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bakalarské prace aza jeji cenné rady a pfipominky. Déle bych chtéla podekovat rodiné
a pratelim za jejich podporu po celou dobu tvorby bakalafské prace. A v neposledni fadé
bych chtéla podekovat vSem rodindm mych informantd, které mi dovolily nahlédnout do
jejich soukromi a bez nichZ by vyzkum nemohl byt realizovan.



ABSTRAKT

Cilem bakalatské prace je zmapovat sourozenecké vztahy lidi s poruchami autistického
spektra ajejich intaktnich sourozenct. Teoretickd ¢ast se vénuje poruchdm autistického
spektra a vyvoji odborného pohledu na tuto oblast. Dale se zabyva sourozeneckymi vztahy
a konstelacemi u vétSinové populace, na coz navazuje c¢ast veénujici se vlivu poruch
autistického spektra na sourozenecké vztahy. V neposledni fadé¢ se pak snazim strucné
priblizit koncept socidlni opory. V empirické ¢asti predkladam vysledky kvalitativniho Setfeni
provadéného pomoci rozhovoru a dotazniku socialni opory. Vyzkum usiluje o nahlédnuti do
problematiky naro¢ného souziti intaktnich déti s jejich sourozenci s poruchami autistického
spektra a o odhaleni vlivu, ktery ma tato porucha na vzajemny vztah déti i na vztah s rodici,

na vnimani budoucnosti a vnimani socialni opory.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

The bachelor thesis aims to map sibling relationships of people with autism spectrum
disorders and their intact siblings. The theoretical part deals with the issue of autism spectrum
disorders and with the developments in the field of professional approach to this concept. The
next section is focused on sibling relations and constellations in the majority population,
followed by a section dealing with the influence of autism spectrum disorders on sibling
relationships. Finally, I try to explain briefly the concept of social support. In the empirical
part I present results of the qualitative survey implemented through interviews and a social
support questionnaire. The research seeks to examine the problem of demanding coexistence
of intact children and their siblings with autism spectrum disorders and to discover impacts of
the disorder on mutual relationships of children, as well as on their relationships with parents

and on the children’s perceptions with respect to their future and the social support.
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1. Uvod

pracovat jak s klienty rané péce, tak s dospélymi klienty. Vzdy jsem si ale v§imala také lidi,
kteti se pohybuji v jejich okoli. Naroc¢nost péce o lidi s poruchami autistického spektra je
i vmédiich stile vice zdlraziiovana, ovSem nejsou to pouze rodice, které mize postizeni
ditéte ovlivitovat. V kazdodennim kontaktu s lidmi s poruchami autistického spektra jsou také
jejich intaktni sourozenci, a pravé jejich vniméni této poruchy a vztahu se sourozencem se
vénuji ve své bakalaiské praci.

Sourozenci spolu musi ¢asto sdilet pokoj, volny ¢as, d€lit se o pozornost rodic¢ii a vétSinou
jsou to pravée intaktni déti, kdo musi délat kazdodenni ustupky svému sourozenci s poruchou
autistického spektra. Tyto déti také mnohdy trpi unavou rodict, ktera prameni z narocné péce
o dité s postizenim, ¢i nepruznosti sourozence, jenz se projevuje napiiklad ve vybéru spole¢né
dovolené ¢i vikendového programu. Je zcela ziejmé, ze je tato naro¢nd porucha bude

ovliviiovat, m¢ v ramci této prace zajimalo, jakym konkrétnim zptisobem.

V teoretické Casti stru¢né popisuji poruchy autistického spektra, a to od historického pojeti az
po soucasnou verzi, kterou uvadi Mezinarodni klasifikace nemoci. BliZe jsem se pak zaméfila
na tii diagnozy, které se objevuji v rodinach, jez se zapojily do mého vyzkumu. V dalsi casti
se potom vénuji sourozeneckym konstelacim a vztahtim, ato jak v obecném pojeti, které
pracuje s intaktnimi sourozenci, tak v pfipadech, kdy ma jedno z déti poruchu autistického
spektra. V poslednim oddile teoretické Casti se snazim piiblizit koncept socidlni opory,

kterym jsem se rozhodla v rdmci vyzkumu také zabyvat.

V empirické ¢asti nejprve vymezuji vyzkumné cile a otazky, metodologii a zdkladni udaje
o informantech vybranych pro vyzkum. Jako vyzkumnou metodu jsem zvolila
polostrukturovany rozhovor a zavedeny dotaznik socialni opory, ktery z amerického originalu
pievedl pro Ceské prostiedi Narodni ustav pro vzdélavani. Vysledky téchto metod jsem

nasledné rozebrala a snazila se je propojit s poznatky z teoretické ¢asti bakalarské prace.

Poctem informantd ani mnoZstvim sesbiranych dat se moje bakalafska prace jist¢ nemiize
zafadit mezi rozsédhlé zahrani¢ni vyzkumy na podobné téma. Nicméné doufam, Ze se mi
podatilo alesponi Caste¢né postihnout naroCnou realitu, které jsou moji informanti a lidé
v podobné situaci kazdy den vystaveni, a ukdzat tak, Ze toto téma je i v Ceské republice velmi
aktualni a mélo by mu byt vénovano vice pozornosti, a to nejen ve vyzkumu, ale i v rdmci

terapeutické praxe.



2. Teoreticka cast

2.1. Poruchy autistického spektra
2.1.1. Historie terminu autismus

Poprvé byl termin autismus pouzit némeckym psychiatrem Ericem Bleulerem v roce 1911.
Svycarsky psychiatr slovem odvozenym zfeckého authos — ,,sdm“ popisoval zplisob
egocentrick¢ého mysleni, typického pro schizofrenii. Tento termin tedy vyuzival pouze jako
opis jednoho ze symptomul u schizofrennich pacientii, nikoli jako samostatnou diagnézu.
Autismus dle n¢j znamenal pfedevSim pasivni, neproduktivni druh snéni, které je obracené do
vlastniho nitra. Pozd¢ji se pro tento symptom zacalo uzivat terminu dereistické myslenti,
nicméné termin autismus je pro dil¢i symptom psychozy uzivan nékterymi odborniky dodnes.
Uzivani jednoho terminu pro dvé odlisné diagnézy tak mohlo vést k tomu, ze byl détsky

autismus jest¢ nedavno zaménovan se schizofrenii (Thorova, 2016).

Roku 1943 popsal americky psychiatr rakouského piivodu Leo Kanner pro ¢asopis Nervous
Child pozorovani jedenacti déti, které na sebe upozornily svym zvlaStnim chovanim. Byly
neobvykle introvertni, trvaly na svych zvycich a stereotypnim chovani. Ve skupiné bylo osm
chlapct a tfi divky, tfi z déti viibec nemluvily, pét jich bylo velmi nadanych. Jejich chovani
bylo typické velkym mnoZstvim spolecnych znaki, které vSak neodpovidaly zadné dosud
znamé diagnoze. Toto chovéani shrnul pod pojem casny detsky autismus (Early Infantile
Autism). Tato diagnéza byla dle né typickd normdalnim fyzickym vzhledem, dobrou
mechanickou paméti, nezdjmem o kontakt, uzavienosti ve svém vlastnim svété a tim, Ze déti
se ptimo vyhybaji o¢nimu kontaktu, pokud jim né¢kdo vezme hracku, nezlobi se na ¢lovéka,
ale na konkrétni ruku, kterd hracku vzala, atomto plGvodnim pojeti dle Kannera maji
pramérny ¢i nadprimérny intelekt. Jako prvni tak Kanner vymezil rozdily mezi schizofrenii

a autismem (Thorova, 2016).

Nezavisle na Kannerovi pak v roce 1944 videnisky psychiatr Hans Asperger popisuje chovani
¢tyf chlapcti s dlirazem na poruchy socidlni interakce. Asperger pro tyto poruchy uziva pojmu
autisticka psychopatie v deétstvi. Béhem druhé svétové nedochazelo mezi védci k vymeéné
poznatkd, proto je zajimave, Ze Asperger vyuzil velmi podobného nazvu jako Kanner rok pied
nim. Kanner vSak ve své praci popisoval spiSe t&€z8i formu autismu, dnes bychom tekli
nejspisSe détsky autismus, Asperger se vénoval porucham leh¢im. V roce 1981 tak britska
lIékatka Lorna Wingova zavadi pojem Aspergeriiv syndrom, kterym nahrazuje do té doby

pouzivany Aspergeriv termin autisticka psychopatie. Zajem, ktery méla Wingova o autismus
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se jeste zvysil, kdyz se ji v padesatych letech narodila dcera s autismem. Wingova dle
pozorovani svych pacienti uvadi tyto klinické symptomy: nedostatek empatie; naivni,
nepfimefenou, jednostrannou interakci; malou nebo zadnou schopnost dosahnout pratelstvi;
pedantickou, opakujici se fec; chudou neverbalni komunikaci; ulpivavy zdjem o urcité
predméty; neobratné pohyby; problematickou motorickou koordinaci a zvlastni drzeni téla
(Thorova, 2016). V roce 2013 dle amerického diagnostického systému (DSM 5) zanikla
kategorie Aspergerova syndromu a vznikla souhrnné kategorie porucha autistického spektra

(déle jen PAS).
2.1.2. Etiologie poruch autistického spektra

Pistup k vysvétleni vzniku autismu se v prib¢hu let ménil od psychoanalytického pojeti,
které davalo vinu ,,matkam chladnickam®, po dodnes neprokdzanou teorii, ze autismus
zpiisobuje ockovaci trojkombinace na zardénky, spalni¢ky a pfiusnice. Obé¢ tyto teorie byly

spolehlivé vyvraceny a dnes jiz vime, Ze se jedna o vrozenou neurovyvojovou poruchu.

Dosud nezname ptesny ptuvod genetickych zmén zpisobujicich autismus, nicméné jiz byly
objeveny stovky gent, které se vznikem autismu pravdépodobné souvisi. V budoucnu se na
tomto poli ocekdva vétsi rozvoj, aby bylo moZzné rozpoznat riziko vzniku poruchy
autistického spektra jiz v prenatdlnim obdobi, podobné jako tteba Downliv syndrom. V¢EtSina
mutaci vznika tzv. de novo, tedy nejsou podminény dédicnosti, ale vznikaji az ve spermii ¢i
vajiCcku. Pouze uzhruba 5 % lidi s autismem byla prokdzéna dédicna pfiCina autismu

(Thorova, 2016).

Hrdlicka a Komarek tvrdi, Ze pro biologicky podklad PAS svéd¢i pomérmné ¢asta komorbidita
téchto poruch s mentalni retardaci, fragilnim X syndromem a dal$imi chromozomovymi

anomaliemi (2004).

Thorova dale také uvadi, Zze ackoli se dulezitost genetickych faktorli zd4 byt pro vyzkum
pfi¢in autismu zcela stéZejni, stale vice se ale také objevuji vyzkumy zdlraznujici i vliv
prostfedi. U multigenné podminénych poruch, mezi které fadime i autismus, mtize ke vzniku
a rozvoji poruchy dojit pfi interakci genomu s vnéjSimi pti¢inami. Rizikem pro vznik autismu
se dle vyzkumt zdé4 byt neklidny pribéh téhotenstvi. Tedy naptiklad stres, vyziva, infekcni
onemocnéni, piedcasné narozeni ¢i uzivani medikace. Dle vyzkum je rizikovy také vyssi veék
otcll ¢i autoimunitni onemocnéni matek (2016). Na dilezitost vlivu vnéjsiho prostiedi
nasvédcuje konkordance u jednovajecnych dvojcat. Ta dosahuje 60-90 %, nikoli 100 %, jak

se dalo ocekavat (Hrdlicka, Komarek, 2004).



Poruchy autistického spektra povazujeme za nevylécitelné, nicméné je prokdzano, ze
terapeutickymi metodami Ize dojit k velkému zlepSeni projevii poruchy, ato v nékterych
pfipadech az do miry, kdy tito lidé jiz vice nezapadaji do diagnostickych kritérii PAS.
U zéadné terapie nebyla prokéazéana stoprocentni ucinnost, jelikoz reakce na rizné typy terapii
jsou velmi individualni. Individualni reakce na terapie je dana i velkou variabilitou poruchy

jako takové (Thorova, 2016).
2.1.3. Vymezeni pojmu poruchy autistického spektra
2.1.3.1. 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci

PAS muzeme také dle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci oznacit jako pervazivni
vyvojové poruchy. Slovo pervazivni znamena ,,vSepronikajici, coz vyjadiuje skute¢nost, ze
vyvoj ditéte je ovlivnén do hloubky v mnoha oblastech, napt. vada fe¢i ovliviiuje socialni
zaclenéni osoby s PAS, jednotlivé poruchy se tykaji n€kolika rliznych oblasti. Pervazivni
vyvojové poruchy lze diagnostikovat na zdklad€ urcité sumy symptomu, nikdy pouze pii
ptitomnosti n¢kolika ze symptomui. Autismus lze také diagnostikovat nehled¢ na ptitomnost

dalsi nemoci ¢i poruchy, mize se tedy pojit i s dal§imi onemocnénimi (Thorova, 2016).

Lorna Wingova v sedmdesatych letech urcila tzv. friddu poskozeni. Triadu tvoii potize
v socidlnim chovéni, komunikaci a pfedstavivosti. Tyto potize pak tvofi zdkladnu pro
podezieni na diagnézu PAS (Thorova, 2016). Konkrétni diagnostika typu PAS je velmi
naroc¢na, jelikoZ se symptomy napii¢ diagné6zami prolinaji a neni tedy vzdy snadné urcit, zdali

jde napf. o Aspergertiv syndrom, détsky autismus ¢i atypicky autismus.

Mezi pervazivni vyvojové poruchy se podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, kteréa
byla Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky revidovana k 1. 1. 2018,
fadi:

— F84.0 Détsky autismus

— F84.1 Atypicky autismus

— F84.2 Rettliv syndrom

— F84.3 Jina détska desintegracni porucha

— F84.4 Hyperaktivni porucha s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby

— F84.5 Aspergertiv syndrom

— F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

— F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana



2.1.3.2 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci

V ¢ervnu roku 2018 vydala Svétova zdravotnicka organizace 11. revizi Mezinarodni
klasifikace (dale jen MKN-11) nemoci. Tato prozatim nema oficialni ¢esky pieklad, pro ucely
bakalaiské prace jsem tedy nasledujici ¢lenéni pielozila sama. Nova revize upln¢ meéni
puvodni rozd€leni poruch, jiz nemluvime o pervazivnich poruchéach, ale o poruchach
autistického spektra. Také jednotlivé ndzvy diagnoz, které byly dosud pouzivany, se zcela
meéni anckteré se presunuly do jinych kategorii. Rettiv syndrom je tak napiiklad nové
zafazen do kategorie Vyvojové anomdlie, konkrétné pak do subkategorie LD90 — Stavy
vwkazujici poruchu intelektového vyvoje jako relevantni klinicky rys. MKN-11 poruchu
autistického spektra fadi mezi dusevni poruchy, poruchy chovani nebo neurovyvojové poruchy

a konkrétné do subkategorie neurovyvojové poruchy.
6A02 — Porucha autistického spektra

— 6A02.0 — Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje a s lehkym
nebo Zadnym narusenim funk¢éni feci

— 6A02.1 — Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s lehkym
nebo Zadnym narusenim funk¢éni feci

— ©6A02.2 — Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje
a s narusenim funkéni feci

— 6A02.3 — Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s narusenim
funkéni feci

— 6A02.4 — Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje a s absenci
funkéni feci

— 6A02.5 — Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s absenci
funk¢ni feci

— 6A02.Y — Jina specifikovana porucha autistického spektra

— 6A02.Z — Porucha autistického spektra, nespecifikovana

Porucha autistického spektra je zde popséna jako porucha vyznacujici se pretrvavajicim
nedostatkem ve schopnosti zahdjeni a udrzovani vzajemné socidlni interakce a komunikace
a fadou omezenych, opakujicich se nepruznych vzorcti chovani. Porucha se objevuje obvykle
jiz vraném détstvi, symptomy se vSak mohou plné projevit az pozdéji. Objevuji se

v situacich, kdy se zvySuji socialni pozadavky na dité, které piesahuji jeho omezené kapacity.
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Deficity jsou dostatecné zavazné, aby zpusobily naruSeni v osobni, rodinné, socidlni oblasti,
v oblasti vzd¢lavani, v profesni oblasti nebo v jinych dulezitych funkcnich oblastech,
a obvykle ptedstavuji vSudypfitomny rys ve fungovani jednotlivce, ktery je pozorovatelny ve
vSech prosttedich, jakkoli se mohou lisit podle kontextu socialni situace, vzdelani €i jiného.
Jedinci napfi¢ spektrem vykazuji Sirokou Skalu intelektudlniho fungovéani a jazykovych

schopnosti (MKN-11).
2.1.4. Vymezeni nékterych pervazivnich vyvojovych poruch dle MKN-10

