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Uvod

Narozeni ditéte s postizenim velmi silné zasahne celou rodinu a vyznamné ovlivni
vSechny aspekty jejiho fungovani. VétsSina doposud realizovanych vyzkum(, které se
zabyvaly procesem vyrovnavani a pfizplisobovani se postizeni ditéte, byla zaloZzena na
vypovédich rodicl. Ukazuje se vsak, Ze pohled rodicl ditéte s postizenim se v mnohém lisi
od pohledu jeho zdravych sourozenct.

Téma bakalarské diplomové prace bylo zvoleno na zdkladé absolvovani odborné
praxe v D&tském kli¢i Sumperk, o.p.s., neziskové organizaci poskytujici sluzby jedincim s
poruchou autistického spektra, autorkou prace. Pfi rozhovorech s rodici déti s autismem,
jejich zdravymi sourozenci i pracovniky zafizeni dospéla autorka prace k zavéru, Ze
zatimco rodice jsou v pravidelném kontaktu s odborniky a maji moznost vyuzit socidlniho i
psychologického poradenstvi, na odbornou préci se zdravymi détmi nezbyva prostor,
prestoZe se ve svém Zivoté potykaji rovnéz s nemalymi obtizemi vyplyvajicimi z postizeni
jejich sourozence.

Bakalarska diplomova prace se zabyva kvalitou Zivota sourozencl déti s poruchou
autistického spektra z jejich vlastniho Uhlu pohledu. Prace je ¢lenéna na ¢dast teoretickou a
empirickou. Teoretickd ¢ast obsahuje shrnuti zakladnich poznatkli o poruchach
autistického spektra, vymezeni pojmu kvalita Zivota a charakteristiku rodin ditéte s
postizenim. V ramci empirické ¢asti byl realizovan kvalitativni vyzkum, jehozZ cilem bylo
zjistit a popsat kvalitu Zivota sourozencl déti s poruchou autistického spektra se
zamérenim na jejich vnimani a prozivani této skutecnosti. Metodou tvorby dat byly
polostrukturované rozhovory, které byly doslovné prepsany. Na zdkladé jejich analyzy
byly zodpovézeny stanovené vyzkumné otazky.

Bakaldrska diplomova prace je uréena lidem, ktefi ve své profesi ptichazeji do
kontaktu s jedinci s poruchou autistického spektra a jejich rodinami, pedagogickym
pracovnikim, zdravotniklim i vSem ostatnim, ktefi se o danou problematiku zajimaji.
Vérime, Ze jim poskytne uceleny prehled o poruchach autistického spektra, alespon
trochu jim priblizi kazdodenni Zivot rodin ditéte s postizenim a bude dalSim kriickem na

cesté ke vzajemnému pochopeni a porozuméni.



. TEORETICKA CAST

1.  Poruchy autistického spektra

Jako poruchy autistického spektra oznacujeme pervazivni, tedy vSepronikajici,
zplUsobem poskozuji psychicky vyvoj ditéte (Vagnerova, 2004).

Pfi vSech poruchdach autistického spektra je vyvoj ditéte narusen do hloubky v
mnoha smérech. Jedna se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci, ktera vznika
na neurobiologickém podkladé a v jejimz dUsledku postizeny jedinec dobfe nerozumi
tomu, co vidi, slysi a prozivé (Cadilova, JGn, & Thorova, 2007).

Na deset tisic narozenych déti pripadd az Sedesat déti s diagndézou poruchy
autistického spektra. Autismus se vyskytuje v celém svété bez ohledu na rasu, etnikum,
zemépisnou polohu ¢i sociadlni postaveni jedince a postihuje az ctyrikrat castéji chlapce
nez divky. V soucasné dobé Zije v Ceské republice pfiblizné 60 000 osob s diagnézou
nékteré z poruch autistického spektra (Richman, 2006).

Co se tyce intelektu, mGZeme se u déti s autismem setkat s mentalni retardaci, s
podprimérnymi ¢i ostrivkovitymi schopnostmi, s détmi intelektové pramérnymi, détmi s

nerovnomérnym vyvojem i s détmi nadprimérné nadanymi (Thorova, 2006).

1.1 Historicky vyvoj pristupu k porucham autistického spektra

Pojem autismus® poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler roku 1911 pro
oznaceni jednoho ze symptomU pozorovaného u pacientl se schizofrenii. Pojmem
autismus oznacoval odtazeni od reality a pohrouzeni se do vlastniho vnitfniho svéta

(Hrdlicka, & Komarek, 2004).

1 v , , v , ;
Z teckého slova ,,autos”, které v prekladu znamena ,,sdm”.
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Roku 1943 zverejnil americky psychiatr Svycarského plvodu Leo Kanner ¢lanek, ve
kterém vymezil na zakladé pétiletého pozorovani jedenacti déti diagnosticka kritéria pro
poruchu, kterou oznacil jako ¢asny détsky autismus. Za autistické oznacoval Leo Kanner
déti osamélé, nezajimajici se o okolni svét, neschopné navazat pratelstvi ¢i projevit lasku a
touzici po radu a neménnosti (Hrdlicka, & Komarek, 2004).

S dalsimi pozorovanimi déti s autismem vSak védci zacali postupem casu
upozoriovat na skutecnost, ze zdaleka ne vSechny tyto déti zcela odmitaji télesny Ci
socidlni kontakt, jak se tvrdilo dfive. VSimli si, Ze déti s autismem reaguji na své rodice,
sourozence a pecovatele radostnéji nez na cizi osoby. Pfi diagnostice autismu na vyznamu
naopak zacala nabyvat porucha komunikace, ktera je v rizné mire pfitomna u vSech déti s
autismem (Thorova, 2006).

Pojem autismus by se mél pouzivat vyhradné pro oznaceni syndromu, ktery popsal
Leo Kanner, tedy pro poruchu détského vyvoje. Thorova (2006) upozoriiuje, Ze autismus
nelze spojovat se schizofrenii, jak bohuzel jesté dnes Cini fada osob z laické vefejnosti i

nékteri odbornici.

1.2 Etiologie poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou povazovany za vrozené, avsak jejich etiologie
doposud neni zcela jasna. Odbornici se shoduji na tom, Ze rozvoj autismu u ditéte je
podminén multifaktorialné, pficemz rozhodujici roli hraji chemické procesy v mozku,
infekéni onemocnéni, genetické faktory, prenatdlni, perinatalni a rané postnatalni rizikové
faktory a nepfiznivé vlivy prostiedi. Thorova (2006) upozorfiuje na skutecnost, Ze
specifické projevy ditéte s autismem nelze v Zadném pripadé povaZovat za disledek
chybného vychovného vedeni.

V soucasné dobé se vétsina odbornikl(l priklani k pojeti autismu jako dusledku
geneticky podminénych zmén ve vyvoji mozku, pfiCemZz nejéastéji jsou zvazovany
dysfunkce v oblasti mozecku, limbického systému, kiiry mozkové, cingula a hipokampu.
Neni mozné oznacit jedno misto v mozku zodpovédné za vznik autismu, jednd se spise o
poruchu komunikaénich a integracnich funkci mozku jako celku. Rozhodujici vyznam
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genetiky pfi vzniku a rozvoji poruch autistického spektra podporuji také genealogické
studie a studie autismu u jednovajecnych a dvojvaje¢nych dvojc¢at (OslejSkova, 2006, in

Makovska, 2007).

1.3 Diagnostika a diferencialni diagnostika poruch autistického

spektra

Poruchu autistického spektra v sou¢asné dobé nelze prokazat na zakladé zkousky
biologického charakteru. K diagnostice se z tohoto dlvodu vyuZiva objektivni pozorovani
chovani a mapovani vyvoje ditéte, k ¢emuz je nezbytnda znacna klinickd zkuSenost.
Screeningové dotazniky vyuZivané v rGznych profesich pfi detekci a vysloveni podezieni
na poruchu autistického spektra jsou nendro¢né na administraci, avSak nejsou zcela
spolehlivé, mohou prehlédnout mirnéjsi formy poruch autistického spektra ¢i naopak
vykazat faleSné pozitivni vysledek. Odbornici, ktefi maji s poruchami autistického spektra
Skaly. K jejich uziti jako diagnostickych nastrojl je vSak nutné absolvovat trénink (Thorov4,
2006).

»,Poruchy autistického spektra diagnostikujeme vidy na zdkladé pfitomnosti urcité
sumy symptom0 ve specifickych oblastech, nikdy ne na zdkladé jen nékolika projeva.
Pervazivni vyvojové poruchy diagnostikujeme bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost
jakékoli jiné pridruzené poruchy ¢i nemoci, coz znamena, Ze autismus se mulzZe pojit
s jakoukoli jinou nemoci ¢i poruchou. Diagnosticky proces je tim ovsem ztizen” (Thorova,
2006, 58).

U diagnostiky poruch autistického spektra je dulezité dbat na diferencialni
diagnostiku, ktera je pomérné obtizna a vyZzaduje dobrou znalost vyvojové psychologie,
psychopatologie i klinickou zkusenost. V ramci diferencialni diagnostiky je nutné zvazovat
zejména poruchy schizofrenniho okruhu, mentdlni retardaci, poruchy chovani, vyvojové
poruchy reci a ddle nékteré typy postiZzeni v oblasti sluchu ¢i psychosocidlni deprivaci

(Hort, Hrdlicka, & Kocourkova et al., 2000).
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Autismus se zpravidla projevuje jiz v prvnich letech Zivota ditéte, diagnostikovan
vSak byva po tretim aZ Ctvrtém roce véku. Ke stanoveni diagndzy poruchy autistického
spektra se u ditéte musi vyskytovat urcity pocet symptoma v kazdé oblasti triddy, které
jsou vyhodnocovany na zakladé pozorovani chovani ditéte. Vyjimkou je Rettlv syndrom, u

kterého byl objeven gen odpovédny za vznik této poruchy (Thorova, 2006).

1.4 Triada problémovych oblasti u poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra se vyznacuji vrozenym postizenim mozkovych funkci,
které jsou zodpovédné za komunikaci, socidlni interakci a symbolické mysleni. V dusledku
tohoto postizeni dité s autismem vyhodnocuje informace odliSnym zplsobem neZ déti
stejné mentalni drovné a vnima, proziva i chova se jinak (Makovska, 2007).

V sedmdesatych letech minulého stoleti vymezila britska psychiatricka Lorna
Wingova tfi oblasti, jejichz naruSeni je ptiznacné pro vSechny poruchy autistického
spektra. K této triddé problémovych oblasti patfi potize v socidlni interakci a v socidlnim
chovani, druhou problémovou oblast tvofi komunikace a dale je naruSena predstavivost a
oblast zajm0 jedince, avsak projevy jednotlivych symptoma byvaji znacéné rliznorodé. U
jedincl s poruchou autistického spektra se ¢asto vyskytuji také specifické vzorce chovani

(Cadilova et al., 2007).

1.4.1 Socialni interakce a socialni chovani

Socialni interakce byva narusena v rlzné mife dle zavaZnosti dané poruchy
autistického spektra. PrestozZe je socialni intelekt oproti mentalnim schopnostem jedinct
s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu, nelze vSeobecné tvrdit, Ze kazidé
dité, které neni motivovano k socialnimu kontaktu, plsobi odtazité a odmita fyzicky i ocni
kontakt, je autistické (Hrdlicka, & Komarek, 2004).

Socialni chovani u déti s poruchou autistického spektra mulze nabyvat dvou
extrémnich polG. Na jedné strané stoji pdl osamély, kdy se dité pri jakékoliv snaze o
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socidlni kontakt odvrati, stdhne se stranou, zacne protestovat nebo se vénovat jiné
aktivité. Na strané druhé se nachazeji déti s autismem, které se snazi navazovat socidlni
kontakt vSude a s kazdym, nerespektuji socidlni normy, dotykaji se ostatnich lidi, upfené si
je prohliZeji a dlouze jim o nécem vypraveéji (Thorova, 2006).

Na zakladé prevazujici povahy socidlni interakce u jedincl s poruchou autistického
spektra lze vymezit nasledujicich pét typl socidlni interakce. Jednotlivé typy se vsak
vzajemné prolinaji, pfiemzZ zdlezi na osobé, se kterou jedinec s autismem navazuje

kontakt, i na dalSich okolnostech socialni interakce (Thorova, 2006).

I. Typ osamély

Typ osamély se vyznacCuje nezajmem o fyzicky i socidlni kontakt a nezadjmem o
komunikaci. Dité tohoto typu byvd samotarské, vyhybd se oénimu kontaktu, ¢asto miva
snizeny prah bolesti a nevyhledava utéchu. V raném véku se u néj neprojevuje separacni
Uzkost, v pozdéjSim véku je priznaény nezdjem o vrstevniky a odmitani kolektivnich her.
Tyto déti nemivaji schopnost empatie, s vékem se vsSak kontakt s blizkymi osobami

zpravidla zlepsuje (Thorova, 2006).

Il. Typ pasivni

Pro déti pasivniho typu je pfiznaéna omezena spontaneita v socialni interakci, kdy
kontakt s ostatnimi pasivné akceptuji, nevyhybaji se mu, ani ho vsak neiniciuji. Maji
omezenou schopnost empatie, socialni intuice a sdileni radosti s ostatnimi. Komunikaci

vyuzivaji predevsim k uspokojeni svych zakladnich potieb (Thorova, 2006).

lll. Typ aktivni — zvlastni

Déti typu aktivni — zvlastni mivaji obtize pfi dodrZovani intimni vzdalenosti
ostatnich lidi, v socialni interakci jsou az pfilis spontanni s pfehnanou ¢i bizarni gestikulaci,
mimikou a ulpivavym oénim kontaktem ¢&i onim kontaktem bez komunikaéni funkce.
Casto se vyskytuji recové a myslenkové perseverace a pervazivni, ulpivavé dotazovani.
Obtizné chdpou pravidla spolecenského chovani a kontext socidlnich situaci (Thorova,

2006).
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IV. Typ formdlni, afektovany

Tento typ je typicky pro jedince s vys$sim IQ disponujici dobrymi vyjadfovacimi
schopnostmi. Re¢ byvéa pfili§ formalni se sklonem k preciznimu vyjadfovéni, pdsobi
strojené. Chovani se vyznaCuje odtaZitosti, konzervativnosti s oblibou spolecenskych
ritudld a snahou o pedantické dodrzovani pravidel. Jedinci formalniho typu doslovné
chapou slySené, mivaji potize s ironii, nadsazkou ¢i Zertem. Ddale se vyznacuji socidlni
naivitou, pravdomluvnosti bez schopnosti empatie a $okujicimi vyroky. Casto se vénuji

encyklopedickym zajmdm (Thorova, 2006).

V. Typ smiSeny — zvldstni

Se smiSenym — zvlastnim typem se Casto setkdvame u déti s atypickym autismem
nebo Aspergerovym syndromem. Tento typ socialni interakce se vyznacuje nesourodym
socidlnim chovani, které zalezi na prostredi, situaci i osobé, se kterou je kontakt navazan.
Prolinaji se zde prvky osamélosti, pasivity i aktivniho a formalniho postoje. Casto
napodobuji chovani a mnohé slovni vyrazy po dospélych, které vsak v jejich podani pGsobi

nepftiléhavé (Thorova, 2006).

1.4.2 Komunikace

Opoidény vyvoj feci je pfiznacny pro déti s poruchou autistického spektra,
s vyjimkou osob s Aspergerovym syndromem. Pfiblizné u poloviny déti s autismem se fec
nerozvine do takové miry, aby mohla byt vyuzZita k béZné komunikaci. U déti, u kterych se
komunikativni fe¢ vyvine, pak byva ndapadna strojenosti, monoténnosti a neemotivnosti
(Hrdlicka, & Komarek, 2004).

Problémy v oblasti komunikace se u jedincd sautismem projevuji na Uurovni
expresivni i receptivni. Naruseno byva verbalni dorozumivani i neverbalni slozka
komunikace, ktera pro tyto jedince postrada komunikaéni vyznam. Obtize v komunikaci u
déti s autismem jsou vsak velmi rGznorodé a vyskytuji se v rlizné mire i v kombinacich.
Nékteré déti jsou nemluvici, u nékterych déti je diagnostikovana vyvojova dysfazie, tedy
porucha osvojovani mluvené teci, pri které vétSinou fe¢ zcela nechybi, ale jeji vyvoj je
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opozdén a v nékterych aspektech feci jsou pritomny kvalitativni odchylky. Jiné déti s
autismem se vyznacuji dobrou slovni zasobou a dalsi déti jsou vyrazné jazykové nadané.
Urcité zvlastnosti ve verbdlni i neverbdlni komunikaci jsou vSak ve vétsi ¢i mensi mire
pfitomny u vdech jedincd s poruchou autistického spektra (Thorova, 2006; Rican,

Krejcitova et al., 2006).

Neverbalni komunikace
Neverbdlni komunikaci, vyraz obliceje ¢i gesta druhych lidi jedinci s poruchou
autistického spektra jen velmi obtizné chapou a interpretuji. Stejné obtizné je pro né

prvky neverbalni komunikace vyuZivat ke sdéleni vlastniho prozivani (Thorova, 2006).

Verbadlni komunikace

v

Rec se nerozvine témér u Ctyficeti procent déti s poruchou autistického spektra,
pricemzZ tyto déti nemaji potfebu vyuZivat ani Zzadny alternativni zplsob dorozumivani.
Avsak i ti jedinci s autismem, ktefi se mluvit nauci, fe¢ nedokazou pouzivat v bézném
rozhovoru (Richman, 2006).

Re¢ jedincd s autismem se vyznacéuje jednoduchosti vétné skladby a vyuzivanim
pouze jednoslovnych sdéleni a infinitivd, pfiéemz tato sdéleni vyuZivaji zpravidla jen ve
chvilich, kdy je k uspokojeni jejich potfeby nutna pomoc jiné osoby. Pro fe¢ jedincl s
poruchou autistického spektra jsou pfiznaéné verbalni ritualy, bezprostfedni ¢i opozdéné

echolalie?, koprolalie?, neologismy* a slovni salat® (Thorovd, 2006).

? Echolalii je moZné vymezit jako ,chorobné opakovani slov, vét nebo zvukil bez védomé kontroly” (Mezera,
1997, 21).
3 Koprolalii se rozumi ,,chorobné nutkani pouzivat oplzlé vyrazy spojené s vymeésovanim, a to i mimo kontext
rozhovoru“ (Hartl, & Hartlova, 2000, 275).
4 Neologismus mlzZeme definovat jako ,novotvar v mluvé” (Mezera, 1997, 52).
> Slovni salat je ,porucha reci, zcela nesouvisla slovni produkce” (Hartl, & Hartlov4, 2000, 521).
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1.4.3 Predstavivost

Déti s autismem maji v rizné mife narusenou schopnost imitace a symbolického
mysleni. Tento deficit se vyrazné projevuje pfi hie, kdy dité v dlsledku nedostatecné
predstavivosti upfednostiuje predvidatelné, stereotypni Cinnosti pred hrou spontanni a
pestrou. Déti s poruchou autistického spektra se ddle vyznacuji zvlastnimi zajmy. Mezi
Casté zajmy téchto déti patfi jevy, u kterych Ize vysledovat urcitou pravidelnost, jako jsou
napriklad predpovédi pocasi, jizdni rady, vysilaci €asy televiznich stanic ¢i kalendare.
Stereotypni zajmy se casto promitaji i do kresby ditéte, kdy se zpravidla v priibéhu
urcitych obdobi v kresbé opakované objevuji predméty jejich zajmu, miZe se jednat o
sifony u umyvadel, mixéry, vétrdky, antény, dopravni prostredky, ptaky ¢i mnohé jiné

(Thorova, 2006).

1.5 Charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra

Dle desaté revize mezinarodni klasifikace nemoci spadaji pervazivni vyvojové
poruchy (F84) pod poruchy psychického vyvoje (F80-F89). Pervazivni vyvojové poruchy se
vyznacuji kvalitativnim narusSenim reciprocni socialni interakce na urovni komunikace a
stereotypnimi zajmy a c¢innostmi. K pervazivnim vyvojovym poruchdam je razen détsky
autismus (F84.0), atypicky autismus (F84.1), Rettlv syndrom (F84.2), jina détska
dezintegraéni porucha (F84.3), hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby (F84.4), AspergerQv syndrom (F84.5), jiné pervazivni vyvojové
poruchy (F84.8) a pervazivni vyvojovd porucha nervové soustavy (F84.9) (Ustav

zdravotnickych informaci a statistiky CR, 27. Unora 2014).

15



1.5.1 Détsky autismus (F84.0)

Détsky autismus se manifestuje pred tfetim rokem véku ditéte a jsou pfi ném
naruseny vsSechny tfi oblasti z diagnostické triady, tedy oblast socidlni interakce,
komunikace a predstavivosti. Casto jsou pFidruzeny také stereotypni zdjmy a mnohdy aZ
bizarni chovani s negativni reakci na zménu. Détsky autismus se vyskytuje v rdznych
stupnich zavaznosti, od mirné formy s méné zavaznou symptomatikou az po formou
tézkou svelkym mnoiZstvim zavainych symptomu, pficemZz détsky autismus castéji

postihuje chlapce (Ri¢an, Krej¢ifova et al., 2006).

1.5.2 Atypicky autismus (F84.1)

U atypického autismu nemusi byt oproti détskému autismu vyjadiena
symptomatika ve vSech tfech oblastech diagnostické triady, dité vSak vykazuje tfadu
specifickych sociadlnich, emocionalnich a behavioralnich symptomu, které jsou pro
autismus priznacné. Atypicky autismus byva diagnostikovan v pfipadech, kdy byly prvni
pfiznaky autismu zaznamenany az po tfetim roce véku ditéte, jedna z oblasti diagnostické
triddy neni naplnéna, nebo pokud jsou zasazeny vSechny tfi oblasti triady, avsak jejich
zavaznost nenapliuje diagnosticka kritéria. Atypicky autismus je ddle diagnostikovan,
pokud je autistické chovani pfidruzeno ktézké & hluboké mentdlni retardaci (Rican,

Krejcifova et al., 2006).

1.5.3 Rettiv syndrom (F84.2.)

Rettlv syndrom byva ve vétsiné pripadd zplsoben mutaci genu na chromozomu X
a byva doprovazen tézkym neurologickym postizenim, které ma pervazivni dopad na
somatické, motorické i psychické funkce. Mezi stézejni symptomy u Rettova syndromu
patfi ztrata kognitivnich schopnosti, ¢aste¢na i pozvolna ztrata reci, porucha koordinace

pohyb, ztrata ucelnych schopnosti rukou a zastaveni rlistu hlavi¢ky. Tento syndrom byl
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doposud diagnostikovan pouze u divek s obvyklym zacatkem ve véku sedmi az dvaceti
¢ty mésic (Thorova, 2006; Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 27. tGnora
2014).

VétsSina odbornik(l Rettlv syndrom nezafezuje mezi poruchy autistického spektra v
uzsim slova smyslu, jelikoz se socialni interakce u starSich divek s touto diagndzou

kvalitativné lisi od ostatnich poruch autistického spektra (Thorova, 2006).

1.5.4 Jinad dezintegracni porucha v détstvi (F84.3)

Pfi této diagndze se dité do urcitého véku, minimdlné do dvou, nejpozdéji do
deseti let véku vyviji zcela uspokojivé, avsak poté, nejcastéji ve véku tfi az ¢ty let, dojde
v pribéhu nékolika meésicl k vyraznému regresu doposud nabytych schopnosti a
dovednosti, k nastupu tézké mentalni retardace a autistického chovani. Dale se u téchto
déti objevuje emocdni labilita, zachvaty vzteku, potize se spankem, Uzkostnost, drazdivost,

agresivita, hyperaktivita a télesna neobratnost (Ri¢an, Krej¢ifova et al., 2006).

1.5.5 Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

(F84.4)

Hyperaktivni porucha spojend s mentalni retardaci je diagnostikovana v pfipadé,
kdy jedinec nespliiuje diagnosticka kritéria pro autismus, détskou dezintegracni poruchu
nebo hyperkinetickou poruchu a soucasné je jeho IQ nizsi nez 34 a nevyskytuje se u néj
socidlni narusSeni autistického typu. Tato porucha se projevuje hyperaktivitou, trvalym
motorickym neklidem, kdy dité nevydrzi chvili na misté, neustdle pobihd, a bud velmi
rychle stfidd rdzné aktivity, nebo naopak travi velmi dlouhou dobu provozovanim
stereotypnich aktivit. U ditéte jsou dale pfitomny stereotypni motorické manyry celého
téla nebo jen jeho urcitych ¢asti, poruchy pozornosti a pripadné se mlze vyskytovat také

opakované sebeposkozovani (Thorova, 2006).
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1.5.6 Aspergeriiv syndrom (F84.5)

Aspergeriv syndrom byl pojmenovan po videriském pediatrovi Hansi Aspergerovi,
ktery se ve své praxi vénoval détem s mirnéjsSimi formami autismu a pod pojmem
autisticka psychopatie popsal podobné projevy u Ctyr pacientd (Richman, 2006).

Aspergertdv syndrom ma mnoho spolecnych znak( s détskym autismem, zejména
pak potize vkomunikaci, kvalitativni naruSeni socidlni interakce, nedostatek
predstavivosti a stereotypni zajmy, Castd je také motorickd neobratnost. Od détského
autismu se Aspergerliv syndrom odliSuje pozdéjsi manifestaci symptomd, lehc¢imi
problémy v oblastech socialni interakce i komunikace a vysokou urovni inteligence.
Jedinci s Aspergerovym syndromem mivaji inteligenci v pdsmu normy nebo mirného
nadpriméru, ¢ast z nich dosdhne stfedoskolského nebo vysokoskolského vzdélani. Tito
jedinci vsak nechapou pravidla spolec¢enského chovani a jejich vyznamu i zplsobu reakci
v kazdé situaci se museji ucit. Jedinci s Apergerovym syndromem se vyznacuji
mechanickou, Sroubovitou a formalni feci, nerozumi neverbalnim signalim, ani je sami
nedovedou pouzivat, a humorné ¢&i ironické vyroky chapou doslovné (Ri¢an, Krejé¢ifova et
al., 2006; Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 27. Gnora 2014).

Doposud vsak v fadach odbornik( trvaji diskuze o tom, zda je mozné Asperger(iv
syndrom pokladat za samostatnou nozologickou jednotku, ¢i se jedna pouze o urdity typ

vysoce funkéniho autismu (Makovska, 2007).

1.5.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Diagndza jiné pervazivni vyvojové poruchy se v Evropé nepouZiva pfilis ¢asto a
nejsou u ni presné vymezena diagnosticka kritéria. Jsou zde frazeny déti, jejichz
komunikace, socidlni interakce i hra a predstavivost jsou naruseny, avsak ne do takové
miry, aby bylo moziné diagnostikovat détsky autismus ¢i atypicky autismus. Dale sem
fadime déti, které maji vyhranény zdjem o urcité téma, vyrazné naruSenou oblast
predstavivosti a které jen velmi obtizné rozezndvaji mezi fantazii a realitou (Thorova,
2006).
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1.6 Péce o jedince s poruchou autistického spektra v soucasné dobé

Béhem poslednich let se pedagogickd i |ékarskd péce o osoby s poruchou
autistického spektra (dale také PAS) znacné rozvinula, stale ji vSak nelze povaZovat za
dostadujici, zejména v oblasti rané péce. Déti s autismem byvaji zpravidla umistovany do
specialnich Skol, ve kterych jsou pro né zfizovdny autistické tfidy. V nékolika méstech
funguje také specidlni predskolni program po déti s autismem. Mozna je také integrace do
béZznych predskolnich a Skolnich zafizeni za podminky dostatecného personalniho
posileni. Pfi praci s détmi s poruchou autistického spektra se nejéastéji vyuzivd metoda
strukturovaného uceni, kterd je zaloZena na strukturalizaci, vizualizaci a individualizaci.
"Strukturalizace znamena vneseni jasnych pravidel, zprihlednéni posloupnosti ¢innosti a
jednoznacné usporadani prostredi, ve kterém se ¢lovék s PAS pohybuje" (Thorova, 2006,
384).

Dale je moiné vyuZit metodu aplikované behaviordlni analyzy vychazejici z
predpokladu, Ze autismus je neurologicky podminény syndrom, ktery se projevuje v
chovani postizeného. Metoda aplikované behaviordlni analyzy je zaloZzena na principech
kognitivné behavioralni terapie. Pfi tomto postupu je vhodné chovani posilovano a nové
chovani osvojovano po malych a prfesné definovanych krocich, pricemz timto zpisobem
osvojené chovani je neustdle opakovano a procviéovano. Ve znaéné mife se pfi praci s
jedinci s autismem dale vyuziva nacvik socidlnich, komunikacnich a pracovnich dovednosti
(Richman, 2006).

Thorova (2006, 33) uvadi, Ze pfi v€asné diagnostice, vhodné zvolené intervenci a
specifickych postupech je moziné handicap ditéte vyrazné zmirnit a tim zlepsit i jeho
vyhlidky do budoucnosti. "Pokud ditéti od malicka zajistime strukturované a
predvidatelné prostredi, jez mu umoZni porozumét svétu (orientovat se v okoli, Case,
prostoru, vztazich), a budeme klast dlraz na ndacvik funkéni komunikace a socidlniho
chovani, pfipravime si padu pro efektivni zvladani prabéznych problémad".

Prestoze lze v uplynulych letech zaznamenat skute¢ny ndrlst zajmu o
problematiku déti s poruchou autistického spektra a jejich rodin i rozsifovani sluzeb, jsou
tyto sluzby, zejména pak specidlni Skoly se tfidami uréenymi pro déti s autismem,
zfizovany pouze ve vétSich méstech. Rodice se pak ne zfidka museji rozhodovat, zda

19



svému ditéti s autismem poskytnou adekvatni specializovanou péci za cenu odstéhovani
se od rodiny a okruhu pratel, zmény zaméstnani i zmény skoly zdravého sourozence.

Nedostateénd se jevi také zdravotni péce o déti s poruchou autistického spektra. V
Ceské republice je velmi malo klinickych psychologd a psychiatrl schopnych stanovit
diagndzu poruchy autistického spektra. Také v oblasti specializované zdravotni péce je
lékarl schopnych a ochotnych vénovat se ¢asové narocnému a individualni pfistup
vyZadujicimu oSetfeni déti s autismem velmi malo, a rodi¢e jsou nuceni za témito
odborniky dojizdét do vzdalenych mést. Rada déti s autismem ma ptidruzené zdravotni
problémy, které lékarskou péci vyzaduji. Nema-li vSak lékaf dostatecné povédomi o
problematice poruch autistického spektra ¢i prostor na individudlni pristup, maze se z
béZného vysetfeni stat velmi vysilujici a stresujici zaleZitost pro vSechny zucastnéné
(Thorova, 2006).

Také kapacita sluzeb osobni asistence a odlehcovacich sluzeb pro rodiny déti s
poruchou autistického spektra i chranéného bydleni pro tyto jedince zdaleka nepokryva

poptavku a je finanéné nakladna.
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2. Kvalita Zivota

2.1 Historicky vyvoj uzivani pojmu kvalita Zivota

Pojem kvalita Zivota se v odbornych kruzich poprvé objevil jiz ve 20. letech
minulého stoleti v souvislosti s ekonomickym vyvojem a s hleddanim reSeni situace
socialné znevyhodnénych chudsSich vrstev spolecnosti. V podobném kontextu byl tento
pojem uZivdan americkymi ekonomy S. Ordwayem a F. Osbornem, ktefi v 50. letech 20.
stoleti upozorfiovali na nebezpecné ekologické dopady ideje neomezeného
ekonomického rastu (Hnilicovd, 2005; Mares, 2006).

V 60. letech 20. stoleti termin kvalita Zivota shrnoval socidlné-politické cile
americké administrativy, ¢imZ vstoupil do obecného povédomi spolecnosti. Také v Evropé
tento termin brzy zdomacnél poté, co ho némecky kancléf W. Brandt pouZil ve svém
vladnim programu (Hnilicovd, 2005).

Postupem ¢asu nachdzel pojem kvalita Zivota uplatnéni nejen v ekonomickém a
politickém kontextu, ale zacal byt také hojné vyuZivany v dalSich védach o clovéku,
zejména sociologii, kde slouzi k odlisSeni Zivotnich podminek materidlnich od vlastniho

zivotniho pocitu jedincl (Mares, 2006).

2.2 Vymezeni pojmu kvalita Zivota

S pojmem kvalita Zivota se setkdvame v rGznych oborech, at uZ se jedna o obory
psychologické, sociologické, ekonomické, politologické, zdravotnické ¢i mnohé dalsi.
Jednoznac¢né vymezeni tohoto pojmu a stanoveni univerzalni definice je vSsak, mimo jiné
také vzhledem k Sifi jeho vyuziti jako souhrnného, integrujicitho a komplexniho ukazatele,

prakticky nemozné (Mares, 2006).
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Od 70. let 20. stoleti se kvalita Zivota stava jednou z nejvyznamnéjsich vyzkumnych
oblasti v socidlnich védach, pficemz ji Ize obecné vymezit jako Siroky koncept tykajici se
celkové spokojenosti jedince s jeho Zivotem v ramci spoleénosti (Skoda, Doulik, &
Hajerova-Miillerova, 2007).

Cummins (1996, in Mares, 2006) dospél na zakladé analyzy odbornych clank
zabyvajicich se kvalitou Zivota k sedmi oblastem kvality Zivota, mezi néz radi materialni
zabezpecdeni, zdravi, produktivitu, vykonnost, velmi dobré mezilidské vztahy, pocit
bezpeci, komunitu a emocni pohodu.

Svétova zdravotnickd organizace vymezuje individualné zamérenou definici kvality
Zivota nasledovné: ,Jde o individudlni percipovani své pozice v zivoté, v kontextu té
kultury a toho systému hodnot, v nichZ jedinec Zije; vyjadiuje jedinclv vztah k vlastnim
ciliim, ocekdavanym hodnotam a zajmdm ... zahrnuje komplexnim zpldsobem jedincovo
somatické zdravi, psychicky stav, droven nezdvislosti na okoli, sociadlni vztahy, jedincovo
presvédceni, viru — a to vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikdm prostredi ... Kvalita
Zivota vyjadruje subjektivni hodnoceni, které se odehrdva v urcitém kulturnim, socidlnim
a environmentalnim kontextu ... kvalita Zivota neni totoind sterminy ,stav zdravi“,
»Zivotni spokojenost”, ,psychicky stav” nebo ,pohoda“. Jde spiSe o multidimenziondlni
pojem” (WHO Quality of Life Group, 1993, in Mares, 2006, 25). Dle této definice kvalita
Zivota zastupuje rozmér fyzicky, psychicky, socialni i spiritudlni.

Skorunka (2006) uvadi, Ze koncept kvality Zivota lze vyuzit ke zkoumani
objektivnich i subjektivnich aspektd Zivota jedince. Subjektivni kvalitu Zivota predstavuje
vSeobecna spokojenost s vlastnim Zivotem, ktera vychazi z jeho kognitivniho hodnoceni i
emocniho prozivani. Objektivni kvalitou Zivota je pak minéno naplnéni zakladnich
socidlnich a materidlnich Zivotnich podminek, socialniho statutu a fyzického zdravi.

Kvalita Zivota vsobé zahrnuje subjektivné proZivany i objektivné posouzeny
zdravotni stav, psychickou kondici i profesni a socidlni seberealizaci jedince. ,Kvalita
zivota je vysledkem vzajemného pUsobeni socidlnich, zdravotnich, ekonomickych a
environmentalnich podminek, které maji vztah k lidskému a spoleéenskému rozvoji. Mezi
faktory ovliviujici kvalitu Zivota patfi vék, pohlavi, polymorbidita, rodinna situace, systém
hodnot, vzdélani, ekonomickd situace, religiozita, kulturni zdzemi apod.” (Hajerova-

Miillerova, Skoda, Prochazkova, & Doulik, 2006, 159).
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Kvalitu Zivota mlZeme popsat ze tii rlznych hledisek, a to z hlediska
zjistovani kvality Zivota nachazi v oblasti fyzického a psychosomatického zdravi, pficemz
vedle klinickych ukazatell efektu terapie se sleduji také subjektivni Udaje pacienta o jeho
psychickém a fyzickém stavu. Sociologické pojeti kvality Zivota zdUraznuje atributy socialni
Uspésnosti, predevsim rodinny stav jedince, jeho vzdéldni, socidlni status ¢i materidlni
zajiSténi, a zkouma jejich vztah ke kvalité Zivota jako subjektivniho Zivotniho pocitu. V
psychologickém pojeti kvality Zivota je pak nejvyraznéjsi snaha postihnout uddvanou
spokojenost s vlastnim Zivotem, Stésti a subjektivné proZzivanou pohodu. V ramci
subjektivni pohody je moziné ddle vymezit jeji dvé dimenze, a to dimenzi kognitivni a
dimenzi emocionalni. Kognitivni dimenzi predstavuje racionalni hodnoceni spokojenosti s
vlastnim zivotem. Emocionalni rozmér pak postihuje citové prozivani, prevazujici typ

emoci a celkové emocni ladéni jedince (Hnilicovd, 2005; Janeckova, & Hnilicova, 2009).
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3.  Rodina ditéte s postizenim

Vymétal (2003) rodinu vymezuje jako systém, jehoz prvky tvofi jedinci spjati
manzelstvim, pokrevnim ptibuzenstvim nebo adopci. K zakladnim funkcim rodiny patfi
funkce reprodukéni, kterd obnasi pfivedeni potomstva na svét a péce o néj az do jeho
samostatnosti. Dale rodina zajistuje funkci ekonomicko-zabezpecovaci, socializa¢né-
vychovnou a citové intimni.

Narozeni potomka je okamzikem, ktery rodice a blizci pfibuzni ocekdvaji s velkym
napétim i velkymi plany do budoucna. Sdéleni, Ze dité ma néjaké postizeni, je pro rodice
velmi bolestné a traumatizujici a nelze se na néj dopredu pfipravit. Dllezita je skutecnost,
jak se rodina se sdélenim diagndzy vyrovnd, coZ zalezi na mnoha vnitfnich i vnéjSich
okolnostech, zejména pak na schopnosti jednotlivych ¢lent rodiny odolavat stresu, na
pevnosti vztah( v rodiné, typu a zdvaZznosti postizeni a z néj vyplyvajici miry zdavislosti
ditéte na péci jiné osoby, financni situaci rodiny i Urovni poskytovanych sluzeb. Zaujeti
pozitivniho postoje vici ditéti s postizenim hraje zasadni roli pti jeho dalSim vyvoji
(Hrdlicka, & Komarek, 2004; Vagnerova, Strnadova, & Krejc¢ova, 2009).

Pfitomnost ditéte s postizenim ma vyznamny dopad, at uz negativni ¢i pozitivni, na
strukturu a fungovani celého rodinného systému i na vztahy mezi jednotlivymi ¢&leny
rodiny navzajem (Aksoy, & Bergin Yildirim, 2008). Néktefi autofi zastavaji nazor, Ze pokud
je jeden ¢len rodiny postiZzeny, stanou se urcitym zplsobem postizenymi vsichni ¢lenové

dané domdcnosti (Hayden, 1993, in Bat-Chava, & Martin, 2002).
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3.1 Proces vyrovnavani se s diagnozou

Stanoveni diagndzy je zatéZzovou situaci pro celou rodinu, zejména pak pro rodic¢e
a zdravé sourozence ditéte s postizenim. Bezprostiedné po sdéleni diagnézy u rodicl
obvykle nastdva Sok, béhem kterého se snazi utlumit prival emoci, prestavaji vnimat
sdélované informace a jejich mysleni zaplavuji ¢etné otazky (Vagnerova, Strnadovd, &
Krejcova, 2009).

Diagndézu by rodicdm mél vidy sdélovat oSetrujici Iékar jejich ditéte a to co
nejdfive po jejim stanoveni. Vhodné je sdélit diagnézu v soukromi a obéma rodic¢lim
soucasné, ¢imz se predejde naslednému obvinovani rodicll, zkresleni informaci a rodi¢im
to umoini byt si vzajemnou oporou jiz od pocatku. Pfi prvnim rozhovoru by rodicidm méla
byt sdélena podstata problému, dalsi perspektiva a moZnosti, co mohou pro své dité
udélat. Detailnéjsi informace o nemoci jejich ditéte je vSak vhodné rozlozit do nékolika
dalSich setkdni. Na zavér by mél byt rodi¢cdm poskytnut dostatecny prostor pro polozeni
otazek, rodice by také méli obdrzet kontakty na dalSi odborniky a sluzby v jejich okoli
véetné predskolnich a skolnich zafizeni (Vymétal, 2003).

Sok, ktery rodi¢e zazili pfi sdéleni diagndézy, zpravidla vyvoldvd obranné
mechanismy, které jejich psychice poskytnou na prechodnou dobu ulevu potfebnou pro
obnoveni sil. Z obrannych mechanism( se ¢asto objevuje popreni, které spociva v popreni
sdélené skutec€nosti, nebo vytésnéni, kdy rodi¢e sdélenou informaci bagatelizuji ¢i zcela
vytésni z védomi. Dalsim obrannym mechanismem muze byt vira v zazrak, at uz v podobé
zazracného léku, Ucinku terapie Ci jiného postupu (Thorova, 2006).

Po této fazi ndasleduje obdobi pfijimani samotné diagndzy, ve kterém prevazuji
negativni emoce, Uzkost, deprese, sebelitost, pocity viny i obvifovani okoli. Postupem
Casu, v kompenzovaném obdobi, vSsak deprese odeznivaji, rodie lépe pfrijimaji situaci,
upravuje se jejich ocekavani a roste snaha raciondlné a aktivné o dité s postizenim
pecovat. Posledni fazi je obdobi Zivotni rovnovahy a prebudovani hodnot, ve kterém se
rodina vyrovnava se skutecnosti, Ze je dité postizené, pfijima jej takové, jaké je, hleda
moznosti dalSiho sméfrovani a dochazi k reorganizaci rodinnych vztah(. Rodina postupné
dosahuje rovnovahy, méni se jeji hodnotova orientace a citi se vice stmelena (Thorova,
2006).
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3.2 Rodina ditéte s poruchou autistického spektra

Poruchy autistického spektra patfi spolu s mentalnim postizenim, sluchovymi
vadami a degenerativnimi onemocnénimi k postizenim, ktera nelze identifikovat
prenatdlné nebo ihned po narozeni. Tato postizeni mohou byt diagnostikovana az pozdéji
v pribéhu détstvi, coz pro rodinu predstavuje velkou zatéz plynouci z nejistoty a
postupného uvédomovani si odliSnosti ditéte. Stfidani obdobi nadéje s beznadéji,
nejednoznaénost diagndzy a progndzy i nedostatek informaci o moznostech IéCby a péce
o dité s danou diagndzou jsou faktory, které vyznamné posiluji stres. Definitivni stanoveni
diagndzy pak muaze rodicim pfinést Ulevu v podobé urcité predstavy o soucasném stavu i
budoucim vyvoiji jejich ditéte (Vagnerovad, Strnadovd, & Krej¢ova, 2009).

Je-li v rodiné pfitomno dité s postizenim, jednda se vidy o velmi zatéZujici okolnost
pro vSechny ¢leny rodiny. Vzhledem k jedinec¢nosti, komplexnosti a rozsahu problémovych
oblasti i nepredvidatelnosti dalSiho vyvoje u poruch autistického spektra je vsak toto
postizeni spojovano s daleko vyssim rizikem psychickych obtizi u rodinnych prislusnik(i nez
jiné typy postizeni (Glasberg, 2000, in Macks, & Reeve, 2007).

Rodi¢e ditéte s poruchou autistického spektra jsou dle nékterych vyzkumu
vystaveni mnohem vétSimu stresu nez rodice ditéte s jinym typem postizenim (Aksoy, &
Bercin Yildirim, 2008). U rodin ditéte s autismem se projevuje ve vétsi mife naruseni
rodinnych funkci, vice znepokojeni a zklamdani a vétsi omezeni v moznostech traveni
volného c¢asu a dovolenych (Macks, & Reeve, 2007). U matek déti s autismem byl dale
prokadzan vétsi sklon k depresim a uUzkostem i CastéjsSi somaticka symptomatika nez u
matek mentdlné opozdénych ¢i normadlné se vyvijejicich déti (Weiss, 2002, in Thorova,
2006).

Pfitomnost ditéte s poruchou autistického spektra ovlivni fungovani celé rodiny a
vnese do ni chronicky stres. Uzkost rodi¢t ditéte s autismem mimo jiné zvysuje
skutecnost, Ze jejich dité nemluvi, nevyhledava fyzicky kontakt, ¢i se mu dokonce aktivné
brani, a projevuje se u néj problémové chovani. Stres u rodic také vyvolavaji obavy z
budoucnosti jejich ditéte s autismem a v neposledni fadé k nému pfispivaji nevhodné
reakce okoli. Dalsi zatéz pro rodinu predstavuje jeji ekonomicka situace, jelikoz péce o
dité s autismem je finan¢né velmi nakladna (Hrdlicka, & Komarek, 2004).
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U poruch autistického spektra hraje velkou roli skute¢nost, Ze toto postizeni neni
na prvni pohled dle vzhledu ditéte rozpoznatelné. Napadné jsou vsak jeho projevy, které
mohou na okoli ptsobit dojmem ditéte nevychovaného a rozmazleného.

Dité s poruchou autistického spektra zpravidla vyZzaduje celodenni péci. Nejcastéji
je to matka, kdo se rozhodne vzdat se moznosti pracovat i velké ¢asti svého volného casu
a zlstat s ditétem doma, zatimco na otcovi spocine starost o finan¢ni zabezpeceni rodiny.
Tato situace, je-li zvlddnuta, mUze rodinné, zejména pak partnerské vztahy posilit a
upevnit, vzbudit u ¢lenld rodiny snahu vzajemné si pomahat, respektovat své potreby a pfi
jejich napliovani si vychdzet vstfic. V opaéném pripadé ale mUze vést krozloZeni

rodinnych vazeb a? k rozpadu celé rodiny (Cadilova, & Zampachovd, 2008).

3.3 Sourozenecké vztahy v rodiné

Sourozenecky vztah je vztahem trvalym, ktery jedince silné ovliviiuje po cely jeho
zivot. Jednim z vyznamnych faktor(, které ovliviiuji povahové rysy jedince, je poradi
narozeni ditéte v rodiné. Jako prvni tuto myslenku predlozil Alfred Adler jiz v prvni
poloviné 20. stoleti. Sourozenectvi utvari kazdého jedince a pfipravuje jej na Zivot ve
spolecnosti. Poradi narozeni ditéte a vSechny dalsi aspekty, které s sebou toto poradi
prinasi, velmi silné a trvale formuji osobnost, pfiéemz povaha dané sourozenecké role
s velkou pravdépodobnosti ovlivni volbu povolani, vybér partnerd i charakter dalsich
vyznamnych vztah( v Zivoté jedince (Novak, 2007).

Leman (2000) vymezuje tfi sourozenecké pozice, prvorozené, k nimz ptifazuje také
jedindcky, druhorozené, pripadné prostiedni déti, a benjaminky, tedy déti narozené jako
posledni. Utvareni osobnosti ditéte a jeho dalsi vyvoj ovliviuje nejen pofadi jeho
narozeni, ale také ¢asovy odstup mezi jednotlivymi sourozenci, vék rodicli, vztah k Sirsi
rodiné, velikost prostoru, ve kterém rodina Zije, a mnohé dalsi faktory. Mezi sourozenci
dochazi v détstvi k nacviku rbznych vzorcl socidalniho chovani, které pozdéji uplatni

v kazdodennim Zivoté i v partnerskych a dalSich vztazich.
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Déti se v sourozeneckém vztahu uci vzajemné se pfizplsobovat, délit se, hdjit své
potfeby, zaZivaji pocity vyhry i prohry. Prvorozené déti jsou vétSinou spolehlivé,
svédomité, systematické, cilevédomé, maiji velkou schopnost soustredit se i velky sklon k
perfekcionismu. VSechny tyto rysy jsou typické také pro jedinacky, avsak u nich zpravidla
nabyvaji jesté vysSich hodnot. Jedindacci na rozdil od prvorozenych nepfichazeji na ukor
jinych déti o pozornost rodici, maji vSak méné pfilezitosti pro nacvik socidlni interakce
nez déti s jednim i vice sourozenci. Déti druhorozené ¢i také prostfedni se nejvice
vymezuji vUcéi svému starSimu sourozenci a rodicdm. K charakteristickym rysim
prostfednich déti patfi nezavislost spolu se silnym poutem k vrstevnické skupiné, dobré
vyjedndvaci schopnosti a schopnost vyhybat se konfliktu. Je vhodné, pokud se prostifedni
dité ubirad co nejvice odliSnym smérem nez dité prvorozené, coz mu usnadni vymezovani
jeho vlastniho prostoru v rodiné. Benjaminci, nejmladsi déti v rodiné ¢i déti narozené po
dlouhém casovém odstupu po starSich sourozencich, maji tendenci na sebe poutat
pozornost okoli. Byvaji otevieni, temperamentni a nemivaji problém s navazovanim
kontaktl (Leman, 2000; Prekop, 2002).

Velmi vyznamnym faktorem pfi utvareni osobnosti ditéte je pak skutec¢nost, kdy je
jeden z jeho sourozencd néjakym zplisobem zdravotné znevyhodnén. Dité s postiZzenim se
vétsinou dostdva do pozice benjaminka bez ohledu na poradi jeho narozeni, ve které je
zahrnovan pozornosti rodi¢d. Vyrovnat se s touto skutecnosti je zpravidla obtiznéjsi pro

jeho mladsi sourozence, ktefi nikdy nezazili plnou pozornost rodicti (Prekop, 2002).

3.3.1 Viliv postiZzeni na sourozenecky vztah

Kazdy sourozenecky vztah je jedinecny. Na povaze sourozeneckého vztahu se
podileji rozlicné proménné, zejména pak vék sourozenctll, poradi jejich narozeni, vékovy
rozdil mezi nimi, jejich osobnostni charakteristiky a vychovny pfistup rodi¢d. Zasadnim
zpusobem pak sourozenecky vztah ovlivni postizeni jednoho ze sourozenc(.

Zdravy sourozenec ditéte s postizenim se pohybuje ve sloZité siti socialnich vztaha,
kterou tvofi jeho primarni rodina, nejblizsi okoli véetné kamardd( i spoluzak( a déle cela
spolecnost. PostiZzeni sourozence vyznamné poznamendva vztah zdravého ditéte s jeho
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rodici i se sourozencem. Zatimco |ékafi, zdravotni sestry i klini¢ti psychologové vénuji po
sdéleni diagndzy pozornost ditéti s postizenim a jeho rodi¢lim, zdravy sourozenec je ¢asto
opomijeny. Trva-li vSak tato situace delSi dobu, zdravy sourozenec prozivané problémy
internalizuje a dochazi u néj ke zhorSovani kvality jeho Zivota (Mares, 2013).

Po sdéleni diagndzy zdravy sourozenec zaziva, stejné jako jeho rodic¢e a nejblizsi
okoli, Sok a uUzkost z nejisté budoucnosti. Dochazi k vyznamnym zméndm ve fungovani
celé rodiny, zdravy sourozenec pfichazi o zna¢nou ¢ast pozornosti i Casu rodicu a
postupem casu se muzZe ocitnout na vedlejsi koleji. Velmi citlivé také vnima zmény v

Vs Ve

psychickém stavu rodicl, ktefi Ziji ve strachu a trvalém distresu. Od zdravého sourozence
ditéte s postizenim se ocekava plnéni béznych skolnich i domacich povinnosti, avsak k nim
mu pribyvaji také povinnosti vyplyvajici ze skutecnosti, Ze jeho sourozenec je postizeny.
Dale je zdravy sourozenec nuceny adaptovat se na nové podminky a pfitom se snazi byt
oporou nemocnému sourozenci i rodi¢m. Tato situace je pro zdravého sourozence velmi
zatéZujici a vyzaduje ndlezitou pozornost od jeho nejblizsich i odborné verejnosti (Randall,
& Parker, 1999, in Macks, & Reeve, 2007; Mares, 2013).

Zdravého sourozence se casto zmocriuje strach, strach ze smrti sourozence s
postiZzenim, strach z toho, Ze jeho samého nebo nékoho jiného z rodiny postihne stejna
nemoc. U zdravého sourozence se také mohou objevovat pocity bezmocnosti, litosti Ci

7 Ve

provinéni za nevhodné chovani vici sourozenci s postizenim, pocity opusténosti kvl
nezdjmu a nedostatku ¢asu jeho nejblizsich, ale také stud, vztek, zlost, rivalita Ci Zarlivost
na sourozence s postizenim. Zdravi sourozenci déti s postizenim mohou mit nizsi
sebed(ivéru, horsi vztahy s vrstevniky, tendenci izolovat se, horsi Skolni prospéch, také se
u nich mohou objevit somatické obtize (icdz, 2001, in Aksoy, & Bergin Yildirim, 2008).
Nelze vsak jednoznacné tvrdit, Ze pfitomnost ditéte s postizenim ma na jeho
sourozence pouze negativni dopad. Nékteré studie vedle negativnich zmén u zdravych
sourozencl potvrdily i zmény pozitivni. "Tézka Zivotni situace nékdy prispéje k vétsi
soudrznosti rodiny, zvySuje odolnost zdravého sourozence vUci distresu, rozviji u néj

dovednost empatie, urychluje rozvoj osobnosti a pozitivnich stranek charakteru" (Mares,

2013, 5).

