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ABSTRAKT

Diplomova prace si klade za cil zmapovat Zitou realitu dospélych intaktnich
sourozencii lidi s poruchami autistického spektra v Ceské republice. Teoreticka Gast
poskytuje pohled na soucasné poznatky v oblasti poruch autistického spektra a jejich
projevl, sourozenectvi, vlivu poruch autistického spektra na rodinu obecné,
a zvlasté poté na intaktni sourozence. V empirické Casti se zaméfuji na popis
a analyzu kvalitativniho vyzkumu, kterého se zucastnilo pét intaktnich sourozenct
lidi s poruchami autistického spektra ve véku 28-29 let. Pro ucely vyzkumu byl
zvolen semistrukturovany rozhovor, ktery byl nasledné analyzovan a interpretovan.
Oblasti rozhovoru se tykaly minulého a souc¢asného vztahu informantti k sourozenci
s PAS, jejich pfedstav o spolecné budoucnosti, osobnosti intaktniho sourozence ¢i

nékterych Zivotnich voleb informantt.

Vysledky diplomové prace ukazaly zajimavy pohled na vyvoj
sourozeneckych vztahl s lidmi s PAS, jeZ jsou povahou poruchy silné ovlivnény.
Potvrdily z&vaZnou miru pfitomnosti stresu u intaktnich sourozencii lidi s PAS,
ktery prameni z mnoha rtznych oblasti spole¢ného zivota. Ukézalo se také, ze
souzitim se sourozenci s PAS byla ovlivnéna téZ osobnost intaktnich sourozenct,
jejich predstavy o budoucnosti a nékteré Zivotni volby. Vypovéd’ informanti pfinasi
také zajimavy pohled na sluzby poskytované rodinam lidi s PAS a na divéryhodnost

socialniho systému Ceské republiky.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

The diploma thesis aims to map the lived reality of adult intact siblings of
people with autism spectrum disorders in the Czech Republic. The theoretical part
provides an insight into the current knowledge in the field of autism spectrum
disorders and the manifestations thereof, sibling relationships and the impact of
autism spectrum disorders on the family in general, and with respect to intact
siblings, in particular. In the empirical part I focus on the description and analysis of
qualitative research involving five intact siblings of people with autism spectrum
disorders aged 28-29. For the purposes of the research, a semi-structured interview
had been chosen, subsequently analyzed and interpreted. The interview topics
concerned the past and present relationship of the informants to their siblings with
ASD, ideas about their common future, the personality of an intact sibling or certain

life choices of the informants.

The results of the diploma thesis showed an interesting picture of the
development of the sibling relationships with people with ASD, which are strongly
affected by the nature of the disorder. The research confirmed a severe amount of
stress in intact siblings of people with ASD, which stems from many different areas
of their living together. It also turned out that living with siblings with ASD had also
affected the personality of the intact siblings, their ideas about the future and some
of their life choices. The answers of the informants also present an interesting view
of the services provided to the families of people with ASD and of the credibility of

the social system in the Czech Republic.
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1. Uvod

Ptitomnost poruchy autistického spektra u ¢lena rodiny zadvaznym zptsobem
ovlivituje celkovy chod domaécnosti, a tedy 1 vSechny jeji ¢leny. Na problematiku
sourozenectvi lidi s poruchami autistického spektra jsem se zaméiovala jiz
v bakalafské praci, kde jsem vyzkum vénovala mladistvym intaktnim sourozenciim
lidi s poruchami autistického spektra. V diplomové praci jsem se pak rozhodla
vyzkum zacilit na dosp€lé intaktni sourozence lidi s poruchami autistického spektra

a jejich zivotni zkuSenosti.

Souziti se sourozencem s poruchou autistického spektra ovliviiuje intaktniho
sourozence v mnoha riznych ohledech, od nutnosti se sourozenci ptizpusobit, ptes
specifi¢nost reciprocity vzdjemného vztahu, Casté vystaveni naroénému chovani
sourozence, aZ po pomoc vycerpanym rodicim ¢i jejich mensi pozornost. VSechny
tyto aspekty, ale také mnoho dalSich, ovliviiuji sourozence od détstvi az do
dospélosti, kdy jiz se sourozencem s poruchou autistického spektra vétSinou
spoleény domov nesdili. Je pravdépodobné, Ze spolecnd zivotni drdha obou
sourozencil bude mit také vliv na osobnost intaktniho jedince, a dokonce mozna i1 na

nékteré jeho Zivotni volby.

V teoretické ¢asti vymezuji poruchy autistického spektra nejen z hlediska
etiologie, popisuji také projevy dospélych lidi s touto poruchou a specifické naruseni
jejich socidlnich vztahti, coz je téma dilezité vzhledem k pfedstavam o souziti
s takovym c¢lovékem. Zamétim se také na vliv poruchy autistického spektra na ¢leny
rodiny, na sourozenectvi jako takové a sourozenectvi slidmi s poruchami

autistického spektra.

V empirické ¢asti pak jiz popisuji vlastni vyzkum a také jeho vysledky, které
nasledné propojuji s literaturou. Hlavnim cilem vyzkumu bylo postihnout Zitou
realitu dospélych intaktnich sourozenct lidi s poruchami autistického spektra, jejich
vzajemné vztahy, ato jak retrospektivné, tak s pohledem do soucasnosti, jejich

obavy spojené s budoucnosti sourozence ¢i nékteré zivotni volby.



2. Teoreticka ¢ast

2.1. Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) neboli pervazivni vyvojové
poruchy se projevuji od ran¢ho détstvi a zavaznym zpusobem ovliviiuji vyvoj vSech
psychickych funkci (Vagnerova, 2014). V nasledujici kapitole se pokusim pfiblizit

soucasné poznatky o PAS.

2.1.1. Etiologie poruch autistického spektra

Pristup k vysvétleni vzniku autismu se v pribéhu let meénil od
psychoanalytického pojeti, které¢ davalo vinu ,,matkam chladni¢kam®, po dodnes
neprokdzanou teorii, ze autismus zpuisobuje ockovaci trojkombinace na zardénky,
spalnicky a pffuSnice. Ob¢€ tyto teorie byly spolehlivé vyvraceny a dnes jiz vime,
ze v ptipadé poruch autistického spektra se jedna o vrozenou neurovyvojovou

poruchu.

Dosud nezndme ptesny pivod genetickych zmén zpiisobujicich autismus,
nicméné jiZ byly objeveny stovky geni, které se vznikem autismu pravdépodobné
souvisi. V budoucnu se na tomto poli ofekava vétsi rozvoj, aby bylo mozné
rozpoznat riziko vzniku poruchy autistického spektra jiz v prenatdlnim obdobi,
podobné jako tfeba Downlv syndrom (Thorova, 2016). Stile neni jasnd také
dédi¢nost poruch autistického spektra — napt. Thorova tvrdi, Ze vétSina mutaci
vzniké tzv. de novo, tedy nejsou podminény dédicnosti, ale vznikaji az ve spermii
¢1 vajicku. Pouze u zhruba 5 % lidi s autismem byla dle autorky prokazana dédi¢na
pfi¢ina autismu (2016). Naopak Hosdk, Hrdlicka, Libiger akol. uvadi, ze
odhadovana heriabilita PAS je az 90 % (2015), coZ je podpofeno také nékolika
zahraniénimi vyzkumy, které lze snadno nalézt na zahrani¢nich portalech. Napf.
Dan Bai ve své praci uvadi: ,, ...odhadli jsme, zZe dédicnost PAS je priblizne 80 %,
coz naznacuje, Ze rozdilnost projevii PAS v populaci je vétsinou zpiisobena
zdedenymi  genetickymi vlivy, bez vyrazného vlivu materstvi® (2020, s.3).
V soucasné dob¢ je tdajné znamo asi 150 kandidatnich genti, které mohou
vysvétlovat vznik a rozvoj PAS. Nekteré genetické faktory plisobi jako komplexni

mechanismy zahrnujici interakce s dal§imi geny, vlivy prostfedi a epigenetikou



(Sporclova, 2018). Tedy ocekavame, Ze v nasledujicich letech se budou tyto
vyzkumy nadale prohlubovat, aby bylo mozné poskytnout jednotngj$i obraz

etiologie PAS.

Hrdlicka a Komarek uvad¢ji, ze pro biologicky podklad PAS sveédéi
pomérné Casta komorbidita téchto poruch s mentalni retardaci, fragilnim X

syndromem a dal$imi chromozomovymi anomaliemi (2004).

Stale vice se pii zkoumani PAS také vyuziva zobrazovacich technik.
Prozatimni vysledky ukazuji, Ze jedinci s PAS maji vét§i objem mozku, mozecku
a nucleus caudatus, zatimco jejich corpus callosum je mensi. Pti vyzkumu Roberta
Schulze z roku 2000 vyuZivajicim magnetickou rezonanci se napft. také ukéazalo, ze
lidé sPAS wvyhodnocuji obrazky lidskych tvafi zptsobem, ktery je
u neurotypickych jedinci bézny pro zpracovavani informaci o nezivych
pfedmétech. Schulzova studie byla replikovana deseti dal§imi vyzkumy, pficemz

vysledky nepotvrdil pouze jeden (Hosék, Hrdlicka, Libiger a kol., 2015).

Hrdlicka a Komarek ve své knize mimo jiné uvadi vysledky vyzkumu Lynn
Waterhouseové, Deborah Feinové a Charlote Modahlové zroku 1996, které
rozliSuji ¢tyti zdkladni poruchy limbického systému, jez se vyskytuji pravé u osob

s PAS.

Emotivni slepota, ktera je, na zdklad¢ dysfunkce amygdaly, disledkem
neschopnosti rozeznavat afektivni vyznam podnéti. Amygdala, pokud je normalné
fungujici, se vyznamné podili na rozpoznavani lidskych oblicejii ana regulaci
chovani. Dysfunkce amygdaly zplisobuje neschopnost rozpoznat afektivni vyznam
podnétl a ptfizplisobit mu chovani. NaruSena je 1 hypotalamo-hypofysarné-
nadledvinkovéa draha, kterd pomahd ptidélovat afektivni vyznamy podnétim. To
vysvétluje nepfimérené reakce autistii na podnéty, kterym nerozumi. Propojeni
senzorickych signala s afektivnim proZitkem a neverbdlni komunikaci je také

nezbytné pro posilovani pamétovych stop a socidlni interakce.

Nezajem o socidlni vazby, které jsou tvofeny na podkladé poruchy
oxytocinovych a serotoninovych okruhli a piedni ¢asti cingula (¢ast nad kal6znim

télesem). Charakteristicky pro hypofunkci cingula je nezdjem o socialni vazby



s okolim, tedy také o attachmentové vazby a sdilenou pozornost. Typicky je
inezdjem o pochvalu, odménu ¢i jiné emocionalné pozitivni stimuly. Pfitomny
naopak byvaji obsesivné¢ kompulzivni chovani, bizarni projevy, uzkostnost ¢i

automutilace.

Jednokanilové vnimani neboli canalesthesia, tedy hipokampalni
dysfunkce. Standardné fungujici hipokampus je schopny pojimat multisenzorické
informace, které souCasné separuje od jiz zndmych a integruje. U jedinct s PAS
hipokampus nezvladne integrovat senzorické informace, néasledkem cehoz

prevazuje selektivni vnimani.

Unisenzoricka hypersenzitivita spoc¢iva v nadmérné aktivaci jednotlivych
primarnich senzorickych center, tedy vétSinou sluchového nebo zrakového. Proto
byvaji lidé s PAS hypersenzitivni k nékterym smyslovym podnétim, na druhou
stranu jim ale tato porucha umoziuje nadprimérné vyuziti senzorické drahy
v podobé napft. hyperlexie, kdy jedinec umi precist a automaticky si zapamatovat
rozsahlé textové €1 obrazové materidly, nebo jiné savantské schopnosti (Hrdlicka

& Komarek, 2004).

Thorova déle uvadi, Ze ackoli se dulezitost genetickych faktorii zda byt pro
vyzkum pfi¢in autismu zcela stéZejni, je nutné zabyvat se také vyzkumy
zduraznujicimi vliv prostiedi. U multigenné podminénych poruch, mezi které
fadime 1 autismus, mize ke vzniku a rozvoji poruchy dojit pii interakci genomu
s vnéjSimi pfi¢inami. Rizikem pro vznik autismu se dle vyzkumu zda byt neklidny
prabeh téhotenstvi. Tedy napftiklad stres, vyziva, infekéni onemocnéni, predCasné
narozeni ¢i uzivani medikace. Dle vyzkumi je rizikovy také vyssi veék otcl €1
autoimunitni onemocnéni matek (2016). Na dulezitost vlivu vnéjsiho prostiedi
nasvédcuje konkordance u jednovajeénych dvojcat. Ta dosahuje 60-90 %, nikoli

100 %, jak se dalo ocekavat (Hrdlicka & Komarek, 2004).

Poruchy autistického spektra povazujeme za nevylécitelné, nicméné je
prokazéano, ze terapeutickymi metodami lze dojit k velkému zlepSeni projevi
poruchy, a to v nékterych ptipadech az do miry, kdy tito 1idé jiz vice nezapadaji do
diagnostickych kritérii PAS (napt. Fein et al., 2013). U zadné terapie nebyla



prokazana stoprocentni ucinnost, jelikoz reakce na riizné typy terapii jsou velmi
individudlni. Individuélni reakce na terapie je dand i velkou variabilitou poruchy
jako takové (Thorové, 2016). Prvni takovou zpravu podal Ivar Lovaas ve vyzkumu
vlastni metody ABA (aplikovana behavioralni analyza) zroku 1987, ve kterém
tvrdil, Ze po této intervenci se uzdravilo az 47 % d¢ti. Toto Cislo se 1 dnes zdé jako
nadhodnocené, nicméné ¢im dal tim vice se ukazuje, Ze pfi Casném zapoceti
intervence zamétené na PAS se mohou autistické projevy minimalné zasadné
zmirnit, & dokonce ipIné vymizet. Zadna z metod se viak dosud neukazala jako
stoprocentni a v jejich provadéni se objevuje cela tfada faktorii, které mohou
vysledek narusit (Hosak, Hrdlicka, Libiger a kol., 2015). Pravé G¢innost v¢asnosti
terapie u déti s rizikem vzniku PAS napomohla napt. vzniku dotazniku M-CHAT —
Modified Checklist for Autism in Toddlers (nasledn¢ M-CHAT-R a M-CHAT-
R/F), ktery se od roku 2017 také v Ceské republice povinné provadi v 18 a 24
meésicich ditéte u pediatra. Tento dotaznik je jednou z mala moznosti, jak rodice jiz
v pomerné raném veku ditéte mohou zjistit riziko vzniku PAS a okamzité zalit

s intervenci.

2.1.2. Nariust poctu lidi s PAS

Od roku 2000 se ve vyzkumech objevuji informace o tom, Ze nartsta pocet
jedinct s PAS. Data z roku 2018 uvadéji vyskyt v populaci az 1,7 %, coz by bylo
vice nez napft. u schizofrenie. Narust vyskytu PAS postupné potvrzovaly studie po
celém svéteé, je tedy nepravdépodobné, ze by Slo o pouhou védeckou chybu
v propoctech. Co tedy za narGstem muze stat? Weintraubova v praci z roku 2011
tento trend vysvétluje nékolika faktory — vétsi informovanosti rodicl a vefejnosti,
ktefi se dnes bézn¢ mohou o problematice edukovat na internetu ikvalitnimi
materidly. Stejné tak je v této oblasti vzdélangjsi i odborna vetejnost a existuji lepsi
diagnostické materidly nez pred dvaceti avice lety. LepSi erudice odborniki
a kvalita diagnostickych materiald také prispivaji k diagnostice leh¢ich forem PAS,
které byly diive ptehlizeny, nebo PAS komorbidnich u jinych psychiatrickych
poruch. Dalsim faktorem pravdépodobné ovlivitujicim narast poctu lidi s PAS je
nejspiSe naruastajici vék rodic¢h pii zakladani rodiny. Vys$si v€k matky nebo otce

ptredstavuje az dvojnasobné riziko PAS u ditéte (Hrdlicka 2020).



Zajimavou myslenku pfinesly vyzkumy, napi. od Roelfsema a kol. z roku
2012, které odhalily, ze v primyslovych oblastech Nizozemi s vysokym
zastoupenim IT technologii byl vyskyt déti s PAS az trikrat Castéj$i nez v oblastech
méné prumyslovych. Studie zkoumala také vyskyt ADHD a dyspraxie, kde se
tento rozdil nepotvrdil. Studie s podobnymi vysledky prob&hly napt. v okoli
Silicon Valley a dalsich oblastech. Piedpoklad, pro¢ tomu tak je, vysvétluji autofi
zvySenou koncentraci lidi s ,autistickym mySlenim®, tedy s mySlenim velmi
podobnym pocitacové logice. Lidé, kteti se vénuji IT, se pfirozené kumuluji
v oblastech, které jim nabizeji pracovni pfilezitosti. Tyto osoby mivaji Castéji
problém pii vyhodnocovani socidlnich situaci, skrytych verbélnich a neverbalnich
klict. V jejich mysleni ptevazuje doslovny vyklad, ktery byl jesté donedavna spise
evoluéni nevyhodou, ale v rdmci pracovniho uplatnéni v oblasti IT je nyni velmi

zadany (Hrdlicka 2020).
2.1.3. Vymezeni pojmu poruchy autistického spektra

PAS oznacujeme dle 10.revize Mezinarodni klasifikace nemoci jako
pervazivni vyvojové poruchy. Slovo pervazivni znamend ,,vSepronikajici®, coz
vyjadiuje skuteCnost, ze vyvoj ditéte je ovlivnén do hloubky v mnoha oblastech,
napft. vada feci ovlivitiuje socidlni zaClenéni osoby s PAS, jednotlivé poruchy se
tykaji n€kolika riznych oblasti. Pervazivni vyvojové poruchy lze diagnostikovat na
zakladé urcité sumy symptoml, nikdy pouze pii piitomnosti nékolika ze
symptomul. Autismus lze také diagnostikovat nehled¢ na ptitomnost dal$i nemoci

¢1 poruchy (Thorova, 2016).

Lorna Wingova v sedmdesatych letech urcila tzv. triadu poskozeni. Triadu
tvofi potize v socialnim chovani, komunikaci a predstavivosti. Tyto potize pak
tvofi zakladnu pro podezieni na diagnéozu PAS (Thorova, 2016). Konkrétni
diagnostika typu PAS je velmi naro¢na, jelikoZz se symptomy napfi¢ diagndézami
prolinaji, a neni tedy vzdy snadné urcit, zdali jde napt. o Aspergeriiv syndrom,

détsky autismus ¢i atypicky autismus.

Mezi pervazivni vyvojové poruchy se podle 10.revize Mezindrodni
klasifikace nemoci, ktera byla Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky

Ceské republiky revidovana k 1. 1. 2018, fadi:
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F84.0 Détsky autismus

F84.1 Atypicky autismus

F84.2 Rettliv syndrom

F84.3 Jina détska dezintegracni porucha

F84.4
pohyby

Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi

F84.5 Aspergertiv syndrom

F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

V cervnu roku 2018 vydala Svétova zdravotnickd organizace 11. revizi

Mezinarodni klasifikace (dale jen MKN-11) nemoci, ktera by méla vstoupit

vvvvv

nemluvime o pervazivnich poruchéch, ale pouze o poruchach autistického spektra.

Jednotlivé nazvy diagnoz, které byly dosud pouZzivany, se zcela méni a n&které se

pfesunuly do jinych kategorii. Rettliv syndrom je tak naptiklad nové zatazen do

kategorie Vyvojové anomdlie, konkrétné¢ pak do subkategorie LD90 — Stavy

vkazujici poruchu intelektového vyvoje jako relevantni klinicky rys. MKN-11

poruchu autistického spektra fadi mezi dusevni poruchy, poruchy chovani nebo

neurovyvojové poruchy a konkrétn¢ do subkategorie neurovyvojové poruchy.

6A02 —

o

Porucha autistického spektra

6A02.0 — Porucha autistického spektra bez poruchy
intelektového vyvoje aslehkym nebo Zadnym naruSenim

funkéni fedi

6A02.1 — Porucha autistického spektra s poruchou intelektového

vyvoje a s lehkym nebo zddnym narusenim funk¢éni feci

6A02.2 — Porucha autistického spektra bez poruchy

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

vyvoje a s naruSenim funkéni feci

o 6A02.4 — Porucha autistického spektra bez poruchy

intelektového vyvoje a s absenci funkéni feci

o 6A02.5 — Porucha autistického spektra s poruchou intelektového

vyvoje a s absenci funk¢ni feci
o 6A02.Y — Jina specifikovana porucha autistického spektra
o 6A02.Z — Porucha autistického spektra, nespecifikovana

Porucha autistického spektra je zde popsana jako porucha vyznacujici se
pfetrvavajicim nedostatkem ve schopnosti zahéjeni a udrzovani vzajemné socialni
interakce a komunikace atfadou omezenych, opakujicich se nepruznych vzorci
chovani. Porucha se objevuje obvykle jiz v raném détstvi, symptomy se vSak
mohou pln€ projevit az pozdgji. Objevuji se v situacich, kdy se zvySuji socialni

pozadavky na dité, které pfesahuji jeho omezené kapacity.

Deficity jsou dostatecné zdvazné, aby zpiisobily naruSeni v osobni, rodinné,
socialni oblasti, v oblasti vzdé€lavani, v profesni oblasti nebo v jinych dilezitych
funkénich oblastech, a obvykle pfedstavuji vSudypfitomny rys ve fungovani
jednotlivee, ktery je pozorovatelny ve vSech prostiedich, jakkoli se mohou liSit
podle kontextu socidlni situace, vzdélani ¢i jiného. Jedinci napfi¢ spektrem
vykazuji Sirokou skalu intelektudlniho fungovani a jazykovych schopnosti (MKN-

11).
2.2. Poruchy autistického spektra v dospélosti

Obraz PAS se v dospélosti ¢asteéné ustaluje, Clovék ma jiz zkuSenosti
s okolnim svétem, znd velké mnozstvi spolecenskych i jinych pravidel, osvojil si
urCité sebeobsluzné schopnosti, ale nadale ho provéazeji mnohé obtize, které mu
znesnadiiuji kontakt s okolnim svétem a plnohodnotné zaclenéni se do spolecnosti.
Mira mozného osamostatnéni ¢lovéka s PAS je vzdy velmi individualni a je dana
mirou pfitomné symptomatiky PAS a ptipadnych komorbidit, ale také dosavadnimi

zkuSenostmi a nabytymi dovednostmi.
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I dospéli lidé s PAS maji mnohdy problémy s pochopenim vyznamu
pratelstvi. Nékteti proto maji pocit, ze kazdy ¢€lovek, kterého znaji, nebo ktery
k nim byl nékdy vlidny, je jejich pfitel, coz je dela zranitelnymi (Howlin, 2009).
Tedy casto, 1 kdyz je ¢lovék s PAS schopen napt. dojit do Skoly, jej rodi¢e nadale
doprovazeji ze strachu, ze se da do feci s nékym potencidlné nebezpecnym. To

zvySuje miru pfitomného stresu v péci o ¢lovéka s PAS.