V nasledujici casti bych chtéla vymezit nékteré diagnozy podle plivodni 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci. Star§i rozdéleni volim ztoho divodu, ze diagnozy
sourozencd, které v praci uvadim, byly ur€ovéany pravé podle piivodniho manuélu a stejné tak

vyzkum probihal pfed revizi MKN.
2.1.4.1. Détsky autismus

Détsky autismus (dale jen DA) je zdvaznou formou PAS. Diky tomu, Ze je historicky nejlépe
zaznamenanou a také nejlépe probadanou formou autistickych poruch, mizeme ho dnes jiz
pomérné presné urcit pomoci diagnostickych kritérii MKN-10. Diagnostikuje se na zakladé¢
chovani, pfiCemz postizeny musi byt vSechny tii ¢asti triddy (Thorova, 2016). Détsky
autismus se projevuje jiz ve velmi nizkém veku, ato do tii let. Jako vSechny pervazivni
vyvojové poruchy (s vyjimkou Rettova syndromu) se vyskytuje ve vétsi mife u chlapci. Casté
je spojeni s mentalni retardaci (asi v 75 % ptipadl je détsky autismus provazen mentélni
retardaci (dale jen MR), pficemz asi v 30 % spadé do kategorie lehké ¢i sttedni MR a 45 % do
oblasti t¢Zké MR). Neziidka se pak u DA setkavame s epilepsii (pfi studii Dr. Volkmara
z roku 1998 byl pifesvédCivé potvrzen u DA vyssi vyskyt epilepsie nezZ u normalni détské

a adolescentni populace) (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Autismus muzZzeme podle miry zdvaznosti rozliSovat od nizko funkéniho, pfes stfedné po
vysoce funkéni. U vysoce funkéniho autismu se nevyskytuje mentalni retardace, IQ je
minimalné 70 a neni pfili§ omezena schopnost komunikativni fe¢i. Lidi s timto typem DA je
asi 11-34 %. Osoby slehkou az stfedné tézkou mentalni retardaci a s naruSenou
komunikativni feci fadime do kategorie stfedn€ funkéniho autismu. A u déti s té¢Zkou mentélni
retardaci, neschopnych normalné komunikovat, které jen tézko navazuji jakykoliv kontakt
a pfevladaji u nich predev§im stereotypni a repetitivni ¢innosti, hovotfime o nizko funk¢nim

autismu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

11



Pro déti s DA je Casty velmi Spatny socidlni kontakt jiz v raném véku. Vyhybaji se ocnimu
kontaktu, nereaguji na lidské hlasy ¢i tvare. Tyto symptomy ¢asto vedou az k domnénce, Ze je
dit¢ hluché. Jen zfidka jim vadi odlouc¢eni od matky ¢i blizkych osob. Starsi déti si obcas
vztah k rodin€¢ vybuduji, avSak tento vztah zlstava velmi nepiirozeny a okoli podeziely.
Napadné jsou téz poruchy komunikace, a to jak verbalni, tak neverbalni. Neni nutné, aby dité
nemluvilo viibec, ale vyvoj feci je vZdy opozdén, a i kdyZz se pozd¢ji fe€ vyvine do pouzitelné
formy, je vzdy né¢im ndpadna a nepfirozena. Obvykla je jista neobratnost pti sestavovani vét,
problémy se z4jmeny (zaménovani zdjmena ja za on Ci ty) ¢i opakovani toho, co dité zrovna
slySelo. Komunikaci verbalni neni zcela mozné nahradit ani komunikaci neverbalni, jelikoz
gestikulace ¢i mimika je bud’ mirn€, nebo zcela potlacena. Pozorovat mizeme také neobvykly
zpisob hry. Dité si hraje vétSinou samo, neni ptili§ schopné tvofivosti ¢i fantazijni hry, hracky
pouziva nezvyklym zplsobem, je schopno se hodiny zabyvat stereotypni ¢innosti (otaceni
koly auta, monotonni mlaceni hrackou do zem¢ apod.) a ¢asto méa misto hracek neobvyklé
pfedméty z bézného zivota, na které si vSak dokaze vyvinout silnou fixaci (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

Typické je dale napf. lpéni na neménnosti programu, prostiedi a opakovani nefunkcnich
rituald. Malé zmény dokédzou vyvolat afekty, vybuchy vzteku ¢i smutku az agresivni chovani.
Napadné mohou byt také opakujici se stereotypni pohyby, které nemaji ziejmy ucel. Takové
chovani se vyskytuje hlavné ve stresu, pfi pocitech nepohody ¢i uzkosti a nejspiSe uvoliuje
napéti. Obvyklé jsou také zvlastni z4jmy, které se velmi li§i od zdravych vrstevnikl
(nejcastéji jsou to technické zaleZitosti, jako jsou vlaky, autobusy, auta ¢i véci, které maji
n¢jaky fad — kanaly, doprava, antény, roury, krouzky, klice atd.). Asi u 10 % lidi s autismem
se mohou vyskytnout tzv. ostriivky specialnich schopnosti. Dité je schopno si zapamatovat
telefonni seznamy, jizdni fady, provadét zpaméti slozité matematické tikony nebo piesné

reprodukovat hudbu ¢i obraz po prvnim poslechu ¢i zhlédnuti (Hrdli¢ka, Komarek, 2004).
2.14.2.  Atypicky autismus

Atypicky autismus byvéa diagnostikovan v pfipadech, kdy néckteré oblasti vyvoje nejsou
natolik naruSeny jako u klasického DA, nebo je-1i autismus diagnostikovan azZ po tfetim roce.
Dité s atypickym autismem nemusi mit vyrazn¢ naruSenu jednu z oblasti diagnostické triady,
ackoli opozdény vyvoj je vétSsinou zaznamenan ve vSech tfech. Autistické chovani je spojeno
s t¢zkou nebo hlubokou mentéalni retardaci. Dfive se utakovychto déti mluvilo o tzv.
autistickych rysech ¢i sklonech. Co se ty¢e narocnosti péce, neni mezi détskym a atypickym

autismem vétsi rozdil (Thorova, 2016).
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2.1.4.3. Aspergeruv syndrom

Rozdil mezi vysoce funkénim autismem a Aspergerovym syndromem (déle jen AS) je
i nékterymi odborniky jen tézko rozliSovan. Nektefi tvrdi, ze AS je jen mirngjsi formou
autismu a ze rozdéleni do dvou jednotek je umélé. Jednim z prvnich voditek k rozpoznani AS
je intelekt. AS by nemél byt diagnostikovan pii IQ niz§im nez 70, intelekt je vétSinou
pramérny, ale objevuji se iptipady vysoce nadprimémého IQ az s prvky geniality. Red
obvykle neni tolik napadena jako u osob s autismem a pied tfetim rokem by na rozdil od
autismu nemeélo byt zaznamenano jakékoliv opozdéni vyvoje fe€i. Tato skutecnost se Casto
Spatn¢ dokazuje, jelikoz vétSina déti s AS se k psychiatrovi dostane az po sedmém roce
zivota, kdy si jiz rodie jen obtizné vzpominaji na vyvoj fe€i svého ditéte pred tietimi
narozeninami (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Gramaticky je fe¢ vétSinou spravna, ndpadnd miZze byt jistd Sroubovanost jazyka, a 1 diky
tomu, Ze tito lidé ¢asto zahlcuji své okoli monology na téma, které zajima jen je samé, mohou
byt népadni svou dospélou fe¢i s charakterem clankl z encyklopedii. V oblasti socialniho
naruSeni jsou kritéria pro Aspergertiv syndrom stejna jako pro détsky autismus, na rozdil od
déti s DA jsou si ale tito lidé své odliSnosti vétSinou védomi. Chtéli by mit pratele ¢i partnery
a dobte si svou odliSnost a diivod své socialni vyc€lenénosti uvédomuji, ale nedokazou s tim
nic udélat. Tento stav ¢asto vede k sebepodcenovani, ve vyssim veku i k depresim, a také je
zaznamenan vétsi sklon k alkoholismu ¢i sebevrazddm. Specifické zajmy lidi s AS byvaji
propracovanéj$i neZz u autistd, tyto osoby ziskavaji co nejvice informaci o jednom tématu.
Velmi oblibeny je napi. vesmir, dopravni sité, chemie, historie a vyvoj riznych technickych
zélezitosti, jako jsou vlaky, automobily ¢i kanalizace. Napadnd muze byt také jista
nemotornost. Progndéza lidi s AS je lepSi nez u DA, ale zéaroveil se castéji chybné
diagnostikuje napi. jako atypicka schizofrenie, paranoidni porucha, deprese, schizoidni
poruchy ¢i jako obsedantné-kompulzivni porucha. AS se prokazatelné castéji vyskytuje

u chlapci, a to podle MKN-10 2000 az v poméru 8:1 (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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2.2

Sourozenecké vztahy

Rodina jako ma jako Cinitel primarni socializace v zivoté kazdého ¢lovéka vylucné postaveni.

Specifické postaveni mé& potom podoba sourozeneckého vztahu iporadi narozenych

sourozencd, tedy sourozenecké konstelace. Sourozenecké vztahy maji dle Evy Vancurové—

Fragnerové (1966) specifické rysy, mezi ty patii:

2.2.1.

Délka doby, kterou travi sourozenci spolu. Tento ¢as je vétSinou delSi nez Cas, ktery
muze dité travit s kamarady nebo rodici.

Diivérnost vztahu — sourozenci maji mezi sebou velmi intimni kontakt. Sourozenci
spolu mnohdy obyvaji jeden pokoj a d€laji spolu vétsinu béznych dennich aktivit, jako
je spolecnd hra, jidlo ¢i hygiena.

Pfimost a upFimnost — sourozenci se znaji velmi podrobné a jen velmi obtizné pred
sebou mohou néco tajit.

Priprava na budouci vztahy — sourozenci se vzajemné u¢i ucté k pravam dalSich
osob ¢i spolupraci.

Ucitelé jeden druhému — sourozenci jsou si vzajemné¢ mnohdy vétSimi uciteli, nez
jsou jim dospéli. Toto plati zejména v ptipad€ specificky détskych probléma. Mladsi
sourozenci maji v tomto tedy vyhodnéjsi postaveni, mohou ziskdvat informace od
star§ich sourozencu.

Citové uspokojeni — déti jsou si vétSinou blizké vékem, a proto mohou lépe sdilet
pocity ¢i myslenky.

Pocit jistoty — od sourozence muzeme cekat pomoc apodporu v nepiijemnych
situacich. Sourozenci vedou rozhovory at’ uZz pifi hrani her, nebo naptiklad pted
usnutim. To podporuje pocit sounalezitosti.

Nastaveni si zrcadla — dité Casto slySi, v ¢em je sourozenci podobné ¢i v ¢em je

odli$né, coz mu poméaha uvédomit si a pochopit samo sebe.

Sourozenecké konstelace

Vyznamnost sourozeneckych konstelaci je psychology vnimana jiz odedavna. Jednim

z prvnich autorl, ktefi se tomuto tématu vénovali, byl Alfred Adler, ktery sourozenecké

konstelace vnimal jako vlivny faktor ovliviiujici vyvoj ditéte. Tento faktor se vSak dle n¢j dal

ovlivnit 1 vychovou rodict, a proto je tak dualezité znat specifika potradi narozeného ditéte. Dle

Adlera mivaji v dospélosti nejvice problémi prvorozeni, a to z toho diivodu, Ze se po narozeni

sourozence musi vyrovnat se ztratou svého vysadniho postaveni v rodin€. Zodpovédnost za
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mladsi sourozence u nich muze vést az k neurotismu. Nejmladsi déti jsou podle né&j naopak
rozmazlené, atedy méné¢ empatické. Prostfedni déti povazuje za nejvyrovnanéjsi
a nejuspésnéjsi. Ackoli jeho poznatky o sourozeneckych konstelacich nebyly nicim

podlozené, vzbudily mezi psychology o toto téma vétsi zajem (Thorova, 2015).

K autortim, ktefi se tomuto tématu vénuji nejvice, patii americky psycholog Kevin Leman.
Adler mél pét sourozencli, Leman ma pét déti, proto i on mnoho svych poznatkli vypozoroval

ve své rodiné.

Prvorozeni jsou dle Lemana svédomiti, systematicti, vazni, zaméefeni na cil a uspéch, radi
vyhovuji ostatnim a véfi autoritam. Dale je pro né typicky perfekcionismus, zamétfeni na
studium ¢i samostatnost, coz podle Lemana tvoii idealni kombinaci pro zivotni uspéch. Na
téma Uspésnosti prvorozenych ve vysokych funkei dokonce napsal knihu s ndzvem Zrozeni
k vitézstvi. Prvorozené také déli na vstficné, tedy takové, které pocituji potiebu pecovat
o druhé, aagresivni prvorozené, ktefi touzi uspét astit se pomyslnym ,kralem* C¢i
,kralovnou“. Leman vsak ale také tvrdi, ze at’ uz jde o vstiicné, nebo agresivni prvorozené,
jsou tito lidé vystavovani stresu, jelikoz si na nich rodice teprve ,,zkousi“ nové role
pecovatell. Prvnim détem v roding je také pfikladana extrémni pozornost vSech pfibuznych,
kteti se zajimaji o jejich kazdy pomyslny krok jesté pfed narozenim. Touha délat vSe spravné
tak dle Lemana prameni i z toho, ze se vSemu uc¢i pouze od dospé€lych, a ne od sourozenct.
Dalsim specifikem postaveni prvorozenych je prave ta velka pozornost, které se dostava jejich
¢inlim, a to nejen tém UspeSnym, ale i nezdariim a neuspéchim. Prvorozené tak k vysokym
postim tahne pocit, Ze jejich uspéchy jsou dobie odmeénény a netispéchy si nemohou dovolit,
jelikoz by si jich ihned nékdo vsiml. Jelikoz v rodin€ navzdy zlstanou nejstarsi, je jim také
postupné svéfovano vice a vice tkoli, coZ v nich mnohdy vzbuzuje pocit, Ze maji v rodiné
nejtézsi postaveni. Rodice by tak méli myslet na to, aby své prvorozené nepietéZzovali péci

o domdcnost a ostatni sourozence (2016).

Pro prostfedni déti je pak dle Leman typicky pocit odstréenosti ¢i opomijeni. Autor uvadi, Ze
kategorie prostfednich déti je pro néj nejhiie definovatelnd, jelikoz je velmi rtiznoroda a, jak
sam fika, ,tajemna“. Prostfedni déti se narodily pfili§ pozd€ na to, aby mély zvlastni
privilegia, ale zaroven také pfili§ brzy, aby se jim jako benjaminkiim dostalo uvolnénéjsi
vychovy. Prostfedni dité se miize citit jakoby seviené z obou stran. Ma pocit, Ze mu ostatni
jen fikaji, co ma d¢lat, ovladaji ho. Tyto déti byvaji i pohodové a spolecenské, ale umi také
ukazat, jak jsou tvrdohlavé, zranitelné a citlivé. Nemaji vyhody jako prvorozeni, ale také jim

neprojde zlobeni, které by proslo benjaminkim. Je potieba, aby rodi¢e na své prostredni dité
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nezapominali, davali mu moznost projevit vlastni nazor atim rozvijeli jeho sebeuctu.
Prostiedni déti jsou Casto schopnymi vyjednavaci, a dokonce manipulatory. Této schopnosti
se naulily, jelikoz nemohly mit nikdy rodi¢e pouze pro sebe avzdy musely pracovat
s kompromisy. Kviili tomu, Ze jim nebyla vénovana takova pozornost jako mladsim ¢i starSim
sourozencum, jsou také nejvetsi tajnastkari. Jsou zvykli, ze se s nimi Zivot nemazli, proto jsou

v dospélosti houzevnaté a vyrovnané (2016).

Nejmladsi déti v rodin€ neboli benjaminci byvaji podle Lemana extrovertni bavici, srde¢ni,
neékdy trochu duchem nepfitomni, avSak umi také dobfe manipulovat lidmi v okoli. Krom své
spolecenskosti mohou byt také tvrdohlavi, rozmazleni, netrpélivi ¢i prudci. VSechny tyto
vlastnosti pak prameni z pocitu, Ze vSechen talent a ispéchy maji jejich star§i sourozenci,
a nejmladsi déti se tak snazi jakymkoli zpisobem ptevést trochu pozornosti i na sebe. Nove
nabyté znalosti jiz pro rodie nejsou tak zajimavé, jako kdyZ se je naucili star$i sourozenci,
mnohdy také dochazi ke srovnavani typu: ,,V kolika letech tohle umél Franta? Myslim, ze
o mesic diive®. Benjaminci proto velmi radi dostavaji jakékoli pochvaly a ty jsou pro né jesté
dilezitéjsi nez pro starsi déti. VSechny vlastnosti benjaminkt také dle autora souvisi s tim, ze
jsou trochu rozpolceni. Rozpolcenost plyne ztoho, Ze se snimi rodi¢e chvili mazli
a rozmazluji je a jindy se jim zase ,,sm¢ji*, prehliZeji je a srovnavaji je se starSimi sourozenci

(Leman, 2016).
2.2.2. Rivalita mezi sourozenci

Sourozenecka rivalita je béznym jevem, ktery se vyskytuje témét v kazdé rodiné, miize vSak
pferst aZ v patologické projevy, které doprovazi napiiklad zhorSeni Skolniho prospéchu,
negativismus a v extrémnim ptipad¢ i tzv. neurotické kradeze, kterymi dité zkousi, co jesté
jeho rodice unesou, a ziskava jejich pozornost. Neobvykl4d neni ani regresni napodoba, pii
které starSi dit¢ zdanlivé zapomene jiz naucené vzorce chovani a svym chovanim se pfiblizi

mladSimu sourozenci (Novak, 2007).