29



Pozitivni vliv na osobnost sourozencl déti s postizenim potvrzuji také nékteré
zahranic¢ni studie. Mandleco, Olsen, Dyches a Marshall (2003, in Giallo, Gavidia-Payne, &
Minett, 2012) uvadéji, Ze sourozenci déti s postizenim maji vyssi Uroven empatie a
altruismu, vétsi sebekontrolu i smysl pro zodpovédnost a snaze spolupracuiji.

Williams (in Mares, 2013) uvadi faktory, které riziko negativniho dopadu postizeni

ditéte na jeho zdravého sourozence snizuji. K témto faktordm fadi vysokou soudrznost

socidlni opory od Sirsi rodiny a okoli a v neposledni radé také dostatek pozornosti, kterou
rodic¢e vénuji zdravému sourozenci.

Vyrovnani se situaci a pfrijeti skutecnosti, Ze sourozenec ditéte je postizeny, mlze v
mnohém usnadnit citlivy a otevieny pfistup rodict ke zdravému sourozenci, ktefi na néj
nebudou predéasné prenaset vice odpovédnosti, nez na kterou bude dité pfipraveno
(Richman, 2006).

Je dulezité, aby byl zdravy sourozenec informovan o postizeni jeho sourozence
formou adekvatni jeho véku a dalSim znalostem, aby mu rodi¢e vysvétlili, co dané
postizeni obnasi, a uvedli mu konkrétni obtize, se kterymi se bude sourozenec v rodiné
potykat (Ri¢an, Krejéitova et al., 2006).

Dale je nezbytna oteviena komunikace v rodiné, ktera zdravému sourozenci
umozni klast otazky i vyjadfit negativni emoce tykajici se také postiZzeni jeho sourozence.
Rodic¢e by méli jasné stanovit hranice pro vSechny déti a zdravym sourozenclim vysvétlit
dlvody rozdilnych hranic pro sourozence s postizenim. Zdravym sourozenclm by méla
byt vénovana dostatecna pozornost, rodice by si méli vSimat jejich Uspéchl a vyclenit si
cas, kdy se budou vénovat pouze jim. Velmi dllezité je také vénovat prostor nacviku
reakci pfi dotazech ¢i dokonce vysméchu ostatnich déti. Od zdravého sourozence by
rodice neméli ocekavat, Zze prevezme péci o sourozence s postizenim ve vétsim rozsahu,
nez jsou bézné povinnosti ostatnich sourozencu. "Kladeni pfilis velké odpovédnosti na
sourozence mlze mit negativni vliv na jejich psychicky vyvoj. Vzbuzuje pocity viny, Ze dité
nema sourozence dostatecné rado” (Thorova, 2006, 416). Na druhou stranu muzZe vést
prendseni nadmérné zodpovédnosti na zdravého sourozence k tomu, Ze ten ji pfijme,
v disledku c¢ehoZ bude nucen predcasné dospét a prevzit za Zivot svého sourozence

s postiZzenim jeho véku nedmérné velkou zodpovédnost.
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3.3.2 Sourozenci déti s poruchou autistického spektra

ObtiZe, které ssebou souZiti se sourozencem s poruchou autistického spektra
pfindsi, mulZe rozhodujicim zpUsobem ovlivnit utvdfeni rodinnych vztah(, vztah(
s vrstevniky a samotné sebepojeti zdravého sourozence.

JelikoZ porucha autistického spektra neni zpravidla viditelna, je pro sourozence
tézsi prijmout skutecnost, Ze jejich sourozenec je postizeny. Viditelnéjsi a snaze
pochopitelné postiZzeni usnadnuje utvareni pevného vztahu mezi sourozenci. Naopak
postizeni, které neni ze vzhledu ditéte patrné, je pro jeho okoli daleko vice zatézujici (Girli,
1995, in Aksoy, & Bergin Yildirim, 2008).

Dalsim faktorem, ktery do znacné miry ovliviuje mozZnosti vyrovnani se
s postizenim sourozence, je zavaznost jeho postizeni. U onemocnéni, kterd se vyznacuji
nejednoznacnosti, rozporuplnosti a kterd nejsou viditelnd, zejména tedy u poruch
autistického spektra, je proces vyrovnavani se s touto skutecnosti pro zdravé sourozence
daleko obtizné;jsi (Gold, 1993, in Macks, & Reeve, 2007).

Sourozenci déti s poruchou autistického spektra museji béhem svého Zivota celit
mnohym nesndzim. Kvyznamnym stresordm patfi proména rodinnych roli, zmény ve
fungovani a aktivitach rodiny v ddsledku nutnosti pfizplsobit se poZadavkim ditéte
s autismem. Pro zdravé sourozence muze byt obtizné porozumét zvlastnimu chovani
ditéte s autismem, nékteré jeho chovani, zejména pak agresivita a sebezranovani, je mize
az désit. Zdravi sourozenci se mohou citit odstréeni a stradat pocitem, Ze jim rodice ani
dalsi pfibuzni nevénuji tolik pozornosti jako jejich sourozenci. Casto zaZivaji stud kvdli
nevhodnému chovani jejich sourozence s autismem na verejnosti. Mlze pro né byt také
obtizné pozvat si na navstévu domu pratele, které je nutné predem pfipravit na moznost
zvlastniho ¢i nevhodného chovani jejich sourozence (Randall, & Parker, 1999, in Macks, &
Reeve, 2007).

Richman (2006) uvadi, Zze mnozi starsi sourozenci stanovenim diagndzy u mladsiho
sourozence prichazeji o velkou ¢ast pozornosti rodi¢ll a c¢asto jsou staveni do role
pomocnika. Naopak mladsi sourozenci déti s autismem byvaji nuceni prebrat roli starSiho
sourozence nesouci s sebou daleko vétsi zodpovédnost, nez na kterou byli doposud zvykli
a kterou jesté ve svém véku nemuseji byt pfipraveni unést. V neposledni fadé se zdravi
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sourozenci museji Casto vyrovndvat také s posméchem vrstevnické skupiny a
nechdpavymi reakcemi okoli.

Jsou-li vSak zdravému sourozenci poskytnuty vhodné podminky a citi-li ve svém
okoli potfebnou oporu, postupné si osvojuje urcité strategie zvladani sourozeneckého
vztahu a zpravidla pfijima dominantné ochranitelskou roli nad svym sourozencem
s postizenim. V opacném pripadé, kladou-li rodi¢e na zdravého sourozence nepfimérené
naroky, ¢i naopak veskerou svou pozornost soustfedi na dité s postizenim, muize byt

vzajemny vztah mezi sourozenci trvale narusen (Matousek, 2003).
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II. EMPIRICKA CAST

4.  Cil prdce, vyzkumny problém, vyzkumné otdzky

Bakalafska diplomova prace pojednava o vlivu postizeni ditéte, konkrétné poruchy
autistického spektra, na sourozenecky vztah a potazmo fungovani celé rodiny. Cilem
empirické ¢asti prace je pomoci analyzy ziskanych rozhovora zjistit a popsat kvalitu Zivota
zdravych sourozencl déti s poruchou autistického spektra vcetné pozitivnich a
negativnich aspektd, které jim tato skutecnost do Zivota pfinasi. Hlavni vyzkumny
problém je formulovan otazkou: Jaky vliv ma souziti s ditétem s poruchou autistického
spektra na kvalitu Zivota jeho zdravého sourozence? Konkrétni vyzkumné otdzky jsou

formulovény nasledovné:

1. Jak béZny denni Zivot zdravého sourozence ovliviiuje skutecnost, Ze ma sourozence s

poruchou autistického spektra?

2. Jaky vliv ma dité s poruchou autistického spektra na fungovani celé rodiny?

3. Co rodindm déti s poruchou autistického spektra pomaha jejich situaci lépe zvladat?

4. Jak se ksourozencim déti s poruchou autistického spektra a jejich rodindm stavi

ostatni lidé?

5. Jakym zpUsobem se vnimani ditéte s poruchou autistického spektra jeho zdravym

sourozencem v prubéhu ¢asu proménuje?

6. Jak zdravy sourozenec vnima budoucnost svého sourozence s poruchou autistického

spektra?
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5.  Popis zvoleného metodologického ramce a metod

5.1 Zvoleny typ vyzkumu

Vzhledem ke snaze porozumét zkusenosti sourozencl déti s poruchou autistického
spektra do hloubky a z jejich vlastniho Uhlu pohledu byl zvolen kvalitativni pFistup.

»Kvalitativni pfistup je proces zkoumani jevl a problému v autentickém prostredi
s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevl zaloZzeny na hlubokych datech a specifickém
vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zdmérem vyzkumnika provadéjiciho
kvalitativni vyzkum je za pomoci celé fady postupl a metod rozkryt a reprezentovat to,
jak lidé chapou, proZivaji a vytvareji socidlni realitu” (Svafi¢ek, Sedova et al., 2007, 17).

Z typl kvalitativniho pristupu byla vyuZita pripadova studie, ktera se dle Hendla
(2005) zabyvad komplexnim a detailnim studiem jednoho ¢i nékolika malo pripadd a je
zamérena na sbér velkého mnoiZstvi dat k danému jedinci ¢i jedincim. Predpokladem
pfipadové studie je domnénka, Ze podrobnym prozkoumanim jednoho ¢i nékolika malo
pripadl je moZzné lépe porozumét jinym pripaddm. Miles a Huberman (1994, in Miovsky,
2006, 94) vymezuji pripad jako ,,fenomén, ktery se objevuje v urcité vymezené hranici a
v daném kontextu”. V bakaladfské diplomové praci predstavuji pripady sourozenci ditéte

s diagnostikovanou poruchou autistického spektra.

5.2 Metody tvorby dat

S respondenty byl veden polostrukturovany rozhovor (viz Ptiloha €. 8) v pfiblizné
délce Ctyriceti minut, ktery byl se svolenim respondent(i nahravan na diktafon a nasledné
doslovné prepsan (viz Prilohy €. 3, 4, 5, 6, 7). Polostrukturovany rozhovor byl zvolen
ztoho davodu, aby méli respondenti dostatek prostoru pro vyjadreni jejich vlastni
zkuSenosti C¢i predloZeni vlastnich témat. Vzhledem k Sirokému vékovému rozpéti
respondentl bylo nutné zajistit moznost flexibilné prizpGsobit povahu rozhovoru véku

respondentl pfi zachovani vsech ramcovych témat.
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Misto a cas realizace rozhovoru bylo zvoleno po telefonické domluvé s rodici
respondentl ¢i samotnymi respondenty. Vjednom pfipadé se rozhovor uskutecnil
v prostorach herny Détského klice, jelikoz to bylo pro respondentku dobrfe znamé
prostiredi, které soucasné umoznilo pomoci hry redukovat pocatecni napéti a navazat
vztah dlvéry. Dalsi rozhovor byl realizovan na pracovisti autorky bakalarské diplomové
prace, které respondentovi poskytovalo dostate¢né soukromi a klid na vedeni rozhovoru.
Zbylé tfi rozhovory probihaly v kavarné v misté bydlisté respondent(.

Pfed zahajenim samotného rozhovoru byli respondenti ujisténi o dlvérnosti a
anonymité svéfenych informaci a bylo jim podékovano za jejich ¢as a ochotu podélit se o
své Zivotni zkuSenosti. Respondenti také dostali moznost neodpovidat na otazky, které jim
nebudou pfijemné, nebo o kterych nebudou chtit hovofit. Zadny z respondentd vak této
moznosti nevyuZil.

Prvni ¢ast rozhovoru byla zamérfena na ziskani zakladnich informaci o
respondentech a prohloubeni vztahu divéry rozhovorem o emocné neutralnich
tématech, zejména pak zplsobu traveni volného casu a skole ¢i praci. Dale se rozhovor
zaméfil na rodinné zdzemi respondenta, vztah mezi sourozenci a skutecnosti tykajici se
diagndzy poruchy autistického spektra, informace, které respondent o diagndéze ma, a
prabéh, jak a kym mu byla tato skutecnost sdélena. Jadro rozhovoru tvofily otazky tykajici
se pozitivnich a negativnich aspektl, které respondentovi jeho sourozenec s poruchou
autistického spektra do Zivota prinasi.

Soucdsti rozhovoru byla také metafora teploméru (viz Priloha €. 9), ktery méfil, jak
jsou respondenti radi sourozencem ditéte s poruchou autistického spektra, pfiéemz nula
znamenala, Ze byt sourozencem opravdu nemaji radi, a desitka znamenala, Ze
sourozencem jsou velmi radi. Respondenti méli za ukol se na tento teplomér umistit.
Nasledné byli dotazovani, co by se ve svété muselo zménit, aby na teploméru vystoupali o
néco vyse a naopak, aby klesli niz (Moyson, & Roeyers, 2012).

Dalsi otdzky se zamérovaly na Cas traveny spole¢né se sourozencem s autismem,
zpUsob zapojeni se do péce o néj a osoby Ci skutecnosti, které rodiné pfi zvladani
nelehkych situaci v Zivoté pomadhaji. Respondenti byli také dotazovani na zplsob vnimani
autismu ve spolecnosti i v jejich nejblizSim okoli a na vnimani budoucnosti s ohledem na

postiZzeni jejich sourozence.
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Po dobu vedeni rozhovoru s respondentem byla pozadana matka ditéte o vypInéni
stru¢ného dotazniku (viz Pfilohy €. 3, 4, 5, 6, 7, 10) obndsejici zakladni informace o rodiné
a podepsani informovaného souhlasu (viz Pfiloha €. 11). Nejstarsi z respondentd vyplnila

dotaznik sama z dlivodu ¢asové vytizenosti matky.

5.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Data ziskana na zakladé vedeni polostrukturovaného rozhovoru byla se souhlasem
respondentt fixovdna pomoci diktafonu a nasledné doslovné prepsana. Doslovny
transkript dat byl kédovan. , Kéddovani je procesem, v némz neagregovana data (prvotni,
autentickou podobu zdznamu dat) prevadime do datovych segment( (jednotek), s nimiz
je moiné dale pracovat. V tomto procesu identifikujeme nebo pfifazujeme témto
segmentim nazvy“ (Miovsky, 2006, 210). K analyze ziskanych dat byl vyuZit postup
obsahové analyzy. Na zékladé kdédovani textu byly definovany zakladni jednotky a z kod
byl vytvofen systém kategorii. Vytvorené kdédy a kategorie byly nasledné vyuzity k

zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otazek.

5.4 Etické problémy a zpuUsob jejich feseni

Rozhovor o zkuSenosti, jaké to je mit sourozence s poruchou autistického spektra,
je velmi emoc¢né nabité téma. Pfi konstrukci i samotné realizaci vyzkumného designu byl
kladen dlraz na vytvoreni vztahu dlvéry mezi vyzkumnikem, sourozencem ditéte
s autismem a jeho rodici.

Respondentlim a jejich rodicim byla zaru¢ena divérnost a anonymita svéfenych
informaci. Veskera kirestni jména uvedenda v empirické ¢asti prace jsou nahrazena jinym
jménem. U mistnich nazv( a dalSich vlastnich jmen je uvadéno pouze pocatecni pismeno.

Respondenti byli také upozornéni na vyznam jejich ucasti na vyzkumu.
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Pti vedeni rozhovoru byl zohlednén vék respondentd, kterému byla pfizplisobena
formulace i poradi otazek. Priblizné deset minut pred kazdym rozhovorem byl vyclenén
prostor pro navazani vztahu duavéry s respondentem a uvolnéni pocatecniho napéti. U
mladsich respondentl byly prvni minuty vénovany hre, se starSimi respondenty byl veden
rozhovor o neutralnim tématu, nejcastéji o skole ¢i zplsobu traveni jejich volného casu.
Také po skonceni rozhovoru byl respondentim poskytnut prostor pro uvolnéni

pfipadného napéti, zpravidla formou rozhovoru o emocné neutralnim tématu.
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6.  Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvoreny zdravymi sourozenci déti s poruchou autistického
spektra vznikl nepravdépodobnostni metodou vybéru samovybérem. ,Metoda
samovybéru je zaloZzena na principu dobrovolnosti, respektive aktivniho projeveni zajmu
zapojit se do vyzkumné studie. Jedna se o situaci, kdy vice potencidlnim ucastnikiim
vyzkumu nabizime mozZnost se do vyzkumu zapojit a je na jejich volbé, zda tak ucini, ¢i
nikoli“ (Miovsky, 2006, 133).

Rodice respondentl byli osloveni prostfednictvim obecné prospésné spolecnosti
Détsky kli¢ Sumperk, co? je neziskovd organizace, jejim? poslanim je poskytovani
sociadlnich sluzeb a zajiSténi nezbytné podpory a pomoci osobam s kombinovanym a
mentdlnim postizenim, zejména pak osobdm s poruchou autistického spektra a jejich
rodindm.

Rodi¢im déti s poruchou autistického spektra vyuzivajici sluzby Détského klice a
jejich zdravym détem byla nabidnuta spoluprace na bakalarské diplomové praci formou
letdcku s popisem planovaného vyzkumu a uvedenymi kontakty na autorku prace.
Realizaci vyzkumu zaméreného na kvalitu Zivota zdravych sourozencl déti s autismem
mnozi rodice s nadSenim uvitali, jelikoZ si uvédomuji nedostate¢nou pozornost odbornik(
vénovanou zdravym sourozencum, i skutecnost, Ze Zivot zdravych déti je pritomnosti
ditéte s autismem zasazZen stejné hluboce jako Zivot rodicu.

Skutecny zajem o zapojeni do vyzkumu projevilo pét rodin. Tyto rodiny byly
telefonicky kontaktovany. Pfi telefonickém rozhovoru jim byly zodpovézeny vSechny jejich
pfipadné dotazy a byl domluven termin a misto uskutecnéni rozhovoru s jejich zdravym
ditétem. V jednom pripadé projevila zajem o spoluprdci dospélad sestra ditéte s autismem,
jejiz rodice se na vyzkumu z diivodu ¢asové vytiZzenosti nepodileli.

Vybérovy soubor tvofi pét zdravych sourozencl déti s poruchou autistického
spektra ve véku od 8 do 24 let véku. Tti z respondentl byly divky, dva respondenti byli
chlapci. Vék jejich sourozenct s poruchou autistického spektra se pohybuje mezi 4 a 18
lety, vidy se jednd o mladSiho sourozence, ve Etyfech pripadech o chlapce a v jednom
pripadé o divku. V kazdé z rodin spolupracujicich na vyzkumu jsou pouze dva sourozenci,
jeden zdravy a jeden s diagnostikovanou poruchou autistického spektra. Ve trech
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pfipadech déti vychovavaji oba dva rodice, v jednom pfipadé jsou rodice rozvedeni, otec

ma vSak deset dni v mésici obé déti ve stfidavé péci, v jednom pripadé otec od rodiny

odesel a o déti pecuje vyhradné matka.

Tabulka €. 1: Pfehled udajti o respondentech

Rodina | Zdravy Sourozenec | Sourozenecs PAS Rodice
sourozenec s PAS - diagnoza

A Eliska (8) Jakub (4) Atypicky autismus, | Rozvedeni, 10 dni

vyvojova dysfazie vV meésici déti ve
stfidavé péci u otce

B Matéj (12) Vojtéch (10) | Détsky autismus Oba rodice

C Tereza (15) David (13) Détsky autismus, | Oba rodice
stfedné tézka mentalni
retardace

D Adam (16) Tomas (12) Détsky autismus Oba rodice

E Veronika (24) | Adéla (18) Détsky autismus Rodi¢e spolu neziji, o

déti pecuje matka
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7. Vysledky vyzkumu

Stanovené vyzkumné otazky jsou zodpovézeny na zakladé analyzy rozhovord,
které byly vedeny srespondenty vyzkumu, tedy péti zdravymi sourozenci ditéte

s poruchou autistického spektra.

1. Jak béZny denni Zivot zdravého sourozence ovliviiuje skute¢nost, Ze ma sourozence s

poruchou autistického spektra?

Pfi analyze rozhovorl vysSlo najevo, Ze zdravi sourozenci déti s poruchou
autistického spektra vnimaji vedle vSech negativnich aspektll a omezeni, které jim do
Zivota jejich sourozenec s autismem pfinasi, také oblasti, ve kterych je tato skutecnost

obohatila.

Omezeni vyplyvajici ze souZziti se sourozencem s poruchou autistického spektra

K vyznamnym omezenim, kterd zdravi sourozenci v rozhovorech uvedli, patfi
nemoznost traveni rodinnych dovolenych, omezené mozZnosti tykajici se navstév jejich
pratel vdomacnosti a nedostatek spontannosti z divodu nutnosti dodrZovani presné
stanoveného reZimu jejich sourozence s autismem.

Adam (16) vnima omezeni tykajici se nemoznosti jet na dovolenou. ,(..) my
vlastné cely Zivot nemuZem nikam jet nebo takhle, Ze jo, tfeba dovolend je taky problém.
On vlastné nebyl by schopnej, bysme ho museli drZet tfeba nékolik hodin nékde v auté. A
nehledé na to, Ze ho to bude bavit u more prvni den. On se vyblbne a pak prosté, Ze ne, Ze
chce domu a hotovo a uZ je zle” (A39). Tereza (15) uvadi: ,(...) nemiZeme jen tak jezdit na
dovolenou, protoZe nejsou ty vlastné mozZnosti, kam ho na takovou dlouhou dobu dat”

(T29).
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VétsSina kamarad(l Terezy (15) o postiZeni jejiho bratra vi. DomU na ndvstévu si
vsak zve pouze jednu nejlepsi kamarddku, kterd vi, jak md k bratrovi pfistupovat, a je
pfipravena na moznost jeho nevhodného chovani. ,(...) NemiZu si tfeba domu jen tak
pfivést kamarddy, aniZ by o té tfeba nemoci néco nevédéli. ProtoZe si tfeba pfivedu
kamarddy a oni prosté... Byl by tfeba Spatnej den, bude mit tfeba ten zdchvat, a oni prosté
to nebudou, prosté nebudou védét, co se déje (...) Tedka ve tfidé mdm hodné kamaradi
dobrych, kteri o tom védi, ale jesté se jako s brachou osobné nesetkali. A jinak mam jednu
nejlepsi kamarddku, vlastné, s kterou jsem se poznala na zdkladce v osmé tridé, a ta
vlastné teda o ném vi vSechno. Prosté jaky md ndlady, co miuzZe a co nesmi u nds délat. A
normdlné ji mdzZu klidné v pohodé vzit jako k ndm domd, kdyZz md i brdcha zdchvat,
protoZe vim, Ze prosté se nebude vyptdvat, Ze vi jako, co md od néj oCekdvat a takovy”
(T29; T31).

Adam (16) ma také omezené moZnosti pozvat si pratele na navstévu. ,A tak, aZ po
tady tyhle véci, Ze si nikoho nemuzu vzit poradné domt a tohle no” (A66).

Tereze (15) chybi v Zivoté spontanni rozhodovani. ,Tak asi mozZnd néjakou
takovou, nevim, jestli to je svoboda, ale spis takovy to rozhodovdni. Prosté takovy to
spontdnni rozhodovdni ze dne na den. Prosté, ze dne na den, prosté za pét minut, prosté
odjizdime, jedeme treba na tfi dny pryc, to se prosté u nds v Zivoté nestalo a asi nikdy
nestane” (T34).

Nedostatek spontannosti v disledku autismu u sourozence vnima i Veronika (24).
~(-..) Ze bysme spolu mohly, ja nevim, kamkoliv zajet bez toho, abysme musely pldnovat,
kdo ju pohlidd, jestli, kdy pijde na byt, kdy nepdijde, bez pldnovdni a beze vseho, jenom se
tak tfeba spontdnné prosté sbalit a nékam jet, ale takhle to nejde, Ze, prosté vsecko musi
byt rozplanovany“ (V61).

Porucha autistického spektra s sebou ¢asto pfinadsi chovani, které ostatni ¢leny
domacnosti vyznamné omezuje, at uZz se jedna o nutnost presného dodrzovani
stanoveného rezimu ¢i situace, které ditéti s autismem vadi a kterému se museji vSichni
¢lenové domacnosti vyhnout. Tereza (15) uvadi: ,Musi mit vlastné, ma tydenni program,
kterej se prosté nesmi néjak narusovat. Prosté, kdyZ chceme néco podniknout, musime to
mit tyden dopredu dany, neZ mu mamka prosté na tyden nachystd rozvrh. A vétsinou, kdyz

se ten rozvrh néjak zméni, nebo tam néco ubere nebo pfidd, tak to vlastné nese tak, Ze se
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prosté jako celkové rozhodi. A je to vlastné tak, Ze on prosté musi mit to svoje. Nemd rdd
zmény. Nemd rdd prosté... Je to takovy, Ze prosté potiebuje mit hodné ustupki. Nesmime
tfeba zpivat jako doma, nesmime si tfeba do rytmu jako podupdvat nohou, nesmime
prosté tfeba délat, jako Ze bysme se tfeba bavili o vécech, ktery se mu tfeba nelibéj a
takovy. (...) prosté nemuzu doma délat to, co bych tfeba chtéla délat. On md zdchvat a ja
tfeba mam deset véci, které prosté vilbec nemizZu délat, tak jd jsem radsi zaviend v mém
pokoji, protoZe prosté vim, Ze co bych udélala tieba, tak by ho to rozhodilo (...)” (T16; T35).

Déti s autismem své zdravé sourozence casto obtézuji nevhodnym chovanim, kdy
jim nici jejich véci, jsou pfilis hlu¢ni ¢i na sebe poutaji veskerou pozornost rodic. Eliska (8)
uvadi vycet projevl chovani, kterymi ji jeji bratr Stve, k nimz fadi i nedostatek Casu, ktery
ji mUZe mama vzhledem k narocnosti péce o bratra vénovat. ,Nastve mé, Ze mi zbourd
lego, nastve mé, Ze mi pokresli papir, nastve mé, Ze si se mnou nechce hrat a nastve mé
tfeba nékdy, Ze nemd mamka na mé Cas, Ze se musi postarat o Kubika. (...) Jsem smutnd,
ale jako nékdy mné to nebofi, protoZe je tam mdma. Ze jako Fikd: Kubiku ne, to se nedéld.
A jd si pak mGZu hrdt. Ale jako ja furt fikdm: Mami, budes si se mnou hrdt? A ona rika:
Ano. A pak zase, jak si to, md se mnou hrdt, tak jde zase za Kubikem” (E23; E67).

Na nedostatek pozornosti mamy si stézuje také Veronika (24). ,Mamka od té doby
vlastné, co je ségra, co vi, Ze ji néco je, tak se vidycky jako vic vénovala Adé, Ze. Jd jsem
byla tak jako takovd na té druhé koleji, no” (V61). Nedostatek pozornosti ji vSak dokazala
vynahradit jeji babicka, ke které ma dodnes velmi uzky vztah. ,(...) babicka, no, s tou taky
jako dobre vychdzim. Ta s ndma od malicka vlastné bydlela, ta mé vychovala, jo. (...) vim,
Ze jsem se probudila, Ze jsem si Sla lehnout k mamce a ona dycky: Nechces jit za babickou?
Tak si pamatuju, Ze jsem vZdycky sebéhla po schodech dolt k babicce pod perinu {(...)"
(V121).

Matéje (12) nékdy obtézuje stereotypni chovani jeho bratra, ktery by chtél ¢innosti
rodiny podfidit smyslenému vlakovému jizdnimu fadu. ,Je to nékdy takovy hodné zvlastni,
protoZe my tfeba jdeme na bowling a on si prosté predstavi v hlavé, ted jedeme viakem,
ted' je tady takovad zastdvka a ted' musime patndct minut ¢ekat. A prosté ja uzZ chci jako jit
na ten bowling, Ze uZ si zahraju, tak se tfeba Spatné ukecdvd, jako Ze jd uz bych Sel
predem. (...) TakZe spime, Vojta vezme poklicku, zacne do ni mldtit, tim nds vsechny
aktivné probudi. Tak pak se musime rychle sbalit, aby ndm neujel viak. BEhem péti minut

42



uZ musime nastupovat. A pak rychle do obchodu, rychle z obchodu, abysme stihli viak
zpdtky. (...) Tak tfeba kdyZ jdeme do obchodu, (...) tak vZdycky musime jet pres ten most a
na tom mosté treba je stanice Hulin a my bydlime v Kunovicich. (...) mad strasné rdd vlaky,
proto kdykoliv, kdyZ vyjdeme z domu, tak hnedka musime jet viakem* (M22; M23; M56).

Matéj (12) uvadi dalsi obtéZujici chovani svého bratra. ,(...) kdyZ prosté délame
néco, co se mu nelibi, tak prosté on si prosté vytipuje, co mi prosté vadi, a pak mé s tim
chodi otravovat. (...) Tak tfeba ruzné pistivé zvuky a furt to hledd a pak mi to pousti do
ucha. (...) A prosté on mé dokdze otravovat ¢imkoliv: Dobry den, ja jsem pan postdk, ja
jsem ti néco prinesl. Prej ,,bum!“ micek do hlavy (smich)“ (M37; M38; M71).

Sestra s autismem v détstvi ubliZovala také Veronice (24). ,Jd si ju pamatuju jako
ufvanou a jo, Ze mi hodné jako nicila véci, hodné mi prosté ubliZovala (...) vzala mi to
morce a pleskla s nim prosté za plot a to si pamatuju doted. Ja jsem z toho byla uplné
vyfizend, to jako jd jsem myslela, Ze ju zabiju prosté, Ze ju prosté zabiju. Jd jsem byla uplné
hysterickd, nepfi¢etnd. Prosté panenky mi vyhazovala, chodila mi prosté do pokoje, nicila
mi véci, prosté knizky mi rozkousala, ponicila mi, prosté vsecko, jo (smich). (...) Prosté
samou neplechu mi délala. Ja jsem méla treba fixy v hrnickdch, ona pfisla a vysypala mi to.
(...) A ona dycky prisla, cely mi to prosté shodila na zem a jsem taky byla z toho hotovd, Ze.
Anebo vim, Ze jd jsem méla postel u zdi a ségra vlastné spala s mamkou a taky mély postel
u zdi. A ona si lehla na zdda a kopala prosté do té zdi... A ja jsem se rozCilovala, ja jsem
tam na riu chodila fvdt, protoZe jsem vstdvala do Skoly, Ze. Takovy vzpominky na rnu mam,
no. Na potvoru (smich). Prosté co vim, tak dycky mné néco vyvedla. Jako nic dobryho mi
nikdy neudélala, ne (smich). (...) To ona mi zkrentila nékolik morcéat jako, ne jenom to
jedno. (...) Jedno mi shodila ze schodi a druhy mi vyhodila, no. To si pamatuju. (...) Ona
hodné véci jako takhle doma vyvedla. Vim, Ze vyhazovala z okna, prosté co ji napadlo,
vyhodila. Vaty namdcela prosté v umyvadle a hdzela to, pfilepovala to na zed. Jo, to
prosté ona byla hroznd, no” (V35; V37; V39; V40).

ObtéZujici ¢i omezujici chovani ditéte s autismem jeho sourozence &asto vybizi
k nachazeni urcitych strategii, jak toto chovani eliminovat, ¢i se mu vyhnout. Matéj (12) se
svym bratrem casto smlouva: ,Prosté, kdyZ néco nechce, tak se s nim domluvim upiné
snadno: Hele Vojtisku, ja jsem tedka dejme tomu, ja tedka pljdu do obchidku, a kdyz
prosté udélds to a to, tak ja ti prinesu treba dvé kinder vajicka” (M42).
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Vyznamnym faktorem ovliviiujici hodnoceni kvality zdravych sourozencl je také
moznost travit ¢as bez sourozence s autismem. Eliska (8) ma strategii, jak svého bratra
s autismem zabavit a moci byt na chvili sama. , Tak feknu: Kubiku, pojd, jdeme se divat na
televizi. Pustim mu letadla a uZ se diva na televizi. (...) Nebo mu dam tablet a reknu:
Kubiku, pojd, sedneme si do gauce. A jd to, pak se chvili divam a jd feknu: Kubiku, jé jdu na
zdchod. A misto, abych Sla na zdchod, jdu do pokoje” (E55; E57).

Veronika (24) v détstvi k ochrané svého soukromi a moznosti mit prostor jen sama
pro sebe vyuZzivala strach jeji sestry z hlu¢nych véci: ,(...) tak jsem si ddvala dycky vysavac
(smich) do pokoje, aby mi tam nemohla. (...) ProtoZe to byla moje jedind prosté mistnost,
kde jsem mohla mit svoje véci (...)" (V36; V37).

Zdravi sourozenci uvadéji, Ze se obcas kvlli postiZeni jejich sourozence a projeviim
jeho chovani s rodi¢i pohadaji. Naladovost bratra Terezy (15) ovliviiuje také naladu rodica.
,Ta jeho ndladovost. Ze prosté jeden den prosté pfijde ze $koly a prosté sméje se tplné
hlasité, je uplné v pohodé, pak se vrdti ze Skoly a uz vidim ten mamcin vyraz, at ho ani
nezdravim, prosté. TakZe vZdycky kolem néj projdu. A vZdycky, je prosté Spatny vZdycky a
myslim, Ze aji mamka to bere docela Spatné, Ze kdyz on je, kdyZ on md Spatnou ndladu, tak
md mamka i Spatnou ndladu. Tak se jako ¢asto s mamkou i kvili tomu pohdddme, Ze. {(...)
obcas mi déld problém, Ze zapomenu na tu véc, co prosté nesmim délat, a udéldm to, a on
se vztekne, a pak se kvili tomu pohdddm s mamkou (...)“ (T35; T36).

Obcasné hadky s mamou uvadi také Veronika (24): ,(...) tfeba se kolikrat aji kvili
Adéle pohdddme, Ze v tom, Ze ja ju tieba okfiknu nebo néco (...) prosté jdé mamce néco
feknu a ona si to jako vezme tak, Ze néco déla Spatné, no a takhle to prosté bere. TakZe se
treba kvili tomu pohdddme {(...)" (V60).

Poruchy autistického spektra s sebou pfinaseji omezenou moznost komunikace.
Zdravi sourozenci si toto omezeni uvédomuji a vyjadiuji touhu svému sourozenci s
autismem lépe porozumét.

EliSka (8) vyjadfuje touhu po uzdraveni jejiho bratra a zlepSeni jeho schopnosti
komunikovat: ,Ja bych si prdla, kdybych byla kouzelnice, abych méla treba tu hilku a rekla
bych: Cdry mdry fuk, at je Kubik normdini kluk. (...) mluvil by, Fekl by si, co chce, Fekl by:
Prosim, Eli, muzZu si s tebou hrdt? A to by mi udélalo radost. ProtoZe on pfrijde ke stolu a

fekne: He! Jako, Ze chce si se mnou hrdt, a jé to nerozumim a reknu: Kubiku, béz pryc¢! At
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mi to jako nezbori. (...) On rikd jenom ,koko” a ,ne” a tak, a pak rika treba ,,mriau”, ,haf”
a jako takovy krdtky slabiky” (E61; E62; E63).

Touhu po vzajemném porozuméni s bratrem uvadi Tereza (15): ,,(...) Jd bych prosté
chtéla védét, na co on mysli. Jak to tfeba probihd cely den ve skole. Jak tfeba on vidi nds,
co déldme, jestli tfeba ndm rozumi vsechno, co déldme, nebo prosté mysli si, Ze prosté

déldme néjaky kraviny. A prosté, jo, chtéla bych to zkusit” (T51).

Obohaceni vyplyvajici ze souZiti se sourozencem s poruchou autistického spektra

Zdravi sourozenci si s pfibyvajicim vékem vedle vSech omezeni také uvédomuiji, Ze
diky skutecnosti, Ze vyrlstaji se sourozencem s postiZzenim, jsou v Zivoté vice tolerantni,
maji vétsi nadhled do Zivota a pochopeni pro jedince s postizenim i jejich blizké, proménil
se jim Zebti¢ek hodnot. V neposledni fadé maiji také vice znalosti o problematice poruch
autistického spektra nez jejich vrstevnici a ostatni lidé v okoli.

Tereza (15) si uvédomuje, Ze ma diky zkusenostem se svym bratrem daleko lepsi
pochopeni pro ostatni jedince s postizenim i vétsi nadhled do Zivota. , Asi bych se tfeba na
ty lidi, kdybych potkala tfeba néjaky takovy nemocny lidi, tak bych se asi na né koukala
tfeba tak, jak se na né ostatni koukaj (...). Myslim, Ze mi to dalo vilastné takovej ten
nadhled do toho Zivota, Ze prosté i takovy véci se stavaji” (T33).

Adam (16) také vnima, Ze vlastni zkuSenost s bratrem s autismem zlepsila jeho
pochopeni pro jedince s postizenim i jejich blizké, umozZnila mu tyto lidi respektovat a
v pripadé nutnosti se jich zastat. ,(...) kdyzZ tfeba jdu po mésté nékde a vidim prosté
Clovéka, kterej... Jde to na ném poznat, md néjaky treba divny vyraz v obliceji nebo se
chova jinak divné, tak prosté je mi jasny, Ze néco tomu clovéku je. A vim, Ze ti lidi, co
prosté okolo ného jsou, tak jsou jakoby svym zptusobem chuddci, Ze, protoZe maji vlastné s
nim komplikovany Zivot. Musi se vlastné o ného starat, nemiZou chodit do prdce, vlastné
nic poradné. (...) jako beru ty lidi s respektem, Ze vlastné za to nemdizZou, jsou to normdlni
lidi a prosté stalo se jim to, za to nemiZou, no. A tém lidem okolo to taky neni jedno, jo. A

s tim taky nic nenadélaji. To pravé, (...) kdyZ se nékdo prosté takovym lidem sméje jako, to
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fakt, to se nemélo stat tam tomu, ale mélo se to stat tomu, kdo se mu sméje. Tomu bych
to fakt pral jako” (A55; A56).

Veronice (24) zkuSenost s jeji sestrou s autismem promeénila Zivotni hodnoty a
stala se vice citlivéjsi. ,,Jestli mi to pfineslo néco dobryho? Tak hlavné mdm jinej pohled, Ze,
tak celkové jako na Zivot. Si ¢lovék tfeba vazi jako, kdyZ nékoho z rodiny nebo takhle (...) ja
mdm treba pfitele a tieba si vdZim toho, Ze on je hodnej a Ze ju chdpe tu Adu. (...) Nebo je
clovék takovej vic citlivéjsi mozna“ (V56).

Navzdory vsem omezenim a obtéZujicimu chovani se vSichni respondenti shoduji
vtom, Ze maji svého sourozence rddi. Laska k nému i naklonnost, kterou jim jejich
sourozenec projevuje, jim pomaha vsechny nesnaze prekonat.

EliSka (8) md svého bratra rada a uvédomuije si, Ze i on ma rad ji. ,,Jd ho mdm rdda,
ale nékdy mé jako zlobi. (...) A vZdycky on mé md rdd a on vZdycky v noci za mnou prileze
do postele” (E24; E51). Laska k bratrovi EliSce (8) pomdha prekonat jeho obtéZujici
chovani. Na otazku, co by se ve svété muselo zménit, aby na teploméru klesla niz,
odpovida: ,,Abych byla zld, abych neméla rada Kubika, aby mné vsechno bofil a jé kdybych
se nastvala, tak bych klesla aZ tady nékde dolti“ (E66).

Matéj (12) své umisténi na teploméru zdGvodnuje: , ProtoZe jaé ho mam prosté rad”
(M63). Podobné své umisténi na teploméru zdivodnuje Veronika (24): ,,Jako ono to tak
nevypadd, ale jd ju mam fakt rada jako, je to prosté moje ségra (smich)” (V92).

Bratr Adama (16) mu projevuje navzdory svému postizeni lasku a zajem. ,0On (...) je
takovej hodnej, Ze pfijde, chce se mazlit a takhle. Pta se vlastné, kde jsem byl. (...) sice
tomu nerozumi, co mu reknu, to on prosté neni schopnej pochopit, ale zepta se takhle. A
ptad se, kdyz nékam jedu, tak se ptd, kdy pfijdu. (...) obcas tfeba chce néco precist z knizky
nebo si s nécim hrat (...)“ (A20). Adam (16) ma svého bratra taky rad: ,Furt to je muj
brdcha a i kdyZ teda je takovej, jakej je, tak prosté furt ho mdm rdd, Ze jo. Jako on bude
vZdycky mij bracha” (A82).

Také bratr Terezy (15) dava svym blizkym najevo naklonnost. ,On md rdad takovy,
kdyZ jsme treba vsichni spolu u jednoho stolu, a Ze tfeba sedime a jenom si poviddme a on

tam je s ndma. Tak to on md rdd, kdyZ jsme tak néjak pohromadeé“ (T79).
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Zdravi sourozenci pomahaji rodi¢lim s péci o dité s autismem. Se sourozencem
s autismem si také hraji a spolecné aktivity se snaZi prizplsobit povaze jeho postiZeni.
Eliska (8) si se svym bratrem rada hraje. ,Jd tfeba prijdu k nému a reknu mu: Kubiku, jdes
si se mnou hradt? A on rfekne: Ne. Tak jd pfisednu k nému a jezdim si s takovym autickem.
A jedind z rodiny umim postavit drdhu. (...) A pak treba, Ze si hraje na tabletu se mnou.
Jako jé mdm tablet a Kubik rikd: Hehe. Jako Ze: Toto chci. A jd to..., my hrajeme hodné
»Angry birds“ (E31; E69).

S bratrem s autismem si také hraje Matéj (12). ,(...) kdyZ si se mnou chce jako hrdt,
tak to se mi s nim taky dobre hraje. Ja chodim do historickyho sermu jako do krouZku a on
se chce naucit Sermovat. Tak jé ho tfeba ucim, jak se to déld. (...) on md strasné rad ty
vlaky, tak mdme koleje a jd mu ty koleje tfeba vZdycky postavim. A pak chce, abych s nim
jesté treba jezdil” (M54; M83).

Bratrovi Terezy (15) se stfidaji obdobi, ve kterych se mu radéji vyhyba, a obdobi,
kdy si s nim muUze hrat a vénovat se dalSim spole¢nym aktivitam. ,,(...) Md obdobi, Ze je
naprosto skvélej. (...) Ze je prosté tolerantni, Ze prosté si s nim mizZzu normdlné vedle néj i
sedét a prosté tfeba si néjak hrat tfeba na iPadu, mdme tedka spolecnej, takZe jakoZe
hraju hry a on se na mé koukd. A pak vlastné takovy obdobi, Ze prosté musim sedét prosté
dva metry od néj, prosté nesmim na néj mluvit, nesmim na néj Sahat a takovy. (...) kdyZ
jsme dostali ten sponzorskej dar, iPad, tak jd jsem mu tam stdhla takovy hry, ktery on by
zvlddl. Je to takovy jen, Ze pravd levd a to ho jako bavi. Ze on, kdy? mdm néjakou novou
hru, tak on se viastné, si sedne vedle mé, ja tu hru tieba hraju deset minut, aby on védél,
jak se to hraje, a pak mu to prosté dam, a on si to zacne hrdat a prosté ho to zacne bavit.
Tak asi ten iPad, pak hodné jsem hrdvala hry na pocitaci. To ho bavi. Prosté tady todle,
aby on se na nékoho koukal. Pak tfeba divani na televizi, kdyZ je tam néjakd pohddka, tak
se jako spolecné i s mamkou a tak divdme. Jinak asi jenom ty vylety, kdyZ jezdime
spolecné, tak asi to” (T22; T63).

Veronika (24) ke spole¢nym aktivitam se sourozencem uvadi: ,(...) Taky spolu
mdme jako takovy, co jako déld jenom se mnou, Ze. Co jako s mamkou jako nedéld. Treba
jako, Ze si poviddme, co dfiv bylo, co kdy udélala, tak se rozchlame, Ze. Co mi proved|a,
nebo zacnu brecet, Ze mi néco, nebo napodobovat, co se driv stalo. Jo, to md rdda. (...) O

minulosti, o tom, co se stalo, kde spadla, kde jsem spadla jd, co se kde rozbilo, Ze. To ju
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bavi se mnou, no. Na pocitaci néjaky véci, co ju zajimaj, tak vZdycky prijde. Rdda koukd na
obrdzky, na kniZky, spolu objedndvdme z internetu, tak to mé vzdycky vyuZiva na to, no”

(V73; V101).

2. Jaky vliv ma dité s poruchou autistického spektra na fungovani celé rodiny?

Pritomnost ditéte s poruchou autistického spektra fungovani rodiny ovlivni zcela
zasadnim zplsobem a provéri kvalitu vztahl mezi ¢leny rodiny, jejich Zivotni hodnoty i
osobnostni charakteristiky jednotlivych ¢len(. Pokud rodina naro¢né obdobi vyrovnavani
se se stanovenim diagndzy prekona a na nové podminky se adaptuje, mlze tato situace
posilit soudrznost mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a rodinu stmelit. Tereza (15) rika: ,(...)
Nevim, jaky by to tfeba bylo, kdyby Davidek nemél ten autismus, ale ted nds to jako tak
stmeluje” (T43).

Ve dvou rodinach vsak otec sdéleni diagndzy neunesl, na péci o dité s postizenim
rezignoval a rodinu opustil. VeSkera péce o dité s autismem tak spocinula na matce. Otec
Elisky (8) ,bohuZel neunes! diagndzu a Zenu, déti opustil a Zije s novou partnerkou. Déti
vSak vida v ramci stridavé péce 10 dni v mésici” (dotaznik vyplnény matkou, viz Pfiloha €.
3).

O Veroniku (24) a jeji sestru s autismem otec projevuje minimalni zdjem a do péce
o sestru se nijak nezapojuje. ,No, s tatkou, no. To je taky jako docela tézky, no. Tak prosté
on néjak jako se o nnu moc nezajimd. Asi tak to feknu. No, prosté jako takhle kdyZ prijede,
tak Adélko to, to, to, ale Ze by prosté se staral, kdyZ potrebuje mamka pomoct nebo prosté
jit k doktorovi, tak déla prosté mrtvyho brouka. Takovy on jako bude s ni si povidat, bude s
ni prosté délat kraviny, aby se smdla, to jo, ale prosté, jak potfebuje mamka pomoct nebo
prosté se musi jet nékam k doktorovi, tak to uZ jako ne. A to jsou pravé ty situace, kdy by
naopak mél byt jako mamce oporou, pomoct ji, ale von prosté se stdhne a délé mrtvyho
brouka, Ze prosté to snad ani jeho dcera neni. Prosté fakt je takovej” (V62).

Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra pro rodiny ¢asto predstavuje
nutnost prestéhovat se do mést, ve kterych je dostupna odborna zdravotni péce a

vzdéldvaci systém zaméreny na déti s touto diagndzou.
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Nutnost prestéhovdani velmi $patné sndsela Tereza (15), ktera tim pfisla o do té
doby casty a pravidelny kontakt se Sirsi rodinou a byla nucena zménit Skolu i okruh pratel.
Stéhovani velmi zazlivala bratrovi i rodi¢im. ,(...) My jsme vlastné bydleli u M., coZ je asi
padesdt kilometru odsud, a vlastné pak jsme... On chodil do normdini Skolky tak jako
chodi, chodila jsem jd a chodi tedka décka normdini. A tam to pro néj bylo jako Spatny,
protoZe tam nemél Zddny normdini reZim. (...) No, hodné jsem mu to, mamka fikala... Jd si
to moc jako nepamatuju, ale mamka fikala, Ze jsem mu to hodné ddvala za vinu jako
brdchovi i jim. Ze jsem ten, tu druhou tfidu byla fakt jako $patnd, protoZe jsme viastné
opustili celou rodinu, protoZe celd rodina bydli v okruhu téch deseti kilometrd, takZe jsme
to vSichni jako méli k sobé hrozné blizko. Ted' jsem se vlastné jako musela odstéhovat
padesadt kilometr( viastné od rodiny, od kamarddd, od skoly, na kterou jsem byla zvykld,
ve které se mi libilo, a vlastné musela jsem si zacit zvyknout prosté na novej reZim, na
novou Skolu. My jsme vlastné Zili v rodinném byté, tady jsme se najednou prestéhovali do
bytovky, kde prosté... bylo to vsechno takovy jiny, takZe jsem, mamka fikala, Ze jsem mu
to hodné ddvala za vinu. A jako Ze hodné jim jsem to ddvala za vinu, Ze oni prosté proti
tomu nemohli nic udélat” (T24; T27). Na vesnici, kde vyrUstala, se vSak ¢asto a rada vraci.
»Tedka jsem méla jarni prdzdniny, tak jsem tam byla celej tyden prosté a prosté ja jsem
tam vlastné primo na té vesnici vyrostla, takZe ja to tam mdm rdda, je to takovy, myslim,
Ze to midZu nazyvat domov, neZ tady ten S. Jako na S. jsem si zvykla, mam ho rdda, asi
bych ho uZ neménila, ale prosté takovy to, kde jsem zaZila takovy to détstvi, to je asi ten
H.” (T41).

O prestéhovani kvali tomu, aby mohl sourozenec s autismem navstévovat
predskolni a Skolni zafizeni zamérené na poruchy autistického spektra hovoti také Adam
(16). ,Hm. Vlastné jsme driv bydleli v B., vlastné celd rodina (...) Prvni tfidu jsem vlastné
chodil v B., jsem dochodil, a pak pravé kviali tomu, Ze v B. nebyla Zddna skola viastné nebo
skolka tady s tim, pro tydlety lidi. (...) | vlastné v S. je tady ta Skolka na dobré urovni,
myslim teda. Potom lidi tady tomu fakt rozumi, hlavné chcou se o ty lidi starat a tak pravé
kvili tomu jsme se vlastné prestéhovali sem, no. TakZe od druhé tridy viastné bydlime tady

uz, no” (A29; A30).
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Zdravi sourozenci si uvédomuiji, Ze je péce o dité s poruchou autistického spektra
velmi naroc€n4, a snazi se rodicim pomahat. Eliska (8) na otazku, zda s péci o Kubika néjak
pomaha, odpovida: ,Jo, Ze si jako s nim hraju, to mamce pomuze” (E78).

Matéj (12) svého bratra pfilezitostné hlidd a také ho dokaze uklidnit, kdyz je
potieba. ,(...) ja jsem tam jel spisS jen na vypomoc s tim Vojtou. (...) tak ja tam jedu toho
Vojtu hlidat, protoZe on se tfeba casto zautece. (...) Jd se ho tfeba snaZim uklidriovat
anebo tak. Treba kdyZ je uraZenej, tak si s nim pajdu chvilku pohrdt, aby se odrazil” (M78;
M79; M86).

PéCi o bratra Terezy (15) zajistuje zejména mama. ,(...) On (...) bere jako mamku
prosté jako takovej ten hlavni zdroj, co pro néj déld jidlo. (...) Ale davam mu léky denné, s
mamkou se tak striddme, i s tatkou se tak stridame. (...) nebo mu tfeba nachystdme jidlo.
(...) MtiZem mu udélat caj, ukrojit krajic chleba a ddat mu to viastné. Asi jenom to jidlo, ty
léky, a on viastné, asi nic jinyho. Bud'u toho chce mit vyhradné jenom mamku, a nebo to
prosté musi délat sam. Mél obdobi, Ze tieba si nenechal prosté nic pomoc, Ze se musel
oblikat sam, musel si Cistit zuby sdm, a prosté musel vSechno délat sdém. Pokud mu mamka
chtéla pomoc, tak prosté nemohla, protozZe to chtél délat sam* (T65).

Adam (16) rodicim casto nabizi, Ze by svého bratra pohlidal, aby si rodice mohli
nékam vyrazit, ale ti to vétSinou odmitaji a nechtéji ho péci o bratra zatézovat. ,(...) Jd
taky tfeba brdchu pohlidam, to jako neni nic hroznyho. (...) Oni to jakoby ani nedélaji, oni
jsou takovi jakoby hodni, ohleduplni, moZnd aZ moc vlastné, (...) aby mé tim co nejmir
zatéZovali” (A44). Rodicim vsak s péci o bratra pomaha pribéiné po cely den alespon
s mensimi ukony. ,Ono to je jakoby Cdstecné viastné permanentné. Furt je néco,
potrebuje... Prijde tieba ze Skoly nebo tak, tatka ho pfivede, tak tfeba pomoc vyzout, ted
shodi bundu, tak mu to ddt na vésdk a takovyhle véci. Takové prkotiny“ (A88).