Symptomatologie PAS je velmi rliznoroda, proto se neda fict, jaky typ
vzdélavani je pro osoby sPAS nejvhodnéjsi. Nékteti lidé s PAS od détstvi
navstévuji rizné typy specialnich ¢i praktickych skol, jini po zékladni a stfedni skole
vystuduji i vysokou 3kolu. Cast&ji se viak objevuji problémy s jejim dokonéenim,
vzdélavacich instituci do zaméstnani. Velmi obtizné je zaclenéni do kolektivu
spolupracovnikd, ale také zvladani kazdodenni zatéze vyskytujici se v zaméestnani.
Mnoho lidi s PAS tedy i po dokonceni praktické, stiedni ¢i vysoké Skoly zistava
zavislych na podpofe rodiny, ktera jim pomaha jak financné, tak s kazdodennimi
tikony sebeobsluhy (Thorova & Sporclova, 2012). Ze viech skupin lidi s postizenim
maji lidé s PAS nejvétsi problém se zapojovanim se do pracovniho procesu

(Sporclova, 2018).

V australském vyzkumu z roku 2013 se ukazalo, Ze ptes 70 % lidi s PAS ma
zkuSenost se Sikanou ¢i diskriminaci, maji subjektivni nedostatek pratel a neustaly
pocit, Ze do spole¢nosti nezapadaji (Sporclové, 2018). Diagnoza PAS se tedy nevaze
pouze k détskému véku, kterému se ve€nuje vétSina literatury a programi
specializovanych pro osoby s PAS. V dospélosti si lidé s Aspergerovym syndromem
¢1 mirnéjSimi formami détského ¢i atypického autismu ¢im dal vice uvédomuji svoji
jinakost a vyclenénost ze spolec¢nosti, coz u nich miize podporovat vznik emocnich

¢i uzkostnych poruch.

U osob s PAS se také ve vyS$i mife objevuji komorbidni psychiatrické
diagnozy, ptedevsim afektivni poruchy s ptevahou deprese. Dle Svédského vyzkumu
se udvou tretin respondentli s AS objevila depresivni epizoda minimaln¢ jednou
a vice nez polovina vyzkumného vzorku také zazila minimalné¢ jednu uzkostnou

epizodu (Lugnegard, Hallerbick & Gillberg, 2011). Jako komorbidity se u osob
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s PAS mohou castéji vyskytovat také poruchy pozornosti, chovani, tikové poruchy,
obsedantn¢ kompulzivni poruchy, psychotické epizody, katatonie, fobie,
poznatkiim se dlouhodobé neukazuje, Ze se by lidé s PAS ve zvySeném poctu 1écili
také se schizofrenii. Ackoli nelze vyloucit komorbiditu téchto dvou onemocnéni,

neni ani piili§ ¢astym jevem (Howlin, 2009).

Uplné osamostatnéni je uosob s PAS velmi individualni zaleZitosti. Dle
vyzkumu se zd4, ze jen 15-27 % lidi s PAS a kognitivnimi schopnostmi v norm¢ se
v dospélosti plné osamostatni, v ptipad¢ osob s PAS a kognitivnim deficitem je pak
toto procento téméef mizivé (Marriage, Wolverton & Marriage, 2009). Tedy ve
vétSiné piipadi jsou lidé s PAS 1ivdospélosti alespont casteCné zavisli na
psychosocialni podpoie okoli, at’ uz ze strany rodiny, ¢i odbornikti. V1iv na pozd¢;si
osamostatnéni ¢lovéka s PAS miize mit mimo jiné zahéjeni v€asné intervence, které
pomaha zlepSovat kognitivni, adaptivni i socidlné-komunikacni schopnosti (Rogers
& Wallace, 2011). Osoby s PAS vétSinou dosdhnou maxima svych schopnosti
1 v sebeobsluznych dovednostech az kolem tficatého roku zivota (Smith, Maenner

& Seltzer, 2012).

2.2.1. Diagnostika PAS v dospélosti

PredevSim diive se stavalo, Ze lidé s méné jasnym obrazem PAS byli
v détstvi nespravné diagnostikovani a k napravé diagndézy doslo aZz v dospélosti,
nebo dokonce viibec. O tomto pise mimo jiné také popularni autor s Aspergerovym
syndromem Josef Schovanec, ktery v dospélosti vyhledal odbornou pomoc z diivodu
psychickych problémt, kterym sdm nerozumél. Po sérii nespravnych diagnéz
amnoha davek psychofarmak mu byla po nékolika letech stanovena diagnoza
Aspergerav syndrom (2014). V soucasnosti jiz odbornici odhaluji pfi¢inu problémi
lidi s PAS vyrazné dfive, ¢imZ jim poméhaji zorientovat se nejen v sob& samych, ale

1 v okolnim svété.

Pokud je diagnéza PAS stanovena az v dospélosti, znamena to pro vétSinu
téchto lidi vyraznou ulevu. VétSinou jsou to lidé, ktefi se sami rozhodnou vyhledat
odborné vysSetieni, protoze se unich objevuji pocity tuzkosti, nepochopeni ¢i

deprese. Jejich pocit odlisnosti je stanovenim diagndézy PAS konecné vysvétlen.
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Zjistuji, Ze nejsou sami s problémy podobnymi tém jejich, a zbavi se pocitu, ze jsou
,blazni“. Prestavaji se také sami obvinovat za nezapadnuti v kolektivech, nezvladani
urcitych béznych aktivit a sndze toleruji sami sebe. Druhou skupinou mohou byt
lid¢, ktefi tuto diagnoézu odmitaji nebo je jim lhostejna. Témto lidem vétSinou
diagnostiku v dospé€losti doporuci jejich okoli, pfipadné je provedena v souvislosti

s trestnou ¢innosti (Thorova, 2016).

Mnoho lidi, kterym je PAS diagnostikovana az v dospélosti, se dlouhodobé
snazi ,,zapadnout” a ,,byt normalni“, coZ je pro né velmi vy&erpavajici. Casto se citi
velmi nepochopeni odborniky, ktefi jejich psychické problémy v minulosti
vysvétlovali jinym onemocnénim, traumatem, Sikanou apod., které ale dostatecné
nevysvétluji jadro jejich problémi. Nékteré lidi mlZe diagnéza PAS naopak
znepokojit, zvlasté pokud ji vibec necekali. Mohou mit pocit, Zze se tim stavaji
pouze ,,souborem symptomu‘ a vytraci se jejich osobnost. Tedy po stanoveni
diagndzy je Casto nutné jesté zaradit psychoterapii, kterd miize pomoci vyrovnat se
s mnozstvim novych informaci. Narocné muize byt také rozhodnuti, komu o své
diagnoze fict. Zalezi na mife vnimané podpory, jestli se jedinec s PAS rozhodne
nechat si tyto informace pro sebe, nebo je probrat 1 s okolim, pfipadné kolegy, pro
které mize byt tato informace velmi cenna s ohledem na vnimani daného ¢lovéka.
Okoli mnohdy mylné¢ interpretuje nékteré projevy PAS jako drzost, lenost,
neschopnost ¢i hloupost, zjisténim diagndzy tedy mize dojit k Gpravé postojii viuci
osobé s PAS akjejimu lepSimu piijeti (Leedham, Thompson, Smith & Freeth,
2020).

Jak bylo zminéno vyse, obraz PAS se v dospé€losti vétSinou ustaluje a nenti jiz
tak markantni jako v obdobi détstvi a dospivani, proto je diagnostika dospé€lych lidi
s PAS velmi obtiZznd a je pro ni nutna klinickd zkuSenost diagnostika. Dilezité je
pokusit se zajistit také anamnesticka data z obdobi détstvi, ktera pomahaji dokreslit
obraz soucasnych obtizi. U lidi s mentalnim postizenim v dospé€losti projevy PAS
Casto ustupuji do pozadi, v piipad¢ lidi s vyraznéjSimi poruchami chovani je jejich
chovani naopak ovlivnéno dlouhodobym uzivanim psychofarmak, kterd jsou jim

vétsSinou podévana od détstvi (Thorova, 2016).
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2.3. Socialni vztahy jedinca s PAS

Socidlni interakce jsou dle klasické diagnostické triady diagnostiky PAS
jednou z nejvice oslabenych oblasti. Pravé obtize v socidlni oblasti a komunikaci
jsou hlavnimi ptfekazkami pii navazovani vztaht lidi s PAS s okolim, ale mohou
také pfindset zvySenou miru stresu do komunikace intaktni populace s lidmi s PAS.
Vrozené kvalitativni postizeni v oblastech kli¢ovych pro zivot ve spolecenstvi,
jako jsou komunikace a socialni vztahy, zptsobuji u ¢lenti rodiny dezorientaci

a nepochopeni zvlaStniho chovéni jejich ditéte (Hrdlicka & Komarek, 2004).

Dle Vagnerové je socidlni inteligence lidi s PAS na vyrazné nizsi Grovni,
nez by odpovidalo jejich rozumovym schopnostem. V jejich vyvoji miizeme
zaznamenat kvalitativni odliSnost neverbalni komunikace, tedy zhorSenou reakci
na bézné socialni signaly jako je o¢ni kontakt, ismév ¢i mimika. Lidsky oblicej
chapou jako proménlivy podnét, jemuz nepiifazuji dle mimiky emocni prozitek.
Stejné tak velmi omezenym zplsobem dovedou neverbalnich signalii vyuzivat
v komunikaci sami. Dal$i ovlivnénou oblasti je dle autorky kvalitativni odliSnost
verbalni komunikace. Ke komunikaci tak nékdy musi lidé s PAS vyuZivat napf.
vybucht vzteku ¢i agrese, jelikoZz neumi kvalitné vyuzivat formalni komunikace.
Tito 1lidé mivaji také problém s porozuménim podstaty socidlni interakce
a s odlisenim jeji specifi¢nosti a vzajemnosti od manipulace s vécmi. Casto také
nerozliSuji rtizné socialni situace a neni jim tedy jasné, jak se za danych okolnosti

chovat, coz souvisi s omezenou schopnosti uceni se napodobou (Vagnerova,

2014).

Lorna Wingova v roce 1979 popsala 3 zakladni typy socialni interakce
u lidi s PAS, kterymi jsou typ osamély, pasivni a aktivni zvlastni. V roce 1996 tuto
typologii doplnila ¢tvrtym typem — formalni. Thorova vycet doplituje jesté typem
smiSenym — zvlastnim. Ze zkuSenosti dodava, ze zpusob, jakym se osoba s PAS
projevuje, zalezi ina dalSich okolnostech, na osobé, se kterou je kontakt
navazovan apod. Typologie u ¢lovéka s PAS nemusi zlstat po cely Zivot stejna,
predevsim u malych déti mize po tfetim roce nastat zlom, a i samotarské déti se
stavaji socidlné aktivnéj$imi. Pfevazujici typ socialni interakce se vétSinou ustali

az v dosp€lém veku (Thorova, 2016).
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Obtize v socialni interakci zpusobuji, ze ackoli maji lidé s PAS vétSinou
o kontakt s ostatnimi zdjem, nevi, jakym zpisobem ho navézat, nebo jsou pro né
signaly ostatnich lidi ne¢itelné. Clovék s PAS tedy &asto strada, jelikoz o piatele
velmi stoji, ale okoli se ho strani, coz mlze zpisobovat uzkost, ktera vyusti v pro

vetsinovou spolecnost neadekvatni chovani.

Mnohé déti s PAS se vyhybaji kontaktu s vrstevniky a uchyluji se spise ke
komunikaci se star§imi. Pokud si déti s PAS hraji, ¢asto naopak jako partnery voli
vyrazné¢ mladsi déti. Jelikoz déti s PAS maji jest¢ velmi malo socidlnich
dovednosti, ¢asto kontakt navazuji uhozenim druhého, nebo branim véci (Howlin,
2009). Tim tedy jen stupiiuji své vyc€lenéni z vrstevnické skupiny, coz casto
pfenasi stres i na rodinné piisluSniky, kteti musi fesit ,,agresivni‘ chovani svého

ditéte s PAS.

Komunikace je velmi dulezitou soucasti socidlnich interakci, a pravé ta je
u lidi s PAS jednou ze siln€ ovlivnénych oblasti, coZ pfinasi zvySené naroky také na
jejich ptipadné komunikacni partnery. Opozdéna fec¢ ¢i zvlastni zptisob komunikace
byva jednim z prvnich signald, které rodi¢e vedou k domnénce, Ze s ditétem neni
néco v pofadku. Pfiblizné 30-50 % déti s PAS projde v oblasti komunikace tzv.
komunika¢ni dovednosti a dit¢ komunikovat prestava. Diive osvojend slova si dité
muze pozdé€ji znovu osvojit, v nékterych piipadech vSak az po nékolikaletém usili.
Tutéch lidi s PAS, ktefi si mluvenou fe¢ osvoji, se setkdvame s mnohymi
abnormitami jak v roviné expresivni, tak receptivni, verbalni i neverbalni. Ackoli
napf. lidé s Aspergerovym syndromem maji n€kdy az nadprimérnou slovni zésobu,
objevuji se obtiZze v socidlnim uziti fe¢i ajejim praktickém vyuZzivani (Thorova,
2016). Verbalni produkce lidi s PAS ¢asto nema primarn¢ komunikacni funkci, ale

jde ptedevsim o reprodukci zvuki, které nékde slyseli (Vagnerova, 2014).

Lidé s PAS mivaji ¢asto problémy s pochopenim komunikace v socidlnim
kontextu, jelikoz si sdéleni casto vykladaji doslovné anevnimaji neverbalni
komunikaci ¢i pfipadnou satiru a nadsdzku nebo emocni vyznam daného sdéleni.
Reakce lidi s PAS se tedy mohou zdat hrubé ¢i nezdvoiilé (Howlin, 2009). To

muze zpusobit negativni reakce komunika¢nich partnerti, které jsou pro osoby
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s PAS nepochopitelné. Obtize v komunikaci tedy zplsobuji obtize v navazovani

socialnich vztaht, a dokonce jejich mozné odmitani spole¢nosti.

Objevovat se mize velmi maly zadjem o komunikaci ¢i dokonce mutismus.
Neverbalni projevy v komunikaci lidi s PAS jsou rovnéz velmi omezené. Mnohem
mén¢ nez intaktni vrstevnici ukazuji na véci, navazuji ofni kontakt, pouzivaji
mimiku ¢i gesta a vyuzivaji razné intonace. Velmi Casto se komunikace zamétuje
na oblibené téma cloveéka s PAS, ktery neodhadne, zdali ma komunikacni partner
otéma zijem. Problémy se mohou objevovat také ve formalnich rovinach
komunikace, jako je napf. nevhodné tykani bez ohledu na kontext situace ¢i
vulgarity (Cadilova, Jin & Thorova, 2007). U lidi s PAS se také ¢asto setkavame
s echolaliemi, které se objevuji predevsim, je-li dany ¢loveék ve stresu ¢i tzkosti

(Howlin, 2009).
2.4. Reakce rodiny na diagnozu PAS

Ackoli spravna diagnostika vétSinou na jednu stranu rodic¢im ulevi, jelikoZz
zjisti divod zvlastniho chovani svého ditéte a maji moznost 1épe porozumét jeho
chovani a pfizplsobit se mu, kazd4 rodina po stanoveni diagndzy prochazi take
velkou zkouSkou. UZ poznéani, Ze s ditétem neni néco v pofddku, znamena pro
pfedstavy rodict velky oties. VéEtSinou si spole¢nou budoucnost piedstavovali jiz
pied jeho narozenim a zjiSténi, Ze dit€é ma néjaky druh postiZeni, tyto predstavy

uplné zméni (Matéjcek, 2001).

Typické projevy PAS jsou pro rodice velmi zatézujici, jelikoZ se u ditéte
casto objevuje lhostejnost viici peCovateli, odmitani kontaktu, nezajem o spolecnost
¢1 absence citového signalu. Pozitivni emocni reakce posiluji vztah rodict k ditéti,
u déti s PAS ale Casto vyrazng€j$i pozitivni emoce vici rodi¢lim nejsou viditelné,

drazdivé ¢i agresivni (Vagnerova, 2014).

U vétsiny rodin mizeme po prvotnim Soku identifikovat n¢ktery z obrannych
mechanismi, ktery jim poméha se s narocnou situaci vyrovnat. Dle Thorové jsou
Castymi obrannymi mechanismy napft. popreni, tedy jakysi Gték ze situace. Rodina si

nepfipousti, ze jejich dité ma skutecné diagnézu PAS, a hledd chyby na stran¢ téch,
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kdo podezieni na pfitomnost PAS u ditéte vyslovili. Stava se, ze rodice v tomto
chovani podporuje i $irsi rodina ¢i pratelé, a rovnéz se stava, ze dva odbornici maji
na diagndzu ditéte odlisSny nazor, coz vSe jen podporuje popirani situace rodici.
Dalsim obrannym mechanismem byva vytésnéni Ci bagatelizovani obdrzenych
informaci. Rodi¢e maji pocit, ze diagnostika byla nedostatecna, nebo Uplné vytésni
nékteré informace, které jim odbornik sdélil. Tietim Casto vyuzivanym obrannym
mechanismem byva kompenzace neboli vira vzazrak. Rodice se nechtéji
s diagndzou smifit, a proto hledaji pro své dit€ zdazracny lék, at’ uz jsou to rizné
diety, dopliikky stravy, terapie, ritudly, nebo hledani pfi¢in chovéni ditéte kdekoli
jinde nez v diagnéze PAS. Odbornik pracujici s rodinou by mél byt proto velmi
trpélivy arodinu se snazit z obranného mechanismu citlivym zplsobem vyvést

(2016).

Po pfijeti diagnézy mize nastat také obdobi deprese, doplnéné dalSimi
negativnimi pocity, jako jsou smutek, tzkost, pocit viny, zlost ¢i vztek, at’ uz na
sebe, nebo na okoli. Cast&ji vtomto obdobi také dochazi k hadkam v rodinném
prostfedi, rodina je tedy zatéZovana nejen samotnym chovanim ditéte, ale
1 procesem piijimani jeho diagnoézy vSemi Cleny rodiny. Po tomto obdobi nastdva
piijeti situace a dochazi k prebudovani hodnot. Dité je pfijato takové, jaké je, rodina
nabyla opét rovnovdhy aje pfipravena hledat optimalni cestu do budoucna
(Thorova, 2016). Ne vSechny rodiny dosahnou faze rovnovahy nebo projdou
pfedchozimi stadii, smifovani se s diagnozou je vZdy individuélni a velmi zaleZi i na
osobnostnim nastaveni vSech ¢lent rodiny, pro okoli je vSak dilezité pfijmout rizné

faze smifovani se s diagnézou a na rodinu nevyvijet jesté vetsi tlak.

Pozova, Sarriaovd a Briosovd ve svém vyzkumu definovaly ctyfi faktory,
které ovlivituji piijeti diagndzy rodinou. Jsou to charakteristiky ditéte neboli mira
zavaznosti postizeni. Dle vyzkumil znamend vétsi zdvaznost PAS (napf. pfitomnost
mentéalniho postizeni, velka mira naro¢ného chovani apod.) také vyssi miru stresu
u rodi¢t. To miize byt dano ptedevsim zvySenou nutnosti péce o dité s PAS. DalSim
faktorem je socialni opora. Dostatecna pomoc okoli a odbornikli pomaha rodiné

vyrovnat se s postizenim ditéte. Rodina se neciti osam¢la a izolovand, coz redukuje

pritomny stres. Dilezitym faktorem je také vaimdni problému, pokud rodi¢e vnimaji
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situaci adaptovat, nez pokud pfijmou piitomnost postizeni v rodiné jako nahodu
nebo jako fakt, ze kterého nelze nikoho obvifovat a neznamend konec svéta.
Poslednim diilezitym faktorem jsou copingové strategie. Ukazalo se, Ze rodiny,
které voli strategii popteni ¢i tniku, vykazuji také vyssi miru stresu nez rodiny, které
byly schopny pferdmovat obraz rodiny tak, aby v ném postizené dit€¢ mélo svou

rovnocennou pozici (2011).

v

Mimo vys$§i miru piitomnosti stresu srodindch lidi s PAS pramenici
z povahy poruchy je zdrojem stresu Casto také nahla finan¢ni zatéz, kterou s sebou
diagnéza nese. Matky castéji zlstdvaji doma, aby o dité pecovaly ipo skonceni
rodicovské dovolené, ¢i ze stejného diivodu voli krat§i Givazky. Dle australského
vyzkumu pouze 9 % matek déti s PAS nastoupilo do zpét do prace na plny uvazek.
Rodina navic musi vynakladdat finance ina péc¢i o dit¢ s PAS — specializované
sluzby, pomicky, terapie a dalsi péce (Bourke-Tylor, Howie & Law, 2011). Rodice
se také Cast&ji setkavaji s izolaci od spole¢nosti a nedostatecnou socialni oporou. At
uz socialni izolaci voli dobrovolné, nebo jsou ji vystaveny, ptedstavuje pro rodiny

lidi s PAS podstatny zatézovy faktor (Fox, Vaughn, Wyatte & Dunlap, 2002).

2.5. Sourozenecké vztahy v dospélosti

Sourozenecké vztahy jsou jednémi znejdelSich v naSich Zivotech a jako
takové prochéazi pozvolnym vyvojem a méni se jejich dilezitost ¢i ¢etnost a divody
setkdvani. Sourozenecké vztahy jsou velmi dulezité nejen v rodinach lidi
s postiZzenim, ale 1 v intaktnich rodindch. Sourozenci se vzdjemné ovliviiuji jiz od
détstvi, a pfestoze jejich vzajemny vztah mlize mit riznorodou povahu, zcela jisté se

dalezitym zptisobem otiskne do vyvoje vSech sourozenci.

O tkolech sourozenectvi v mladé a stfedni dospélosti piSe napt. Goetting.
Dle n¢j sourozenectvi v dospélosti plni pfedevSim funkci spolecenskou a funkci
emoc¢ni podpory, protoze sourozenci jsou nadale prateli a vzajemné si duvéiuji,
avSak Cetnost setkavani se muze snizovat v zavislosti na zakladani vlastnich rodin ¢i
narocnosti zaméstnani apod. Vztah je v dospélosti zalozen na dobrovolnosti —
sourozenci spolu jiz vétSinou nebydli, tedy nemusi se stykat, presto se drtiva vétSina

sourozencii setkava audrzuje kontakt. Dalsi funkci sourozeneckého vztahu
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v dospélosti je péce o starnouci rodice a ptipadna vzajemnd pomoc pii umrti rodica.
V ptipadé spolupracujicich a vzajemné se podporujicich sourozenci pomaha vztah
tuto krizi pfekonat a miize dokonce sourozenecky vztah posilit. V neposledni fad¢ si
sourozenci v dospélosti pfimo pomdhaji, at’ jiz jde o finan¢ni ¢i materialni
zélezitosti, nebo napf. o hlidani déti. Ve starSi dospélosti navic pribyva funkce
spole¢nych vzpominek a potvrzeni jejich percepce na zaklad¢ spolecné minulosti

a pfipadné smifeni a odloZeni starych sourozeneckych rivalit (1986).

B¢hem dospélosti se sourozenecky vztah déle vyviji a méni, po castém
utlumu ve vzijemném setkavani béhem rané dospélosti nastava ve staii opét faze
vétSiho sblizeni. Sdileni spolecné minulosti a emo¢ni podpora pii ztraté rodinnych

¢lenli napliuji citové jistoty obou sourozenct (Vagnerova, 2007).

