MiiZe byt vztah mezi zdravym sourozencem a sourozencem s PAS na dobré urovni?

X: Urcite. Chapu, ze nékdo to ma tézsi, kdyz snasi Spatné tu mensi pozornost od rodicu. 1
ja jsem méla dobu, kdy jsem se bdla spis o tu mamku, Ze to presahovalo tu mez a vedéla
Jjsem, Ze to nici toho nejblizsiho cloveka, co jsem méla. Protoze tata, jak byl v prdci, tak
jsem se na tu mamku hodné upnula a kdyz jsem videéla, jak ji je, a kdyz nas bracha casto
napadal a bylo to v intervalu pravidelnosti, tak jsem se citila trochu zle, citila jsem kiivdu,
ale myslim si, Ze to je jen o pochopeni a hlavné o tom, jak nds vedou rodice. Rodice mezi
nami nikdy nedelali rozdily, snazZila se mi to vynahradit, Ze nemam takovou pozornost ve
v§em. Co chci, tak to ve mné véri a to mi splni. Davala mi tu naklonost jinym zpiisobem.

Chodila na ma vystoupeni, nasla si na to ten cas, takze je to jen o tom pristupu.

M: Jak byste popsal/a vztah mezi Vami a bratrem/sestrou?
X: Hodné kamaradsky, jsme stejni riznymi rysy, jsme oba tvrdohlavi a tomu se casto
zasméjeme. Jsme si podobni i vzhledove, takze nam obcas vikali, Ze jsme dvojcata nejen

povahou ale i vzhledem. A celkove, jak jsem od sebe blizko, tak pro mé to byl nejlepsi
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kamarad. Tim, jak jsme byli spolu doma, tak jsme to spolu tahli a mame spolu prosté hezky
kamaradsky vztah a troufam si rici, Ze ho znam moc dobre. Tim, Ze on nekomunikuje, tak
bych rekla, Ze bych byla schopna oproti jinym profesorum, treba na Skole, se o néj postarat
lépe, protoZze ho znam, vim, co po mé chce, vim, co mu vadi, co nema rad a hodné ho
respektuji. Coz treba ze strany mych prarodicii jsem si vSimla, ze ne kazdy to tak ma a
prijde mi, Ze ho nékdo chce radoby vychovavat. Tam neni prostor pro diskuzi, jemu to déla
zle, a proto mu to nebudu preci delat. Takze nas vztah je pratelsky, laskyplny, muj bracha
neni ten typ, Ze by se nenechal pohladit, to on tu lasku umi dat, anebo naopak i prijimat. To
hodné ocenuji, ze to umi davat najevo, zZe to v sobé nedusi. U ného je hodné videt, Ze ma tu

svoji bublinu. Vi, kam patii, kde ma rodinu a Ze ho mame radli.

M: Ovlivnilo souziti se sourozencem s PAS V4as budouci zivot?

X: Samoziejmé, ze ano. Myslim si, Ze vzdy zdlezi na mnoha okolnostech.

M: Mél/a jste pocit, Zze by rodi¢e vénovali vice pozornosti sourozenci s PAS? Zarlil/a jste
nekdy?

X: Zarlivost v mladém véku tam byla urcité, to nemiizu rict, Ze ne. Kolem toho 8. véku, kdy
Jjdete do Skoly, tak to tam bylo urcité. Samoziejmé cim je clovék starsi, tak to vic chdpe a
snazi se tem rodicim pomdhat, nez jim delat naschvaly. Myslim si, Ze to tam ale patri, Ze to
je i mezi zdravymi sourozenci, ta zarlivost je prirozend. Ale hlavné to zalezi na tom, jak
k tomu pristupuji ty rodice. Pokud se ten rodic uzamkne a vénuje se jenom tomu
postizenému, tak se nemize divit, Ze mu to zdravy sourozenec nékdy vycte. Musi se najit
takovy ten balanc, protoze pak to to dité rodici vrati tim pochopenim. Tak je to teda asporn

u me.

M: Jak se k tomu stavi partner/ka, Ze mate sourozence s PAS? Ovlivnilo to néjak vybér
partnera?