Veronika (24) si plné uvédomuje zatéz, kterou celodenni péce o jeji sestru pro
mamu predstavuje, a ¢asto ji nabizi, Ze sestru pohlida, aby si mohla odpocinout. Mdma
vSak vétSinou jeji nabidku odmita s tim, Ze si to vybere pozdéji. ,(...) Nevim, je to fakt
tézky, no. Hodné tézky. Ne ani tak pro mé, ale hlavné pro mamku, Ze, je to tézky, no. Ja
pfece mam néjakej sviij volnej ¢as a muzu kamkoliv kdykoliv jit, ale mamka nemdizZe, no. A
jd jako dost trpim prosté, Ze mamka trpi, no. Prosté si to dost beru. Kdo by si to nebral, Ze.
To je prosté téZky, no. (...) jako tfeba se snaZim ji pomoct, nabidnu, kdyZ je tfeba, Ze pro
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ségru zajdu do Skoly, nebo Ze ju pohliddm, ale vona prosté nechce. (...) ona vZdycky rikd: Ja
si to vyberu, aZ nebudu moct. A takovy feci, Ze. Rikdm: Mami, ale jé ti to nabizim tedka,
rikam. Pak uZ tfeba nebudu moct ja. A ona nechce, prosté. (...) kolikrat si rikam, prosté
rikdm ji: BéZ nékam. Jd ti ju pohlidam. Nebo to, a ona prosté nejde. (...) Nikde nebyla na
dovolené, prosté nic, Ze. A nechce, no. Prosté je tak na ni zdvisld, Ze asi i ségra na ni, tak i
mamka na ni. Si to nechce ani priznat. (...) jé bych se o ni zvlddla postarat, ja ji umyju, mné
to nedéla problém, vsecko, jo. Ale staci, kdyby mamka chtéla, no. Kdyby potiebovala, tak

bych udélala véechno” (V45; V46; VA47;\V/104).

3. Co rodinam déti s poruchou autistického spektra pomaha jejich situaci Iépe zvladat?

Sourozenci déti s poruchou autistického spektra uvadéji, Ze rodiné mnohé
usnadnuje moznost vyuzit tréninkového bytu jako jedné z forem odlehéovacich sluzeb,
které klientlim nabizi Détsky klic.

Adam (16) v moZnosti pfespani bratra na byté spatfuje jedinou moznost udélat si
volno, zajit si s rodi¢i do kina nebo na pizzu: ,(...) jedind mozZnost, jakoby jak si udélat
takhle volno, je vlastné toto, no” (A40).

Pro mamu Veroniky (24) predstavuje byt také velkou pomoc: ,Mamka muZe dat
ségru dvakrat v mésici na byt, aspori si odpocine, Ze. To je fakt dobry, no. Kdyby to tady
nebylo, tak nevim, co by délala. Fakt je to dobry“ (V54).

Bratr Matéje (12) se na byt vidy tési. ,Byt to je od toho Klice jak kdyby, Ze oni tam
mdZou jit s néjakym asistentem, Ze tam jako prespijou, aby se naucili samostatnosti. Tak
prosté on uZ chystd battuZek, md v ném prosté uceni: Mami, pojd, pujdeme do skoly,
rychle, rychle!” (M103).

Naproti tomu bratr Terezy (15) zpocatku prespdvani v tréninkovém byté snasel
velmi $patné. ,DFiv to teda bylo hodné tézky. Ze tfeba jako dva dny, mu to mamka dala do
toho rozvrhu, tak to nesl upiné Silené, Ze byl upiné bez ndlady. Ze prosté chodil, brecel {(...)
Pak se vrdtil z toho bytu a byl naprosto rozhozeny, tfeba tyden. Ze prosté vibec, byl
vzteklej, agresivni a tak, ale tedka uZ je to v pohodé. Prosté ted uzZ (...) vi, Ze do toho bytu

v

pljde, vyspi se dvakrdt a pak bude s mamkou a je to v pohodé” (T60).
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Pfespani bratra na byté vsak pro Terezu (15) a jeji rodice predstavuje moZnost
odpocinout si ¢i navstivit rodinnou oslavu, kterou by bratr kvali hluku Spatné snasel. ,Jako
on md ty byty, tak to vZdycky ten jeden den, tak prosté mamka vzdycky napldnuje, kdyz ma
tfeba nékdo néjakou oslavu... Tak prosté mu ten den se snaZi ten byt zarezervovat, abysme
tam mohli jet prosté, bez néjakych prosté, abysme se bdli, Ze se tam prosté rozhodi a
takovy. A nebo Ze prosté si s mamkou zajdeme nékam do mésta, prosté kdyZ on mad byt.
Tak prosté zajdeme si do mésta, zajdeme si tfeba na kafe, a prosté je to takovy... Takovej
odpocinkovej den” (T30). V dobé, kdy je bratr Terezy (15) na byté, pro rodinu padaji
vSechna omezeni, napfi¢ tomu vnimaji, Ze doma néco chybi. ,Vlastné kdyZ je tfeba v tom
byté, tak je to vlastné takovy, Ze pfijdete domi a mizZete si viastné délat, co chcete. Ze
prosté si muZete pustit pisnicky, Ze s mamkou se tfeba bavite... Pak mazu délat, mizZeme si
vlastné délat, co chceme, no. Kdyz je tam ten Davidek, tak jsou ty moZnosti vlastné trochu
omezeny, ale tak jé uZ jsem si na to néjak zvykla. (...) Je to docela téZky prosté. Co muZete,
co nemlZete a jako treba, abych si zapamatovala vsechny ty véci, tak vZdycky tfeba zacnu
piskat a vZdycky on mé zacne okfikovat, a jd si vidycky hnedka vzpomenu na to, Ze tohle ne
(...) KdyZ neni doma, tak je to tam takovy, no Ze si miZete délat, co chcete, ale prosté néco
tam chybi, prosté” (T45).

Z dalSich sluzeb, které nabizi Détsky kli¢, rodiny déti s poruchou autistického
spektra nejvice vyuzivaji sluzeb osobni asistence a nabizené krouzky. Sestra Veroniky (24)
dochazi do Détského klice na krouzek socialnich dovednosti a vyuziva sluzeb osobni
asistence. , Tak oni maji i néjaky krouZky, Ze tam muZe chodit. Myslim, Ze na néjaky, ja
nevim, jak se to nazyvd. Ty socidlni dovednosti a takovy, Ze tam procvicujou, maji néjaky
vareni a takovy. A vlastné Anet, ta je hodné dobrd, jako, Ze ju bere do knihovny, do
restauraci, na bazén. To je fakt v pohodé, Ze to tady je. Na tdbory jezdéj. To kdyby nebylo,
tak nevim“ (V53).

Ke zlepSeni stavu sourozence s poruchou autistického spektra vyznamné
napomahad skola. Tereza fika: ,Tak kdyby asi nebylo té Skoly, tak by to asi bylo teda asi
sileny, protoZe v té skole ho vlastné naucili vSechno. Jak se ma vlastné oblikat tarka, jak se
md jist a takovy. TakZe kdyby asi zustal v té Skolce, kdyby prosté jsme se neprestéhovali a
zustal v té Skolce, tak by se asi choval treba jako zvire. Prosté by, nevédél by, jak by se mél

chovat. Ze tfeba mamka by ho to asi nenaucila tak, jako v té skolce, protoZe v té Skolce
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prosté vi, jak se s nima musi pracovat, a asi todle, kdyby nebylo té skolky, tak asi, tak je to
asi hodné spatny s nim” (T59).

Také stav Adamova (16) bratra se diky Skole v mnoha ohledech zlepsil. ,,On tedka,
co chodil do té skolky, nebo ted’do té skoly, tak se naucil aji vlastné ¢&ist, no, Cist jako. Jako
precte néco tfeba, néjaky slova, ktery znd, tak je schopen ddt dohromady, trvd mu to
dlouho, ale da to dohromady. A tak. Vlastné to jsme ani necekali, doktofi, kdyZ byl malej,
vlastné mu fikali, Ze prosté nebude v Zivoté ani Cist, nebude prosté mluvit, nic. Jako on
mluvi a taky zase jenom slova, ktery se naucil, no” (A27).

Jednou z mdla mozZnosti, kdy si mize rodina od péce o dité s autismem odpocinout
na delsi dobu, jsou ¢tyrfdenni tabory, které organizuje Détsky klic.

Tereza (15) fika: , A viastné ty tabory ndm jako, jak ma Davidek, tak md myslim Ze
Ctyfi dny. CoZ ndm jako obcas, jako na ty prdzdniny, hodné pomdhd, Ze si tfeba vyjedeme,
Ze tfeba zlistaneme u néjakych zndmych, prosté na ty Ctyri dny, coZ je fakt skvély. Takovy
ten tdbor ndm o prdzdnindch hodné pomdhad” (T29).

Na ctyfdenni tabor jezdi také bratr Adama (16). ,(...) Pak jediny co, tak vlastné
jesté v lété je ctyfdenni tdbor vlastné pro ty, pro tady ty déti. Vlastné to Skola déld. Jedou
na Ctyfi dny nékam pryc, kde se o né postaraji. Taky je to jako jediny takovej, jediny volno,

no, jakoZe” (A43).

4. Jak se k sourozencim déti s poruchou autistického spektra a jejich rodinam stavi

ostatni lidé?

Kamaradi Matéje (12) o postiZeni jeho sourozence védi, ale nevidaji se s nim a
nedokdzou si predstavit, co jeho postizeni obnasi. ,No, moZnd néjaci kamarddi, se
kteryma tak hrajeme fotbal, ktefi jako... Ty ho tam jako vidéli, tfeba jo jako... No nevim,
jak by si to dokdzali predstavit” (M92).

Tereza (15) se svymi kamarady o postiZzeni bratra oteviené mluvi a zatim se
nesetkala s Zadnym posméchem ¢i kritikou, kamaradi spiSe projevovali zdjem o dané
postizeni ¢i litost. ,Jako dobre. Nebrali to tak jako Ze... Prosté se ptali, jestli je néjakej

divnej a takovy, prosté jenom se zeptali, co je to za nemoc, co ta nemoc obndsi a takovy. A
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vis, ja si myslim, jakoZe, jako Ze je chuddk, Ze prosté zrovna tohle ho potkalo... JakoZe
zatim jsem se nepotkala s néjakou kritikou, Ze prosté, Ze by nékdo fekl, Ze to je tfeba blbec
a takovy“ (T32).

Veronika (24) o postizeni své sestry v détstvi moc nemluvila, v posledni dobé o
ném vsak s kamarddy hovofi oteviené. Doposud se nesetkala s Zddnou negativni reakci Ci
vysméchem, spise ji kamaradi projevovali litost. , Tak dfiv to nechdpali, hlavné nevédéli
ani, co to je, Ze. Jako védéli, Ze se, protoZe jsme bydleli na vesnici, tak jasné, Ze védéli, Ze
ségra prosté... Oni "divnd", Ze? Ale nevédéli jako, co ji pfesné je, a nikdy jsme to néjak
nerozebirali. Na té zdkladce, vim, Ze jsem se o tom néjak ani nechtéla bavit, protoZe oni
tomu nerozuméli a méli jsme jiny zdjmy a tak jsme to néjak neresili, Ze. No, a co jsem byla
starsi, tak jsem to vZdycky jako kaZzdymu rfekla, protoZe to je normdlni téma rodina a tak.
KaZdej to védél a brali to tak normdliné. Bylo jim jako spis lito, co se stalo, Ze. Ale vétsinou
jako normdliné. Nikdo se k tomu nestavél néjak jako, Ze by se smdl nebo néco. To jako
vubec, nikdy” (V106).

Velkym tématem pro zdravé sourozence je nevhodné chovani ditéte s poruchou
autistického spektra na verejnosti.

Matéj (12) tikd, ze kdyby mohl, zménil by bratrovo jednani s lidmi. ,Prosté on k
nékomu prijde a: Dobry den, pane, mohu vam ddt pusinku? Vds by to urcité potésilo”
(M64). K tomu dodava: ,(...)kdyZ chci jit nékam na verejnost a on udéld néjakou scénu, tak
déldm, Ze ho nezndm. (...) J& mdm vzpominku na jeden takovej pribéh. My jsme s nim byli
ve mésté. Tam byl jeden takovej pdn, kterej tam hrdl na tahaci harmoniku. A to, a on tam
mél na zemi Cepici s penizkama, Ze ano. A VojtiSek to vzal: Pane, to patii na hlavu! Tak ty
penize vsude jako vyhdzel a dal mu to na hlavu” (M63; M70).

Adam (16) uvadi, Ze se Casto setkava s lidmi, ktefi postiZzeni jeho bratra nechapou,
chovaji se bezohledné, ¢i jeho chovani odsuzuji. ,(...) jeden ¢lovék nam kdysi rekl, kdyz
brdcha cosi na ného ukdzal, jako Ze: Pdn ma cCervenou Cepici. Tak on: JeZisi, no co to mdte
za zmetka, takovy déti by ani neméli vychdzet z domu! Rikdm: Prosim? To ani nemd cenu
tém lidem nic fikat, protoZe oni to prosté nemaj v té hlavé v poradku, nepochopi to a
nemd cenu jim vysvétlovat, Ze ten cClovék za to nemuZe, on je postiZzenej a on to mysli v

dobrym. Tihle lidi to nepochopi. (...)” (A98).
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Vyznamnou roli pfi poruse autistického spektra hraje skutecnost, Ze toto postizeni
neni zpravidla na prvni pohled patrné.

Eliska (8) se hlre vyrovnava s chovanim svého bratra, jelikoz jeho postizeni neni
viditelné. ,,Jd si hraju s legem, tfeba jdu na zdchod a on se potaji pfiplete k mému stolu a
zbofi mi lego. Ja tam prijdu a voldm: Mami, Kubik mi sebral lego a zboril. A mdma rikd, Ze
je postiZzenej. A to mé vZdycky mdma i Kubik nastve, protoZe to tfeba... On umi chodit, on
se mnou si hraje a houpd se na houpackdch a to furt rikd... a to jd furt Fikdm, Ze mé Kubik
nastve, a mdma fikd: On je postiZenej. A to, mné se to nelibi, mné to nepfipadd, Ze je
postiZenej, jenom Ze se neumi rozmluvit” (E37).

Také hodnoceni nevhodného chovani ditéte s autismem na verejnosti je ovlivnéno
skutecnosti, Ze toto postizeni nelze rozpoznat na prvni pohled. Adam (16) fika: , To viastné
clovék ani tfeba nikdy nepoznal na prvni pohled nebo tak. (..) Tfeba uprostfed mésta
vlastné on na néco ukdZe nebo zarve, jako prosté mu to nedochdzi, Ze jo, Ze by to nemél
jakoby délat, no” (A24).

Veronika (24) vnima malé povédomi ve spole¢nosti o problematice poruch
autistického spektra. Casto se také v disledku malé informovanosti a skute¢nosti, ze
postizeni jeji sestry neni na prvni pohled rozpoznatelné, setkdvad s nepochopenim a
bezohlednosti. ,No, tak Fekla bych, Ze jako spousta lidi ani nevi, co to je. Hlavné starsi jako
generace. To vim, Ze mamka fikala, kolikrat jezdi se ségrou autobusem, Ze shliZej, a prosté
si treba mamka potrebuje sednout s Adélou nebo néco, aby prosté nepadala v autobuse a
tak, tak se na né divaj. Jakoze ségra jako ona na prvni pohled vypadd normdiné, tak oni
pravé, tady to je moZnd mate, no. Nebo md néjaky hloupy reci prosté, Ze se kde kdo poblil
a takovy prosté. Ona todle zacne resit na verejnosti takovy véci a tak se na to tak
pohliZijou divné, no. (..) Nebo ja nevim, tfeba ted mné fikala, Ze s ni byla nékde na
vysetfeni se ségrou a Ze je predbéhl néjakej pan u doktora, jo, tak jako lidi jsou bezohledn,
prosté jim to je jedno. Ale taky jsou lidi, ktefi si tfeba toho nevsimnou, Ze. Nebo treba, Ze
vubec nevi, Ze to existuje, Ze je néjakej ¢clovék takovej, Ze muZe tfeba na pohled vypadat
normdadlné, ale ve skutecnosti takovej neni, no. Spis jako, Ze nejsou informovani, no, bych
rekla. (...) To kdyZ vidijou tfeba néjak jinak postiZeny jako clovéka, tak to vidéj a néjak to
no (...)"(V111; v112).
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Tereza (15) také vnima malé povédomi o poruchdach autistického spektra a dalSich
postiZenich ve spolecnosti a chtéla by jej zlepsit. ,MozZnd, aby kaZdej prosté mél zkusenosti
s tim, s tou nemoci, nebo se vsema nemocema. Aby to prosté nebrali jen tak na lehkou
vdhu, nebo Ze je to prosté néco normdliniho, nebo néco, co by jako nebylo k zamysleni
prosté. Aby kazdy mél néjakou tu zkuSenost. Aby tfeba kaZdej ¢lovék musel proZit den s
néjakym autistou tfeba, nebo s néjakym nemocnym prosté, kterej je tfeba s tim Downem a
takovy. Tak aby prosté ten den néjak prozil. Aby prosté védél, jak fakt to funguje jako treba
u nds, nebo prosté v jinych rodindch, kde ten autista je vlastné kazdej den, a prosté furt.
(...) Aby prosté védéli, jak to chodi, jak se chovd. Ze to neni tak lehky. A aby prosté méli tu
zkusenost. Aby se treba nekoukali, kdyZ tfeba mamka s nim jde po mésté, a on udéla treba
néjakej skiek, tak aby se nekoukali na to, Ze to je néjaky blbec nebo prosté Ze je
nevychovany a takovy“ (T56; T57).

S negativnimi reakcemi okoli v dlsledku neznalosti problematiky poruch
autistického spektra se ¢asto setkdva Adam (16). ,Jako tieba si clovék uplné zvykne na to,
Ze kdyZ vlastné nékam jdeme s brdchou, tak lidi na nds cumi jakoby divné, protoZe on
tfeba mluvi vic nahlas. On si to ani neuvédomuje a vlastné mluvi vic nahlas. Mluvi jakoby
trosku nesrozumitelné, vlastné nemluvi uplné plynule. Nebo plynule jo, ale vlastné
vyslovuje to jinak, Ze, on nemdad vyslovnost jak normdlni ¢lovék. Tak vsSichni jako, vsichni lidi
¢umi a to vidis jako no: Co to je zac, néjakej nevychovanec. Jo, oni to jako nevi, jd chdpu
to, Ze oni to prosté nevi, no. Ale kdyZ o tom nic nevi, tak at nesoudi. (...) Z Sedesdti,
sedmdesdti procent jsou ti lidi, ti, ktefi je pravé povaZujou za néco jako blbej odpad, nebo
tak néco. Chovaj se tak, jak jsem treba rikal, Ze ¢lovék po nich néco chce a oni vlastné hned
vystartujou nebo takhle. Jak kdo, tieba jsme potkali i nékoho, kdo s téma lidma pfimo i
déla, takZe to je super, protoZe vi, o co jde, nebo nékdo o tom aspon néco Cetl, Ze takovy
lidi existujou. Jinak je to strasné na lidech no... Jak kdo, vétsinou by ¢lovék rfekl, Ze stari lidi
budou mit pochopeni, ale vétsinou pravé ne. Vétsinou tfeba co mam zkusenosti, tak pravé
ti stari: Ja chcu klid a on tady déld bordel. Pane, on je postiZenej. To mé viibec nezajimd, to
je nevychovanej spratek. Vétsinou jsou ti lidi takovyhle. Vétsinou bohuzel je to néjak

takhle” (A60; A93).
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5. Jakym zplisobem se vnimani ditéte s poruchou autistického spektra jeho zdravym

sourozencem v pribéhu ¢asu proménuje?

Vnimani ditéte s poruchou autistického spektra jeho zdravym sourozencem se
v Case vyviji. U osmileté Elisky dominuje védomi vyhod a privilegii, které jejimu braskovi
postizeni poskytuje. ,Jd vZdycky Fikdm: JG chci byt Kubikem, jé chci byt Kubikem! (...) Ze
bych mohla spdt po obédé, mohla bych chodit ven, Ze by to, mé oblikly pani ucitelky.
Kubika vzdycky obliknou, on se neumi oblict, ale umi si tfeba nasadit kalhoty a vysvlict se.
Ale jako tricko mu jako moc nejde svlict” (E48; E49).

Starsi respondenti jiz uvadéji touhu svému sourozenci s postizenim porozumét.
Dvandctilety Matéj na otdzku, zda by si pral stat se na jeden den svym bratrem, odpovida:
»Tak urcité, mé by prosté zajimalo, jak on ten svét vidi“ (M57).

Tereza (15) se na teploméru umistila na Sestku. Své umisténi zdGvodnuje: , Neni to
takovej ten stied, Ze bych sem tam a tak. Spis tedka, ¢im vilastné jsem vétsi, kdyZ to tak
feknu, tak uZ ho tak néjak chdpu. UZ prosté to beru. To beru tak néjak v uvozovkdch
dospéldcky. Prosté, uz ho beru takovej, jakej je, a prosté, uZ mi to néco dalo” (T54). Na
otazku, kam by se na teploméru umistila v sedmi letech, odpovida: ,To bylo tak na té
trojce. Jsem mu prosté hodné ddvala tu vinu a prosté. (...) TakZe to mi prosté vadilo, Ze se
véechno musel ucit odznova a takovy. Ze rodice musi vénovat vice pozornosti jemu, ne?
mné, aby se prosté néco naucil, a to mi na tom asi vadilo” (T55).

ZlepsSeni vztahu ke své sestfe s autismem s pribyvajicim vékem zaznamenala i
Veronika (24): ,JeZis, tak to my sme si spolu moc nehrdly. Jako vim, Ze jsem si s riou
malovala... Ja jsem ju moc rada neméla (smich) jako ségru za to, jak mné vsecko vZdycky
znicila. My jsme si spolu moc nehrdly, no. Jako pak uZ jo, jak jsem byla starsi tfeba s
néjakyma hrackama” (V102).

Adam (16) také uvadi, ze ¢im je starsi, tim ma pro svého bratra s autismem vétsi
pochopeni a Iépe se s danou skuteénosti vyrovnava. ,,Jako dfiv jo, kdyz jsem byl mensi, tak
jsem se za to ne pfimo stydél, to ne, ale bral jsem to tak trochu divné, Ze kdykoliv jsem ho
vidél, tak on jakoby ne Ze ¢lovéka ztrapnuje, to ne, ale je to vlastné takovy trochu divny.
Jde to na ném vidét, Ze mu néco je. A kdyZ jsem byl tfeba v paté tridé nebo tak, tak jako
ne, Ze se k nému jako nehldsil, ale prosté jsem o ném tfeba nemluvil, nic, tak jako jsem to
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vibec neresil. (...) Ale pak jsem zjistil, Ze vlastné ono to vibec nevadi, protoZe ty lidi, ktefi
jsou jakoby moji kamosi, tak prosté to chdpou, normdiné chdpou to. A lidi, ktefi to prosté
nechdpou, tak s téma lidma nemdm potrebu se bavit. TakZe tedka aktudiné jakoby mé to

neomezuje. Jako bylo by lepsi, kdyby byl zdravej, ale to nejde” (A69).

6. Jak zdravy sourozenec vnima budoucnost svého sourozence s poruchou autistického

spektra?

EliSka (8) o budoucnosti svého bratra zatim jesté moc nepremysli. ,Jenom mi
mamka vZdycky rikd, Ze to... se musime o néj pos-ta-rat” (E153).

Matéj (12) véri, ze jeho bratr bude v budoucnosti schopny samostatného Zivota.
Obava se pouze jeho neobvyklého chovani. ,Ze jako jd si nedokdzu predstavit, kdyby se
Vojtisek choval tak jako ted, prosté kdyby si udélal ridicsky prikaz a jel autem a ted za nim
ten policajt prisel (...) V@s ridi¢sky priukaz, pane. - Brim, plantdzniku, neddm nic (smich)!
(...) Podle mé VojtiSek bude mit néjakej malej bytecek a podle mé bude mit pordd néjakého
psa. My kdyz mdame treba Fjonu, tak on bude mit néjakyho asistencéniho psa, protoZe ten
parddné pomdhd” (M113; M114).

V rodiné Terezy (15) je budoucnost jejiho bratra velké téma a panuje ohledné néj
znaéna nejistota. ,,Jo, docela, docela Casto, jak to bude jako, aZ tady rodice nebudou. Jestli
bude to chrdnény bydleni, kam by Davidek mohl jezdit. Jestli bude jako cely Zivot u mé,
nebo jestli si ho budu brdt na vikendy. Je to takovy docela, takovy téma, ktery se hodné u
nds doma probird. A je takovy, Ze prosté nevime. Jd nevim, rodi¢e nevijou, prosté nevi,
jestli bude to chrdnény bydleni, jestli bude ta moznost jeho tam ddt, a tfeba si ho brdvat
jednou za dva tydny na vikendy a nebo prosté, jak to bude. Vibec nevim” (T74). Sama
Tereza (15) vSak za idealni feSeni povazuje chranéné bydleni s moznosti brat si bratra na
vikendy. , ProtoZe, prece jenom ja nevim, jestli bych zviddla prosté ho mit cely Zivot u sebe.
Myslim, Ze... Jako ja to nerada mamce fikam, ale rfekla bych asi, Ze bych ho tam mit asi
celej Zivot mit nezvlddla, potoZe... Proto bych asi radsi volila to chrdnény bydleni. Ze by
prosté tam byl celou dobu a ja treba kazdy vikend, nebo jednou za dva tydny ho prosté na

ten vikend vzala, prosté aby byl u mé doma“ (T76).
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Adam (16) zvaZuje, zda bude v budoucnu schopny se o svého bratra postarat, nebo
jestli bude vhodnéjsi vyuzit chranéné bydleni a za bratrem jezdit na navstévy. ,Jediny co,
tak vlastné nevim, co jak bude do budoucna, Ze jo, protoze viastné on jak vychodi tu sSkolu,
tak potom vilastné on bude jakoby celej den doma. No, a to je potom problém vlastné, kdo
bude muset byt jakoby celej den doma, furt s nim, no, coZ bude taky docela jako sranda. A
potom vlastné aZ bude, aZ vlastné bude starsi on, vlastné to budou starsi aji rodice, Ze jo,
aZ jim dejme tomu bude, nevim, Sedesdt let, tak se nebudou schopni o ného starat. Takze
budu se teda muset o ného starat asi, predpokldddm, jd, no. ProtoZe zatim tady neni v
okoli Zadny jakoby bydleni pro tady ty lidi, kde by se o né starali, tady neni. A nékam do
ustavu, nékde, kde bude trpét, to ho fakt neddm jako. Na to ho mdm moc rdd, to ne. TakZze
prdvé nevim viibec, co a jak bude, no, za téch, nevim, tricet let tfeba. To vibec nevim, no.
(...) Ale jako asi tak to dopadne, no, kdyZ se o ného nebudou moct starat oni, tak si ho
vezmu jd. Zase nevim kam, Ze jo, protoZe jd zase budu mit svoji prdci, budu muset chodit
do prdce a nékdo s nim bude muset byt doma a viibec nevim kdo. To je zas druhd véc, Ze
nevim, kdo se o ného prosté bude starat, no, kdyZ budu chodit do prdce, Ze jo. (...)No, ono
jako, ono to existuje takovy véci, jenZe tady v okoli teda ne-e. Leda nékde daleko a ani
nevim, jak presné to tam funguje jako, jakym zplsobem se o ty lidi staraji a takhle. Ale
jako ono to asi bohuZel jinak nepujde, nebo ja nevim jako, fakt nevim vibec, jestli bude
néjaky chranény bydleni, tak jestli pujde tam, budu za nim prosté jezdit, at mu tam neni
smutno, Ze jo. Ja nevim, no, co bude jako. Fakt nevim jako to” (A46; A48; A49).

Veronika (24) k budoucnosti jeji sestry tika: ,No, jd bych byla spokojenéjsi, kdybych
védéla, Ze se o ni nékdo dobrfe postard, aZ prosté mamka treba nebude moct. JakozZe
nevim, jestli se o ni budu moct tfeba starat jd. Jd si to nedokdZu predstavit, jo, Ze bych s ni
méla byt kaZdej den. Taky chci mit tfeba néjakej svuj Zivot, Ze. Pak bych byla urcité uplné
nejradsi, kdyby pro ni bylo néjaky chrdnény bydleni, kde by prosté byla v pohodé, a jd si ju
tfeba mohla brdt tfeba na vikendy nebo néco, jo. Tak to bych byla upiné nejstastnéjsi. Jako
o nic jinyho mi nejde, hlavné aby se méla dobre, Ze. Aby se prosté nasel nékdo, kdo ji bude
rozumét a bude v pohodé a prosté proZije ten Zivot v klidu a bude prosté délat, co chce a
co md rdda, Ze. To bych chtéla jako. A to chce asi prosté kazdej, urcité by to chtéla i

mamka, to je jasny, Ze, ale viibec nevim, jak to bude, no” (V97).
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Pokud sourozenci déti sporuchou autistického spektra wuvazuji o jejich
budoucnosti, za idealni feSeni pokladaji chranéné bydleni, kde o jejich sourozence bude
adekvatné postardno, s moznosti brat si svého sourozence na vikendy. Soucasné si vsak
uvédomuji nevyhody chranéného bydleni, zejména jeho finanéni nakladnost a v souc¢asné
dobé také nedostatek mist. Veronika (24) k chranénému bydleni uvadi: ,(...) Tak hlavné je
to drahy, Ze. Nevim, jestli by tfeba mamka na to vibec méla penize. Vim, Ze tam jde
néjaky ten jeji dichod, co md. Nevim, jestli se jesté néco dopldci, asi jo. Urcité to nebude
levnd zdlezZitost, Ze. A je jich asi urcité nedostatek, Ze“ (V99).

U starsich respondent(l do Uvah o budoucnosti sourozence s autismem vyznamné
vstupuje jejich partner. Na partnerech velmi ocefuji jejich schopnost sourozenci
s autismem porozumeét a vychazet s nim.

Adam (16) jmenuje svoji ptitelkyni jako osobu, kterd mu dokaze v tézkych chuvilich
pomoci, a dodava: ,No, tak mdm svoji pritelkyni a ta md k nému fakt dobrej vztah, to jako
fakt jsem ani necekal, Ze to takhle bude. TakZe ta je nékdy uplné Sikovnd. Je u mé vlastné
kaZdej vikend (...) Ale zase se spolu bavi, ona si uZ na néj taky zvykla, a jako v pohodé, neni
Zdadnej problém. Prdavé naopak, kdyz mu reknu, Ze prijede moje Lenka, tak md vlastné
radost: Kdy prijede Lenka? A uZ vlastné ¢ekd: Dobry den, Lenicko. TakzZe spis naopak. Lence
to taky tfeba nevadi. Ona to viastné chdpe (...)" (A72).

Také Veronika (24) si u svého ptitele vazi toho, Ze dokdze s jeji sestrou s autismem
vychazet. ,Jo. Ne, mu to nevadi. Oni spolu délaji kraviny, no. Ona mu, dycky ma néjakou
mikinu, ona mu z tama vytdhne tkanicku, zahodi mu to a kSiltovky mu zahazuje a klice

schovavad (smich). Dobry, jo v pohodé. On je pohoddr, on je se vSiema zadobre, no” (V108).
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7.1 Odpovédi na vyzkumné otazky

V ramci empirické casti bakalarské diplomové prace bylo stanoveno Sest

vyzkumnych otazek.

Ve

1. Jak bézny denni Zivot zdravého sourozence ovliviiuje skutecnost, Ze ma sourozence s

poruchou autistického spektra?

Zjistili jsme, Ze zdravi sourozenci déti s autismem ve svém Zivoté vnimaji mnoha
omezeni vyplyvajici z postiZeni jejich sourozence, zejména nutnost vyhybat se chovani,
které ditéti s autismem vadi, a dodriovat jeho pevné stanoveny rezim. Dale zdravi
sourozenci uvadéli, ze v dlisledku postiZzeni jejich sourozence jim rodi¢e vénuji méné casu
a pozornosti, nemlzou odjet s rodinou na delSi dobu na dovolenou, maji omezené
moznosti tykajici se navstév jejich pratel v domdacnosti a ve svém zivoté vnimaji
nedostatek spontdnnosti. Navzdory vSem omezenim vSak maji zdravi sourozenci svého

7 v

sourozence s autismem radi, travi s nim sv{j volny ¢as a pomahaji rodicim s péci o néj.
Také si uvédomuiji, Ze je tato zkusSenost obohatila. Maji diky tomu vétsi Zivotni nadhled,
pochopeni pro ostatni jedince s postiZzenim i jejich blizké, jsou vice tolerantni a usporadali

si Zebficek zivotnich hodnot.

2. Jaky vliv ma dité s poruchou autistického spektra na fungovani celé rodiny?

Ve dvou pfipadech otec neunesl sdéleni diagnézy a rodinu opustil. Naopak tfi
rodiny se dokazaly na pritomnost ditéte s postizenim adaptovat, tato skutecnost je jesté
vice stmelila a posilila jejich vzdjemné vztahy. Dité s postizenim pro rodinu ¢asto
predstavuje nutnost prestéhovat se do vétSich mést, kde jsou lepsi moznosti podpory a

pomoci a sndze dostupnd odborna péce.
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3. Co rodinam déti s poruchou autistického spektra pomaha jejich situaci Iépe zvladat?

Rodindm v mnohém pomadhaji asistenc¢ni a odlehcovaci sluzby. V nasem pfripadé
rodiny vyuZivaji sluzeb nabizenych neziskovou organizaci Détsky kli¢, zejména pak
tréninkového bytu, kam muze dité s autismem odejit za doprovodu asistenta rovnou ze
Skoly a také tam prespat, coZ rodicim umozZiuje zafidit si nezbytné zdleZitosti,
odpocinout si a stravit ¢as spolu s partnerem i zdravym sourozencem. Rodinam také velmi
pomaha skola, ve které ucitelé védi, jak k ditéti s autismem pfistupovat, diky cemuz u néj
dochazi ke zlepSeni stavu. MoZnost odpocinout si na del$i dobu pak pro rodiny déti s
autismem predstavuje ctyrdenni tdbor organizovany Détskym klicem v obdobi letnich

prazdnin.

4. Jak se k sourozencim déti s poruchou autistického spektra a jejich rodinam stavi

ostatni lidé?

Dité s poruchou autistického spektra se ¢asto chova nevhodné na verejnosti, coz
spolu s nedostateénym povédomim o poruchdch autistického spektra ve spoleénosti a
skutecnosti, Ze autismus zpravidla nejde ze vzhledu ditéte rozpoznat, vede k hodnoceni

ditéte s autismem jako nevychovaného ¢i rozmazleného.

5. Jakym zpilsobem se vnimani ditéte s poruchou autistického spektra jeho zdravym

sourozencem v pribéhu ¢asu proménuje?

S pfibyvajicim vékem zdravi sourozenci ditéte s autismem jeho postizeni lépe
chapou, sndze se vyrovnavaji s omezenimi, které jim do Zivota prinasi, a dochazi ke
zlepsSeni vzajemného vztahu. Pro starsi jedince je také snazsi o postizeni jejich sourozence

oteviené hovofit s prateli a dalSimi blizkymi.
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6. Jak zdravy sourozenec vnima budoucnost svého sourozence s poruchou autistického

spektra?

Budoucnost ditéte s poruchou autistického spektra je velkym tématem ve vSech
rodinach respondentl. Zdravi sourozenci by byli radi, kdyby se jim v budoucnu podafilo
pro jejich sourozence s autismem zajistit chranéné bydleni, kde by o néj bylo nalezité

postardno, s moznosti sourozence navstévovat ¢i s nim travit vikendy.
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8. Diskuze

Obdobi vyrovnavani se s pritomnosti ditéte s poruchou autistického spektra je pro
rodinu velmi ndrocné a provéri osobnostni charakteristiky jednotlivych ¢lenl rodiny i
kvalitu vzajemnych vztahl. Dokdaze-li se rodina na zmény adaptovat, tato situace ji stmeli
a posili jeji vzajemnou soudrznost. M(iZe se vSak stat, Ze rodina tihu stanoveni diagndzy a
vSech omezeni, které s sebou dité s autismem prindsi, neunese a rozpadne se.

Zdravi sourozenci déti s poruchou autistického spektra vnimaji ve svém Zivoté
mnohd omezeni. V dlsledku postiZeni jejich sourozence maji velmi omezené moZnosti
tykajici se traveni rodinnych dovolenych i navstév pratel v domdacnosti, které je nutné
pfedem pfipravit na mozné nevhodné chovdani sourozence. Jako dalsi omezeni uvadéji
nedostatek spontdnnosti kvlli nutnosti dodrZzovat pevné stanoveny reZim sourozence s
autismem. Mnohé, v ostatnich domacnostech bézné cinnosti ¢i situace, mohou ditéti s
autismem vadit a negativné ovliviiovat jeho prozivani. Ostatni ¢lenové domacnosti se
tohoto jednani tedy museji vyvarovat, coZ muze ndsledné vést k rlznym konfliktim a
hadkam mezi zdravym sourozencem a jeho rodici. Dité s poruchou autistického spektra
vyzaduje odbornou zdravotni a pedagogickou péci, v disledku c¢ehoZ je rodina casto
nucena prestéhovat se do vétSich mést, kde je tato péce |épe dostupnad. Zdravi sourozenci
si také uvédomuiji, ze kvali postiZeni jejich sourozence prichazeji o velkou ¢ast pozornosti
a Casu rodica.

Chovani déti s autismem jejich zdravé sourozence c¢asto obtéZzuje ¢i dokonce
zranuje. V prabéhu Zivota vSak nachazeji rlzné strategie, jak se s omezujicim i
obtéZujicim chovadnim sourozence s autismem vyporadat. Zdravi sourozenci vyznamné
hodnoti moznost byt na chvili sami a vénovat se svym zajm0im. Sourozenci déti s
intelektovym postizenim (Moyson, & Roeyers, 2012) také vyjadfuji potfebu na chvili se od
své role sourozence odpoutat. Ocenuji moznost délat urcité ¢innosti samostatné, mit v
domé vymezeny prostor, kde mohou byt sami, a moci se Ucastnit urcitych aktivit pouze s

rodici.
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Navzdory vSem omezenim maji zdravi sourozenci svého sourozence s autismem
radi a uvédomuiji si, Ze také on jim svym zplsobem projevuje ndklonnost. Vzajemny vztah
pomaha zdravym sourozencim vsechny Zivotni obtize snaze prekonat. Zdravi sourozenci
vyjadfuji touhu svému sourozenci s autismem lépe porozumét a pochopit jeho vnimani
svéta. Vyznam vzajemného porozuméni mezi zdravym sourozencem a ditétem s
postizenim ve své studii zdlraziuji také Moyson a Roeyers (2012). Uvadéji, Ze
porozuméni tomu, co sourozenec s postizenim fika, chce a citi je nezbytnou podminkou
Uspésné vzajemné interakce.

Do péce o dité s autismem se zdravi sourozenci zapojuji a radi s nim travi cas,
pricemz spolecné aktivity a hry se snazi pfizplsobit povaze jeho postizeni. Dle Moysona a
Roeyerse (2012) zdravi sourozenci ocenuji pfrilezitost zapojit se do aktivit spolu se
sourozencem s intelektovym postizenim. Také usiluji o to, aby mohli v nejvétsi mozné
mife provozovat ty Cinnosti, které by délali, kdyby jejich sourozenec postizeny nebyl.
Ostatni aktivity se pak snaZi prizpUsobit schopnostem a dovednostem sourozence s
postizenim.

Dale zdravi sourozenci uvadéji, Zze se jejich vztah k sourozenci s autismem s
pfibyvajicim vékem zlepSuje, pro jeho chovani maji vétsi pochopeni a Iépe se s danou
skutecnosti vyrovndavaji. Moyson a Roeyers (2012) vymezuji schopnost pfijmout postizeni
sourozence jako nezbytnou podminku urcujici kvalitu Zivota zdravych sourozenc, ktera
zaroven usnadniuje vyrovnavani se se slozitymi situacemi vyplyvajicimi z postiZeni jejich
sourozence. U poruch autistického spektra je vSak proces ptijimani postizeni sourozence
velmi obtizny. Toto postiZzeni vétSinou neni ze vzhledu ditéte patrné, ovliviuje vsechny
slozky jeho osobnosti, pficemz chovani ditéte s autismem je velmi nepredvidatelné a
zatézujici pro vSechny cleny rodiny (Aksoy, & Bergin Yildirim, 2008).

Vedle vSech omezeni si zdravi sourozenci uvédomuji také pozitivni aspekty, které
jim skute€nost, Ze maji sourozence s postizenim, pfindsi. Tato zkusenost jim dala vétsi
nadhled do Zivota, proménila Zebfricek jejich hodnot, jsou diky tomu vice tolerantni a maji
vétsi pochopeni pro ostatni jedince s postizenim i jejich rodiny. Urychleni rozvoje
osobnosti a pozitivnich stranek charakteru u sourozencli déti s postizenim doklada také

Mares (2013).
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Velkym tématem pro zdravé sourozence déti s poruchou autistického spektra,
stejné jako pro sourozence déti s jinym typem postizenim (Giallo, Gavidia-Payne, &
Minett, 2012), je jejich budoucnost. Uvédomuiji si, Ze sourozenec s autismem vyZaduje
celodenni péci a Ze se o néj rodiCe s pribyvajicim vékem nebudou schopni postarat. Za
idedIni FeSeni povazuji moznost zajistit pro sourozence s autismem chranéné bydleni, kde
ho budou navstévovat nebo si ho budou bravat na vikendy. Jsou si vSak védomi toho, Ze
chranéné bydleni je financné nakladné a prozatim neni ani dostate¢na kapacita téchto
sluzeb.

Déti s poruchou autistického spektra se ¢asto projevuji nevhodné na verejnosti. K
reakcim okoli, které tyto déti hodnoti jako nevychované ¢i rozmazlené, pfispiva vedle
neviditelnosti poruchy autistického spektra také malé povédomi ve spolec¢nosti. Moyson a
Roeyers (2012) upozornuji na skutecnost, Ze okoli mize byt pro zdravého sourozence
vyznamnou podporou a pomoci za predpokladu, Ze dané postiZzeni dokaze pochopit a
pfijmout. Naopak spoleCnost, ktera postizeni ditéte nepfijimd a nechape je pro jeho
zdravého sourozence vyznamnym zdrojem stresu.

K moZnostem podpory a pomoci, které zdravi sourozenci uvadéji, patfi tréninkovy
byt, coZ je jedna z forem odlehéovacich sluzeb nabizenych Détskym klicem, kde jejich
sourozenec s autismem m(Ze za doprovodu asistenta strdvit ¢as po Skole véetné prespdni.
Také diky specidlnimu vzdélavacimu pfistupu dochazi u sourozencli s autismem zpravidla
ke zlep3eni jejich stavu. Ctyfdenni tabory organizované Détskym klic¢em pFedstavuji pro
rodiny déti s autismem jednu z mala moznosti, kdy si mohou na delsi dobu odpocinout.

Realizovany vyzkum se zaméroval na kvalitu Zivota sourozencl déti s poruchou
autistického spektra. Jedinci s autismem se vyznacuji specifickymi projevy chovani a
dalSimi poZadavky, které kladou na své blizké. Povazujeme za vhodné zopakovat vyzkum
zabyvajici se kvalitou Zivota u sourozencl déti s jinym typem postizeni. Pro mozZnost
porovndni by také bylo uzite¢né zabyvat se kvalitou Zivota jedincui, jejichZz sourozenec je

zdravy.
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9. Zavéry

V nasledujici kapitole jsou uvedeny hlavni vystupy, ke kterym jsme dospéli na
zakladé realizovaného vyzkumu.

Zdravi sourozenci déti s poruchou autistického spektra uvadéji, ze jim rodice kv(li
postiZeni jejich sourozence vénuji méné pozornosti. Ddle negativné hodnoti omezeni
tykajici se mozZnosti zvat si domu své pratele a travit spolecné rodinné dovolené. V Zivoté
jim v dusledku postizeni jejich sourozence a nutnosti dodrzovat pevné stanoveny denni
rezim schazi spontannost. Chovani ditéte s autismem je v mnohém omezuje ¢i obtézuje. V
pribéhu Zivota se jim vSak dafi nachazet strategie, diky kterym se s danym chovanim
snaze vyrovnavaji. Jako vyznamné moznosti podpory a pomoci dale uvadéji asistencni a
odlehcéovaci sluzby a adekvatni pfistup k jejich sourozenci ve Skolnim zafizeni, které
navstévuje.

Ve spolecnosti zdravi sourozenci vnimaji nedostatecné povédomi o poruchdch
autistického spektra a ne zfidka se setkdvaji s kritizujicim ¢i odsuzujicim postojem k
chovani sourozence s autismem.

K pozitivnim aspektim, které zdravym sourozenclim do Zivota pfindsi skutecnost,
Ze maji sourozence s autismem, pak radi vétsi toleranci, nadhled do Zivota, respekt a
pochopeni k ostatnim jedincim s postizenim i jejich rodindm a usporadani Zivotnich
hodnot. Rodiny, které se s pfitomnosti ditéte s autismem vyrovnaji, tato skuteénost stmeli
a posili vzajemné vztahy mezi jejimi jednotlivymi ¢leny. Pfi nedostatec¢né adaptaci a
v dUsledku ndrocnosti péce o dité s autismem vSak mlZe dojit az k rozpadu rodiny.

Zdravi sourozenci rodicdm pomahaji s péci o dité s autismem, zapojuji se s nim do
spoleénych aktivit, vnimaji vzajemny laskyplny vztah a vyjadfuji touhu po vétsSim
vzajemném porozuméni. Casto premysli o budoucnosti svého sourozence a zvaZuji, zda v

dospélosti prevezmou péci o néj po rodicich ¢i vyuziji moznosti chranéného bydleni.
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Souhrn

Bakalafska diplomova prdce se zabyva kvalitou Zivota zdravych sourozencl déti
s poruchou autistického spektra a je ¢lenéna na teoretickou a empirickou ¢ast.

V teoretické casti se nachazi charakteristika jednotlivych poruch autistického
spektra dle desaté revize mezindrodni klasifikace nemoci a historického vyvoje pfistupu k
nim. Dale je uvedena etiologie, diagnostické moznosti se zamérfenim na moznd uskali a
soucasny stav péce o jedince s poruchou autistického spektra. Podrobné je popsana
tridda oblasti, které jsou pfi poruchach autistického spektra naruseny, k nimz je rfazena
oblast socidlni interakce, komunikace a predstavivosti.

Teoretickd ¢ast vymezuje pojem kvality Zivota jako integrujictho a komplexniho
ukazatele v soucasné dobé casto uZivaného ve védach o clovéku. Také pojedndva o
specifikach rodin ditéte s postizenim, zejména pak s poruchou autistického spektra, a
procesu vyrovnavani se se stanovenou diagndzou.

Dale se teoretickd ¢ast zabyva sourozeneckymi vztahy, vyznamem poradi narozeni,
vlastnostmi osobnosti, které jsou sourozeneckym vztahem utvareny, a moznostmi
ovlivnéni povahy sourozeneckého vztahu postizenim jednoho ze sourozencu. Postizeni
ditéte je pro jeho zdravého sourozence stejné zatézové, jako pro ostatni ¢leny rodiny,
pficemz u zdravého sourozence muize tato skutecnost vést k prozivani strachu a pocitim
bezmoci, provinéni &i litosti. Zdravi sourozenci si také casto uvédomuiji, Ze jim rodice
vénuji méné ¢asu a pozornosti nez jejich sourozenclim s postizenim, coz u nich mlze vést
ke vzteku ¢i Zarlivosti. U zdravych sourozencll déti s postizenim vsak dochazi také k
pozitivnim zménam, k nimzZ patti rozvoj empatie, altruismu, smyslu pro zodpovédnost a
schopnosti sebekontroly.

Cilem empirické Casti bakalarské diplomové prace bylo zjistit a popsat kvalitu
Zivota sourozencl déti s poruchou autistického spektra se zamérenim na jejich vnimani a
prozivani této skutecnosti. Pro zjisténi daného cile byl zvolen kvalitativni vyzkumny
pristup, ktery umozni nahlédnout do hloubky a odkryt ty aspekty kvality Zivota, které sami

zdravi sourozenci pokladaji za vyznamné.
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Kvalitativni vyzkum byl realizovan v podobé pripadové studie. Data byla ziskana na
zakladé vedeni polostrukturovaného rozhovoru s péti zdravymi sourozenci déti
s poruchou autistického spektra. Pomoci analyzy ziskanych dat byly zodpovézeny
stanovené vyzkumné otdzky.

Zdravi sourozenci déti s poruchou autistického spektra ve svém Zivoté vnimaji
mnohd omezeni. V dlsledku postiZzeni jejich sourozence jim rodi¢e vénuji méné ¢asu a
pozornosti. Rodina mad omezené moznosti tykajici se traveni dovolenych, vSichni ¢lenové
rodiny museji dodrZovat pevné stanoveny rezim ditéte s autismem a vyhybat se chovani,
které mu vadi. Zdravi sourozenci zvazuji, koho z pratel si pozvou domuU na navstévu,
jelikoz je nutné ho pfedem pfipravit na moznost nevhodného chovani ditéte s autismem.
Navzdory vSem omezenim vSak maji zdravi sourozenci svého sourozence s poruchou
autistického spektra radi a uvédomuiji si, Ze také on ma rad je. Vzajemny vztah pak
pomaha zdravym sourozenclim pfekonat ¢etné Zivotni obtize.

Zdravi sourozenci pomahaji v ramci svych moZnosti s péci o sourozence s
autismem a zapojuji se s nim do spolecnych aktivit, které se snazi ptizplUsobit povaze jeho
postizeni. Uvadéji, ze diky zkuSenosti se sourozencem s autismem maji vétsi Zivotni
nadhled, jsou vice tolerantni a maji vétSi pochopeni pro ostatni jedince s postizenim i
jejich blizké.

Pfitomnost ditéte s poruchou autistického spektra pro rodinu znamend mnoha
omezeni, k nimz Casto patfi také nutnost prestéhovat se do mést, kde jsou moznosti
odborné pomoci a podpory lépe dostupné. Dokaze-li se rodina na pritomnost ditéte s
poruchou autistického spektra adaptovat, tato skutecnost ji stmeli a posili vzajemné
vztahy mezi jejimi jednotlivymi ¢leny. Pokud vsak rodina zatéz vyplyvajici ze sdéleni
diagndzy neunese, mlze se stat, Ze se rozpadne.

Znacnou pomoc pro rodiny déti s poruchou autistického spektra predstavuji
asistenéni a odlehcovaci sluzby, které jim nabizi obecné prospésna spolecnost Détsky kli¢
Sumperk. Ke zlep3eni schopnosti a dovednosti déti s autismem dochazi také diky moznosti

navstévovat specialni tfidy pro né uréené, které jim zajistuji adekvatni pfistup.

69



Zdravi sourozenci vnimaji nedostateéné povédomi o problematice poruch
autistického spektra ve spole¢nosti, coz vede spolu se skutecnosti, Ze autismus patti k tém
postizenim, kterd zpravidla nejsou ze vzhledu jedince patrné, k hodnoceni ditéte s
autismem verejnosti jako nevychovaného ¢i rozmazleného.

S pfibyvajicim vékem maji zdravi sourozenci vétsi pochopeni pro projevy jejich
sourozence s autismem, sndze se vyrovnavaji s omezenimi, kterd jim tato skutecnost do
Zivota prinasi, a dochazi ke zlepseni jejich vzajemného vztahu. Postupem casu je pro
zdravé sourozence také snazsi oteviené o postizeni jejich sourozence hovofit.

Zdravi sourozenci spolu s rodici ¢asto premysleji o budoucnosti ditéte s poruchou
autistického spektra, které vyzaduje celodenni péci, pricemz si jsou védomi skutecénosti,
Ze rodi¢e se o néj v budoucnu nebudou schopni postarat. Za idealni reSeni povazuji
umisténi jejich sourozence v chrdanéném bydleni, kam by ho jezdili navstévovat ¢i si ho
brali na vikendy. Uvédomuji si vSak, Ze chranéné bydleni je finanéné nakladné a
v soucasné dobé je také omezena kapacita mist.

Pozornost zamérend na zdravé sourozence déti s postizenim neni dostatecns,
prestoze se v poslednich letech situace zlepSuje a odbornici zacinaji zjistovat kvalitu Zivota
také z jejich uhlu pohledu. Véfime, Ze bakalarska diplomova prace prispéje k lepSimu
porozuméni vnimani a prozivani sourozencu déti s poruchou autistického spektra a
umozni ziskat zakladni prehled o negativnich i pozitivnich aspektech, které jim skutecnost,

Ze maji sourozence s autismem, do Zivota prinasi.
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Priloha €. 2: Abstrakt

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Kvalita Zivota sourozencu déti s poruchou autistického spektra
Autor prace: Mgr. Michaela Kantorova

Vedouci prace: PhDr. Eleonora Smékalova, Ph.D.

Pocet stran a znaku: 75 stran, 132 750 znakt

Pocet priloh: 11

Pocet titulli pouzité literatury: 33

Abstrakt:

Bakalarska prace se zabyvd kvalitou Zivota sourozenclh déti s poruchou autistického
spektra a je ¢lenéna na teoretickou a empirickou cast. V teoretické ¢asti jsou shrnuty
zakladni poznatky o poruchach autistického spektra, jejich etiologii, diagnostice, triadé
problémovych oblasti i stavu souc¢asné péce o jedince s autismem. Dale teoreticka ¢ast
obsahuje vymezeni pojmu kvalita Zivota a zabyvd se rodinou ditéte s postizenim se
zamérenim na sourozenecké vztahy a specifické oblasti vyplyvajici z diagndzy poruchy
autistického spektra. V ramci empirické ¢asti byl realizovan kvalitativni vyzkum formou
pfipadové studie, jehoz cilem bylo zjistit a popsat kvalitu Zivota sourozencd déti
s poruchou autistického spektra. S péti respondenty byl veden polostrukturovany
rozhovor. Nasledné byly rozhovory doslovné prepsany, analyzovany a interpretovany.
Empiricka ¢ast odpovida na stanovené vyzkumné otazky tykajici se ovlivnéni kvality Zivota
zdravych sourozencl v pozitivnim i negativnim sméru, zmén ve fungovani celé rodiny,
promén ve vztahu zdravého ditéte k jeho sourozenci s poruchou autistického spektra

v prlbéhu casu a predstavé o jeho budoucnosti.