Sourozenecké vztahy maji také zasadni vliv na rozvoj nas$i empatie
a kvalitnich citovych vztahii s dalS$imi osobami. Napf. vyzkum Gungordové
a Hernandez-Reifové ukazuje, ze 1idé s pozitivnimi sourozeneckymi vztahy vykazuji
vice prosocialniho chovani a empatie. Zd4a se, Ze kvalitni a pozitivné vnimané
sourozenecké vztahy pomahaji rozvijet také empatické chovani vici druhym, tedy
sourozenecky vztah milize ovliviiovat i kvalitu naSich budoucich vztahi. Zda se, ze
zeny vykazuji obecné vice pozitivnich emoci vii€i sourozenci, ale také prosocialniho
chovani, coZ mlze souviset i s jejich Cast&j$i peCovatelskou roli matek, kterd také
vyzaduje porozuméni pocitim ostatnich a empatii. Bez ohledu na gender ale
sourozenci s kvalitnim vzajemnym vztahem vykazuji vétsi spokojenost i v jinych
vztazich. Jedina¢ci mivaji naopak castéji problém s pfijimanim perspektivy jinych

lidi (2020).

Goldova rozdélila n€kolik typl sourozeneckych vztahli v pozdni dospélosti

(1989).

1) Intimni vztahy — jsou zaloZeny na oddanosti a psychologické blizkosti.
Sourozenci si divéiruji a sveétuji si vzajemné své myslenky a pocity.
Vztah je zaloZeny na lasce, empatii, ochran¢ a pochopeni. Kromé
sourozenectvi vnimaji, Ze jsou také blizci pratelé, a velmi Casto se

kontaktuji a vzajemné si pomahaji.

21



2) Kongenialni vztahy — vztah je zalozen na silném pratelstvi a péci, ale
oproti intimnim vztahim sourozenci nesdili tolik empatie. Sourozenec
pro né€ neni nejbliz§im ¢lovékem, témi jsou vétSinou zivotni partnefi, déti

& piételé.

3) Loajalni vztahy — vztah sourozenct je dan predevsim spole¢nou rodinou
aneni tolik divérny. Vztahy jsou pfesto vnimany pozitivné, ale
sourozenci spolu také castéji nesouhlasi avzdjemny kontakt tolik
nevyhledavaji. V krizovych situacich si pomahaji, ale jde pfedevs§im

o instrumentalni podporu.

4) Apatické vztahy — sourozenci neciti vici druhému zodpovédnost nebo
solidaritu, bézné spolu nekomunikuji i po nékolik let. Divodem mensi
miry vzdjemného setkavani nebyva konflikt, ale pocit lhostejnosti.

Sourozenci vétSinou neméli blizky vztah ani v détstvi.

5) Hostilni vztahy — sourozenci se setkdvaji pouze nahodné, nepodporuji se
ani v krizovych situacich. VétSinou je na pozadi takového vztahu néjaky

konflikt a odsuzovani druhého sourozence.

2.6. PAS a sourozenectvi

Sourozenecky vztah je obvykle jednim z nejranéjSich vrstevnickych vztaht,
ale také casto nejdelSim vztahem v Zivot&. BéZné& jsou sourozenci témi, se kterymi si
nejprve hrajeme, vytvafime spojenectvi, ale také se ucime piekonavat vzajemné
neshody a rozepie. Sourozenec muize ovlivnit psychosocidlni vyvoj druhého ditéte
a skrze rozvoj feci a pozornosti 1jeho kognici. Sourozenci vzajemné rozvijeji své
komunika¢ni dovednosti a prozivaji spolu silné pozitivni 1inegativni emoce
(Havelka & Bartosova, 2019). Je proto ziejmé, ze sourozenecky vztah nds v zivote
siln¢ ovliviluje ama také dopad na naSe vztahovani se k dalSim vrstevnikiim

a utvareni vztahl v dospélosti.

Kazdy sourozenecky vztah je unikétni, pfesto mlizeme najit urcité oblasti,
které byvaji u sourozencii lidi s PAS né&jakym zplisobem zasaZeny, nedostatecné
stimulovany, nebo naopak rozvijeny. V nasledujici kapitole se pokusim postihnout

mozné dopady souZiti intaktniho sourozence s ¢lov€kem s PAS.
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2.6.1. Potieby zdravych sourozencu

Sourozenci lidi s postizenim maji nekteré specifické potieby, které jsou

odlisné od potieb sourozencl z intaktnich rodin. Specifikum vyrGstani po boku

sourozence s postizenim ovliviiuje od détstvi vyvoj intaktnich sourozencu, ktefi

napf. nemohou v bézné mife zaZzit pocit sounalezitosti se sourozencem, vrstevnické

soupeteni ¢i vzajemnou podporu.

Sourozenectvi intaktnich lidi alidi s postizenim se vénovala napf. Mary

McHughova, ktera vychéazela nejen z vyzkumu, ale také z vlastnich zkuSenosti se

sourozencem s mozkovou obrnou a mentalnim postizenim. Definovala Ctyfi

nejdilezitéjsi potteby intaktnich sourozencth (McHugh, 2003).

1)

2)

3)

4)

Potieba identifikovat se s rodi¢ovskym zarmutkem — intaktni sourozenci
vnimaji zarmutek rodicl a jsou schopni se s nim velmi dobfe identifikovat
Déti zdrmutek svych rodict velmi citlivé vnimaji a ¢asto se s nim ztotoziuji.
Na zakladé této identifikace se poté stava, Ze intaktni sourozenec Castené
piebird ¢ast chovéani rodi¢e asnazi se zapojit do vychovy sourozence

s postizenim.

Potieba pozornosti — intaktni sourozenci nehledé¢ na soucit s rodici
potiebuji jejich pozornost. Pokud subjektivné vnimaji nedostatek pozornosti
ze strany rodicd, vyvolava to unich smutek, ¢i dokonce negativni pocity

vuél sourozenci.

Potieba uspéchu - mnoho sourozenct lidi s postizenim dosahuje
akademickych ¢i pracovnich tspéchii. Tato skute€nost mize byt zplisobena jak
péci rodict, kteti chtéji zdravému ditéti poskytnout v oblasti vzdélavani
zvySenou podporu, tak osobnostnim nastavenim intaktnich sourozenct. Ti
mohou citit potiebu dosahovat uspéchii i za druhého sourozence a dé€lat tak

radost rodi¢am.

Potieba informaci — intaktni sourozenci by méli byt o postizeni sourozence
informovani v takové mife, ktera je pro jejich vékovou skupinu vhodna. Je

dalezité zajistit, aby dit€¢ rozumélo postiZeni sourozence, coZ zlepSuje 1jeho
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postoj k nému. Pokud intaktni sourozenec neni do debat o postizeni sourozence

dostatec¢né zapojen, miize mit pocit vylouceni ¢i podcenovani ze strany rodict.
2.6.2. Negativni dopady souZiti se sourozencem s PAS

Souziti s ¢lovékem s PAS s sebou pfinasi celou fadu vyzev, které intaktni
sourozenci zazivaji kazdy den. Jak bylo jiz zminé€no, pfedevsim se jedna o velkou
miru stresu, kterd je v rodinach lidi s PAS ptitomna. Mnohé odborné clanky
opakované pfichazi svyzkumy ohledn€ miry stresu vrodindch lidi s PAS
a v rodinach s détmi s jinym typem postizeni ¢i neurotypickymi détmi. VSechny se
shoduji na tom, ze v rodinach lidi s PAS je stres pritomny nejvice (napf. Ross

& Cuskelly, 2006; Pisula, 2007).

Sourozenci lidi s PAS maji ve srovnani se sourozenci intaktnich déti vice
problémil s pozornosti, zazivaji ¢ast&jsi pocit osamélosti ¢i problémy s vrstevniky
(Bagenholm & Gillberg, 1991). Socidlni zivot sourozencti lidi s PAS je casto
ovlivnén také obavami zreakci kamarddld na jejich sourozence, nebo i z reakci
sourozence s PAS na nezndmé lidi v domacim prostfedi. Proto si intaktni
sourozenci méné€ cCasto kamarddy zvou domi, coZz ovliviiuje jejich socidlni
postaveni a snizuje moznost socidlniho kontaktu (Benderix & Sivberg, 2007). Stud
za sourozence muze vést také k tomu, ze intaktni sourozenec nechce travit se
sourozencem s PAS volny €as ani mimo domov, coZ ho opét ochuzuje o mozné
zkuSenosti a zazitky (Angell, Meadan & Stoner, 2012). VSechny tyto aspekty
spjaté se studem za chovani sourozence s PAS mohou vést az k odporu ¢i jinym
negativnim pocitim vuci sourozenci (Gray, 1998). Intaktni sourozenci travi také
s bratry a sestrami s PAS mén¢ Casu, nez je bézné u intaktnich sourozeneckych
dyad (Knott, 1995). V disledku zvySené potteby péce o dité s PAS, do které jsou
Casto zapojeni 1 intaktni sourozenci, tito mohou sourozence s PAS vnimat jako
,orime*, kvali kterému musi vice pomédhat v domdcnosti anesou Vvétsi
zodpovédnost nez jejich vrstevnici, ktefi maji neurotypické sourozence

(Bagenholm & Gillberg, 1991).

V ptipadé¢ zvySené péce o domacnost asourozence mluvime o tzv.
parentifikaci, kterd je v béznych rodinach typickd pro starSi sourozence, ktefi

s ptibyvajicim vékem piebiraji ¢astecné rodicovskou roli. V piipadé rodin lidi
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s postizenim dochazi k parentifikaci nehled¢ na poradi narozeni sourozencii
(Hannah & Midlarsky 2005). Intaktni déti vrodin€ parentifikaci piijimaji
a ochotné¢ pomahaji s chodem domacnosti nejcastéji z divodu udrzeni rodinné
pohody a snizeni miry stresu u rodicli, ktera se pak druhotné pienasi na né¢ samé
(Tozer, Atkin & Wenham, 2013). Mensi tlak na intaktniho sourozence ohledné
péce o sourozence a domécnost se objevuje ve vétSich rodindch, kde je tlak
rovnomérngji rozlozen imezi dalSi sourozence, coz pozitivné ovliviiuje také

vztahovani se k sourozenci s PAS (Orsmond, Kuo & Seltzer, 2009).

Intaktni sourozenci lidi s PAS jsou také velmi Casto vystaveni agresivnimu
chovani ze strany sourozence, a to jak verbalnimu, tak fyzickému. U lidi s PAS se
muze objevovat nadavani, Casté vyvolavani hadek, jelikoz maji pocit, Ze jsou
k nim ostatni nespravedlivi, mohou sourozenciim brat jejich véci, naruSovat
soukromi jejich pokoje, otravovat je nepfijemnymi zvuky, ¢i dokonce fyzicky
napadat. Pfitomnost tohoto chovani je vyrazné castéjsi a intenzivnéj$i nez
u neurotypickych jedinci. Lidé sPAS také mohou propadat zdéanlivé
nepochopitelnym zachvatim vzteku, na které si zbyli ¢lenové domécnosti musi
rovnéz zvyknout. Pokud se takové chovani opakuje ¢asto, mize vést u intaktnich
sourozencl k rozvoji uzkosti, nebo mohou dokonce zacit vnimat domov jako

nebezpecné misto (Ross & Cuskelly, 2006).

Castym tématem, které intaktni sourozenci vzhledem k souziti se
sourozencem s PAS zminuji, je také mnoZstvi Casu, ktery jim v&€nuji rodice.
Mnoho intaktnich sourozenct se shoduje na tom, ze jim rodice veénuji vyrazné
mén¢ Casu nez jejich sourozencim s PAS. Dit¢ se v diisledku toho muze citit méné
dalezité, ¢i dokonce zanedbavané (Myers, Mackintosh & Goin-Kochel, 2009).
Nekteti sourozenci lidi s PAS mohou ze strany rodic¢i citit jakysi ,,dvojity
standard”“ v narocich na né samé ana sourozence s PAS. Intaktni sourozenci
vnimaji, ze na né maji rodi¢e vyrazné vétsi ndroky nez na jejich sourozence, coz
muze vést k CastéjSim konfliktiim se sourozenci a k soupefeni o pfizen rodicu

(Howlin, 1988)

V dospélosti pak intaktni sourozenci uvadéji, ze maji z doby spole¢ného

zivota stale nevyieSené emocionalni obtize, které mohou ovliviiovat 1 jejich
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soucasné vztahy se sourozencem s PAS. Objevuji se pocity smutku a frustrace
v disledku nedostatecné reciprocity sourozeneckého vztahu, ale také smutku
ztoho, co jejich sourozenec s PAS neprozije (napi. narozeni vlastniho ditéte,

svatba...) (Tozer & Atkin, 2015).

Dospéli intaktni sourozenci také nekdy uvadéji, ze se citi napnuti mezi
soucasnymi vztahy s vlastnimi partnery, détmi ¢i prateli apotfebou péce
o sourozence s PAS. Tento pocit zdiraziuji pfedevSim intaktni sourozenci lidi
s PAS, ktefi Cerstvé zalozili vlastni rodiny, kterym se chtéji naplno vénovat, ale
zaroven citi povinnost kontaktu a pomoci vii¢i sourozenci s PAS, coz jim ubird
mnoho casu, ale také energie. Uvédomuji si také silnéji pozici vlastnich rodich
v dob& vyrGstdni asnazi se jim s piibyvajicim v€kem vice pomdahat (Tozer
& Atkin, 2015). Soucit s rodi¢i mnohdy také znesnadnuje odchod z domova. Na
jednu stranu si dospéli intaktni sourozenci uzivaji nové nabyté svobody, zaroven je
ale prepadaji pocity studu a viny z divodu opusténi rodict, ktetfi jsou na péci

o sourozence s PAS sami (Tozer, Atkin & Wenham, 2013).

Jednou znejcastéjSich obav rodin lidi sPAS, tedy samoziejmé
1 sourozencl, je budoucnost. Sourozenci se obavaji, Ze v budoucnu budou muset
byt v péci o sourozence mnohem aktivnéjsi, ptipadné ji kompletné prevzit, boji se
ale takeé 1 toho, jaci budou ptipadni profesiondlni peCovatelé o jejich sourozence.
Lidé s PAS mnohdy Spatn€ snaSeji zmény ajejich rodiny si béhem Zivota
vybudovaly specifické strategie, jak s nimi jednat, aby se co nejméné rozrusovali.
Intaktni sourozence tedy piirozené trapi, jak budou jejich sourozenci s PAS snaset
pfipadné zmény pecfovateld ¢i jestli je nebude prostfedi mimo domov piili$

stresovat (Noonan, Donoghue & Wilson, 2018).

Mimo vztahy se sourozencem s PAS mize mit toto souziti také vliv na
planovani vlastni rodiny intaktniho sourozence. Nékteii sourozenci lidi s PAS
uvadgji, ze obava z dédicnosti autismu, a tedy z moznosti, Ze by sami v budoucnu
méli déti s PAS, je pro né natolik zavaznd, Ze je dlouhodobé stresuje. Nekteii
dokonce piipousti, Zze ta obava je tak silnd, Ze se radé€ji rozhodnou vlastni déti

nemit (Ferraioli & Harris, 2009).
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2.6.3. Pozitivni dopady souZiti se sourozencem s PAS

Mimo negativnich dopadli ma samoziejm¢ souziti se sourozencem s PAS
také nékteré pozitivni dopady na zivoty intaktnich sourozencti. Vyrustani po boku
Cloveéka s PAS dle vyzkumii napt. zvySuje uroven empatie a trpélivost intaktnich
sourozencu, ktefi se svymi Zivotnimi zkusSenostmi naucili mnoho vyrovnavacich
strategii (Angell, Meadan & Stoner, 2012). Intaktni sourozenci hraji velmi
dilezitou roli také v socialnim uceni a uceni sebeobsluznych dovednosti svych
sourozencl. Ti maji mnohdy velmi omezeny kontakt s dalSimi intaktnimi
vrstevniky, ktefi by je témto dovednostem mohli ucit (Foden, 2007). Intaktni
sourozenci jsou pro sourozence s PAS velmi dobrymi partnery v socidlnim uceni
iz toho divodu, ze své sourozence znaji a dovedou vycitit, zdali je sourozenec
s PAS smutny, vystraSeny nebo frustrovany, coZ vede k vzajemnému porozuméni
(Benderix & Sivberg, 2007). Pomdhani v domécnosti a se sourozencem s PAS
muze uintaktnich sourozenct vést také k radosti a pocitim hrdosti (Angell,

Meadan & Stoner, 2012).

Vztahy mezi sourozenci se v dospélosti dale proménuji a intaktni
sourozenci si Castéji uvédomuji, ze se od svych sourozencii s PAS naucili mnoho
ohledné¢ tolerance, trpelivosti pochopeni a empatie, coz nékteré z nich mize piimét

k praci v socialnich oblastech (Day, Johner, Chalmers & Novik, 2019).

Ptestoze vztahy mezi dospélymi sourozenci byvaji vétSinou pomeérné
ambivalentni, sourozenci lidi s PAS se vétSinou shoduji, Ze jim na sourozencich
zalezi, maji on& starost a obecné popisuji vzdjemné vztahy jako velmi blizké
(Tozer, Atkin & Wenham, 2013). Tedy projevuji vli¢i nim siln€ pozitivni emoce

1 pfes mnohdy naro¢né spolecné zkusenosti.

Intaktni sourozenci lidi s PAS mohou diky tomuto specifickému vztahu
zjistit, Ze a€ jsme kazdy jiny a nékdy je Zivot velmi slozity a naro¢ny, lze presto
zazit mnoho hezkych chvil a mit radost z mali¢kosti. Intaktni sourozenci se také
pfirozené stavaji uciteli a pomocniky pro své sourozence s PAS, coz mlze pfinaset

pocit dulezitosti (Havelka & BartoSova, 2019).
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2.6.4. Sirsi autisticky fenotyp

V nékterych ¢lancich vénovanych problematice sourozenectvi s lidmi s PAS
se setkame s pojmem broader autistic phenotype neboli Sirsi autisticky fenotyp (dale
SAF). Tento vyraz nebyva pouzivan vramci diagnostiky, ale piedev§im ve
vyzkumnych pracich. Pojem se tzce véaze k tématim spojenym s rodinami lidi

s PAS, proto se pokusim ho v nasledujici kapitole v kratkosti ptedstavit.

., V rodindch osob postizenych autismem se casto vyskytuji pribuzni, u nichz
je popisovan tzv. Sirsi autisticky fenotyp. Jedna se predevsim o behavioralni
odchylky, jako jsou zvySena uzkostnost, impulzivita, precitlivélost, podrazdenost,
excentricita, samotarstvi, nesmeélost, probléemy se socializaci a spolecenskou

komunikaci nebo sklon k pedantstvi ¢i rigidita. “ (Hrdlicka & Komarek, 2004, s.132)

Hrdlicka a Komarek také uvadi, ze vyskyt SAF byva ¢ast&jsi v rodinach
s vice détmi s diagnostikovanou PAS nebo vrodinach déti s Aspergerovym
syndromem ¢i vysokofunkénim autismem bez mentalni retardace (2004). Zda se
tedy, ze Sir$i autisticky fenotyp se nachazi ptfedevSim v rodindch s vyS$i genetickou

z4tézi souvisejici s PAS.

Tento ptfedpoklad potvrzuje také détska neurolozka Hana Olejskova, kterd ve
svém Clanku wuvadi: ,,Nedavné studie pribuznych autistii prviniho stupné
v genealogickych studiich jednoznacné potvrdily vyrazné vyssi vyskyt typicky

autistickych projevu, i kdyz nesplnovaly kompletni kritéria pro diagnozu autismu’

(2008, 5.81).

V soucasnosti neexistuje zlaty standard diagnostiky SirSiho autistického
fenotypu (Howlin, Moss, Savage, Bolton & Rutter, 2015). Sirdi autisticky fenotyp je
definovdn mirngj$imi projevy podobnymi PAS, které ale nezplisobuji takové
funk¢ni obtize, aby bylo nutné je diagnostikovat. Projevy PAS jsou vétSinou ziejmé
jiz vraném détstvi, zatimco vyzkumy SAF se zatim zabyvaji piedev§im
dospivajicimi a dosp€lymi lidmi, ktefi jsou vétSinou pro vyzkum vytipovani na
zakladgé piibuzenského vztahu k &lovéku s PAS. Tedy obtize ¢lovéka s SAF nejsou
natolik vazné, aby se jimi klinicky zabyvali rodice ¢i odbornici jiz v raném véku,

piesto mohou vnést do zZivota téchto lidi urcita kvalitativni naruseni nékterych
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oblasti, jako je socialni chovani, osobnost ¢i komunikace. N&kteti lidé s SAF mohli
mit ve velmi raném vyvoji, tedy 18-24 mésicich, opozdény kognitivni vyvoj, ktery
viak jiz po nastupu $kolni dochazky nebyl viibec znat. Dospéli lidé s SAF naopak
byvaji ¢asto nadpramérmé inteligentni. Lidé s SAF také Gastdji vykazuji piiznaky
depresivity, které¢ jsou ale v rodinach lidi s PAS obecné pfitomné mnohem castéji
nez u intaktni populace. Dle nékterych vyzkumui maji lidé, a predevsim pak otcové
s SAF, horsi troven centralni koherence, tedy schopnost zasazovat dil¢i védomosti
a detaily do smysluplnych celkovych souvislosti. Piestoze u PAS je vyrazné vyssi
prevalence p¥itomnosti u muzi, u SAF se zd4, Ze gender nehraje pfili§ velkou roli

(Gerdts & Bernier, 2011).

SAF viak neni piitomny pouze v rodinach lidi s PAS, Wheelwrightova,
Auyeungova, a Allisonova ve svém vyzkumu, kterého se ucastnilo vice nez 3000
rodi¢u, zjistily, Ze charakteristiky SAF jsou p¥itomné u 33 % otcti a 22 % matek déti
s PAS, ale také u 22 % otcti a 9 % matek typicky vyvijejicich se déti (2010). SAF
mize byt ¢asteCnou odpoveédi na to, pro¢ byvaji ¢lenové rodin lidi s PAS vice
depresivni, izkostni, negativisticti vii¢i svému ditéti s PAS, ale také pro¢ sourozenci
lidi s PAS méné cCasto zakladaji vlastni rodiny audrzuji dlouhodobé vztahy

(Orsmond & Seltzer, 2007).
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3. Empiricka cast
3.1. Cile vyzkumného Setfeni a vyzkumné otazky

Také v Ceské republice se za¢ind problematice vztahQl intaktnich
sourozencu lidi s poruchou autistického spektra v poslednich letech vénovat ¢im
dal vétsi pozornost. Prevazné je vSak stidle zaméfena na vztahy mezi détskymi
a dospivajicimi sourozenci. Rozvoj zajmu ovliv PAS vrodiné na dospélé
sourozence ocekavam v nasem prostfedi do budoucnosti stale vétsi, piece jen se
PAS u néas zacaly vice diagnostikovat aZ od konce 90. let, ¢i spiSe se zac¢atkem
nového tisicileti. ZvIlast€ u mirnéjSich forem PAS tak casto dochazelo ke
spravné diagnostice az v dospélosti. Vzorek moznych respondentli pro vyzkumy
tykajici se vlivu sourozenectvi s clovékem s PAS u dospélych jedinct je tedy
vyrazné¢ omezenéj$i nez u mladistvych intaktnich sourozenci. Vliv souziti
s cloveékem s PAS vSak neni vyrazny pouze v détstvi, ale pretrvd az do dospélosti.
Ukazuje se ale také v jiné podobé — zkuSenosti obou sourozencl jsou vétsi,
mnohdy uZ nesdili spoleény domov, intaktni sourozenec zaklada vlastni rodinu,
vénuje se vlastni kariéfe apod. V bakalafské praci jsem se zameéfovala na
sourozenecké vztahy mladistvych intaktnich sourozenci se sourozenci s PAS,
v diplomové préci jsem se rozhodla jesté prohloubit vhled do této problematiky
praveé vyzkumem dospélych intaktnich sourozencii. Zajimalo mé, jakym zplsobem
skutecnost souZziti se sourozencem sPAS ovlivnila sméfovani informantd
v dospélosti. Cilem mé prace je pokusit se alesponn ¢astecné postihnout realitu
dospélych sourozencti lidi s PAS v Ceské republice. Zaroven nam to miize p¥inést
zajimavy obraz toho, jak se sourozenci citili ajak vyvojova porucha jejich

sourozence ovlivnila jejich Zivotni milniky.