V piipadé€, Zze jsou v rodin€ dvé déti, mizeme ocekavat tendence k vzajemnému soupeteni.
Prvorozeny se musi vyrovnavat s pocitem sesazeni z trinu mlad$im sourozencem. Mladsi
sourozenec ke star§Simu obvykle vzhliZi, je vSak ¢astecné na ném, zdali mu ponecha privilegia
starSiho. Pokud bude mladsi sourozenec silna osobnost, ktera se rozhodne svého starSiho
sourozence piedcit, mize ho v nékterych ptipadech i pfipravit o vysady prvorozenych. Na
rodi¢ich potom je, aby takovému chovani v co nejvétSi mife zamezili. Nejvice konflikti
muzeme zaznamenat v piripad€, ze sourozenci jsou dva chlapci, ktefi jsou od sebe veékove
vzdaleni méné nez pét let. K takovému chovani dochazi i mezi divkami, obvykle vSak ne
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v takové mite. V piipadé€, ze jsou sourozenci chlapec a divka, soupefeni tak Casto nevidime.
Pokud je chlapec starsi, stava se ochrancem divky, v opa¢ném ptipadé star$i divka o svého

bratra pecuje a stava se mu druhou matkou (Leman, 2016).

K soupeteni tedy vétsinou dochazi v ptipadé mensiho vékového rozdilu, nez je pét let, pokud
je tento rozdil vétsi, dle mnoha autorti uz déti vyrustaji jako dva jedinacci. Vekovy rozdil

kolem sedmi let jiz vytvaii generacni rozdil (Novak, 2007).

Dle Vancurové—Fragnerové miize dité s prichodem mladsiho sourozence zazivat jakousi krizi,
které je mozné predchazet tak, ze dité vCas na pfichod sourozence pfipravime (1966).
Matéjcek pak uvadi, ze je vhodné dité zapojit o péci o mladsiho sourozence. Nesmi vSak pfijit
o pocit vlastni vyjimec¢nosti ¢i nabyt pocitu ztraty rodi¢ovské lasky. Kazdé dit¢ by mélo byt
brano jako samostatny jedinec, aproto pokud selzou opatieni proti zarlivosti starSiho
sourozence, je dobré poskytnout mu prostor, kde bude mit soukromi, a neslucovat osobni véci
obou déti. Rodice by méli podporovat vzajemny kontakt svych déti, ovSem nikdy k tomu

nesmi dochazet na ukor jednoho z nich (1992).

Dumonteil-Kremerova rozli§uje u déti mezi utoky a konflikty. Utok, at’ fyzicky nebo verbalni,
byva projevem utrpeni ¢i frustrace, konflikt nemusi byt za kazdou cenu negativni. Konflikt je
nesoulad, ktery umoziiuje hledat spolecné feSeni. Zarovenn ndm dava moznost poznat druhého
sourozence takového, jaky skute¢n¢ je. Konflikty jsou dle Dumonteil-Kremerové znamkou
toho, Ze vztah je zraly a bohaty. Proto bychom se mozna méli prestat snaZit za kaZzdou cenu

konflikty mezi détmi omezovat (2015).

Dlouhodobé konflikty a neptatelstvi mezi sourozenci maji vSak dle Stockera negativni vliv na
vyvoj ditéte. D¢t z konfliktnich sourozeneckych vztahli vykazovaly vét§i miru uzkosti,

depresivnich nalad ¢i delikventniho chovani (2002, in Thorova, 2015).
2.2.3. Vliv PAS na intaktniho sourozence

V Ceské literatufe se dosud setkdvame piedevSim s vlivem postizeni na sourozenecky vztah
obecné. Zahrani¢ni vyzkumy vSak ukézaly, Ze specifickd povaha PAS zpisobuje vyssi miru
stresu a deprese u rodicl 1 sourozencii lidi s PAS nez u rodin lidi s jinym postiZzenim (Hastings
2003; Ross & Cuskelly 2006, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011). Z toho divodu vétSina
informaci v nasledujici kapitole pochédzi ze zahrani¢nich zdroji, které se tématem zabyvaly

podrobnéji. Pro svou praci jsem si vybrala tfi zahrani¢ni zdroje, které maji povahu

[ 24
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Ve srovnani s rodinami, v nichZz se nachazi pouze intaktni déti, maji sourozenci lidi s PAS
typicky vice problémi s pozornosti, zazivaji vétsi pocit osamélosti a problémy s vrstevniky
(Bagenholm & Gillberg 1991 in Tsao, Schmiege & Danport, 2011). Intaktni sourozenci lidi
s PAS maji Casto horsi socialni Zivot a méné kamaradl nez jejich vrstevnici a také se zdraha;ji
pozvat si kamarady domt, z divodu studu za sourozence s PAS (Benderix & Sivberg, 2007,
in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Jiny vyzkum ukézal, ze intaktni sourozenci se Casto stydi za
své sourozence s PAS na vefejnosti a odmitaji s nimi tak travit volny ¢as mimo domov
(Angell a kol, 2012 in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Tento stud mtze vést az k pocitu odporu
vuci sourozenci s PAS (Gray, 1998, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Knott a kol. také uvadi,
ze intaktni sourozenci se svymi sourozenci s PAS travi méné Casu, nez je bézné u intaktnich
sourozeneckych dyad (1995, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011). Nékteré déti mohou svého
sourozence s PAS dokonce vnimat jako urcité ,biimé&*, kvili kterému musi nést vice
zodpovédnosti a vice pomdhat v domécnosti nez jejich vrstevnici z rodin lidi bez postiZeni
(Bagenholm & Gillberg, 1991; Randall & Parker, 1999, in Turns, Eddy & Jordan, 2016).
Mnoho déti tedy Castecné piebira rodicovskou odpovédnost za svého sourozence s PAS, coz
dokonce citi jako nutnost, jelikoz chtéji svym rodicim doptat chvilku odpocinku od péce
o sourozence. Tento pocit zodpovédnosti za sourozence obvykle roste s vékem intaktnich déti,
které se zacinaji vice obavat o budoucnost svych sourozencti a o schopnost rodi¢ti se o né
postarat (Benderix & Sivberg, 2007, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). K této ,,parentifikaci*
intaktnich sourozencti dochéazi pfedevs§im proto, aby udrZeli rodinnou pohodu a snizili stres
rodi¢i (Tozer a kol. 2013, in Nuttall, Coberly & Diesel, 2018). V béZznych sourozeneckych
dyadach se muzeme pomérné Casto setkat s parentifikaci star§iho sourozence, v piripadé
pritomnosti postizeni vSak parentifikace nastdva nehled¢ na potadi, v jakém se déti narodily
(Hannah & Midlarsky 2005, in Nuttall, Coberly & Diesel, 2018). Dle vyzkum také intaktni
sourozenci lidi s PAS dokaZou vnimat zvySenou Uroven stresu lépe nez jejich vrstevnici
(Chan & Goh, 2014, in Nuttall, Coberly & Diesel, 2018). Dal§im vyznamnym zdrojem

uzkosti a stresu u intaktnich sourozencti je Casté vystaveni agresivité¢ sourozencl s PAS. Lidé

.....
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chovani opakuje Casto, miize vést u intaktnich sourozenct k tizkostem nebo k vnimani
domova jako nebezpeného mista (Benderix & Sivberg, 2007, Ross & Cuskelly, 2006, in
Tsao, Schmiege & Danport, 2011). Mnoho intaktnich déti také neni spokojeno s mnozstvim

Casu, po kterou se jim rodi¢e vénuji ve srovnani s Case, ktery travi rodie se sourozencem
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s PAS. Pokud mi intaktni dité pocit, Ze se mu rodi¢e vénuji mén¢, mize se citit zanedbavané
¢i méné dulezité pro rodi¢e ve srovnani se sourozencem s PAS (Myers, Mackintosh, & Goin-
Kochel, 2009, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Nékteii intaktni sourozenci lidi s PAS jsou
také nespokojeni s tzv. dvojitym standardem, ktery rodice pti vychov¢ uplatiuji. Takové déti
potom uvadi, ze na né rodi¢e maji ve srovnani se sourozencem s PAS zbytecné velké naroky
(Howlin, 1988, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Tato vnimana diferenciace v rodicovské
vychové muze u intaktnich sourozencti vést k méné cCastému prosocidlnimu chovani
a CastéjSim konfliktim ¢i soupefeni mezi sourozenci (Brody, Stoneman, & Burke, 1987, in

Turns, Eddy & Jordan, 2016).

Navzdory tomu, Ze vétSina vyzkumi se soustiedi predevsim na negativni vlivy souziti se
sourozencem s PAS, mlzeme najit i vyzkumy, které zdlraznuji i pozitivni vliv na zivot
intaktniho sourozence. SouZiti se sourozencem s PAS mizZe dle vyzkumnikd vést napf.
k vysoké trovni empatie a trpélivosti (Angell, 2012, Stalker & Connors, 2004, in Turns, Eddy
& Jordan, 2016). Jiné vyzkumy zdaraziuji dilezitou roli intaktnich sourozenct pfi vyuce
sourozencu s PAS nebo pfi uceni se socialnim a sebeobsluznym dovednostem (Foden, 2007,
in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Travis a Sigman dale zdiraziuji, Ze kooperace s intaktnim
sourozencem poskytuje lidem s PAS nejlepsi ptileZitost pro socialni interakci s druhymi, tedy
je velmi dilezitd pro jejich ziskdvani zkuSenosti z oblasti spravnych socialnich interakci
a vztahi (Knott a kol., 1995; Tsao & Odom 2006, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011).
V ramci socidlniho uceni jsou intaktni sourozenci také vhodnymi partnery pro lidi s PAS,
jelikoz dokédzou velmi dobfe vycitit, jestli je jejich sourozenec s PAS smutny, vystraSeny ¢i
frustrovany, coz vede k vysoké Urovni vzijemného porozuméni. Tento fakt také dopliuje
zjiSténi, ze intaktni sourozenci pii popisovani svych sourozencli s PAS vyuZzivaji Siroké skaly
pocitli a emoci k popisu jejich vzajemného vztahu (Benderix & Sivberg, 2007, in Turns, Eddy
& Jordan, 2016). Néktefi dospéli sourozenci lidi s PAS také uvedli, Ze jim v détstvi délalo
radost pomahat svym sourozenciim nebo je ucit, jelikoz to v nich budilo pocit radosti a hrdosti
(Angell akol., 2012 in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Dobré porozuméni sourozencovu
postizeni ma pozitivni vliv na vzdjemny vztah obou sourozencii (McHale a kol., 1986, in

Tsao, Schmiege & Danport, 2011).

Ne zcela konzistentni vysledky vyzkumi vlivu PAS na intaktni sourozence mohou byt
ovlivnény napft. pohlavim, vékem, informovanosti a znalosti PAS ¢i vékovym rozdilem mezi

sourozenci (Unal & Baran, 2011, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011).
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Vedlejsi ucinky v disledku ,,prelévani (tzv. spillover effect) predstavuji koncept, ktery
vysvétluje prenos stresu z jednoho rodinného subsystému na druhy (Repetti, 1987, in Turns,
Eddy & Jordan, 2016). Erel a Burman ve své metaanalyze 68 studii nasli dikazy, které tuto
teorii podporuji a dokazuji vztah mezi manzelskym vztahem a vztahem rodi¢—dité (1995, in
Turns, Eddy & Jordan, 2016). Dalsi studie prokazaly, ze negativni interakce mezi rodicem
a ditétem muze vést k napéti mezi manzeli, jez se muze dale pienést na jiny rodinny
subsystém, jako je naptiklad sourozenecky vztah (Fishman, Wolf, Ellison & Freeman, 2000,
in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Tato teorie by také vysvétlovala, jak mohou negativni
interakce mezi rodicem a ditétem s PAS ovliviiovat i vztahy rodice s intaktnim sourozencem.
Prakticky by to tedy napiiklad znamenalo, Ze rodi¢, ktery je unaveny z celodenni naro¢né
péce o dit€¢ s PAS, ma poté méné trpélivosti s intaktnim sourozencem (Rivers & Stoneman,
2008, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). VétSinou je tento ,spillover” efekt popisovan
v negativnim slova smyslu, ovS§em Brody ve své studii dokazal, Ze uvedeny efekt plsobi
iopacné — tedy pozitivni vztahy rodi¢i s ditétem s PAS mohou mit i pozitivni vliv na

sourozenecky subsystém (1998, in Turns, Eddy & Jordan, 2016).

Pokud bychom tedy vnimali jako fakt, ze ,,spillover” efekt funguje, mlize napt. vylepSeni
vztahu mezi sourozenci pozitivné ovlivnit cely rodinny systém. Jednou z ovéfenych moznosti
jak podpofit intaktni sourozence v pozitivhim vnimani sourozence sPAS jsou napf.
sourozenecké skupiny. Dobfe zdokumentovany je napf. program pro intaktni sourozence lidi
s PAS ,,Sibshops®, ktery pomohl posilit pozitivni vnimani sourozence s PAS a intaktnim
sourozencim pomohl vytvofit si kvalitni vyrovnavaci strategie (Meyer & Vadasy, in Tsao,
Schmiege & Danport, 2011). Vyzkumy ukdzaly, Ze sourozenci déti s postizenim o svych
sourozencich mluvi mnohem vice neZ sourozenci déti bez postiZzeni, doma vSak pro vyjadieni
svych pocitli ohledné sourozence nemaji takovy prostor. Proto existuje predpoklad, ze
poskytnuti moznosti mluvit o sourozenci, at uz v dobrém nebo zlém, v naslouchajicim
prostfedi mize pomoci pozitivné ovlivnit cely rodinny systém (Bagenholm & Gillberg, 1991,

in Tsao, Schmiege & Danport, 2011).
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2.3. Socialni opora

Pojem socidlni opora ma v ¢eském prostiedi vice definic, na zaCatek bych tedy rada uvedla

alespon nekteré z nich.

Dle Hartla a Hartlové je socialni opora: ,, vztahova opora v okoli cloveka, tvorend partnerem,
rodinou, prateli, prip. ¢leny komunity, svépomocné skupiny, terapeutické skupiny; zvysuje
odolnost Viici stresu a chut’ preZit i Zivotni prohry a krize; povazZovana za pilit dusevniho

zdravi“ (Hartl & Hartlova, 2010, s. 367)

Definice dle Kftivohlavého zni: ,,Socidlni oporou v sirsim slova smyslu se rozumi pomoc,
ktera je poskytovana druhymi lidmi c¢loveku, ktery se nachazi v zatézoveé situaci. Obecné jde

‘

o ¢innost, ktera cloveku v tisni jeho zdtéZovou situaci urcitym zpusobem ulehcuje. "

(Ktivohlavy, 2003, s. 94)

Zden¢k Krpoun se k tomuto tématu ve svém c¢lanku vyjadiuje takto: ,,Socidlni oporu Ize
vymezit jako pomoc ¢i podporu, kterou jedinec cerpa v situacich, kdy to povazuje za prihodné.
Takovymi situacemi nemusi byt pouze zatézove, ale i bézné kazdodenni momenty, ve kterych

‘

se vetsina z nas, bez ohledu na druh povolani, soucasny zdravotni stav nebo vék, ocita.*

(2012, 5. 43)

Pojem socialni opora zavedli pred zhruba 30 lety autoti Caplan, Cassel a Cobb. Predtim nebyl
pojem ustalen a rizni autofi pro néj pouzivali sva vlastni pojmenovani. Pojem socialni opora
se nachéazi na pomezi psychologie, sociologie a mediciny a pro tuto jeho multidimenzionalitu
je tak naro¢né ho jednoznacné vymezit. Zdroji rozdili v definicich jsou dle MaresSe a Jezka
rizné teoretické pristupy ke zkoumani socidlni opory a formalné neliplna vymezeni, tedy
takova, ktera neobsahuji vSechny atributy socidlni opory. Podle Hupceyové by definice
socidlni opory méla obsahovat alespon tyto Ctyfi atributy: zdroj socialni opory, vnimani
poskytnuté opory piijemcem, implikovany pozitivni vysledek socidlni opory a vztah mezi

poskytovatelem a ptijemcem socidlni opory (1998 in Mares & Jezek, 2005).