Klicova slova:
kvalita Zivota, porucha autistického spektra, tridda problémovych oblasti, zdravi

sourozenci



ABSTRACT OF THESIS

Name of the thesis: The quality of life by siblings of children with autism spectrum
disorder

Name of the author: Mgr. Michaela Kantorova

Name of the supervisor: PhDr. Eleonora Smékalovd, Ph.D.

Number of pages and signs: 75 pages, 132 750 signs

Number of annexes: 11

Number of references: 33

Abstract:

The bachelor thesis is focused on the quality of life by siblings of children with autism
spectrum disorder and it is divided to theoretical and the empirical section. In the
theoretical section, the basic knowledge about autism spectrum disorder, their etiology,
diagnostics, the triad of problematic areas and the state of contemporary research are
summarized. It also includes the definition of the concept of quality of life, it deals with a
family of the child with the disorder, it concentrates on the relationship between the
siblings and on specific issues following from the diagnosis of autistic spectrum disorders.
The empirical section presents the qualitative research — the case study, the aim of which
was to discover and describe the quality of life by the siblings of the children with autism
spectrum disorder. The semi-structured interview was led with five respondents. Then
the interviews were literally transcribed, analyzed and interpreted. The empirical section
finds answers on the set research questions concerning the influence of the quality of life
by healthy siblings in positive and negative direction, changes in functioning of the whole
family, the development of the relationship of the healthy child to his sibling with ASD

and his idea of the future.

Key words:

quality of life, autism spectrum disorder, triad of problematic areas, healthy siblings



Priloha €. 3: Rodina A

Rodina A

Dotaznik
- vyplnény matkou

MATKA
= vék: 37
* nejvyssi dosazené vzdélani: vyssi odborné
» soudasné zaméstnani: OSVC

OTEC
= vék: 39
* nejvy$si dosazené vzdélani: VS
= soucasné zameéstnani: vyvojovy inZzenyr

DITE S PAS
= pohlavi: chlapec
= vék: 4 roky
= diagndza: atypicky autismus, vyvojova dysfazie

SOUROZENCI DITETE S PAS
= pohlavi: dévce
= vék: 8 let
= z3ajmy: mnoho (malovani, zpév, badminton, tanec, mdda,...)

Otec bohuzel neunesl diagndzu a Zenu, déti opustil a Zije s novou partnerkou. Déti
vSak vida v ramci stfidavé péce 10 dni v mésici.

EliSka (zdrava starsSi sestra Kubika opravdu miluje, i kdyZz sndsi jeho nepfimérené
chovani a obcas i utoky z jeho strany). Obcas si postéZuje, Ze neni Kubik opravdovy
partner na hrani.

Kubik ma svoji sestru velmi rad, je to prakticky jediny kamarad, se kterym si hraje
(nékdy i funkéné).

Jsem jako maminka obou déti rdda, Ze mam starsi dceru (zdrava), protoze je to pro
mne velkd psychicka opora. Pfes vSechny kaidodenni nesndze diky Kubikovu postizeni
Zijeme pékny Zivot a umime si vytvofrit i domaci pohodu.



Doslovny transkript rozhovoru

RA1: Jesté bych ti chtéla Fict, Ze vSechno, co si tady rekneme, tak si nechdm pro sebe, nebudu to
fikat ani babi¢ce ani mamince, ani Anet, viibec nikomu. Pak budu psdt takovou knizku o tom a tam
nebude napsany, Ze jsi mi to fikala ty. Bude tam napsany, Ze mi to rekla néjakd holcicka, kterd md
osm let a kterd md takovyho a takovyho brdsku. TakZe se nemusis bdt. Jo? A pokud se té zeptdm
na néco, na co nebudes chtit odpovédét, tak to prosté reknes a pujdeme ddl.

E1: Hm (pritakani).

RA2: TakZe se té nejdriv zeptam, kolik mds roki?

E2: Osm.

RA3: Osm. A kam chodis do skoly?

E3: Na H.

RA4: Ja jsem taky chodila na H. Koho mdte za ucitele?

E4: Pani ucitelku S.

RA5: Tu zndm, ta tam byla uZ za mé. Jakd je pani ucitelka?

E5: Dobrd, nékdy prisna na kluky, ale na nds neni moc prisnd, jako na holky.

RAG6: Na holky neni moc prisnd? Tak holky jsou moZnd hodnéjsi.

E6: No (smich). Devét holek a dvandct klukd.

RA7: To jste mensi tfida, Ze?

E7: Hm. Ale mdme tam jesté takovej koberecek, kde si miZeme hrdt. Tam radsi nechodime,
protoZe kluci se tam honijou, bouchaj se papucema, vsechno mozny tam délaji (smich).

RA8: TakZe s klukama to je obCas téZsi ve tridé. A jinak se ti tam libi jak?
E8: Dobry, pani ucitelky z néjakych tfid jsou uz hodny na nds.
RA9: Hm.

E9: Dneska jsme méli jit na chvilku, na chvilku za jinou pani ucitelkou, protoZe pani ucitelka S. sla k
doktorovi.

RA10: A kamarddky mas néjaky ve tridé?
E10: Hm, Natdlku, Adu, Natdlku, Anetku, Lucinku, Terezku, Kristynku a Markétku.

RA11: No to jsou skoro vsechny holky ve tride, ne? Kdyz? jsi fikala, Ze vds je dvandct.



E11: Ne, jesté jedna, a to jsem jd.

RA12: A jesté jedna a to jses ty. TakZe myslis, Ze to tak jako jde ve Skole?
E12: No, docela.

RA13: Co té bavi ve $kole?

E13: Nejvétsi predmét mam matematiku.

RA14: Vazneé? Jd jsem nikdy neméla rdda matiku, mné to nikdy neslo.
E14: Jd nemdm rdda Cteni, Cesky jazyk. Pak... Jesté jaky mdme predméty?
RA15: Viytvarku mds rdada urcité.

E15: Vytvarku urcité (radostné)! | télocvik. Ale télocvik budeme mit zas. ProtoZe my jsme dneska
jsme méli posledni plavadni a ja jsem skoncila na tfetim misté.

RA16: No sikulka! To mads medaili bronzovou, Ze?
E16: Ja jsem dostala dvoje vysvédceni. Jedno, ktery dostali vSichni...
RA17: A jedno takovy specidlni.

E17: Sedesdt metri jsem uplavala kraula, dvacet pét metrii jsem uplavala znak a padesdt metrd
jsem uplavala prsa.

RA18: No to jses teda moc Sikovnd, Eli, to bych méla co délat, abych to uplavala, a to chodim rdda
plavat. A co jesté rada délds po skole, kdyz prijdes domdi, kdyZ mas volnou chvilku?

E18: Hraju si s legem, a nebo si kreslim, nebo si hraju na tabletu.

RA19: To bys mé méla co ucit na tom tabletu, to fakt moc neumim. Tak, kolik mds sourozencd,
Elisko?

E19: Jednoho.

RA20: Jednoho? Toho brasku, Kubika?

E20: Hm.

RA21: A kolik mad rokd Kubik?

E21: 4 roky. 4 a pul.

RA:22: TakZe jses jeho starsi sestricka. A jak si spolu rozumite?

E22: Dobre, ale nékdy mé fakt nastve!



RA23: Cim té tfeba fakt nastve?

E23: Nastve mé, Ze mi zbourd lego, nastve mé, Ze mi pokresli papir, nastve mé, Ze si se mnou
nechce hrdt a nastve mé treba nékdy, Ze nemd mamka na mé cas, Ze se musi postarat o Kubika.

RA24: Hm.
E24: Jd ho mdm rdda, ale nékdy mé jako zlobi.

RA25: Jasny, rozumim, nékdy to asi neni uplné lehky. A jinak co vis o té nemoci, co brdska ma?
Rekla ti mamka néco o tom? Nebo povidal si s tebou nékdy o tom nékdo?

E25: Ani moc ne, mamka je z toho smutnd. A nevim ani, co to je za nemoc.

RA26: A Vis, jak se jmenuje?

E26: (mlci)

RA27: Nevis.

E27: To uZ jsem zapomnéla, ale védéla jsem to. Ale nevim uzZ.

RA28: Autismus?

E28: No.

RA29: TakZe nikdo si s tebou o tom jesté nepovidal néjak vic.

E29: Nékdy mamka se mnou mluvi, ale ja to po ¢ase zapomenu, jad myslim na néco hezkyho.

RA30: Jo, to tak nékdy je. Ono je to taky obcas sloZity to uplné pochopit...

E30: Jo.

RA31: A vnimds teda néjak, Ze braska md néjakou nemoc, nebo je néjaky jiny? Prijde ti to nékdy?
E31: Nékdy jo, nékdy ne. Treba kdyZ si se mnou hraje. Ja tieba pfijdu k nému a reknu mu: Kubiku,
jdes si se mnou hrdt? A on rekne: Ne. Tak ja prisednu k nému a jezdim si s takovym autickem. A
jedind z rodiny umim postavit drdahu.

RA32: A s autickem si s tebou hraje Kubik?

E32: Hodné. S autama, divd se na letadla, pak si jesté bourdme diim. Nebo mi sebere ,Lego
friends”, jezdi si s takovym konikem, mdme CtyFi koné.

RA33: TakZe si tak jako hrajete spolu.

E33: Nékdy (smich). A Kubik nékdy tfeba nechce jist, Ze jako se asi... J6 nemdm rdda zeleninovou
polivku a Kubik taky ne. On to nikdy nejed|. Ja to jim ve skole, ale pdr IZicek a uZ to odnesu.



RA34: Nechutnd ti to?

E34: Ne, jad mam jenom rajskou rdda, knedlickovou a to je vsechno.

RA35: A proc ti nechutnd ta zeleninovad?

E35: Treba, Ze je tam cibule nebo...

RA36: A braska teda taky neji zeleninovou polivku.

E36: No, ale jako sni mrkev a tfeba okurku, a rajce neji. Ale jako sni mrkev.

RA37: Cim té brdcha nékdy opravdu nastve? Vzpomenes si, &im té tfeba naposledy nastval?

E37: Jd si hraju s legem, tfeba jdu na zdchod a on se potaji pfiplete k mému stolu a zbofi mi lego.
Ja tam prijdu a volam: Mami, Kubik mi sebral lego a zboril. A mdma fikd, Ze je postiZenej. A to mé
vZdycky mama i Kubik nastve, protoZe to tieba... On umi chodit, on se mnou si hraje a houpd se na
houpackdch a to furt fikd... a to jd furt fikdm, Ze mé Kubik nastve, a mdma fikd: On je postiZenej. A

to, mné se to nelibi, mné to nepripadd, Ze je postiZenej, jenom Ze se neumi rozmluvit.

RA38: No, on ten autismus je tady v tom takovej zvldstni, Ze na prvni pohled to upIné ani nejde
vidét na tom ditéti a jenom md tfeba takovy zvldstni véci, co tfeba md rad, nemd rdd, co déld...

E38: Pak mi nékdy bere tablet a to mé nejvic nastve.

RA39: A s tim si taky hraje s tim tabletem?

E39: No, ale pak mi to nechce pucit.

RA40: A jak se chovaji rodice tieba, kdyZ ti Kubik vezme tablet?

E40: Hm, ani nevim, oni vafijou, pecou, smaZijou. Vsechno moZny délaj. Mamka chodi do prdce a
tdta taky.

RA41: Mamka chodi do prdce, tdta taky a ty chodis vlastné do skoly pres den a Kubik chodi...
E41: ...do Skolky.

RA42: Vzpomenes si na néjakou chvili tfeba neddvno, kdy ti bylo s Kubikem dobre, kdy jste si hezky
hrali?

E42: UZ ani nevim.

RA43: VZdycky té spis nécim nastve?

E43: Nékdy, nékdy ne, ale myslim, Ze kdyZ ho tdta zkroti, tak pak uZ je hodnej.
RA44: Jak ho tdta kroti? Jak to vypadd? Rekne mu: Kubiku, to se nedéld!

E44: Taky.



RA45: A poslechne Kubik?
E45: Pak uZ nic nedéla.

RA46:Premyslela jsi tfeba nékdy o tom, jaky to je byt Kubikem? | kdyz ty jsi fikala, Ze moc jakoby
nevis o tom autismu.

E46: Ani nevim, jaky to je byt Kubikem.

RA47: Kdybys treba méla moznost se stat Kubikem na jeden den, vyménit si to s nim, myslis, Ze bys
to zkusila?

E47: Jo, rada, moc rada (nadsené). Chtéla bych byt ve skolce, spinknout si po obédeé.

RA48: Jé, tak to by se mi taky libilo.

E48: Ja vZdycky fikam: Ja chci byt Kubikem, ja chci byt Kubikem!

RA49: V ¢em vsem by to bylo lepsi?

E49: Ze bych mohla spdt po obédé, mohla bych chodit ven, Ze by to, mé oblikly pani ucitelky.
Kubika vZdycky obliknou, on se neumi oblict, ale umi si tfeba nasadit kalhoty a vysvlict se. Ale jako

tricko mu jako moc nejde svlict.

RA50: Tak s tim mu pomdhdte. A co myslis, Ze jesté by bylo lepsi, kdyby ses na jeden den stala
Kubikem?

E50: Ze bych mohla s nima chodit do jidelny, jit ven.
RA51: A vy mdte s Kubikem spolu spole¢ny pokojicek?
E51: Hm. A vZdycky on mé md rdad a on vZdycky v noci za mnou pfileze do postele.

RA52: VZdycky za tebou prileze do postele a spite spolu? Mds aspon velkou postel, abyste se tam
vesli?

E52: Od toho aZ pocud.
RA53: Takovou velkou postel mds? Tak to se tam pohodIné vyspite oba dva, Ze?

E53: A my mdme Skolku dole a to, a my za chvilku nebudeme mit skolku a ja se vyspim, protoZe
budu mit svij pokoj.

RA54: A Kubik bude mit pokoj tam, kde je ta Skolka, nebo kde bude mit pokoj?
E54: Tam kde mdm ja a Kubik pokoj. My bydlime jako ve vrchnim patfe a v dolnim je skolka.

RA55: Aha. Mds treba néjaky cas, kdy mizZes byt sama doma bez Kubika? KdyZ mdte spolecny
pokojicek, tak jste asi Casto spolu, Ze? A tfeba, kdyZ té nastve a chces byt sama, tak co délds?

E55: Tak reknu: Kubiku, pojd, jdeme se divat na televizi. Pustim mu letadla a uZ se divd na televizi.



RA56: A ty si odejdes do pokojicku?
E56: No.
RA57: Ty jsi teda chytrad holka.

E57: (smich) Nebo mu ddam tablet a Feknu: Kubiku, pojd, sedneme si do gauce. A ja to, pak se chvili
divdm a ja feknu: Kubiku, ja jdu na zdchod. A misto, abych Sla na zdchod, jdu do pokoje.

RA58: To mads parddné vymysleny! Anet fikala, Ze jses Sikovnd holcicka. No jo, dobfe to mds teda
zmdkly. Tak jo, Eli, divej, ja jsem tady vytiskla takovy teplomér. Vis, jak teplomér funguje, Ze jo? On
ukazuje uplné nejmin a uplné nejvic. A kdyz se té tedka zeptdm, Ze ten teplomér bude mérit to, jak
jses rdda, Ze jsi Kubikova sestricka, tak kde na tom teploméru by ses dala? Tady je uplné nejmiri a
tady je uplné nejvic.

E58: Hm, tak tieba sem.

RA59: Hm. Tak tam muZes udélat néjakou treba znacku. Pockej, ja ti to podlozim, at se ti dobre
pise na tom koberci. TakZe na Sestku ses umistila. To znamend co?

E59: Ze ho mdm rdda.

RA60: Ze ho mds rdda a e jses rdda jeho sestfickou, ale moznd, Ze by to mohlo byt v nééem lepsi a
taky, Ze by to mohlo byt v nécem horsi, Ze?

E60: To je tak doprostred.
RA61: TakZe doprostred, ale jako Ze do toho lepsiho. Tak, a tedka se zkusiS zamyslet, kdybys byla
kouzelnice a méla kouzelnou hulku a upiné cokoliv na svété bys mohla tou kouzelnou hilkou

zménit, tak co bys zménila, aby ses dostala sem nékam nahoru uplné?

E61: Jd bych si pFdla, kdybych byla kouzelnice, abych méla tfeba tu hilku a fekla bych: Cdry mdry
fuk, at je Kubik normdini kluk.

RA62: Hm.

E62: A tak by mé uZ jako nechal, mluvil by, rfekl by si, co chce, fekl by: Prosim, Eli, mGZu si s tebou
hrdt? A to by mi udélalo radost. ProtoZe on pfijde ke stolu a fekne: He! Jako, Ze chce si se mnou
hrdt, a ja to nerozumim a feknu: Kubiku, béZ pryc! At mi to jako nezbori.

RA63: Jo. TakZe Kubik moc nemluvi.

E63: Ne. On rikda jenom ,koko“ a ,ne” a tak, a pak riké treba ,mnau”, ,haf” a jako takovy krdtky
slabiky.

RAG64: TakZe kdybys byla kouzelnice, tak udélds z Kubika kluka, ktery umi mluvit, a co jesté?

E64: A aby se umél sam oblict. On si umi vlézt do vany, ale nékdy mu mamka musi pomoct. A pak
bych si prdla, abych méla samy jednicky ve skole.



RAG65: A to nemds?

E65: Mdm. Na vysvédceni jsem méla taky samy jednicky.

RA66: No ja si myslim, Ze jsi Sikovnd holka. No a tedka kdyz si jesté predstavis, Ze by tady byl
néjaky zly kouzelnik a ten mél taky kouzelnou hilku a tou hilkou chtél zménit néco ve svété, aby
ses na tom teploméru dostala tplné nékam dold. Tak co by s tou hialkou musel udélat, abys klesla

tady z toho nékam dolu?

E66: Abych byla zIld, abych neméla rada Kubika, aby mné vsechno boril a ja kdybych se nastvala,
tak bych klesla aZ tady nékde dold.

RAG67: A ted, kdyZ ti Kubik bofi véci, jaky to pro tebe je?
E67: Jsem smutnd, ale jako nékdy mné to nebofi, protoZe je tam mdma. Ze jako Fikd: Kubiku ne, to
se nedéld. A ja si pak mazu hrat. Ale jako ja furt rFikam: Mami, budes si se mnou hrdat? A ona rikd:

Ano. A pak zase, jak si to, md se mnou hrdt, tak jde zase za Kubikem.

RAG68: No, takZe bys chtéla, aby mamka byla vic ¢asu s tebou. Ona se ale urcité snaZi, jenom pro
nikoho to asi neni lehky mit takového Kubika doma.

E68: Hm.

RA69: U?Z jsi fikala, Ze néjak si s Kubikem spolecné hrajete. Tak jak to probihd, kdyZ si spolu
hrajete? Rikalas, Ze hodné s tim legem si hrajete.

E69: A pak treba, Ze si hraje na tabletu se mnou. Jako jé mdm tablet a Kubik rikd: Hehe. Jako Ze:
Toto chci. A ja to..., my hrajeme hodné ,,Angry birds”.

RA70: To zndm, to je tam néjak natahujes na té gumicce a pak poustis, Ze? Tak to ho bavi?

E70: To ho nejvic bavi. A pak md rdd ,Survey surf”.

RA71: To nezndm.

E71: To je novd hra.

RA72: To je o ¢em, to se hraje jak?

E72: Ze tam mds vlaky, oni jezdijou, stojijou a kdy? nabouchnes$ do vlaku, tak si mrtvej a jako
pokracujes, das play a zase hrajes. A tam kdyZ tfeba narazis a rychle uhnes, tak té honi policajt se
psem. A kdyZ jako spadnes do toho, jako Ze tam je vlak, je tam jako tak a ja béZim a rychle musim
uhnout nebo tak a tak. Pak jsou tam takovy tak a pak tak, ale jako Ze to je tam je okynko a
navrchu je jako uZ takovy znacky bild, cervend. A pak musis takhle a mné se to vZdycky nepovede a
vZdycky mé ten policajt dohoni.

RA73: A pak musis zacit znovu. Tak to mdte zajimavé hry.

E73: Pak ja hraju rdda ,,Pou”.



RA74: To je s tim konikem?

E74:,Pou”, to neni konik Zadnej (smich).

RA75: Co je ,,Pou”?

E75:,Pou”, to je takovd... Kluci mi fikaji, Ze to je hovno.
RA76: A jak se to hraje?

E76: To prosté se o néj stards, dds mu... Koupis si jidlo, tfeba mu dds najist, muzes hradt hry s tim

Pouem, muZes ho oblikat.
RA77: To mas v tom tabletu?
E77: A jd mdm tady tablet.

RA78: Tak mi to pak mizZes ukdzat, aZ si tady dopoviddme, jo? Jesté bych se zeptala, pomdhds
néjak mamce s péci o Kubika? Stards se o Kubika v nécem?

E78: Jo, Ze si jako s nim hraju, to mamce pom(iZe.

RA79: A to pomuZe opravdu hodné si myslim. Jaké to pro tebe je, kdyZ? mamce takhle pomdhds?
E79: Nevim, nic. Ani nevim.

RA8O0: Nevis. A maminka ti fikd, Ze ji to pomdhd, kdyZ si s Kubikem hrajes?

E80: Jo.

RA81: To je dileZity védét, protoZe ja si myslim, Ze to je opravdu velkd pomoc pro maminku. No. A
védi, Elisko, ve Skole tvoji spoluZdci, Ze mds brasku?

E81: Jo, ja jim to Fikadm, Ze je postiZenej.

RA82: Rikds jim, Ze je postiZzeny?

E82: Hm.

RA83: A co na to fikaji kamarddky?

E83: Nic.

RA84: Byly tfeba u vds doma uZ?

E84: Ne, mamka to, mamka... To jenom Monca a Jirka.
RA85: To jsou kamarddi néjaci?

E85: To jsou moji nejlepsi kamarddi. Jirka je kluk a Monca je holka.



RA86: TakZe ty u vds doma byli.

E86:Hm, uZ nékolikrdt. A Jirka... Dneska je pdtek?

RA87: Dneska je pondeéli.

E87: Tak v pdtek to, mé Jirka pozval do kina.

RA88: Ty jdes s Jirkou do kina v pdtek?

E88: Ne, uZ jsem byla.

RA89: Uz jsi byla? V patek? Na cem jste byli?

E89: Lego pribéh.

RA90: TakZe ty tak rada skladds lego, tak jsi Sla na Lego pribéh.

E90: No, jd rada skladdm ,,Lego friends”.

RA91: A o ¢em byl ten Lego pribéh? Mdm si na to taky zajit? Libilo by se mi to?
E91: To je docela jako legracni, to byl takovej kluk, ktery podle pldnku... Jako postavicka, vis?
RA92: Hm.

E92: A on mél hodné kamarddi a oni stavéli, oni méli ten papirek, jak mame my, a oni ho vZdycky
otdceli a stavéli prosté ty dilky, vis?

RA93: Jo, libilo se ti to?

E93: Jo a pak to, to byl jako... Jednou spadl za takovou holkou, jmenuje se Husténka.
RA94: Husténka? Tak bych se asi nechtéla jmenovat.

E94: Mné se libi docela Husténka. A to, on se do ni zamiloval.

RA95: Zamiloval se do Husténky?

E95: No a ona méla Cerné vlasy s takovyma prouzkama a milovala ale nékoho jinyho. Supermana,
nebo co to bylo, jak mél cernej oblek takovej uzsi?

RA96: Batman?
E96: Batmana, on Ze byl taky Cernej a ona byla taky ¢ernd.
RA97: No.

E97: A pak tam byl takovej chlapik, mél bily vousy a to, ten kluk se jmenoval Emed. A ten déda mu
rekl, Ze bude mistr stavitel, Ze bude podle pfedstavivosti skiddat néjaky to. Ale on neumél podle to,



jako podle predstavivosti postavit néco. On vZdycky potfeboval ten pldnek. A nékdy postavil
takovou dvoupatrovou jako poschodovku. Ale méli tam gauc, jako Ze jako se mohli divat na
televizi.

RA98: Aha, tak to zni zajimavé.

E98: A pak mé jesté Idka jit na to... OFiskovd loupeZ.

RA99: To jsem myslim vidéla na internetu, takovou tu ukdzku, jak byvd.

E99: Takovy dvé veverky. Nebo to byla krysa. Veverka a Kkli..., kli..., kli..., krysa. A oni prosté kladli,
kradli ofisky.

RA100: A to ddvaji tedka v kiné?

E100: Hm, i to Lego pfibéh, ale to mozZnd uZ skoncil to Lego pribéh, nevim.

RA101: Tak kdy? tak si to muzZu najit na internetu. Tak Elisko, fikalas, Ze nékdy to je takové tézké
mit Kubika jako brdsku. Mds nékoho, kdo ti tfreba pomuzZe, kdyZ je ti smutno kvili tomu, nebo kdyZ
té to Stve?

E101: Tak se zavru do pokoje a telefonuju si s kamoskama.

RA102: S kdmoskama si telefonujes a rikds jim tfeba o tom, co se déje?

E102: Ne. Ja si to mGZu vypnout jako... Jd miZu jako telefonovat a mizZu si pfi tom hrdt hry.

RA103: TakZe to ti pomdhd nejvic, povidat si s kamaradkama?

E103: Hm, my si poviddme o klukdch.

RA104: Ze tridy? Nebo z vedlejsi tridy?

E104: Ne, jenom z nasi tridy.

RA105: Jenom z vasi tridy.

E105: Mné se libi Vojta, my mu fikdme Ovecko, protoZe on md strasné kudrnaté viasy. Skoro vlasy
jak ja.

RA106: Takové svétlé, ale kudrnaté.

E106: No, kudrnaté. Hodné kudrnaté (smich). Je takovej malej, jak skoro jd.

RA107: Stejné jste vysoci?

E107: Skoro. Natdlce se taky libi Vojta, ale jd chci Natku znicit, protoZe mné se libi Vojta.

RA108: TakZe tvoji kamarddce se libi taky?



E108: No, moji sousedce.

RA109: A vite to o sobé, Ze se vdm libi Vojta?

E109: Jo (smich).

RA110: Jo. A nehdddte se kviili tomu?

E110: Ne. A to... jak byl ten Valentyn...

RA111: Hm, tedka v pdtek vlastné, vZdyt tos byla v kiné s Jirkou, to byl Valentyn.

E111:Hm.

RA112: To jste byli na Valentyna v kiné?

E112: No!

RA113: To mé doslo aZ tedka.

E113: My jsme to psali riiznym klukiim a holkam. Ja jsem psala jenom klukim, Jirkovi a Vojtovi. A
ja jsem tam nechtéla napsat své jméno, ja jsem tam napsala: Tajnd ctitelka, nebo by to vyhodil,
zmackal a vyhodil do kose. Ale to, Jirka uZz mé znd, tak jd jsem tam napsala: Eliska.

RA114: A tys mu teda psala, jestli pujde s tebou do kina?

E114: Ne. On mi napsal: EliSko, pozval jsem té do kina, prijdes? Jd jsem napsala: Ano. A pak to,
tam napsal: Elisko, mdm té moc rdd.

RA115: A jakej je Jirka, rozumite si?

E115: Jo, on je hodny.

RA116: Tak to je fajn. A Eli, mdte néjaky zvifdtko doma?

E116: Tfi kocky, rybicku a budeme mit, mdme jednoho psa a budeme mit jednoho psa.
RA117: Budete si porizovat stéridtko?

E117: UZ velkyho psa.

RA118: Aha. A mdte ho uZ vybranyho, nebo jste se jenom domluvili, Ze si poridite psa?
E118: Ale to bude autism..., no jako Ze to bude Kubikiv pes.

RA119: Kubikiv pes to bude.

E119: My uZ jsme se na néj byli koukat. On je Cernej, nebo takovej zlate;...

RA120: Zlatej...?



E120: Asi je to zlatej retrivr.

RA121: Hm.

E121: Jsou hezky. Tam jsou holky a kluky a jd bych chtéla mit s mamkou holku a to, Kubik by asi
chtél kluka. J& mdm jednu nevlastni mamu, jednoho nevlastniho tdtu, jednoho nevlastniho brdchu,
jednu nevlastni ségru a pak mdm jesté... nevlastniho psa. Jako Ze to neni muj pes, ale od toho
nevlastniho brdchy.

RA122: Tedka tomu asi uplné nerozumim, Eli. Ty mds nevlastni mdmu, nevlastniho tdtu, to je kdo?
E122: Jd mdm viastni mdmu a nevlastniho tdtu, vis?

RA123: Ten tdta, co s vdama bydli, ten je nevlastni?

E123: Jo. A pak mdm vlastniho tdtu, ktery mad nevlastni mému a ta mdma md toho Lukyho. On se
jmenuje Lukds. A jak mam tu vlastni mamu a toho nevlastniho tdtu, tak ten nevlastni tata mad

dceru Viki. A jak mam toho nevlastniho tdtu, tak on md psa.

RA124: Jo. No mds to komplikovany, ale uZ jsem to pochopila trochu. A jezdis taky nékdy tfeba za
tim vlastnim tdtou?

E124: Hm, vcera jsem byla. Sobotu a nedéli jsem vZdycky s tdtou.
RA125: Hm.

E125: Ale jako jenom sobotu a nedéli a jak bude tedka sobota a nedéle, tak jsem zas s mamou, ja
jsem tak na stridacku.

RA126: Jo, na stfidacku ty vikendy. A jak si rozumis s tdtou?
E126: Dobry, ale to, jako je na mé ale nékdy zlej.

RA127: Jak to?

E127: Nevim (smutné).

RA128: Kvili cemu?

E128: Treba Ze jsem zld na Lukyho.

RA129: A jses zld na Lukyho?

E129: Jo, jé ho nemdm rdda, on je tak jako tak...! Jako Ze mé nastve, Ze mi néco sebere, Ze mi
udéld pomstu.

RA130: A kolik md rokd ten Luky?

E130: Jedendct a Sdra ma devét.



RA131: A co ti tfeba proved| ten Luky ted naposledy?

E131: Luky? Treba to, Ze mné podkopne nohy nebo Ze mné nechce pomoct s uklidem, Ze si se mnou
nechce hrdt (smutné). Nebo néjak tak.

RA132: A ta Sdra je jakd?
E132: To neni ségra, to je pes!

RA133: To je pes. TakZe jenom toho Lukyho md tdta. TakZe mds toho jednoho nevlastniho brdchu a
Kubika.

E133: A nevlastni ségru.

RA134: Jo vlastné, tu Viki.

E134: To je ta od nevlastniho tdty.

RA135: Jo. A Viki je jaka?

E135: Tu nezndm skoro vibec. Ja jsem ji jesté nikdy nevidéla.
RA136: Hm, kolik mad roku Viki?

E136: No, to je holka. Uz chodi asi do..., asi déld stfedni.
RA137: Tak to uZ je velkd. A nikdy ses s ni nevidéla?

E137: Ne, jenom jsem ji vidéla na fotce, ale md cerny viasy.
RA138: Jo a ty jses blondynka.

E138: Takovy Spinavy blond.

RA139: A s babickou si treba nékdy povidds o tom, co té trdpi a tak?
E139: Jo, nékdy jo, ale nékdy ne.

RA140: Treba se té nékdy ptd, jak se mds...

E140: Ja ji fikém vZdycky: Nevim. ProtoZe ja vim, ale to... Ja vZdycky fikam: Nevim. A ja fakt nevim.
Nevim, co jsem délala, nevim, co jsem jedla (smich).

RA141: Tak nékdy to tak zapomenes, Ze? Nebo je téZky si vzpomenout. A znd$ se s néjakyma
dalsima détma, ktefi maji taky sourozence s autismem nebo s néjakym postiZzenim?

E141: Znds Ondru?

RA142: Ondru zndm no. Ja jsem tady chvilicku chodila pomdhat Anet s téma détma, takZe Ondru
asi zndm. Tak s nim se znds?



E142: Hm a on md brdchu a s tim se zndm. A znds pani ucitelku od Kubika?

RA143: To myslim, Ze ne.

E143: Magda?

RA144: Moznd Ze jsem ji vidéla, ale...

E144: Takovd ¢ernovilasd nebo hnédy viasy.

RA145: Jo, to asi vim.

E145: Ta md brdsku... Ona md syna a holCicku, jad zndm toho syna a pak zndm i tu holicku.
RA146: Jo, takZe s tady téma dvouma se taky znds. A poviddte si nékdy o tom, jaky to je?
E146: A znds jesté druhyho Ondru?

RA147: No ja zndm Ondru takovyho toho vysokyho.

E147: No, tak on ma sestricku.

RA148: To vim.

E148: Tak jd mam kamarddku i tu sestricku.

RA149: Hm, a to se potkavdte tady v Klici, nebo odkud je znds?

E149: Jd zndm ji, protoZe maminka a tamta pani, oni chodily spolu do sboru.

RA150: Aha, takZe se tak navstévuji, tvoje maminka s tou maminkou, a tak se zndte. No a poviddte
si nékdy spolu o tom, jaky to je mit brdsku, nebo ségru s autismem, bavily jste se nékdy o tom?

E150: Ne.
RA151: Neptala ses jich nikdy?
E151: Ne.

RA152: Tak mozZnd nékdy, aZ se s nimi uvidis, tak se jich miZes na to zeptat. No... A ted tu mam
uplné posledni otdzku. Premyslela jsi nékdy o tom, jaky to bude tfeba, aZ Kubik vyroste?

E152: Ani ne.
RA153: Je to jesté za dlouho, Ze?
E153: Jenom mi mamka vZdycky Fikd, Ze to... se musime o néj pos-ta-rat (hldskuje).

RA154: AZ Kubik vyroste?



E154: No.
RA155: A co si o tom myslis?
E155: Ani nevim (smutné).

RA156: No je to jesté za dlouho, to mizZe byt jesté spousta véci uplné jinak, Ze? A jesté mi zkus,
Elisko, Fict, jak vypadd takovy bézny den u vds doma, tieba v sobotu, jak to u vds vypadd od rana?

E156: Od rdna. Hodné dlouho spime, ale Kubik vstdvad uZ v pét.
RA157: Hm?! TakZe Kubik je vzhiru uZ v pét a vy vsSichni jesté spite?
E157: Jd vstavam tak v sedm, nebo v sest.

RA158: No to neni teda dlouho, ja spim aZ tak do deviti o vikendu.

E158: To tfeba v L., my mdame chalupu a dum v L., tam bydli mdj vlastni tdta a nevlastni méma, a
tam to, se spi aZ do desiti nebo do dvandcti.

RA159: TakZe v sobotu Kubik vstane v pét...

E159: Jd v Sest a rodice spijou aZ tak tfeba do deviti.

RA160: Hm. A pak co?

E160: A pak se jdeme nasnidat, pak se jdeme umyt, Kubik se divd na televizi, ja si hraju v pokojicku,
protoZe se Kubik divd na televizi, a pak jdeme tfeba ven nebo jedeme na plavdni a pak tfeba zase
jdeme ven, a pak si hrajeme, chystdme obéd, potom se naobédvdme, pak se divime na televizi,
jdeme ven, pak se vrdtime a chystdme vecefi. Pak se navecerime, chvilku se divdime na televizi a

pak jdeme spdt.

RA161: Tak to stihnete teda spoustu véci. Super, Elisko, tak moc dékuju, zvlddly jsme upiné vSechny
otdzky.



Priloha ¢. 4: Rodina B

Rodina B

Dotaznik
- vyplnény matkou

MATKA
= vék: 38
* nejvy$si dosazené vzdélani: VOS
= soucasné zameéstnani: socidlni pracovnik

= vék: 42
* nejvy3si dosazené vzdélani: SS - maturita
= soucasné zaméstnani: podnikatel v obchodé

DITE S PAS
= pohlavi: muz
= veék: 10

= diagndza: détsky autismus
SOUROZENCI DITETE S PAS
= pohlavi: muz
= vék: 12
= z3ajmy: Serm, vareni, pocitac, spolecné vecerni ¢teni s mamou

Zijeme v b&iném manzelstvi. Manzel je v pracovni dny mimo domov, vraci se v patek.
Mame dvé déti, 12 a 10 let. Mladsi syn je postizeny PAS. Je to mluvici dité s velmi pozitivni
naladou, neustdle je vesely. Lpi na stereotypech, je velmi citové zavisly na matce.
Neustale se ujistuje o jeji pfitomnosti, vétsinou (95%) nedovoli nikomu, aby se o néj staral
nebo pomohl. Ma pfiblizné tfi mésicni cykly, kdy stale déla stejnou véc, pak ji opousti a
zacina jinou. V danou chvili je toto chovani TOP a nelze nahradit jinym nebo vymeénit.
(Kdyz nebudes kficet, dostanes kazdy den oblibenou dobrotu.) V té dobé sleduje v TV jen
jednu pohadku stale dokola, hraje na iPadu stejnou hru, opakuje stejné nevhodné chovani
a bavi se tim, co na to ostatni. S bratrem ma nyni docela dobry vztah, naucil se s nim hrat.
Bratr ho obcas provokuje, navadi, on ho naopak klidné prasti. Je ve tfidé pro déti s PAS,
kam nastoupil uz v péti letech, protoze uz Cetl, psal i pocital. Posledni rok ma kamarada,
coz historie (20let) téchto tfid nepamatuje :). Jde o velké pratelstvi a VojtiSkovi to dava
mnohem vic neZ cokoliv jiného. Doma mame asisten¢niho psa labradora, ktery mél za
ukol ukazat Vojtovi kouzlo spoleéné hry a kamaradstvi, coz se povedlo. Vychovu déti
obstaravam vyhradné ja, od mala vedu zdravého syna ke spolupodileni se na rozhodovani.
Vi vSak, Zze Spatné rozhodnuti ma néjaky dopad, ktery pak musi zvladnout. Zdravy syn je
v 6. tfidé, ma vyborny prospéch, je oblibeny, nékdy se ,,popere” za brachu. Kazdy vecer od
21:00 nejméné do 21:30 je mama jen jeho, vétSinou ¢teme, nékdy probirdme, co se mu
pfihodilo. V I1été na 4 dny jezdime jen spolu nékam, aby si to uzil sdm. Nékdy brachu
miluje, je rad, Ze se chova jako trileté dité, nékdy je nastvany, co vSechno nemuze délat,
protoze by to Vojta nezvladl.



Doslovny transkript rozhovoru

RB1: TakZe to jsem ti fikala, Ze kdyZ na néco nebudes chtit odpovidat, tak prosté reknes a nebudes
odpovidat. A Ze nikde nebudu uvddét tvoje ani brdchovo jméno. A jinak ti chci moc podékovat za
to, Ze jsi byl ochotnej sem prijit. Tak, nejdriv se té zeptam, kolik mds roki?

M1: Dvandct.

RB2: A kam chodis do skoly?

M2: Na C.

RB3: Aha. Do sesté tfidy?

M3: Ano.

RB4: Jak se ti libi ve skole, jaké to tam je?

M4: Tak jde to, tedka mam pana ucitele, kterej je pomérné hodnej.

RB5: Vam se asi tedka ménil ucitel, Ze?

M5: Jo, presel jsem viastné na druhy stupern.

RB6: Tak rikas, Ze mdte hodnyho ucitele. A ostatni ucitelé jsou jaci? Vam uZ se ted’ na druhém
stupni aji stridaji ucitelé, Ze?

Me6: Tak jako jde to, akordt z déjepisu mame takovou pani ucitelku, kterd krici porad, strasné moc.
RB7: To je asi nepfijemny...

M?7: Jako ona je hodnd, mysli to dobre, akordt ona slysi trosku Spatné, tak musi hodné kricet.
RB8: Aha. Mds néjaky kamarddy ve tridé nebo tak?

M8: No, mam hodné.

RB9: Hodné? Kluky, holky? Rozumite si?

Ma9: Jo.

RB10: Jaky mds kamarddy?

M10: Ja nevim, tak kdyZ to budu jmenovat, Risa, Petr, druhej Petr, Martin, Lukds, Ondra.
RB11: Myslis, Ze jste ve tridé dobry kolektiv?

M11: Jsme asi dobry kolektiv.

RB12: Hm. A co délds rad, kdyZ mads néjaky volny ¢&as, kdyZ prijdes ze skoly?



M12: KdyZ mdm volny cas, tak tedka v zimé si hraju tfeba na mobilu, nebo tak néco, a v Iété my
mdme vZdycky néjakej bunkr, do kteryho chodime.

RB13: S klukama si postavite bunkr? Kde ho stavite?

M13: No tak jako riizné, tieba v lesiku a tak. My si najdeme vZdycky néjaky dobry tfi stromy a tam
je vZdycky néjaky dobry misto, néjaky vétve.

RB14: Tam si udéldte tu, takovou tu plosinku?

M14: Tedka mdme jednu takovou plosinku na stromé a dost Spatné se na ni leze. Pod Petou, on
trochu pfibral, tak se pak pod nim ta vétev zlomila. No ale nespad|, zachytil se.

RB15: Tak nasteésti se zachytil. A jesté néco té bavi kromé mobilu a toho bunkru?

M15: Hodné se s téma kamarddama, tedka kdyZ viibec nechodime ven, bavim jako on-line. Ale ne
pres facebook nebo tak, prosté Ze si jako voldme.

RB16: Pres skype?
M16: Hm.
RB17: A co tak fesite, kdyZ si volds s klukama?

M17: Tak jako my se spolu bavime i pres léto, my si jako vZdycky zavoldme, domluvime si néjakej
sraz, kam prijdem, a pak se tam tfeba sejdem.

RB18: To je fajn.

M18: Nebo hrajeme néjakou hru, kdyZ je tfeba venku Skaredé.

RB19: Jaky hry hrajete?

M19: ,Country strike”, ,Main craft”.

RB20: Jo, na pocitaci hry. Tak to jako kaZdej sedite doma a hrajete spolu pres internet?

M20: No, to jde. KdyzZ se nékomu nechce, tak prosté si zahrajeme takhle. Jinak venku hrajem treba
na schovku, na honénou tedka uZ moc nehrajeme. Fotbal.

RB21: Fotbal té bavi. A kolik mds sourozencu, jenom Vojtu?

M21: Jenom Vojtiska.

RB22: A jak si spolu rozumite s Vojtiskem?

M22: Je to nékdy takovy hodné zvldstni, protoZze my tfeba jdeme na bowling a on si prosté
predstavi v hlavé, ted jedeme vlakem, ted’ je tady takovad zastdvka a ted’ musime patndct minut

Cekat. A prosté ja uZ chci jako jit na ten bowling, Ze uZ si zahraju, tak se tfeba Spatné ukecavd, jako
Ze jd uZ bych Sel predem.



RB23: Hm, tak vy tfeba nékde musite Cekat jako Ze na néjaké zastdvce?

M23: Tak treba kdyZ jdeme do obchodu do Hrusky, v T. na zahradé bydlime, tak kdyZ jedeme do
Hrusky naproti, tak vZdycky musime jet pfes ten most a na tom mosté treba je stanice Hulin a my
bydlime v Kunovicich.

RB24: A jak na to tak pfisel? To je v Ostravé vSechno.
M24: No, my jsme tam jeli viakem, kdyZ jsme jeli na Slovensko.
RB25: Tak si to tak zapamatoval. A kdybyste tam nepockali, myslis na té zastdvce, tak co by bylo?

M25: Tak by byl hodné nastvanej. A taky byl hodné nastvanej, si vzpomenu, kdyZ jsme $li jednou
do obchodu a méli jsme... A jd jsem mél jit nakoupit a on chtél jit strasné se mnou. Tak ja jsem mu
to nakonec povolil. Tak ja jsem prosté nakoupil vSechno pecivo, saldmy, koupil jsem mu krémdc,
sobé jsem vzal jogurt, pak chtél jesté teda chipsy, dobre, tak ty jsem mu taky koupil, ale prosté pak
chtél jesté nanuk. Tak ja jsem mu rekl: Pockej, tak jd se podivam, moZnd vezmeme i ten nanuk. Tak
jsem se podival a rekl jsem: Ne Vojtisku, tenhle nanuk, na ten uZ by ndm nezbyly korunky. Tak on
prosté zacal viiskat, Ze si v tom obchodé lehl na podlahu, a tak prosté ja jsem rekl: Hele, Vojtisku,
jdi radéji pockat ven, ano? Tak dobre. Tak tam jako Sel, ja jsem tam prisel s ndkupem, tak: Dej mi
nanuk, jd si ho chci spapat! Jsem se na néj podival: Vojtisku, ja jsem povidal, Ze ten nanuk
nemiZeme vzit, Ze na néj nemdm korunky. Tak on vbéhl zpdtky do obchodu, ten nanuk vzal, tak ja
jsem ho jesté popad, tak ja jsem tomu Vojtiskovi ten nanuk vzal, strasné jsem se omlouval a pak
jsem Vojtiska musel dotdhnout domi a pak jsme to museli jit s tatou vyresit.

RB26: Tak to mds teda zajimavé zdZitky s VojtiSkem. A vis, jak se jmenuje ta nemoc, co VojtisSek
ma?

M26: Autismus.

RB27: Vzpomenes si, kdo ti to poprvé fekl, Ze md VojtiSek autismus, jak ses to dozvédél?
M27: Od mdamy.

RB28: Jak ti to vysvétlila mama?

M28: Jd nevim, to uZ je strasné ddvno, takZe jsem chodil do skolky.

RB29: Jesté jsi chodil do skolky. A jak jsi to tenkrdt pfijal, vzpomings si?

M29: Tak on byl jesté malej, takZe se choval jako uplné normdlini malé dité, tak jak se... Jo, to bude
v pohodé, vZdyt se chova uplné normdlné.

RB30: A tedka vis tak o autismu co?

M30: Ze je to porucha néjaké cdsti mozku, kterd se jmenuje autistické spektrum, a Ze on jako
kdyby Zije jenom ve svém svété, a nikoho jiného tam nepusti. Ale Vojtisek, on md jednoho
kamardda, kterej se jmenuje Pavlik. A on se s nim hodné kamarddi a prosté to, a jsou z toho
vSichni uplné uneseny a vsichni fikaj, Ze necekali, Ze by se dva autisti mohli nékdy kamarddit.



RB31: Hm, takZe ten Pavlik je taky autista a s tvym brdskou si teda rozumi?

M31: Oni si rozumi tplné normdlné. Oni se tfeba dozvédéli, Ze se vychovatelka boji hadd, tak oni
na ni nastrazili past s gumovym hadem a ona se tak strasné polekala.

RB32: Nerikej (smich)! To je vzdcny u nékoho, kdo mad autismus, Ze by si s nekym tak rozumél.

M32: Ano.

RB33: A schdzi se néjak spolu?

M33: Ne, jenom ve skole a v druZiné.

RB34: No to ale myslim staci aZ, az, jestli vymyslijou takovy lumpdrny. Jsou spolu ve tfidé teda?
M34: Hm. Tak oni maji jako kdyby takovou, kdy je to jak kdyby dohromady, protoZe ty tfidy jezdi
spolu na vylety a tak, takZe téch déti tam neni moc. Ale prosté jako jsou tam rilizny mistnosti, jako
prosté prvni stuperi, druhy stupen a pak je to stejné nakonec na rizny skupinky, jako prosté v jaké
jsou tride.

RB35: Jaké to je mit brachu s autismem?

M35: Tak jako jo, dd se s nim nékdy docela dobfe nékdy dorozumivat, ale prosté kdyZ si néco
usmysli, tak to tak musi bejt a nikdo s tim nic neudéld.

RB36: Ty jsi vlastné starsi o néjaky dva roky, Ze?
M36: No, o rok a tfi Ctvrté.
RB37: PFindsi ti to néjaké potiZe, Ze mds brdchu s autismem?

M37: Jako docela jo, protoZe tfeba to, kdyZ prosté déldme néco, co se mu nelibi, tak prosté on si
prosté vytipuje, co mi prosté vadi, a pak mé s tim chodi otravovat.

RB38: Co tieba si vytipoval, Ze ti vadi?

M38: Tak treba ruzné pistivé zvuky a furt to hledd a pak mi to pousti do ucha.
RB39: Aha. A jesté néco teézkého ti to prindsi do Zivota?

M39: (mlci)

RB40: Ted'té nic nenapadad?

MA40: (mlci)

RB41: A napadne té néco dobryho, co ti to prindsi treba oproti ostatnim klukam, ktefi maji brachu
zdravyho, tak co tfeba mds navic oproti nim?



MA41: Jako dd se s nim urcité nékdy domluvit mnohem lépe neZ s tim zdravym, i kdyZ jako nékdy
mnohem hur, ale nékdy se s nim dd snadno domluvit.

RB42: Kdy se s nim tfeba dd snadno domluvit?

M42: Prosteé, kdyz néco nechce, tak se s nim domluvim uplné snadno: Hele Vojtisku, jd jsem tedka
dejme tomu, ja tedka pljdu do obchudku, a kdyZ prosté udélds to a to, tak ja ti prinesu tfeba dvé
kinder vajicka.

RB43: TakzZe tak s nim smlouvds.

M43: Hm.

RB44: Ale kdyz to funguje, tak proc ne.

M44: Tak s nim smlouvd i tfeba tdta: Vojtisku, hele, kdyZ budes hodnej, tak ja ti koupim kinder
pingui.

RB45: Ma rdd kinder pingui a kinder vajicka?
M45: Hm, vsechny ty vyrobky od kinder.

RB46: A kdyz jsi fikal, Ze nékdy jsou chvile, kdy ti vadi to jeho chovdni, tak co vétsinou délds, kromé
toho, Ze s nim zacnes smlouvat?

MA46: Tak ja to prvni samoziejmé, ja si jako jdu postéZovat rodicum, at ho trosku usmérnijou. A
kdyZ prosté to nepomuiZe a mdma zajde zpdtky do kuchyné a zase zacne, tak prosté to, tak to
prosté néjak vyresime. A kdyZ prosté neprestdvd, tak jako to, on mné klidné jako rikd, Zze mé i
zmyadli. Tak ja pak ho tfeba vezmu a hodim s nim na gauc a to ho vétsinou uklidni.

RB47: Vojtisek ti Fekne, Ze té zmydli, a tak ty ho hodis na gauc¢ a on se pak néjak zklidni.

M47: ProtoZe vidi, Ze to nedokdZze.

RB48: Ze mu dojde, Ze md mifi sily. A jak vét§inou reagujou rodice, kdy? vidi, Ze se déje néco mezi
vdma?

MA48: Tak prvné mné fikaji, at odstoupim jako trochu ddl a pak se snaZijou Vojtiska uklidnit, kdyZ
on si tfeba néco zamane.

RB49: A tak teda doma bydlite ty, VojtiSek, mamka a tatka.

M49: A mdme jesté dva domdci mazlicky. Psa a papouska. Pes je asistencni a ten ho taky hodné
uklidriuje.

RB50: Jaky to je? Labrador, retrivr?
M50: Labrador.

RB51: Jak se jmenuje?



M51: Fiona.

RB52: To je hezky, to je jak z Shreka.

M52: Akordt, Ze ona neni Fiona, ale jenom Fjona.

RB53: Aha. Ty asistencni psi byvaji vétsinou takovi klidni.

M53: Ale ona je jako hodnd, skoro viibec nestékd. A prosté ja jsem pak vyjevenej, jak si na ni néjaci
mali psi dovolujou.

RB54: Tak, rekl bys mi tedka jesté néco o chvilich, kdy jsi rad Vojtiskovym brdchou?

M54: Tak jako kdyZ si s nim treba, kdyZ si se mnou chce jako hrdt, tak to se mi s nim taky dobre
hraje. Ja chodim do historickyho Sermu jako do krouzku a on se chce naucit sermovat. Tak ja ho
tfeba ucim, jak se to déla.

RB55: A napadio té tfeba nékdy, co jde Vojtiskovi hlavou?

M55: No tak, jeho myslenkové pochody... On nedokdZe nic udrZet, on si vSecko potichoucku Septd.
A vétsinou on mysli jenom na vidcky a je prosté v tom svym svété. ProtoZe on tfeba rika: Listky
prosim. - Ano, tady. - Dékuji.

RB56: Md rdd viaky?

M56: Hm, md strasné rad viaky, proto kdykoliv, kdyz vyjdeme z domu, tak hnedka musime jet
viakem.

RB57: Proto mad taky pojmenované ty zastavky Hulin a tak, Ze? A kdybys mél moZnost stdt se na
jeden den Vojtiskem, jakoby vyzkouset si ten jeho svét, vyuZil bys toho?

M57: Tak urcité, mé by prosté zajimalo, jak on ten svét vidi.
RB58: Hm. Co myslis, Ze by ti to dalo, kromé toho, Ze bys zjistil, jak vidi ten svét?

M58: Kdyby se stal tfeba Vojtisek mnou, tak bysem vidél, jak ja ho prosté otravuju a proc to déld.
ProtoZe jd to tfeba ani nevim, Ze ho otravuju, a on si jde stéZovat, Ze ho otravuju.

RB59: Ze byste si pak moznd dokdzali navzdjem lip porozumét néjak... A vy mdte spolu pokojicek s
Vojtiskem?