Na zakladé predchoziho vyzkumu détskych sourozeneckych vztaht
intaktnich sourozenct s lidmi s PAS v ramci bakalafské prace a Cetby odborné
literatury jsem vybrala nékolik zakladnich okruht, kterym jsem se ve vyzkumu
vénovala. V diplomové praci se snazim zmapovat zkuSenosti dospélych
sourozencl lidi s PAS v prib¢hu détstvi a dospivéani, soucasné sourozenecké

vztahy ajejich vyvoj, predstavy intaktniho sourozence o budoucnosti vlastni
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1 0 budoucnosti sourozence sPAS avliv diagnézy sourozence na pracovni

zaméfeni a vztahy intaktniho sourozence.

Na zakladé téchto okruhti jsem si stanovila n¢kolik zakladnich vyzkumnych

otazek:

1)  Jak intaktni sourozenec vnima obdobi détstvi a dospivani?

2)  Jaky je soucasny vztah sourozencu?

3) Jaké ma intaktni sourozenec ptedstavy o budoucnosti?

4) M4 sourozenec sPAS vliv na pracovni zaméfeni intaktniho
sourozence?

5)  Maji intaktni sourozenci obavu z dédi¢nosti PAS?

6)  Ovlivilyji zkuSenosti s lidmi sPAS vztahovani se intaktnich

sourozencu k jinym lidem?

3.2. Metodologie vyzkumu

Pro ucely diplomové prace se mi jako nejvhodnéjsi zdala kvalitativni
metodologie  vyzkumu  za  pouziti  polostrukturovaného  rozhovoru.
Polostrukturovany rozhovor je jednou zverzi tzv. hloubkového (in-depth)
rozhovoru (Kvale, 1996), coZ je metoda, kterd ma pomoci ziskat vyli¢eni Zitého
svéta dotazovaného s respektem k interpretaci vyznamii popsanych jevii (Svaticek
& Sed’ova, 2007). Polostrukturovany rozhovor vychazi z predem piipraveného
seznamu otazek, umoziuje vSak v pfipadé potieby zaradit dopliikové otazky ¢i
zménit jejich poradi (Reichel & Sed’ova, 2009). Cilem kvalitativniho vyzkumu je
tedy pfedevsim porozuméni ¢lovéku a pochopeni jeho vlastnich hledisek (Gavora,

2000), coz je pro praci tohoto typu stézejni.

Seznam zékladnich otdzek jsem tvofila dle jiz nastinénych okruhli zajmu
a vyzkumnych otazek. Tedy po tvodnich otazkéach, které mély navodit atmosféru
rozhovoru apomoci mému zorientovani se v soucasné situaci informanta,
nasledovala série otazek tykajicich se détstvi a dospivani, dale soucasného vztahu
mezi sourozenci, podpory (pfedevSim odborniky), ptedstav o budoucnosti,
anakonec série otazek tykajicich se prace, vnimani dédi¢nosti a obav z PAS

a vztahovani se k jinym lidem. Zékladnich otdzek a okruhti, které¢ jsem se snazila
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se vSemi informanty projit, bylo 47, rozhovor jsem nésledné dopliiovala dalSimi
otazkami, pokud se mi to zdalo v daném okamziku vhodné. Kompletni seznam

otazek je vlozen do pfiloh.

3.3. Sbér dat

Informanty pro rozhovor k diplomové praci jsem ziskala piedevSim za
pomoci rodiny a pratel. Ve dvou ptipadech Slo o znamé n¢koho z mé rodiny, dalsi
dva respondenty mi pomohla kontaktovat kolegyné, kterd se donedavna vénovala
divadelnimu souboru dospélych lidi s PAS, ajeden informant je partnerem mé
kolegyné z prace. Tedy neSlo o vybér ndhodny. Nejprve jsem se pokusila, po
dohodé s vedouci souboru pro dospélé lidi s PAS, nabidnout svlij vyzkum rodinam
¢lenti tohoto souboru. Sepsala jsem zadkladni informace o vyzkumu, které byly
nasledné predany potencidln¢ vhodnym rodindm. Na tuto vyzvu se mi vSak ozvala
pouze jedna informantka. Dals$i respondenty jsem tedy shdnéla jiz pfes spolecné

zndmé. Sbér dat probeéhl od biezna do prosince 2020.

Kvili probihajici pandemii viru SARS-CoV-2 rozhovory probihaly
prostfednictvim videohovorit na platformé Skype. Tato necekand komplikace
alespoit umoznovala dodrzeni zadkladni premisy pro sbér dat v kvalitativnim
vyzkumu — piijemné a bezpecné prostiedi. Prostfedi vybrané pro vyzkumny
rozhovor by nemélo byt ani pro vyzkumnika, ani pro informanta rusivé (Miovsky,
2010). S informanty jsem se pfedem dohodla, aby si rezervovali zhruba dvé hodiny
Casu anasli si misto, které jim bude pohodIné¢ akde je nikdo nebude rusit.
Nemuseli jsme tedy hledat neutralni a klidné prostiedi pro rozhovor, coz nebyva
vzdy snadné. Na druhou stranu tento fakt pfinasel i urcité limity — kontakt nebyl
tolik osobni, nemohla jsem pozorovat vSechny nonverbalni signaly a v piipadé
napt. place, ktery se ujedné zinformantek béhem rozhovoru objevil, jsem
nemohla dle mého nazoru dostatecné zasdhnout. V takovém piipad¢ je kontakt
prostiednictvim obrazovky pocitae zcela jist¢ limitujici, jelikoZz neumozZiuje
empatickou reakci, ktera by za normalnich okolnosti mimo slovni utéchy
zahrnovala napft. 1 podani kapesnic¢kli, nabidnuti napoje apod. To otevira dulezité

otazky etiky vyzkumu vedeného v online prostiedi. I pfes zminéné tézkosti jsem se
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snazila zajistit, aby prabéh rozhovoru byl pro respondenty co mozna nejmensi

moznou psychickou zatézi.

Pted zapocetim rozhovoru jsem informantim zaslala informovany souhlas
(jeho vzor je vlozen do pfiloh). Informanti byli sezndmeni s tim, Ze rozhovory jsou
nahravany, jejich doslovna transkripce bude soucasti ptiloh diplomové prace a ze

vSechna jména budou v ramci zachovani anonymity zménéna.

Rozhovory trvaly v priméru hodinu a pil adrzely se zdkladni struktury
otazek s ptipadnymi dopliujicimi otdzkami, pokud k nim rozhovor plynule sméfoval
nebo byly dulezité pro udrzeni linie rozhovoru. Snazila jsem se pfedevsim o aktivni
naslouchani, které¢ je dulezité nejen pro kvalitu rozhovoru, ale také pro pozitivni
pocit informanta, ktery vnima adekvatni reakce na své odpovédi. Stejné tak pokud
m¢éli informanti v pribéhu rozhovoru otazky, mohli se na vSe doptat. V zavéru pak
byl poskytnut prostor pro ptipadné doplnéni rozhovoru, pokud by informanti méli
pocit, Zze bylo n&jaké vyznamné téma opomenuto. Byl také vénovan Cas uzavieni

rozhovoru se zaméfenim na emocionalni stranku respondentt.

3.4. Analyza dat

Rozhovory byly ptepsany v podobé doslovné transkripce, ktera zachovava
charakter rozhovoru vcetné€ nespisovnych vyrazl, ¢imz piepis zistava prirozenym.
Nésledné jsem rozhovory podrobila otevienému kodovani za pomoci programu
ATLAS.ti, ktery mi vzhledem k délce jednotlivych rozhovorti velmi pomohl
v orientaci vtextu apii hledani kategorii. Oteviené kodovani se zabyva
oznacovanim a kategorizaci pojmll pomoci studia udaji. Porovndvani mezi
segmenty podporuje zjiSténi podobnosti a rozdilti, ale také rozvijeni vlastnich
1 cizich domnének o jevu, ¢imZ napomaha novym objevim (Strauss & Corbinova,

1999).

Timto zptisobem jsem si oznacila pfiblizné 300 citaci textu a vytvoftila
zhruba 30 kodu (viz ptiloha €. 3), které jsem se nasledn¢ snazila seskupit do
logickych celkl tak, aby vznikly S§irSi kategorie. Na zaklad¢ kategorizace dat
vznikly tyto zakladni kategorie a jejich podkategorie:
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1)  Vztah intaktniho sourozence se sourozencem s PAS
a. Vztah v détstvi a dospivani
b. Proména vztahu v dospélosti
2)  Piedstavy o budoucnosti
a. Obavy z budoucnosti
b. Ptéani do budoucnosti
3) Stres
4)  Osobnost intaktniho sourozence
5)  Profesni volby intaktnich sourozencli
Nekteré kategorie byly ocekavatelné jiz ze samé struktury rozhovoru
a ¢astecné odpovidaji na vyzkumné otazky. Mimoto jsem se rozhodla pro
samostatnou kategorii s ndzvem stres, kterd se mi ve vysledku jevila jako jedna
u rodin lidi s PAS vyrazné vyssi nez u rodin lidi s jinym postizenim (napt. Pisula,
2007), ja jsem se cilené na tento faktor nezamétovala, ale ze vSech rozhovori
vyplynul stres spojeny se sourozenectvim s ¢lovékem s PAS jako velmi vyznamny.
Stres sourozence provazi od détstvi pfes soucasny kontakt az po piedstavy
o budoucnosti a zakladani vlastni rodiny. Dale jsem se rozhodla zatadit kategorii
osobnost intaktniho sourozence, ve kter¢ se pokusim shrnout popisované

osobnostni charakteristiky, které souvisi s Zivotem po boku ¢lovéka s PAS.

3.5. Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek se skladd zpéti dospélych informantl, ktefi maji
sourozence s PAS. Jednalo se o prosty zdmérny vybér, tedy vybirala jsem
ucastniky podle urcitych predem danych kritérii, ktefi méli zaroven o vyzkum
zajem (Miovsky, 2010). Vybirala jsem dospélé intaktni sourozence lidi s PAS,
ktefi s témito lidmi zili minimaln€ po dobu détstvi a dospivani. Zdmérné jsem
nespecifikovala konkrétni poruchu autistického spektra, abych mohla porovnat
zkuSenosti sourozenct lidi s riznymi stupni PAS. Vyzkumny vzorek je ale velmi
veékové homogenni (Ctyfem informantim je 29, jednomu 28), coz je myslim
u takto malého vyzkumného souboru dobie, jelikoz spiSe mohu postihnout

podobnosti a rozdily mezi jednotlivymi pfipady. Minimaln¢ vSichni vyrustali ve
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stejné socio-ekonomické dobé anachdzi se pfiblizné v podobné zivotni fazi.
Pozitivné také vnimam fakt, ze se podafilo mezi informanty zafadit i dva muze,
tedy genderova vyvazenost ziistala alespon ¢asteéné zachovana, coz se zprvu zdalo

jako téméf nemozné. Nize bych rada kratce popsala jednotlivé rodiny.

Bara — 29 let, bratr JonaS — 31 let, Aspergeriiv syndrom (diagndza stanovena

zhruba ve 22 letech)

Pracuje jako produkéni, bydli sama, nema zadné dalsi sourozence.

Alice — 29 let, sestra Lucka — 41 let, Aspergeriiv syndrom (diagnoza stanovena

zhruba ve 35 letech)

Pracuje jako recruiter, bydli srodi¢i isestrou v rodinném domé, nema

zadné dalsi sourozence.

Petr — 29 let, nevlastni bratr David — 21 let, Atypicky autismus (diagndza

stanovena zhruba ve 3 letech)

Pracuje jako technik se zaméfenim na vzduchotechniku, klimatizaci,

elektroinstalace a jako elektrikar, bydli sam, nema Zadné dalsi sourozence.

Tereza — 29 let, bratr Michal — 26 let, Détsky autismus (diagndza stanovena

zhruba v 6 letech)

Studuje informacni technologie aknihovnictvi na FF UK a pracuje
v obchodnim odboru Ndarodniho divadla, bydli sama, neméa Zzadné dalsi

sourozence.

Tadea§ — 28 let, nevlastni bratr Vojta — 24 let, Atypicky autismus (diagndza

stanovena zhruba ve 3 letech)

Pracuje v oblasti designu, bydli s rodi¢i a sourozenci v rodinném domé, je
nejstar§i z 6 sourozenctu (ma dvojCe, bratr Vojta je také z dvojcat, jeSté ma dva

mladsi sourozence).
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3.6. Prezentace a analyza dat

V kapitole prezentace a analyza dat predkladam jednotlivé identifikované

kategorie spolu s citacemi z rozhovort.

3.6.1. Vztah intaktniho sourozence se sourozencem s PAS

Sourozenecky vztah byva nejdelSim vztahem, ktery v zivoté zaZzijeme.
Pfirozen¢ se tedy tento vztah vyviji stim, jak rosteme my inasi sourozenci.
Podoba vztahu v détstvi siln€¢ ovliviluje vztahovani se k sourozenci v dospélosti.
Prestoze sourozenci v dospélosti uvadi, Zze sourozence svym zplisobem radi maji,
zvlasteé ve vzpominkach na détstvi miizeme cCastéji objevit negativni pocity viici
sourozenci. Ptit se tedy pouze na soucasnou podobu vztahu by bylo velmi
jednostranné¢ a nedostatecné. Kategorii  Vztah intaktniho sourozence se
sourozencem s PAS jsem tedy rozdélila na dvé podkapitoly, které ndm pomohou

zvyraznit proménu vztahil v pritbéhu zivota tak, jak se pfirozené vyviji.
3.6.1.1. Vztah v détstvi a dospivani

To, jaky je vztah sourozenct v détstvi a dospivani, vzdy ovlivitluje mnoho
vztahy negativné €i pozitivné. Tedy zpétné vidi vztah jednozna¢né na jednom nebo
druhém polu pozitivity ane ambivalentné. Informantka Bara napt. vztah se

sourozencem v détstvi a dospivani oznacila jednim slovem jako pfiSerny. KdyZz
jsem chtéla, aby vztah popsala vice, uvedla: ,, No jako cisté negativni, tak taky jsme méli
prosté néjaky svétlejsi chvile, ale prosté takhle jako jak si to pamatuju, tak spis je to jako
problematicky*. Jejimu bratrovi byl Aspergeriiv syndrom diagnostikovan az zhruba
ve 22 letech, do té doby byl vniman pouze jako ,nevychovatelnej, skodolibej hajzlik*.
Velmi negativné informantka vzpomind na jeho chovani vici ni, které vedlo
nakonec k tomu, Ze se v 15 letech odsté¢hovala ze spoleén¢ho bytu do garsonky,

ktera byla sice ve stejném domé, ale oddélena.

. Kdyz mi bylo priblizné 15 tak... jsem si nechala od svyho brachy tak zmasakrovat,
protoze on jako bezné prosté tak néjak jako Sikanoval a prosté... fyzicky a psychicky a docela
tryznil, tak proto, Ze jsem se nemohla soustredit ani na uceni a prosté on treba do dvou hodin do

rana... prosté plny svétlo v pokoji, spolecnym, metal na plny koule a tak a ja jsem prosté se snazila
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ho primét k tomu, aby, aby teda néjak jako si dal do sluchatek a zhasnul, abych mohla spat, no a on
prosté jako na to nereagoval, tak jsem prosté jednou, kdyz, kdyz tam jsem k nému nejak sla bliz, tak
se branil, protoze to bral jako napadeni a tak jsem... se od néj prave jednou nechala tak jako
zmasakrovat, Ze jsem se vidycky jako zvedla zase a Sla jsem stejné za nim, at' to prosté vypne
a treba jako uz se rozjel na zidli a odkopnul mé prosté na druhou stranu pokoje v podstaté a ja jsem
se stejné sebrala a zase jsem Sla za nim prosté a nechala jsem se od nej tak mlatit, zZe jsem
to...vzala jako argument... Ze jsem se, ze jsem si viastné vybojovala, ze se miizu odstéhovat do
garsonky, kterou jsme méli hned vedle bytu, takze jsem od 15 bydlela v ty garsonce sama a uz byl
vetsi klid.

Prestoze byl bratr ve 13 letech néckolik mésict hospitalizovan
v psychiatrické nemocnici v Bohnicich, z psychiatrického hlediska se odbornici
zaméfovali pouze na jeho problematické chovani. Diagnostika Aspergerova
syndromu jestd nebyla v Ceské republice na takové trovni, aby byl u chlapce
odhalen. Prace na zméné naroéného chovani utakového ditéte je tedy témet
nemoznd, jelikoz odbornici ani rodina neznaji zéklad tohoto chovani,
a neptizpisobuji tak praci s dit€tem potfebam ditéte s AS. Takové chovani se
naopak muze jeSté vice stupnovat, protoze dit¢ s AS ma pocit, Ze mu nikdo
nerozumi, nikdo nechépe jeho pohnutky, a jeho negativismus a vzdor vici okoli,
kter¢ mu vSe déla ,naschval”, se tak milize jeSt€¢ prohlubovat. V piipadé
informantky Bary a jejiho bratra tedy vidime, ze chlapec, ktery nav§tévoval béznou
zakladni 1 stfedni Skolu bez pomoci asistenta a do dospélosti nemél stanovenou
diagnozu PAS, mlze své okoli ovliviiovat vyrazné negativné, ptestoze je zdanlive
jen malo odlisny od vrstevnikii. V tomto pfipad€ vidime tak extrémné negativni

vztah v obdobi détstvi a dospivani, Zze informantka dokonce uvadi: ,Jd jsem
planovala nekolikrat, Ze ho to, zZe ho zabiju prosté, aby ulehcila svy rodiné, a tak vlastne, v téch

nejhorsich momentech. Jako vazné“. Takto silné negativni vztahovani se k sourozenci
s PAS zékonité ovlivituje kvalitu sourozeneckého vztahu v dospélosti a zaroven od
utlého veéku vystavuje intaktniho sourozence extrémnimu stresu, ktery neni

v intaktnich rodinach bézny a ma vliv na celkové prozivani ditcte.

Ani informantka Alice nevzpomina na sourozenecky vztah v détstvi pfilis
pozitivné. Jeji sestie byl Aspergeriiv syndrom také diagnostikovéan az v dospélosti,
mezi sestrami je navic velky vékovy rozdil. Alice jako nejhorsi uvadi casté hadky

a zasahy do jejiho soukromi: , No, kdy? jsem byla mald, tak jsme se hodné hadaly, ona je
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takova... Ted uz to vim, ze vlastné takova puntickarka, ja jsem méla rozhazeny treba hracky, ale
méla jsem to jako v néjakym viastnim poradku, mym poradku a ona to potrebovala opravdu, aby to

bylo uklizeny a zacinala uklizet, aniz by jako se treba zeptala, nebo tak. *

Informantka si dnes mysli, Ze ptebirala ndzory na sestru ¢aste¢né od rodic,
ktefi sami nevédéli, zjakého divodu se jejich starSi dcera chova takto
nestandardn€. Dnes vSak Caste¢né chape 1 pozici sestry a jeji osamélost v rodinném

prostiedi. , Tak jako udriovalo se to, nemiizu vict uplné negativné, ale ja jsem akordt vlastné
vnimala, nebo ja jsem to vnimala stejné, jak to vnimaj rodice, takze ja jsem byla vilastné na jejich
strané a ve chvili, kdy oni Fikali, hele ona je prosté lina, ona to neumi, tak ja jsem byla viastnée na
strané téch rodici, protoze ja jsem to vidéla taky, nebo ja jsem tomu asi nerozuméla, nebo proto

Jsem vlastné zastavala jejich stranku a vlastné ja jsem podporovala to, ze oni byli vilastné tak jako

‘

striktni na tu ségru. A z toho ditvodu ona vlastné se citila sama a necitila zadnou podporu.

Negativné se ke svému sourozenci vztahovala také informantka Tereza,
jejiz sourozenec ma diagnostikovany détsky autismus jiz od Sesti let. ,Nikdy jsem
Jjako neméla k nemu takovej vztah, ze bych si rekla, to je miyj bracha a mam ho rada, vzdycky jsem

ho brala tak jako... To zni hrozné spatné a hrozné nerada to vikam, ale jako takovy nutny zlo, Ze

prosté mame ho v rodiné, je potieba se s tim néjak jako vyrovnat.*

Ptestoze se kni sourozenec nechoval vyrazn¢ agresivné, informantka
uvadi, Ze v détstvi pro ni bylo pfedev§im zklamani to, jaky jeji bratr je: ,,No pravé ze
nemluvil aja jsem znej byla strasnée zklamand, protoze jsem jako dité Cetla... Nebo byly mi

predcitany Déti z Bullerbynu, takze jsem se strasné jako tésila na toho sourozence... a furt jsem

cekala, jak si jako zacneme hrat a jak to bude strasna sranda, jak budeme sdilet tajemstvi a von
prosté furt jen vydaval takovy skieky, tak jsem z néj byla fakt votravend no... , bratr tedy vici
ni nebyl agresivni, ale vadily ji jeho projevy a to, jak se proménily vztahy v jeji
roding. ,, Mam pocit, Ze jsem to moznd vaimala tak trosicku jako, Ze von je vadnej, je to jeho chyba

a von to jako malicko otravil v nasi rodiné, Ze jsem mu to malicko jako davala za vinu, ale nikdy, Ze

1

bych si o tom chtéla povidat s mamou nebo s nekym, to ne.

Negativni vztah vii¢i sourozenci s PAS miiZe jesté€ podpofit chovani rodiny,
ktera ma na intaktni dit€¢ zvySené naroky v riiznych ohledech Zzivota. ,,Hmm, no méla
naroky abych se dobre ucila, kdyz ja jako miizu a von nemiizZe a jak von by byl rad na rozdil vode
mé, kdyby mohl pordadné chodit do skoly a cist si vSechny ty encyklopedie, nebo von to jako délal,
von je prosté v podstaté mnohem studijnejsi typ nez ja, tak proc¢ prosté, kdyz ja s tim néco miizu
podniknout a miizu jit vejsku, tak proc teda toho nevyuziju, ze to je hrozny. Plus ten narok toho, zZe

jako jeho vrstevnice v podstate, tak ze ho muzu mnohem lip rozvijet nez rodice a miizu mu jako
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zprostredkovat ten kontakt s jeho vekovou skupinou, tak jako pro¢ mu to teda nedopreju, kdyz jsem

Jjako jeho jedinej clovek na svete.