Socialni oporu délime na dva hlavni modely ucinku. Prvni je tzv. ndraznikovy neboli na stres
zamé&feny. Podle tohoto modelu je socialni opora pfedevsim jakymsi polStafem ve stresovych
situacich a tlumi tak nepiiznivé Uc¢inky stresu (Kiivohlavy, 2001). Druhy je tzv. model
hlavniho nebo primého ucinku. Dle tohoto modelu mé socidlni opora pozitivni vliv na
zdravotni stav, ato nehledé¢ na ptfitomnost ¢i nepfitomnost stresu. Tedy socialni opora
nepusobi pouze v nepiijemnych zivotnich situacich. Z vyzkumt podle tohoto druhého modelu
vyplyva, Ze lidé s vétsi socidlni siti, tedy s lidmi, s nimiZ se pravidelné potkavaji, maji nizsi
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pravdépodobnost tmrti, nez lidé s malou socialni siti (Bakal, 1992 in Solcova & Kebza,
1999). Mares a Jezek uvadi jesté tieti tzv. genericky model, ktery pfedpoklada, ze pisobeni
socialni opory neni obvykle pfimé, ale zprostiedkované. Osobnostni dispozice, mira odolnosti
VUci zat€zi a zpusob chovani v riznych situacich modifikuji potiebu poskytovani i piijimani
socidlni opory. V tomto piipadé by se tedy dalo mluvit o nepfimém efektu socialni opory

(2005).

Pojem socidlni opora miizeme dale Clenit podle jeji funkce. Emocni opora vede u jedince
k posunu ¢i zméné v hodnoceni miry ohrozeni udalostmi, posiluje jeho sebedtvéru, zvysuje
sebehodnoceni, redukuje uzkosti, strach, deprese a motivuje ke zvladani zatézovych situaci.
Prakticky se projevuje napt. pokud mé clovek v tisni moznost si o svych pocitech bez obav
popovidat s druhym, pokud zazije projevy néklonnosti ¢i akceptace druhymi. Instrumentalni
opora poméha jedinci fesit praktické problémy, a to napft. prostfednictvim poskytnuti finanéni
¢1 materidlni podpory nebo fyzické pomoci v domdacnosti. Informacni opora pomaha jedinci
ziskat snadnéji potfebné informace napf. poskytnutim rad ¢i nasmérovanim k potfebnym
zdrojim informaci. Opora poskytovand (socidalnim) spolecenstvim predevsim odvadi
nepiijemné myslenky jedince na jiné téma, cozZ mu pomaha odpoutat se od zatéze a relaxovat.
Praktickym projevem tohoto typu miize byt spolecné traveni volného €asu, napft. spolecny
vylet, sportovni vykon, navstéva divadla apod. Poslednim typem je opora potvrzenim
platnosti, ktera dava jedinci zazit pocit, ze lidé akceptuji, co proziva, a ze neni mimo normu,
a to napt. skrze dosazeni konsenzu v hodnoceni vhodnosti ¢i nevhodnosti urcitého chovani,

jedné se predevsim o zpétnou vazbu (Wills & Shinar, 2000 in Mares§ & Jezek, 2005).

Socidlni oporu muzeme ale také Clenit napt. na strukturalni, kterd predstavuje obecné
vlastnosti socidlnich vazeb, napt. hustotu socidlni sit&, pfisluSnost ke skupinam, socialni role
¢i rodinny stav, a funkcni, ktera vystihuje kvalitu vztaht jedince (Ganster & Bart, 1988 in

Solcova & Kebza, 1999).

Anticipovana socidlni opora odrdzi ptredpoklad jedince, Ze mu vyznamné blizké osoby
v ptipad¢ potfeby pomohou. Anticipovana socialni opora je individualné¢ dand promeénna,
kterd souvisi s osobnostnimi charakteristikami, jakymi jsou napf. extraverze, sebevédomi ¢i
socidlni kompetence jedince. Ziskana socialni opora potom piedstavuje pomoc, ktera byla
jedinci skutecné poskytnuta. Ziskana opora se tak mize od anticipované opory velmi vyrazné

odlisovat (Solcova & Kebza, 1999).
Anticipovand a ziskana opora by mély byt v idedlnim ptipadé€ vyrovnané, v ptipad€ premiry
ziskané pomoci totiz mize dochéazet ke stagnaci jedince, jelikoZ nebude muset samostatné
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vynakladat velké usili pfi zvladani naro¢nych situaci, coz mize negativné ovliviiovat jeho
sebehodnoceni. V ptipadé ptrevahy anticipované opory a nedostatku redlné¢ ziskané opory

naopak muize dochézet k pocitim bezmocnosti (Ktivohlavy, 2001).

Socialni opora nemusi byt vzdy pouze pozitivni. Stejné jako v rdmci jakéhokoli jiného vztahu
muze dojit k vzajemnému nepochopeni ¢i odliSnému vyhodnoceni situace. Neodpovidajici
socialni opora na sebe muze brat bud’ podobu selhdvajici socialni opory, kdy se jedinci
socialni opory nedostava vitbec nebo téméi viibec, nebo podobu nepomdhajici ¢i neuzitecné
opory. V takovém piipadé¢ mluvime o nevhodné form¢ ¢i nevhodném poskytovani socialni
opory. Neodpovidajici socidlni opora mize zpusobit pocity nepochopeni, samoty ¢i socialni

izolace (Mares, 2001).
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3. Empiricka ¢ast
3.1. Cile vyzkumného Setieni a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem mé bakalatrské prace je predevSim zmapovat, zda porucha autistické¢ho spektra
n¢jak zasahuje a proménuje vztahy v rodinach informantl, a zjistit, jak celkovou situaci
vnima intaktni sourozenec. Poruchy autistického spektra jsou velmi specifické svymi projevy,
typicky lidé s PAS nezvladaji navazovat kvalitni empatické vztahy s okolim, toto specifikum
tedy musi také siln¢ ovliviiovat rodinné vztahy lidi s PAS. Zajimd mé tedy, jak intaktni
informanti vnimaji postizeni jako takové, jak vnimaji vztah se svymi sourozenci s PAS a zda

mayji pocit, ze sourozenec také ovliviiuje jejich vztah s rodici.

V soucasné dob¢ je také velmi aktualni téma péce o dospélé lidi s PAS, ktera ze strany statu ¢i
neziskovych organizaci stale neni optimalni. A&koli v tmoru roku 2018 Ustavni soud Ceské
republiky vynesl pfelomové rozhodnuti, které krajim natizuje poskytnout adekvatni sluzbu
vSem lidem s postizenim, situace stile neni vyfeSena. Kraje nejsou schopny ze dne na den
vybudovat dostatecné mnozstvi domovii se zvlastnim rezimem ¢i jinych zafizeni, kterd by
zvladala naro¢nou péci o osoby s PAS. Vsechny c¢leny rodin tak nadale trapi nejasna
budoucnost jejich déti a sourozenct s PAS. DalSim cilem mé prace tedy je zjistit, jak
sourozenci s poruchami autistického spektra ovliviiuji predstavy, které maji intaktni

sourozenci o své budoucnosti.

Souziti s clovékem s PAS je pro celou rodinu velmi naro¢né a ovliviiuje kvalitu rodinnych
vztahl. Zajimalo mé proto také, v jakém prostiedi ziskdvaji intaktni sourozenci lidi s PAS
nejvice socialni opory. Na zéklad¢ ptredpokladu, Ze ptitomnost diagnézy PAS ovliviiuje
rodinné vztahy, bychom mohli ocekavat, ze intaktni sourozenci budou zdroje socialni opory
hledat ptedev§im mimo rodinné prostfedi, poslednim cilem mého vyzkumu je tyto zdroje

identifikovat.

Vvyzkumné otazky

1. Jak intaktni dit€¢ vnima poruchy autistického spektra?

2. Jakeé rozdily vnima intaktni dit€¢ mezi vztahem sebe s rodic¢i a sourozence s PAS s rodici?

3. Jaky vztah ma intaktni dit¢ se sourozencem s PAS?

4. Hraje sourozenec s PAS diilezitou roli v pfedstavach o budoucnosti intaktniho
sourozence?

5. Kde vnima sourozenec ¢loveéka s PAS nejvétsi socialni oporu?
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3.2. Metodologie vyzkumu

Pro své zkoumdéni jsem jako zadkladni metodu zvolala kvalitativni vyzkum v podobé
polostrukturované¢ho, zhruba hodinu dlouhého, rozhovoru s oporou v sociometrickém
dotazniku. Pro potfeby mé prace myslim bylo vhodné&jsi uziti prave kvalitativniho vyzkumu,
ktery umoziuje osobni kontakt s informantem a v ptipad¢ polostrukturovaného rozhovoru
1 moznost upravy poradi otazek ¢i doplnéni dalSimi otdzkami podle potieby. Zasadni pii mé
praci bylo navazat s informantem kontakt, ktery pro néj bude pfijemny a bude se mi chtit
otevfit. Cilem kvalitativniho vyzkumu je porozuméni ¢lovéku, pochopeni jeho vlastnich

hledisek (Gavora, 2000). Praveé o toto poznani jsem se ve své bakalatské praci pokousela.

Pro svij vyzkum jsem tedy jak uz jsem uvedla zvolila v prvni fad¢ polostrukturovany
rozhovor, ktery jsem doplnila sociometrickym Dotaznikem socidlni opory u déti
a dospivajicich, coz je cCeska uprava pivodné amerického dotazniku CASSS (Child and
Adolescent Social Support Scale) od Christine Malecki a Michelle Demarary, kterou pro
Narodni ustav pro vzdélavani vytvorili Jiti Mare§ a Stanislav Jezek. Dotaznik byl

standardizovan na souboru 274 déti a Cronbachovo alfa dosahuje hodnot 0.84 - 0.93.

Pro tvofeni otdzek rozhovoru jsem si nejprve vytvofila nékolik oblasti, které mé v mém
Setfeni zajimaly. Zacala jsem uvodnimi otazkami, které mély navodit piijemnou atmosféru
mezi mnou a informantem a zvysit jeho zdjem o rozhovor. V této ¢asti jsem si davala velky
pozor na spravné reakce, které vzbudily v informantovi vé&t$i pocit vlastni dulezitosti
a presvedcCily ho, Ze mi skute¢né jde ptedev§im o néj, a ne pouze o jeho sourozence s PAS.
V dalSich oblastech jsem se snazila zjisti, jak dit€¢ vnima rodinnou konstelaci, jak vnima
autismus, jak vniméa svého sourozence, jaké ma o on a ostatni €leni rodiny kontakty mimo

rodinu a jak vidi budoucnost sebe a svého sourozence.

Mimo tvodni otdzky jsem tedy méla pét oblasti, pro které jsem tvofila otazky. Tyto oblasti
vznikly na zaklad¢ stanoveni cilti vyzkumného Setfeni a vyzkumnych otazek, které jsem, za

pomoci vedouci mé prace, stanovila. Soubor otazek je zafazen mezi ptilohy bakalaiské prace.

Pro nasledné zpracovani dat jsem nejprve rozhovory piepsala, ato doslovnou transkripci.
Vyuzila jsem literdrniho ptepisu, ktery zachovava dialekt a celkovou pfirozenou povahu

rozhovoru.

Pro kédovani jsem vyuZila programu ATLAS.ti apostupovala jsem metodou oteviené¢ho
koédovani. Dle Hendla tato faze vede k seznamu témat, jenZ pomaéhaji vyzkumnikovi vidét

témata v celku a stimuluji ho pfi hledani dalSich témat (2012). Timto postupem tedy vzniklo
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mnozstvi kategorii, které jsem dale tfidila tak, az nakonec vznikly tabulky podobné tém, které

jsem vlozila do kapitoly Interpretace dat.

Mimo polostrukturovaného rozhovoru jsem se rozhodla vyuzit zminéného dotazniku. Ten
jsem zvolila, jelikoZ jsem ocekavala obtize pii zjiStovani ptivodu socialni opory z rozhovoru.

Domnivam se, Ze jiz zavedeny dotaznik v tomto piipadé poslouzil Iépe.

Dotaznik je urcen pro zéky 3. az 12. ro¢nikti, coz v americkém prostiedi odpovida véku 10—
18 let a skladd se z 60 polozek. Ty jsou deleny do 5 subskal po 12 polozkach. Dotaznik
socialni opory pro déti a dospivajicich zjistuje jedincovu osobni socidlni sit’, kterd je tvofena
jednotlivymi subskalami s ndzvy rodice, ucitelé, spoluzaci, kamarad/kamaradka a lidé ve
Skole. Dotaznik také zjistuje 4 druhy podporujiciho chovani, kterého se jedinci dostava od
kazdého z téchto zdroji opory. Diagnostikované typy socialni podpory jsou opora emocni,

instrumentalni, informacni a opora posouzenim.

Zakovym tukolem je procist si kazdy vyrok v dotazniku a posoudit jeho obsah ze dvou
hledisek: 1. jak casto zaziva takovou oporu 2. jak diilezita je pro néj tato vnimand opora.
Cetnost vyskytu socialni opory se posuzuje na Sestistupiiové $kale od 1 (nikdy) do 6 (vzdy).
Dilezitost, vyznamnost opory se posuzuje na tfistupniové stupnici od 1 (neni dulezité¢) do 3

(velmi dulezité).

Skore pro kazdou z 5 subskal se ziska tak, ze se sectou zdkem oznacené hodnoty u 12 dil¢ich
polozek. Zvlast’ se s€itaji hodnoty pro Cetnost vyskytu vnimané opory a zvlast’ pro dileZitost
vnimané opory. Timto zpisobem se ziskaji souhrnné tidaje pro kazdou z péti sledovanych
proménnych. Soucet Udaji z téchto 5 proménnych piedstavuje celkovou Zdkem vnimanou

socialni oporu.

Dilezitost  ujednotlivych  polozek  nabyvd  hodnot 1-3 (1 je  nejnizsi
a 3 nejvyssi skore), celkové se tedy vysledky u kazdé z péti §kal v piipad€ dileZitost socialni

opory nachazi v rozmezi 12 — 36. Cetnost vyskytu socialni opory nabyva hodnot 1 — 6 (opét 1

cv v

Pro sviij vyzkum jsem vytadila subskalu lide ve skole, jelikoz se ukazalo, ze maji informanti
problém si pod timto nazvem predstavit nékoho jiného nez spoluzaky nebo ucitele, protoZe se
s jinymi zaky ve Skole pfili§ nestykaji. Zaméfila jsem se na porovnani Cetnosti vyskytu
socidlni opory a jeji dilezitosti a zkoumala jsem, zdali nejvyssi Cetnost opory také odpovida

jeji vnimané nejvyssi dulezitosti.
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3.3. Vyzkumny vzorek

Empirickd ¢ast se vénuje vlivu poruch autistického spektra jednoho z déti na intaktniho
sourozence. V mém piipade se jednalo o pét intaktnich sourozenct ve véku 10 az 16 let. Pro
vybér respondentli jsem zvolila jednak v€kovou hranici, kdy jsem pozadovala vék mezi 10
a 18 lety. Dolni hranice 10 let méla zajistit, Ze déti jiz budou schopny reflektovat své pocity
a vztahy v rodiné, horni hranici jsem volila spise kvili povaze rozhovoru a dotazniku, ktery se
castecné tykal iSkolniho prostfedi a ptredpokladala jsem, ze pro lidi pfed dosazenim
plnoletosti bude toto téma stale velmi aktualni. Druhou podminkou bylo spole¢né souziti se

sourozencem s PAS.

Informanty jsem ziskala za pomoci ptatel pohybujicich se v prostfedi rodin s PAS a pies
socialni sité. Ackoli jsem si vytipovala pomérné dost rodin, které by se do mého vyzkumu
hodily, jen malo z nich bylo ochotno se mnou spolupracovat. Nejcastéji se rodice, se kterymi
jsem komunikovala, bali, ze bude rozhovor pro jejich déti pfili§ psychicky naro¢ny a osobni.
Nastésti se mi nakonec podafilo ziskat pét rodin, které¢ byly velmi ochotné a spoluprace na

tomto vyzkumu je zaujala. VSechna jména jsou zménéna, pro zachovani anonymity.

Vék ditéte Vék sourozence Diagnodza sourozence Dalsi sourozenci
Anna 16 10 Détsky autismus Bratr, 7 let
Jan 11 14 Aspergerv syndrom Ne
Jifi 12 10 Détsky autismus Ne
Jonas 12 10 Atypicky autismus Ne
Natalka 10 18 Aspergerv syndrom Bratr, 16 let
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3.4.

Prezentace a analyza dat

Jak vnimaji autismus sourozenci lidi s PAS

Anna

., Asi néjak tak, zZe ten clovek je néjak mentalné zaostalej, ze tfeba mu je Sestndct, ale
chovda se na deset. Ale jsou to samoziejmé ruzny druhy. Pak jsou néjaky, Ze jsou chytry,
na neco se specializujou, néco jim jde, jsou uspésny ve Skole, nékdo treba hezky kresli
nebo néco a pak jsou takovyty ktery, to zni hnusné, ale kterejm nejde néjak nic. Ale jsou

I

to prosté lidi jako my, jenom prosté jsou v nécem jiny a ten svet vidi jinak no. *
., VZdycky mi rodice rikali, Ze kdyz jsem byla mald, Ze si Zije (bratr) jako nekde jinde, zZe
ma svij svet, vytvari si ho z myslenek.