M59: Ne, zvlast.

RB60: TakzZe kdyZ treba chces byt chvilku sam, tak mizZes byt sam v pokojicku.

M60: Mazu jit do pokoje. On nékdy Vojta mad takovou mdnii, prosté Ze chce spdt nahorfe na
dvoupatrovce, tak ho tam pustim. Jd mdm dvoupatrovku a dole mam jako kdyby udélany gauc.

Tak ja se prosté jdu natdhnout jako kdyby doli na tu dvoupatrovku, na ten gauc. A mdm v pokoji
televizi, takZe jd se divam na televizi.



RB61: A kdyZ mds tak ¢as sam pro sebe, kdyZ mizZes byt sam v pokojicku, tak co treba délds?

M61: Jd si zapnu televizi.

RB62: Divds se na televizi. Tak, jd jsem si pro tebe tady vytiskla takovy teplomér a to je teplomér,
ktery méri to, jak jses rad brdaskou Vojtiska. Tady dole je, Ze to fakt nemds rad, Ze kdybys mohl, tak
nejses jeho brdskou, Ze nechces byt jeho brdskou, a tady nahore je, Ze to mds fakt strasné rad, Ze
jses rdd jeho brdskou a Ze to je uplné nejlepsi. Tak kam na tom teploméru by ses umistil?

M62: Tak k ty sedmicce. Sedm a pdl.

RB63: Proc ses umistil zrovna na téch sedm a pil?

MG63: ProtoZe ja ho mdm prosté rdd. A kdyZ chci jit nékam na verejnost a on udéld néjakou scénu,
tak délam, Ze ho neznam.

RB64: Ale mds ho rdd. Tak, ted'si predstav, Ze jsi kouzelnikem, ktery mad kouzelnou hulku a ta hulka
dokdZe uplné cokoliv na svété zménit. Tak co bys tou hdlkou zménil, aby ses z toho sedm a pul

dostal tfeba aZ uplné na deset?

M64: Vojtiskovo jedndni s lidmi. Prosté on k nékomu prijde a: Dobry den, pane, mohu vam dat
pusinku? Vds by to urcité potésilo.

RB65: TakzZe to bys zménil. Jesté néco té napadne, co bys zménil?
MG65: Tak prosté, Ze by nemusel mit vSecko, co si usmysli. Prosté jako tfeba tu zmrzlinu. Ja ho pak
tam musim nahdnét, prosté pred obchodem, protoZe on si ji normdlné vezme, Ze jo. A je mu to

uplné jedno.

RB66: Ze si ji vzal a nebyla zaplacend. Ale to tak nékdy maji i déti, ktery nemaji autismus, Ze si néco
usmysli a musi to tak byt. Tak jesté néco té napadd, co by sis pricaroval tou kouzelnou halkou?

M66: Jd bych spis zacaroval playstation. J&d mam playstation a on mé s nim pordd otravuje.

RB67: TakZe bys ho odcaroval...

MG67: ...ten playstation, uplné.

RB68: Aby té s nim neotravoval, aha. Jesté néco té napadne?

M68: Driv byl jesté problém s tim, Ze my jsme méli... Ze my mdme iPad, Ze jo. Tak jd mu reknu, Ze
on si do néj muZe klidné néco stahnout a pak si to hrdt. A jako jd jsem se na ten iPad dostal tak
jednou za mésic.

RB69: TakzZe vétsinu ¢asu ho mél Vojtisek. Co bys tou hilkou teda zménil?

M69: To byl problém dFiv, jad mdm tedka tablet.



RB70: TakZe iPad zustal Vojtiskovi a ty mds tablet. Tak jo. A ted’ si predstav, Matéji, Ze je tady
néjaky jiny kouzelnik, zly kouzelnik, a ten ma taky halku a tou hilkou taky mizZe zménit cokoliv na
sveté. Co by ten kouzelnik musel udélat, aby ses z téch sedm a pil dostal tiplné nékam dolii?

M70: Tak prvni by musel z té desitky vrdtit vsechny VojtiSkovy zdchvaty vzteku, jako Ze by prosté
normdiné se choval k lidem prosté jako doma prosté na verejnosti, Ze prosté jako... Ze by udélal, Ze
prosté to, Ze by... J& mdm vzpominku na jeden takovej pfibéh. My jsme s nim byli ve mésté. Tam
byl jeden takovej pdn, kterej tam hrdl na tahaci harmoniku. A to, a on tam mél na zemi Cepici s
penizkama, Ze ano. A Vojtisek to vzal: Pane, to patfi na hlavu! Tak ty penize vsude jako vyhdzel a
dal mu to na hlavu. TakZe takovyhle zdchvaty by musely byt jesté vic.

RB71: TakzZe kdyby takovych zdchvati bylo hodné, tak by té to dalo z téch sedm a pul nekam niz.
M71: A jesté by prosté musel mit pordd tendence mé chodit otravovat. A prosté on mé dokdzZe
otravovat ¢imkoliv: Dobry den, ja jsem pan postdk, ja jsem ti néco pfinesl. Prej ,,bum!“ micek do
hlavy (smich).

RB72: Ale tim, Ze ses tedka na sedm a pll, tak to neni jesté tak casté.

M?72: Ono tohleto se stdvd praveé, Ze madlokdy.

RB73: No, mozZnd je nékdy dobry, tak jak to délds, se tomu zasmadt. | kdyZ si dokdZu predstavit, Ze
je to obcas téZky se tomu zasmdt, hlavné ve chvili, kdy se to fakt déje, kdyZ tam tfeba sype penize
pdnovi z klobouku, protoZe klobouk patfi na hlavu. Jesté néco té napadd, co by ten zlej kouzelnik
musel zménit, aby ses dostal niz?

M73: Jako jesté by tak jako Vojtiska nejvic vytdcelo, kdybysme mu zamezili pfisun chipsa.

RB74: Md rdd chipsy?

M74: Hm, ja bych fek, Ze je na nich jako zdvislej uplné. A pravé, Ze ja chipsy uplné nesndsim, ja je
nechci ani vidét, nikdy mné nechutnaly.

RB75: TakZe myslis, Ze kdyby VojtiSek nemél chipsy, tak Ze by to zhorsilo tu situaci?

MY75: Ho ty chipsy strasné uklidriujou. Prosté kdyZ si vezme balicek chipsu, tak bude upiné klidnej,
mu to strasné pomahd. A jesté jsme jezdili do Podhdjské, to je na Slovensku, a tam maj léCivou
vodu, kterd strasné uklidriuje. To mu podle mé taky hodné pomohlo. Predtim, neZ jsme zacali jezdit
do té Podhdjské, on neumél ani mluvit. On délal jenom takové jako kdyby skfeky. TakZe my si
myslime, Ze mu ta voda fakt pomohla.

RB76: To je skvély. Jesté tam jezdivdte?

M76: No, tedka o prdzdnindch jsme tam zrovna byli.

RB77: A pomohlo mu to, myslis?

M77: Hm, on je pak potom takovej uklidnénej.

RB78: Jo, a tam jedete vZdycky celd rodina?



M78: No, tedka jsem tam jel jen ja s babickou a s dédou. Jd jsem tam ani plivodné nemél, ja jsem
tam jel spis jen na vypomoc s tim Vojtou.

RB79: TakZe s Vojtou pomdhds.

M79: ProtoZe babicka tedka byla na operaci, tak jd tam jedu toho Vojtu hlidat, protoZe on se treba
Casto zautece. A tfeba to, ted' jsem si vzpomnél, Vojta se jesté topil v té Podhajské.

RB8O: Topil se, jak jste tam tedka byli?

MB80: No, on ho tam nékdo... Tam byla takovd ta divokd reka, Ze jo, a to, a Vojtisek tam chtél byt.
Tak déda, rekl dobre. Tak déda byl jenom na okraji, Ze jo, tak aby ho mohl sledovat, aby ho ten
proud nestrhl. Tam pak jel néjaky pdn, on dédu taky strhl do proudu, tak se tam tocili oba s
Vojtiskem. Babicka byla nékde v té teplé IéCivé vodé a Vojtisek se chtél podivat na todleto. Tak jd
jsem tam jako pfisel, ja jsem byl Uplné ve studené vodé, protoZe jé nemdm rdd tu teplou vodu, tak
jsem se tam na né na chvilku prisel podivat. A ted' prosté vidim Vojtiska, jak tam uplné prosté jako
vyplaval z té divoké reky, ja jsem ho jako vidél, tak jsem ho odnesl! vedle jako kdyby na deku, jako
na ten rucnik, a pak jsme tak za Ctvrt hodiny nasli toho dédu.

RB81: To teda bylo docela nebezpecné. Jesté néco té napadd k tomu teploméru?

M81: Jesté by mohl ten kouzelnik tfeba ocarovat elektroniku. Na to je Vojta taky strasné moc. On
tfeba viibec nechodi jako tedka ven na hristé. MozZnd kdyby byl snih, tak by si se mnou sel postavit
snéhuldka, ale prosté toho snéhuldka, prosté by si vzal do jedné ruky iPad a prosté by to stavél
podle predlohy na internetu.

RB82: Aha, takZe tedka hodné ¢asu asi travi s tim iPadem, elektronikou.
M82: No, a jesté nejlepsi, kdyZ si vezme jako takovy maly "péespécko", nebo nevim, jak bych to
popsal, prosté takovou hru, tak to je nejlepsi, kdyzZ si ji vezme, vezme si iPad a ted'si jesté vezme

jako televizi.

RB83: V jednu chvili md jako vsechno? No teda. A jaké aktivity délds spolu s Vojtiskem? Tak fikal
jsi, Ze ho tfeba ucis Sermovat. Jesté néco déldte spolecné?

M83: No, on md strasné rad ty vlaky, tak mame koleje a jé mu ty koleje tieba vZdycky postavim. A
pak chce, abych s nim jesté treba jezdil.

RB84: TakZe si pak spolecné hrajete s vidckama. Jesté néco délate spolu?

M84: Tak on si jesté hodné hraje treba... Ja jsem dostal jednou na Vdnoce takovou masinu
obrovskou. KdyZ jsme byli jeste mali, kdyZ jsme bydleli jesté v Z., to mi bylo asi pét rokd. Jd si to
pamatuju jenom kviili tomu, Ze jsme ty Vdnoce méli nahrany. My tu masinu mdme doma jesté
pordd, tak s tou Vojtisek taky strasné rad furt jezdi. Napred s ni jezdi jako ke mné, j@ mu mdm
stavét néjaky tunely pro tu masinku.

RB85: Jo, bezva. A zapojujes se néjak do péce o Vojtiska? Tak hlidds ho, tos fikal, Ze?

M85: Tak jako... Nékdy nepravidelné.



RB86: A s ¢im tifeba pomdhds mamce?

M86: Jd se ho tfeba snaZim uklidriovat anebo tak. Treba kdy?Z je uraZenej, tak si s nim pujdu chvilku
pohrdt, aby se odrazil.

RB87: Aby se odrazil. PomiZe to?

M87: Mdma chodi rizné na néjaky ty predndsky, tak ja hlavné to, kdyZ je hodné nastvanej, tak
mdma mi ukazovala jeden takovej chvat, jeden ten pdn predvddél, ze kdyZz se mu prosté néco
nelibi, jak ho uklidnit.

RB88: Hm, takZe ho umis uklidnit néjakym chvatem?

M8&8: No.

RB89: Tak to je dobre, Ze to umis. Védi tvi kamarddi nebo spoluZdci o tom, Ze mds brasku, ktery mad
autismus?

M89: Ano.

RB90: Co na to fikaji?
M390: No, oni ho nevidaji.
RB91: Nevidaji.

M91: No, on kdyZ nékdy vyleze ven, tak mozind na pisecek pred nds bardk, a my tam nékde
béhdme po lese a bojujeme prosté nékde v bunkru.

RB92: TakZe kamarddi védi, Ze mds jako brdchu s autismem, ale uplné nevédi, cosi pod tim
predstavit, tak to myslis?

M92: No, moznd néjaci kamarddi, se kteryma tak hrajeme fotbal, ktefi jako... Ty ho tam jako vidéli,
tfeba jo jako... No nevim, jak by si to dokdzali predstavit.
RB93: A rikali ti tfreba néco, nebo bavil ses s nima o tom, rikals jim, co VojtiSek déla a tak?

M93: Hm.
RB94: A co oni na to?

M94: Jako jim to nevadilo, jo. Treba kdyZ si chce hrdt s nadma, tak my jsme mu to tfeba normdlné
dovolili. Ale taky s nadma byl jenom padrkrat, pak jsme zase pokracovali v zdpase.

RB95: Jo. Rikals, Ze nékdy té Vojtisek néjak Stve nebo prosté je to s nim tézky. Co vétsinou délds,
kdyZ to pro tebe je tézky? Kdo ti s tim dokdZe pomoct, poradit?

MB95: Tak pfevdZné u mdmy, protoZe tdta je doma jenom o vikendech. No, nékdy jako dojizdi. On
pracuje pro spolecnost E., takZe on je takovej ten, jak se o ném furt mluvi v televizi. Prosté jako on
Idkd lidi na predvddéci akce, kde jim potom jako oni proddvaji hrnce za sto tisic, ktery koupili
nékde za osmndct.



RB96: Aha, to délad tvij tata. TakZe pres tyden je vétsinou pry¢ a domi jezdi jen na vikendy?
MB96: No, on to prosté objizdi a Idka ty lidi, aby si ty hrnce kupovali.

RB97: A tak kdyZ té Vojtisek nécim Stve, tak jdesS za mamkou vétsinou a s ni si o tom promluvis,
nebo jak ti s tim pomiZe?

MS97: No, my si o tom jako promluvime a pak to jako néjak feSime, Ze prosté mu to zakdZeme a
pak treba to... A pak tfeba, kdyz to dlouho nedéld a jako uklidni se, tak ho tfeba hezky pochvdlime,
ddme mu néjakou odménu. Ale my mame piktogramy, takZze my mu vsechno vysvétlujeme pomoci
piktogrami. My madme celej byt polepenej piktogramama. Treba mdme piktogram "Nejist v
obyvdku", takZe celd rodina md jist hezky v jidelné.

RB98: Hm, a tak VojtisSkovi ukdZete vZdycky piktogram a feknete, Ze se to nesmi.

M98: No, a nebo on, tedka jsme ten piktogram sundali, ale on tam byl jesté piktogram "Nejist
pénu". On pordd strasné jedl pénu. Mu to moc chutnalo.

RB99: Jakou pénu?
M299: No pénu, kdyZ se normdlné koupal.
RB100: Aha. TakZe jste méli piktogram "Nejist pénu", aby nejed| z vany normdlné ty bublinky.

M100: No, a jesté mame prosté knizku o slusném chovadni, vyjadrovdni a jak by se mél vyjadrovat.
Tak tam je jako kdyby Honzik a prosté kdyZ si chce s nékym hrdt, tak tam je jako sSpatné, Ze to
Honzik povidd tfeba pordd dokola: Jd jsem Honzik z Prahy, jd jsem Honzik z Prahy. A sprdavné je
tam napsany: Ahoj, mizu si s tebou hrdt? A nebo tfeba tam md nékdo auticko. Tak sprdvné je:
Ahoj, mohl bys mi pljcit to auticko? A Spatné je tfeba Ze on mu fika: Dej mi to! Takovouhle prosté
knizku mdme. A on si s ni Casto listuje.

RB101: To je dobry, kdyzZ to ty déti s autismem vidi na téch obrdzcich, to jim hodné pomuZe. A mads
jesté nékoho kromé mamky, s kym si tak miZes promluvit, nebo za kym mizZes jit, kdyZ té néco
stve?

M101: Vyprovodit psa, at jde za nim. Probudit psa (smich).

RB102: Probudit psa: Hej Fjono, vem to chvilku za mé (smich)! Znds jesté néjaky sourozence, kteri
maji taky brdchu nebo ségru s autismem?

M102: Ano. My kdyZ jsme byli mensi, tak za ndma jezdili jako na ndvstévy a oni si jako hrdli, ale
moc to nefungovalo.

RB103: Jak to?

M103: No, jako Ze oni si nechtéli hrat déti s tim autismem. Ale pak tedka tento rok prisel do skoly
po prdzdnindch ten Pavlik a s nim se strasné moc skamarddil. Ale jesté bylo strasné tézZky tady ty
prdzdniny, to tak je, on prosté kaZdej den, prosté my jesté vsichni spime, kdyZ jsou ty prdzdniny, Ze
jo, teda kdyZ maj rodice tfeba volno, jsem doma sdm a VojtiSek je tfeba nékde s dédou nebo na
byté. Byt to je od toho Klice jak kdyby, Ze oni tam muiZou jit s néjakym asistentem, Ze tam jako



prespijou, aby se naucili samostatnosti. Tak prosté on uZ chystd batlZek, ma v ném prosté uceni:
Mami, pojd, pujdeme do skoly, rychle, rychle!

RB104: Tési se tam, na ten byt?

M104: Hm.

RB105: A ty se vidds néjak s téma sourozencema, ktefi maji brachu nebo ségru s autismem?
M105: Tedka aktivné nijak ne.

RB106: Ne. Ale znds je?

M106: Jako zndm je, vidali jsme se dfiv hodné, ale tedka ne.

RB107: Pro¢ se neviddte uZ tedka?

M107: My jsme se vidéli spis, kdyZ jsme bydleli v tom Z., protoZe se tam aji hodné dojizdélo.
RB108: Jo. Myslis, Ze ti to tenkrdt v nécem pomohlo, Ze ses s nima mohl potkdvat?

M108: Ja si myslim, Ze urcité ano, Ze prosté jsme si vyménili ty taktiky, jak na to, a zkusili jsme to
navzdjem na ty své sourozence. A tfeba néjaky fungovaly.

RB109: A byl bys tedka tfeba rdd, kdyby ses mohl vidat s téma ostatnima sourozencema?
M109: Ja nevim, ono jich hodné téch déti odeslo, tak jag nevim.

RB110: Tedka bys asi musel poznat néjaky novy tady v S. Tak uZ koncime, posledni dvé otdzky.
Premyslel jsi nékdy o budoucnosti Vojtiska, jak to tfeba bude, aZ vyroste?

M110: To mé napadlo. AZ VojtiSek... Si urcité néjaky bydleni seZene, to mu jako nebude délat
problém, protoZe my oba dva s Vojtou mdme jako kdyby spofeni. A oba dva uz tam mdme pres sto
tisic.

RB111: Téda. Tak jak to vidis, aZ vyrostete oba dva?

M111: VojtiSek vZdycky... Ho strasné fascinovala prdce popeldre. Nevim proc, on chce byt vZdycky
popeldr.

RB112: Hm, pordd ho to drZi, jo?

M112: Hm. On tedka jak hraje ty hry na tom playstationu, tak prosté poradd, kdyZ si jedeme autem,
tak on jak hrajeme ,,Need for speed”, tak prosté on pordd chce, abysme jeli rychle, rychle! A tam je
pan policajt: Mami, tam ne, odbo¢ doprava! At po nds nejde!

RB113: A jesté néco té napadd k té budoucnosti?

M113: Ze jako jd si nedokdzu predstavit, kdyby se Vojtisek choval tak jako ted, prosté kdyby si
udélal ridi¢sky prikaz a jel autem a ted' za nim ten policajt prisel. A on ode mé prevzal slovo



plantdznik. Ja jsem cetl Rychlé sipy a tam je slovo plantdznik. Ja jsem mu Fekl plantdZniku, protoZe
to rodice povazuji za Skaredé slovo. Tak prosté to. Tak: Policajt je plantdZnik, mami, on mé chytil.
No tak prosté jako kdyby jel tim autem, tak kdyby ho zastavil pan policajt: Vas fidi¢sky prikaz,
pane. - Brim, plantdzniku, neddm nic (smich)!

RB114: Jak si tfeba tu budoucnost predstavujes, jak bude tfeba za deset let fungovat Vojtisek, jak
budes fungovat ty?

M114: Podle mé Vojtisek bude mit néjakej malej bytecek a podle mé bude mit pordd néjakého psa.
My kdyZ mame treba Fjonu, tak on bude mit néjakyho asistencniho psa, protoze ten parddné
pomdhd.

RB115: Jesté mi nakonec prosim popis, jak vypadd vds bézny den, takovad sobota tieba. Co déldte
od rdna do vecera, kdyZ jste vsichni doma.

M115: TakZe spime, Vojta vezme poklicku, zacne do ni mldtit, tim nds vsechny aktivné probudi. Tak
pak se musime rychle sbalit, aby nam neujel viak. BEhem péti minut uZ musime nastupovat. A pak
rychle do obchodu, rychle z obchodu, abysme stihli viak zpdtky.

RB116: Jo, pockej, to myslis jen jako ten viak? Ze jdete nakupovat s Vojtou a Fikdte, e vdm jede
viak.

M116: No, protoZe jako Vojta si to tak pfedstavuje. Prosté tak jako jedeme. Tak pak se vZdycky
domluvime na néjakym poradu, tedka se Vojtisek divd na Studio kamardd, tak se divdme na Studio
kamardd. Pak si jdeme treba zahrdt to... Pak Vojta hraje néco na playstationu, pak si zase pujci
iPad. A tak jako... VojtiSek je strasné, VojtiSek mad furt jak kdyby tedka posledni dobou hlad. Jako
prosté ke snidani prosté sni dva rohliky a pak jako za pul hodiny: Mami, jd mdm hlad na rohlik s
nutelou. A ja jsem fikal: Hm, a jd mdm hlad na hamburger s barbecue omdckou. Jsem mu na to
odpovédél.

RB117: Hm.

M117: Ale tedka nechci védét, jak moc Casto tedka bude chtit toasty, protoZe jd mdm novy
toustovac, tak ja jsem vyrobil toasty a mu to zachutnalo.

RB118: Tak myslis, Ze tedka bude chtit misto rohliku s nutelou toasty.
M118: Hm.

RB119: No, jak to pak pokracuje? Se nasnidd, pak si dd svacinku, mezitim si tak riizné hrajete s tim
iPadem.

M119: No, pak uZ vétsinou jako to... On tam néco pak povidd furt pro sebe a jd potifebuju tfeba
chvilku klid, tak jé jdu do pokoje a pustim si na chvilu televizi, pak se tam tfeba zase vrdtim, jako
podivat se, co se déje, a to uZ je pak obéd. A Vojta nedokdZe pochopit, Ze prosté to, ¢im se jaké
jidlo ji, takZe prosté on mi na kaZdé jidlo cpe néco jinyho.

RB120: Co to znamend? Ze ti dd treba vidlicku na polivku?



M120: No, to uZ se mi taky stalo. Jednou mi dal na polivku jako nizZ, no. Tak jsme ho museli dlouze
ukecdvat, abysme to teda vymeénili. Anebo, on strasné rdad chystd to na obéd, tak mi na polivku
nachystal prosté jako plytky talit. To bylo taky dobry, no.

RB121: A pak néjak vecer to probihd jak?

M121: Tak jd se vétsinou jen tak povaluju, nic nedéldm, akordt jsem v domecku, jako kdyby, kterej
madm tam dole. Pak jako prijdu na veceri. Vojtisek toho taky sporddd, potom si jesté sporddd baleni
chipsu, jako jen tak na chut. Pak si jesté da kfupky, pak jesté Fve, Ze md chut na slany tycinky, ktery
doma skoro nikdy nemdame, takZe ty nedostane. A pak si da jesté vecer rohlik s nutelou.

RB122: Ten toho teda sporadad!

M122: To jo, vic jak ja.

RB123: Tak jo, Matéji, to by bylo ode mé vsechno. Chces k tomu jesté néco dodat, tieba co té tak
napadlo v pribéhu?

M123: Ze Vojtisek je strasné nedockavy &lovék, kdy? se md jet nékam, kde to neznd, aby to tam
jako obhlidnul. Treba tedka, oni byly ¢tyfi a on prosté vzal hodinky a: UZ je tfi ¢tvrté na pét! Uz
musime jet! Ze to jako pretocil.

RB124: Se jako tak tésil na novy misto.

M124: No, ale kdyz ¢ekd na néco, co prosté ho bavi, tak to prosté na to dokdzZe cekat, to cekd. On
prosté to, on je prosté schopnej cekat na vlaky tri hodiny a pll, jo? On si prosté sedne v devét na to
nddrazi a ve dvandct padesdt mu prosté jede viak.

RB125: Ty jo.

M125: Ale jako prosté nékdy mu pét minut prijde jako hodina a nékdy pak cekd tfi hodiny a vypadd
to, jako kdyby cekal deset minut.

RB126: A strasné se tési, no.

M126: On strasné md rdd horkou cokolddu. Tu si taky pordd kupuje. My mdme doma kdvovar, tak
to si taky porad vari. A on byl tedka strasné nestastnej, protoZe my jsme tu cokolddu neméli, ona
dosla. Tak mama musela hrrr objedndvat, aby to doslo. ProtoZe on md rdd takovou cokolddu,
kterou neseZenete v obchodé, on nema rad tu Milka. Mdme tu Bosh Tassimo. On nemd rdd tu
Milka, ale takovou tu druhou. Mu prijde takovd cokolddovéjsi. Ona chutnd vic jako z toho
automatu.

RB127: Jo, dobrd tedy. Jesté néco?

M127: Ze Vojtisek chvilku jako neposedi. Jak on prosté kdy# cekd na ten viak, tak se jako tési a
pordd se furt takhle vrti, houpe se a prosté pak chodi okolo...

RB128: A néco k tobé, jaky to je byt brachou Vojtiska? Co jsi jesté nefekl?



M128: Tak jako, on je schopnej jako si to vychytat a prosté mé jako vylekat tak, Ze jd tfeba sedim
na koleckové Zidli a ja prosté tak vyletim, Ze s tou koleckovou Zidli spadnu uplné dozadu. Nebo je
klidné schopnej se na té koleckové Zidli jako i houpat, Ze jo.

RB129: Aha.

M129: A nebo tudle udélal, na té koleckové Zidli jak je zespodu takovy to, co tam drzi to opérdtko,
tak on jde, on nevédél, co to je, ony asi byly trosku povoleny, aby opérdtko bylo trochu vic vzadu. A
on si fikal: Co to tady couhd? Nebo jd nevim. A prosté on to odmontoval a prosté jako pfisel:
Mami, co to je? A tedka jenom mdma slysi ranu, ted jenom takovad rdna. To je od opérdtka na
Matéjoveé Zidli! Ale ja jsem nespadl, to jenom prosté to opérdtko, ono to zapadlo dozadu.

RB130: Ty jo, jesté Ze tak.

M130: A jesté on md rad zajimavé chutové kombinace, které by treba jiného ¢lovéka nenapadly.
RB131: Treba jaké?

M131: Tfeba on md strasné rdd vanilkovy pudink.

RB132: Ten mam taky rdda. Ten, co se varfi, nebo ten v kelimku?

M132: Ten kupovany v tom kelimku. Tak on prosté vyji tu Slehacku, pak do toho dd chipsy, pak si
vezme Slehacku a jesté da tam Slehacku a prosté normdlné to ji.

RB133: Hm, to md teda zvlastni chuté. Tak jo, myslis, Ze to tak miuZeme uzavrit?
M133: Ja si myslim, Ze ano.

RB134: Super, tak jd ti moc dékuju.



Priloha ¢. 5: Rodina C

Rodina C

Dotaznik
- vyplnény matkou

MATKA
= vék: 34 let
= nejvyssi dosazené vzdélani: stiedni
= soucasné zaméstnani: péce o osobu blizkou, zkraceny prac. Uvazek (brusic)

= vék: 36
® nejvyssi dosazené vzdélani: stredni
= soucasné zaméstnani: OSVC, fidi¢ sanitniho vozu

DITE S PAS
= pohlavi: muzské
= vék: 13

= diagndza: détsky autismus se stfedné tézkou mentalni retardaci

SOUROZENCI DITETE S PAS
= pohlavi: Zenské
= vék: 15
= z3ajmy: hudba, sport, Cetba, internet, filmy

Vztah rodi¢ je i vtuto dobu, co je syn nemocny, dobry. Snazime se o vSem radit,
diskutovat a drzime jeden pfi druhém.

V nasi rodiné jsou dvé déti, dcera 15 let a syn 13 let. Vztah mezi nimi je v tuto chvili dobry.
Da se fici, Ze lepsi, nez kdyZz jim bylo o nékolik let méné. Syn vyhledava dcefinu
spoleénost, cozZ dfive nebylo.

Davidek je doma, hodny, v klidu a i docela dobré naladé. Jsou situace, kdy se rozhodi, a to
hlavné, kdyzZz nepochopi, co si mezi sebou fikame, nebo kdyz nékdo udéla néco, co nema
rad.

Jsou i situace, kdy i z niceho nic dostane zachvatek. Je to diky tomu, Ze si na néco
vzpomene, co se stalo tfeba i prfed nékolika dny. Jeho emoce jsou stale na pochodu a tim
nevime, jaky bude.

Snazime se nedélat rozdil mezi détmi, ale bohuzel kolikrat ustoupime tomu nemocnému.
Dcefi se to snazime vykompenzovat jinak, kdyz se to stane, a to vylety nebo nécim jinym.



Doslovny transkript rozhovoru

RC1: Na zacldtek ti jesté reknu, Ze vsechno to, co mi reknes, tak bude divérny. Vsechny ty informace
budou anonymni. V té diplomce to budu jako néjak Sifrovat, bud tam dam prezdivky nebo prosté
néco, aby té podle toho nemohli identifikovat. Chci ti teda podékovat, Ze jsi byla ochotnd sem prijit
a podélit se se mnou o ty tvoje zkusenosti. A jesté je dileZity, Ze pokud se ti nebude chtit na néco
odpovidat, tak prosté reknes, Ze nechces odpovidat, a pljdeme ddl, jo?

T1: Dobre, jo, v pohodé.

RC2: TakzZe, kolik mas let?

T2: Patndct.

RC3: Patndct. A kam chodis do skoly?

T3: Na obchodku, na obor ekonomickyho lycea.

RC4: Jsi v prvdku?

T4: Hmm.

RC5: A jak se ti tam libi, teda?

T5: Dobry. Jsem rdda, za to, Ze jsem si tu Skolu vybrala. Zatim. Sice za mnou je teprve pul roku a
jsem... Vlastné uz se mi tam i docela dari, takZe zatim dobry.

RC6: Jaky pro tebe byl vibec ten prechod, jako ze zdkladky na stfedni?

T6: Jd jsem se toho hrozné bdla. Jak toho uciva, tak toho kolektivu, protoZe jsem na zdkladce... Ne
Ze bych neméla dobrej kolektiv... Ale spis jsme tam byly jako takovy maly skupinky, Ze jsme se
nebavili, pak jenom jeden se zacal bavit jen sem tam s nékym. Myslim, Ze jsem se toho kolektivu
jako hodné bdla a hodné toho uciva. Ze to prosté nebudu zviddat, nebo Ze tam budu jako tfeba
nejhorsi. Ale zatim kolektiv je teda skvélej, mnohem. Jako se zdkladkou se to jako tfeba neddvd
srovnat. A myslim, Ze ucivo se tam dd taky v pohodé zviddnout.

RC7: TakZe se ti tam libi?

T7: Jo.

RC8: Vyborny. Tak pfeju, aby to tak bylo ddl.

T8: Snad (smich).

RC9: A co délds ve svym volnym case, kdyZ prijdes ze skoly? Co té tak bavi?

T9: Tak vétsinou tedka se hlavné zaméruju na to uceni, protoZe nechci prosté... V té tridé je vlastné

v tom uceni docela konkurence, protoZe ten obor, to ekonomicky lyceum, je docela o tom, jako o
tom uceni.



RC10: Jo.

T10: TakZe se snaZim vénovat jako hodné tomu uceni, a pak jako ve volnych chvilich jako kamarddi,
néjaky prosté prespdvani u kamarddu, internet samozrejmé a takovy.

RC11: A sport jsi Fikala, Ze taky té bauvi...

T11: Jo, mé bavi vlastné vétsinou vsechny sporty. Hrdla jsem badminton, florbal, a tedka prosté jen
takovy, Ze prosté nékdy s holkama treba zajdeme na néco a takovy. Ne Ze bych prosté méla, Ze v
urcity dny chodim tfeba na to a na to. Spis je to takové spontdnni.

RC12: Hm, kdyzZ dostanes chut zasportovat si.

T12: Jo, asi tak.

RC13: A kolik mds sourozencii?

T13: Jednoho.

RC14: Toho Davidka?

T14: Hm.

RC15: A Davidek md kolik roka?

T15: Tfindct.

RC16: Jo, takZe je mladsi. A co vis teda o nemoci Davidka?

T16: Hm, takZe vlastné vim, Ze je v takovym... Ze si Zije ve svym svété. Ze nemd moc rdd, kdy? mu
do toho svéta nékdo moc néjak zasahuje. Md rdd takovy to svoje. Md rdd svoje prostredi. Md rad
vlastné svij pokoj, vlastné kde md vsechno tak, jak on potrebuje. Musi mit viastné, ma tydenni
program, kterej se prosté nesmi néjak narusovat. Prosté, kdyZ chceme néco podniknout, musime to
mit tyden dopredu dany, neZ mu mamka prosté na tyden nachystd rozvrh. A vétsinou, kdyZ se ten
rozvrh néjak zméni, nebo tam néco ubere nebo pridd, tak to vlastné nese tak, Ze se prosté jako
celkové rozhodi. A je to vlastné tak, Ze on prosté musi mit to svoje. Nemd rdd zmény. Nemd rdd
prosté... Je to takovy, Ze prosté potirebuje mit hodné ustupku. Nesmime treba zpivat jako doma,
nesmime si tfeba do rytmu jako podupdvat nohou, nesmime prosté tfeba délat, jako Ze bysme se
tfeba bavili o vécech, ktery se mu tfeba nelibéj a takovy.

RC17: Nemd rdd, kdyZ nekdo zpiva?

T17: Nemd rdd. On to nemd rdd. Jako on je spis takovy jako jeden z mdla z rodiny, kterej mad
takovej ten hudebni sluch. Ze prosté, kdyZ chodil na néjakéj takovy krouZek, tak viastné on tam do
toho rytmu fakt jako umél, Ze mu to aji $lo a takovy, ale nemd rad, kdyz nékdo zpiva.

RC18: Jo.

T18: Nevim, jestli to je jakoZe neumim zpivat? Ale (smich), spis je to jako, Ze to nemd rdd. On nemd
rdad ani jakoZe hluk. Proto treba, kdyZ mdame rodinny oslavy, tak vliastné musime pfijet den pfedem



nebo den pozdéji, abysme jako tomu dotycnymu poprdli a viastné... ProtoZe pak mdme tieba
docela velkou rodinu, tak kdyZ se sejdeme, tak je tam tfeba tak dvacet lidi, takZe to je pro néj, Ze
kaZdy pres sebe krici a takovy, a on to nemd rdd.

RC19: TakZe jezdite bud'den pfedem nebo potom, abyste se vyhnuli tomu...

T19: A nebo prosté jsme... Pfece jenom je takovy blby, kdyZ tam prijede rodina a prosté musi mit
tfeba... Nesmi délat todle, nesmi piskat, nesmi todle, nesmi moc kficet a takovy. Tak je to takovy
blby, Ze prosté tam nemuZou skoro délat nic, Ze jo. Musi jenom sedét, a jen tak se bavit, jako v
primérené hlasitosti. TakZe uz u nds je to takovy blby... Jako spis pro mamku, aby jim prosté fikala
co muZou a co nemiZou. TakZe radsi pfijdeme den predem nebo den pozdéji, aby si to mamka
aspon trochu uZila, Ze jo.

RC20: Jo. A jak se Davidek pak chovd, kdyz se déje néco, co se mu nelibi?

T20: On je pak takovej, Ze mad takovy skreky, Ze... Prosté bud' jako hodné funi nebo prosté se
vztekne, Ze zacne tieba kficet nebo obcas se stane, Ze i litosti zacne strasné moc brecet, a nebo pak
zacne jako byt i agresivni a takovy.

RC21: Vis, jak se jmenuje ta jeho nemoc?
T21: Autismus.
RC22: Jo. A jak, jak spolu teda vychdzite?

T22: On md takovy vlastné obdobi jako... Md obdobi, Ze je naprosto skvélej. Ze prosté doma se
muZe aji jako i pustit néjakd muzika a miZe se do toho... Chdpes to, takovy obdobi, Ze je prosté
tolerantni, Ze prosté si s nim miZu normdlné vedle néj i sedét a prosté treba si néjak hrdt tfeba na
iPadu, mdme tedka spolecnej, takZe jakoZe hraju hry a on se na mé koukd. A pak vlastné takovy
obdobi, Ze prosté musim sedét prosté dva metry od néj, prosté nesmim na néj mluvit, nesmim na
néj Sahat a takovy.

RC23: Hm. Stridd se mu to néjak pravidelné tady ty obdobi?

T23: No, pravidelné... Spis to md takovy obdobi... Treba tfi tydny je v pohodé, pak je tfeba tfi tydny
naprosto nesnesitelnej, Ze prosté tfeba nechci ani chodit do toho obyvdku, protoZe vim, Ze jenom
prijdu, tfeba néco reknu a on se hned rozhodi, takZe... Je to spis tfeba takovy ty tfi tydny, Ze je fakt
skvélej, pak tfi tydny je takovej fakt hroznej, a pak zase v pohodeé.

RC24: Jo. A vzpomenes si, jak ses dozvédéla o tom, Ze md brdcha autismus?

T24: Ja viastné... UZ jsem tak jako asi od té skolky prosté védéla. Mamka mi viastné fikala, Ze mam
prosté jinyho brdchu, Ze je nemocnej, Ze moc nerozumi, Ze je prosté jinej neZ ostatni sourozenci, a
prosté jsem tak néjak brala, Ze mam prosté jinyho brdchu, Ze to prosté neni takovej ten typickej
brdcha. Prosté tak, jak to byvd, a asi jsem pak tu nemoc prosté zacla néjak brdt aZ prosté, co jsme
se pristehovali semka, do S. My jsme vlastné bydleli u M., coZ je asi padesdt kilometri odsud, a
vlastné pak jsme... On chodil do normdlni Skolky tak jako chodi, chodila jsem jd a chodi tedka décka
normdlni. A tam to pro néj bylo jako Spatny, protoZe tam nemél Zddny normdini reZim. Prosté, ty
ucitelky se k nému chovali normdlné, pak prosté, kdyZz mél ty svoje zdchvaty, tak prosté byly
naprosto nesnesitelny tfeba obcas, nékdy se fakt tfeba snaZily jako ho utésit, a pak to tfeba bylo



jesté horsi... A zacala jsem to asi vnimat prosté od té doby, co jsme se prfestéhovali, a ja jsem
vlastné vyménila skolu, on zacal chodit do té specidlni skoly, tak asi od té doby.

RC25: A proc jste se stéhovali?

T25: ProtoZe viastné ta skolka, ta jeho, ted uz skola, tak nejblizsi byla tady v S.. Vlastné v blizkosti
toho, kde jsme my bydleli, tak Zadny nebyly. Bylo to dFiv, takZe nejbliZsi byl S., B. a takovy. Ted' uZ je
to sice jiny, ted uZ si myslim, Ze i v blizkosti dvaceti kilometr(, Ze tam je prosté to, ale driv prosté byl
nejblizsi ten S., tak jsme vzali prosté to nejblizsi, co tady bylo.

RC26: A kdy to teda bylo? Kolik mu bylo let?
T26: Jd jsem chodila do druhé, coZ mi bylo tak néjak sedm a mu mohlo byt tak ty pét, tyri no.
RC27: A jak jsi to tenkrdt brala, Ze se musite prestéhovat?

T27: No, hodné jsem mu to, mamka fikala... Jd si to moc jako nepamatuju, ale mamka fikala, Ze
jsem mu to hodné ddvala za vinu jako brdchovi i jim. Ze jsem ten, tu druhou tfidu byla fakt jako
Spatnd, protoZe jsme vlastné opustili celou rodinu, protoZe celd rodina bydli v okruhu téch deseti
kilometrd, takZe jsme to vsichni jako méli k sobé hrozné blizko. Ted' jsem se vlastné jako musela
odstéhovat padesdt kilometrt vlastné od rodiny, od kamardd(, od skoly, na kterou jsem byla
zvykla, ve které se mi libilo, a vlastné musela jsem si zacit zvyknout prosté na novej rezim, na
novou Skolu. My jsme viastné Zili v rodinném byté, tady jsme se najednou prestéhovali do bytovky,
kde prosté... bylo to vsechno takovy jiny, takZe jsem, mamka fikala, Ze jsem mu to hodné ddvala za
vinu. A jako Ze hodné jim jsem to ddvala za vinu, Ze oni prosté proti tomu nemohli nic udélat.

RC28: To vérim, Ze to muselo byt tézky pro sedmiletou, osmiletou holku. A vzpomenes si jesté, jak
to bylo, kdyZ ti jakoby rekli, Ze md bracha autismus? Jak jsi to prijala? Nebo co sis o tom myslela?

T28: Jd jsem to pfijala jako, jsem to ne... Jsem o tom moc nevédéla, jsem myslela, Ze to je prosté
jenom takovy, Ze to neni néjak moc vdzZny, Ze se tfeba z toho mizZe vylécit nebo prosté to néjak
odezni. Ale vim, Ze jsem si vZdycky, kdyZ jsem byla mald, tak on vlastné nemluvil a délal jenom
takovy divny skfeky a ja jsem si vZdycky hrozné myslela, Ze mluvi tfeba néjakou jinou feci, a vZdycky
jsem si myslela, Ze to je tfeba anglictina, a hrozné jsem se chtéla pak ucit angli¢tinu, abych mu
rozuméla, a pak jsem viastné zjistila, Ze to neni anglictina (smich).

RC29: A tak jaké to je, mit sourozence s autismem?

T29: No je to hodné tezZky. Je to hodné, je to o ustupcich, je to prosté... Je to hodné tézky. Nem(zZu si
tfeba domdu jen tak privést kamarddy, aniz by o té tfeba nemoci néco nevédéli. ProtoZe si tfeba
privedu kamarddy a oni prosté... Byl by tfeba Spatnej den, bude mit tfeba ten zdchvat, a oni prosté
to nebudou, prosté nebudou védét, co se déje, takZe je to, uz jenom ten jejich pocit je... Asi by mi to
taky pripadalo takovy divny, kdybych prisla k néjaké kamarddce a tam najednou ten brdcha tarka
vybouchne a jd bych nevédéla, vo co go. TakZe jako v tom je to docela sloZity. Pak hodné o téch
ustupcich. Pak o tom, Ze nemiZeme jen tak jezdit na dovolenou, protoZe nejsou ty vlastné
mozZnosti, kam ho na takovou dlouhou dobu ddt, protoZe babicka i déda chodi vlastné oba dva do
prdce, takZe ho tam nemiZeme tfeba na ten tyden prosté nechat. A vlastné ty tabory ndm jako, jak
md Davidek, tak ma myslim Ze ¢tyri dny. CoZ ndm jako obcas, jako na ty prdzdniny, hodné pomdhd,
Ze si treba vyjedeme, Ze treba zlistaneme u néjakych zndmych, prosté na ty ¢tyri dny, coZ je fakt
skvély. Takovy ten tdbor ndm o prdzdnindch hodné pomdhd. A jinak je to takovy tézky, kvili tém



jeho ndladdm. Prosté neni to takovej ten brdcha, co by prosté... Takovej ten, co by tfeba pfisel,
nebo jd za nim a takovy.

RC30: TakZe ty tdbory vdm teda pomdhaji hodné v tom, Ze si miZete na ty Ctyri dne nékam vyjet. A
jesté néco béhem roku...?

T30: No, jen sem tam vlastné. Jako on mad ty byty, tak to vZdycky ten jeden den, tak prosté mamka
vZdycky napldnuje, kdyZ ma tfeba nékdo néjakou oslavu... Tak prosté mu ten den se snaZi ten byt
zarezervovat, abysme tam mohli jet prosté, bez néjakych prosté, abysme se bdli, Ze se tam prosté
rozhodi a takovy. A nebo Ze prosté si s mamkou zajdeme nékam do mésta, prosté kdyz on md byt.
Tak prosté zajdeme si do mésta, zajdeme si tfeba na kafe, a prosté je to takovy... Takovej
odpocinkovej den.

vvvvvv

moc nevédi. A mds tfeba kamarddy, kterym jsi o tom fekla?

T31: Jo, jo, mam. Tedka ve tfidé mam hodné kamardadi dobrych, kteri o tom védi, ale jesté se jako s
brdchou osobné nesetkali. A jinak mdm jednu nejlepsi kamarddku, viastné, s kterou jsem se
poznala na zdkladce v osmé tridé, a ta vlastné teda o ném vi vSechno. Prosté jaky md ndlady, co
miuZe a co nesmi u nds délat. A normdlné ji mizu klidné v pohodé vzit jako k nam domd, kdyZ ma i
brdcha zdchvat, protoZe vim, Ze prosté se nebude vyptdvat, Ze vi jako, co md od néj oCekdvat a
takovy.

RC32: Jo. A jak to brali tedka tfeba ti novi kamarddi, spoluZdci, kdyZ jsi jim o tom fekla?

T32: Jako dobre. Nebrali to tak jako Ze... Prosté se ptali, jestli je néjakej divnej a takovy, prosté
jenom se zeptali, co je to za nemoc, co ta nemoc obndsi a takovy. A vis, ja si myslim, jakoZe, jako Ze
je chuddk, Ze prosté zrovna tohle ho potkalo... JakoZe zatim jsem se nepotkala s néjakou kritikou,
Ze prosté, Ze by nékdo rekl, Ze to je tfeba blbec a takovy.

RC33: Jo. Nasla bys tfeba néco, co ti to v Zivoté ddvd? Co ti to do Zivota dalo, Ze mds takovyho
bratra?

T33: Asi bych se tfeba na ty lidi, kdybych potkala tfeba néjaky takovy nemocny lidi, tak bych se asi
na né koukala tfeba tak, jak se na né ostatni koukaj na... KdyZ tfeba Davidek jde a mad treba, a
vydadva néjaky skfeky, tak moznd bych se asi koukala na né jako taky divné, protoZe bych nevédéla,
co se jim stalo a takovy. Asi, Ze to neni lehky. KaZdy si asi mysli, Ze kdyZ je nemocnej, tak to je, Ze se
to prosté tak néjak dd zviddnout, Ze prosté sem tam md néjaky zdchvat, jinak Ze si ho prosté
nevsimdm, jako by tam nebyl, ale vono to je viastné jako docela sloZity, protoZe musime mu
vénovat vlastné pozornost. Pak mu vlastné ani tu jednu pozornost vénovat nemuZeme, protoZe nds
vlastné jako docela zdupe, kdyZ mad treba ty blby ndlady, takZe jako... Myslim, Ze mi to dalo vlastné
takovej ten nadhled do toho Zivota, Ze prosté i takovy véci se stavaji.

RC34: Jo, takZe ti to dalo nadhled a moZnd néjaké to porozuméni. A kdybys méla najit néco, co ti to
bere? Co ti to vzalo?

T34: Tak asi moZnd néjakou takovou, nevim, jestli to je svoboda, ale spis takovy to rozhodovdni.
Prosté takovy to spontdnni rozhodovdni ze dne na den. Prosté, ze dne na den, prosté za pét minut,
prosté odjiZzdime, jedeme tfeba na tfi dny pryc, to se prosté u nds v Zivoté nestalo a asi nikdy
nestane. MozZnd takovy to. Hrozné mi tfeba chybélo, tfeba na skoldch, Ze kdyZ jsem treba byla



mladsi... Vlastné, kdyZ jsme byli ve tfidé, a tfeba jsme se seznamovali s novyma ucitelema, tak mi
tfeba chybélo, Ze tieba feknou: Jo, znal jsem tvou ségru, tvyho brdchu jsem ucil. A prosté rekli néco
o tom sourozenci, a to jsem jd nezaZila, Ze by pfifadila, Ze by tvého brdchu jsem ucila nebo Ze
brdchovu ségru jsem ucila, a to mi docela chybélo, Ze prosté jsem to todle nikdy nezaZila.

RC35: Ze jakoby ucitele neznali toho tvého brdchu viibec. Nasla bys néjaky chvile, kdy ti nejvic vadi,
Ze mds brdchu s autismem?

T35: Tak urcité. KdyZ ma ty svoje zdchvaty... KdyZ md vlastné ty svoje zdchvaty, tak jako neni dobry,
kdyZ jako se ho nékdo prosté, kdyZ kolem nékdo néjak extra kolem néj chodi, nebo ho pohladi a
takovy, a to mi prosté vadi, Ze prosté... Nevim, Ze prosté nemizu doma délat to, co bych treba
chtéla délat. On mad zdchvat a ja tfreba mdm deset véci, které prosté viibec nemizZu délat, tak jd
jsem radsi zaviend v mém pokoji, protoZe prosté vim, Ze co bych udélala treba, tak by ho to
rozhodilo. A ob¢as mi déld problém, Ze zapomenu na tu véc, co prosté nesmim délat, a udéldm to,
a on se vztekne, a pak se kvili tomu pohdddm s mamkou, Ze. Cili pak, Ze bych o tom méla néco
védét, a takovy, Ze uZ je dlouho, co je tady, co o ném vim, Ze je nemocnej, a prosté asi todle no.

RC36: TakZe nejvic ti vadi ty zdchvaty jeho?

T36: Jo. Ty jeho zdchvaty. Ta jeho ndladovost. Ze prosté jeden den prosté pfijde ze $koly a prosté
sméje se uplné hlasité, je uplné v pohodé, pak se vrdti ze skoly a uZ vidim ten mamcin vyraz, at ho
ani nezdravim, prosté. TakZe vZdycky kolem néj projdu. A vZdycky, je prosté Spatny vZdycky a
myslim, Ze aji mamka to bere docela spatné, Ze kdyZ on je, kdyZ on mad Spatnou ndladu, tak mad
mambka i Spatnou ndladu. Tak se jako ¢asto s mamkou i kvili tomu pohdddme, Ze.

RC37: A co délds v téch chvilich, kdy md brdcha Spatnou ndladu? Radsi se teda zavres v pokoji?

T37: No jd jo, protoZe je to vlastné takovy, Ze fakt nic nemizu. Ze prosté nem(izu si s mamkou néjak
povidat, protoZe mamka uz taky kvili tomu nemd ndladu, Ze prosté je Spatnej a takovy. Tak jediny
takovy to misto, kde si miZu délat, co chci, je pokoj prosté.

RC38: A je jesté néco, co ti pomdhd jakoby lip pfekonat ty jeho zdchvaty?

T38: Hm...

RC39: Nebo nékdo treba? S kym si mizZes o tom promluvit?

T39: Asi ta kdmoska nejlepsi a asi moZnad babicka.

RC40: Ta z mamciny strany?

T40: Z mamciny strany, ta to vZdycky bere tak, Ze je prosté takovej Davidek, Ze to prosté prekousnu,
Ze to musim prekousnout, Ze jsem velice sikovnd a takové, takovy véci mi docela pomiiZou.

RC41: A s babickou se viddvds? Ona bydli tady v S.?

T41: Ne, ona bydlIi pravé padesadt kilometri tady odsud. A vlastné s ni se viddm jako ted’ docela
Casto. Ale obcas, Ze se treba mésic a pul nevidime nebo dva mésice. Pak tfeba Ze o vikendu za ni
jedu sem tam na celej vikend, a nebo vétsinou, kdyZ mdm treba... Tedka jsem méla jarni prdzdniny,
tak jsem tam byla celej tyden prosté a prosté ja jsem tam vlastné primo na té vesnici vyrostla,



takZe ja to tam mdm rdda, je to takovy, myslim, Ze to mizu nazyvat domov, neZ tady ten S. Jako na
S. jsem si zvykla, mdm ho rdda, asi bych ho uZ neménila, ale prosté takovy to, kde jsem zaZila
takovy to détstvi, to je asi ten H.

RC42: Urcité, porad se tam citis jakoby vic doma.

T42: Tak vlastné mdm tam celou rodinu, takZe je to viastné takovy ten kruh, takovej ten, kde se,
kam se hrozné rada vracim.

RC43: Jaky bys rekla, Ze mds vztah s rodici, Tery?

T43: Jako dobry, hlavné diky Davidkovi teda, no, ono nds to tak jakoZe stmeluje. Nevim, jaky by to
tfeba bylo, kdyby Davidek nemél ten autismus, ale ted nds to jako tak stmeluje. Fakt mdm s rodici
dobry vztah.

RC44: Jo. A vy madte kaZdy zvldst svij pokojicek?

T44: No, my mdme vlastné... Brdcha mad vlastné s rodi¢ema, protoZe nemdme tolik mistnosti, aby
brdcha mél vlastné to svoje soukromi, ten svuj vlastni pokoj. TakZe to udélali tak, Ze mam ja vlastni
pokoj. A moZnd by to ani nebylo dobry, kdyby on mél vlastni pokoj, protoZe on mél hodné takovy
obdobi, Ze prosté neusnul sém. Ze prosté ho musela tam mamka uspdvat, a kdyZ se probudil a
zZjistil, Ze tam mamka neni, tak ju prosté hledal po celym byté. TakZe myslim, Ze je nakonec i dobre,
Ze maji spolecny pokoj.

ov v

RC45: A mads nékdy cas, kdy si fakt mizZes délat to, co chces, kdy mizZes byt sama?