Naopak informanti Petr a TadedS na vztah se sourozencem i zpé&tné
vzpominaji pomérné pozitivng. Petr uvadi: ,,Ja si myslim, Ze to vseobecné byl jako dobrej
vztah, nebo jako kdybych to meél jako néjak jako mél opravdu objektivne zhodnotit, coz asi
teoreticky ¢lovék neni schopnej, tak rekl bych ze to byl takovej asi jako nadprimerné dobrej vztah,
protoze neni to uplnej primer, je to lepsi, ale byly tam samoziejmé ty chvile, kdy von mé jako moc
nemusel, ale spis jsem ho treba asi mozna tim, jak jsem byl hrozné urputnej, tak jsem mu prekazel,
to byl mozna ten problém, ale ja jsem mél brachu prosté celou dobu hrozné rad a nikdy jsem na néej
nebyl nastvanej a ani nic takovyho a mozna to bylo pravé jako tim, Ze jsem byl malinko ijako
zaslepenej, ze ja jsem to viastné nevnimal uplné objektivné, ze von mé tam moznd uplné tolik
nechce, ale ja jsem ho mél, viceméné mam dodneska prosté rad furt jako uplné stejné. Vopravdu
jelikoz jsme si hravali dost, jako byly tam vopravdu dost a byly dlouhy ty chvile, kdy jsme si
vopravdu spolu hravali, kdy jsme treba i spolu spali v jedny posteli a takhle, to byly taky delsi

obdobi, takze ja si myslim, Ze nas vztah byl jako dobrej.

V ptipadé informanta TadeaSe je situace specificka v tom, ze je nejstarsi ze
6 sourozenct, tedy jeho bratr s PAS nebyl tim jedinym, se kterym si v détstvi mohl
hrat nebo travit Cas. Zpétn¢ nema pocit, Ze by jeho vztah s bratrem byl nékdy néjak
vyrazné negativni. Mé&l pocit, Ze znat nékoho s PAS je normalni, a jako normalni
bral i bratrovy projevy. Zda se tedy, Ze na vztah s bratrem s PAS nepohlizi tak
vyluéné jako dalsi informanti, coz je jist¢ ddno podobou jejich domacnosti, kdy
nebylo mozné zaméfit svij vztah pouze viici jednomu sourozenci, pokud se doma

vyskytovali dal$i Ctyfi sourozenci, ktefi mohli informanta stimulovat jinym

zpisobem.

Vztahovani se k sourozenci s PAS je siln¢ ovlivnéno jeho chovanim, nelze
jednoznacné fict, ze vztahy vSech sourozencti lidi s PAS jsou pouze negativni nebo
pozitivni, stejné jako v jinych rodindch. Pfesto se z vypovédi informant zd4, Ze
predevsim v dobé détstvi a dospivani a pfi vzpominani na toto obdobi pievazuje
u intaktnich sourozencli jeden pdl vztahovosti. Informanti o vztahu vypovidali
bud’'to negativné, nebo pozitivné. Pokud dit¢ s PAS reaguje na okoli vyrazné
negativng, je Casto agresivni, at’ uz verbalné, ¢i fyzicky, nebo pokud se aktivné se
brani kontaktu se sourozencem, je pravdépodobnéjsi, ze bude v intaktnim

sourozenci vyvoldvat negativni pocity. Negativni pocity vii¢i sourozenci s PAS
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neustale opakovani stejného tématu, zvlastni pohyby iruSivy denni rytmus.
V ramci tohoto vyzkumu se zd4, Ze vztah pfili§ neovlivituje potfadi narozeni, tedy
mladsi intaktni sourozenec miize mit se sourozencem s PAS stejné negativni nebo
pozitivni vztah jako starSi intaktni sourozenec. Hlavni roli v utvaieni vztahu tedy
hraji projevy PAS, které jsou usourozence manifestovany. To, jak vyrazné
negativni jsou projevy PAS, také ziejm¢ neni mozné urcit podle konkrétni
diagndzy nebo napi. podle miry potfebné podpory. Sourozenec s Aspergerovym
syndromem, ktery navstévuje béznou Skolu a zdénlivé neni tolik odlisny od
intaktnich vrstevniki, mize mit (pfedevSim v domdacim prostiedi) vyrazné
narocnéj§i projevy chovani nez sourozenec s détskym autismem a dalSim
kognitivnim oslabenim. Tedy nelze fict, Ze by ndro¢nost chovani ditéte s PAS
napt. korelovala strovni kognitivnich schopnosti a kvalitou sebeobsluhy, ke
kazdému pftipadu je tedy tfeba pfistupovat individudlné s ohledem na variabilitu

projevi poruch autistického spektra.

Zajimavé také je, ze v rdmci vyzkumu pozitivnéji o sourozeneckém vztahu
v détstvi a dospivani mluvi dva muZzsti informanti, zdanlivé by mohl do utvafeni
vztahu vstupovat i gender intaktniho sourozence. Informant Petr byl jist€¢ do péce
o bratra zapojen minimaln€ v podobné mife jako informantky, jelikoz Castecné
zastaval 1 ,,otcovskou* roli v roding. Je v§ak mozné, ze pravé zodpovédnost, kterou
spolu s narGstem péce o bratra ziskaval, podporovala jeho sebevédomi, jelikoz
dobrovolné zastaval chybéjici roli v rodin€. Pokud byl na informantky vyvijen tlak,
aby vice pomahaly v domacnosti (coz uvadi naptf. Tereza), neSlo o ndhradu
chybéjici role, ale o rozSifovani jejich sesterskych kompetenci. Mohlo tak dochazet
k nepochopeni, zjakého divodu musi pravé ona vykondvat péci o bratra ¢i
domacnost, kdyZ neni rodi¢, a neni tedy v roli pecovatele. U informanta TadedSe
byly naopak pomocné prace mnohem vice rozlozeny i mezi ostatni ¢leny rodiny,
jelikoz v roding byli jesté dalSi Ctyfi intaktni sourozenci v rizném véku. Tiha
pecovatelské role tedy pravdépodobné nelezela v takové mife na zadném z nich.
V ramci vyzkumného vzorku nemame informanta muze, ktery by meél sestru

s PAS, tedy zajimavé by jisté bylo sledovat v ramci dalSich vyzkum i tuto dyadu.
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3.6.1.2. Proména vitahu v dospélosti

Pokud se podivame na soucasné vztahy sourozencii, je patrnd jasna
proména od détstvi, a to predev§im u informantek, které uvadély castéji negativni

vztah vuci sourozenci s PAS v détstvi.

Bara, kterd se odst¢hovala ze spole¢né domacnosti, uvadi, ze velké zlepSeni
vztahl piineslo pravé jeji odlouceni: ,.Tak wrcité odlouceni pomohlo. Uz to prvni
odlouceni... kdy jsem se odstehovala jakoby z toho spolecnyho pokoje, to bylo prvni anebo prosté
Jakykoli odlouceni, kdy prosté kdykoli jsem byla pryc, tak...jemu se jako stejskalo. Ted kdyz spolu
nebydlime uz par let, skoro deset, tak tak urcité jako to je lepsi no. Ze v podstaté tak trosicku,
ackoliv to nerad dava najevo, tak v podstaté si docela vazi, kdyz uz mu teda ten cas vénuju. Tak tak

‘

Jjako neni tak otravnej jako byl, kdyz byl mensi no..."

Se sourozencem se v soucasnosti obcas styka i sama, vétSinou jdou na pivo,
kde si dlouho povidaji. Vzajemny vztah se pro ni subjektivné velmi uklidnil, avSak
stale kontakt ptili§ aktivné nevyhledava a je z n¢j vzdy Caste¢né nervozni, jelikoz
se musi bratrovi ve vzajemné komunikaci velmi pfizpisobovat. ,Jako jo, to ji se na
néj tesim, protoze prosté jako je to muj bracha, a tak jsem zvedava co se s nim tak jako déje, ale
vim vidycky, Ze to bude ndrocny. Ze... budu muset bejt vic v klidu, idedlné si predtim dat jesté
néejaky brko, protoze to je potom clovék jako vic takovej, nojono res si ty svoje picoviny, ja pockam.
No jako na jednu stranu se na néj tésim, ale na druhou stranu prosté pocitam s tim, ze, Ze si musim

Jako dat hlavné na sebe pozor, abych nevylitla.

Tereza také kontakt s bratrem nevyhledava, velkou vahu vS§ak dava i hor§im

vztahUim s rodiCi. ,,dle ja nemdam ani tiplné moc dobrej vztah s rodicema, takze je to vSechno

‘

takovy jako zamotany vSechno dohromady, ze prosté se s tou rodinou jako tolik nestykam. *

Vzijemny vztah popisuje jako nejkomplikovanéjsi vztah, jaky ma.
Uvédomuje si, Ze je pro bratra dulezitou osobou a ze ji vnima odlisné napt. od
matky. ,.Hmm, je to takovej jako... slusnej respekt. Nebo nevim je to takovy... Eh mdma tieba
rika, vo ném, Ze se mé boji, coz nevim, ale je to prosté tak, Ze kdyz mu néco reknu ja, tak jako
poslechne. Myslim si, Ze je to itak, Ze ja jsem jako... Hmm... Jako slavnostnéjsi podnét, prosté
prijde navstéva, tak c¢lovek spis poslechne, nebo se chova slusné, jako nedovoli si uplné prede mnou
vyvadet... myslim si, Ze mé ma asi jako hodné rad, protoze to i furt rika, mluvi o mné jako hrozne
hezky, je ze mé hrozné nadsenej a je to vlastné jedinej clen rodiny, kterej uplnée jako respektuje

v§echno, ¢im jsem a vSechno, co delam. Jako ma mé fakt jako uplné nekriticky rdd, coz je hrozné
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prijemny, zdroveii to hodné... Jako podporuje ten miij pocit viny viici nému, jakoze... Ze ji mu

¢

viastné jakoby nic nedavam..."

Stejné jako jini informanti nakonec uvadi, ze ac je jejich vztah jakkoli
komplikovany, je to stale jeji bratr a ma ho svym zplsobem rada. , No ajd ho taky
jako mam rada, takze jo. Kdyz se to vSechno secte, vSechno Spatny, tak stejné nakonec se mame
radi, stejné je to miyj bracha. “ Kontaktu s nim se vSak po delsi dobu vyhybala a nyni
zaCinad mit pocit, ze vztahu se sourozencem sama ublizila. ,No volal mi, jenomze ja

prosté tim, jak pracuju, tak jsem mu to bud nebrala, nebo jsem mu to vzala a trosku jsem ho
pohibila, protoze jsem tam byla ve stresu, tak uz vlastné ted’ toho nechal a ted, kdyz uz jsem se

néjak dostala k tomu, zZe by mi nevadilo mu cas od casu napsat smsku, tak zase von uz mi jako

neodpovidd, takze asi tak jako level po levelu ten nd§ vztah tak néjak jakoby zabiju no..." Pro
Terezu je tedy vztah se sourozencem od détstvi velmi stresujici, a i kdyz se jiz

zdanlive vylepsil, stale je pro ni velmi naroc¢ny.

Dle Alice se jeji vztah se sestrou vylepSil po diagnostice Aspergerova
syndromu, ktery ji pomohl pfijmout naroéné chovani, kterému byla ze strany sestry
vystavovana. ,, Nooo, ja si myslim, Ze docela pozitivni, Ze ja se ji snaZim podporovat a chodim na
jeji viastné, nebo sleduju jeji uspéchy, ona ma dost i ty predstaveni, takze ja vidycky chodim na jeji
predstaveni...“ Pomohlo ji v tomto ohledu uvédomit si, Ze sestra nemysli své chovani
vzdy zle a je tieba ji dat jasné hranice tak, aby si byla v dané situaci jistéj$i. Proto
kdyz Alici nyni vadi sestfino chovani, misto hadky se snaZzi jasn¢ vyjadfit, co ji na
daném chovani vadi: ,,Néjaky jako chvile, kdy prosté potiebuje hodné pozornosti, takze ja jsem
na ni obcas takova jako prisna a strikini a jako mizu rict — hele nech mée, nebo tak. Ale ona se

viastné ani tolik uz neurazi, protoze jako je zvykla, ale ja to myslim taky dobre, prosté obcas jako

potiebuje mit néjaky hranice a ona to vlastné vidycky zkousi...“, zaroven se zda, ze jasné
vymezeni hranic je pfijemnéjsi i pro sestru Lucku, kterd v takové situaci nejednd
expresivne €1 emotivné. Vzajemny vztah je tedy v soucasnosti celkem dobry, Alice
si ale uvédomuje, jaké chovani sestry je pro ni stale naro¢né, naucila se mu vsak jiz

pfizpusobit.

Petr, ktery m¢l k bratrovi od détstvi velmi dobry vztah, si spiSe uvédomoval

proménu vztahu ve smyslu zmény ndhledu na bratra: ,,Tak pfirozené asi zménil, protoze

uz to neni malej kluk, je mu jednadvacet, takze uz si spolu jako vyslovené nehrajem, jakoze klasicky,
uz izestarl a ta jeho povaha se trosku zménila, ja jsem tenkrat jako ze zacatku...vopravdu mél

takovou az jako infantilni potrebu se s nim mazlit jak s plysakem a samoziejmée dneska je to pro mé
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jako hlavné spis jako bracha, kterej uz je taky dospélej jo a tak se ho snazim jako brat jo... uz
samoziejmé s nim jednam tak jako, aby jako védél, Ze ho neberu jako tiplné mimino jo.“ Pro
sourozence mize byt v dospélosti narocné pravé i prijeti dospivani sourozence,
ktery mize byt v mnoha oblastech vyrazn¢ opozdény. Piestoze Petr dodnes jezdi
bratra hlidat, pokud matka nemiize byt doma, coz obsahuje i pomoc s hygienou,

piipravou potravy apod., snazi se k bratrovi vice piistupovat jako k dospélému.

Podobnou strategii voli 1informant TadeaS, ktery s bratrem bydli ve
spole¢né domacnosti a snazi se ho postupné pfipravovat na Zivot tak, aby si umél
ptipravit jidlo, vyprat obleceni a fesit dalsi kazdodenni problémy. ,,Jd totiz osobné, ja
hrozné se snazim s nim jednat stejné, jako bych jednal s jakymkoli jinym bratrem, tim Ze s nim mdam

prosteé svatou trpélivost, vim, Ze je to treba, ne vidycky mam, ale vim, zZe je to potieba... "

Zaroven vSak oba pojmenovavaji také narocné prvky v komunikaci, které
se ujejich sourozenct vyskytuji a které je nuti prizptisobit se situaci a jednat se
sourozencem trpélive. Petriiv sourozenec si vétSinou pfili§ povidat nechce a Petr se
tedy musi vyrovnat stim, zZe on¢j bratr nemad vzdy zdjem, anenechat se tim

odradit od dalsi komunikace: ,, Von si brdcha jako moc povidat nechce vétsinou, protoze kdyz
zrovna néco déla, tak nema rad, kdyz ho nékdo rusi u toho. Vétsinou spis je to spojeny potom
s néjakou aktivitou, jako Ze se néco déje, tak si povidame, ale jinak kdyz tam clovek jenom prijde
a chce si s nim popovidat, tak ma takovou tendenci toho dotycnyho vyhanét, protoze v tu chvili rusi.
Jakoze odpovi na vSechno to jo, ale je na ném videt, jako jak prosté cekd, kdy odejdes a prestanes

otravovat.* TadeaSlv bratr naopak stejné, jak to uvadéli i néktefi dalsi sourozenci,

vystavuje vztah zkouSce trpélivosti: ,.4no, my si sice rozumime, ale on potiebuje dovict
treba tu véc, kterou mi zacne vikat a kdyz mu vlastné neodpovim, tak mi ji Fekne znovu a potreti
a poctvrté a popaté. A mé to vidycky prosté zlobi, jako boze, ale s tim ja nic nenadélam jako, uz
jsem se ho na to iptal a on Fikal, Ze prosté s tim nemize nic délat, ze prosté nékdy mi to musi
vSechno Fict... samozirejmé mé trochu irituji mnohé véci, které on déla, a jeho urcité irituje mnoho
véci, které delam ja, takze to urcité prindsi néjaky ten stres do té rodiny a urcité to prinaselo téch

pétadvacet let ten stres do té rodiny.

Vztahy vSech sourozencli se tedy s dospivanim uklidnily, coz hezky

popsala v rozhovoru napt. informantka Alice, ktera tika: ,,Viastné kdyz uz jsem dospéla
ja, tak vlastne uz jsem pochopila, zZe ja ji musim vnimat asi jinak a musim se k ni chovat dobre.
Myslim si, ze v urcity etapé, asi kazdej dospivajici... prestava vnimat jako cizi néjaké negativni

stranky néjak Spatné a snazi se spis prizpiisobit a snazi se néjak jako tu situaci trosku jako zmirnit,
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takze asi no... Jak rikam, kolem osmndcti no, Ze uz se to viceméné zklidnilo.“ Na zakladé
promény reakci intaktnich sourozencii, odlouceni, smifeni se s diagnézou
sourozence a jejimi narocnymi projevy a také lepsitho porozumeéni zékladiim této
diagnozy se tudiz vztahy proménily k lepSimu. Prestoze se ale turbulentni détské
vztahy uklidiiuji, neznamena to automaticky, Ze by tyto vztahy piestaly byt pro

intaktni sourozence naro¢nymi.

3.6.2. Predstavy o budoucnosti

3.6.2.1. Obavy 7 budoucnosti

Nad budoucnosti spojenou se sourozencem s PAS intaktni sourozenci
pfemysleji mnohdy uz od tlého détstvi. Tento fakt se projevil jiz v mé bakalarské
préci, kde jsem zpovidala nezletilé sourozence lidi s PAS. Zajimalo mé tedy, jak se
tyto predstavy projikuji do predstav jiz dospélych sourozencii, kteti mohou
realisti¢téji nahlizet do budoucnosti, ve které jejich rodi¢e napi. nebudou mit

moznost starat se o své dité¢ s PAS v takové mife jako dosud.

Pro nékteré z informantd je to téma velmi bolestné a citlivé. Informantka
Alice se béhem ¢asti rozhovoru na toto téma na nékolik minut rozplakala a bylo

pro ni ndro¢né v rozhovoru v dany moment pokracovat. ,Jak jsme jenom dvé, tak my si

vlastné musime poradit pak samy, viastné i do budoucna, jakym zpiisobem budeme jako vlastné
spolupracovat nadale, az budu mit viastné rodinu ijad, tak ja si myslim, Ze jako asi ani nikoho
jinyho nema no... rodice uz jsou ve véku, kdy oni sami potrebuji pomoct, takze... Ja asi budu ten
prvni, nebo mozna jako jediny (plac)... Pardon... No viastné budu asi jediny clovek, ktery miize
pomoct. Nebo samoziejmé jako v urcitéem casovém horizontu, az budu mit deti, tak samoziejmé i ty

vnoucata jako c¢asem, ale oni spolihaj viastné jenom na mé (plac). Takze tam citite nejakou tihu,

kterd je na vés kladena...“ Pfestoze ma v soucasnosti se sestrou pomerné dobry vztah,
pfedstava budoucnosti, kdy bude vSechna péce o sestru, kterou momentalné
vykondva matka, pfevedena na ni, vyvoldva mnoho nepiijemnych pociti a smutek.
Zéaroven se citi povinovana se o sestru postarat, protoze je jeji jedind blizka

piibuzna.

Také dalsi dvé informantky, které v soucasnosti, na rozdil od Alice, se
sourozencem nebydli, vyjadiuji ohledné budoucnosti obavy. Bara, jejiz bratr ma

Aspergeriv syndrom, vyjadifuje obavy zbudoucnosti ive spojeni s jeho
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nepfiméfenym chovanim, kdy se dodnes stava, ze fyzicky ¢i psychicky ublizuje
matce, stejné jako v dobé dospivani ublizoval ji. Piestoze Bara nema pocit, ze by
jejimu bratrovi mohla pomoci néjaka ze socidlnich sluzeb, jelikoz je v podstaté
schopny zapojeni do bézného zivota, obava se, Ze bratr nebude schopny bydlet sam
uz z toho divodu, ze krom¢ invalidniho dichodu nemé prozatim dalsi vydélek.

,Urcite, protoze jako jestli do konce mamincina Zivota ji bude prosté viset na krku a takhle ji
tryznit, no tak jako to je néco prisernyho. A potom jesté ke vSemu ho zdédim ja zZejo a co ja s nim, ja

se o néj jako budu muset starat asi, on nikdy nebydlel jako samostatné, nikdy nemél néjakou stalejsi

¢

prdci, takze tak no...

Velmi silné obavy z budoucnosti spojené se sourozencem vyjadfovala také
informantka Tereza. Ta o kontakt s bratrem dosud nejevi pfili§ velky zdjem, ale
vnima jako svoji povinnost se v pfipad¢ nutnosti o bratra postarat. , No je to narocny
v tom, ze prosté nevim, jak to do budoucna bude, Ze... To je asi jako to nejhorsi, ze cekam, kdyz to
Feknu blbé, jestli na mé ta péce o brachu nékdy spadne, nebo nespadne no...“ Informantka jiz
v predchozi ¢asti vzpominala na naroky matky, které pouze zhorSovaly jeji vztahy
s bratrem, stejn¢ tak uvadi, Ze s jeji péci o bratra se pocité jiz od jejich patnacti let.
Tento obrovsky poZadavek z strany matky vede informantku na jednu stranu
k odmitani péce o bratra, na druhou stranu je v ni natolik zakofenén, Ze by si
pravdépodobné vycitala, Ze se na péci o bratra nepodili: , Fakt vod néjakejch mejch
patnacti se furt mluvi o tom, zZe se jednou vo néj budu starat ja a ja jsem to vidycky brala tak jako
fakt, Ze to tak bude a pak jsem si najednou uvédomila, zZe to neni tak uplné automaticky a ze viastné
Jakoby asi uplné nechci, ale zase ze bych si pripadala jako hrozna stviira, kdybych to neudélala, ze
v podstaté at to udélam tak nebo tak, tak budu pékné nastvand a bude to stat jako za prd no. Ze
v podstaté z toho jako neni dobrd cesta... jestli prosté budu viceméné jako sama bez rodiny, tak to
bych byla fakt jako zla, kdybych se vo néj nepostarala, ale jestli budu mit tFeba svoji rodinu a budu
mit deti, tak moc nevim, jak bych jakoby jim jako vekla: ,tohle je vas divnej strejda a ted’ s nama
bude bydlet‘, jakoze se trosku bojim, jakou by to udélalo jako v moji rodiné dynamiku, protoze vono

Jje to fakt jako docela hard core. Takze furt vymejslim néjaky takovy jako jiny cesty... "

Petr je na péci o bratra zvykly od détstvi (pozn. cca ve tfech letech bratra je
opustil jeho otec, tedy po vétSinu Zivota jsou s matkou na bratra sami), proto je pro
n¢j celkem pfirozend i piedstava, Zze se bude o bratra jednou starat sam. M4 vsak

obavy z bratrovy adaptace na situaci, kdy jednou matka nebude zit. ,, Spis to beru tak,
Jjakoze jo, jednou se miize stat, ze treba si ho vezmu k sobé, jo, a prosté s tim pocitam, jakoze se to

treba jednou miize stdt, a jsem teoreticky na to tieba pripravenej, nemyslim tim jakoby néjakym
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svym stavem jako takovym, ale jako psychicky do budoucnosti jsem jako pripravenej, Ze se jednou
o n¢j treba budu muset starat mnohem vic... Obavy z toho asi uplné nemam, jako spis treba mam
obavy z toho, jak von bude treba potom jednou reagovat na to, az tady mamka nebude, tak z toho
madm samozi'ejmé trochu strach, protoze von na tu mamku je hodné fixovanej, ale sam jako ze sebe

nemdm strach, ze bych to prosté do budoucna néjak nezvladi...