, Tak ty mentalné retardovany asi vitbec neciti Zadny socialni... nemaj tolik Zadny

3

socialni citéni. Jako autisti asi tolik taky ne, ale vnimaj to zase néjak jinak podle mé.

Jan

,Jako noo... Ten clovek je jako furt, jako kdyby byl trochu mladsi mi prijde. A jako
treba, kdyz se néco jako Fekne, tak pak nema, kdyz se néco pak ma zmenit, tak pak

nema rad, Ze se to meni, kdyz je néco naplanovany tieba.

Jiti

L, Autismus je nemoc, kterd... Jsou takovy lehky, stredni a tezky autismy. Ty lehky to maj
treba, Ze proste obcas ten clovek prosté neudéla to, co ten dotycny chce, aby udélal,
a ma takovy lehky vady. Ten stredni, to uz je néco horsiho trosku, to je Ze uz prosté
obcas... Nevim, jak to popsat, ale jinak ten horsi, to je uplné, Ze ten clovek nevi, jak ten

¢

autista jako mysli, co chce a tyhlencty véci. *

., Ta nemoc, autismus, to ma kazdej jinak.

Jonas

Jak presné popsat autismus neveédel. U bratra se dle néj autismus projevuje predevSim

zvukovymi projevy:
,, Teda hlavné ty skieky, porad o nécem musi mluvit...

Kdyz jsem se nasledné doptavala, v ¢em se lidé s autismem lisi od lidi bez postizeni,

udava jako hlavni kritéria vzhled a snizeny intelekt.

, Ve spousté veci, hlavné teda obcas ivzhledem, nékdy imentalitou a nékdy
i prizvukem, teda myslim.

‘

,,No jako obcas vypadaj divné. "

«

., Asi hlavné tou mentalitou a vzhledem. No hlavné tou mentalitou.
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Natalka

,.Jako... No ze neni tak pozornej, trosku ztraci tu pozornost...

Na otazku, co je autismus nedokéze jasn€¢ odpoveédét. Dale se dozvidam, Ze si mysli, Ze
jiného Cloveéka s autismem, nez svého bratra jesté nevidéla, a proto nevi, co to obecné
je. Kdyz se tedy ptam, jak se autismus projevuje u jejiho bratra, uvadi: ,, No ma horsi tu

pozornost, porad Fika dokola néjaky ty svoje slova, jako tieba tedkon ma zvyk.

Vliv postiZeni sourozence na intaktni dité

Anna

., Tak néjak urcité, protoze tieba ostatni veknou, jestli nechcem k nim domii aje to
v pohodé, ale ja musim brat ohled na to, Ze je tam Pepa, a zZe bych se za néj asi viastné
i trosicku stydela. Jako zni to asi osklive, ale je to tak proste, protoze prosté, kdyz se
zacne chovat divné, tak... néjaky ty moji kamaradi, ktery uz znam dlouho, uz je taky
néjak znd, je na ne zvyklej, tak to je v pohode, ale kdybych tam vzala tieba nejaky lidi
ze tridy, ktery znam tedkon asi jen Ctyri mésice, jak jsem v tom prviku, tak to si uplné
predstavit nedokdzu. Nevim jak by na né reagoval on, a hlavné jak by oni reagovali na

néj, ze je to takovy trosku omezeni tohle.
,,Jako myslim si, Ze jsem takova jako vic chapava, ze kdyz treba nekdo

Fekne jezis ten je divnej, tak reknu, hele jako nech ho bejt, prosté je to tak, jak to je,

neni divnej, je to clovek jako ty, jen to ma prosté jinak, no. "

Jan

,»Nevim, jako je to dost otravny poslouchat porad, co vika jako... "

,,No jako obcas se od ni treba dozvim néco ze Skoly, co nam treba jeste nerikali ve

v oG

tride.

Jiti

‘

,, Tak ja nevim... Asi nic.*

Po dotazu, jestli si mysli, Ze by bylo doma vse stejné, kdyby byla sestra zdrava: ,,No
tak urcité by to bylo jiny, hodné. Kdyby byla zdrava, tak bychom byli prosté uplné
v pohodé, bysme si porad hrali a takhle, nebo Ze bych ji prosté normalné vyzvedaval ze

Skoly a takhle. To by bylo uplné jinak. *
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Jonas

., No nékdy to je pozitivni a nékdy zase negativni.

,,»No Ze tieba kdyz je na me hodnej a treba si se mnou i hraje, Ze mi to tfeba i nabizi,

‘

Jjestli bych si s nim nemohl zahrat, tak jsem teda rad, ale zase nékdy je to teda horsi.

Kdyz jsem se ptala, v ¢em je to horsi, nedokazal jasn¢ odpoveédét. Nakonec souhlasil,
ze ho bratr obCas vnéfem omezuje, napt. ze na né¢j musi kficet, kdyz ho bratr
opakované zlobi svymi projevy, hlavné zvukovymi, a obCas ho tak radéji vyzene ze

spole¢ného pokoje, nez aby byl s nim.

Natalka

Na dotaz, zdali m4 postiZeni jejiho bratra pfimo né&jaky vliv na ni, at’ uz pozitivni, nebo
negativni, nedovedla pifimo odpovédét, nicméné v rdmci jinych otdzek uvedla, Ze ji
bratr ¢asto otravuje svymi zvukovymi projevy, ukazovanim ¢i posmivanim se, coZ ji

poté mrzi nebo Stve.

Na druhou stranu ocenuje jeho intelekt a schopnost ji pomoci s latkou probiranou ve

skole.

Vliv na postiZeni sourozence na rodinu

Anna

Jako velké omezeni vnima to, Ze jezdi na dovolenou pouze na jedno misto, které je pro
né¢ dostupné autem a sourozenec na n¢ zvykly. Zminuje také jeho netrpélivost, kvuli
které se vyhybaji misttim, ktera jsou frekventovanéjsi a kde je tedy pravdépodobné, ze
bude tieba déle cekat ve frontach apod. Ze stejného divodu také musi dovolenou
planovat vzdy dlouho doptedu, aby vybrali termin, kdy na daném misté nebude ptili§
lidi.

,,Jo urcité, musime kazdy léto, teda nemusime no, ale jezdime kazdy léto prosté na to
Stejny misto k mori, protoze to tam ma rdd, je na to zvyklej, uz jako tam jezdime hodné
dlouho. Hodné rad jezdi na hory lyzovat. Musime tam hlavné jezdit nékdy, kdy tam
neni tolik lidi, takze vetSinou to bylo tedka pred Vinocema, ale on je ted vty
nemocnici, takze jsme tam nejeli. Tak tedka furt vymyslime, jestli pojedem, nebo

‘

pojedem bez néj, nebo nepojedem.

., Tak asi nepiijdem jen tak na veceri nekam do hospody. No do hospody to jeste jde,
treba na vizek, ale kdybychom sli do néjaky vic jako nobl restaurace, tak to urcité ne
s nim. On totiz moc neumi cekat, je takovej netrpélivej. A letadlem treba bychom taky

jen tak neletéli. Autobusem si to taky moc nedokdazu predstavit. TakZe autem vsude
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I

no...

Mimo praktickd omezeni uvedend vySe, kterd vnima jako hlavni problém, se zmifuje i
o stresu, ktery bratrovo postizeni vyvolava u ni i u rodic. Uznava, Ze bez n¢j je doma
veétsi klid, ackoli nasledné uzndvéa, ze doma urcity vzruch zpiisobeny bratrovym

chovanim chybi.
,,»Mama je hodné jako protivnd, no to ne, spis jako vystresovand, Ze se jako

boji, aby to néjak nedopadlo blbe, je tady moznost, Ze bude pét dni tam a na vikend
pojede zpatky, jako nafurt. A Ze asi nechce, aby to tak jako dopadlo Ze jo, ale tak kdyz
to bude nejhorsi, tak to asi jinak nepujde no. Ale furt vérime tomu, Ze se to tedka néjak
ustali a ze bude néjak schopnej nejak fungovat. Ale jinak je to viastné takovy klidny, je

3

to takovy klidnéjsi, kdyz tam ted neni.’

Jan

Nejvic si v8§ima toho, ze ackoli je sestra starSi a méla by uz byt samostatnéjsi, je napft.
stale tfeba ji chystat snidani apod. Také je tfeba predem promyslet program a nelze se

moc rozhodovat na posledni chvili.

,,Hmm, no tieba to... Treba zZe je tedka ten vejlet, prosté se musi predem rozhodnout,

I3

Jestli tam piijde nebo ne...*

Jiti

Na otazku ohledné denniho rezimu uvadi, ze sestra vyzaduje pravidelnost pouze

ohledné¢ stravovani a spanku.

Jinak je ale dle né¢j postizeni sestry stéZejni pro planovani programu dne a je tfeba na ni

brat ve vSem ohled.

,,No tak ona to uplné jako... Prosté s tim musime Zit porad, a hlavné se musime starat

o ni a prosteé ségra je zaklad. *

Jonas

Jonas jako jediny nebyl schopen vymyslet nic, v ¢em by postiZzeni jeho bratra mélo
vliv na chod jejich rodiny. Vliv bratrova postizeni vnima spise subjektivné v ramci
jejich vztahu, ale jelikoz neni tfeba, aby se kvili bratrovi zavadél specialni denni rezim
a postizeni také nema vliv na program rodiny ve volném c¢ase, nevnima PAS jako

faktor ovliviiyjici rodinu jako takovou.

Natalka

Ackoli je jeji bratr jiz plnolety, je stale nutné hlidat jeho povinnosti, jelikoz casto néco

zapomene. DalSi omezeni pro rodinu pfinasi zvlastni denni rezim chlapce, ktery je

dany jeho horsi pozornosti a neschopnosti zvladnout bézné vyucovani.

,,Jako obcas jo, treba aby si néco nezapomnél, a pripomenout mu tieba, Ze ma néjaky

véci, Ze on na to obcas zapomene, treba na piano. A taky ho musime obcas i budit, Ze

31




chodi trochu pozdéjs do ty skoly, protoze nevydrzi jakoby davat dlouho pozor, takze to
dela pak i doma, takze ho obcas musime tieba v devet vzbudit a oblas je to tézky,

‘

protoze spi hrozné tvrde, takze nez on se probudi, tak to chvilku trva.

Fakt, Ze bratr nema rad horko a nejezdi s nimi tedy na dovolenou k mofi, jako omezeni
nevnima. Na bratra v tu dobu mohou davat pozor prarodice, a proto mohou planovat

dovolenou stejné jako jiné rodiny.

Jak intaktni dité vnima budoucnost svého sourozence s PAS

Anna

Anna si svou dulezitou roli v budoucnosti bratra silné uvédomuje. Sama uvedla, Ze nad
tim uz mnohokrat premyslela a je smifena i s tim, Ze se kvtli bratrovu postizeni mozna

bude muset vzdat neékterych snti, jako je tfeba cestovani.

., ...vim, Ze kdyz nebude schopnej se o sebe postarat, a rodice uz tady treba nebudou,

nebo taky nebudou schopny se o néj postarat, tak to bude na mé a na brachovi no. *

,Ja nad tim hlavné docela premyslim, ze co jako bude v budoucnu, jestli budu moct

nekam odcestovat a jak to bude, a tak no. "

Ptemysli také nad tim, zdali bratr viibec bude moci nékdy pracovat, ale sama jiz nasla

nekolik variant, které by podle ni Sly.

. Jako tedka jak to bylo Spatny, tak jsem si Fikala, Ze si to fakt nedokdzu predstavit, ale
kdyz se zamyslim zpatky, kdyz mél ty dobry chvilky, tak by mohl treba nékde pracovat.
U nas je treba Modrej domecek, tak tam obsluhujou takovyhle lidi, tak kdyby se treba
naucil psat, pocitat, Ze by treba mohl takhle nékde obsluhovat a néco délat nebo vyrabét
néjaky véci, kdyz délaj takhle néjaky ty postizeny lidi.

Jako pravdépodobnou verzi vSak uznava, ze bratr nebude moci bydlet sam a bude
zavisly na pomoci jeji, nebo na pomoci mladsiho bratra. Dokonce si jiz ptredstavuje, jak

konkrétné by mohlo jejich souziti vypadat.

. No, kdyz nebude schopnej se o sebe postarat, tak pravé pocitam s tim, Ze bud’ bude
muset bejt u mé, nebo u brdachy, to se jeste nevi no, nebo jako nevim, jak to bude Ze jo
v budoucnu vypadat, ale kdyz budu mit byt, tak ze bych tfeba, no ve sklepe, to zni
hrozné, ale jako treba tam pod schodama nékde ze by mél prosté svoje patro, kuchyn

a néco tireba ze by mél, postel a tak. "

,No uz jsem nad tim premejslela no, ale kdyz budu v byté, tak kdyby byl aspon ve

stejnym baraku jako ja, nebo ve stejnym baraku jako druhej brdacha, protozZe oni se maj
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hodné radi, nebo ten Pdja ho ma fakt hodné rad, hodné jsou spolu a Pdja je na néj

hodné vazanej. *

Jan

Jan jeSté nad budoucnosti své sestry ani o vlastni loze vni jeSt€é nepremyslel.
Nedokazal fict, zdali si mysli, Ze bude pro sestru v budoucnu dtlezity, ani co by ji

mohlo ¢ekat. Jediné, co ho napadlo, bylo, Ze by se mohla nadale vénovat vateni.

Jifi

., INo na skolu to je jasny, Ze ja pujdu Ze jo a pak asi budu spis tak vyzvedavat tu ségru,

az budu starsi, a jinak nevim, jak to bude... "

Dale jsem se ptala, jestli si mysli, ze bude v budoucnu pro sestru dulezity, bude se o ni
napi. muset starat. Na to jasn¢ odpovedél, ze vi, ze bude a pocita i s tim, Ze spolu budou
bydlet.

Jonas

Jonas svoji roli v budoucim Zzivoté¢ bratra vnima pfedevsim jako podporu. Podporou

mysli hlavné dopomoc se zakladnimi tkony a zvySovani sebevédomi.

Jako budouci profesi bratra si ptedstavuje n€jakou manudlni praci, jelikoz je Sikovny.

Natalka

Natalka nad budoucnosti svého bratra také jest€é priliS nepfemyslela, nicméné si
uvédomuje, Ze sam asi bydlet nezvladne. Jako dulezité vnima, Ze si bratr nepohlida vse,
na co by mé¢l myslet, a je tak tfeba mu v kazdodennich ¢innostech dopomahat. Jestli mu

bude poméahat v budoucnu pravé ona, vSak jesté nevi a neptemysli nad tim.

3.5.

Podrobnéjsi rozbor dat a komparace vypovédi informantua

3.5.1. Jak vnimaji autismus sourozenci lidi s PAS

cey

Ackoli vSichni mi informanti Ziji v jedné doméacnosti s clovékem s PAS, méli mensi nebo

vEétsi problémy s popisem autismu jako takového. VéEtSina z nich dala dohromady jakysi popis

diagnozy na zaklad¢ zkuSenosti se sourozencem, ovSem Casto bylo tfeba, abych se jich déle

doptavala, a svou odpovédi si nebyli zcela jisti.

Pouze Jifi odpovédél sdm pomérné piesné a bylo vidét, Ze ma o problematice PAS Sirsi

znalosti. Jako jediny uvedl, Ze existuji tfi stupné zévaznosti autismu, ato lehky, stfedni

a tezky. Jeho znalosti o PAS pravdépodobné souvisi 1 s tim, ze jeho sestra ma tézkou formu

détského autismu. Jifi, jako jediny z mych informantl, také dochazi na sourozenecké skupiny

do Centra Terapie Autismu, kde s ostatnimi sourozenci lidi s PAS pod vedenim terapeutky
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vice rozebiraji irozdily a shody v diagnézach PAS. Pravé z této zkuSenosti pravdépodobné

pramenti Jifiho lepsi informovanost o diagndze jako takové.

V piipad€ Natalky jsem se naopak setkala s téméef nulovou znalosti problematiky PAS jako
takové. Natdlka ale je z mych informanta také nejmladsi, jeji neznalost tak mozné souvisi
prave i s nizkym vékem. Z jejich odpoveédi vyplynulo, ze zhruba vi, co diagnéza zplsobuje
u jejiho bratra, avsak nikdy se nesetkala s nikym jinym, kdo by mél poruchu autistického

spektra, a je tak pro ni tézké své znalosti zobecnit.

V tomto je Natalka mezi mymi informanty také vyjimkou. Tti z péti informant uvedli, ze se
minimaln¢ jednou Ucastnili tabora, pfiméstského tabora ¢i néjakého krouzku poradaného bud’
organizaci NAUTIS, nebo centrem C) T) A). Anna jako nejstar$i z mych respondentli se
takovych aktivit sice neticastnila, nejspis i proto, Ze mezi ni a jejim bratrem je vétsi vékovy
rozdil, ale o problematiku se ve svém véku jiz vice zajima a jiné lidi s PAS uz také vid¢la.
VéEkovy rozdil mezi sourozenci hraje také urcité roli i v ptipad¢ Natalky, pro niz by bylo asi

obtizné najit néjakou zajmovou aktivitu vhodnou jak pro ni, tak pro osmnactiletého bratra.