T45: Viastné kdyZ je tireba v tom byte, tak je to viastné takovy, Ze prijdete domu a muZete si vlastné
délat, co chcete. Ze prosté si mizZete pustit pisnicky, Ze s mamkou se tfeba bavite... Pak mizu délat,
muZeme si vlastné délat, co chceme, no. KdyZ je tam ten Davidek, tak jsou ty moZnosti vliastné
trochu omezeny, ale tak jé uZ jsem si na to néjak zvykla. Prosté uZ jsem si na to zvykla. Je to docela
tézky prosté. Co miiZete, co nemiZete a jako tfeba, abych si zapamatovala vSechny ty véci, tak
vZdycky tfeba zalnu piskat a vZdycky on mé zalne okfikovat, a ja si vidycky hnedka vzpomenu na
to, Ze tohle ne, toto a takovy, takovd ta... KdyZe neni doma, tak je to tam takovy, no Ze si miZete
délat, co chcete, ale prosté néco tam chybi, prosté.

RC46: Néco tam chybi.

T46: Ze tfeba byl myslim Ze na néjakym tom prodlouzenym vikendu, na néjaké té chaté, tak jsme si
to prosté uZili, ale prosté tam néco chybi. UZ mdm prosté takovy, takovej stereotyp... Jako u nds
doma hodné viddne kvili tomu Davidkovi stereotyp. Ze prosté pfijde domd, jako todle, todle a v
tolik hodin mad snidani, v tolik hodin se koupe, v tolik hodin obédvdme a takovy, prosté uZ si na to
tak navyknete, Ze vam to potom chybi prosté, kdyZ tam neni. Je tam prosté klid jako, néco tam
prosté chybi, uZ je to takovy...

RC47: Hm, to chdpu. Tak ono je asi hodné véci, co Davidkovi vadi, to piskdni, podupdvani.

T47: Piskdni, podupdvani... Pak nemd rdd tfeba, kdyZ se ho nékdo tfeba na néco ptd nebo po ném
hodné trfeba chce. Nevim, co by mu tak jesté néjak vadilo pofddné. | hodné takovych téch
malinkych vécich, co tfeba nedéldme néjak moc Casto. Ale tfeba ty véci, co se tfeba u nds délaji
Casto, protoZe, to piskdni prosté... S tatkou si strasné radi piskame, kdyZ treba néco délame, tak



prosté to, vZdycky... To je ten problém. Nebo tfeba hodné tedka déldme, tatka se mnou, déldme
hodné chyby, Ze prosté, Zzjistili jsme, Ze prosté nemiZeme prijit, tfeba koupit mu tfeba néjaky
bonbony a prosté mu to ddt. On prosté md to tak, Ze on si o to nefekl, tak prosté vibec nevi divod,
proc¢ by si to mél vzit. TakZe prosté to ddme tieba na stil, a aZ on prosté pujde, vSimne si toho a
vezme si to. Tak to prosté délame my, ty problémy, Ze treba s tatkou jsme tfeba nékdy na néjakym
vyleté a prosté prijedeme, a chceme mu ddt jako kdyby ddrek, Ze jsme mu néco privezli, a prosté
neuvédomime si to, Ze ho to vlastné muZe rozhodit, Ze prosté nevi, pro¢ mu to ddvdme, Ze on to
tfeba nechce, nechtél, nefekl si o to, a takovy.

RC48: Jo. TakzZe to nékde tfeba nechdte leZet a az si toho vsimne...

T48: No, nechdme to treba na stole, on prosté vi, Ze on todle ji, Ze si to prosté mizZe vzit. ProtoZe,
kdyby védél, Ze to prosté neni jeho, tak Ze to prosté schovdame.

RC49: Jo. Povis mi ted’'néco o chvilich, kdy jses rdda jeho sestrou?

T49: Obcas jako, tedka to trochu, no tedka, driv se trochu rozmluvil, tak to bylo takovy jako sranda,
Ze hodné opakoval a trochu to komolil. Pak opakuje tfeba véci, takovy ty véci, co tfeba rekne
mamka. Treba, mné tfeba jednou fekla, jsme se néjak bavili, a ona: Jdi pry¢ uZ. TakZe jsme se
prosté uplné... Myslim, Ze to bylo asi pred dvouma rokama a jd jsem ji proste skadlila. TakZe jsem ji
otravovala a takovy: Jdi uz pryc. A prosté tedka, kdyZ Davidkovi nékdo rekne, tak on prosté udéld
takhle a rekne: Jdi plyc. A prosté, on md takovy frdze, ktery prosté fikd a opakuje je.

RC50: Takze to jsou ty veselé chvile s nim.

T50: No, to je aspori takovy to zpestieni prosté. Nebo treba, co on déld takovy ty véci, tfeba takovy
ty stereotypni. JakoZe tfeba, kdyZ md veceri a md tfeba... On moc neji. On je strasné vybiravej. A ne
vybiravej. Spis prosté to neznd, on viastné nevezme do pusy nic, co tfeba vypadd spatné, nebo
prosté se mu nelibi, nebo neni zvyklej. Vétsinou ji suchej chleba. A prosté takovej ten stereotyp, Ze
prosté, Ze to takhle natrhne, vlastné odtrhne kirku, nejdriv sni prosté vnitiek a pak az kirku,
prosté takovy ty stereotypni a tak.

RC51: Dobre. Kdybys méla moZnost se stdt na jeden den Davidkem, kdybyste si to mohli vyménit na
jeden den, vyuZila bys toho?

T51: Jo. Ja bych chtéla prosté vidét tieba, jak treba kdybych méla myslet jak on. Ja bych prosté
chtéla védét, na co on mysli. Jak to tfeba probihd cely den ve skole. Jak tfeba on vidi nds, co
délame, jestli tfeba nam rozumi vsechno, co déldme, nebo prosté mysli si, Ze prosté délame néjaky
kraviny. A prosté, jo, chtéla bych to zkusit.

RC52: Co myslis, Ze by ti to dalo?

T52: Ze bych vidéla, co on si mysli, jak on to citi a takhle.

RC53: Jo. Tak Tery, ja tady mdam ted takovy teplomér a ten teplomér méri, jak rada ses Davidkovou
sestrou. Nula je, Ze uplné to nemds rdda, Ze ti to vadi, a desitka je, Ze to mds uplné nejvic rada. A

tak mi zkus na tom teploméru ukdzat, kde tedka ses.

T53: Asi na Sestce.



RC54: Na sestce.

T54: Neni to takovej ten stied, Ze bych sem tam a tak. Spis tedka, ¢im vlastné jsem vétsi, kdyz to
tak feknu, tak uZ ho tak néjak chdpu. UZ prosté to beru. To beru tak néjak v uvozovkdch dospéldcky.
Prosté, uz ho beru takovej, jakej je, a prosté, uz mi to néco dalo.

RC55: Jo. Tak kdybys méla Fict, jak to bylo tfeba v téch sedmi letech?

T55: To bylo tak na té trojce. Jsem mu prosté hodné ddvala tu vinu a prosté... Dfiv byl jako hodné
Spatny, protoZe viibec nerozumél. KdyZ jsme mu néco rekli, tak vibec nerozumél. KdyZ jsme treba
piti nepostavili pfed néj, tak on prosté nevédél, co po ném chceme, a prosté bylo to strasné slozity,
nez se prosté vsechno naucil. TakZe to mi prosté vadilo, Ze se vSechno musel ucit odznova a takovy.
Ze rodice musi vénovat vice pozornosti jemu, nez mné, aby se prosté néco naucil, a to mi na tom
asi vadilo.

RC56: A kdy? si predstavis, Ze bys méla tfeba néjakou kouzelnou hilku, a tou bys mohla cokoliv ve
svété zménit, aby ses na tom teploméru dostala vys, tfeba aZ na tu desitku, tak co by to bylo?

T56: Moznd, aby kaZdej prosté mél zkusenosti s tim, s tou nemoci, nebo se vsema nemocema. Aby
to prosté nebrali jen tak na lehkou vdhu, nebo Ze je to prosté néco normdlniho, nebo néco, co by
jako nebylo k zamysleni prosté. Aby kaZdy mél néjakou tu zkusenost. Aby treba kaZdej clovék musel
proZit den s néjakym autistou tfeba, nebo s néjakym nemocnym prosté, kterej je tfeba s tim
Downem a takovy. Tak aby prosté ten den néjak proZil. Aby prosté védél, jak fakt to funguje jako
tfeba u nds, nebo prosté v jinych rodindch, kde ten autista je vlastné kaZdej den, a prosté furt.

RC57. Hm. Aby si jako i ostatni lidi prosté dokdzali predstavit, jaké to je.

T57: Aby prosté védéli, jak to chodi, jak se chovd. Ze to neni tak lehky. A aby prosté méli tu
zkusenost. Aby se tfeba nekoukali, kdyZ tfeba mamka s nim jde po mésté, a on udéla tfeba néjakej
skrek, tak aby se nekoukali na to, Ze to je néjaky blbec nebo prosté Ze je nevychovany a takovy.

RC58: Dobre. Jesté néco by té napadlo, co by se dalo ve svété zménit, aby ses dostala vys?

T58: MozZnd tolerance, Ze prosté musim tolerovat to, jakej je, Ze prosté musim tolerovat. Aby... Jd to
docela uZ tedka tak néjak jako zviadam to tolerovat, jakej on je a takovy, ale kdybych se to tfeba
naucila jesté vic, tak to prosté moznd bude lepsi. Ze ty jeho ndlady budu néjak tolerovat, Ze prosté
si je tak nebudu brdt a prosté treba by to bylo lepsi.

RC59: Jo, takZe ta tolerance. No a kdyZ to vezmeme z druhé strany, tak co by se ve svété muselo
zménit, aby ses dostala tfeba zase zpdtky na tu trojku nebo na tu nulu?

T59: Tak kdyby asi nebylo té skoly, tak by to asi bylo teda asi Sileny, protoZe v té skole ho vlastné
naucili vSechno. Jak se mad vlastné oblikat tarka, jak se md jist a takovy. TakZe kdyby asi zustal v té
skolce, kdyby prosté jsme se neprestéhovali a ziistal v té Skolce, tak by se asi choval treba jako
zvite. Prosté by, nevédél by, jak by se mél chovat. Ze tfeba mamka by ho to asi nenaucila tak, jako v
té Skolce, protoZe v té Skolce prosté vi, jak se s nima musi pracovat, a asi todle, kdyby nebylo té
skolky, tak asi, tak je to asi hodné Spatny s nim.

RC60: Tys vlastné fikala, Ze vam taky hodné pomdhd to bydleni?



T60: To bydleni no. Tam se vlastné u&i to odlouceni od té rodiny. DFiv to teda bylo hodné tézky. Ze
tfeba jako dva dny, mu to mamka dala do toho rozvrhu, tak to nesl upiné Silené, Ze byl upiné bez
ndlady. Ze prosté chodil, brecel, ale tedka u? je... Pak se vrdtil z toho bytu a byl naprosto rozhozeny,
tfeba tyden. Ze prosté vibec, byl vzteklej, agresivni a tak, ale tedka uZ je to v pohodé. Prosté ted u?
to prosté vubec néjak nevnimd, prosté vi, Ze do toho bytu pljde, vyspi se dvakrdt a pak bude s
mambkou a je to v pohodeé.

RC61: A jak casto ted'vyuZivdte ten byt?

T61: No mamka toho vyuzivd, jak nejvic to jde. Tak jd bych rekla, Ze tak jednou za dva tydny tam
urcité jde. Casto se stane, Ze tfeba, Ze je tam treba kaZdy tyden, nékdy se stane, Ze je tam jednou za
tfi tydny, ale urcité tak trikrdt do mésice, dvakrdt do mésice tam urcité je.

RC62: Jo, dobre. Tak jesté néco té napadd k tomu teploméru jak se posunout vys nebo niz?
T62: To asi uZ ne.

RC63: Ne. Tak ted bych se zeptala, jestli existuji néjaké aktivity, které délds spolecné s Davidkem?
Treba néco jako spolec¢nyho, co je takovy vase? Co déldte spolecné?

T63: Tak vlastné ted, kdyZ jsme dostali ten sponzorskej dar, iPad, tak jd jsem mu tam stdhla takovy
hry, ktery on by zviddl. Je to takovy jen, Ze pravd levd a to ho jako bavi. Ze on, kdy? mém néjakou
novou hru, tak on se vlastné, si sedne vedle mé, ja tu hru tfeba hraju deset minut, aby on védél, jak
se to hraje, a pak mu to prosté dam, a on si to zacne hrdt a prosté ho to zacne bavit. Tak asi ten
iPad, pak hodné jsem hrdvala hry na pocitaci. To ho bavi. Prosté tady todle, aby on se na nékoho
koukal. Pak treba divdni na televizi, kdyz je tam néjakd pohddka, tak se jako spolecné i s mamkou a
tak divame. Jinak asi jenom ty vylety, kdyz jezdime spolecné, tak asi to.

RC64: Jezdite spole¢né na vylety, jo?

T64: Jo, md to cely ten tyden v rozvrhu, Ze tfeba prosté o prdzdnindch, Ze prosté ve Ctvrtek se jede
do zoo. Md fotku zoo. On md rdd zvifata strasné, takZe ta zoo je pro néj dost dobrd, Ze tam s nim
jedeme, tak asi tak.

RC65: A zapojujes se nékdy néjak do péce o Davidka?

T65: Jo, myslim, Ze docela jo. On moc jako, bere jako mamku prosté jako takovej ten hlavni zdroj,
co pro néj déld jidlo. Prosté takovej, prosté mamka je takovej ten chlap, prosté u néj ten hlavni. Ale
ddvdm mu léky denné, s mamkou se tak stfiddme, i s tatkou se tak stfiddme. Ze prosté bere urcité
léky rdno, v poledne a vecer, tak prosté vZdycky kaZdej mu dd léky, nebo mu tfeba nachystdme
jidlo. Vétsinou to déld mamka, protoZe vlastné, po mamce to mizZe to délat i tatka, prosté kdokoli.
MuZem mu udélat caj, ukrojit krajic chleba a ddat mu to viastné. Asi jenom to jidlo, ty Iéky, a on
vlastné, asi nic jinyho. Bud' u toho chce mit vyhradné jenom mamku, a nebo to prosté musi délat
sdm. Mél obdobi, Ze tfeba si nenechal prosté nic pomoc, Ze se musel oblikat sam, musel si Cistit
zuby sdm, a prosté musel vsechno délat sam. Pokud mu mamka chtéla pomoc, tak prosté nemohla,
protoZe to chtél délat sam.

RC66: Dobre. Jak se podle tebe stavi lidi v Ceské republice k détem s autismem? K jejich rodindm?

T66: Jd si myslim, Ze u? je to tedka takovy lepsi. Ze kdyZ jsem tfeba byla v té pdté tridé a uZ jsem o



tom tak jako néco védéla, tak jako nikdo ve tridé vibec nevédél, co to autismus je. KdyZ jsem rekla
autismus, tak prosté kaZdy prosté viibec nevédél, vo co go. A prosté tedka, kdyZ jsem to rekla na té
stfedni pdr jako tém déckdm, jako se kteryma se bavim, tak kaZdy uZ tak néjak védél, proste,
nevédél pfimo ten prosté, co ta nemoc obndsi, ale prosté védél, Ze je to néjakd nemoc jako ohledné
mozku, Ze to jsou takovy ti lidi, co maji svij svét, a prosté uZ o tom néco védéli. Myslim, Ze se to tak
néjak bere vic. Myslim, Ze s postupem casu, kaZdej to bude brat trosku lip.

RC67: TakZe myslis, Ze se jako zvysuje podvédomi ve spolec¢nosti o autismu?

T67: No, Ze se o tom uZ tak néjak vi a rekla bych, Ze mozna Ze... Nevim vlastné, jestli pocet téch déti
nebo lidi s autismem roste, ale prosté se o tom zacalo néjak hodné jako mluvit. Tak moznd proto to
lidi zacli néjak vnimat.

RC68: Vic se o tom mluvi, urcité. A setkala ses tfeba s néjakou negativni reakci?

T68: Tak myslim, Ze ne. Vétsinou, kdyZ jsem to nékomu rekla, tak, pokud jako na to mél spatny
ndzor, tak to tfeba viibec nekomentoval. Ale vétinou to bylo prosté jako... Ze o té nemoci prosté
nékdo chtél védét a takovy, ale Ze by néjaky posmésky, tak to viibec.

RC69: Jo. Znds se s néjakyma jinyma sourozencema, ktefi maji taky brdchu nebo ségru s
autismem?

T69: Jo, jo, ve skole, kam jdou ty déti, tak mamka se s téma maminkama znd. Tak od té pani, co
jednou se mnou délala ten rozhovor, tak ten syn, myslim, Ze tedka je tak v sedmé tridé, tak s tim se
zndm. Pak jesté s jednim se zndm. Zndm se docela asi, Fekla bych Ze docela dost. Vétsinou jsou to,
Ze maji tfeba jenom jednoho syna nebo dceru vlastné s tim autismem, nebo treba se jako nase
mamky nebavi nebo prosté jsme se nikdy néjak nepotkali, ale tak jako hodné jsem se bavila se
dvouma.

RC70: A pfi jaké prileZitosti? Setkdvds se s nima jesté tedka?

T70: Nee, setkdvala jsem se dfiv s nima, kdyZ se nase mamky hodné bavily, tak jsem k nim
chodivala. Nase mamky se setkdvaly, to jsme si vZdycky zasli s nima a prosté asi tak.

RC71: A co pro tebe tenkrdt znamenala ta pfileZitost se jakoby potkat s nékym, kdo je na tom
stejné?

T71: Spis mé zajimalo, jestli jsou vsichni Uplné stejni nebo prosté kaZdej md jako jinou povahu. Ze
prosté md rdd todle, nékdo zas todle... Mé prosté zajimalo, jestli jsou vsichni stejni nebo jeden je na
tom har, jeden lip... ProtoZe vim, Ze tedka uZ nékdo umi Cist prosté z autistl, nékdo prosté umi
pocitat, nékdo umi kreslit a prosté kaZdej je prosté néjak specifickej. TakZe prosté mé zajimalo, jak
na tom ten dotycny je, jakej mad tfeba zafizeny pokoj, jestli ma néjakej specidlni nebo treba jak to
vypadd u nich doma a takovy. Prosté mé zajimalo, jak on Zije, jestli to je prosté, jestli to je tak, jak u
nds.

RC72: A ted'uZ se s nima nesetkdvds teda?
T72: Nee. Jeden je vlastné ve druhdku. Ted' se vlastné nase mamky prestaly bavit, tak se ani my dva

nestykdme. A vlastné s tim jednim jsme se vidéli asi tak pétkrdt, jako co jsme byli, Ze jsem byla u
nich. To uZ taky ne.



RC73: A pfemyslis nékdy o Davidkové budoucnosti?
T73:Jd... Nevim, jak to bude, viibec nevim.
RC74: Bavite se tfeba o tom nékdy doma?

T74: Jo, docela, docela Casto, jak to bude jako, aZ tady rodice nebudou. Jestli bude to chrdnény
bydleni, kam by Davidek mohl jezdit. Jestli bude jako cely Zivot u mé, nebo jestli si ho budu brdt na
vikendy. Je to takovy docela, takovy téma, ktery se hodné u nds doma probird. A je takovy, Ze
prosté nevime. Ja nevim, rodice nevijou, prosté nevi, jestli bude to chranény bydleni, jestli bude ta
moznost jeho tam ddt, a tfeba si ho brdvat jednou za dva tydny na vikendy a nebo prosté, jak to
bude. Vibec nevim.

RC75: TakZe probirdte ty varianty.

T75: Spis by nds zajimalo, jak to prosté bude, pokud by treba... Jak bysme chtéli, aby to vypadalo a
takovy.

RC76: A vite uZ, jak byste chtéli, aby to vypadalo?

T76: To chranény bydleni urcité. ProtoZe, pfece jenom jd nevim, jestli bych zvlddla prosté ho mit
cely Zivot u sebe. Myslim, Ze... Jako ja to nerada mamce rikam, ale rekla bych asi, Ze bych ho tam
mit asi celej Zivot mit nezviddla, potoZe... Proto bych asi radsi volila to chrdnény bydleni. Ze by
prosté tam byl celou dobu a ja treba kaZdy vikend, nebo jednou za dva tydny ho prosté na ten
vikend vzala, prosté aby byl u mé doma.

RC77: Jo.
T77: Asi tak.

RC78: A ted tu mdm posledni otdzku. Jak vypadd takovy béZny den u vds doma, tfeba kdyZ je
sobota, jste vsichni ¢tyri doma?

T78: Ono je to furt stejny, vlastné takovej ten stereotyp. Rdno vstanem... On Davidek vstdavad hrozné
brzo, on vstdvd okolo Sesté hodiny. Rdno se prevlikne, nasnida se, vétsinou snidaji jenom rodice
beze mé, protoZe jd teda v Sest hodin o vikendu vstdvat nebudu, to teda ne, takZe posnidaji oni
sami. Pak tatka si déld néjakou prdci tfeba na pocitaci, mamka vari, ja tfeba vstanu a Davidek
tfeba chodi. On ma takovy zvyk, Ze prosté chodi z jedné mistnosti do druhé a chodi a koukd se
tfeba do zrcadla a takovy. Jde, koukne se do zrcadel, jde, koukne se do mikrovinky na svij odraz a
takovy. Nebo tieba je na iPadu, si hraje prosté, nebo je na pocitaci, tak asi todle.

RC79: Pak je obéd.

T79: No, vsichni se tfeba spolecné najime. Pak vétsinou jd si sednu na pocitac, mamka s tatkou si
daji kafe, vétsinou Davidek sedi obcas s nima. On md rad takovy, kdyZ jsme treba vsichni spolu u
jednoho stolu, a Ze tfeba sedime a jenom si poviddme a on tam je s ndma. Tak to on md rdd, kdyZ
jsme tak néjak pohromadé. Tak potom obédé si nasi si daji kafe a Davidek vlastné tam je s nima.
KazZdej, kaZdd sobota je jakoZe myslim, Ze... Davidek si jen tak chodi nebo prosté déld to, co
dopoledne. Ze chodi, Ze si néjak hraje, je na iPadu a takovy. Pak je vecere, pak vlastné mamka musi
vykoupat Davidka, vycistit mu zuby, ddt mu veceri a pak vlastné ho uloZi a prosté cekd, neZ usne, a



pak je dalsi den.

RC80: Dobre. Tak jo, chtéla bys k tomu jesté néco dodat? Co té k tomu tak v priibéhu napadlo? Co
tady treba jesté nezaznélo?

T80: Asi jsem dostala tak néjak otdzky, které jsem tak trochu Cekala, i kdyZ tfeba néktery ne. Treba
o tom teploméru, to by mé treba vibec nenapadlo. Treba o tom, kdybych méla byt tfeba na jeden
den Davidkem, tak to mé treba viibec nenapadlo, ale kdyzZ jsi mi tako vlastné rekla, tak mé to fakt
jako, Ze bych to treba fakt chtéla nékdy zkusit, Ze prosté abych védéla, jak on vidi ten svét, ten jeho,
prozit ten den jako on, Ze on by proZil den jako jd, Ze prosté ja to taky nemdm lehky zrovna. A
prosté, jak to chodi u néj ve skole, jaky to je prosté, kdyz na tebe mluvi, jako jestli mi rozumi kazdy
slovo nebo rozumi jedno slovo a pak si to musi domyslet, nebo slysi jen néjaky zvuky, kterym viibec
nerozumi. Tak asi to.

RC81: TakZze mizZeme to tak uzavrit.
T81: Asi jo.
RC82: Tak jo, tak moc dékuju.

T82: Jo. Ja taky.



Priloha ¢. 6: Rodina D

Rodina D

Dotaznik
- vyplnény matkou

MATKA
= vék: 41
* nejvy$si dosazené vzdélani: SS
= soucasné zaméstnani: péce o osobu blizkou

= vék: 40
* nejvy$si dosazené vzdélani: VS
= soucasné zaméstnani: konstruktér

DITE S PAS
= pohlavi: chlapec
= vék: 12

= diagndza: détsky autismus
SOUROZENCI DITETE S PAS

= pohlavi: chlapec

= vék: 16

= zajmy: plavani, cyklistika, airsoft

Vztah nas rodi¢l je dle mého nazoru harmonicky a pohodovy. Vzajemny vztah mezi
sourozenci je laskyplny, plné tolerantni. StarSi sourozenec bez problém( respektuje
potieby (respektive obfasné a nevyhnutelné stereotypy) mladsiho. Naopak taky Tomasek
se snazi respektovat potfeby a ndzory nds ostatnich. Nejvice s nim dosahneme s klidnym a
vstficnym postojem a snazime se predchazet pro ného nepfijemnym a slozZitym situacim,
které vyvolavaji negativni reakce a emoce. Snazime se s nim hodné a srozumitelné
komunikovat o tom, co bude, co ho ¢eka. V poslednich dvou letech se hodné rozmluvil a
sam ma zajem na tom, aby mél co nejvic informaci, jak verbalnich, tak z internetu. Tim, Ze
se naucil poditat, psat a hlavné Cist, se velice zlepsil v porozuméni, v komunikaci a tim i
plnohodnotnéji vypliuje volny ¢as. Hodné si vyhledava a ¢te na internetu a celkové je
klidnéjsi a spokojenéjsi. Tomasek je pravidlaf a dodrZuje psand i nepsana pravidla.
Napfriklad se nesmi pouZivat hrubé chovani, nasili, sprosta slova a musi se dodrZzovat
pravidla silniéniho provozu — semafory, znacky. Upozoriiuje, co je spravné a co ne.
Vyslovné baziruje na pozdravu i mezi nami ¢leny rodiny — ,,Dobry den” a ,,Na shledanou®.
Jsme manzelé dvacet let a mame pouze tyto dvé déti. Obé dvé déti plné respektujeme,
snazime se jim vychazet vstfic a zvlasté vzhledem kjejich individudlnim potfebam a
pranim. Vidycky jsme se snazili o to, aby jednani a postoj nikdy nebyl na Ukor jednoho
nebo druhého a hlavné, aby starsi syn nemél pocit, Ze je Tomasek uprednostiiovany.
Pokud starsi syn neni doma, Casto se vyptava ,Kde je Adamek, kdy prijde?” Chodi se za
nim mazlit. Nikdy jsem nefesila néjakou jejich slovni ani fyzickou potycku! VsSe probihd
v klidu. Jsou oba hodni, klidni, upfimni. StarSi syn ma vyznamenani a bezproblémové
chovani.



Doslovny transkript rozhovoru

RD1: TakZe ja ti jesté na zaldtek jenom podékuju, Zes byl ochotnej se se mnou sejit, znovu ti feknu,
Ze teda vsechno, co mi tady feknes, tak bude anonymni, nikde nebudu uvddét tvoje jméno ani
brdchovo jméno, budu to tam psdt néjak prosté pod néjakou prezdivkou. A pokud se té zeptdm na
néco, na co nebudes chtit odpovidat, tak prosté reknes, Ze nebudes odpovidat, Ze se ti nechce a
pujdeme ddl.

Al: Jo, dobre.

RD2: Takze, kolik mas let?

A2: Sestndct let je mi.

RD3: A kam chodis do Skoly?

A3: Stredni primyslova skola strojirenstvi, druhy rocnik tedka.

RDA4: A jak se ti libi ve Skole?

A4: Ale jo. On jako tam chodil aji tdta, takZe mdm jakoby trochu v genech takhle ty véci, to
technicky zaméreni. TakZe jako jo, dd se to.

RD5: Mdte v genech strojdrnu?

A5: Hm. Jako jsem rdd, Ze jsem tam Sel, no. Ani toho uceni neni tam moc, takZe v pohodé.

RD6: A tridu madte jakou?

A6: Eh.

RD7: Sami kluci?

A7: No, jednak sami kluci teda, uplné bez holek a ten kolektiv je takovej, nevim, no, jak to Fict. Tak
vétsina z nich jsou takovi falesny, falesny sviné jakoby, no. Je to tam takovy, bavim se tam se
tfema, se ¢tyfma klukama z celé tfidy a zbytek, ah, snaZim se ignorovat, no. A kdyZ rejpou nebo
néco, prosté ignorovat, protoZe s takovyma lidma to nemda cenu vibec. A kolik téch lidi tam ani byt
nemd, protoZe méli Ctverky na zdkladce uz, Ze jo. Nechdpu ani, jak se tam dostali. Ale to uZ jako je,

s tim uZ nic nenadéldm, no.

RD8: Jasny, tak ono je vZdycky lepsi, kdyz je to tak asi pul na pul jako kluci holky, Ze, tak ta tfida
potom asi lip funguje.

A8: Pravé, no. Tak tam je bordel no a... Neni to tam nékdy fér jako.

RD9: My jsme zase byly samy holky na gymplu, no. To byl jakoZe jazykovej gympl a mély jsme dva
kluky ve tridé, tak to zas byl ten opacnej extrém.

A9: Hm. Asi jako na obchodce, tam taky maji jenom holky.



RD10: Hm, to jo. Ted'se zeptdm, co délds rad ve svym volnym case?

A10: Tak volnej cas... Vlastné ja Airsoft, hlavné teda o vikendech vétsinou a takhle, a jinak
viceméné $kola. Ctu tedka viastné k maturité, Ze jo, téch dvacet knizek, takZe ¢tu hodné. Mdm blby
zdda, takZe posiluju, cvicim. A v lété prosté normdlné kolo, béhdni, plavani a viastné vsechno
takhle rizné jakoby.

RD11: TakZe hlavné sporty?

A11: Jo, jo, taky. Jako nesedim doma u pocitace.

RD12: A ten Airsoft rikds, Ze je teda tvij nejvétsi konicek?

A12: Jo, jo, mé to bavi. Jako posledni dobou to je takovy v okoli naprd, vsichni na to kaslou a tak
jako. Ted'je to takovy o nicem. Se nds sleze jestli pét sest, tak to vétsinou, to neni nic moc, ale jako
jo, je to dobry.

RD13: A to Cteni bavi? Jestli to mds takovy jako povinny, Ze musis?

A13: Jak co, jak co. Jako je to povinny, to mi nevadi, ale jak co teda. Tedka ¢tu tieba knizky, ktery
mé bavily. Prosté fakt vybirdm, ktery jsou jako dobry, to mé bavi.

RD14: Tak té bavi co treba?

A14: To, co ¢tu aji rdad, tedka Ctu Bdjecnd léta pod psa, Obraz Doriana Graye a takovy jako véci, Na
zdpadni fronté klid a tak, to mé jako bavi. Ale obcas tam jsou, no, tfeba ty Povidky malostranské a
takovy ty Cesky, tohleto ne a ne, do toho se fakt nutim, jako abych to otevrel a precetl, no.

RD15: Jo. Tak to mdme asi podobny vkus na kniZky.

A15: Tohle md asi kaZdej podobny.

RD16: A kolik mds sourozencu teda?

A16: Hm, jednoho, no. Mdam brdchu, no.

RD17: Brdachu? A bracha ma kolik roku?

A17: Brdcha, on je o Ctyri roky, takZe dvandct. My jsme vlastné oba dva v dubnu narozeny, takZe
tedka mu bude tfindct v dubnu. Tedka je mu dvandct a v dubnu mu bude tfindct.

RD18: Jo, takZe trindct a tobé bude sedmndct?

Al18: Hm.

RD19: Jo. A jak spolu vychdzite s brachou?

A19: Jo, v pohodé. A prdvé vzhledem k tomu aji, co mu je, tak on vlastné neni jakoby zlej nebo tak,
ale spis naopak. Prosté on md strasné dobrou povahu takhle.

RD20: Hm.



A20: On jakoby neni zlej prosté, to ne. To je spis naopak, je takovej hodnej, Ze pfijde, chce se mazlit
a takhle. Ptd se vlastné, kde jsem byl. On jako takhle na tom neni uplné Spatné, on se vlastné
jakoby zeptd, kde jsem byl, sice tomu nerozumi, co mu feknu, to on prosté neni schopnej pochopit,
ale zeptad se takhle. A ptd se, kdyZ nékam jedu, tak se ptd, kdy pfijdu. A tak. TakZe jako takhle v
pohodé. | obCas tfeba chce néco precist z knizky nebo si s né¢im hrdt, takZze on viastné jakoby jak
tfeba ty décka nékdy, Ze jo, je... Tak a jako uplné v pohodé.

RD21: Jo. A co vi$ teda o nemoci svyho brdchy?

A21: Jd jako nejsem doktor, ja jsem se o to néjak takhle nikdy nezajimal, ale prosté jakoby
pozndvam aji na ulici tfeba ¢lovéka tady s tim vlastné s tim samym, co mu je.

RD22: A tak jako vis pfesné tu diagndzu nebo...

A22: Nee, nevim, to jd nevim. Tohle vi mamka, ona je do toho bldzen, ona to jako studovala aji, ne
jako skolu, ale jak jsme to pravé zjistili, Ze se mu to stalo, tak tii roky leZela v papirech jenom a
ucila se to.

RD23: Ale tak vseobecné asi vis?
A23: Jo, jako vseobecné vim zhruba, co to s tim ¢lovékem udéld vlastné, jak to vnimd a takhle, no.
RD24: Jo.

A24: To vlastné ¢lovék ani treba nikdy nepoznal na prvni pohled nebo tak. Tak akordt jenom ty
pohyby, Ze oni vlastné jsou takovy nekoordinovany pohyby obcas viastné jo a viastné nebere ohled
na nikoho. Treba uprostfed mésta vlastné on na néco ukdZe nebo zafve, jako prosté mu to
nedochdzi, Ze jo, Ze by to nemél jakoby délat, no.

RD25: A vis, jak se jmenuje ta nemoc, co md brdcha?

A25: Ah, tak jako rutinné autismus jako takhle.

RD26: Hm, autismus.

A26: Ale presné nevim, ne-e viibec, to fakt... Ne, to nevim.

RD27: A zajimal ses nékdy asporn tak zhruba jako tfeba, co maji spolecny ty lidi s autismem?

A27: Jo, to jo. Tak vilastné ja jsem pdrkrat byl tady v té jeho skolce vlastné, on driv chodil do skolky,
tedka do skoly. Jsem tam obcas byl a tam viastné taky jsou tady ty décka, ale teda jako musim Fict,
a jsou uplné mimo a clovék na né mluvi, nevi viibec nic. On je zas takovej, Ze reaguje vlastné. On
tedka, co chodil do té skolky, nebo ted do té skoly, tak se naucil aji vlastné Cist, no, ¢ist jako. Jako
precte néco tieba, néjaky slova, ktery znd, tak je schopen ddt dohromady, trvd mu to dlouho, ale
dd to dohromady. A tak. Viastné to jsme ani necekali, doktofi, kdyZ byl malej, viastné mu rikali, Ze
prosté nebude v Zivoté ani Cist, nebude prosté mluvit, nic. Jako on mluvi a taky zase jenom slova,
ktery se naucil, no. Tak vlastné kdyZ on chce néco vysvétlit, tak prosté je to nékdy problém to
pochopit, no. Ale nékdy se vlastné vztekd, protoZe ho nechdpem, a tak jako tedka je to v pohodé.



On vlastné co potrebuje, si fekne, co chce na jidlo vlastné a prosté ma néjaky tfi varianty jakoby,
tak se to nauci.

RD28: Jako mad tfi véci, které...

A28: No, tfeba, no. Dycky fekne treba rohlik, saldm, jo. To prosté jasné chce rohlik se saldmem
tfeba nebo tak.

RD29: Jo. A vzpomenes si, jak ses dozvédél o tom, Ze md brdcha autismus?

A29: Hm. Vlastné jsme driv bydleli v B., vlastné celd rodina, ale vlastné... No brdachovi byly dva roky
necely, on vlastné furt nemluvil. TakZze nemluvil a vlastné Slo vidét, Ze je takovej trochu vlastné
jakoby mysleli jsme, Ze je opozdénej jenom, a vlastné furt se nic nedélo a tak, tak jsme jeli, byly
rtizny vysetreni a tak. Byl v P. na néjakym pozorovdni a tak a tam vlastné mu rekli, teda vlastné
mamce fekli, Ze jakoZe je to ta a ta nemoc, autismus vlastné, nevim presny specifika, to nevim, to
fakt nevim. TakZe vlastné takhle, no. Miné bylo, mu byly néjaky zhruba dva roky, no, néco pres dva
roky. Ja jsem chodil do prvni tfidy, no. Jd jsem tésné Sel do prvni tfidy. Prvni tfidu jsem vlastné
chodil v B., jsem dochodil, a pak pravé kvili tomu, Ze v B. nebyla Zddna skola viastné nebo skolka
tady s tim, pro tydlety lidi. A kdyZ tam byla, tak tam viastné byli lidi naprosto téZce mimo jako fakt,
nebo takovi, co sedi a uplné mimo, akordt by se vlastné zkazil, tak kvili vlastné tomu jsme se
prestéhovali do S.

RD30: Do S.

A30: | vilastné v S. je tady ta skolka na dobré urovni, myslim teda. Potom lidi tady tomu fakt
rozumi, hlavné chcou se o ty lidi starat a tak pravé kvili tomu jsme se vlastné prestéhovali sem,
no. TakZe od druhé tridy vlastné bydlime tady uz, no.

RD31: A tak mamka si o tom s tebou tenkrdt povyklddala, nebo jak to bylo?

A31: Ano. Tak jd jsem, si troufnu Fict, takovej rozumnej docela. Jak jsem byl malej, jsem to vlastné
chdpal. TakZe jsem to vlastné jakoby chdpal takhle néjak a vysvétlila mi, no, prosté co se s nim déje
a tak. A ono mi to vlastné ani uZ neprijde, kdyZ jsem doma kaZdej den, tak mi to vlastné neprijde,
ja uz jsem na to zvyklej. Vim, kdyZ mi Fekne néco, vim, jak mdm odpovédét, aby on byl spokojenej a
nerozciloval se. A takZe zdroven kdyZ chcu néco po ném, tak jak mu to podat, aby on to vlastné
pochopil. Kdyby tam pfisel nékdo cizi, tak nebude viibec védét, co a jak. To vibec nebude védét, na
co je zvyklej, jak mluvi, co znd a tak. Ja jsem s nim vlastné kaZdej den, takZe... Ale zase na druhou
stranu mé ani vlastné néjak neomezuje. Obcas chce néco precist, ale to prosté proc ne, Ze jo, to je
samoziejmost. Ale jinak vlastné kromé toho teda chce mit pustény svoje véci na televizi tfreba nebo
prosté mad permanentné notebook na stole v obyvdku a televize, to musi byt program podle ného,
pohddky a takhle, to jako musi byt podle ného.

RD32: Jako cely den to md tak?

A32: Eh, cely den ne, ale jako vétsinou jo. Kdy on mad néjaky svoje porady tfeba dva denné nebo tak
a to fakt jako musi byt, no. Casto mdme televizi v pokoji aji, takZe se to dd poresit takhle. Ale jako
zase se s nim dd tfeba domluvit, se mu rfekne, Ze treba jesté chvilku nebo tak, ale pak se to prepne,
a on to zase pochopi jako. Neni jako tak zarytej, Ze by potfeboval jednu véc a hotovo. To on je
schopnej to néjak pochopit, no. Samoziejmé se mu to vysvétli néjak rozumné, no. Jd... Kdyby clovék
pfisel a prepl mu to, tak to on zacne vztekat a to je fakt zle. To on se nastve, to je opravdu, to je
néco, no.



RD33: Md nékdy zdchvaty vzteku?
A33: Ne, zdachvaty vzteku jako to ne. On v Zivoté nikoho nemldtil, nebo tak, to ne.
RD34: Hm. A jak se to teda projevuje, kdyZ se mu néco nelibi?

A34: On jakoby je prosté takovej nastvanej, za prvé zacne brecet vlastné, on jako je takovej prosté
citlivej takhle, Ze vlastné zacne brecet. Vétsinou se nékam utece do pokojicku, tfeba chvilku tam je
a zase za chvilku vyleze jakoby a zase je v pohodé. A zase vyleze za deset minut a zeptd se vlastné,
Ze to chce prepnout nebo takhle. TakZe jakoZe néjaky zdchvat vzteku jako to ne, on to jako je
schopnej pochopit, no. Jako nastésti je na tom takhle dobre docela.

RD35: Hm. A jak to mdte s tdtou?

A35: Jo, s tdtou jo. Tak on vlastné je jediny, kdo vlastné pracuje, Ze jo. ProtoZe mamka vlastné je
doma furt jakoby s brdachou takhle.

RD36: Mamka nepracuje?

A36: Mamka nepracuje. No, protoZe vlastné je to jediny, kdo tady md vlastné volno, protoZe
jakmile brdacha prijde, viastné skolu md do jedné, pak jsou néjaky krouZky placeny a tak. Tak tam
vlastné chodi, takZe ve tri prijde dycky domi a pak zase mamka musi byt furt jakoby doma, Ze jo,
protoZe brdcha chce tamto a tamto. Ona se o néj vlastné musi starat, ale jako neni to takovd péce,
Ze by u ného musela byt furt, ale prosté ta svacina, vecere, takhle néco udélat piti a takhle. On si
zase to piti udéla sam treba, on se to nauci jako, a udéld si to sam, ale jako ¢lovék prosté nemiize
ho nechat samotného doma, no. To jako ne, protoZe on se o sebe nepostard. On jako vi, co a jak,
ale neni schopnej se prosté postarat takhle, no.

RD37: Hm.
A37: Neni schopnej si namazat rohlik nebo tak, on to prosté neumi.
RD38: A tdta teda pracuje?

A38: Jo, tdta on vlastné mad svoji firmu. Déld vlastné néjaky vyrysky, ma svoji firmu. TakZe ten
vlastné, on pracuje doma jakoby, on vlastné nechodi do prdce. Je to vlastné vyhoda zase, Ze
vlastné pracuje doma. Taky md viastné doma pocitac a sedi viastné doma, no. Ze tfebas u té prdce
jenom sedi a kresli. Pravé toto, to je pravé to, co mé nebavi vlastné, ale on vlastné pracuje doma.
TakZe kdyZ clovék néco potrebuje, mamka nestihd, tak jede tfeba pro brdchu on do skoly a takhle,
takZe...

RD39: Ze tfeba tak miize mamce pomoct?

A39: Jo, jo, jo. KdyZ to viastné... Ono to ani jinak nejde, Ze, protoZe taky potrebuje mit néjaky svoje
volno mamka a tak. Navic to, my viastné cely Zivot nemiZem nikam jet nebo takhle, Ze jo, treba
dovolend je taky problém. On viastné nebyl by schopnej, bysme ho museli drZet tfeba nékolik
hodin nékde v auté. A nehledé na to, Ze ho to bude bavit u more prvni den. On se vyblbne a pak
prosté, Ze ne, Ze chce domi a hotovo a uZ je zle. A dejme tomu, Ze ho tam chvilku jako se da néjak
zabavit a takhle, ale on vlastné bude chtit domi a pak se vlastné musi jet dom. TakZe viastné to
hliddni... Md vlastné ta Skola md takovej svij bytecek vlastné, kam pak taky, samozrejmé za



prachy, ale dd se tam vlastné domluvit jakoby, Ze tam bude spdt vlastné. Jsou tam ty asistentky,
ktery je maji normdliné ve skole, ktery je pravé znaji a jsou vlastné na tom bytecku, kde vlastné spi
pres noc.

RD40: Jo.

A40: TakZe to je vliastné jedind moznost, jakoby jak si udélat takhle volno, je vlastné toto, no.
RD41: Ze jako brdchu ddt na ten bytecek.

A41: No, vlastné brdcha se dd na ten bytecek a spi tam jakoby, no, s téma asistentkama.

RD42: A vy pak miiZete jet nékam s rodicema?

A42: My pak treba jedeme, no, nebo do O. prosté jakoby nékam takhle. On se tam prosté jenom
dd, jde se treba, jdeme na pizzu nebo takhle prosté volno, no. Jde o to, Ze rodice si miZou zajit do
kina, maji prosté jednou za asi tfi mésice prosté vecer pro sebe, Ze maji ¢as na sebe a taky to
potiebujou obcas, no.

RDA43: Tak to je dobre, Ze tu moZnost maji a Ze toho taky obcas vyuZivaji.

A43: Jako jak kdy, jak je tam volno, jak to potifebujou. Nékdy to potifebujou vickrdt, potfebujou
nékam jet nebo tak, tak se to udéla castéjc, no. Jako jak kdy, vétsinou to je tak jednou za ty dva
mésice zhruba, no. Pak jediny co, tak vlastné jesté v Iété je Ctyrdenni tdbor vlastné pro ty, pro tady
ty déti. Vlastné to Skola déld. Jedou na Ctyri dny nékam pryc, kde se o né postaraji. Taky je to jako
jediny takovej, jediny volno, no, jakoZe.

RD44: Hm.

A44: Jinak vlastné clovék musi byt furt jakoby s nim, no. To nemizZe prosté mamka tatka nékam
dohromady. Nebo jako miZou, to jsem tfeba doma jd. Ja taky treba brdchu pohliddam, to jako neni
nic hroznyho. Ale i tak, no, je to takovy... Oni to jakoby ani nedélaji, oni jsou takovi jakoby hodni,
ohleduplini, moZnd aZ moc viastné, aZ prosté viici mné teda, Ze, aby mé tim co nejmin zatéZovali.
Tak tfeba ani nikam... Ja bych ho tfeba pohlidal veler nebo takhle, aby oni mohli jit nékam sami,
ale to prosté ne. Ze budou tfeba... Mamka jde tfeba s kdmoskama a tatka jde jindy zase prosté,
vZdycky doma je jeden, no. Jd je jako za sebe nékdy lituju, oni vlastné nemaji nikdy jakoby chvilku
pro sebe, nemiZou si porddné nikdy prosté nékam zajit, na diskotéku, kamkoli prosté, viastné Ze.
Nékam sednout a mit prosté viubec takovy vecler volno. Sednout si k televizi v klidu. Brdcha je
takovy ukecanej, Ze furt néco mele a tak.

RDA45: KdyZ se treba divaji na televizi?

A45: Hm. Jako jo, to on furt jakoby néco. Ale jakoby jako takovy dobry, on to nemysli ve zlym, aby
provokoval, on jakoby prosté chce néco rikat, nebo néco vidi v televizi, tak to musi vSechno
zopakovat. To on znd aji jména hercu a takhle, z téch titulek a tak, to se naucil, takZe to s nim
musime opakovat jména hercli a vSechno. A jakmile ne, tak on furt otravuje. Otravuje jako, aZ to
prosté reknu. Ale kdyZ to ¢lovék rekne, tak je klid jako, no. To on zas neni otravne;.

RD46: A kdybys to mél teda néjak shrnout, tak jaké to je mit brachu s autismem?



A46: Ah. No, zdleZi, je to takovej dost Sirokej pojem, no. Ale jako neni to zas tak nic strasnyho, jako
s ¢im by se nedalo Zit nebo takhle. Ono jde o to si na to zvyknout, trosku se prizpisobit a jako jde
to, no. Neni to zas tak strasny. On je na tom nastésti jesté dobre a vlastné se aji zlepsuje, takzZe
neni to tak hrozny, no. Jediny co, tak vlastné nevim, co jak bude do budoucna, Ze jo, protoZe
vlastné on jak vychodi tu skolu, tak potom vilastné on bude jakoby celej den doma. No, a to je
potom problém viastné, kdo bude muset byt jakoby celej den doma, furt s nim, no, cozZ bude taky
docela jako sranda. A potom viastné aZ bude, aZ viastné bude starsi on, vlastné to budou starsi aji
rodice, Ze jo, aZ jim dejme tomu bude, nevim, Sedesdt let, tak se nebudou schopni o ného starat.
TakZe budu se teda muset o ného starat asi, predpokladdm, jd, no. ProtoZe zatim tady neni v okoli
Zddny jakoby bydleni pro tady ty lidi, kde by se o né starali, tady neni. A nékam do ustavu, nékde,
kde bude trpét, to ho fakt neddm jako. Na to ho mdm moc rdd, to ne. TakZe prdavé nevim vubec, co
a jak bude, no, za téch, nevim, tricet let treba. To viibec nevim, no.

RD47: Hm. TakZe uZ jste se tak doma bavili o budoucnosti?

A47: No, jako ono radsi ani ne, protoZze mamka to blbé sndsi jako. To se vZdycky rozbreci, kdyzZ se
to resi. TakZe radsi ani jakoby ne, no. Ale obcCas nad tim pfemyslim, co a jak a... Nevim, no. Zatim
na to neni prostor, no. To on jakoby sam byt nemuZe, on mizZe byt doma sdm dvé hodky treba, jo.
KdyZ se nachystd jidlo a tak on to jako zviddne v pohodé, on si vyhraje na pocitaci néjaky svoje hry
nebo se divd na internet, néjaky videa si pousti, jako to on se zabavi néjak, ale Ze by mohl byt
doma sdm, to ne. On si neni schopnej uvarit, uklidit, jo, to ne.

RDA48: TakZe zatim teda moc o té budoucnosti nepremyslis.

A48: Jo, zatim je to jakoby v pohodé. No, ale potom nékdy do budoucna jesté nevim, co bude
vibec. Jako zatim mé to ani jakoby ne netiZi, jako myslim na to obcas, jo, premyslim nad tim, ale
zatim prosté mdm aji svoje starosti, skola a takhle, tak se tim snaZim néjak nezaobirat, no. Stejné
je to jesté dlouho, bihvi co a jak bude, Ze. Ale jako asi tak to dopadne, no, kdyZ se o ného nebudou
moct starat oni, tak si ho vezmu jd. Zase nevim kam, Ze jo, protoZe jd zase budu mit svoji prdci,
budu muset chodit do prdce a nékdo s nim bude muset byt doma a vibec nevim kdo. To je zas
druhd véc, Ze nevim, kdo se o ného prosté bude starat, no, kdyZ budu chodit do prdce, Ze jo.

RD49: Hm. A néjaké to chrdanéné bydleni nebo tak to tady neni, Ze?

A49: No, ono jako, ono to existuje takovy véci, jenZe tady v okoli teda ne-e. Leda nékde daleko a
ani nevim, jak presné to tam funguje jako, jakym zplsobem se o ty lidi staraji a takhle. Ale jako
ono to asi bohuZel jinak nepljde, nebo jd nevim jako, fakt nevim vibec, jestli bude néjaky chranény
bydleni, tak jestli pljde tam, budu za nim prosté jezdit, at mu tam neni smutno, Ze jo. Jd nevim, no,
co bude jako. Fakt nevim jako to.

RD50: Vis co, tfeba za téch dvacet nebo kolik let se miZe jesté spoustu véci zménit. Ty sluzby se
maZou néjak rozsifit. Teézko fict, no, tedka.

A50: No, snad jo, no. Jako moc penéz se na to tfeba neuvolriuje, stdt cpe prachy do vseho
moZnyho.

RD51: Ale ne tam, kde jsou potieba.

A51: Ale s prominutim do, no... jak to fict slusné... vSude mozné... Do riznych lidi, vis asi, koho
myslim, ale prosté na takovydle lidi, ktery za to nemdiZou, prosté postiZeny jak fyzicky tak



psychicky, tak tydlety lidi s prominutim nemaji nic jako, Ze. Vlastné jsou odkdzani na pomoc
druhych.

RD52: No.

Ab52: CoZ je takovy... Docela jako blby je to. Stdt md sice dost prach( a cpe se to vsude moZné, no.
Cpe se to do riznych zakdzek a do vseho mozZnyho a politika to... BohuZel tomu rozumim az moc
asi, no. TakZe kdykoli slysim slovo politika, tak...

RD53: MozZnd tim, Ze v tom fakt vidis ty dusledky toho.

A53: No, prdvé, no. Ale jako je mi to fakt jako, nevim. Clovék s tim nic nenadéld, no, ale prosté
vidim, Ze tady prosté néjakej Séf CEZu nebo kdokoliv si viastné sedne do sendtu a tady tyhleti lidi
jako jo, to jaky oni maji prachy za to, Ze v podstaté nedélaji skoro nic jakoby takhle, jo, tak viastné
jaky maji za to prachy a délaji si, co chcou. Jesté si stéZujou, Ze maji mdlo, jesté by si zvysovali
platy, jo, tak potom vlastné, kdyZ my tady Ctyri vlastné, tatka pracuje, a to nejsou za to bihvi extra
jaky prachy, jo. Neni to nic extra jako. Jako tieba jo, jsou prispévky na brdchu, jako jo, to jsou. To
jako jo, ale jde o to, Ze misto obchodu je jen ta skolka, no. Néjaky chrdnény bydleni. Byly jako,
kdysi se o tom uvaZovalo, Ze se to tady udéld, ale asi na to nebyly prachy, tak se to jakoby zrusilo,
no. Taky to je, Ze jo, dost penéz. Se to postavi, miZou tam byt lidi zaplaceny, ktery se o ty lidi
budou starat, a tak. TakZe to je s tim Zddnd sranda, no. Jd nevim jako, nevim, nevim.

RD54: A nasel bys tedka néco, co ti to do Zivota dalo, Ze mds brdchu s autismem?

A54: Jako jo, asi jo. Urcité by bylo lepsi, kdyby byl teda zdravej, to fakt jako, to by bylo uplné asi
nejlepsi.

RD55: Urciteé.