Tadea$ je vtéto oblasti opét trochu odliSny tim, Ze neni jedinym
sourozencem Vojty s atypickym autismem. Zarovenn véfi tomu, ze se jeho bratr
stale vice osamostatiiuje a bude do budoucna schopen s urcitou dopomoci zit ve
spoleéné domadcnosti lidi s podobnym handicapem. AvSak diky tomu, Ze na
pfipadnou péci o bratra neni sdm, ale sourozencu je vic, zodpovédnost je tedy

rozlozend mezi vice lidi, neméa z budoucnosti zifejmé vEétsi obavy. , Asi nemdm,

protoze nas je hodné bratrii, kteri v pripadé nouze se o néj miizeme postarat, kdyz se néco stane...
No a jinak se jako nebojim, ja myslim, Ze tohleto je takova pomérné podstatna vec, kterd se u nds

doma 7esi v poslednich letech, protoze on urcite bude chtit bydlet sam, nebo mél by nékdy bydlet

I

sam.

Urcity aspekt, ktery se Castecné tyka budoucnosti a na kterém se shodli
v§ichni informanti, je nediivéra v socilni systém Ceské republiky. Nikdo
z informantil nema pocit, ze by se stat v budoucnosti o jejich sourozence dokazal
postarat tak, aby ztoho neméli obavy. PfestoZe pro nékteré znich je spolecna
budoucnost se sourozencem s PAS velmi bolestnym tématem, jsou si také védomi
toho, ze at’ uz finan¢ni, nebo i konkrétni socialni péce o jejich sourozence neni ze

strany statu dostate¢nd, coZ pouze podporuje pocit povinnosti péce o sourozence.

Tereza, pro kterou je pfedstava péce o bratra velmi nepiijemnd, zarovei
také uvadi, Ze si nedovede predstavit jeho pobyt v jakémkoli zatizeni pro lidi
s PAS: | Co se vidycky u nds tradovalo v rodiné a co ijd si myslim, Ze tak je, tak kdy? prijde
néjakej jako autista nebo asperger do ustavni lécby, tak hrozné potom vyvadi, protoZe se furt
narusujou néjaky jako jeho vzorce a tak a néjaky jeho ritualy, vzorce chovani, takZze ho potom
nadopujou, privazou a ze tam jako pomalu tam chiadne, az jako umre driv, nez by mél. Takhle ja to

vaimam... No myslim si, Ze je to docela drsny pro lidi, aby Zili v nécem takovymhle, i kdyz je to

‘

super top misto, kam se ani vétsina lidi nedostane, tak stejné mi to prijde jako psycho docela.*

Alice i Tadeds potom vyjadiuji velkou obavu o to, jak by sourozenci byli
schopni zajistit si vSechny potieby bez finanéni podpory rodiny: , No nemdm pocit, ze

na ten socialni systém bude v budoucnu uplné spolehnuti, protoze sice néco dostava, ale ta castka
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neni zas tak jako vyznamnda, aby clovek za to, aby si vlastné obstaral ibydleni ijidlo, takze
zdravotni systéem jako v poradku, to si myslim, Ze tam jako neni néjaky jako problém, ale z toho
socialniho hlediska urcite*, ,,on ma veliké stésti, nebo my mame vsichni veliké stésti, ze jsme velka
rodina a Ze mame dost penez, kdybychom neméli penize, tak by to byl problém, protoze on dostava
néjaky prispévek... to je dohromady néjakych 15 000, tak to samoziejmé prosté neni dost pro
clovéka, ktery nemiize, nebo nebude pravdeépodobné nikdy pracovat sam, uplné moc... kdyz on

vyrustal, tak mél vSechny ty asistenty, které my jsme si mohli dovolit zaplatit, ale kdybychom si je

‘

nemohli dovolit jeste k tomu zaplatit, tak by to byl vyrazné vetsi problém. *

V otazce predstav o budoucnosti opét vidime rozdily mezi obavami
informantek a informant. Muzi jsou v této otdzce opét nastaveni o néco pozitivnéji,
coz pravdépodobné souvisi s kvalitou sourozeneckého vztahu, ktery byl popsan
vyse. Tedy lepsi vztah se sourozencem pravdépodobné vedl k pozitivngj$im
pfedstavdm o budoucnosti spojené se sourozencem, ackoli pro Petra bude péce
o bratra nejspiSe narocna i do budoucna. TadedSovy predstavy o budoucnosti jsou
pozitivné ovlivnény jednak zvySujici se samostatnosti bratra s PAS, ale také
moznosti rozloZzeni péfe mezi ostatni sourozence. Zajimava shoda mezi vSemi
sourozenci se viak objevuje v otazce socialni politiky Ceské republiky, ve kterou
zadny z informantl nevkladd mnoho duvéry. Pravé diveéra, Ze se v pripadé nutnosti
budou moci na pomoc statu spolehnout by mohla vyrazné snizit stresovou zatéz
spojenou s budouci péci o sourozence s postizenim. Nedivéra v péci statnich
pobytovych sluzeb zpiisobuje, Ze informanti ani nepfemysleji nad moznosti umisténi
sourozence do jakéhokoli typu takového zafizeni. Intaktni sourozenci lidi s PAS
tedy mimo vlastnich finan¢nich zavazkli pocitaji také stim, Ze budou muset
finan¢n€ podporovat sourozence, aby mohl vést co mozné nejkvalitnéjsi Zivot, ktery

by mu statni ptispévek neumoznil.
3.6.2.2. Prani do budoucnosti

Kromé obav maji sourozenci lidi s PAS pro své bratry a sestry také mnoha
pfani. V souvislosti s poslednim zmiflovanym tématem obav z budoucnosti —
s nedivérou v socidlni systém, ale také v souvislosti s pfanim co nejvétsiho
mozného osamostatnéni sourozence informanti Casto uvadéli nadéji v nalezeni
pracovnich moZznosti pro sourozence. At uz jde o Clov€éka s Aspergerovym

syndromem, nebo s jinou formou poruch autistického spektra, informanti vnimaji
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nabidku pracovniho uplatnéni pro své sourozence jako nedostateCnou. Pravé
nalezeni pracovniho mista, na kterém by byly respektovany ndroky lidi PAS
a zaroven bylo misto pro dan¢ho ¢loveéka napliujici, je v soucasné dobé patrné

velmi obtizné.

Petr: ,.Samoziejmé bych si pial, aby se prosté tieba dostal do néjakyho jako dobryho
programu, kde bude jako spokojenej, kde pro nej bude vyuziti, kde von prosté sam bude schopnej
treba néco deélat, co bude treba i nejak uzitecny, kde by treba mohl zuzitkovat i néjaky ty svoje
schopnosti, treba i s tim pocitacem, jo nebo prosté néjaky zrucny véci, protoze samoziejme v téch
praktickejch Skoldach se néco ucej, takze von rozhodné taky néco umi uz z toho... kde bude jako
nécemu uzitecnej a kde ho to hlavné bude bavit, jako kde on sam bude prosté spokojenej, kde to pro
néj nebude néjaky, jakoze se prosté mu nebude tam chtit, ze se tam nebude tesit, nebo néco
takovyho, kde si prosté najde lidi, ktery se kterejma bude sam schopnej jako komunikovat, prosté
néjaky kamarady a takhle a bude na jeho pomery schopnej Zit néjakej takovej jako normalni Zivot

“«

no.

Alice: ,malo prilezitosti pravé pro ty lidi s tadytim syndromem a oni se vlastné nemiizou
nikde moc uplatnit a musi spoléhat vlastné na bud socialni systém, nebo prosté néjaky znamy, ktery
je tam jako, jako daj jim néjakou praci, jenom kviili tomu, Ze je vlastné znaj a proste no dle
znamosti. Ale takovych pripadii, kdy se viastné, kdy ziskd vlastné to zaméstnani, ktery oni chtéji,
nebo ktery by bylo v rovnovaze vlastné s jejich stavem, s jejich moznostmi a tim co nabizi trh, tak to

vlastné neni.

Bara: ,,4by nasel néjakou préci, kterd ho bude bavit, kterd vylozené ho bude zajimat,
protoze jinak prosté nebude délat, aby prosté byl samostatnéjsi, tak jako to bych si prala i kvili
nam ostatnim, ale jemu bych to fakt prala, ja bych hrozné chtéla, aby prosté v nécem byl dobrej. On
je taky jako, ackoli to taky nedava najevo nebo tak proste, tak on je takovym zpiisobem jako, to tak
néjak jako pocituje, Ze spis pritezi a furt se s tim tak jako néjak pere, Ze je prosté jakoby na obtiz no
a ze sam jako nic prosté nedeld.

Tadeas: , Kdyby prosté lidi, kteri objektivné budou mit problém sehnat préci a neddva
prilis pro spolecnost smysl, aby pracovali, nekde proste sili dohromady kousky latky, nebo tak ja
jenom bude. On je prosté pouzitelny v tomhle, kdyby mél délat jenom vedouciho ve skautu, néjakyho
prosté partika na schiizkach, on si skvéle rozumi s malejma détma, uplné neuvéritelné, kdyby mél,
kdyby mohl délat asistenta lidem, kteri prosté se neumi tak dobre domluvit s ostatnimi, protoze to
on by klidné délal, tak to by bylo skvely. V soucasné dobé se to vSechno domluvi zvlast, neni to

uplné snadné a ve vysledku to nikdo ani nezaplati nijak a tak... "
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Ugelem pracovnich mist pro lidi s PAS tedy dle jejich sourozencti nema byt
pouze jejich samotna existence, ale také jejich smysluplnost jak pro lidi s PAS, tak
pro spolec¢nost. Napf. sestra Alice, kterda ma Aspergertiv syndrom, vystudovala
bakalarsky stupen vysoké skoly, v soucasné dob¢ vSak brigddné¢ roznasi letaky po
obcich v okoli bydlisté. Ackoli ma velké znalosti z oblasti historie a rdda by napf.
provazela po Praze, nebyla schopna v takovém pracovnim prostfedi obstat a ve
vysledku v podstaté vzdala hledani kvalifikovangjsiho pracovniho mista. Pokud by
se ji vSak podafilo nalézt misto, kde by své znalosti mohla alesponi caste¢né

zuzitkovat, jisté by to vyrazné prospélo i jejimu sebepojeti.

Petr, jehoz bratr ma atypicky autismus a znalosti ziskdval na rGznych
praktickych Skolach, by zase ocenil vétsi provazanost védomosti ze Skoly
s budoucim uplatnénim. Tito lidé mnohdy umi vykonavat rizné ¢innosti, av§ak po
absolvovani Skoly neni jejich pracovni zatazeni vlbec jisté. VétSina jich proto
absolvuje podobnych Skol né¢kolik, aby si udrzeli alespoil né&jaky denni fad

a vyuzivali Cas ucelné.

Kvili rozmanitosti projevii PAS je témé& nemozné vymyslet konkrétni
pracovni pozice, které by se meély obsazovat lidmi s touto poruchou, v tomto
piipad¢ je vZdy nutné postupovat individudlné a snaZit se pracovni misto upravit
na miru konkrétnimu clovéku. Pravé velkd rozmanitost projevi aaz jakasi
nepiedvidatelnost chovani ¢loveéka s diagn6zou PAS vSak miiZze pro potencialni
zaméstnavatele vytvaret prekdzky, které jim nebudou stat za piekonavani. VSem
rodindm by se vSak ulevilo, kdyby v budoucnosti bylo snadnéjsi najit pro jejich
Cleny s PAS pracovni misto, které by smysluplné vyplnilo urcitou ¢ast tydne,

a nebylo by tedy také potieba o n¢€ po tuto dobu pecovat v domacim prostiedi.

3.6.3. Stres

Obavam z budoucnosti, které jsou velkym stresorem, jsem se vénovala
v oddélené ¢asti. Stres vSak vsouvislosti se souZitim ¢i  vyrlstdnim se
sourozencem s PAS nevznikd pouze z obav z budoucnosti. Je pfitomny po celou
dobu Zivota a pfenasi se z jednoho ¢lena rodina na druhého. Nejprve piijde stres

znevédomi puvodu chovani ditéte, zjiStovani diagndz, snaha o napravu projevi
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PAS, ktera mnohdy neni uspéSnad. Nasleduje stres ze zvladani kazdodennich
ukoni, které se Casto ditéti s PAS musi piizplisobovat, stres z obtizné komunikace
apod. Vystresovani rodi¢e pak ptfenaseji tyto pocity ina déti, které vesSkeré déni
vrodin€ od malicka vnimaji. Sourozenci poté prozivaji stres v ramci
sourozeneckého vztahu ¢i ndrokt rodi¢i. Do dospélosti se pak prenasi stres
z budoucnosti, obavy o rodice, ktefi se o sourozence staraji apod. Kod ,,stres* jsem
pfi analyze rozhovorl pouzila zarucené nejcastéji, jelikoz se prolinal celym

rozhovorem a byl bez vyjimky pfitomen u vSech informanta.

O naroc¢nosti komunikace s bratrem mluvil naptf. informant Tadeas, ktery
sice chépe, pro€ se jeho bratr chova timto zpiisobem a je v komunikaci s nim velmi
trpélivy, to vSak stres, ktery v takové situaci vznikd, vyraznéji neeliminuje: ,,Urcité
to je ndarocné v tom, co jsem uz zminil, Ze prosté je to stresujici s takovymi lidmi, nebo s brachou
Jednat, protoze clovek musi davat pozor na usta a musi mit vyrazné, vyrazné vice trpélivosti,
protoze zdaroven taky zvysit hlas, nebo zlobit se na brachu naprosto nedava smysl, protoze to zaprvé
nefunguje a za druhé... Pro¢? On za to nemiize, Ze ma poruchu autistického spektra. Takze to mé

taky jako hodné posunulo a zaroven to neni vzdycky snadny no.

Rozhovor s TadedSem také ukazal Casty problém ulidi s PAS, coz je
nezvladnuta ,.teorie mysli“ — tedy to, ze lidé s PAS si ¢asto neuvédomuji, ze to, co
veédi oni, nevédi vSichni ostatni: ,My na to narazime vidycky, kdyz spolu tieba mluvime
o nejakym domdcim ukolu nebo tak, protoze on predpoklada, ze ja vim vSechno to, co on ma na
mysli... Ze vSechny véci uz vim, kdyz mi je nerekne a ja zase predpokladam, zZe mé poslouchd, kdyz
mu Feknu tu véc jednou, coz nefunguje vitbec, takze my si vSechno opakujeme pétkrat, ja ho
ujistuju, ze vsechno déla spravné, snazim se, abych ho nevystresoval, at' uz déla uplné cokoli, takze
to je vec, kterou jsem se taky naucil od néj. Jako jednat s nim tak, abych ho neuved! do stresu, kdyz

spolu mluvime, a to neni snadné.

Informantka Alice mimo ndro¢nou komunikaci a ¢asto se opakujici témata
zminovala také pottebu byt neustale ve stiechu, aby nevyvolala zbytecnou hadku
a aby byla neustale trpéliva, coZz mlze byt ¢asto narocné. Zminuje také, Ze mnoho
profesionalti, ktefi slidmi s PAS pracuji, je takto trpélivych vramci svého
zaméstnani, ale ona chodi do prace a ani doma se poté nemuze uvolnit: ,zvidst teda

obdobi, kdy mame ted’ samy homeofficy a musite byt vlastné neustdle v kontaktu s domdcima, tak je

v néjakém smyslu... kdyz nékdo pracuje s téma lidma, tak vilastné prijde do prace, odpracuje
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a odejde domit a uz je v klidu, ale kdyz prichazite domui, tak jako chcete viastné mit ten klid, ale
zdroven nemuzete, protoze vlastné si musite jeste poradit s tim co... Co mdte doma. Nebo vlastné

jako s... Musite naladit viastné tu atmosféru, s nikym se nepohadat.

Béra zase zminiuje obavu o matku, ktera s bratrem sdili domacnost: |, Jestli

Jjako ted’ momentalné mé néjak ovliviiuje, tak to zZe prosté mi to pridava takovej ten neustale nekde

pritomnej stres prosteé, takova trosku hanba z toho, zZe teda maminka ho ma prosté na krku sama
aze to s nim ma fakt tézky.” Ji samotné bratr v détstvi a dospivani ublizoval, coz ji
v patnacti ptimé¢lo k odstéhovani se. Tyto silné negativni vzpominky na bratrovo
chovani spolu s tim, co vi o jeho chovani vic¢i matce, jest€¢ zvySuji miru stresu

z tohoto tématu.

Informantka Tereza vzpomind na spole¢ny vylet s bratrem, ktery pouze

prispé€l k obavam z budoucnosti a moznosti, ze o n¢j bude muset pecovat: ,.Ja kdy?

Jjsem ho jednou vzala prosté na dvouhodinovej vylet, tak jsem cejtila, jak mi uplné tece studenej pot
po zdadech. Za prvy z toho, Ze je nevohrabanej, takze uz jenom jako dostat ho do néjakyho jako
hromadnyho prostiedku pro me byly nervy, protoze on ma Spatnou rovaovahu a je pomalej, takze
kdyz rychle nékam dosel, tak uz to mohlo cuknout, mohl by tam jako spadnout, do toho vsichni jako
hrozné cumi, takze z toho jsem byla takova jako vystresovana a plus furt dokola ty votazky, furt, ted’

clovek nevi co je dobre, co je Spatné a i kdyz vodpovi dobre, tak se to stejné za chvili zopakuje, je to

‘

jak jako vyslech no, Ze nevim jestli bych byla schopna tomuhlentomu Celit jako kazdej den asi.

Touto Casti vénovanou piitomnosti stresu v rodinach lidi s PAS jsem chtéla
predevsim zduraznit dilezitost tohoto tématu, které mnohdy neni odborniky
zohlediiovéano. Napft. pti zadostech o piispévek na péci jsou posuzovany v podstate
pouze sebeobsluzné oblasti, ve kterych mohou byt lidé s PAS mnohdy zdanlivé
lepsi, neZ jaka je skute¢na realita. Néktefi lidé musi péci o dit€ s PAS obétovat
velkou ¢ast Zivota a vétSinu péce o néj hradi z vlastnich financi. Tento fakt zminila
1 informantka Tereza, jejiZz rodi¢e vénuji péci o syna velkou ¢ast svého Zivota:
,vzdycky to zZadani o karticku ZTP, to je prosté uplné jako... Takovej jako ponizZujici proces, hlavné
ta komise je prosté takovd, zZe je schopna vict: ,Noo, dyt von je viastné dobrej...  a jako nevim...
Nejde asi jen vo tu karticku, ale o pFizndni toho prispévku... “ Misto pomoci a pochopeni tak

pfichéazi jen dalsi stres.

Stres je tedy spolecnou charakteristikou souziti s jedincem s PAS, ktera se

objevovala u vSech informant. Ukazal se napii¢ rozhovory jako vSudypiitomné
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téma, které siln€ ovliviiuje zivoty intaktnich sourozencii. Ve vyzkumech se ¢asto
docteme, ze stres je v rodinach lidi PAS pfitomen ve vétsi mife nez v intaktnich
rodinach, kvalitativni vyzkum vSak umoznuje sledovat, v jakych vSech oblastech
se stres spojeny se souzitim se sourozencem s PAS mitize vyskytovat. Stres se ve
spojitosti se sourozencem s PAS vyskytuje v ramci kazdodenni komunikace, péce
o sourozence, obav o rodice, obav o sourozence s PAS, o spolecnou budoucnost,
ale také v ramci Ufednich zalezitosti spojenych s podporou osob s PAS. I v ramci
tohoto vyzkumu se tedy stres ukézal byt stéZejni spojnici zkuSenosti intaktnich

sourozenct lidi s PAS nezévislou na genderu ¢i konkrétnim typu PAS.

3.6.4. Osobnost intaktniho sourozence

Osobnost intaktniho sourozence je souzitim s c¢lovékem s PAS
a specifickou dynamikou rodinného prostfedi ovlivnéna v mnoha riznych sférach.
Intaktni sourozenci se u¢i komunikaci se sourozencem s PAS, coz nasledné

ovliviiyje 1 jejich vzorce komunika¢niho chovani v kazdodennim kontaktu s lidmi.

., No, tak urcité cloveka hodné nauci jako, viibec jako jednat s psychopatem, kdyz se to da
zvladnout, tak to clovek jako, urcité si vybuduje na jednu stranu takovou jako trpélivost a... takovej
Jjako odstup trosku a na druhou stranu... to miize pak délat presny opak, ze ¢lovék uz je jako nervni
a prosté vi, co prijde, takze, takze uz rovnou to prosté utne a naopak jako driv vylitne, to prosté
zalezi v jakym je covék rozpolozeni, ale jako funguje to jako na obé strany, ze ¢loveék na jednu
stranu uz s tim prosté je co nejrychleji vyrizenej a uz je hned nasranej prosté a nebo kdyz naopak je
to naopak v pohodeé, tak se to jako da udrzet a da se to pouzit i na jiny lidi, ale na druhou stranu

tohle je proste opravdu specificky pripad.

Informanti také uvadéji, v ¢em je pro n¢ zkuSenost se sourozenci piinosna.
Pohled ¢lovéka s PAS na svét je vétSinou velmi specificky, informanti tedy Castéji
uvadi, ze je to piimélo k zamysleni nad tim, Ze ne vSichni vidi svét stejné, a pfi
setkavani s lidmi s odliSnymi nazory je automaticky neodsuzuji, ale premysli nad
pohnutkami, které dané lidi piimély k takovym nézorGm: , Pro mé je to nejvétsi prinos
v tom, zZe se zamyslim a uvédomim si, jak dobre se mam, Ze mi vsichni rozumi a Ze cely svét...
funguje podobné jako ja, protoze on to tak nemd. On kazdy den musi bojovat trochu se svétem vic
nebo min aja si to uvédomim kdykoli s nim mluvim, takze pro mé je to urcité prinos v tom, ze
premyslim nad tim, abych byl tolerantni, kdyz s nim komunikuju, Ze kdyz se mnou jednaji lidi, tak

jak to necekam, tak to nemusi byt jejich chyba ani moje chyba, prosté to tak je, ze ne vSichni lidi
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Jjsou na stejné vine, to je myslim vec, ktera mé hrozné posunula v Zivoté a no to se vSechno odviji

‘

tady od toho. "

Objevuje se také fenomén parentifikace, ktery byl velmi vyrazny jiz pii
vyzkumu nezletilych intaktnich sourozenct lidi s PAS. Sourozenci ¢asto piejimaji
urcitou C¢ast péfe o domacnost diive nez vétSina jejich vrstevnikl. Extrémnim
ptikladem je poté rodina, kde navic na péci o sourozence s PAS byla matka
s bratrem sama. Intaktni bratr jiz ve dvanécti letech zacal ptebirat ,,otcovskou roli*

ve smysli péce o domacnost, ale také o bratra: , pravé i ta chvile, kdy odesel ten tdta jeho,

tak jsem zastaval, a¢ mi bylo tFeba teprve dvanact, tak jsem prosté zacal zastavat takovou tu roli
toho jakoby muzskyho v rodiné. Ze zacatku min samozrejmé, protoze mi bylo jenom dvandct Zejo,
ale ve chvili, kdy prosté ja nevim mi bylo uz treba patndct, Sestndct, uz jsem chodil prosté do ucent,
uz jsem... se snazil viceméné vsechny chlapsky prdce vobstaravat ja, ackoliv to spis souvisi s tim, Ze
tam jakoby ten druhej rodic nebyl, ale vopravdu jsem se hodné snazil jako starat vo toho brachu,
a potom tim padem jsem samoziejmé i jako moc treba nechodil ven s kamardadama a zpétné si treba
vybavuju, jako ze jsme treba chodili ze skoly domii a kluci se mé tieba ptali, jestli nechci s nima

nékam zajit, a ja vikam hele nemiizu, jdu prosté vyzvednou brdachu ze Skolky a jedeme domii jako

“«

no.