Nicméné Ize vypozorovat, ze ti informanti, ktefi o problematice PAS pf#ili§ mnoho nevédi,
také Castéji uvadi, které chovéani jim na sourozencich vadi, atedy vzijemny vztah vnimaji
negativnéji. Zda se tedy, Ze Anna s Jifim, ktefi jsou v této oblasti vzdé&lanéjsi jsou schopni si
vybudovat lepsi mechanismy vyrovnavani se s nepfijemnym chovanim ze strany sourozence.
Nelze totiz predpokladat, ze by se s obtézovanim ze strany sourozencu setkavali vyrazné

mén¢ Casto, nez Jonas, Jan a Natalka.

Katefina Thorova vramci sourozenecké problematiky uvadi, Ze informovat intaktniho
sourozence o diagndze ditéte je zasadni bod jejich spole€ného souziti (2016). Sourozenci déti
s PAS maji podobné potieby jako jejich rodice a kvalitni porozuméni problematice diagnozy
jako takové je jednim z kli¢ovych aspektli vyrovnani se s postiZzenim sourozence. Je dilezité
ditéti vysvétlit, jaké vibec existuji typy handicapt, jakym handicapem je autismus, jak se
autismus muze projevovat pravé u jeho sourozence a jakym zpiisobem to miize ovliviiovat
ije, ackoli je zdravé. Vysvétlit tuto problematiku zpisobem odpovidajicim veéku ditéte miize
byt pomérné narocny tkol. Rodice by se proto neméli bat poradit se o tom, jak zajistit, aby
bylo sdéleni pro dité co nejsrozumitelnéjsi a zaroven co nejcitlivéjsi, 1 s odborniky vénujicimi
se porucham autistického spektra. Rodi¢e by neméli toto dilezité sdéleni schovat za pouhé
,»ma svilj sveét* €1 ,,je prosté jiny, a musime na néj proto brat ohled, nebo se ptipadné
vysvétlovani odliSnosti sourozence upln€ vyhnout s tim, Ze ,,pfece vidi, Ze neni normalni®, ale
naopak by se méli snazit, aby dité skutecné pochopilo podstatu postizeni svého sourozence.
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Pokud bude dit€¢ o problematice dobie informované, bude tyto informace moci predavat
i svym spoluzdktim, ucitelim, ¢i kamaradtm, kteii se bezpochyby nékdy ditéte na postizeni
jeho sourozence zeptaji. Jistota ohledné tohoto tématu mu doda také vice odvahy zastat se

sourozence v piipad¢, ze by se mu nékdo z vrstevnik za jeho postizeni posmival.
3.5.2. Vliv PAS na chod rodiny

Specificka povaha diagnozy PAS s sebou nese také jista omezeni, ktera budou pravdépodobné
alesponl z ¢asti urCovat chod celé rodiny. Toto je skuteCnost, se kterou se setkaji vSechny
rodiny ditéte s postizenim, a ackoli teoreticky se miize nabizet mnoho feSeni, prakticky jsou
vSak mnohdy tézko pfevoditelna do praxe. Ilidé s mirnou formou PAS casto prozivaji
diskomfort pfi nahlych zménach, v nezndmém prostiedi, pfi cekani, ve vétsim kolektivu, nebo
maji naptiklad velmi omezeny seznam potravin, které bez obtizi pfijimaji, musi mit denni
rezim apod. VSechna tato specifika potom zuzuji rdmec aktivit, kterym se miZe rodina
spole¢né vénovat. Narazové mize byt situace feSena vyuzitim odlehcovacich sluzeb ¢i
pohlidanim ditéte napf. prarodici. Tato feSeni, a¢ jsou velmi cenna, vSak nejsou dlouhodoba,
a proto se vSechny rodiny lidi s PAS budou ¢as od Casu setkavat s tim, ze se musi podfidit

diagndze a jejim specifikiim.

Moji informanti jsou na takové obtize jiz pomémné zvykli. Diagnéze PAS vétSina z nich
nepiiklada velky vliv, co se ty¢e chodu rodiny, pfesto mizeme vidét nékterd omezeni, kterym

jsou vystaveni.

Anna omezeni zplisobend bratrovou diagnézou vnima asi nejpal¢ivéji ze vSech informantd.
Ackoli si na situaci své rodiny piimo nestéZuje, je pom&mné jasné vidét, Ze ji mrzi, Ze
napiiklad nemohou s celou rodinou tolik cestovat. Jezdi sice na dovolenou jak v 1été, tak
v zim¢, ov§em bratriiv problém se zménami vyzaduje, aby se kazdy rok jezdilo na dovolenou
na stejné misto ave stejny Cas. Anna sice chape divody, pro¢ travi dovolenou timto
zpisobem, ale pfiznava, Ze by rada zase zazila i jiny typ spole¢né dovolené. Rodi¢e Natalky
a Jitiho pak te$i dovolenou tak, Ze sourozence s PAS nechaji v Cechach, kde ho hlida nékdo
z ptibuznych. Resp. Nataliini rodie bratra nechdvaji doma, pokud jedou na dovolenou
k mofti, jelikoz bratr téZko sndsi horké pocasi alJifiho rodi¢e naopak sestru nechdvaji
v Cechach, pokud jedou na hory. Jak Jifi sim uvadi, sestra miluje mofe ana spoletné
dovolené v Italii mé4 hezké vzpominky, aktivity pojici se k zimni dovolené by vSak byly pro
Jitiho sestru, kterd ma pohybové obtize, pfiliS narocné. Ani Jifi ani Natdlka nevnimaji toto
feSeni jako né¢jak nespravedlivé viici sourozenci, jelikoz védi, Ze spole¢na dovolena by pro
jejich sourozence mohla byt piiliS velkym stresorem aje tedy lepSi se takové situaci
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vyvarovat. Jelikoz toto feSeni neni voleno vzdy a sourozenci maji i presto dostatek prostoru
pro spole¢né traveni volného Casu, nezdé se, ze by jejich obcasné odlouceni mélo negativni
vliv na vzdjemny vztah sourozencti. Toto feSeni, a¢ se mize zdat nespravedlivé vici ditéti
s PAS, je pro vSechny casto asi tou nejlepsi volbou. Rodina si odpocine, neni zavisla na
specifické péci o dit€¢ a samo dit¢ s PAS neni stresovano cestou, nezndmym prostiedim ¢i

jinymi stresujicimi faktory, napft. odliSnou stravou.

Prave jidlo uvadi jako vétsi problém opét Anna. Jeji bratr ma, jak je pro diagnézu PAS
typické, pomérné¢ omezeny repertoar oblibeného jidla, takze mohou chodit jen do nékterych
restauraci. Pfi navstéve restaurace navic vyvstava pravdépodobnost delsiho ¢ekani, coz je pro
Anina bratra zdrojem silného stresu. I Jonas, ackoli nema pocit, ze by diagnoza jeho bratra
m¢éla na jeho rodinu velky vliv, v rdmci jiné otdzky vypovida, Ze je bratr extrémné vybiravy
v jidle. Proto mu naptiklad musi matka na pfiméstské tabory piipravovat obédy do krabicky,

ackoli je pro ostatni déti na tdborech jidlo zajiSténo organizaci.

Natalka si je védoma, Ze rodinu ovliviuje bratriiv specificky denni rezim (nechodi totiz do
Skoly na celé vyucCovani) ¢i jeho zapomnétlivost. O bratrovy povinnosti jak Skolni, tak
mimoskolni se tedy musi né€kdo neustdle starat, ackoli uZ je mu osmnéct let. IJan si
uvédomuje, ze rodi¢e musi péci o Ctrnactiletou sestru vénovat vice ¢asu, nez by bylo u zdravé
divky jejiho veéku bézné. Jiti pak jednoduse tika, ze jeho sestra s nizkofunkénim autismem je
»zaklad* a péci o ni se musi podiidit zkratka vSe. Z jejich vypovédi se zda, ze toto rodinné
nastaveni nevnimaji jako vyrazné omezujici. Naopak si lze vSimnout, Ze proZivaji pocity
uspéchu v pfipadé, ze mohou svym sourozenclim pomoci v né&jaké z oblasti, ve kterych

sourozenec s PAS selhava.
3.5.3. Vliv PAS na zdravého sourozence

V rozhovoru jsem se informantl pfimo ptala, zdali maji pocit, Ze postiZeni sourozence ma na
né néjaky at’ uz pozitivni, nebo negativni vliv. Mimo odpovédi na tuto otdzku bych do
rozboru této kategorie zatadila 1 nékteré odpoveédi na otazky tykajici se studu za sourozence,
¢i traveni spolec¢ného Casu. Ackoli n€ktefi informanti nebyli schopni obsahleji odpovédet na
otazku ohledn¢ vlivu na né samotné piimo, skutecnost, Ze postizeni sourozence je né&jak
ovliviiuje, byla ziejma i z jinych odpovédi. Proto v této kapitole slou¢im vice ¢asti rozhovoru
do jedné. Silny vliv na informanty ma také prebirdni odpovédnosti za sourozence
v budoucnosti. Této problematice bych vSak chtéla vénovat samostatnou Cast, a proto zde tuto

oblast zcela vynecham.
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Nejstarsi Anna si vliv postiZzeni bratra na sebe samu uvédomovala nejlépe z informantti, proto
se ve struktufe této ¢asti budu nejvice fidit prave jeji odpoveédi. Anna jako jedina piimo uvadi,
ze sourozenci s PAS rodice vénuji nejvic pozornosti, a ikdyz si to sice sami nejspis
uveédomuji, je pro n¢ té¢zké tuto situaci zmeénit. I u ostatnich, ackoli v rozhovoru uvadi, ze se
jim rodice vénuji stejné€, se vSak setkdvame s odpovédi, ze jsou vlastné radi sami. To, ze si
s nimi sourozenec nechce hrat, nebo Ze na né rodi¢e nemaji tolik Casu, Anna, Jifi a Jonas
vysvétluji tim, ze maji radi ,,chvilku pro sebe®, jsou samotaii atato situace jim vlastné
vyhovuje. Jan zase zminuje, ze kdyz mu chce sestra vypravét néco, co ho nezajima, radsi se
pied ni nékde zamkne a je sam. Mezi sourozenci lidi s PAS, se kterymi jsem mluvila, se tedy
objevuje jakysi fenomén samoty. Déti se naucily nachézet si chvilku klidu samy se sebou, a to
je pro né nejspiSe nejlepsi strategii pro odpoutani se od mnohdy naroéné situace doma. Dle
Bittmanna a Bittmannové si rodice €asto malo uvédomuji, ze dit¢ bez diagnézy ma stejné
(nejen) socialni potieby jako jeho sourozenec s hendikepem. Bohuzel je tedy naprostd vétSina
intaktnich sourozencti upozad'ovana a pozornost je sméfovana pouze k ditéti, které ma

problém* (2018).

Tfi zpéti informantl nicmén€ zmifuji nedostatek pozornosti jako divod zavisti vici
sourozenci. Anna a Jona$ uvadi, Ze jejich bratfi dostavaji ze strany rodicli vice pozornosti,
anckdy jim vadi, Ze jsou jejich zajmy potlaceny v rdmci uspokojeni sourozenct. JondSovi
vadi, ze mu bratr skace do teci, a pokazdé, kdyz po ném bratr néco chce, radéji hned bézi za
matkou. Misto toho, aby se o své misto snazil bojovat, rad€ji voli odchod mimo potencialni
konflikt. Anna si uvédomuje, ze se bratrovi rodi¢e veénuji vice, a obfas by si pfala vice
pozornosti 1ona, zaroveil vSak tikd, Ze rodi¢e byvaji unaveni anechce je otravovat jesté
s naroky na sebe. Ptala by si také, aby se jejich program (napt. misto a ¢as dovolené) nemusel
tolik fidit podle bratra, nicméné vzdy hned zminuje, Ze vi, Ze to jinak nejde a na bratra se
ohled brat musi. Jan nemluvi pfimo o pozornosti rodicl, ale sestfe zdvidi Cas traveny
s dobrovolnici organizace HESTIA. Ma spoustu krouzkd a zajmt, ale tika, ze by byl rad,
kdyby s nim tfeba obcas nékdo zaSel na vystavu nebo do kavarny a vénoval se pfimo jemu,
tak jak to zaZzivd jeho sestra kazdy tyden. Jifi, ktery jediny z informanti dochazi na
sourozenecké skupiny o zadné takové zavisti, nebo pocitu nedostatku pozornosti nemluvi. To
mize pramenit i z toho, Ze pravé pocit sdileni zaziva na téchto skupinach. Na skupinach ma
také ptileZitost se pod vedenim terapeutky zamyslet nad tim, jak jejich vztahy v rodin€ funguji
a ptipadné co by mohl v budoucnu délat jinak, aby byl spokojenéjsi. Pokud na skupiné

vyplyne néjaké téma, které je do n¢j diilezité ¢i nepiijemné, terapeutka miize pomoci takovou
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informaci zprostfedkovat rodi¢iim a navrhnout vSem néjaké spolecné feSeni. Kvalitni vztahy
uvnitt i vné rodiny a sdileni informaci a emoci mezi lidmi feSici podobné téma patii dle
Thorové mezi dualezité faktory zvySujici pravdépodobnost resilience (2015). V ptipadé, ze
bude béhem vyvoje ditéte selhavat vice téchto faktort, muze se stat, Ze resilience jedince
nebude dostatecna, a tedy dany clovék bude mit v budoucnu vétsi problémy zvladat stres ¢i
nepiijemné zivotni udalosti.

Anna se také nestydéla pfimo fict, ze pfitomnost bratra ji ovliviluje ive spolecenskych
vztazich. Domt k nim chodi kamaradky, které jiz zna od détstvi a na bratra jsou zvykl¢, ale
spoluzédky ze Skoly, kam nastoupila teprve letos, se domi pozvat zdraha. Nevi, jak by
reagovali na négj, ale predevsim nevi, jak by reagoval bratr na n¢€. Uvédomuje si, ze jeji situace
je odlisna od situace kamaradd, ktefi maji zdravé sourozence, a ze si nemiize spontdnné
n¢koho pozvat domi. V souvislosti s timto omezenim uvadi, ze sice vi, Ze by neméla, ale
obcCas se za bratra stydi. Ostatni informanti jsou zatim na zékladni Skole a doml k nim tak
chodi vétSinou pouze kamaradi, které uz znaji dlouho, problém se seznamovanim tedy
nevznikd. Jediny, kdo jesté uvedl, Ze se za sourozence obcas stydi, byl Jan, ktery chodi na
stejnou zakladni Skolu jako jeho sestra. Za sestru se stydi, kdyZ jemu ajeho kamaradim
o prestavkach chce sestra vypravét néco o zvifatech, coz Jana roz€iluje 1 v soukromi. VSichni
sice védi, jaké obtize sestra ma, ale nepfijemnost takovych situaci to podle Jana piilis
nezmensuje. Jak se s takovymi situacemi na vefejnosti vyporadava jsem se vsak z rozhovoru

nedozvédéla.

Dale informanti jako negativni vliv postiZeni sourozence né€kolikrat uvedli rGzné projevy,
které je ze strany sourozence otravuji. Jedinou vyjimkou je Jifi, ktery si stal za tim, Ze ho
sestra neotravuje, na rozdil napt. od mladsiho nevlastniho bratra. Musime vSak brat v potaz
ito, Ze sestra Jiftho ma nizkofunk¢ni autismus a nemluvi. Nevyskytuje se tak uni tedy
nejcastéji uvadéné verbalni obtézovani. V soucasné dobé ho pry sestra neobtéZuje nijak ani
fyzicky. Jifiho sestra ma sniZzenou pohyblivost, neni tak ani pravdépodobné, Zze by Cleny
rodiny n¢jak napadala. Jifi uvadi, Ze se obcCas vztekd (hlavné vykiikuje), ale ne do takové
miry, aby to pro néj bylo néjak omezujici. Jiti také jako jediny chodi na sourozenecké skupiny
a jak v rozhovoru uvedl, poslouchani problému ostatnich sourozencli mu pomohlo piedevsim
si uvédomit, Ze jejich rodina neni jedina, kterd se musi vyporadavat s postiZenim ¢lena rodiny,
a Ze ostatni maji dokonce né€kdy se sourozenci vétsi problémy neZ on sam, coz ho uklidnilo.
Problémy své rodiny tak moZznd nevnimd tak vyrazné v kontrastu s vypradvénim jinych

sourozencl. VSichni ostatni uvedli, Ze je sourozenec Casto otravuje poviddnim o svych
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oblibenych tématech, rtiznymi skieky, zvuky ¢i smySlenymi slovy. Jan a Jona$ se zminuji
o nepfijemnosti neustalého opakovani jednoho oblibeného tématu ze strany sourozenct, coz
u nich vede k vytvofeni averze k tomuto tématu. Jond$ navic mluvil i o bratrové agresivnim
chovani v podobé nepifijemného Stipani. Jonas se pfiznal, ze Stipani bratrovi nékdy oplaci,
matka poté nejdiiv napomene JonaSe, aby bratra nechal a az poté bratra. Strategie oplaceni
pro n¢j tedy neni uc€inna, jelikoz je poté matkou napomenut i on, lepsi je pro n¢j tedy odejit
z mistnosti, coz je jeho druhy zptsob feSeni situace. Dale ho na bratrovi také roz€iluje jeho
neschopnost udrzovani o¢niho kontaktu a vybiravost v jidle. Anna v rozhovoru uvedla, ze si
bratr ,,dovoloval® na ni i rodie a Ze z n¢j mnohdy sama méla strach, protoze je ¢im dal tim
siln€j$i. VétSina z nich jako nejucinnéjsi strategii proti nepiijemnému chovani ze strany
sourozence voli odchod a vlastni izolaci, pfipadn¢ poprosi rodice, aby zasahli. Jakakoli
domluva sourozenci vSak neni stoprocentné U€inna, a proto se jako nejucinnéjsi feSeni nabizi

prave jejich odchod.