A55: To urcité nejlepsi jako. To bohuZel nejde, to ani jako prosté nejde. A jako jo, kdyZ tfeba jdu po
mésté nékde a vidim prosté clovéka, kterej... Jde to na ném poznat, md néjaky tfeba divny vyraz v
obliceji nebo se chovd jinak divné, tak prosté je mi jasny, Ze néco tomu clovéku je. A vim, Ze ti lidi,
co prosté okolo ného jsou, tak jsou jakoby svym zplsobem chuddci, Ze, protoZe maji vlastné s nim
komplikovany Zivot. Musi se vlastné o ného starat, nemuZou chodit do prdce, vlastné nic porddné.
Mamka by taky chodila do prdce, ale viastné nemiZe, Ze jo. Tak musi byt vlastné doma s nim. A na
Ctyri hodiny nékam dopoledne chodit pracovat, tak to uZ jako, to radsi nechodit nikam, no.

RD56: TakZe myslis, Ze ti to dalo to, Ze dokdZes...

A56: No, jako jo. Jako jo, mam takovyhle lidi prosté... Jakoby respektuju je prosté. Jak nékdo treba,
nékdo... Potkdme treba s kimosema ze tridy, nékdo, kdo vidi nékoho takovyho, tak prosté z néj
méli srandu, ja bych jim nejradsi dal pres drzku, jako jo. Ja kdybych vidél, jak do ného rypou, fikam:
Ty jo, jesté mu néco reknes, tak... Jako ne, jako beru ty lidi s respektem, Ze vlastné za to nemiZou,
jsou to normdilni lidi a prosté stalo se jim to, za to nemiZou, no. A tém lidem okolo to taky neni
jedno, jo. A s tim taky nic nenadélaji. To pravé, kdyZ tfeba aji mu, kdyZ se nékdo prosté takovym
lidem sméje jako, to fakt, to se nemélo stat tam tomu, ale mélo se to stdt tomu, kdo se mu sméje.
Tomu bych to fakt prdl jako.

RD57: Urcité.



A57: Takovych lidi je hodné, no. To tfeba kdyZ jdeme nékam s brdchou, to jsou furt néjaky
problémy nékde. Jako mdlo jsou lidi jako, ktery to pochopi jako, ktery aji vi, o co jde, tak to prosté
berou a v pohodé, ale nékdy to je fakt néco. On mad treba fobii ze psu, Ze se boji psi. A sli s tatkou
jednou nékde a vlastné na ného skocil pes, prosté vicdk na ného skocil. Tak to tatka rikd, at si toho
psa prosté vezme, pes md byt na voditku prosté, podle zdkona ma byt na voditku, Ze to je prosté
dité a mad strach ze pst a at si ho prosté sebere. On: Vy nadéldte, on nikoho nepokouse, abyste se
mohli posrat tady z néjakyho malyho décka.

RD58: Ty jo.

A58: Ja tam normdlné byt, on tatka rikd, ja tam byt. No, mé je jedno, jd tam byt, tak ja tady ty véci
sndsim strasné spatné, jako. To kdyz nékdo nuti takovyho to... Ja bych fakt ty lidi normdlné, bych
jim néco udélal fakt jako. ProtoZe to je, misto aby se omluvil, fekl: Pardon, to se omlouvam. Jako
jo, tak on jesté... A takhle to je vétsina lidi, vétsina lidi, kterym se takhle néco Fekne nebo néco po
nich clovék chce, tak vlastné chce po nich to, co oni maji mit sprdvné psa na voditku nebo s
ndhubkem, jesté padesdtikilovej pes jesté, tak chtéji po nich, co chce, a oni jesté se chovaji takhle,
no, jesté jakoby, coZ mi prijde dost jako nefér vuci... A jako chdpu, Ze nevi dobre, nevi, o co jde,
jako takovi lidi neznaji, ale i tak jako, kdyZ jim to clovék fekne, tak jako by to méli byt schopni
aspofi pochopit, Ze.

RD59: Je to bezohledny, no.

A59: Je to hodné jako dost bezohledny, no. A takovych lidi je pravé strasné moc, jako takhle. Co
nékam c¢lovék jde, tak...

RD60: Potkdvds takovy lidi ¢asto?

A60: Jako treba si Clovék uplné zvykne na to, Ze kdyZ vliastné nékam jdeme s brdchou, tak lidi na
nds ¢umi jakoby divné, protoZe on tfeba mluvi vic nahlas. On si to ani neuvédomuje a viastné mluvi
vic nahlas. Mluvi jakoby trosku nesrozumitelné, vlastné nemluvi uplné plynule. Nebo plynule jo, ale
vlastné vyslovuje to jinak, Ze, on nemdad vyslovnost jak normdini ¢lovék. Tak vsichni jako, vsichni lidi
¢umi a to vidis jako no: Co to je zac, néjakej nevychovanec. Jo, oni to jako nevi, jd chdpu to, Ze oni
to prosté nevi, no. Ale kdyZ o tom nic nevi, tak at nesoudi.

RD61: At nesoudi...
A61: Jak prosté nekdo rekne, Ze je nevychovanej, jako... Ah...
RD62: Hm.

A62: Viastné my jsme méli problém, néco podobnyho, vlastné aji s babickou z tatovy strany. Ona
byla taky takovd, Ze jakoby vilastné viceméné tu vinu shdzela, shazovala na mamku jakoby, Ze ona
ho rozmazlila, Ze ona ho neni schopnd vychovat a takhle. TakZe vim, mamka z toho byla dost
sSpatnd, protoZe my jsme tam vlastné dost jakoby casto jezdili, viastné tady do B. kousek za
babickou v Iété a takhle. A ona to prosté nebyla viibec schopnd pochopit, Ze to dité je postiZeny a
Ze prosté za to nemiZe. A vZdycky to shazovala na mamku, Ze ona ho rozmazlila, Ze to je, Ze mu
vsechno dovolime a Ze to, a shazovala to na ni. AZ dcera od, vlastné jeji, moji prababicce, vlastné
mamce od té babicky se stal néjaky traz prosté, je stard uZ, md nemoc a je néjakd nemocnd, tak je
prosté uz stard, md, nevim, jestli md snad pfimo Alzheimera nebo néco, ale je vyloZené prosté uz
takova stard, senilni, tak taky vlastné, tedka to teprve pochopila, Ze ten clovék za to nemuZe a Ze



prosté za to nemuZe vlastné nikdo, ani jak ten Clovék, tak ani nikdo v okoli. Tedka uZ to tieba
berou jinak a chovaji se k nému jinak, no. Ale jako trvalo jim to tady pomalu osum, deset let,
jakoby neZ pochopili, o co viibec jde. A kdykoliv ho vidéli, tak to bylo jenom: Tomds, no, Tomds déla
neporddek. Tomds to, Tomds Fve, Tomds to. No, taky tam dost nerad jezdil, no jako jo. Jako tedka
je to lepsi, jakoby je to v pohodé tedka uZ, jo, ale... Jako a tfeba i babicka z mamciny strany, ta to
tfeba chdpala a takhle, ale zase kdyZz po ni ¢lovék néco chtél slibit, aby ndm pohlidala brdchu,
protoZe jakoby potrebuju pohlidat, tak to jako: No, a vis, no, to jd nemdm asi ¢as, no. A on by to se
mnou nezvlddl. A tak, protoZe se ji do toho nechtélo, Ze jo. Ona ho jakoby svym zplsobem znd, je s
nim docela cCasto, aji tak se prosté toho boji, no. Jde o to, Ze nevi jako, ja tfeba s nim jsem, tak vim,
co a jak Cekat, Ze. Ona prosté nevi, takZe se toho boji, no. TakZe jakoby, tady v tomto sméru
vétsinou clovék pomoc cekat nemdize. Jako zdleZi na lidech samozrejmé, no. Jsou babicky urcité,
ktery tfeba jesté se nabidnou, jo, Ze to pohlidaji a takhle jako. Jsou urcité, no, ale ty nase k tomu
moc nepatfi, no.

RD63: A mdte nékoho v rodiné, kdo vam tfeba pomiiZe s tim hliddnim nebo tak? Nebo spis vic z té
skoly?

A63: No, ani ne, no. Jako urcité ta Skola, ty asistentky, co tam jsou takhle, ale jako z rodiny takhle
nikdo. Babicka, déda jako ne, oni vétsinou, kdyZ uZ, tak to radsi hlidam jd, radsi ho hlidam ja
vlastné. Prosté vim, co chce, jdu s nim radsi na prochdzku nebo takhle, protoZe vim, jak on reaguje,
a vim, jak co on potfebuje a co ne. Ale takhle, no, jinak nikdo jinej jako asi, asi moc ne-e, no.

RD64: A kdy? to teda vezmeme tedka z té druhé strdnky, ptala jsem se, co ti to do Zivota dalo, tak
nasel bys néco, co ti to tfeba vzalo? Co ti to bere?

A64: Eh, jo. Tak jako toho je asi podstatné vic, no, si myslim, bohuZel. Jako, dejme tomu, my
zacindme od toho, Ze nemuZem nikam jet takhle na dovolenou pry¢ nebo kamkoli viastné. Tak k
tomu viastné nemizZu nikoho jakoby, nebo nikoho, viastné domi treba kdmose néjakyho nebo
takhle, protoZe jako nebudu vysvétlovat kaZzdymu, ne kaZdymu, ale prosté hodné lidem, lidem,
ktery by to vlastné ani nepochopili, co mu je a takhle, jako na to nemdm ani nervy, protoZe nékteri
lidi to prosté nejsou schopny ani pochopit. TakZe tfeba neni jako nikoho, jako tfeba pdr kdmosu jo,
pdr kdmosSek fakt jenom blizkych o tom vi, co mu je. Vlastné moje holka taky, jsem s ni sedm
mésicl, tak ta to vlastné taky vi, co mu je. Tak ta s nim jako vychdzi dobre, ona je taky takovad
hodnd, mild a on vlastné jakoby taky, takZe to je jako v pohodé, oni si rozumi. To jako jo, tak mé to
vlastné ani neomezuje. On na chvilku pfFijde si popovidat a tak, jako jde to, ale je to takovy obcas,
no. Treba na zdkladce mé tieba dost Stvalo to, kdyZ se mé vlastné zeptali: A proc¢ vds brdcha, proc¢
tviij brdcha nechodi k ndm na $kolu? Rikdm: No, prosté nechodi, no. A pred celou tfidou ze mé
tahala proc.

RD65: Ucitelka?

A65: No, no, no. Ale viastné, jak ji to mam prosté vysvétlit? Ja to nebudu pred celou tridou, s
prominutim, debil rikat, Ze mdam postiZzenyho brdchu, Ze, protoZe to ne, jesté by se mi, oni jsou
schopni se ¢lovéku kvili tomu smat a takhle, takZe to ne, no, jako.

RD66: To teda nebylo uplné vhodny od té ucitelky.

A66: No, to ne, ale to nemohla védét, jako Ze jo, vlastné, no. Ale jako... Jako trosku to takhle svym

zplisobem omezuje néjak, ale neni to jako nic hroznyho. Zase kdyZ se treba rekne, Ze se nékam
pojede, nebo tak, tak to on jako jo, se prosté jako oblece nebo my ho oblecem spis, no tak pul na



pal, a pak s nim nékam jedem nebo tak. Ale obcas to prosté omezuje. Vlastné vsechno jakoby od
kravin treba jako jsou ta televize viastné. ProtoZe md furt zabranej pocitac, vliastné notebook,
kterej obcas potrebuju. A tak, aZ po tady tyhle véci, Ze si nikoho nemiZu vzit poradné domi a tohle
no. Ale jako neni to zas tak néjak strasny.

RD67: Jo, je to asi hodné o tom pfizplisobit se.

A67: Je, ale Clovék si na to zvykne jako. KdyZz mu je dvandct let, Ze jo, tak Ziju s nim celej Zivot, tak
on si na to ¢lovék zvykne. Jako dd se to, no. Ja kdyz je treba potkdm nékde ve mésté, treba s tatkou
se sli projit, tak se spolu normdlné bavime, to prosté neni, jako Ze bych délal, Ze ho nezndm pred
kamarddama, nebo Ze se za to stydim prosté. Nee. Jestli to nékomu vadi, tak at se nebavi se mnou
prosté. Jd za to nemizZu, co se mu stalo, to prosté nikdo. Nestydim se za to nebo takhle prosté.
Vim, Ze kdyz mdm nékoho jako, tak to prosté pozndm taky no, jestli za to stoji mu to rict, kdo to
pochopi a kdo ne.

RD68: A tak tvi blizci kamarddi o tom teda vi.

A68: Ti o tom vi, oni kdyZ jsou u mé, tak taky vlastné jsou s nim v kontaktu, Ze jo, takhle. On ne
furt, ale na chvilku pfijde, vZdycky se podivd, kdo prisel a tak. TakZe taky spolu prohodi padr slov
nebo tak. A s nim se jakoby dd jaks taks mluvit o nécem. Stejné jako jeho kdyZ se nékdo zeptad: Jak
se mds? Tak jediny, co znd, tak vZdycky fekne: Dobre. Je zvyklej prosté. Jak se mds? Dobre, a co ty?
Je takhle naucenej, Ze to prosté rekne, neni to jako rozhovor, jak s normdinim ¢lovékem, ale rika
to, co je naucenej.

RD69: A v jakych chvilich ti nejvic vadi, Ze mds brdchu s autismem? Nasel bys néco takovyho?

A69: Tak to ani nevim. Jako driv jo, kdyZ jsem byl mensi, tak jsem se za to ne pfimo stydél, to ne,
ale bral jsem to tak trochu divné, Ze kdykoliv jsem ho vidél, tak on jakoby ne Ze Clovéka ztrapriuje,
to ne, ale je to vlastné takovy trochu divny. Jde to na ném vidét, Ze mu néco je. A kdyZ jsem byl
tfeba v pdté tridé nebo tak, tak jako ne, Ze se k nému jako nehldsil, ale prosté jsem o ném tfeba
nemluvil, nic, tak jako jsem to vibec neresil. KdyZ jsem vlastné mél odvizt néjakyho kamardda, od
nds z domu vlastné autem, tak jsme museli vzit aji brdchu, protoZe nikdo jiny nebyl doma, tak
vlastné jsem se tomu snazil vyhnout takhle, aby prosté s nim nebyl v kontaktu, aby to... Ale pak
jsem Zzjistil, Ze vlastné ono to viibec nevadi, protoZe ty lidi, ktefi jsou jakoby moji kamosi, tak prosté
to chdpou, normdliné chdpou to. A lidi, kteri to prosté nechdpou, tak s téma lidma nemdm potrebu
se bavit. TakZe tedka aktudIné jakoby mé to neomezuje. Jako bylo by lepsi, kdyby byl zdravej, ale
to nejde.

RD70: Jaké to pro tebe teda bylo, kdyZ sis tenkrdt prfivedl néjakého kamardda na navstévu?

A70: Bylo to takovy no... Samoziejmé, kdyZ jsem mél vzit nékoho domd, kdyZ jsem mu mél treba,
ale to je uZ Ctyri roky zpdtky minimdlné, potom tieba rikat, co mu vlastné je, tak to jsem si pripadal
trochu divné, ani nevim proc, ale pripadal jsem si divné. Tak viastné treba prisel kamos ke mné
domi a byl tam ten brdcha, tak se spolu bavili.

RD71: A vzpomenes si, jak se v tu chvili chovali tvoji rodice, co délali?
A71: Ty se chovali jako by furt stejné, oni se za to prosté néjak nestydéj. Clovék se za to ani nemiize

vlastné stydét. ProtoZe kolikrdt, kdyZ se podivam, tak i zdravy décka délali bordel venku, tak ti
vlastné fvou a takhle, tak ono to neni... Jediny co, tak on je viastné vysokej, je mu dvandct let,



takze jako Ze... Clovék si toho vsimne spis, neZ u néjakyho malyho décka. Oni se chovaji vZdycky
normdlné, oni jsou na néj hodny, vidycky se mu snaZi vyhovét ve vSem, aby byl prosté co nejvic
spokojenej. A myslim, Ze pro ného délaji tak jako maximum, to uZ vic snad ani nejde. Cokoliv
potrebuje nebo takhle na Vdnoce, cokoliv se mu libi nebo tak, to vétsinou dostane, se fakt snaZi,
aby se mél dobre. A délaj maximum, mdam fakt dobry rodic¢e v tomhle. Fakt jako jo.

RD72: Mds néco nebo nékoho co ti pomdhd v téch chvilich, kdy se necitis uplné dobre?

A72: No, tak mdm svoji pfitelkyni a ta md k nému fakt dobrej vztah, to jako fakt jsem ani necekal,
Ze to takhle bude. TakZe ta je nékdy uplné Sikovnd. Je u mé viastné kaZdej vikend, ona neni ze S., je
z L., takZe se vidame vétsinou o vikendech a vlastné je cely vikend u mé, takze je s nim v podstaté
taky skoro furt. Ale zase se spolu bavi, ona si uz na néj taky zvykla, a jako v pohodé, neni Zddnej
problém. Pravé naopak, kdyz mu reknu, Ze pfijede moje Lenka, tak md viastné radost: Kdy pfijede
Lenka? A uz vlastné cekd: Dobry den, Lenicko. TakZe spis naopak. Lence to taky tfeba nevadi. Ona
to vlastné chdpe, ji se vlastné stalo néco jesté horsiho, ji viastné zemrela sestra, kdyZ ji bylo, sestre
bylo devét a Lence sedm. TakZe ona je jeden z mdla lidi, kterej to vlastné chdpe takhle. ProtoZe ona
si taky néco zaZila, takZe ona to chdpe vsechno. Ona je takhle rozumnd normdlné, dd se s ni
vSechno vysvétlit. A pravé tim, Ze se ji néco takového stalo, tak si to umi predstavit. ProtoZe ona mi
vlastné fikala, Ze by byla radsi, kdyby ta sestra byla radsi takovd, nezZ kdyby nebyla viibec.

RD73: A kdybys mél moZnost stdt se na jeden den tvym brdchou, vyménit si to s nim, vyuZil bys
toho?

A73: Jako na furt?

RD74: Na jeden den.

A74: Jako jo, asi jo, moZnd, nevim. To je takovd no... Nevim, asi by mu to nepomohlo, no.
RD75: A myslis, Ze tobé by to mohlo néco ddt?

A75: MozZnd jo, vlastné pokud bych... ZdleZi, jestli bych si to viibec uvédomoval, kdybych mél s
hlavou viastné to samé, co md vlastné on. Ale asi jo, moZnd bych ho dokdzal jesté vic pochopit, ale
ja si myslim, Ze to chdpu dost, co ten clovék md a co ne. Oni vétsinou nejsou ani schopni normdlné
uvaZovat takhle. Prosté. Normdini clovék ma néjakej svij instinkt, néjakou intuici tfeba, vi, Ze tfeba
kdyZ v obchodé nékdo néco krade, blbej priklad, tak poznam, Ze ten Clovék krade. Takhle, clovék to
vidi, tak pro néj je to to samé, jako kdyZ si to bere on, Ze to prosté da do kosiku. A on to prosté
nerozeznd, on nemd v hlavé takovou tu prirozenou inteligenci, to asi ne, toto poznat, no. Ale
brdcha je tfeba docela pres pocitace, ne Ze se v tom vyznd, ale i s tim, co mu je, tak se naucil na
internetu psdt cokoliv aji na té kldvesnici a takhle. Na pocitaci umi vlastné vic neZ jda. Cokoliv
vlastné chce, uvidi tfeba v televizi néjaky obrdzek, rikaji u toho Karliv most tfeba. On to prosté
slysi, tak jde na pocitac a je schopny si to tam najit. On to tam napise, divd se na riizny videa a tim
se vlastné zabavuje. Jinak nemd co délat.

RD76: To je sikovnej.

A76: On prijde ze skoly, on ji, jediny co, tak ji, pak si obCas hraje, Cte si teda kniZky, a pak ten
pocitac. Pocitac je takovd nejvétsi zabava.

RD77: Cteni, pocitac, televize.



A77: Tak on ani nic jinyho délat nemuZe vlastné. Obcas v lété na prochdzku, aji vlastné v zimé
normdlné ven, ale zas s nim je ta prochdzka tak na pal hodky a pak uz chce domd, protoZe je
unavenej, a pak uzZ zase... Neni to néjak jako dlouhy, ale aspofi néco. Taky nemiZe porad sedét furt
doma. V Iété tfeba na kolobéZce. Na kole se nenaucil zatim... Vlastné i kdyZ umi jezdit na kole, ale
je to takovy...

RD78: A vy mdte teda kaZdej svij pokojicek, nebo spolecnej?

A78: Spolecnej no, my bydlime v paneldku, takZe neni takovd moZnost. Mné to ani jakoby néjak
nevadi, dfiv mé to trosku vadilo, Ze jsem tam nemél klid, ale... Vlastné tedka on v tom pokojicku
skoro neni. A kdyZ tam chvilku je, tak si néco vezme a je v obyvdku celou dobu a pak jediny co, tak
tam jde spdt a jinak tam vlastné neni. A na policce jsou hracky néjaky, obrdzky, to mi vliastné ani
nevadi, prosté to tam md. Kdyz nékdo prijde, treba kdmosi, tak tfeba koukaj: Vy tady mdte
kouzelnou $kolku, Ze? Rikdm: No, jojo... Ale to je napiil ze srandy zase, to je pak néco jinyho.

RD79: A mds nékdy cas sam pro sebe?

A79: Jo, jo, jo, jasné. Jako jo, ja kdyZ prosté se potiebuju ucit, tak mdm pokojicek sam pro sebe
vétsinou, on tam fakt je mdlokdy, on tam vétsinou neni. Ja si vétsinou déldm, co chcu jakoby. On
mé tak néjak neomezuje. A je to i diky rodi¢iim hlavné. ProtoZe nemusim ho jakoby, i kdyZ bych
nékdy ho hlidal klidné, at oni maji prosté volno, tak oni Ze ne, Ze ho pohlidaj oni. A fakt se o to
snazi co nejvic, aby tady s tim co nejmin obtéZovali mé. Ne jako obtéZovali, mé by to neobtéZovalo,
ale z jejich pohledu. Se snazi, abych toho mél co nejmin.

RD80: Ja tady mam takovej teplomér a ten teplomér méri, jak rdd jses brachou Tomdska. Nula je,
Ze fakt jim nejses rdd, Ze ti to fakt strasné moc vadi, a deset je, Ze jsi strasné rad jeho brdchou, Ze
to je nejlepsi, co muZe byt. A ukaZ mi, kde tedka na tom teploméru jses.

A80: Tak jako... dejme tomu tady, tak téch osm.

RD81: Osm. A kdyZ si predstavis, Ze bys mél néjakou kouzelnou hulku, kterou bys mohl cokoliv ve
svété zménit, aby ses na tom teploméru dostal aZ na tu desitku. Tak co bys zménil?

A81: Aby byl zdravej, to by mi fakt upiné stacilo. On je takhle chytrej, on prosté md v hlavé néco,
on jako by neni blbej, on je hodnej,... Péknej prosté, ty lidi vypadaj vétsinou néjak divné, na ném to
neni vidét takhle. A on je hlavné chytrej, takovej hodnej, neni zakernej, je hodnej, milej a jako fakt,

bylo by to super, ale s tim bohuZel nejde nic délat.

RD82: A ted, kdyZ si pfedstavis, co by se muselo ve svété zménit, abys z té osmicky klesl tfeba aZ
uplné dold na tu nulu.

A82: Jé, tak to nevim, to asi nic. Furt to je mdj brdcha a i kdyZ teda je takovej, jakej je, tak prosté
furt ho mdm radd, Ze jo. Jako on bude vZdycky mdj brdcha.

RD83: | kdyby u ného se néco zménilo.

A83: Tak nemd co se zménit, on bude viceméné stejnej, ono se nemd co stdt. To bude viceméné,
vlastné akordt se to bude zhorsSovat teda, snad asi jesté trosku. Ne sice moc, ale bude.

RD84: Hm.



A84: Ja ho mdm rad takhle. Kdykoliv néco chce, on toho vlastné ani moc nechce. Svym zplsobem
to je tak, Ze ja o ném ani nevim, kdyZ nemam cas, tak akordt fekne ahoj a... Jestli jednou, dvakrat
za den prijde, Ze chce néco precist nebo néco zopakovat nebo prijde tieba, jak se mam... Je to
takovy pékny, jakoby o ¢lovéka se zajima.

RD85: TakZe spolecné si tak Ctete.

A85: Jo, jo, nékdy chce néco precist, hlavné néco opakovat, nékdy je s tim teda otravnej, Ze ¢lovék
musi po sobé néco opakovat, kdyz se chce divat na televizi, tak ale... To k tomu patfi no...

RD86: Takze opakujes. Nebo jde mu to tfeba vysvétlit, Ze uZ je toho moc?

A86: Jo, nékdy, kdyZ uz je toho dost, tak se rekne: Tomdsku, jesté jednou a pak uZ prosté, pak uz
hotovo, a pak uz Tomdsek sdm. A on to pochopi. On toho teda jesté jednou vyuzije, Ze se mu to
zopakuje a pak uZ... On je schopnej to pochopit, coZ je dobre.

RD87: Tak rikas, Ze rodice se snaZi veskerou tu péci o Tomdska zajistit sami.

A87: Oni se fakt jako snaZi. Oni se snaZi aZ moc mozZnd. J& mdm v podstaté svym zplisobem volno.
Ja kdyzZ si cheu jit vecer ven, tak v 99% mdaZu jit vidycky. Viastné 100% miZu. Tak jen, kdyZ nékdy
fakt potfebujou, ale to se snad ani nestdvad takhle. Treba jen kdyZ? mamka nékdy spi u kdmosky
tfeba pres noc, mdlokdy, ale nékdy jo, a tdta potfebuje nékam jet, néco zaridit, tak jako jsem
doma, to je jasny, Ze jo. Ale jinak vlastné mdam... Délam, co chcu. V rdmci mezi, samozrejmé.

RD88: A jak ¢asto teda pomdhds rodiciim s péci o Tomdska?

A88: Ono to je jakoby ¢dstecné vlastné permanentné. Furt je néco, potrebuje... Prijde tfeba ze skoly
nebo tak, tatka ho privede, tak tfeba pomoc vyzout, ted shodi bundu, tak mu to ddt na vésdk a
takovyhle véci. Takové prkotiny.

RD89: Malé véci, ale pomiiZe to.

A89: Jsou to takovy prkotiny jako kdyby furt. Nékdy tfeba potrebujou, kdyZ nestihaj: Udélej mu

veceri. Treba ohrat pdrky, takovy jakoby normdlini véci. Nachystat tfeba obleceni na dalsi den a
takhle.

RD90: A o tom, Ze mds brdchu s autismem, teda vi tvoje pritelkyné, tvoji blizci kamosi néjaci...

A90: No, tfi...

RD91: A ve skole to nevédi?

A91: Ve skole ne, ja ani nemdm divod to tam nékomu fikat. Ucitelim to miZe bejt uplné jedno a
ve tridé se bavim porddné s jednim klukem, kterej by to sice jako chdpal, ale jé vliastné nemdm

duvod mu to rikat, Ze jo, proc¢? ProtoZe on ke mné domi asi neptjde, predpoklddam to.

RD92: TakZe ve skole to teda nikdo nevi.



A92: Ne. Ja nemam diivod to nékomu rikat. ProtoZe oni jsou schopni se ¢lovéku kvili tomu smdt a
ja takovy véci, ne Ze sndsim blbé, ale mné to vyloZené vadi. J& mam pak néjakej stav, kdy snesu
hodné, ale pak to pretece uZ a je pak zle.

RD93: A jaky si mysli§, Ze je postoj lidi v Ceské republice k détem s autismem?

A93: No, to je takovy to pil na pil. No, kéZ by to bylo pul na pul. Z Sedesdti, sedmdesdti procent
jsou ti lidi, ti, kteri je pravé povazujou za néco jako blbej odpad, nebo tak néco. Chovaj se tak, jak
jsem trfeba fikal, Ze ¢lovék po nich néco chce a oni vlastné hned vystartujou nebo takhle. Jak kdo,
tfeba jsme potkali i nékoho, kdo s téma lidma pfimo i déld, takzZe to je super, protoZe vi, o co jde,
nebo nékdo o tom aspori néco Cetl, Ze takovy lidi existujou. Jinak je to strasné na lidech no... Jak
kdo, vétsinou by clovék rekl, Ze stari lidi budou mit pochopeni, ale vétsinou prdvé ne. Vétsinou
tfeba co mdm zkusSenosti, tak pravé ti stafi: Ja chcu klid a on tady déla bordel. Pane, on je
postiZenej. To mé viibec nezajimd, to je nevychovanej spratek. Vétsinou jsou ti lidi takovyhle.
Vétsinou bohuZel je to néjak takhle.

RD94: A znds se s néjakyma jinyma sourozencema, ktefi maji taky brdchu nebo ségru s autismem?

A94: Nee, ani nee. ProtoZe oni pokud vim, tak ty lidi, ktery chodili do té skolky, tak oni sourozence
nemaji vétsinou. Nebo pokud, tak se to teda fakt podari, Ze jsou oba postiZeni, to je teda fakt
nesteésti. A jinak ne. Akordt driv se jako mamka bavila s jakousi pani, kterd méla dceru, o rok
mladsi neZ ja, ta byla zdravd. Tak ta méla o pét let mladsiho syna, neZ byla ta holka, a ten byl
vlastné postiZenej. Tak s téma.

RD95: S ni ses teda pdrkrdt bavil.

A95: Chvilku s ni, ale normdlné se s ni nebavim, oni byli takovi trochu nevim, takovd trochu jind
mentalita, ty lidi byli prosté trosku... Nevim no. Ale nikoho jinyho takhle nezndm. Jako sourozence,
nékoho, kdo mad postiZzenyho sourozence, tak to neznam.

RD96: A nepremyslels nékdy o tom, Ze bys zkusil nékoho vyhledat, kdo md taky sourozence s
autismem?

A96: KdyZ se priznam, tak ani nee. Nevim, néjak mé to ani nenapadio.
RD97: A myslis, Ze by ti to tfreba mohlo byt v nécem prospésné?

A97: Moznd jo, tak urcité, pozndm zase jakoby jiny lidi, protoZe ten c¢lovék bude postiZenej jinak
jakoby, Ze jo, neZ ten muj brdcha, takZe asi jo. Asi by to bylo mozZnd dobry, ale jakoby jé mdm
takhle znamych dost. Ale urcité se tomu nebrdnim, kdybych nékoho takovyho znal, tak urcité si s
nim popoviddm, jakej k tomu mad postoj on, jak to on vnimd. KaZdej to vnimda jinak. Néktery lidi se
za to stydi a nikdy by to v Zivoté nerekli na verejnosti, Ze maj postiZeny dité doma. Jsou takovy lidi,
ktefi to prosté nejsou schopni... Ze se za to stydi prosté.

RD98: Hm.

A98: Jsou takovi lidi, i tfeba v té skolce nékdy jsou takovi. Oni je tfeba ani nepousti ven porddné,
jsou s nima doma. Taky jeden ¢lovék nam kdysi fekl, kdyZ brdcha cosi na ného ukdzal, jako Ze: Pan
mda Cervenou Cepici. Tak on: JeZisi, no co to mdte za zmetka, takovy déti by ani neméli vychdzet
z domu! Rikém: Prosim? To ani nemd cenu tém lidem nic Fikat, protoZe oni to prosté nemaj v té



hlavé v poradku, nepochopi to a nemd cenu jim vysvétlovat, Ze ten cClovék za to nemizZe, on je
postiZzenej a on to mysli v dobrym. Tihle lidi to nepochopi. A stejné tak jsou lidi tfeba, vétsinou
teda pani, vétsinou Zensky to chdpaj vic, mi prijde. Tak ty jakoby jo, ty to pochopi, nebo na prvni
pohled to poznaj tfeba, Ze tomu clovéku néco je, a zachovaj se podle toho. Ale néktefi lidi no...
Nékdy je to fakt sranda.

RD99: A ted tu mdm posledni otdzku. Kdybys mi popsal, jak vypadd vds bézny den, tieba v sobotu,
kdyz jste vSichni Ctyfi doma, tak jak to vypadd od rdna do vecera?

A99: Tak viceméné to probihd upIné normdiné jako ve vSech domdcnostech. Rdno se prosté
vstane, brdcha vstavad brzo, chodi spdt myslim v devét, vZdycky je vliastné vzhiru, kdyZ se vstane.

RD100: A v kolik vstava teda?

A100: Tak v sedm, v osm. No, jak kdy. Nékdy je schopny spdt do deviti. Vétsinou tfeba tak v sedm,
ale jako ne Ze by budil nékoho nebo tak. On aji tfeba kdyZ vstane rdno, tak on si udéla piti, nalije
vodu a udéld si piti a jde do tfeba obyvdku a pusti si televizi, pocitac. A tam je v klidu, je schopny
tam tri, Ctyri hodiny vydrZet. Nepotfebuje Zddnou péci takhle. Akordt teda md jidelnicek
rozc¢asovanej, takZe v sedm treba vi, Ze md na osm snidani, tak v osm hodin prosté vidi na televizi,
Ze je osm. On umi pozndvat hodiny. Tak v osm prijde do loZnice: Tati, snidané, mami, snidané. Tak
oni musi vstdat, udélat mu snidani. A pak je zase klid, pak je tfeba obéd a takhle. NormdIné on toho
moc nechce teda. Akordt ted' drZi dietu, protoZe ma problém s vdahou, kvili tomu, Ze nesportuje,
nic nedéla. Jediny, co on déld, tak jakoby ji.

RD101: Rdd ji.
A101: Hm. Tak vlastné tedko drzi dietu a jakoby v pohodé.
RD102: A tak md néjak omezeny jidelnicek?

A102: No, md to omezeny takhle. Md to Casové rozvrZeny a vlastné urcitej pocet kilojould. Pak
tfeba po obédé se jde ven na prochdzku. Ja tfeba s nima vétsinou nechodim, jd jsem chodival dFiv,
kdyZ jsem byl malej, ale mam néjakej svij program, mdm svoje véci. Tata s nim jde treba, nebo
mamka s nim jde na prochdzku, nebo jedou do L. za babic¢kou. Babicka tam mad koupeny apartmdn
vlastné, takZe tfeba tam nebo takhle. Viastné jinak viceméné on furt sedi u toho pocitace. Vétsinou
jo. Obcas si treba hrajou s tatkou néjaky hry a takovy, jakoby jednoduchy hry. To on je taky
schopnej. Pexeso tfeba ho bavi. Néjaky stupidni véci, neni schopnej hrdt karty, to ne. Ale takovy
jednoduchy véci, to ho bavi. To on si vidycky vytdhne néjaky svoje kravinky, co md, néjakou
plastelinu a tady ty blbosti a s tim si tfeba hraje. Ja kdyZ vlastné nechcu, tak o ném ani nevim. On
je takovej jako by tichej. Nic takhle ultra nepotrebuje.

RD103: A pak je vecer.

A103: Pak je vecer. To on taky vétsinou furt sedi u toho pocitace, koupat se jde tieba, napusti se
mu voda, pak se musi vykoupat. On se jako vykoupe sdm, ale musi se ususit a tak. To by taky
zvlddl, jenZe on vyleze polomokrej, Ze jo. Zuby, zuby on si taky vycisti sam, jenZe nemd v rukdch ten
cit, Ze si to nevycisti pofddné. Ze si to vycisti sdm, aby se to naucil, Ze jo, a pak mu to mamka
vycisti ty zuby. Pak si fekne, kdy chce spdt. VZdycky, kdyZ je unavenej, to nemd cenu ho nutit, on
nepujde.



RD104: Nepujde driv...

A104: Ale on chodi spdt brzo vétsinou, tak v téch devét, deset. Si prosté fekne: Mami, spinkat. Jde
se prevlict, mamka mu zase nachystd véci na zitra, aby si to jen vzal a oblikl se. KdyZ to mad
nachystany, tak on vi, Ze jsou to véci, on si to oblecCe. Pak si jde vlastné lehnout a rdno vstavad brzo
fakt. Ja o ném vlastné viibec nevim. A kdyZ tfeba u mé spi ta Lenka, tak tdta spi v obyvdku. Tak
mamka se aspori vyspi, protoZe on chrdpe, takZe mamka se vyspi. Takze mamka s brdchou spi v
loZnici a tata v obyvdaku a my mdme pokojicek svuj, to je taky dobre.

RD105: TakZe rodice ti tak hodné vychdzej vstric.

A105: Pravé fakt jsem rad, Ze mdm zrovna je. Oni se snaZej toho délat nejvic jakoby pro mé. Jakoby
pro vSechny takhle prijemny, ale vliastné hlavné pro mé teda no.

RD106: Bezvadny.
A106: Fakt délaj toho hodné.
RD107: Napadd té jesté néco, co bys chtél na konec dodat, co jsme tfeba zapomnéli zminit?

A107: Nevim takhle. Viceméné vsechno, co jsem premyslel, Ze bych fekl, tak jsem rekl. Ty otdzky
byly takovy dobry, fakt byly vystiZny. A jinak nevim. Asi hlavné lidi, ktefi vi, Ze takovi lidi existujou,
Ze by se jim neméli smdt a takhle. Spis jako naopak, Ze by mohli chovat néjakou trosku uctu a ne je
povaZovat za cosi, jak nékteri je povaZujou za cosi, co by ani nemélo vychdzet z bardku. Ti lidi jsou
taky lidi a nemuZou za to, za tohle nemuzZe nikdo. Prosté nevim, proc se to tak déje a prosté to tak
je Casto... A takovych lidi je dost, takovych lidi neni zrovna mdlo. Ale vétsina lidi je vlastné
postiZend treba jenom lehce, Ze je to vlastné jenom lehky postiZeni, Ze se to ani nepoznd, tfeba
nizsi 1Q, nebo jsou takovi jednodussi. Vlastné svym zpilisobem to je taky takovd jakdsi lehkd forma
autismu, vlastné taky. Ale ani to ten ¢lovék treba nepoznd no. Viastné hodné lidi je svym zplsobem
takhle, potom zdleZi, co jim viastné je a jak to maji téZky. To je asi tak vsechno.

RD108: TakZe miZem to takhle uzavrit? Tak ja ti moc dékuju za vsechny tvoje odpovédi.



Priloha ¢. 7: Rodina E

Rodina E

Dotaznik
- vyplnény respondentkou

MATKA
= vék: 48
® nejvyssi dosazené vzdélani: zahradnice
= soucasné zaméstnani: péce o osobu blizkou

= vék: 58
® nejvyssi dosazené vzdélani: zamecnik
= soucasné zameéstnani: podnikatel

DITE S PAS
= pohlavi: Zena
= vék: 18

= diagndza: détsky autismus

SOUROZENCI DITETE S PAS
= pohlavi: Zena
= vék: 24
= zajmy: lyZovani, prochazky se psem, ¢etba, brusleni turistika

Rodinnd situace je velmi slozZitd, vzhledem k tomu, Ze nas otec bydli vjiném mésté a
schdzime se vétSinou jen o vikendech. Ja vétSinou zUstavdm doma, abych si uZzila chvili
klidu. Neustalé presouvani ze S. do M. je pro vSechny unavujici a ma to i negativni vliv na
Adélku, protoie je nervdozni a neklidna, zda ji mama zabali vSechny véci, zda nic
nezapomene a zpét do S. se ji nechce. Vzajemny vztah rodi¢ neni dobry mozna z divodu,
Ze kazdy z rodicl Zije nékde jinde a presto jsou pordad manzelé... Vinu na vSem ma i otclv
nezdjem jak o mé, tak o Adélku. Jakmile dojde k reSeni problém, vétSinou vse konci
hadkou, jako rodina si nevéfime ani neumime komunikovat! VSichni jsou napjati a
nervézni, protoZe je takova i Adélka, odrazi se to na vSech. Otec matce nepomahs,
nepodpofi, neporadi a vétSinou déldm mamce vrbu ja... MQj vztah s Adélkou je dobry,
nicméné si nenechdam vsechno libit a umim ji fict ne. Nase rodinna situace je opravdu
tézkd a nedd se popsat na papir. Napsala jsem to, co mé napadlo a nic jsem si dopredu
nerozmyslela. Vétsinu jsem fekla u rozhovoru.



Doslovny transkript rozhovoru

RE1: TakZe, Veru, ja bych ti nejdfiv fekla, Ze vSechny ty informace, co mi feknes, tak budou
duavérny, vsechno to bude anonymni, nikde nebude tvoje jméno, nic proste.

V1: Hm.

RE2: A pokud se ti na néjakou otdzku, co se té budu ptdt, nebude chtit odpovidat, tak prosté
feknes, Ze jako nechces, a pujdeme ddl. Jako vibec to nevadi.

V2: Hm, dobre, hm.

RE3: TakZe uplné na zacdtek se té zeptam, kolik mds roki?

V3: Mdm dvacet ctyri.

RE4: Dvacet ctyri. A do Skoly teda uZ nechodis.

V4: Ne.

RE5: UZ mds po skole.

V5: Hm.

RE6: A tak rekla bys mi, jaks to méla s tou Skolou a s tou praci tedka?

V6: Hm. Tak ja jsem chodila na ucilisté, tam jsem se vyucila prodavackou. Pak jsem $la na
ndstavbu do Z., udélala jsem si maturitu a jeden rok jsem chodila na jazykovku do S.

RE7: A tedka teda uZ pracujes?

V7: No, tedka jsem u tatky, no.

RES8: Jo. A co teda délds u tatky?

V8: No, jd jsem tam zaméstnand jako administrativni pracovnice, ale tak jako mdm na starosti
toho vic jako, kdyZ potrebuje s nécim pomoct, tak délam i jiny véci, Ze. Ale tak vétsinou tu
administrativu, ty papiry, protoZe on podnikd, md vodni elektrdrnu.

RE9: Vodni elektrdrnu?

RE10: To je podnikavej tatka.

V10: No, no (smich).

RE11: Jesté se zeptdm, co délds ve svém volném case rdda?



V11: No, tak ja jsem si pofidila asi pred pul rokem psa, takZe pes hlavné. Mdam jezevcika. A tak to
mné zabird tak nejvic ¢asu, no. A jinak tak kolo, brusle, lyZe, ale ted'to nejde, no. Neni snih (smich).

RE12: No, taky rdda lyZuju, ale letos jsme byli jenom jednou na Silvestra, v K., a to bylo... jsme
jezdili palku cesty po hliné. TakZe od té doby jsme to vzdali.

V12: Se divim, Ze vibec to jako dovolijou. Dyt je to docela drahy, Ze.

RE13: No to fakt jo.

V13: Ja jsem tam jesté nebyla, mé to ani néjak neldkd. Nevim, no, ty penize tam nechat. My
jezdime na C., tam je to taky docela dobry, kdyz je dobry pocasi. Vétsinou tam neni vidét ani na
metr pred sebe, ale je to dobry, jako Ze tam nebyvad dost lidi. Jako v tydnu treba, kdyzZ byl Cas, tak
to tam bylo fakt dobry.

RE14: Jd jsem slysela, Ze tam to je skvély. A tam jsme jesté zas nebyli my. Ale chystali jsme se...
V14: Neni to tam Spatny, akordt ten vyjezd z té lanovky, tam je to takovy, ja jsem tam spadla
dvakrat, pfitel tam spadl taky dvakrdt. A spousta lidi tam padd, no. Jako nevim, maji to tam prosté
néjak blbé udélany.

RE15: Aha.

V15: No, z té sedacky prosté néjak tam se vlastné sjizdi a hned ¢lovék musi takhle jako kdyby
zabocit, prosté tam lidi padaj jak hrusky, Ze. Ja nevim, ¢im to je. Moznd to tam zrovna, kdyZ jsem
tam byla jd, bylo blbé udélany, protoZe pak uz jsem nespadla. Ale v ten den dvakrdt a pritel taky
dvakrdt sebou svihl, no. A jesté tak blbé byl, vlastné on jezdi na snowboardu, a prosté se tak
zvldstné otocil na tom a ho ta sedacka prastila do nosu, tak mu tekla krev, Ze.

RE16: Ty jo.

V16: No, jako. Pak tam byla pani, ta se vibec nemohla zvednout, ji i museli odepinat lyZe, Ze, aby
vubec (smich) se dokdzala postavit. Tam to bylo fakt néjaky divny.

RE17: Tak hlavné, Ze se tam nestalo jesté néco horsiho. A sourozencu mas kolik?
V17: Mdm jednu sestru.

RE18: Tu Adélku.

V18: Tu Adélku, no.

RE19: Ta md kolik roku tedka?

V19: Hm. Ta bude mit osmndct v nedéli. Tedka md narozky.

RE20: Bude mit narozky? Co pldnujete na narozky?

V20: No, tak ona md rdda oslavy, ona hrozné rdda vybaluje ddrky, takZe vona je hlavné na
kvantitu, no (smich).



RE21: Ze ji je jedno, co tam je?

V21: Je to jedno, no. A ona, ji zajimaji jenom kniZky, nic jinyho, Ze. Ji se clovék nic¢im jinym
nezavdéci, nez knizkama, ktery md rdda, no.

RE22: Cte hodné?
V22: Ona necte. Ona ani ¢ist neumi, ale ji zajimaji hlavné ty obrdzky, no, co tam je.
RE23: TakZe néjaky obrdzkovy knizky.

V23: No, hlavné ptdci, ryby. A ona md vesmés takovy prosté zdliby, nebo se ji libi takovy kniZky,
ktery moc nejsou k sehndni. Treba slepice, jo.

RE24: Aha.

V24: To ma vsecky prosté slepice, ktery (smich) existujou. Encyklopedie, atlasy. A nemizZe furt
pochopit prosté, Ze se novy nevyrdbi, Ze prosté uZ nejsou.

RE25: Ze uZ md upiné vsechny...

V25: Ze md upiné viechny. A tedka vidéla, vidycky za mnou chodi, at ji ukdZu na internetu, jaky
existujou knizky o slepicich. No, tak ja ji to ukdZu. Ona tam vidi jednu slepici prosté, kterou nemd, a
furt se mé ptad a furt chodi, jaktoZe prosté tu slepici nemizZu sehnat, jaktoZe tady ta prosté uz neni.
A to se ji prosté nedd vysvétlit, ona to nepochopi, no.

RE26: Ja si pamatuju, Ze jak jsem byla na praxi v Détskym klici, tak Ze malovala pordd jakoby
ptdky.

V26: No, ty ji znds jako vic?
RE27: Zndm, no, jako byla jsem tam tyden na praxi.
V27: No, jo? To ji zistalo, no. A jak je to dlouho? To je dyl, Ze?

RE28: To bylo ve Ctvrtdku, jak jsem byla na tom navazujicim magisterskym. TakZe tak dva roky
zpdtky.

V28: Jo, jo, jo. No, tak to ji ziistalo, prosté pavi, slepice a vecernicky kresli a voliéry s ptdkama.
Prosté furt jenom malovdni a knizky, nic jinyho. Ona nemd jiny zdliby. JakoZe by se treba divala na
televizi nebo méla rada hudbu, ona viibec nic doma jako takhle. Jenom s mdti kreslej pordd a to je
jediny, no.

RE29: Hm.

V29: No, na takovy mega prosté ty vykresy A jednicky. To se musi pfevdZet, protoZe nasi, jako
mamka jezdi za tatkou do M., takZe se to musi pofdd pfevdZet a ona to furt méni, chvilku ji bavi
slepice, chvilku vecernicci, chvilku voliéra (smich), chvilku néco jinyho. Prosté to je strasny, no. Ona
to tfeba tricetkrdt zméni za den, kdyZ je to mozZny, Ze. Tedka ona to musi mit v téch piktogramech,
takZe to musi ménit i v téch piktdcich, ted’si nosi ty piktogramy do Skoly, aby védéla, co ji bavi,



protoZe jak to nemd, tak to ve Skole méni pordd dokola. A to ona si vystavuje vlastné v obyvdku,
jak mdme tu obyvaci sténu, tak tam md vystaveny ty svoje vykresy, asi takovy stosy (smich). Prosté
toho je tuna, to se nedd ani unyst. No, a tam mad vystaveny ty svoje knizky a pak to vymeéni vsecko
a zase ju bavi néco jinyho, no. To je jeji zdbava prosté.

RE30: No, ja taky od ni mdm z té praxe takovy stisek slepic (smich). Jsem si je nechala ty ptdky
vsechny, co nakreslila.

V30: No, tak ona moznda driv kreslila normdiné na A ¢tyrky a ted to zvétsila, no. Jesté Ze uZ nemaj A
nula, no (smich). To taky nemuZe pochopit, jaktoZe uz se nevyrdbijou prosté A nuly.

RE31: Ze uZ neni vétsi papir (smich).

V31: Neni vétsi papir. Jako kdyby existoval dvakrdt tfi metry, tak ona ho chce. To je prosté jeji
zdbava, no.

RE32: Hm. A jak spolu vychazite? Jak casto se viddte?
V32: No, tak my se vlastné viddme skoro kaZdej den.
RE33: KaZdej den?

V33: Skoro, skoro kaZdej den, no. Bud’ mamka treba jede na vikendy do M., anebo jedu taky.
Anebo, kdyZ tam jsem, tak vlastné je tady ona, ale vétsinou se viddme skoro kaZdej den, no. A jak
spolu vychdzime, tak jako ja bych rekla, Ze docela dobre, akordt prosté vidycky ma to svoje ale, Ze.
Ja tfeba nemdm rdda to, Ze ona je rozmazlend, jo, a je prosté na mamce uplné zadvisld a prosté ma
ju obtocenou kolem prstu. A prosté mamka déld to, co chce ségra, a mné je jako lito mamky. A pak
jsem nékdy zId na riu, Ze. Ze tfeba na riu zafvu, prosté at uZ neotravuje, at toho nechd, at ji nechd
chvili na pokoji, protoZe jakmile se s ni tfeba ja chcu bavit s mamkou, tak ona ji chytne bradu, otoci
si ju k sobé a jaé nemuZu prosté ani nic rict. A tak je to prosté odmala a ¢lovéka to prosté nékdy
nastve, Ze. Tak kolikrdt ju prosté okriknu a mamka vZdycky, Ze ona za to nemdiZe, prosté. Ani si to
¢lovék neuvédomi prosté, Ze. Taky chce mit prosté néjakej prostor s tou mamkou, aby si s riou
mohl promluvit, ale ono to s riou moc nejde jako, ono je to tézky s ni fakt. Nékdy chytne nerva
prosté, Ze celej den treba fve. A my nemdme vlastné velkej byt, my mdame dva plus jedna a ja tam
nemdm ani svij pokoj, takZe ja vlastné spim v obyvdku a neni to moc jednoduchy, no. Ale clovék si
zvykne na vsechno, Ze. Je to takovy prosté, nenadéldm nic jako, no.

RE34: A vzpomenes si, kdyZ jste byly jako treba fakt hodné maly? Jaky to bylo mezi vama?

V34: No, ja si moc nevzpomindm, jako na détstvi. Ona je vlastné o pét let mladsi neZ ja, takZze mné
kdyzZ bylo tfeba osum, tak ji vlastné byly tfi. A nevim, to tak zacinalo, Ze vlastné ona, mamka néjak
pozndvala, Ze vlastné s ni néco je, Ze hodné vlastné...

RE35: Kolem téch tri let?

V35: Kolem téch tfi, no. Ale voni, kdyZ chodila viastné k doktorovi do M., jako k pediatrovi, se
ségrou, tak ten, tam byla doktorka, kterd uZ tam ddvno neni a ta fikala, Ze prosté asi je néjakd
jenom opoZdénd, Ze se to spravi, at ji prosté dd do sSkolky do normdlni, a Ze kdyZ bude s
normdlnima détma, tak se to spravi. Ale ono se to nespravilo, Ze. No, a tak mamka si potom néjak
pfisla na to vlastné, co ji je, a ja si to obdobi ani moc nepamatuju. Jd si ho pamatuju, aZ tak od téch



desiti, moZnd vys a... No, jakoby jd fakt nemdm moc vzpominek. Jd si ju pamatuju jako ufvanou a
jo, Ze mi hodné jako nicila véci, hodné mi prosté ubliZovala, morce mi... Jd jsem méla maly morce a
mdj bratranec byl u nds, dycky za ndma jezdil viastné na prdzdniny, a vzal morce prosté do ruky a
ukdzal ji: Ado, divej, j& ho hodim za plot! A ona z toho méla hroznou prosté Eurinu z toho, Ze se
déla néjaka neplecha, prosté néco Spatnyho. Ona do tedka md hroznou srandu prosté, jak se
nékomu néco stane, jak nékdo breci, tak prosté z toho md radost. No, a on ji to ukdzal, na druhej
den vzala a vzala mi to morce a pleskla s nim prosté za plot a to si pamatuju doted. Ja jsem z toho
byla upiné vyfizend, to jako jé jsem myslela, Ze ju zabiju prosté, Ze ju prosté zabiju. Jd jsem byla
uplné hysterickd, nepricetnd. Prosté panenky mi vyhazovala, chodila mi prosté do pokoje, nicila mi
véci, prosté knizky mi rozkousala, ponicila mi, prosté vsecko, jo (smich). Takovy vzpominky na fiu
mam, potom jak byla vétsi. Prosté samou neplechu mi délala. Jd jsem méla treba fixy v hrnickdch,
ona prisla a vysypala mi to. A vim, Ze méla strach z vysavace a z takovych téch jako z vrtacky a...