Jejich role v rodin€ se proméiuje na vice pecujici, ale také samostatng;si.
Rodi¢e na intaktniho sourozence prestdvaji mit tolik Casu ajsou radi, ze je
samostatny. Samota se tak stava pfirozenou soucasti jejich Zivota, kterou piijimaji
jako sob¢ vlastni. Pfi vyzkumu mladsich intaktnich sourozenct lidi s PAS se také
1zolace od zbytku rodiny ukdzala jako jedna z nejucinnéjSich strategii pi1 zvladani
narocného chovani sourozence. Intaktni sourozenci si tedy rychle vybuduji vzorec
chovani, ktery spociva vtom, ze lepsi, nez se poustét do hadek a potycek, je
z takového prostfedi odejit a byt sam. ,,No, protoze Barunka se o sebe sama vidycky
postarala, a protoze bratr byl ten problémovej, tak se mu jako by vénovali vic no. Ja to takhle
cejtim zpétné, maminka vzdycky rika, Ze to neni pravda, ale ja si myslim, Ze to trochu pravda je.
Vétsinou vSak intaktni sourozenci mluvi o tom, Ze jsou sami radi a Ze takovi byli
vzdy. Toto samotafstvi se jich, zda se, vétSinou drzi do dospélosti. ,Jd jsem byl pravé
vzdycky rad, kdyz jsem jako nemél nici pozornost a nikdo se o mé nestaral, a mné to dost vydrzelo,

ja jsem byl takovyto dite, ktery si cte ty knihy.

Nékteti nucenou samostatnost dnes zpétn€ vnimaji s negativnimi

konotacemi: , samoziejmé to vytvorilo takovy jako ty bolistky trpky, jakoZe jo, oni se prosté
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vSichni starali jenom o Jondse aja jsem musela vSechno sama a prosté vidycky jsem byla, jako
jsem musela se branit, tak prosté ze me udélalo takovyho jako vojaka a taky jsem si prosté...nevim,
to Ze jsem si prosté, Ze ja nevim, proste jidlo si hned nandam, protoze jsem si zvykla, ze musis
v§echno vzit hned, jinak ti to ten druhej sebere, a takovyhle drobnosti.” V¢&tSina vSak nema

obdobné vzpominky, coz pravdépodobné souvisi 1is kvalitou dalSich vztahi

v rodiné€.

Osamoceni se vSak ne vzdy projevuje pouze na osobni urovni, ale také na

celkovém zivoté rodiny: ,,No prestali jsme chodit do restauraci, protoze bracha tam tieba

delal scény a nasi se bali, co zas bude, jestli treba shodi pribory nebo tak... Mmmm, kdyz se jelo
k mori, tak jsme vétSinou jezdili spis jako zvlast, ze jsme se stiidali po letech, Ze jeden rok se jelo se
mnou, druhej rok se jelo s nim, protoze prosté nevim, méli jako pocit, Ze to nezvladnou, kdyby tam

byly obé deti.“ Tato vzpominka potvrzuje Casté zkuSenosti rodin lidi s PAS, které se
s prichodem této diagndzy mnohem vice izoluji od okolniho svéta, protoze péce
o dité€ je pro né¢ uz tak dost ndrocna a nechtéji se jesté vystavovat riziku dalSich

stresovych situaci na vefejnosti.

ZkuSenosti se sourozencem s PAS také dle vSech informanti vedly k vétsi
citlivosti vii¢i projeviim PAS a jinym osobnostnim zvlaStnostem u ostatnich lidi.
Pti kontaktu s dal§imi lidmi Castéji pomysleji na to, jestli jejich chovani neni
zpisobené néjakou poruchou a jsou k takovym lidem vyrazné vstiicnéjs$i. Zaroven
se snazi délat jakousi osvétu, kdy pratelim vysvétluji, jaké mozné projevy PAS
muze mit, a Cast&ji se zastavaji lidi, kteti jsou kvlli svému chovani ve spole¢nosti
hite ptijimani. ,Jd se snazim, kdykoli se o tom s nékym bavim, jako trochu snizovat to stigma,
které je z néjakyho ditvodu rozsireny, ze kdyz je ¢lovek autista, tak to neni v pohodé, nebo neni to
normalni nebo tak, protoze moje zkusenost s lidma s poruchou autistického spektra, kteri ji maji
diagnostikovanou, je, ze to jsou lidi, kteri mé v zZivote uplné nejvic posunuli. A... prosté byl bych
hrozné rad... kdyby ostatni lidi se necitili Spatne, zZe nékdo ma... poruchu autistického spektra, aby

ho nelitovali.

» Myslim si, Ze opét to asi ma jako vétsina téhle sourozencii autistii... Ze si jako mnohem
vic v§imaj zviastnosti kolem sebe, ktery jako néjak vybocujou z néjakyho v uvozovkdach normdlu

a urcite i takovej jako mnohem vic benevolentnéjsi.

V neposledni tadé¢ je také osobnost intaktnich sourozencti lidi s PAS

dozajista formovéana i myslenkami ohledné pfitomnosti PAS u nich samotnych, ¢i
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jeji dédicnosti a ptipadného pienosu na jejich budouci déti. Sourozenci se shodli na
tom, Ze alesponi po n¢jakou Cast svého zivota pfemysleli nad tim, zda oni sami
nemaji n¢jakou leh¢i formu PAS, coz je ne vzdy stresovalo. Byli ¢i jsou s touto
moznosti pomérné¢ smifeni a néktefi maji dokonce své odliSnosti a ,,autistické
rysy* radi. ,, Nebdla, jé jsem s tim byla vidycky takovad jako smifend. ProtoZe jsem zdroveii jako
néjaky social skills, se ukdzalo, Ze jako mdam docela na dobry urovni, tak mam svoji takovou
autistickou stranku spis jako dost rada. To pridava jeste... takovou jako dalsi uroven vhledu
pravé... A vitbec takova jako systematictejsi, logictéjsi jako zpiisob mysleni, a tak, tak spis si tady to
hyckam.* Otazka je, do jaké miry se mohou tito sourozenci skute¢né vyskytovat
vtzv. ,8irSim autistickém fenotypu® ¢i zda maji uréité vzorce chovani

odpozorovany z rodiny a napt. fad ve vécech je pro n¢ z tohoto diivodu uklidiujici.

Sourozenci se vSak také shoduji na tom, ze PAS jsou do jisté miry dédi¢né,
a tedy premysleji i nad moznosti, ze by v budoucnu jejich déti mohly mit néjakou
z PAS. Ctyfi z péti informanti moznost, Ze se by se jim narodilo v budoucnosti
dit¢ s PAS, povazuji za redlnou, ale nemaji ztoho obavy — maji pocit, Ze
spolecnost je jiz na takové lidi pfipravend a obecné maji mnohem vice moZznosti.
Nekteti uvadéji, ze po souziti se sourozencem s PAS by jiz na péci o takove dité
byli pfipraveni a neboji se nezvladnuti vychovy takového ditéte. ,,Tak jako miize se to

prenést, ale obavy uz z toho asi nemam, protoze jako uz viastné i ta spolecnost uz je na to docela
pripravena, si myslim, Ze uz ten clovek viastné neni vniman jako nékdo, kdo je nepotrebnej, ale uci
se tomu i ta spolecnost prizpusobit, snazi se jim pomoct a vidim to i tFeba i na ty moji neteri... ze
Jjak vyristala moje ségra, tak k ni byl naprosto jiny pristup, vsichni ji brali jako hrozné linou holku,
kterd prosté nechape, je blba a jako ignorovali ji, treba moji neter nikdo neignoruje, vsichni ji
vaimaj jako hrozné talentovanou, ona zacala kreslit, zacala zpivat, ma néjaké talenty, které v ni
objevili jeji pedagogové, a to je zase uplné jinej pristup, takze podle mé lidi s autismem urcité maji

néjaky talenty, akordt se to prosté musi ukdazat a rozvijet. *

Pouze informantka Tereza, kterd nemd s rodinou ani bratrem dobré vztahy,
se moznosti narozeni ditéte s PAS boji velmi: , Bojim se, ze... Zviast kdybych si nasla
nekoho, kdo by mi uz ted’ prisel malicko na spektru, jakoze néjakyho proste asocialniho ajtdka,
i kdyz vim, Ze jsou to jako hrozny klisé, tak prosté nékdo, kdo je takovej jako malicko chycenej, tak

si myslim, Ze by se to mohlo stat. Ze by se mi narodilo autisticky dité, hodné se toho bojim, fakt jako

hodne. “
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Osobnost intaktnich sourozenct lidi s PAS je tedy ptfitomnosti této poruchy
vrodiné ovliviiovana od détstvi, na zakladé rodinné situace, zkuSenosti se
sourozencem s PAS. Také je vSak ovliviiuji mysSlenky na moznou genetickou
prenositelnost PAS, nad ¢imz vétSina jejich vrstevnikil pravdépodobné nepiemysli.
Vliv na osobnost vSak rozhodné¢ neni pouze negativni, intaktni sourozenci byvaji
vici ostatnim lidem vnimavi a od mladi se také uci toleranci pfi komunikaci
s druhymi. Poruchu autistického spektra ¢asto neberou jako néco negativniho, ale
naopak potencidln¢ obohacujiciho, a tyto nazory se snazi prenaSet i mezi lidi, ktefi

tyto zkuSenosti nemaji.

3.6.5. Profesni volby intaktnich sourozenci

Co se tyce profesnich voleb informanti, nezda se, ze by vyristani po boku
sourozence s PAS mélo na tuto oblast velky vliv. Néktefi informanti byli ovlivnéni
dal$imi ¢leny rodiny — napt. matka je filmova produkéni, tedy dcera se od mladi
pohybovala v této oblasti a nakonec v ni sama zakotvila, babic¢ka je pedagozka —
informantka S§la nakonec studovat andragogiku apod. V jednom ptipadé¢ informant
po urcitou dobu studoval socidlni praci a chvili pracoval jako osobni asistent lidi
s PAS, vramci praxe na Skole, ale obor ho nebavil a v soucasnosti se vénuje
grafickému designu. Tedy vybér profese jako takové, minimalné v ptipadé mych

informantti, patrné€ neni pfili§ ovlivnén sourozenci s PAS.

Vice informantd se vSak shodlo na tom, ze jim béhem détstvi a dospivani
nebyla vénovéana dostatecnd pozornost ani v oblasti $koly, tedy nikdo se nimi
neucil nebo pfili§ nekontroloval jejich studijni vysledky. Informant Petr tuto
skutecnost reflektuje védomé — jako malému mu byla diagnostikovdna dyslexie,
v pocatku Skolnich let se s nim vSak matka hodné& ucila, tyto nedostatky ptekonal
a v paté tride jiz dyslexie nebyla znovu potvrzena. Poté se vSak narodil bratr s PAS
ana jeho Skolni vykony jiZ nikdo nebral moc ohled. Rodice byli radi, Ze Skolou
proplouvéa bez horSich znamek, ale nem¢li od néj také piili§ vysoka ocekavani.
ProtoZe otec je femeslnik, Sel po zdkladni Skole na stfedni odborné uciliste, kde si
uvédomil, ze se ucit nemusi a Skola mu jde. Nasledné si udé€lal dvé maturity
a v soucasnosti zkousel studium na vysoké Skole, které ale nebylo mozné skloubit

s pracovni dobou. Petr si tedy mysli, Ze pokud by na né&j v détstvi méla matka vice
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Casu a vice by se s nim ucila, mohl by po zakladni Skole rovnou jit na naro¢né&jsi

stitedni Skolu a nasledné ptipadné€ i na vysokou skolu. ,,Protoze ta mama prosté neméla
kapacitu na to, aby mé prosté dotdahla néjakym tim jako tlakem, kterej je vyvijenej na spoustu deti,
kdyz jsou maly a ty rodice chtéj, aby se dostaly prosté na ten gympl jo, aby se dostaly potom na tu
vysokou a aby z nich byli doktori a podobné, tak samoziejme uz od zacatku se na né vyviji tlak, aby
se ucily, ze jo, a to dité si na to zvykne, je z toho sice asi dost casto otraveny, ale zvykne si na to
nejspis a tohle vedeni na mée jako nebylo, takze jo, urcité mé to v tomhle sméru asi ovlivnilo,
protoze kdyby na mé ten tlak vyvinutej byl, tak si myslim, Ze bych asi nesel na truhlare, ze bych sel
asi délat néco jinyho.* Informantka Bara, pfestoze zvolila profesi produkéni po matce,
si zpétné také uvédomuje, ze co se tyce jejich Skolnich uspéchli, méné pozornosti
rodi¢tu na ni také urcit€ mélo vliv: ,No jako vnimala jsem to ¢im dal tim vic, protoze jsem
delala ¢im dal tim narocnéjsi skolu, tak jsem... jakoby zpétné rFikala, proc viastné ja jsem se nikdy

nenaucila ucit, protoze jako se mnou nikdo ukoly nedelal.

Informanti Alice a Petr se rovnéZ shodli na tom, ze pfitomnost sourozence
s PAS a zavazek péce o n¢j je limituje v moznosti ptipadné prace v zahranici. ,,Ja si
proste, ackoliv mi to nikdo jako nikdy nerek, tak proste sam o sobé vim, jakoze se prosté nemiizu
treba sebrat a odstehovat se nékam do ciziny, nebo néco takovyho, protoze ta mamka je tady furt
s tim brachou a furt tam jako bydli sama a prosté obcas je potieba, abych jim pomohl a abych byl
nekde nablizku, takZe v tomhle sméru, neni to samoziejmé, jako ja to mneberu tak, Ze by to
samozrejmé jako byl néjakej problém, nebo zZe bych z toho byl nestastnej a takhle... ja to opét beru
Jjako fakt, ale je to samoziejmé... urcity jako zamknuti se v néjakym jako prostredi, ze kteryho
viastné jako nemiizu odejit. Sice mi to nikdo nerek, Ze jako nemizu, ale sam to tak vnimam, Ze

prosté nemiizu je tady jako nechat samotny, kdybych se prosté chtél, ja nevim, i treba na piil roku
nékam vyparit jo, tak asi to neni iplné dobrej ndpad tohle no.” Alesponl CasteCné tedy
informanty sourozenectvi s ¢lovékem s PAS ovliviluje pii vybéru potencialni

préce, kterd musi byt kompatibilni s ptipadnou potiebou péce o sourozence.

Informantka Alice, ktera pracuje na pozici recruiter, si navic uvédomuje,
jak ona sama miize pomoci lidem s obdobnou diagnézou, a ma pocit, Ze spiSe nez
jeji kolegové je schopnd odhalit kvality potencialnich uchazecti o konkrétni
pracovni pozici. ,,Ja se viastné vyvijim tim, Ze jako vidim ty moznosti, co tieba Ceskd republika,
nebo obecné jako Evropska unie nabizi vilastné pro ty lidi. A jelikoz viastné i jsem naborar, tak my
dokonce... spolupracujeme s tady téma organizacema, takze vilastné i pro mé je to najednou objev,

aze... ja mam ten pristup kviili Lucce... a uz tomu i zacinam rozumét a obecné ta socialni sféra je

pro mé vlastné vic oteviena tim, jak mam doma vlastné ten priklad, jak clovek viastné zjisti tu
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diagnozu, co dal probiha, i ty procesy, i to ze vlastne miize dostat néjakou podporu od statu, jak to

celé probihad, co mize pro to udélat rodina, to je vilastné pro mé velky objev, nebo pro me jako velka

¢

hodnota, Ze to mam.

Z rozhovort jsem tedy nedospéla k nazoru, Ze by studijni a profesni volby
intaktnich sourozencu byly né¢jak vyrazné ovlivnény sourozenci s PAS, a to ani ve
smyslu radikalni zmény a odstéihnuti se od rodiny. Ctyfi z péti informanti jsou
z Prahy, jeden z Brna a vSichni také ve svém mésté studovali, tedy ikdyz se
odstéhovali z domova, zustali rodiné nablizku. Vliv v8ak uréit€ muzeme vidét ve
studijnich navycich informantd, kteti se Casto setkavali s malou podporou rodict
abyli vedeni k samostatnému piistupu ke vzdélavani. Budoucnost spojena se
sourozencem s PAS ma také urcité vliv na vybér potencidlniho zaméstnani. Pokud
se sourozenci v soucasné dob¢ podileji na péci o sourozence, nebo k tomu
v budoucnosti miize dojit, musi také myslet na vhodnost svého zaméstnani, at’ uz

z geografického, ¢i do budoucna ¢asového a finanéniho ohledu.
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3.7. Diskuse

Cilem diplomové prace bylo zmapovat sourozenecké vztahy mezi
dospé€lymi intaktnimi sourozenci lidi s PAS, ale také vliv souziti se sourozencem
s PAS na jejich souCasny zivot a zivotni volby. Na zacatku vyzkumu jsem si

stanovila nékolik vyzkumnych otazek, které se nyni pokusim zodpovedét.

Prvni otdzka se vénovala vzpominkam intaktnich sourozencti na détstvi
a dospivani. VSichni sourozenci se nachazi ve stejné vékové kategorii kolem 28.—
29. roku zivota, tedy lze ptedpokladat, ze jejich vzpominky by mohly byt ¢aste¢né
srovnatelné, jelikoz vSichni vyrtstali ve stejném casovém obdobi a vnégjsi
podminky jejich Zivota byly srovnatelné — péce odbornikii, uroven Skolstvi, ale
ijiné socio-historické udalosti, které mohly ovliviiovat Zivoty obani Ceské
republiky. Co se vtomto piipadé ukdzalo jako dulezité, je pfesna diagnoza
sourozencl s PAS. Zatimco v rodindch, v nichZ se nachazi dit€ s détskym nebo
atypickym autismem, byla diagndza sourozence stanovena pomérné brzy (do
6. roku zivota), diagnéza Aspergertiv syndrom pravdépodobné¢ diive nebyla pfilis
znama &i v Ceské republice vyuzivana, atémto dvéma sourozencim byla tedy
diagnoza stanovena aZ v dospélosti. Tti z péti informantl tudiz méli moZnost se
s diagnézou sourozence sezndmit a vyrovnat jiz v prvnich letech jeho Zivota,
zatimco dal3i dva do dospélosti neznali ptivod sourozencova chovani. Castéji také
uvadi hadky se sourozencem v détstvi a pochopeni sourozencova chovani az po
stanoveni diagndzy. V literatufe jsem se piimo s timto rozdilem nesetkala, pfesto
se docteme, Ze dobra informovanost o postiZzeni sourozence ma pozitivni vliv na
vzajemny vztah sourozencl. Toto tvrzeni potvrzuji jak ¢esti autoti Thorova (2016)
¢1 Bittmann a Bittmannova (2018), tak zahrani¢ni autofi, napf. McHaleovéa a kol.
(1986) ¢i Tsaova a kol. (2011). Informovanost o postiZzeni se jako velmi dilezita
ukdzala také v rdmci vyzkumu mé bakalatské prace. Ti z mladistvych informantt
v bakalarské praci, ktefi byli schopni lépe popsat charakteristiky PAS, méli se
sourozenci také lepsi vztahy (Tietzova, 2018). Neznalost diagnozy tedy zakonité
vede k nepochopeni pramene chovani sourozence ak horSimu piijeti tohoto
sourozence. Dalsi zinformantek vzpomind na détstvi se sourozencem s PAS

negativné z divodu zklaméni z bratrova chovani, které rozd¢lilo celou rodinu
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(oddélené dovolené se sourozenci a celkova uzavienost rodiny od okolniho svéta).
Problémy zpusobujici u intaktnich sourozencti pocity viny ¢i smutku v dob¢ détstvi
a dospivani, jako jsou limitované moznosti rodinného a socidlniho zivota, zmateni
¢i stud ohledn€ sourozencova chovani, popisuji ve své studii napf. Mossova,
Eirinakiova, Savagova a Howlinova (2019). Naopak pozitivni vzpominky na
vyrGstani po boku sourozence muzeme na jednu stranu piisuzovat kvalitnim
rodinnym vztahim, mens$i mife naro¢ného chovani ze strany sourozence, pfijeti
diagnozy, ale také ,normalizaci“ situace, o emZ hovoii napf. Stalkerova
a Connorsova (2004). Intaktni sourozenec pfijme postiZzeni sourozence jako néco
normalniho, coz se ukézalo napf. v rozhovoru s informantem TadeaSem, ktery
doslova uvedl: ,ja jsem to zas tak moc nevnimal, protoze mné to prislo normdlni, Ze lidi maj
bréachu autistu, takze jd jsem si to tehdy neuvédomil . Tadeds je také z vyrazné vétsi rodiny
nez zbyli informanti. Dle vyzkuma maji sourozenci z rozséhlejSich rodin lepsi
vztah se sourozencem s PAS, jelikoz je péce o néj rovnomérnéji rozlozena i mezi
dalsi sourozence, a tedy na jednoho intaktniho sourozence neni vyvijen takovy tlak
jako v rodinach se dvéma détmi (Orsmond, Kuo & Seltzer, 2009). U informantl se
tedy projevila cela Skala pocitl ve vztahu ke vzpominkdm na détstvi a dospivani se
sourozencem s PAS, ned4 se vSak fict, Ze by se néjaky z téchto projevii vymykal

z moznych projevil popsanych v diivéjsich vyzkumech.

Jind z vyzkumnych otazek se zabyvala soucasnym vztahem sourozencti. Ti
pfevazné hodnotili soucasny vztah pozitivnéji nez v mladSim veku. Pozitivni
zméné¢ napomohlo odlouceni, seznameni se s diagnézou sourozence, ale také
vyspelost intaktnich sourozenci, kteti si uvédomili, jakym zpiisobem se chovat,
aby jejich sourozenec nebyl ve stresu. Pravé pochopeni diagnozy PAS a zptsobii,
jakym zplisobem se sourozencem mluvit, popisuji jako jeden z pozitivnich vlivli na
sourozenecky vztah v dospélosti ve svém vyzkumu také Dayovd, Johnerova,
Chalmersova a Novikova (2019). Sourozenci se stale setkdvaji s chovanim, které je
u sourozence s PAS stresuje, ale naucili se byt vic¢i sourozenci trpélivi a jeho
chovani tolerovat. Ve vztahu je tedy pfes vyjadieni pozitivnich emoci pfitomna
uritd ambivalence, kterou ve svém vyzkumu zminuji napi. Tozerova a Atkin.
Stejni autofi ve svém vyzkumu nardzeli na vliv détstvi na soucasny vztah

sourozencd — velka emocCni zat€z, kterou intaktni sourozenci zazivali v minulosti
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a kterd nebyla do dospélosti dofeSena, spolu s dalsimi vzpominkami na mladi
zt€zuje intaktnim sourozencim soucasny vztah. Ve vyzkumu se autofi také
zamétovali na frustraci pramenici z malé reciprocity v sourozeneckém vztahu
a ur¢it¢ho smutku z toho, Ze nemaji zdravého sourozence, ktery by jim jejich péci
ve vztahu vracel (Tozer & Atkin, 2015). Podobnou uvahu jsme mohli vidét
pfedevSim u informantky Terezy, ktera pfi vzpominani na minulost popisovala

frustraci z bratrova handicapu.