Spole¢ny ¢as sourozenci je také siln¢ ovlivnén ndladou sourozence s PAS. Jan odpovédél
pfimo, Ze si se sestrou témet vibec nehraje, jelikoz spole¢ny ¢as s ni vzdy obnasi i prednasku
o jejim oblibeném tématu, coZ je pro n¢j silné nepiijemné. Stejné tak netravi s bratrem pfilis
Casu spolecnou hrou Jonas, ktery také uvedl silnou averzi vic¢i bratrovym oblibenym
tématiim, jez navic dopliiuji nepiijemné ,,skieky®, jak projevy sdm nazval. Bratr pry spise
travi ¢as sdm na mobilu ¢i stavénim z LEGA, nez aby se zapojil do néjaké jeho hry ¢i s nim
sledoval filmy. U divek Ani¢ky a Natalky je spolecny ¢as podminén jak jejich naladami, tak
naladami jejich bratrli, pokud vSak vSichni ,,maji naladu®, pak s bratry ob¢ travi ¢as rady. Jifi,
ktery se o neptfijemném chovani vibec nezmiioval, si pry se sestrou hraje rad vzdy. Jde

o jednoduché¢ hry jako stavéni z kostek apod., kterym se vénuje spiSe ze zajmu o sestru.

Anna vSak dokézala najit i pozitivum Zivota se sourozencem s PAS. Dle jejich slov je vice
chépavé k lidem s riznymi odliSnostmi a kamaradiim, kteti maji obfas poznamky typu ,ten je
divnej®, se snazi vysvétlit, Ze jsme kazdy jiny a nelze nikoho soudit na prvni pohled. Toto
pozitivum uvedl 1 Jifi, ktery oceniuje, ze diky sestie alespon vi, co viibec autismus je. Natalka
zase zmifluje bratrovu inteligenci a to, Ze ji dokdze mnoho véci hezky vysvétlit, coz pro ni
vyvazuje nékteré nepiijemné chovani z jeho strany. Jan jako pozitivum zmifluje, Ze se od

sestry obc¢as dozvi néco, co jesté ve Skole neprobirali.

V ptipadé€, ze je dité s postizenim star$i, dochdzi mnohdy k fenoménu, kdy toto starSi dité
casem prevezme roli benjaminka a mladsi intaktni sourozenec ptfevezme odpovédnou roli

prvorozeného (Leman, 2016). Sourozeneckou konstelaci, kde by byl sourozenec s PAS starsi
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vSak vramci mého vyzkumu muzeme sledovat pouze v pfipad¢ Jana ajeho starSi sestry
a Natalky a jejiho starSiho bratra. Natalka ma kromé nejstarSiho bratra s PAS navic jesté
jednoho star§iho bratra. Ackoli jsou oba mi informanti jest¢ velmi mladi, mizeme v jejich
vypoveédich jiz vidét, ze piebiraji odpovédnost za urcité aspekty sourozencova zivota
(ptiprava svaciny, buzeni do skoly, ...). Pfedpoklad, ze mladsi intaktni sourozenec bude

prebirat zodpovédnou roli prvorozeného se tak zda jako vérohodny i v tomto ptipade.

Vyse uvedené dopady souziti se sourozencem s PAS, jakymi jsou naptiklad nedostatek
pozornosti ze strany rodi¢l, stud za sourozence, viceméné soustavné obtézovani
sourozencovym zvlastnim chovanim ¢i nedostatek soukromi, jsou vzdy zminovany jako
hlavni dopady na intaktni sourozence i v knihach, které se tématu pfimo vénuji. Fiona Bleach
se v knize Kazdy jsme jiny (2011) snazi srozumitelnym zplisobem vysvétlit, co s sebou
diagn6za PAS nese a jaké mohou byt pfiCiny sourozencova zvlastniho chovani. Zaroven se
snazi na intaktni sourozence apelovat, aby se o svych pocitech nestydéli mluvit. Jak se mimo
jiné ukazalo i v mém vyzkumu, sourozenci nechtéji svymi problémy okoli pfili§ zatézovat,
piipadné uz si zvykli na nefunk&nost svych stiznosti na sourozence. Casto se stavé, Ze unaveni
rodi¢e nevédi, jak na situaci adekvatné reagovat, a sourozencovo chovani vzdy omlouvaji
nelehkou diagnodzou, intaktni sourozenci se tudiz s takovym chovanim musi ,,prosté smifit®,
protoze za to muze jakasi vyssi sila zvana autismus. Je nutné, aby si rodi¢e uvédomovali, Ze
nejen oni vnimaji, jak diagnéza jednoho ditéte ovliviiuje chod celé rodiny. Nedostatecné
feSeni problémovych situaci mlze vést k vzniku pocitu obecné ,,nespravedlnosti“ chovani
rodici a ke stazeni intaktniho ditéte do sebe. S timto by jim mohla pomoci i1 kniha Lenky
a Julia Bittmanovych s nazvem A na mé nikdo nema cas (2018). Potieba napsat tuto knihu
vznikla pravé z opakovaného podcenovani situace intaktnich sourozenctl. Autofi se snazi
Ctenafim pfiblizit nesnaze, které intaktnim sourozenciim piindsi souZiti s bratrem ¢i sestrou
s PAS, apfedev§im mnozstvim kazuistik, které pomahaji Ctenafi ztotoZnit se s n€kterym
z prib&ha.

3.5.4. Jak intaktni dit€ vnima budoucnost svého sourozence s PAS

Neziidka se mezi intaktnimi sourozenci lidi s postizenim objevuje fenomén piebirani
odpovédnosti za péci o sourozence s postizenim. V soucasné dob¢ se i v médiich mnohokrat
probiralo téma nedostate¢né péce o lidi s autismem ze strany statu a obrovsky nedostatek mist
v zafizenich, ktera by se mohla o takové lidi postarat v ptipad¢ neunosné rodinné situace.
Tuto situaci dobfte ilustruji naptiklad dokumenty D¢ti uplinku ¢i jeden z dili dokumentarniho

cyklu Ceské televize Otisky doby snazvem Cesta z pasti autismu. Rekla bych, Ze i tento
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medialni tlak mize v sourozencich vyvolavat dojem, Ze jejich budoucnost uruje sourozenec
s PAS. V mych rozhovorech takto siln¢ vnimaji svoji budoucnost sice pouze dva z péti
informantd, i u ostatnich tfi vSak vidime pochyby ohledné¢ samostatného zivota sourozencii

s PAS.

Anna je mezi mymi respondenty nejstarsi, a i z toho diivodu nejspis nad budoucnosti premysli
nejvic. Dle Thorové je tkolem adolescence, ve které se informantka Anna pravé nachazi,
predevsim vytvofeni identity, kterd umozni odpoutdni od rodi¢t a dosazeni takové miry
autonomie, kterd umozni samostatné fungovani ve svété (2015). Jak vyplynulo z rozhovoru,
Anna by si napiiklad prala byt hereCkou, ovSem zaroven pocita stim, ze rodi¢e na bratra
nebudou mit silu navzdy a pravdépodobné se o né¢j nikdo jiny nepostard. Okrajoveé zminuje, ze
by mozna tuto llohu mohl pievzit i nejmladsi bratr, ale spise s tim nepocita. Nad tématem uz
ocividné premyslela mnohokrat, a proto ma v hlavée jiz pfesnou predstavu o tom, Ze bratr bude
mit svoji ¢ast domu, kde bude mit soukromi, ale zaroveii bude v podstaté¢ pod ,,stalym

dozorem* a bude snadné mu pomoci s kazdodennimi problémy.

I dvanactilety Jifi se dle tabulek vyvojové psychologie jiz dostal do stadia adolescence.
Predpokladam, ze prave tento fakt v kombinaci s naro¢nou péci o sestru, pii které¢ kazdodenné

vypomahd, ma vliv na to, Ze jak sdm uvadi — pocita s tim, Ze se jednou o sestru bude starat.

Jonésovi je sice také 12, ale nad spolecnou budoucnosti s bratrem jeste¢ nepiemyslel. Rozdil
mezi Jitim aJonaSem pak vidim predevSim ve stupni postizeni jejich sourozencl, kdy
Jonasiv bratr je schopny chodit do Skoly, mluvi a svymi projevy bratra pouze obtéZuje,
kdeZto Jifiho sestra vyZaduje téméf neustdlou péci, kterou se jeji bratr u¢i uz nyni. Desetileta
Natalka 1 jedenactilety Jan uznavaji, Ze jejich sourozenci pravdépodobné budou pottebovat
dopomoc po cely zivot, ale zdali to budou pravé oni, kdo se této pomoci zhosti, je zatim

pravdépodobné nenapadlo.

PrenaSet rodi¢ovskou odpovédnost na intaktni sourozence neni vhodné. Kladeni pfilis
vysokych narokl na zdravé sourozence muze mit negativni vliv na jejich psychicky vyvoj
(Thorova, 2016). V piipadé Jitiho ani Anic¢ky pravdépodobné nejde o prenaseni odpovednosti
za budoucnost sourozence s PAS pifimo ze strany rodicl, ale o stav, ke kterému dosli
informanti sami pozorovanim situace doma. Sourozenci dvou nejstarSich informantl maji
vramci mého vyzkumu také nejtéz8$i stupenn postizeni. Pravé tato skutecnost vede
pravdépodobné také k tomu, ze PAS ma velky vliv na chod celé rodiny, a informanti jsou tak
denn¢ konfrontovani stim, Ze se musi mnoho Ccinnosti fidit pravé podle sourozence
s postizenim. Naro¢nost kazdodenni péce o sourozence, do které jsou postupné vice a vice
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zapojovani, spolecné s dospivanim a pfemyslenim o budoucnosti tak podle mé vede k nézoru,
ze pokud se o sourozence nepostaraji oni, nikdo jiny to neudé€la. Toto pfemysleni vytvaii
u intaktnich sourozencli permanentni stres, ktery mtize ovliviiovat i jejich socidlni zivot. Anna
sama rovnou fika, Ze jeji budouci partner bude muset souziti s bratrem zvladnout. Takze
situace, ktera je pro moji informantku v soucasné chvili jesté zcela nerealnd, uz ale také
zjevné ovliviiuje 1vybér potencidlniho partnera dospivajici divky. Piemysleni nad
budoucnosti spjatou se sourozencem s PAS tedy vytvari, predev§im pro adolescenty, vysokou
miru stresu. Je vhodné, aby se rodice, ackoli maji pocit, ze jejich déti jiz postizeni sourozence
zcela chapou, nadéale vénovali edukaci svych déti ohledné prognézy daného postizeni Ci
moznosti, kterych by mohl jejich sourozenec v dospélosti vyuzivat. Pravé v kritickém obdobi
adolescence muze byt vhodné vyhledat odbornou pomoc v podobé svépomocnych
sourozeneckych skupin ¢i psychologa vénujiciho se této problematice a nechat dospivajiciho,

aby s nim probral v§echny své obavy ¢i problémy.
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3.6. Rozbor Dotazniku socialni opory u déti a dospivajicich

V této casti se fidim piedevsim vysledky z Dotazniku socidlni opory u déti a dospivajicich.
Informantii jsem se v rozhovorech sice také ptala, kdo jim mimo rodict (které jsem
piedpokladala jako nejcastéjsi odpoveéd’) v zivoté nejvice pomaha, vétsSina vsak stejné uvedla
piedevsim rodinu a néjaké kamarady. Nic bliz§iho jsem se zjejich odpovédi nedozvédéla.
Myslim, ze o takové otdzce predtim nikdy ani nepfemysleli, a proto pro né bylo tézké
zamyslet se nad tim, zdali je jim skute¢n¢ nékdo takovou oporou i mimo rodinu. Z toho
davodu je podle mé pro zjisténi takovych informaci lepsi zavedeny sociometricky dotaznik,

ktery nuti pti vypliiovani k jednotlivym vyrokiim vyjadfit miru souhlasu ¢i nesouhlasu.

V tabulkach které nize mizeme sledovat skory pro Cetnost poskytnuti opory a jeji vnimanou
diilezitost. R — skor je pro rodinu, U — skor pro ucitelé, S — skor pro spoluzéky a K — skor pro

kamarady.

Cetnost poskytnuti opory

R - skoér U - skér S — skoér K - skor
Anna 48 58 54 63
Natalka 56 58 47 51
Jan 53 50 42 39
Jiri 61 56 56 47
Jonas 58 64 33 58

DiileZitost poskytované opory

R — skor U — skor S — skor K —skor
Anna 26 26 24 31
Natalka 26 25 28 26
Jan 26 22 22 24
Jifi 30 27 30 29
Jonas 31 31 27 31
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Jak se vsak ukdzalo iv dotazniku, rodi¢e jsou pro vétSinu déti stile na prvnim misté
dilezitosti, ackoli se z nékterych jejich vypoveédi zda, ze jim nemohou vénovat tolik péce jako
ditéti s PAS. Mira Cetnosti poskytované opory se také celkem shoduje s mirou dilezitosti
opory. Ann¢ se dle dotaznikli dostava nejvice opory od kamaradl a zaroven je pro ni jejich
podpora nejdilezitéjsi. Janovi a Jifimu se dostdva nejvice opory od rodicl a tato podpora je
pro n¢ také na nejvyssi pficce dulezitosti. JonaSovi se dostdva opory shodné od rodict
a kamaradu a také je pro néj stejné dulezita, avSak z vysledkii by vyplyvalo, ze nejvice se mu
veénuji ucitelé, které fadi na stejnou rovinu dulezitosti jako predchozi dveé skupiny. Natalce dle
vysledkd poméhaji nejvice ucitelé, na druhém misté rodiCe a na tfetim kamaradi, subjektivné
nejvyssi dulezitost méa pro ni vSak pomoc od spoluzakt, které se ji dostava v nejnizsi mirte,
a naopak pomoc ucitell je pro ni nejméné podstatna. V tomto konkrétnim ptipadé¢ by mohlo
dojit k nespokojenosti se soucasnou situaci poskytované socidlni opory, jelikoz nejvice ji
Natalce poskytuje skupina, kterd je pro ni soucasné nejméne podstatna a naopak ta, které si
nejvice ceni, ji nejspiSe trochu piehlizi. V tomto jediném piipadé tak vidime negativni

korelaci poskytované socialni opory a jeji vnimané dulezitosti.

Vysledky se tak pfiliS neshoduji s oekavanim, Ze intaktnim sourozencim déti s PAS se
socialni opory dostava predevsim mimo rodinu. Opét bych tyto vysledky vsak pfisuzovala
i niz§imu véku vétSiny respondentd, ktefi si svou situaci v rodiné jesté neuvédomuji tak silné
a nejsou jesté zcela schopni reflektovat skute¢nou miru opory. Jejich niZsi vék také odpovida
veétsi péci rodicl, ktera se jako méné Casta ukazuje pouze u nejstarSi Anny. Ta vliv postizeni
bratra na své postaveni v rodin¢ vnima ze vSech informanti nejsilnéji. Fakt, ze Jiii pravidelné
dochéazi na sourozenecké skupiny v této oblasti neni nijak ziejmy. Jeho odpovédi v ramci

dotazniku socidlni opory jsou srovnatelné s vysledky ostatnich informanti.
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3.7. Diskuze

Cilem této bakalaiské prace je predevSim zmapovat sourozenecké vztahy intaktnich déti
a jejich sourozencti s PAS v Ceské republice. Zaméfila jsem se na nékolik aspektt, které by
mohly ovlivnit Zivot intaktnich sourozenci. Mezi ty patii napiiklad vliv PAS piimo na
samotné dit€ nebo na rodinu celkové, na predstavy intaktnich sourozencti o jejich budoucnosti

¢i na socialni oporu, které se intaktnim sourozenctim dostava.