X: Urcité to ovlivnilo vybér, protozZe jsem si nasla partnera, ktery ma ADHD, takze se
potyka s nejakou poruchou. Asi kdybych to rekla vtipné, tak jsem presia z jednoho systému
do druhého. Taky vyZaduje svoje rutiny a plany. Takze to tam asi je, mate to od mala dany,

co vas od mala pritahuje a je vam to prirozené. Mé to prislo tak prislo tak prirozené brdat
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ho takového, jaky je. U jiny partnerky by to asi nenasel. On ho jako prijal, je to
samoziejmé komplikovany vztah mezi nimi, protoze si vzdjemné lezou na nervy, protoze
jsou oba dva dost hlucni, svérazny osobnosti. Miyj bracha neni ten, co by sedél v kouté a
kutil si néco sam pro sebe a to samé je muj partner, takze kdyz jsou oba v jedné mistnosti,
tak je tam plno. Samozrejmé jsme se o tom doma bavili, vyjasnili jsme si, Ze nemam v planu
se o brachu starat 24 hodin denné, ale urcité tam z mé strany byl ten pozadavek, zZe s tim
brachou chci mit nadale kontakt a zZe nechci, aby na me zapomnél, a kdyby tam nastal

nejaky problem, ze bychom tu péci museli obstarat, tak je s tim potieba pocitat.

M: Ovlivnila skute¢nost, ze jste vyrlstal/a se sourozencem s PAS Vas vybér povolani?

X: No, tézko rict. Ja jsem vidycky byla spis umélecky zaloZena, takZze mé to spis ovlivnilo
v tom projevu. Nebdla jsem se odlisovat a délat véci po svym. Brdacha mi daval tu silu
ukdzat, zZe je v poradku byt odlisna. Urcité mé to i posunulo v tom, fikat svoje pocity a
ndzory a ja jsem to od néj svym zpusobem odkoukala. On, kdyz si Fekne svoje ndzory, tak
lidi ustoupi a to se mi kolikrat stalo i v praxi. Ale védeéla jsem, Ze bych nikdy nechtéla
studovat psychologii nebo tyhle véci. Vidéla jsem, jak je to strasné tezke. Vyristala jsem
v tom a nedokdzala bych si predstavit lécit denné tyto lidi. Ne, ze bych neméla tu empatii,
ale videla jsem, jaké to ma ndsledky na psychiku a tohle jsem si uvédomovala, Ze to neni
jen tak a ze clovek musi najit ten balanc. Ja jsem védéla, Ze ten balanc nemam, Ze jsem
hodné poznamenana tim, co jsem zazila, Ze uz bych to asi nezviadla. Takze jsem Sla spis

cestou, byt svym panem. Byt umélec télem i dusi a Zivit se sama na sebe.

M: Je jesté néco, co byste mi chtél/a fici, co jesté nezaznélo?

X: Ja hodné obdivuji pravé rodice téchto deti, kteri to nevzdaji. Byla jsem obklopena
v bubline, kde ty rodice se téch deti vzdali, bez toho, aby tem détem do toho Zivota néco
dali. Ja nejsem zastance toho, ze pokud to nejde, tak musi byt doma, ale podle mé to vzdali
moc brzo, Ze to dite mélo narok videt, co je to ta rodina, co je to zazemi nebo néco
takového, ale dat ho pryc ve trech letech mi prijde dost sobecké. Asi je to pro tu rodinu
tezke, ale to dité za to nemiize. Beru to tak, Ze se to mélo stat, Ze nds to md néco naucit. Je
dillezité, najit tu cestu kompromisu, kde mu bude aspon dobre, protoze téemto lidem asi

nebude dobre nikdy, ale ten prFistup jim ten Zivot zlepsi. Proto si vazim vsech, kteri to
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nevzdali, hlavne moje mamka, ktera se rve furt, a strasné si toho cenim. I ja jsem na sobé
citila, Ze musim stridat prostredi, protoze jsem to prosté psychicky nezvladala. Projevovalo
se to zdravotnimi komplikacemi, méla jsem pasovy opar, hormondalni problémy. Méla jsem
stavy, kdy jsem se bdla jit treba na zdachod, abych ho néjak nenastvala, aby kviili tomu
nedostal zase vztek a neublizil mamce, protoze tehdy, kdyz mamce prekousnul tu nosni
prepazku, tak tehdy jsem ho nastvala ja a mamka byla bliz nez ja. Uvédomuji si to, Ze kdyz
bych byla bliZ ja, tak by se vrh na mé, takze proto jsem potrebovala stiidat to prostredi. Je

to proste narocne.
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