Prestoze sourozenci vétSinou popisovali vzajemny vztah jako dobry, pfi
otazce ohledné toho, jak je vnima sourozenec s PAS, si ¢asto nebyli jisti. Casto
uvadéli, ze je sourozenec poslechne, Zze se s nimi ptijde poradit, vnima je jako
soucast rodiny, ale zrozhovort také vyplyva, ze role sourozencl jsou velmi
nerovné. Intaktni sourozenec se tedy snazi vice prizpiisobit chovani sourozence
s PAS, které ho pifesto nékdy stresuje, pfipravuje se na péci ongj, ale svym
zptisobem ho mé rad aje vi¢i nému protektivni. Na druhou stranu, ackoli se
v soucasnosti sourozenec s PAS vici intaktnimu sourozenci vztahuje viceméné
pozitivné, nikdo zintaktnich sourozencii nepopisuje vzdjemny vztah jako
reciprocné vyvazeny. Intaktni sourozenci tudiZz do vztahu investuji vyrazné vice,
nez kdy dostanou nazpét. Ambivalentnost vztahi mezi sourozenci se tak zietelné
ukézala 1 v mém vyzkumu. Vztahy mezi intaktnimi sourozenci a sourozenci s PAS
bych tedy popsala predevSim jako ambivalentni a nevyvazené, ackoli intaktni

sourozenci je subjektivné popisuji pfevazné pozitivné.

Nebyly nalezeny faktory, které by poukazovaly na vliv genderu intaktniho
sourozence ¢i vekového rozdilu mezi sourozenci na jejich vzijemny vztah.
Prestoze se zd4, Ze oba muzi UucCastnici se vyzkumu vnimaji historicky
1 v souCasnosti vztah se sourozencem s PAS 1épe nez zucastnéné Zeny, nelze tento
fakt pravdépodobné piisuzovat genderové piislusnosti. V jednom piipade
pravdépodobné pozitivné ovliviiuje sourozenecky vztah pfitomnost dalSich ctyf
sourozencu, kteti se zapojovali nejen do péce o bratra s PAS a péci o domacnost,
ale také si vzajemné mohli naplnovat potfeby spojené se sourozenectvim —
divérnost, socialni uceni, soupeteni apod. V druhém piipad¢ byli sice sourozenci

pouze dva, ale intaktni sourozenec zacal svym zptisobem suplovat muzskou roli,
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chybéjici v rodin€. Tedy jeho prace v domacnosti nebyla pouze vypomoci ditécte,
ale mohl pomoci této prace budovat obraz vlastni samostatnosti a dulezitosti. Roli
v tomto piipad€ jisté také hrala osobnost intaktniho sourozence, kterého pomoc
matce a bratrovi naplnovala. Co se tyce vékového rozdilu mezi sourozenci, nebyla
odhalena korelace mezi timto rozdilem avztahem k sourozenci. Tedy
i informantka, jejiz sestra s PAS je o 12 let star$i, vypovidala v ramci vyzkumu

srovnatelné s informanty, ktefi jsou sourozenciim s PAS vékové vyrazné blize.

V ramci bakalarské prace jsem se zamétfovala také na socidlni oporu
mladistvych intaktnich sourozenct lidi s PAS jako na jeden z vyznamnych faktort
ovliviiyjici wellbeing intaktnich sourozenct. Pfi rozhovorech k diplomové praci
jsem se na socidlni oporu v détstvi a dospivani isoucasnosti také ptala, ale
sourozenci pomérne€ shodné odpovidali, ze jsou samotafsti a v détstvi pfili§ nikoho
nepotiebovali a byli radi sami, coz €asto zmifiovali i ve vztahu k dospélosti. Tento
zajimavy vysledek bych moznéa porovnala také se svou bakaladiskou praci, ve které
déti samotarstvi také uvadély velmi cCasto, avSak vétSinou jako formu copingové
strategie, tedy samotu déti volily ve chvili, kdy uz byly sourozencem s PAS pfilis
unavené a potiebovaly si odpocinout (Tietzova, 2018). Zda se, ze fenomén
samotarstvi u intaktnich sourozencii s PAS pfetrvava i do dospélosti, kde ho vSak

JiZ nepopisuji jako Unik od sourozence, ale jako osobnostni rys.

Budoucnost a z ni pramenici obavy, kterych se tykala tieti z vyzkumnych
otazek, jsou tématem, které se v souvislosti se sourozenci lidi s PAS objevuje jiz
od velmi nizkého v€ku. Také v mém vyzkumu se ukazalo, ze vétSina intaktnich
sourozencu se budoucnosti alesponl v urCitych aspektech obava, jediny, kdo vici
budoucnosti spojené se sourozencem nevyjadiil mnoho negativnich obav, byl
informant, jehoZ sourozenec se postupné velmi dobfe uci sebeobsluznym
dovednostem, ale pfedevSim ma dals$i Ctyfi intaktni sourozence, mezi néz lze péci
o bratra rozlozit. Ve vyzkumu Orsmondové a Seltzerové, ve kterém porovnéavaly
vztahy intaktnich sourozencii se sourozenci s PAS a Downovym syndromem, se
napt. ukazalo, ze piestoze lidé sDownovym syndromem maji vétsi
pravdépodobnost vzniku Alzheimerovy choroby, intaktni sourozenci lidi s timto

handicapem jsou stale vyrazn¢ pozitivnéjsi ohledné budoucnosti svych sourozenct,
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nez jsou sourozenci lidi s PAS (2007). Nejistota v piipadé mych informantt
zietelnd vychazi také znedavéry v socialni systém Ceské republiky. Nékteré
zahrani¢ni vyzkumy ukézaly, Ze se intaktni sourozenci napfiiklad boji castého
sttidani pecujicich profesionalii, ktefi se o sourozence s PAS budou starat (napf.
Tozer, Atkin & Wenham, 2013). V pfipadé mého vyzkumu se sourozenci obavali
predevsim toho, jakym zplisobem budou sami zapojeni do budouci péce, jelikoz
nikdo z nich minimélné prozatim neuvazuje o budoucim umisténi sourozence do
jakékoli formy profesiondlni péce. V souvislosti s osamostatiiovanim sourozence
s PAS informanti také Casto zminovali pfani, aby jejich sourozenec ziskal pracovni
misto, které jej bude napliovat a zarovenn mu pomiize k co nejvetsi samostatnosti,
coz je opét téma, které se vyskytovalo i1 v zahrani¢nich vyzkumech, napt. Dayove,
Johnerové, Chalmersové a Novikové (2019). Informant Petr zminil obavu
z bratrovy reakce na umrti matky, na kterou je siln¢ fixovany. Obavu ohledné
reakce sourozence sPAS na smrt rodi¢d zminuji napi. také Noonanova,
O’Donoghueova a Wilsonova (2018) nebo Mossova, FEirinakiova, Savageova
a Howlinova (2019). Intaktni sourozenci tedy nemaji obavy pouze z konkrétniho
materidlnitho zabezpeceni sourozence a vlastniho zapojeni do péce, ale také
z mentalniho stavu sourozence, ktery traumaticka skutecnost jako ztrata rodice,
jenz o n¢€ pecoval do dospélosti, miize vyrazné zhorsit. Dalsi z ¢astych obav, které
se ukazaly napt. u informantky Terezy, je vliv budouci péce o bratra na jeji vlastni
soukromy Zzivot azamé&stnani. Tedy nutnost vysvétlit budoucimu partnerovi
a détem povahu bratrova handicapu a jeho pfijeti do budouci rodiny informantky.
Obavy ohledné¢ vlivu sourozence s PAS na osobni Zivot intaktnich sourozencii
popisuji ve svém vyzkumu napt. Mossova, Eirinakiova, Savageova a Howlinova
(2019). Obecné jsou piedstavy o budoucnosti spojené se sourozencem s PAS pro
informanty Castym stresorem, jak se ukdzalo nejen v mém vyzkumu. Budoucnost
tykajici se sourozence s PAS je velmi nepiedvidatelnd — neni jasné, jestli se
sebeobsluzné ¢i komunika¢ni schopnosti sourozence budou s veékem spise
zlepSovat ¢i zhorSovat, jakym zplisobem sourozence s PAS zasdhne odchod rodica
a jakou péci jim bude tieba zajistit. Tedy jestli se sourozencem nékdo bude muset
byt cely den, protoze napt. nenajde vhodné zaméstnani a pecujiciho pracovnika, ¢i

jestli na néj bude tfeba dohlédnout jen nékolikrat tydné, jestli budou sdilet stejnou
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domaécnost atd. V zivotech intaktnich sourozenct s PAS se objevuje jedna jistota
ato, ze se n¢jakym zplsobem budou muset vyrovnat s potiebnou péci
o sourozence v dobé, kdy jiz jejich rodice nebudou schopni poskytovat péci sami.
Nemohou vsak pifedem odhadnout, jakou podobu bude jejich péce mit,

a predevsim kdy ona doba nastane.

Co se tyCe vyzkumné otazky tykajici se vlivu sourozence s PAS na
pracovni zaméfeni intaktniho sourozence, da se fici, ze se vysledky mého vyzkumu
ponékud rozchazeji s vysledky nékterych jinych vyzkumi. Napf. Martinsova,
jejihoz vyzkumu se Gi€astnilo 25 intaktnich sourozenct lidi s PAS a 25 sourozenct
lidi bez chronického onemocnéni €i postiZzeni, ve svém vyzkumu uvadi, ze lidé,
ktefi vyrustali se sourozencem s PAS, spisSe tvrdi, ze vybér jejich zaméstnani je
ovlivnén souzitim se sourozencem s PAS, aspiSe vybiraji zaméstnani z oblasti
pecujicich profesi (2007). Orsmondova a Seltzerova, které ve svém vyzkumu
porovnavaly vliv sourozencii s Downovym syndromem asPAS na intaktni
sourozence, uvadi, ze profesni drdha intaktnich sourozenct byla vyrazné vice
ovlivnéna u sourozenci lidi s Downovym syndromem. Vliv uvadélo 29,9 %
sourozenct lidi s PAS a 40,3 % sourozenct lidi s Downovym syndromem (2007).
Velky vliv ma tedy nepochybné vyzkumny vzorek osob, které se dané¢ho vyzkumu
ucastni a nezda se, ze by v oblasti profesniho zaméteni intaktnich sourozenct lidi
s PAS dochézelo k vyrazné shodé€ napti¢ vyzkumy. V ramci mého vyzkumu nikdo
z informantii neuvad¢l, Ze by souziti se sourozencem s PAS mélo vliv na konkrétni
obor, kterému se vénuji. Shodu mizeme najit v otdzce ¢asu, ktery rodic¢e intaktnim
sourozencim veénovali a ktery mél pravdépodobné vliv na ucebni strategie
informantd, av disledku toho ina pfipadnou dalSi volbu studia — rodice jim
vétSinou aktivné nepomdhali se studiem a neméli takovy zajem o jejich studijni
vysledky, coz mohlo vést k menSi motivaci informantl k dal§imu studiu. Pokud
bych si vSak chtéla odpovédét na vyzkumnou otdzku, zdali mél sourozenec s PAS
vliv na pracovni zaméfeni intaktniho sourozence, tak v ptipadé mého vyzkumu se
tento vliv zda minimalni. Pfedpokladam vsak, Ze v ptipad¢ vétSiho vzorku by se
ukazaly 1 dal§i proménné zasahujici do této oblasti. Vybér vyzkumného vzorku by
v pfipad€ vdzného zajmu o studium této oblasti musel byt také proveden tak, aby

byl vzorek zcela vyrovnany. Jist¢ 1mezi lidmi, ktefi se veénuji pomdhajicim
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profesim, najdeme mnoho sourozencu lidi s PAS, které tato zkuSenost v zivoté
ovlivnila (napft. sestry Thorovy, viid¢i osobnosti organizace NAUTIS, byly jisté
ovlivnény vyristainim po boku bratra s PAS). Stejné tak ale bezpochyby najdeme
mnoho sourozenct lidi s PAS, ktefi se po zkuSenostech s péci o sourozence vydali
zamérn¢ zcela opacnym smérem. Zajimavou proménnou by v tomto ptipadé bylo
jesté blizsi oddéleni intaktnich sourozenct a sourozencl, ukterych by se dal
identifikovat ,,$irsi autisticky fenotyp*. Toto oznaceni v naSem prostfeni prozatim
neni pfili§ vyuZivané, pfesto se mu zahrani¢ni vyzkumy vénuji. VéEfim, Ze
pfitomnost této ,,poruchy*“ by meéla také znacny vliv na profesni zaméieni
sourozencu, ktefi by si naopak pecujici profese pravdépodobné spiSe nevybirali.
Otazka profesniho zaméteni sourozenct lidi s PAS se tedy ukazuje byt velmi
komplexni problematikou, jejimuz vyzkumu by v pfipadné z4jmu bylo tieba
vénovat zvySenou pozornost nejen pii tvorbé vyzkumnych otazek, ale predevSim

vyzkumného vzorku.

Dalsi z vyzkumnych otdzek se zabyvala obavou intaktnich sourozenct
z dédiCnosti PAS. Z rozhovorli vyplyva, Ze vSichni informanti ptemysleli nad
potencialitou heredity této poruchy, vétSinou se ji vSak pfiliS neobavaji. Kromé
jedné informantky neméli zbyli informanti vyrazny strach z narozeni ditéte s PAS.
Ne Ze by tuto moznost neptipoustéli, vSichni o této moznosti mluvili, ale jsou
smifeni s tim, Ze by se jim dit¢ s PAS narodilo, a véfi, Ze 1 odbornici jsou v dnesni
dobé na takové déti vyrazné lépe piipraveni, nez byli za doby jejich détstvi
a dospivani. Vé&fi také, Ze by jim jejich vlastni zkuSenosti ve vychové takového
dité¢te pomohly. Otazka dédicnosti je jist¢ vrodinach lidi s PAS ozehavym
tématem, nad kterym piemysSli nejen sourozenci. Glasbergova napi. ve svém
vyzkumu déti a dospivajicich davala rodicim predem Cist otazky, na které se
béhem rozhovoru bude déti ptat, coz zplisobilo, ze matka 17leté divky odmitla jeji
ucast na vyzkumu, jelikoz se bala, Ze po otdzce na ptivod vzniku PAS zacne divka
premyslet nad genetikou a nebude nésledné chtit mit vlastni déti (2000). V mém
vyzkumu vyraznéji reagovala na otdzku pouze informantka Tereza, kterd se
pfipadné moznosti dédi¢nosti PAS boji velmi. Uvadi také, Ze si mysli, Ze sama ma
leh¢i formu PAS, kterou bychom mohli nejspiSe zafadit pod onen pojem ,Sirsi

autisticky fenotyp®, obava se tedy, Ze pokud by si nasla nékoho, kdo by byl také
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»ha spektru®, jak sama fika, mohlo by se jim narodit dit€¢ s PAS. Jelikoz s bratrem
od détstvi nema dobry vztah, a ten negativné ovliviiuje také vztah s matkou, vnima
celkové PAS vyrazné negativnéji nez ostatni informanti. Pfitomnost stresu z této
obavy je velmi dilezita, protoze ackoli v piipadé mého vyzkumu dva ze tii
informant uvedli, Ze nemaji v planu mit vlastni déti, pro mnoho lidi je otazka
zakladani vlastni rodiny velmi dualezitd avychova déti mize byt jednim
z centralnich bodu jejich predstav o dospélosti. Jen pouhé tvahy o tom, jestli je
vhodné mit ¢i nemit vlastni déti z hlediska mozné dédi¢nosti PAS, vystavuji mladé
dospélé vyrazné vEétSimu stresu, nez jaky zaziva v této otdzce vétSinova spolecnost
(Ferraioli & Harris, 2009). Sourozenci se rovnéz shoduji, Ze u sebe minimalné
v urcitych oblastech nebo Zzivotni fazi pozorovali né&jaké z ,,autistickych rysit*.
Jist¢ by bylo zajimavé tuto otazku vice provéfit, tedy pokusit se diagnostikovat,
zdali je u nich skutecné pfitomnd alespont mirnd symptomatika PAS a do jaké miry
muze byt vrozena a do jaké miry sourozence ovlivnilo souziti s clovékem s PAS.
Orsmondova a Seltzerova ve svém vyzkumu uvadi hypotézu, ze ptitomnost SirSiho
autistického fenotypu u sourozencti lidi s PAS miiZze byt jednim z faktord horSich
vztahli mezi sourozenci, ale také niz§iho procenta manzelstvi a rodicovstvi
u sourozencit lidi s PAS nez usourozenct lidi sjinym postizenim, napf.
Downovym syndromem (2007). Sir§i autisticky fenotyp miize zapiidit také
pfitomnost psychickych problémil ¢i vétSich obtizi s adaptaci na rizné Zivotni
udélosti (Ferraioli & Harris, 2009). Pfimo problematice SirSitho autistického
fenotypu a intaktnich sourozenct lidi s PAS se vénoval vyzkum zroku 2015, ve
kterém se ukazalo, ze lidé, u kterych byl diagnostikovan $irsi autisticky fenotyp,
udrzovali méné dlouhodobych vztahli a méné Casto také zakladali rodinu. Oproti
ostatnim intaktnim sourozenciim lidi s PAS se u nich také v mnohem vyssi mife
projevovaly symptomy deprese, ADHD, obsesivné-kompulzivni poruchy.
Ptitomnost SAF viak neméla vliv na zamé&stnanost sourozencii a obecné se zda, ze
socialni oblast prozivani unich v dospélosti nebyla piili§ zasazena. U vétSiny
téchto lidi se symptomatika vyraznéji projevovala hlavné v détstvi a v dospélosti
jiz neni ptili§ zfetelnd (Howlin, Moss, Savage, Bolton & Rutter, 2015). Mozna
piitomnost SAF nejen u sourozencii lidi s PAS, ale také urodi¢i by mohla dat

¢aste¢nou odpoveéd’ na to, pro¢ je dle vyzkumi v téchto rodinach napt. vyrazné
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vys$i riziko vzniku depresivity nez v rodinach lidi sjinym typem postizeni.
Nespornou ¢ast rozvoje depresivity v téchto rodindch vSak samoziejmé hraje

zvySena fyzicka, a predevsim psychickd naroc¢nost péce o lidi s PAS.

Posledni z vyzkumnych otdzek se tykala vztahovdni se intaktnich
sourozencu k jinym lidem. Odpovédi tykajici se této vyzkumné otazky jsem ve
vysledcich vyzkumu zatadila do kategorie Osobnost intaktniho sourozence
a z téchto odpovédi vyplynulo, Ze sourozenci jsou vnimavi vici mozné piitomnosti
PAS ¢i jinych osobnostnich zvlastnosti u jinych lidi, ale jsou také viéi t€émto
projevim velmi tolerantni, ¢i jim takovi lidé jsou dokonce sympatictéjsi. Tento
pozitivni efekt na intaktni sourozence lidi s PAS ve svém vyzkumu popsaly takeé
Mossova, Eirinakiova, Savageova a Howlinova (2019). Informanti ve vztahu ke
komunikaci s ostatnimi lidmi uvadéli, Zze se Casto zamysli nad tim, zda neshody
aneporozuméni ve vzajemné komunikaci s dalsSim c¢lovékem nejsou zplisobeny
psychickym nastavenim daného ¢lovéka. Tedy namisto aby se na takového ¢loveka
zlobili, snazi se pochopit jeho pozici a divody, které ho vedly napt. ke konkrétnim
prezentovanym nazorum. Sourozenci také uvadéli, ze pii utvaieni nazoru na méng
popularni lidi se snazi nebyt ovlivnéni jinymi skupinami lidi a snaZi se utvofit si
nazor sami. Zda se tedy, Ze ptes Casto negativni zkuSenosti spjaté s vyristanim po
boku sourozence s PAS se u intaktnich sourozenct rozviji také socidlné¢ vyhodné

kvality, které sami povazuji za pozitivni dopad svych zkuSenosti.
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4. Zavér

Cilem mé diplomové prace bylo postihnout realitu dospélych intaktnich
sourozencu lidi s poruchami autistického spektra, ¢ehoz jsem se snazila dosahnout
pomoci semistrukturovaného rozhovoru a kvalitativni analyzy dat. Rozhovory mi
pomohly k zajimavému néhledu do zité reality rodin lidi s PAS, ale také néhledu
na nékteré zivotni volby dospélych informanti. Vysledky potvrdily zdvaznost
tohoto tématu a potiebu nutné podpory rodin lidi s PAS. Potvrdil se piedpoklad, ze
pfes mozné odlouceni sourozencli v dospélosti je spoleéné détstvi a dospivani
nadéle ovliviiuyje ama vliv na jejich psychickou pohodu, osobnost, pldnovani

budoucnosti, ale 1 na néktera zivotni rozhodnuti.

Pomoci rozhovorli jsem mohla popsat nejen minuly asoucasny vztah
sourozencu Ci jejich predstavy o spole¢né budoucnosti, ale také se potvrdilo
zjisténi, které¢ v souladu se zahrani¢nimi vyzkumy ukézalo, Ze intaktni sourozenci
lidi s PAS jsou vystaveni zvySenému mnoZstvi stresu. Vysoké mife stresu musi
Celit jiz od détstvi, coz povazuji za jeden znejdulezitéjSich faktort vlivu
sourozeneckého vztahu s Clovékem s PAS. JelikoZ stres ovliviiuje nejen psychické
zdravi Clovéka, ale miZze mit vliv dokonce na jeho fyzické zdravi, povazuji za
nezbytné v podobnych vyzkumech pokracovat a snaZzit se najit optimalni moznou
podporu rodin lidi s PAS tak, aby se pfitomnost stresu v téchto rodinach co mozna
nejvice snizila. Rodinu lidi s PAS 1ze podporovat ptimou odbornou praci s ditétem
s PAS od co nejutlejsiho veéku, tak aby doslo k co mozna nejlepSimu vyvoji ditéte,
ale také skrze rodicovské a sourozenecké skupiny, které pomoci spole¢ného sdileni
zkuSenosti pomahaji vyrovnavat hladinu stresu u ostatnich ¢lent rodiny. Rodina
navic funguje jako systém, ktery se vzajemné ovliviiuje. Tedy pokud je jeden jeji
¢len v nepohodé, prendsi nepohodu sekundarné ina ostatni ¢leny, coz pouze
podporuje prohlubovani negativnich emoci v rodin€. Pomoc jednomu c¢lenovi

rodiny naopak pomaha stabilizaci celého rodinného systému.

Ackoli se nepotvrdil piimy vliv souziti se sourozencem s PAS na profesni
zaméteni informantli, ukazalo se, Zze nejen vybér mize byt ovlivnén celkovymi

zkuSenostmi informantti v prubéhu dospivani. Tedy ptfitomnost PAS v rodiné je
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védomé neovlivnila pfi vybéru oboru aani se nezda, Ze by informanti volili
podobna profesni odvétvi, ale jejich osobnost byla formovana celkovym rodinnym
fungovanim tak, Ze sekundarn¢ ovlivnila napf. ambice informanti na poli

vzdélavani a prace.

Vyzkum neprobé¢hl na ptilis rozsdhlém vyzkumném vzorku a byl ¢astecné
ovlivnén probihajici pandemii viru SARS-CoV-2 ato pfedevSim nutnosti
distanéniho sbéru dat. Presto povazuji vysledky vyzkumné studie za velmi
zajimavé a s dobrou vypovédni hodnotou. V nasem prostiedi prozatim neprob&hlo
mnoho vyzkumii dospélych intaktnich sourozenct lidi s PAS, aproto 1itento
nepftili§ rozsahly vyzkum povazuji za dilezity. V budoucnu by bylo urcité¢ dobré
podobné vyzkumy replikovat s vétsim mnozstvim informantti rtizného véku
a pripadn¢ do vyzkumu zaradit i metody odhalujici Sir$i autisticky fenotyp tak, aby

se vysledky daly jesté 1épe analyzovat.
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