Prvni vyzkumna otazka, kterou jsem se zabyvala, se tykala toho, jak intaktni sourozenci lidi
s PAS vlibec vnimaji toto postizeni jako takové. Dobra informovanost o postizeni sourozence
dle Thorové (2016), Bittmanna a Bittmannové (2018), ale i zahrani¢nich autorl, napft.
McHalové (1986) ¢i Tsaové akolektivu (2011), ma pozitivni vliv na vzajemny vztah
sourozencl a v navaznosti na tento subsystém i obecné na rodinné vztahy. V mém vyzkumu
se ukazalo, Zze zadné zdéti nedokaze na otdzku ,,co je autismus“ odpovédét zcela
jednoznaéné. Nejucelenéjsi odpoveédi podali Anna alifi. Anna je nejstarsi informantkou
v tomto vyzkumu a je ziejmé, ze ve svych 16 letech se o problematiku zajima jiz aktivné
sama. Z jejich dalSich odpovédi také vyplyva, Ze u ni dochazi k fenoménu tzv. ,,parentifikace*
dle Tozerové (2013, in Nuttall, Coberly & Diesel, 2018). Ta souvisi s rostoucim veékem
informantky a jejim vétSim zajmem o rodinnou pohodu a budoucnost sourozence. U Jifiho
naopak vidime vliv jeho ucasti na sourozeneckych skupinach. V souladu s piedpokladem
Bagenholmové a Gillberga (1991, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011) mu pravdépodobné
pravidelnd moZnost mluvit otomto tématu sjinymi mladymi lidmi ve stejné situaci
a terapeutkou pomaha uttidit si poznatky o povaze tohoto postizeni a zarovenh mu moznost
hovofit o pocitech a emocich vici sourozenci s PAS poméha vytvofit si kvalitni a funkéni
vyrovnavaci strategie. U ostatnich tfi informanti vidime jen malou informovanost
o problematice PAS obecn¢. Jonas a Jan ¢astecné vychazeji ze svych zkuSenosti se sourozenci
a dalsimi lidmi s PAS, kter¢ potkali. Natalka se odrazela v popisu diagnozy pouze od podoby,
jakou ma PAS u jejiho bratra. V reakci na niz$i informovanost si mizeme vSimnout, Ze
v odpovédi ohledné vlivu PAS na né€ samotné tito tii informanti spiSe uvadi, jakym chovanim
je sourozenec piimo obtézuje, at’ uz je to verbalni, nebo fyzické obtéZovani. Anna ani Jifi
takové chovani u sourozence neuvadéji. Zda se tedy, Ze vysledky mého vyzkumu jsou
konzistentni se zjiSténim jinych autoril, kteti davaji do souvislosti informovanost intaktnich

déti o diagnoze jejich sourozencli s PAS s povahou vzijemného vztahu déti.

Dalsi vyzkumnaé otézka se tykala vnimanych rozdilti mezi vztahy rodi¢ti s mymi informanty
a s jejich sourozenci s PAS. Tti z péti mych informanti piimo uvedli, ze rodi¢e se jejich
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sourozencim veénuji o néco vice nez jim samotnym. Tuto mensi pozornost ze strany rodicu
také uvadéli jako zdroj zarlivosti viici sourozenci. Itoto zjisténi se shoduje s vysledky
zahrani¢nich vyzkumd, které ukazuji, Ze intaktni sourozenci lidi s PAS maji ¢asto pocit, ze se
jim rodi¢e vénuji méné nez sourozenci s PAS (Myers, Mackintosh, & Goin-Kochel, 2009;
Howlin, 1988, in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Tento pocit miize vést negativnimu vnimani
sebe sama a k pocitu ménécennosti. Jan s rodi¢i travi hodné ¢asu, piesto je pozornost, které se
dostava jeho sestfe, zdrojem jeho zarlivosti vici ni. V tomto piipadé vSak nejde o pozornost
rodi¢li, ale o Cas, ktery travi jeho sestra se studentkou z dobrovolnické organizace. Tato
zérlivost na sestru pravdépodobn¢ nebude souviset s pocity ménécennosti ¢i mensi dalezitosti
pro ¢leny rodiny, ale s jeho velmi nabitym programem. Zda se, Ze by Jan byl rad, kdyby mohl
s nékym travit ¢as i mimo stejnou strukturu kazdodennich krouzkii. Jeho sestra totiz s touto
dobrovolnici mize chodit na vystavy, do kavarny, ¢i na prochézky, na coz Janovi nezbyva
ptes tyden téméf Zadny Cas. Opét pravdépodobné v souvislosti s nav§tévovanim sourozenecké
skupiny vidime u Jitiho pozitivni obraz rodinné situace, ktery odpovida vysledkim vyzkumu

Bagenholmové a Gillberga (1991, in Tsao, Schmiege & Danport, 2011).

Dale mé ve vyzkumu zajimal piimo vztah intaktniho ditéte se sourozencem s PAS. Zadny
z informanti neuvedl, Ze by svého sourozence s PAS jednoznacné nemél rad. VétSina
informanti se snazila negativni vliv, ktery ma PAS na jejich spole¢né souziti, vyvazit
i pozitivnimi strankami, jen Jond$ nachdzel spiSe negativni stranky. Nedokéazal jasné
odpov&dét na to, jaky ma s bratrem vztah, kdyz jsem ho vSak poprosila, aby srovnal jejich
vztah se vztahy, které ma napf. s bratranci ¢i s kamarady, jako prvni rozdil uvedl, Ze na
kamarady nemusi tolik ktiCet. Bratr ho dle jeho slov velmi Casto obtézuje verbalng, ale
neziidka je také agresivni fyzicky. Jeho vztah s bratrem také negativné ovliviiuje pozornost,
kterou bratr vyzaduje od jejich matky, ¢i fakt, Ze pii bratrem vyvolané hadce ¢i popichovani
vétSinou jako prvni matka pokard jeho aaZ poté bratra s PAS. Spole¢né si hraji malokdy
a veskery jejich kontakt je ovlivnén bratrovou naladou. Tato zjisténi opét koreluji se
zahrani¢nimi vyzkumy naptf. Benderixové a Sivberga (2007) ¢i Rossové a Cuskellyové
(2006), kteti upozoriuji na pfitomnost agresivniho chovani ze strany lidi s PAS, které je pro
Schmiege & Danport, 2011). V tomto piipadé ma Jond$ svou pozici ztizenou jesté sdilenim

spole¢ného pokoje s bratrem, ma tedy jen malou moznost najit si klidné misto sdm pro sebe.

Mimo tento témeéf jen negativné vnimany vztah se ve vyzkumu siln€ ukézal trend ptebirani

zodpovédnosti za sourozence a jiz zminéné ,,parentifikace®. VSichni informanti v rozhovorech
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uvedli, ze ¢asto sourozenctim pomahaji s riznymi kazdodennimi aktivitami, at’ uz je to pomoc
s ptipravou do skoly, hlidani povinnosti sourozence, pomoc s ptipravou jidla, ¢i pomoc se
zakladni sebeobsluhou. Dva zpéti informanti (Natdlka aJan) jsou mlad$i nez jejich
sourozenci s PAS, i unich vSak mizeme pozorovat toto chovani typické spiSe pro starsi
sourozence, tedy mizeme pozorovat urcCitou proménu v sourozenecké konstelaci, kdy se
mladsi dit¢ dostdva na pozici prvorozené¢ho ditéte s PAS. Tento vysledek je konzistentni
s praci Hannahové a Midlarské z roku 2005, ktera poukazuje na fakt, ze v ptipad¢ pfitomnosti
ditéte s postizenim v rodin¢ piebira intaktni sourozenec vzdy roli pecovatele o sourozence
nehledé¢ na pofadi narozeni déti (in Nuttall, Coberly & Diesel, 2018). Z vypovédi vSech
informantd je také zfejmé, ze péce o urcité aspekty v zivot¢ jejich sourozence s PAS jim Casto
¢ini radost a jsou radi, Ze mohou byt uziteni, na coz poukazali i Angell akol. (2012, in

Turns, Eddy & Jordan, 2016).

Vztahy se sourozenci s PAS také siln€ ovliviiuje pocit studu za jejich chovani. Naprosto
typicky odpovédéli v tomto ohledu Anna a Jan. Annu stud za sourozence omezuje ve vztazich
s vrstevniky, protoze se je stydi pozvat domt, coz mohou nékteti z nich vnimat negativné.
Jana zase sestra svymi projevy ztrapiiuje pred spoluzéky ve Skole, coz chlapec nese velmi
nelibé. Obé tyto vypovédi presné koresponduji se zjisténim zahrani¢nich vyzkumnikd, kteti
dodavaji, ze vlivem tohoto studu mohou mit intaktni sourozenci lidi s PAS horsi socidlni
vztahy nez jejich vrstevnici, coz miize vést az k pocitu osaméni (Benderix & Sivberg, 2007,
Angell akol, 2012 in Turns, Eddy & Jordan, 2016). Obecné¢ tedy lze fici, Ze intaktni
sourozenci lidi s PAS vnimaji sourozenecké vztahy spiSe pozitivné, pii bliz§im prozkoumani
dalsich odpovédi tykajicich se tohoto tématu lze nalézt i mnoho faktord, které mohou
vzajemny vztah ovliviiovat také negativn€. VSichni vSak vnimaji povahu vzdjemného vztahu
jako zévislou pfedev§im na sourozenci. Lidé s PAS maji Casto proménlivé ndlady a Casté
vybuchy vzteku, se kterymi intaktni sourozenci nemohou nic dé€lat, a proto nemaji pocit, zZe by

sourozenecky vztah mohli pfiliS ovlivnit sami.

Jak jsem uvedla jiz vySe, vSichni informanti poskytuji jiZ nyni svym sourozencim castou
pomoc. PtenaSeni rodiovské zodpovédnosti na intaktni sourozence lidi s PAS jiz
pfedznamenava fakt, Zze na sebe sourozenci tuto zodpovédnou roli pfevezmou také
v budoucnosti. Dle mého vyzkumu se zd4, Ze piedstavy o spolecné budoucnosti jsou silné
ovlivnéné 1 stupném postizeni sourozence. Anna a Jifi, jejichZ sourozenci maji mezi mymi
informanty nejtézsi postizeni, také sami jasné uvedli, Ze pocitaji s tim, Ze se o sourozence

s PAS budou starat po cely zZivot. Jond$ pocitd s tim, Ze bude pro bratra dulezitou ,,oporou®,
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v jeho budoucim zivoté. I ostatni informanti vSak vnimaji, ze jejich sourozenci nebudou
pravdépodobné moci zit sami ani v dospélosti. V literatufe se setkdvame s ndzorem, ze neni
vhodné, aby rodice cilen¢ ptenaseli odpovédnost za dité¢ s PAS na intaktniho sourozence
(napf. Bittmann & Bittmannova, 2018), v piipadé mych informanti se vSak zda, ze jde
o piirozeny jev jiz vySe zminéné parentifikace a déti samy na sebe piebiraji roli osoby

zodpovédné za spokojeny zivot sourozence.

Posledni oblast, kterou se méa prace zabyvala, se tykala zdroji socialni opory u intaktnich
sourozencu lidi s PAS. Dle vysledkt Ize fici, ze vétSin€ informanta se dostava socialni opory
v takové podobé¢, ktera je pro n¢ nejpiijemnéjsi z hlediska dualezitosti. Dle odpovédi Anny,
Jonése, Jana 1 Jifiho redlné ziskana socialni opora koreluje s dileZzitosti, kterou pro né socialni
opora zruznych zdroji ma. VSichni tfi chlapci uvadi jako nejvétSi zdroje socidlni opory
rodice (Jonasovi se shodné dostava podpory i od kamaradl) a pro vSechny tii je také nejvice
diilezita (u JonaSe jsou rodice na stejné trovni jako kamaradi). Toto zjiSténi odporuje mému
predpokladu, Ze sourozenci lidi s PAS budou zdroje socialni opory hledat predevSim mimo
rodinu. Anna ziskava nejvice socidlni opory od kamaradi a ti jsou pro ni také v tomto ohledu
jim subjektivné vnimanou socidlni oporu. Ackoli v jinych oblastech vyzkumu miiZzeme
vypozorovat urcité odchylky jeho odpovédi od zbylych informantt, zde jsou jeho odpovédi
celkem srovnatelné s ostatnimi. V piipadée téchto Ctyt informantii bychom tedy mohli hovotit
dle Marese a Jezka o odpovidajici socidlni opofe. Ta se projevuje také kvalitnimi vztahy

s okolim 1 pozitivnim sebehodnocenim (2001).

Rozdil mizeme zaznamenat u Natalky, u které poradi realn¢ ziskané opory od ucitelt, rodica
a kamaradl negativné koreluje s dulezitosti, kterou pro ni tato podpora znamena. Tedy nejvice
si ceni pomoci od spoluzakii, ale zaroven se ji této pomoci dostdva nejméné. Nejvice se ji
naopak dostava podpory ucitelli, kterd je pro ni ale nejméné dulezitd. Tento nesoulad muze
dle Kiivohlavého vést k pocitim bezmocnosti (2001), dle MareSe potom tato selhavajici

socialni opora miize zpisobit az pocity nepochopeni a socialni izolace (2001).

Vysledky prace tedy celkem odpovidaji zahrani¢nim vyzkumim na podobné téma. VéEtsi
rozdily mezi informanty vidime pouze v ¢asti tykajici se socialni opory. Pro pfisté bych dbala

na vétsi vékovou blizkost informantt, ktera tyto rozdily mlize ¢astecné ovliviiovat.
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4. Zavér

Z rozhovoru s informanty tedy celkem ziejmé vyplynulo, Ze Zivot se sourozenci s PAS neni
vzdy jednoduchy a vede k nepohod¢ intaktnich sourozencii. Tato nepohoda miize pramenit
bud’ z aktudlniho ptisobeni projevi, které¢ vykazuji osoby s PAS, ¢i z pocitu odpoveédnosti za
budoucnost sourozence s PAS. Piedpokladam, Ze se mi informanti béhem jednoho rozhovoru
neotevieli zdaleka tak, jak by bylo mozné po opakovaném sezeni a naSem blizSim seznameni.
Od ledna jsem se naptiklad nékolikrat zacastnila sourozenecké skupiny v Centru Terapie
Autismu, kde jsem si mohla vyslechnout, co sourozence lidi s PAS skute¢né trapi, ato
v prostfedi, na které jsou jiz zvykli, a pod vedenim terapeutky, k niz maji vétsi davéru, nez
patrné¢ méli ke mné jako ke studentce, kterou vidi poprvé v Zivoté€, jsou s ni sami, a ktera si
navic jesté rozhovor nahrava. Nic z toho, co jsem na skupiné slySela, nezvetejnim, jelikoz
k tomu nemam opravnéni. Utast na téchto sezenich mé nicméné presvédéila, ze ackoli se
informanti v rozhovorech se mnou ¢asto tvafili, Ze jsou jejich sourozenci vlastn¢ fajn a ze
doma jim nic nevadi, vétSinou se za jejich ,,fajn skryva také spousta ustrk a smutku. Tyto
problémy si déti stfezi i na sourozeneckych skupinach, na které dochazeji dlouhodobé a na
které se opravdu tési. Pod vedenim jim zndmé osoby, a ptfedevSim za podpory ostatnich
sourozencu je pro né mnohem snazsi se sverit. VErim proto, ze vysledky mych rozhovori jsou

pouhymi ,,Spickami ledovct®, za kterymi se skryvaji silné emoce.

Dle mého nézoru je toto téma velmi aktualni a je tfeba se mu vice vénovat. JelikoZ narlsta
pocCet déti s diagnostikovanymi poruchami autistického spektra, nartstd také pocet
sourozencu, ktefi se s jejich zvlaStnostmi musi vypotfadavat. Bylo by vhodné intaktnim
sourozencim déti s PAS zajistit pfisun kvalitnich informaci, které jim mohou pomoci zvladat
a chapat jejich postaveni v roding. Zda se, Ze jednou z velmi dobrych moZnosti pro vyrovnani
se s nepiijemnostmi pramenicimi ze souZiti se sourozencem s PAS jsou sourozenecké skupiny
pod vedenim terapeutl, které funguji predev$im na principu sdileni. Sdileni osobnich
zkusenosti z domova déti v podobném veéku mize pomoci od pocith bezmocnosti
a osamélosti. Stejné jako rodice si totiz sourozenci Casto kladou otazky typu: ,,Pro¢ praveé
my?“. Nesnadné souziti slidmi s PAS milZze vést k averzi vi¢i nim a zaroven k pocitim
vlastni nedostatecnosti pramenicim z tohoto nezvladnutého citu vii¢i sourozenci s postizenim.
Proto myslim, Ze téma mé bakalarské prace je velmi aktudlni a je tfeba se mu v dalSich letech
vice vénovat ve specifiku Ceského prostfedi. Pokud zjistime, co sourozence lidi s PAS

nejcastéji trapi, budeme jim nasledné moci poskytnout kvalitnéjsi péci.
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6. Seznam priloh

Ptiloha €. 1 — Otazky polostrukturovaného rozhovoru
Ptiloha ¢. 2 — Dotaznik socialni opory pro déti a dospivajici
Ptiloha ¢. 3 — Rozhovor s Janem

Ptiloha ¢. 4 — Rozhovor s Jifim

Ptiloha ¢. 5 — Rozhovor s Annou

Ptiloha €. 6 — Rozhovor s Natalkou

Pfiloha ¢. 7 — Rozhovor s JonaSem
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