RE36: Z téch hlucnych véci?
V36: Z téch hlucnych, tak jsem si davala dycky vysavac (smich) do pokoje, aby mi tam nemohla.
RE37: Aby tam nechodila?

V37: ProtoZe to byla moje jedind prosté mistnost, kde jsem mohla mit svoje véci, a ona tam prosté
sla. Ja jsem si tfeba ddvala, ja jsem byla bordeldr taky décko, prosté jsem si ddvala obleceni na
Zidlu, aZ se ta Zidla kolikrat (smich) prevracela, ja jsem... VZdycky mé mamka sefvala, at si to
uklidim, a ja jsem, to vim, Ze jd jsem si ty véci dycky ddvala prosté na to a byla jsem shnild si to
poskladat. A ona dycky prisla, cely mi to prosté shodila na zem a jsem taky byla z toho hotovd, Ze.
Anebo vim, Ze jd jsem méla postel u zdi a ségra vlastné spala s mamkou a taky mély postel u zdi. A
ona si lehla na zdda a kopala prosté do té zdi... A ja jsem se rozcilovala, jé jsem tam na riu chodila
fvdt, protoZe jsem vstdvala do skoly, Ze. Takovy vzpominky na nu mdam, no. Na potvoru (smich).
Prosté co vim, tak dycky mné néco vyvedla. Jako nic dobryho mi nikdy neudélala, ne (smich).

RE38: A jesté ten vysavac mé zajimd?

V38: No, ja jsem si ho tam dala, aby mi tam prosté nelezla, Ze. Ona doted’si to pamatuje, vZdycky:
Verca té chtéla postrasit vysavacem, abys ji nemohla délat bordel v pokoji. To si o tom poviddme
doted, ona strasné rdda si povidd jako o minulosti, co se délo, co mi provedla, jak jsem se
rozcilovala, kde jsem spadla, co se stalo.

RE39: O morceti si taky poviddte?

V39: No. To ona mi zkrentila nékolik morcat jako, ne jenom to jedno. Jedno mi shodila ze schodd.
ProtoZe ja jsem to vZdycky ofvala, tak mamka rychle, aby méla pokoj, tak mné koupila dalsi, Ze. To
byla takovd morcati éra, no. Jedno mi shodila ze schod(i a druhy mi vyhodila, no. To si pamatuju.

RE40: Viyhodila jako za ten plot?

V40: Za ten plot, no. Tak to uZ jsem nenasla prosté. Ja jsem ho totiZ mivala venku v lété. Mi udélal
strejda takovej kotec pro morce a ja jsem ho tam mivala a bratranec ji to ukdzal, no a ona sla a
udélala to, no. Ona hodné véci jako takhle doma vyvedla. Vim, Ze vyhazovala z okna, prosté co ji
napadlo, vyhodila. Vaty namdcela prosté v umyvadle a hdzela to, prilepovala to na zed. Jo, to
prosté ona byla hroznd, no.



RE41: No, mds teda s ni zajimavé zdZitky. A co vis teda o té jeji nemoci?

V41: Hm. No, tak docela, tak jg nevim, jestli ti to mdm vsecko popisovat, ale tak uZ jsem prece
vétsi a chci to pochopit, tak hleddm na internetu a prosté kdyZ nevim néco, tak si to najdu a
snazim se tfeba hledat i néjaky, néjakou pomoc nebo jestli to vibec jde néjak vylécit a prosté. Jako
zajimdm se o to, bavi mé to si o tom néco precist, ale nevim, no. Treba i o té dieté, Ze by ta
bezlepkovd dieta tfeba i mohla pomoct, ale ono to je tézky, Ze, prosté. A mamka taky se ji do toho
néjak nechce, nevim, no, tfeba jestli by to pomohlo nebo ne. TéZko Fict.

RE42: Hm. Vzpomenes si, kdy ses jako dovédéla, Ze ma Adélka autismus? Kdo ti to rekl? Jak ti to
rekli, vysvétlili...

V42: Tak to si viibec nepamatuju. Prosté mi to nékdo rekl. Ja jako si pamatuju jako mamku, Ze
brecivala jako vis, Ze brecela. Ale tak urcité mi to fekli, ale ja si to nepamatuju, jako nepamatuju si
to.

RE43: Hm. A jako dité jsi néjak vnimala, Ze Adélka je jina? Premyslela jsi nad tim?

V43: Spis jak kdyZ jsem byla starsi, jo jako. Ale Ze bych si to néjak, jsem si to spis neuvédomovala.
Ja jsem ju brala prosté, to nevim, no. To je téZky, clovék ju chce brdt jako Ze je normdlni, ale
nechovd se normdiné, Ze. Nevim, jak to popsat. Prosté jsem si to néjak ani moZnd nechtéla
pripustit, Ze mam takovou ségru, protoZe décka se ptaji: Kde mds ségru? Ona tam prosté byvad
jenom s mamkou..., a tak. A clovék si to jako nechce pripustit nebo nechce o tom ani mluvit, Ze.
Nebo tak jako bylo mi to lito na jednu stranu, na druhou stranu jsem to taky nechdpala, Ze,
protoZe nikoho takovyho jsem neznala, Ze. Nic jsem o tom nevédéla a tak aZ postupem casu, no.
Ale tak urcité jsem to vnimala, Ze je jind, Ze, nezZ ja.

RE44: Jo. A tak vzpomenes si, kdy jsi zjistila, Ze ma Adélka autismus, kdy to bylo?

V44: Hm (zamitavé). Ale vim, Ze jsem byla jako mald, no. Tak si pamatuju jenom tu mamku, jak
brecela. No, a Ze jsem se ji ptala, co ji je, a Ze mi fikala, Ze Adélka nebude nikdy normdlni, nebo jd
si to fakt nepamatuju. Tézko fict, jak mi to Fekla. Urcité mi nefekla, Ze je autista, protoZe bych ani
nevédéla, co to je, Ze. Prosté to si nepamatuju. To fakt nevim.

RE45: A jaké to je teda mit sourozence s autismem?

VA45: Tak je to téZky, no. Neni to Zddnej med a... Nevim, je to fakt téZky, no. Hodné tézky. Ne ani
tak pro mé, ale hlavné pro mamku, Ze, je to tézky, no. Ja pfece mam néjakej svij volnej ¢as a mizu
kamkoliv kdykoliv jit, ale mamka nemizZe, no. A ja jako dost trpim prosté, Ze mamka trpi, no.
Prosté si to dost beru. Kdo by si to nebral, Ze. To je prosté tézky, no.

RE46: Urcité, no.

V46: No, tak jako tfeba se snaZim ji pomoct, nabidnu, kdyZ je tieba, Ze pro ségru zajdu do Skoly,
nebo Ze ju pohliddm, ale vona prosté nechce. Ona je tak na ni prosté, Ze ona ji nechce nikomu ani
jak kdyby svéfit nebo ona vZdycky Fikd: Jd si to vyberu, aZ nebudu moct. A takovy feci, Ze. Rikdm:

Mami, ale jé ti to nabizim tedka, fikdm. Pak uZ tfeba nebudu moct jd. A ona nechce, prosteé.

RE47: A mamka pracuje?



V47: Ne. Mamka nepracuje, ona se strard o ségru, no. A tak kolikrat si Fikam, prosté fikam ji: BéZ
nékam. Ja ti ju pohliddm. Nebo to, a ona prosté nejde. Nevim, chtéla bych prosté aby... Nikde
nebyla na dovolené, prosté nic, Ze. A nechce, no. Prosté je tak na ni zavisld, Ze asi i ségra na ni, tak
i mamka na ni. Si to nechce ani priznat. Nevim, no, ¢im to je prosté.

RE48: Ze mamka si to nechce pfiznat?

V48: No, ona ju nechce nikomu svéfit, aby ndhodou Adélce nékdo néco spatnyho nerfek, nebo
neudélal, protoZe jd se s ni nestvu se ségrou, Ze. Jako prosté, ona je s mamkou upiné jind a se
mnou taky. Jd si nenechdm prosté od ni diktovat, co ona chce. Nevim, no. ProtoZe ona dokdZe mlet
treba cely den v kuse prosté to svoje a ja ji prosté reknu: Adi, tedka ne, tedka se s tebou nebudu
bavit. Ted' se prosté chcu podivat tieba na televizi. Nebo néco, protoZe to clovéka uz boli hlava
jako za celej den prosté, jak ji musi furt odpovidat, furt Zvatlat ty jeji ty. JenZe mamka ji nefekne:
Bud'ticho, tedka se s tebou bavit nebudu, Ze.

RE49: A kdyZ to Adélce feknes, tak...

V49: Tak je pokoj.

RE50: Pochopi to, jo?

V50: No, ona to pochopi, protoZe je zvykld, Ze mé jako neprekecd. Prosté na mé to neplati. A
moZnd md trosku aji respekt nebo néco takovyho, Ze. Nevim, no. A mamka prdvé vidycky: Ty ses
na fiu hnusnd, a to. Rikdm: Ale to nejde jinak. Prosté, jd to neumim. Prosté ji feknu: Ne, tedka se s
tebou bavit nebudu, a zdar prosté. Nemdm na to ndladu nebo ¢lovék na to nemd pordd ndladu si s
fiou povidat.

RE51: Jo, to chdpu.

V51: Anebo cas, anebo i kdyZ jsem chodila do Skoly a tedka ona tam chodi a furt mele, furt mele,
tak kolikrat dycky fikam: UZ bud' ticho, paneboZe. Ne, to nejde prosté. Tak jsem na riu byla
nastvand, protoZe jenom slysis, jak ona prosté furt mele, mele, mele a furt chodi a litd, jo, a ty
skreky (smich). To bylo hrozny, no.

RE52: A kdyZ ji teda reknes, at je ticho, tak co déla? Vezme si tfeba tu kniZku o téch ptdcich...?

V52: Jo, tak jako kdyZ jsem s riou sama, tak jo. Ale kdyz ji tfeba vyZenu, Ze i mamka je doma, tak
jde za mamkou, Ze. Ta ju jako pryc neposle, no.

RE53: A ten Détsky kli¢ vyuZivdte néjak? Aspon na ten byt obcas...

V53: No, no. Tak oni maji i néjaky krouzky, Ze tam miZe chodit. Myslim, Ze na néjaky, jd nevim, jak
se to nazyvd. Ty socidlni dovednosti a takovy, Ze tam procvicujou, maji néjaky vareni a takovy. A
vlastné Anet, ta je hodné dobrd, jako, Ze ju bere do knihovny, do restauraci, na bazén. To je fakt v
pohodé, Ze to tady je. Na tdbory jezdéj. To kdyby nebylo, tak nevim.

RE54: Jo, je to asi velkd pomoc.

V54: Mamka muZe dadt ségru dvakrdt v mésici na byt, aspori si odpocine, Ze. To je fakt dobry, no.
Kdyby to tady nebylo, tak nevim, co by délala. Fakt je to dobry.



RE55: A napadne té néco dobryho, pozitivniho, co ti do Zivota prineslo to, Ze mds ségru s
autismem?

V55: Hm. No, to bych musela popremyslet.
RE56: Klidné popremyslej.

V56: Dobrd otdzka. Jestli mi to pfineslo néco dobryho? Tak hlavné mdm jinej pohled, Ze, tak
celkové jako na Zivot. Si ¢lovék treba vazi jako, kdyZ nékoho z rodiny nebo takhle, kdyZ to je tézky
vysvétlit fakt. Treba ja nevim, jd mam treba pfitele a tfeba si vaZzim toho, Ze on je hodnej a Ze ju
chdpe tu Adu. Treba kdyby to byl nékdo jinej, tak by ju prosté nepochopil. A jé taky dokdZu treba
jinak prosté toho clovéka brat, nez asi kdybych byla normdlni, nebo kdyby ségra byla normdini.
Nevim, tézko Fict, fakt nevim. Nebo je ¢lovék takovej vic citlivéjsi moznd, ale to asi neni moc
pozitivni véc. Mné to spiS moc pozitivnich véci nepfineslo, no. Asi tak. J& nevim. Tebe by néco
napadlo, co ti to mizZe jako dat (smich)?

RE57: Ja nemiZu Fict, jd nemdm sourozence s autismem.

V57: Ja fakt nevim jako. Mné nic nenapadd. Ono to je hodné sSpatny, prosté no. Jako dokud clovék
prosté to nepoznd, tak... jako co. Mdm ju rdda prosté, je to moje ségra, beru ju, jakd je. SnaZim se,
ale prosté je to tézky, no. Neni to s fiou jednoduchy jako viibec, no. A to mam stésti, Ze nejsem jako
jeji rodic, no, jakoby na mamcinym misté, tak nevim, co bych délala. Nevim, fakt ne.

RE58: Rikds teda, Ze moZnd jako v tom pohledu na ostatni lidi, Ze tfeba je hodnotis jinak, nebo Ze si
vazis jinych véci na lidech.
V58: Jd fakt nevim, jak na to odpovédét... Nevim, fakt nevim (smich).

RE59: Jo, jesté kdyZ té v pribéhu néco napadne, tak urcité muZes rict. A ted to vezmeme z druhé
strany, jsou néjaké potiZe, co ti to prindsi do Zivota?

V59: Potize?
RE60: Hm.

V60: Tak moznd potiZe jako v rodiné, Ze mém moZnd takovej jako jinej vztah s mamkou. Ze kdyby
ségra byla normdini, tak bych s fiou urcité jako méla vztah tieba jinej. Ze by, tfeba se kolikrdt aji
kvili Adéle pohddame, Ze v tom, Ze ja ju tfeba okfiknu nebo néco a kdyby byla normdini, tak prosté
si déla Adéla, co chce, Ze jo, ja do toho nekecdm a je mi to jedno, protoZe by prosté byla normadini,
Ze. Ale tak, nebo bysme si to tfeba vyresily spolu mezi sebou a urcité bych tim tfeba nezatéZovala
mamku, Ze. Ale takhle prosté jd mamce néco rfeknu a ona si to jako vezme tak, Ze néco déld
Spatné, no a takhle to prosté bere. TakZe se tfeba kvili tomu pohdddme, no, takhle no asi.

RE61: Jak teda myslis, Ze ten vztah by byl jinej s mamkou?

V61: No, tak ja nevim. Mamka od té doby vlastné, co je ségra, co vi, Ze ji néco je, tak se vidycky
jako vic vénovala Adé, Ze. Jd jsem byla tak jako takovd na té druhé koleji, no. Tak moznd, Ze bysme
spolu méli lepsi vztah, Ze bysme spolu mohly, jad nevim, kamkoliv zajet bez toho, abysme musely
pldnovat, kdo ju pohlidd, jestli, kdy pujde na byt, kdy nepljde, bez pldnovdni a beze vseho, jenom
se tak tfeba spontdnné prosté sbalit a nékam jet, ale takhle to nejde, Ze, prosté vsecko musi byt



rozpldnovany a kdyZ se jede nékam se ségrou, tak to provdzi prosté néjakd scéna a nervy a clovék
je z toho takovej Spatnej, pak toho lituje, Ze. Je to prosté tézky, no. Ona nic nedokdZe vzit prosté v
pohodé, Ze. Treba sme ju vzali do zoologické nebo kamkoliv jinam a ona to prosté strasné Spatné
nese, Ze. Prosté je tam nervozni, je nastvand, to se prenese aji na clovéka, je mu to prosté lito a je
takovd prosté blbd ndlada, no. Je to takovy prosté Spatny, no.

RE62: A s tatkou to mdte jak teda?

V62: No, s tatkou, no. To je taky jako docela tézky, no. Tak prosté on néjak jako se o riu moc
nezajimd. Asi tak to feknu. No, prosté jako takhle kdyz pfijede, tak Adélko to, to, to, ale Ze by
prosté se staral, kdyZ potrebuje mamka pomoct nebo prosté jit k doktorovi, tak déld prosté
mrtvyho brouka. Takovy on jako bude s ni si povidat, bude s ni prosté délat kraviny, aby se smdla,
to jo, ale prosté, jak potfebuje mamka pomoct nebo prosté se musi jet nékam k doktorovi, tak to
uZ jako ne. A to jsou pravé ty situace, kdy by naopak mél byt jako mamce oporou, pomoct ji, ale
von prosté se stahne a déld mrtvyho brouka, Ze prosté to snad ani jeho dcera neni. Prosté fakt je
takovej.

RE63: Hm. TakZe mamka s Adélkou viastné bydli tady v S. a tatka vtom M.?

V63: No, hm. A tatka si prosté déld sam, co chce, Ze jo. A vibec se jako nestard. Takhle zavold, jo,
co Adélka, ale to je vsecko, no. Jako Ze by nékdy se prosté sbalil a prijel se za riou jenom tak
podivat, se snad nikdy nestalo. Prosté je to takovy, je to blby, ale takovej je aji ke mné, jo. Prosté
srandicky, jo, popovidat si nebo takhle, ale kdyZ néco potiebuju nebo tak, tak to moc ne, no
(smich).

RE64: A mél to tak vidycky?

V64: Hm, ja myslim, Ze jo. Odmala. Ale tak my to jako mdme, vibec jako mamka s tatou mad
takovy jako spatnej vztah, no, to uz... S tatou to taky neni jednoduchy, Ze. On, kdyZ je nastvanej na
mamku, tak se nebavi ani se mnou, jako ja kdybych za néco mohla. Fakt je to s nim taky téZky, no,
ten tomu taky nepridad jako vibec, no.

RE65: To jo.

V65: No jo, no (smich). Takhle my si Zijem.

RE66: No, a napadla by té néjaka chvile, kdy ti nejvic vadi, Ze mds sourozence s autismem?

V66: Chvile?

RE67: Nebo prosté okam?Zik, situace, kdy ti to fakt jakoby nejvic vadi, vadilo.

V67: Hm. Tak mné to vadi prosté, kdyz vidim, jak ona jako Zdime s mamkou, jako prosté jak ju, jak
prosté furt do ni sype, ji neni dobre, prosté nemiZe si odpocinout, furt prosté ta Adéla do ni néco
soli a furt si s iou potfebuje povidat a furt se ujistovat o nécem a pordd néco mele. A v tomhle mi
je prosté mamky lito a vim, Ze s tim nic nenadélam, protoZe ona mné neposlechne, Ze, a mamka
prosté nerekne, tedka ne, nesbali se, neodejde. Prosté tak todle mné jako vadi. Ale Ze by mné

vadilo, jako Ze ja s ni musim byt nebo néco vyloZené na ni, tak to ne, protoZe ja si mizZu sbalit a
odejit, Ze.



REG68: TakZe spis jako ve vztahu k mamce?

V68: Ve vztahu k mamce. To mné jako fakt prosté boli, no, a vadi mi to. Ale ona za to nemdZe, Ze,
je to tézky ji to zazlivat, ale todle mné prosté... fakt mné to vadi, no. ProtoZe mamka taky md, uZ je
prosté starsi a md néjaky problémy prosté. Ted'ji boli noha, klouby boli, Ze. A taky si chce lehnout,
tfeba chce mit klid, ale prosté ona ji nenechd, Ze. A jd ji rikdm: Mami, tak béz prosté. Nebo ja ji
feknu: Ado, pojd’ se mnou ven. Ale ona se mnou nejde, ona prosté neni zvykld viibec chodit,
protoZe ona prijde ze skoly a sedne si a chce si prosté malovat, kreslit, povidat a to je jediny, co ju
prosté bavi. Ona nepujde ven, ona prosté je takovej domdci typ, takova pecka, kterd sedi doma a
nikam nechce chodit, no. Prosté ju nikde nikam ¢lovék nedostane. A kdyZ jo, tak za odménu, a kdyz
jde, tak je protivnd prosté, nebo ju clovék veme nékam do obchodu, tak md akordt blby kecy na
vSechny (smich). Ona je prosté hroznd, no. Jako vici té mamce, no. To mné vadi nékdy, ale jako
prosté je tady, no, nedd se nic délat jako (smich).

RE69: Hm. A je tfeba aspon néco, co ti v tom mizZe trochu pomoct? Nebo zkousela jsi néco, co
funguje?

V69: Jako pomoct?

RE70: Pomoct... Rikds, Ze jako nejvic ti asi vadi to, jak Ada tu mamku Zdime. Tak je aspori néco, co
v tom miZe néjak pomoct?

V70: No, tak moznd jako kdyby méla mamka k tomu jinej pristup, nebo ja nevim, ale ono to tak je
prosté porad, Ze. To pak ¢lovék uz prestane jako néjak si to tak brdt a fekne: No, tak kdyzZ to tak
chce, tak bohuzel, no. Ale je to tézky, no. Ona ju md prosté rada a miluje ju nade vse a prosté se,
nevim, uplné se ji odevzdala na ukor prosté svyho Zivota celyho, protoZe ona pak Zddnej nemd, Ze.
To je jako... A kolikrdt se o tom spolu bavime, ona to vi prosté a pak obé becime u toho a prosté
vychodisko neni, no.

RE71: Hm. Nevidite tam Zddné vychodisko.
V71: Mné nenapadd jako, jak z toho ven, no. Nevim.
RE72: A jsou teda néjaké chvile, kdy ses rada Adélcinou ségrou?

V72: Jo, to jo. Tak s riou je sranda. My spolu délame bordel a zlechtdme ju kolikrdt s pritelem, Ze
fve upliné, Ze se skoro pociird, jo.

RE73: (smich)

V73: A tak my spolu mdme jako taky vztah prosté, Ze si spolu poviddme, sméjem se spolu. Kdyz
mamka byla u svoji ségry tedka v Praze, tak jsem ju tyden hlidala a to jsem ju vodila do Skoly a
vZdycky jsme se, se rezala celou cestu, Ze. Jako byla sranda. Taky spolu mdme jako takovy, co jako
déld jenom se mnou, Ze. Co jako s mamkou jako nedéld. Treba jako, Ze si poviddme, co driv bylo,
co kdy udélala, tak se rozchlame, Ze. Co mi provedla, nebo zacnu brecet, Ze mi néco, nebo
napodobovat, co se dfiv stalo. Jo, to md rada.

RE74: Hm.

V74: To jo.



RE75: No, tak vidis, jste zvlddli tyden, kdy byla mamka v Praze.

V75: Jo, jako jd... Takhle se bavime o tom jenom, co je Spatny. Ale vono to neni jako tak, prosté
Clovék ju bere, Ze jo. Prosté je to moje ségra, ja bych s riou vydrZela i mésic, jako mné by to
nevadilo. ProtoZe se mnou je jind neZ s mamkou. Jako pokud ségru néco neboli nebo neni prosté
vyloZené protivnd, tak s riou se da uplné v pohodé, jo. Sice ¢lovék nikam nemizZe, ale v pohodé,
jako se mnou je fakt v pohodé, no.

RE76: Spis jsem myslela, Ze jako i mamka zvlddla na tyden odjet do Prahy.

V76: Jo, jako v pohodé. Ja ji fikim: Vsak se sbal a nékam jed, fikdm, tak... A vona ne, prosté
nepojede, Ze. No, a fikdm: Takhle prosté to jako nékam... Rikdm: Taky si potfebujes odpocinout
nebo a ona prosté ne. Tézky, no.

RE77: A ptala ses ji, jak se ji libil ten tyden v Praze? Jestli si tam odpocinula?

V77: No, tak ona si tam moc nejela odpocivat, protoZe moje teta ona, to je na dlouhy vyprdvéni,
no. Ona md doma papousky, tak ji mamka jela hlidat papousky, no. Tak ona tam, ona je md
pustény v byté, takZe tam vsude délaji bordel. No, tak mamka tam jela vlastné uklizet a starat se o
papousky, no. Ale tak jako zas byla v jinym prostredi, Ze.

RE78: Tak alespori zménila to prostredi.

V78: No, urcité, no. Tak hlavné neodpocinula si jako fyzicky, ale spis psychicky jako od ségry, no
(smich). Ze ju nemusela poslouchat, no. Ale fikala jako, Ze si moc nepomohla, Ze tam stejné krékali
ptdci furt.

RE79: (smich)

V79: TakZe jako kdyby poslouchala ségru, tak ji to vyjde nastejno, Ze, nevim (smich). Ale ségra byla
v pohodé, jako i ve skole fikali, Ze je vic v klidu, neZ jako s mamkou. No, protoZe ona u mamky asi
citi takovou tu nejistotu, Ze mamka ju veme k doktorovi, mamka s fiou musi k zubarovi a mamka s
fiou jde tam a tam a ona si to asi spojuje s tim horsim a se mnou vi, Ze ji nic nehrozi, Ze ju nikam
jako takhle po doktorech nepotdhnu nebo néco, tak asi proto, no, si myslim, Ze jako je se mnou
hodnéjsi. No, Ze jako vi, Ze ji nic nehrozi, no.

RES8O: Je s tebou jako vic v klidu.

V80: No, tak vi, Ze ju nikam nepotdhnu, no, nebo... ProtoZe s mamkou md spojeny asi takovy ty
horsi véci, no. Ze musi k zubafi a tak a z toho je pak hotovd jako kaZdej asi (smich), no. Nevim. Tak
asi je hodnéjsi se mnou teda, no. A to vi i mamka. Taky to nechdpe a je nastvand (smich). Proc¢

nemuze byt se mnou? Rikdm: J& nevim, no. Je to tézky.

RE81: Hm. A kdybys dostala, Veru, moZnost si to na jeden den jako s Adélkou vyménit, vyuZila bys
toho?

V81: Hm (pritakadni), urcité.

RE82: Co myslis, Ze by ti to pfineslo?



V82: To nevim. Jd si viibec nedokdZu predstavit, jaky to je hlavné viibec. Ze vibec nevim, co by mi
to mohlo pfinyst. Tak urcité bych védéla, jaky to pro ni je a urcité bych se k ni chovala jinak, jako
jo. Ale viibec nevim. Nevim, prosté, co se ji honi hlavou, jaky to musi byt. To musi byt prosté
strasny jako. Si myslim, Ze to neni nic pfijemnyho, no, kdyZ ¢lovék prosté... Nevim, no. Ona to bere
néjak a jd taky a nechdpem se navzdjem a musi to pro ni byt hrozny. Ale ono, mdlokdy se nad tim
tak zamyslim, Ze. Mdlokdy, no. ProtoZe to si ¢lovék neuvédomuje, no, takovy véci. AZ kdyzZ je pozdé
(smich), no.

RE83: Moznd bys ji pak teda dokdzala lip pochopit.

V83: No, urcité, hm. Urcité, no.

RE84: Mds nékdy cas sama pro sebe, kdy se mizZes vénovat jenom sama sobé, délat si, co chces?
V84: Jo, hm.

RE85: Tak tedka vlastné tim, Ze uZ pracujes, tak vlastné mizes zustat v tom M.

V85: Hm, jo, to jo. Mdm cas, no, mdam cas. Urcité.

RES86: A dFiv to bylo jak, kdyz jste byly maly viastné? To jsi méla svij pokojicek, Ze?

V86: Jo, méla, no. To jsem, jd jsem si délala, co jsem chtéla jako takhle. Nebyla jsem jako néjak s
ni. Jd jsem méla svoje kamarddy, kamarddky, Ze. A to si jako nepamatuju, Ze bych ju néjak s sebou
musela jako hlidat nebo néco prosté. Ja jsem si délala, co jsem chtéla jako. Mamka se vénovala
ségre a ja jsem si mohla délat, co jsem chtéla, no (smich). Dycky jsem prisla dom a to mé madti
potom vynadala akordt, Ze. Prisla z tridnich schizek a to bylo jediny jako, kdy vim, Ze jsem jako s
madti takhle jako méla néco. Ale jako jd jsem si, hodné se mamka vénovala jako ségre, no. To vim,
Ze ja jsem si jako tak mohla délat, co jsem chtéla. Litat po venku, slehnout s taskou a jit si ven
(smich).

RE87: Jo. TakZe jsi hodné travila ¢as s kamarddama.

V87: Jo, tak jsem mohla, no. Ale Ze bych néjak jako byvala s mamkou nebo takhle, to moc... Jako
chodily jsme tfeba na prochdzky nebo jako doma, jd jsem dycky jako s mamkou docela dobre
vychdzela, akordt pak, jak jsem byla jako starsi, tak uZ jsem zacala chodit po hospoddch, Ze, jako
kazdej, a pak uZ jsem s ni méla docela problémy. Pak jsem byla na intru, no, a to uZ bylo takovy
horsi.

RE88: Na té stredni, na tom ucridku vlastné jsi byla na intru.

V88: No, a tak to uZ jsme se docela hddaly a ted uZ je to lepsi, jako no. UZ je to dobry, uZ jsem
trosku starsi. Nechodim pozdé dom, uZ mé to preslo, tak je to dobry, no (smich). Tak ona md
strach, ona dycky fikala prej: Ty ses moje jedind normdlni, co bych délala, kdyby se ti néco stalo,
Ze. Ale ja jsem vZdycky byla rozumnd, Ze. Ona mi nikdy nevérila. To byl ten problém, Ze mi prosté
nikdy nevérila. Pfitom jsem nikdy nic neprovedla, nikdy jsem neprisla oZrald dom, nikdy. Prosté
zndm holky, ktery prosté chodily, délaly daleko horsi véci a mamky na né prosté kaslaly. Ale moje
mama prosté hystercila, nespala, psala mi furt esemesky, furt mé uhdnéla, kde su, kdy pfijdu, at
dojdu. To bylo jako hrozny, prosté fakt stihacka. Kolikrat pro mé i prisla do hospody. No, to bylo
hrozny. Jako to jsme se spolu hddaly, Ze. To jako bylo docela drsny, no, ale ted' je to dobry, no.



Rikdm: Ted'uZ, kdyZ mi je osumndct a su prosté starsi, tak ted u? si mé nevsimds? Rikdm: Kdy mdm
prijit dom, ne (smich)?

RE89: (smich)

V89: A ona: Mi to je jedno. No, tedka rfikam: Ted' mé mds nahdnét. Jo, to bylo, to mi nevéfila, no.
VZdycky fikam, vSak se nikdy nic nestalo. A my jsme si prosté nedokdzaly rozumét. Ja jsem taky
hysterik, to jd dycky jsem zacala jako hystercit, ona taky, protoZze my jsme uplné stejny, bych rekla,
v nékterych vécech. A jsme si jako moc nerozumély, no, protoZe ona mi fakt nevéfila. Si myslela, Ze
se nékde tahdm bihvi kde, Ze, a Ze nékde chlastdm. Ale jd jsem nikdy takovd nebyla, jé jsem si
dycky, sem myslela na to, nesmim nic provyst, mamka by se zbldznila, Ze. Nikdy, tam délaly bordel
décka prosté, cokoliv je napadlo, tak udélaly, jezdili oZrali v auté, vSechno, a jd jsem prosté méla z
toho strach. Rikdm, nejsem bldzen, nenechém se zabit, e, to mamé prosté nemizu udélat. Dycky
jsem to méla na paméti tady tohle, no. Ale dycky mné rikala, dycky mé prosté sefvala a vZdycky
uplné zbytecné kolikrat. No, tak to mné bylo lito. Ale nechdpala mé asi, no, moc.

RES0: A myslis, Ze by to bylo stejny, kdyby Adélka neméla autismus?

V90: Hm, ja si myslim, Ze by to bylo jesté horsi moZnd (smich). Vis, Ze by jako, Ze by tam byla jesté
ta ségra, Ze bysme mozZnd i spolu mély problémy, jako se ségrou, si myslim, Ze bysme se moZnd
hddaly. Nevim, téZko fict. ProtoZe vétsinou ty sourozenci mezi sebou v té puberté taky nemaji
moZnd dobry vztahy, Ze. Co tak vim, tak se vZdycky mldtili a Fezali a nevim, no. Ale tak jako byla
bych rdda, kdyby byla normdlni a v pohodé, ale viibec si nedokdzu predstavit, jakd by byla, nebo
co, kam by chodila, s kym by se bavila. NedokdZu si to vibec predstavit. Taky kolikrdt s mamkou
nad tim lamentujem a taky na nic neprichdzime. A tak urcité by to bylo v pohodé, Ze. Tézko rict,
no. Nevim.

RE91: Divej, Veru. Ja tady mam tedka takovej teplomér a ten teplomér méri, jak rdda ses
Adélc¢inou ségrou. Nula znamend, Ze vibec nejsi rdda jeji sestrou, Ze...

V91: No, tak deset!

RE92: Deset?

V92: Jako ono to tak nevypadd, ale ja ju mdm fakt rdda jako, je to prosté moje ségra (smich).
RE93: Hm. TakZe kdyby ten teplomér pokracoval, aZ néjak tfeba po dvacitku...

V93: Tak bych vZdycky dala to nejvyssi prosté.

RE94: A napadda té tfeba néco, co by se jesté jako mohlo zménit, abys na tom teploméru sla nad
téch deset, nad téch dvacet? Nebo jako, co by se muselo jako ve svété zménit, celkové ve svéte,
abys jako to hodnotila jesté lip?

V94: Jako co by na to mélo vliv?

RE95: No.

V95: Jako abych ju méla jesté radsi? Kdyby se néco...



RE96: Ne, abys ju méla radsi. Abys byla...
V96: Stastnéjsi, Ze jsem jeji ségra?
RE97: Spokojenéjsi nebo tak jako...

V97: No, ja bych byla spokojenéjsi, kdybych védéla, Ze se o ni nékdo dobre postard, aZ prosté
mamka trfeba nebude moct. JakoZe nevim, jestli se o ni budu moct tfeba starat ja. Ja si to
nedokdzu predstavit, jo, Ze bych s ni méla byt kaZdej den. Taky chci mit treba néjakej svij Zivot, Ze.
Pak bych byla urcité uplné nejradsi, kdyby pro ni bylo néjaky chrdnény bydleni, kde by prosté byla
v pohodé, a jd si ju tfeba mohla brdt tfeba na vikendy nebo néco, jo. Tak to bych byla upiné
nejstastnéjsi. Jako o nic jinyho mi nejde, hlavné aby se méla dobre, Ze. Aby se prosté nasel nékdo,
kdo ji bude rozumét a bude v pohodé a prosté proZije ten Zivot v klidu a bude prosté délat, co chce
a co md rdda, Ze. To bych chtéla jako. A to chce asi prosté kaZdej, urcité by to chtéla i mamka, to je
jasny, Ze, ale viibec nevim, jak to bude, no.

RE98: Tak ono je to chrdnéné bydleni.
V98: No, je, no.
RE99: Nevim, jak tady, ale...

V99: No, tak ja si Zddnej moZnd v blizkosti, nevim, jestli nékde v O. a... Tak hlavné je to drahy, Ze.
Nevim, jestli by tfeba mamka na to viibec méla penize. Vim, Ze tam jde néjaky ten jeji dichod, co
md. Nevim, jestli se jesté néco dopldci, asi jo. Urcité to nebude levnd zdleZitost, Ze. A je jich asi
urcité nedostatek, Ze.

RE100: Hm. A tedka se zeptdm naopak, co by se muselo ve svété zménit, aby ses na tom
teploméru dostala niZ, neZ ses tedka? Napadne té néco?

V100: Nee. Asi nic. To asi aji kdyby, nevim, padaly trakare, tak se nic na tom nezméni jako. Asi nic,
ne-e.

RE101: Fajn. U# jsi mi tak néjak fikala o spolecnych aktivitdch, co déldte s Adou spole¢né. Takze ty
kniZky si prohliZite, malujete si...

V101: No. Poviddni o téch jejich vécech prosté, co ju zajimd, Ze. Jak ji odpovidam, tak to ji bavi, no,
musim odpovidat furt stejné a... O minulosti, o tom, co se stalo, kde spadla, kde jsem spadla jd, co
se kde rozbilo, Ze. To ju bavi se mnou, no. Na pocitaci néjaky véci, co ju zajimaj, tak vZdycky prijde.
Rdda koukd na obrdzky, na knizky, spolu objedndvame z internetu, tak to mé vZdycky vyuZiva na
to, no.

RE102: A kdyZ jste byly mensi, tak jak jste si spolu hrdly?

V102: JeZis, tak to my sme si spolu moc nehrdly. Jako vim, Ze jsem si s fiou malovala... Jd jsem ju
moc rdda neméla (smich) jako ségru za to, jak mné vsecko vZdycky znicila. My jsme si spolu moc
nehrdly, no. Jako pak uZ jo, jak jsem byla starsi tfeba s néjakyma hrackama. Ona i vim, Ze si
vZdycky brala plysdky do vany, no (smich). Jsem ji tam vZdycky nahdzela, pak to bylo vsecko mokry,
to vysdlo vSechnu vodu (smich) z vany. Tak vim, Ze jsme se spolu koupaly, no jo. Jo, hrdly jsme si
spolu, vim, Ze jo, urcité jsme si spolu hrdvaly, no. S plysSékama, to si pamatuju, kdyZ byla mensi, no.



RE103: A pomdhalas driv néjak mamce s tou péci o Adélku? S hlidanim?

V103: Ne, hm (zamitavé). Ono ani nebylo kdy. Jd si to néjak na to moc nepamatuju. Ja vim, Ze ji
mamka zacala vozit do Skoly a vZdycky se vrdtily aZ odpoledne. Ja jsem se vrdtila vZdycky vecer,
byla jsem venku, Ze, pak jsem si udélala néco do skoly a zas bylo rdno. A to tak rychle uteklo, Ze
prosté... Urcité jsem ji, ani by mi ju moZnd mamka nesvérila, Ze. TéZko Fict, no.

RE104: A dneska teda pomdhds se ségrou jak? Nékdy ji pohlidds...

V104: No, jasné, no. Tak ja bych se o ni zvlddla postarat, jd ji umyju, mné to nedéld problém,
vsecko, jo. Ale staci, kdyby mamka chtéla, no. Kdyby potrebovala, tak bych udélala vsechno.

RE105: Jo. A tvoji pratelé, spoluzdci tfeba na zdkladce, na stfedni védéli, Ze mads ségru s autismem?
V105: Jo, vsichni to védi, no.
RE106: A jak to brali? Jak to brali dfiv a jak to treba berou tedka?

V106: Tak driv to nechdpali, hlavné nevédéli ani, co to je, Ze. Jako védéli, Ze se, protoZe jsme bydleli
na vesnici, tak jasné, Ze védéli, Ze ségra prosté... Oni "divnd", Ze? Ale nevédéli jako, co ji presné je,
a nikdy jsme to néjak nerozebirali. Na té zdkladce, vim, Ze jsem se o tom néjak ani nechtéla bavit,
protoZe oni tomu nerozuméli a méli jsme jiny zdjmy a tak jsme to néjak neresili, Ze. No, a co jsem
byla starsi, tak jsem to vZdycky jako kaZdymu rekla, protoZe to je normdlini téma rodina a tak.
Kazdej to védél a brali to tak normdlné. Bylo jim jako spis lito, co se stalo, Ze. Ale vétsinou jako
normalné. Nikdo se k tomu nestavél néjak jako, Ze by se smal nebo néco. To jako vibec, nikdy.

RE107: A tvij pritel to bere jak?

V107: Jo, dobfe. Ada ho md rdda, Ze. Je to v pohodé, no. Délaji spolu kraviny a vdlijou se v posteli
(smich) a Adéla mu mackd hlavu a za vlasy ho tahd a v pohodé.

RE108: Chuddk (smich).

V108: Jo. Ne, mu to nevadi. Oni spolu délaji kraviny, no. Ona mu, dycky mad néjakou mikinu, ona
mu z tama vytdhne tkanicku, zahodi mu to a kSiltovky mu zahazuje a klice schovava (smich).
Dobry, jo v pohodé. On je pohoddr, on je se vSema zadobre, no.

RE109: Jak dlouho jste spolu s pfitelem?

V109: Pét let.

RE110: Tak to uZ dlouho. To jste spolu zacali chodit néjak na stredni, Ze?

V110: No, no, no. TakZe on znd Adu dobfe a ona ho taky. Ona u? je na fiho zvykld, furt se na riho
ptd, kdy prijede a kdy budou spolu délat bordel a prosté je to takovy (smich). To ju zajimd, no. A
kdyZ prijede, tak uZ jako dobry a uZ je tam a dycky se nemuZe dockat, no. ProtoZe jak vi, Ze ma
nékdo pfijet, tak se furt ptd, kdy prijede a prosté aZ prijede, tak md potom teprve pokoj a klid, Ze

uZ tam je.

RE111: A jak si myslis, Ze se lidi v Ceské republice stavi k lidem s autismem?



V111: No, tak fekla bych, Ze jako spousta lidi ani nevi, co to je. Hlavné starsi jako generace. To vim,
Ze mamka rikala, kolikrat jezdi se ségrou autobusem, Ze shliZej, a prosté si tfeba mamka potrebuje
sednout s Adélou nebo néco, aby prosté nepadala v autobuse a tak, tak se na né divaj. JakoZe
ségra jako ona na prvni pohled vypadd normdiné, tak oni prdvé, tady to je moZnd mate, no. Nebo
md néjaky hloupy feci prosté, Ze se kde kdo poblil a takovy prosté. Ona todle zacne resit na
verejnosti takovy véci a tak se na to tak pohliZijou divné, no. Ale mamka fikala, Ze zatim v pohodé.
Nikdy se nemusela... Nebo jd nevim, tfeba ted' mné rikala, Ze s ni byla nékde na vysetreni se ségrou
a Ze je predbéhl néjakej pdn u doktora, jo, tak jako lidi jsou bezohledni, prosté jim to je jedno. Ale
taky jsou lidi, ktefi si tfeba toho nevsimnou, Ze. Nebo treba, Ze vubec nevi, Ze to existuje, Ze je
néjakej clovék takovej, Ze muZe tfeba na pohled vypadat normdiné, ale ve skutecnosti takovej
neni, no. Spis jako, Ze nejsou informovani, no, bych rekla.

RE112: U toho autismu urcité hraje roli, Ze to nejde tfeba na prvni pohled vidét, Ze.
V112: No, to urcité, no. To kdyZ vidijou tfeba néjak jinak postiZeny jako clovéka, tak to vidéj a

.....

no. Ségra mad néjakyho spoluzdka, nevim, jestli vis, Martin, Martin, takovej ukecanej, vypada tplné
normdiné.

RE113: Martin... Kolik muze mit rok(?

V113: No, tak patndct?

RE114: Tak to asi ne. Ja zndm toho mladsiho Martina, co chodi do Klice. On mad tak devét, deset.
V114: Aha, hm. No, tak on bude starsi. Tak on taky jezdi vlastné autobusem a pred kaZdou
zastavkou nahlas pres celej autobus hldsi jako ndzev zastdvky. No, tak taky na riho koukaj prosté
divné, Ze. Ale von to prosté zahldsi a je spokojenej. Mamka fikd, Ze se vZdycky chldme (smich). Uz
jim to prijde smésny, Ze. Co ho znaj, uZ jim to taky nevadi, Ze. Ale ti, co tam jedou poprvé, tak
vZdycky prosté koukaji. Moje babicka tama jela a taky: On tam hldsil nahlas zastdvky. Rikém: No,
tak hldsil, no (smich).

RE115: Tak aspon védéli, kde maji vystoupit (smich).

V115: No, oni jsou takovi konzervativni dlichodci nékteri, no. Ti to nepochopijou nikdy asi (smich).
Nevim, no.

RE116: A kdyZ proZivds néjaky tézky chvile, tak od koho ocekdavds pomoc?
V116: No, od mamky.

RE117: Od mamky?

V117: Urcité, no. Od tatky ne-e (smich).

RE118: Hm. A jesté od nékoho?

V118: Tak od pritele a od kamarddu néjakych, no. A to tak asi, nejvic asi jd jsem k té mamce néjak
pfilnula. Prosté co tady bydlim, tak. Ono to tak nékdy nevypadd, ale mdm ju rdda, no (smich).



RE119: TakZe od mamky, od pritele, od kamost ocekdvds pomoc. A kdo z nich ti jakoby skutecné
dokdZe pomoct?

V119: Mamka, pritel a pdr kamarddd, ale fakt jenom mozZnd jedna kamarddka, no. Oni jsou
kamarddi a kamarddi, no. Jd si, nedad se Fict, Ze bych méla nejlepsiho nebo nejlepsi kamardadku, jo,
Ze bych dokdzala za né dat ruku do ohné, to jako ne, ale tak... JakoZze kdybych méla fakt néjakej
problém, tak asi za mamkou nebo za pritelem, no.

RE120: Hm. A ¢&im ti tak dokdZou pomoct, mamka nebo pritel?

V120: No, tak dokdzu si s nima pokecat, dokdZu to rozebrat s nima, no. Ne, Ze by mé ani néjak...
Jako pritel mi neradi, on mé vyslechne, jo, ale zase a zas ho mam rdda za to, Ze prosté neni
takovej, Ze bysme to jako spolu furt rozebirali, jo. S mamkou je to tak, Ze my to furt rozebiréme a
ono u? je to takovd prosté jak kdyby nemoc. Ze my furt to musime, i kdyZ jsme spolu samy a ta
ségra je treba na byté, tak dneska jsme taky byly se psem venku a zase jsme se bavily o ségre.
Prosté ty témata se furt tocCi o ségrfe, o ségfe a o tatovi, jak to bere, jo. A to my si to ani
neuvédomujem, ale kdyZ se pak ¢lovék nad tim tak zamysli, tak je to furt dokola, no. A taky je to
sSpatné, my to vime, jo, ale to se nedd prosté (smich).

RE121: Je téZky se od toho néjak odpoutat.

V121: Odpoutat. To nejde. Jak ¢lovék prosté v tom Zije. A taky babicka, no, s tou taky jako dobre
vychdzim. Ta s ndma od malicka viastné bydlela, ta mé vychovala, jo. To jsem vZdycky, kdyZ
mamka viastné nemohla, nebo vstdvala prosté, byla dlouho vzhiiru se ségrou, protoZe ségra hodné
Spatné spala, to si pamatuju, Ze furt brecela, a rdno teprv usnula tfeba, tak vim, Ze jsem se
probudila, Ze jsem si Sla lehnout k mamce a ona dycky: Nechces jit za babickou? Tak si pamatuju,
Ze jsem vZdycky sebéhla po schodech dolu k babicce pod perinu, tak s babickou, k té mam hodné
taky blizko, no. A ta je taky jako se vsim rychle hotovd, takZze my si spolu rozumime, no.

RE122: Hm.

V122: No, tak mdm takovou spfiznénou dusi jako taky babicku, Ze. Ona bydli kousek, tak taky kdyZ
uZ toho mdam dost, tak se za riou miZu stavit a postéZovat si, no. Ale uZ je taky starsi, uZ to neni, co
byvalo, no.

RE123: Hm. A s nékym, kdo md taky jako sourozence s autismem, se znds?

V123: Ne, ne, viibec. Zndm od vidéni akordt od Jirky toho Dana, toho brdchu jeho, ale ten je
mladsi, je to kluk, Ze. A ten se prej stydi, ten ani nikam nechce takhle moc chodit jako. Mamka taky
fikala, Ze Anet chtéla néco taky s, nevim, néco taky chtéla vymyslet pro ty sourozence, ale Ze on
tam nechtél, jakoZe o to nebyl néjaky zdjem. Ja jsem fikala, Ze klidné prijdu, Ze mi to je jedno
jakoZe, Ze jako vlezu vsude, ale (smich) ona fikala, Ze... A pak uZ jsme se o tom ani nebavily, no.
Vim, Ze Anet néco chtéla takovyho udélat, Ze by se nekam jelo na néjakej vylet nebo tak. Ale on se
k tomu, on na to moc neni, no. Ale jinak jako vim, Ze tam ma jesté Michal, Michal, nevim, jak se
jmenuje... No, tak on md taky néjakyho sourozence, ale toho vibec nezndm. Ten neni jako viibec
vidét, no. A ti ostatni asi maji, ale malinky, no. Tak tam jich moc neni v té tfidé, tam jich je, myslim,
Ze Sest.

RE124: Co myslis, Ze by ti to pfineslo, kdybys méla mozZnost se potkdvat s téma sourozencema?



V124: Jo, tak to by bylo fajn. Urcité bych byla rdda, ale nikoho nezndm, no.
RE125: Neznds nikoho.

V125: Hm. Nezndm nikoho, no. Urcité bych jako si chtéla s nékym o tom pokecat, tfeba v mojim
véku nebo mladsi, trosku starsi, viibec by mi to nevadilo, ale nikoho nezndm, no.

RE126: No, o té budoucnosti Adélky jsme se uZ tak néjak bavily, jakou mds predstavu...
V126: No, tak mamka sama nevi zatim, Ze, jak to bude, no. Zatim, co fikala, Ze se o riu bude starat,
dokud to pljde, no. Ale zatim jako sama nevi, moZnd ani na to nechce myslet, protoZe nevime, jak

to bude, Ze.

RE127: Cas ukdZe. A ted tu mdm posledni otdzku. Kdybys mi popsala, jak vypadd takovy bézny den
u vds doma. Treba kdyZ ses doma ty, kdyZ je tam Adélka a mamka.

V127: Treba vikend jako?

RE128: No, tfeba o vikendu.

V128: No, tak o vikendu kaZdej dlouho spi (smich), pak se vstane...

RE129: To je do kolika "dlouho spi"?

V129: Ja nevim, tfeba do deseti.

RE130: | Adélka vydrZi spat do téch deseti?

V130: Jo, ta tfeba i do dvou (smich).

RE131: Aha (smich).

V131: O prdzdnindch chrdpe dlouho, no. No, pak se vafi néjakej obéd. To Ada furt chodi, ptd se,
kdy uZ to bude (smich), pak ji to ¢lovék donese aZ pod nos, protoZe ona doma viibec nic nedéld,
ona nemusi. Tak to rozrype vétsinou, rekne, Ze skolni obéd je lepsi, jak maj (smich).

RE132: (smich)

V132: To taky potési.

RE133: Rikd, Ze skolni je lepsi?

V133: To fikd i mamce kolikrdt. Prej: To chutnd jak skolni.

RE134: A neni to takové, jak jsi fikala, Ze rdda zlobi ty lidi kolem?

V134: Ale tak vona, vona to mozZnd déld, no, z toho duvodu, ale vona nékdy tak jako néco zavali, Ze
to zni uplné jako normdiné, Ze ¢lovék upiné ho to tak jako kdyby Upiné zarazi, Ze Fekne néjakou

normdlni vétu, jo. Nebo tfeba fekne: Ja uZ jsem dlouho neméla puding. Nebo néco takovyho.
Takovd prosté véc a ¢lovéka to hned upiné trkne a fikd si, ona fekla tuplné normdlni véc, jo. Nebo



tfeba, kdyZ rekne néco sprostyho jako z niceho nic, tak to taky uplné se zacnu chladmat a... Jako
kolikrdat fakt rekne jako uplné normdlni véc, Ze by fakt clovék do ni to nefekl, no. Ale z toho zase
Zvatld to svoje, Ze. A tak furt dokola, no. No, a ona pak md svij prosté program, Ze. O vikendu jezdi
k babicce vZdycky a ja si taky délam, co potfebuju, no. A jinak celej den prosté je s mamkou,
kreslijou si, prohliZijou si knizky a to je cely, no, jeji program. Ona jako ven moc chodit nechce a
moznd by méla. Urcité by méla nékam chodit, ale tak oni vZdycky chodi po skole s mamkou po
obchodech nebo takhle, Ze. Furt chtéji, furt chce, ségra chodi do stejnych obchodt, mamka uz tam
nechce chodit, protoZe u? ji to je trapny (smich). Tam jedna prodavacka je fakt protivnd. Mamka
tam vzdycky jde se ségrou, chodijou tam tfikrat do tydne a ona uz musi védét, prosté je znd a
vZdycky: Co si prejete? Co chcete? Prosté nenechd je se podivat. Ségra se vZdycky jenom koukne,
jestli tam neni néco novyho, Ze, a odejde.

RE135: Ze se jich stejné vZdycky na to zeptd.

V135: No, no, znd je. A vZidycky musi byt jasny, Ze prosté se mamka jde jenom podivat, Ze se jdou
kouknout, protoZe vsecky knizky doma mame. My mdme snad uplné vsecko, co se tykd toho, co ju
bavi, a ona vZdycky: Co potrebujete? JenZe ségra, jak ju tam mamka neveme, tak prosté je
nastvand potom, Ze. To je tézky, no. Ale jako s mamkou je pordd prosté. Mné nedovoli si s riou jako
kreslit, to jako vibec. Ale hodné s mamkou, no. Mamka ji musi malovat, takZe jsou furt zvohli u
stolu, furt tam malujou a furt dokola, no.

RE136: Jo.

V136: To je jeji program, to ji bavi, no. A to, Ze jezdi k babicce, no. TakZe byvd treba pil dne pryc,
tak to je dobry, no. Tam si povidd s babickou a furt dokola. To jeji, no. To je furt dokola prosté
(smich).

RE137: Tak ja moc dékuju, Veru, ode mé to je vSechno.

V137: Jo, jo, jo.

RE138: Jenom, jestli té treba jesté napadlo v pribéhu, Ze bys chtéla néco dodat, nebo?

V138: Jd myslim, Ze jsem fekla toho hodné, no. Jsem toho namlela (smich).

RE139: Super. Tak moc dékuju.

V139: Jo, jo.



Pfiloha €. 8: Osnova polostrukturovaného rozhovoru

Zakladni udaje o respondentovi
e Kolik mas let?
e Kam chodi$ do Skoly?
e Jak se tilibi ve Skole?
e Co délas rad/a ve svém volném case?

e Kolik mas sourozenc?

Co pro respondenta znamena mit sourozence s poruchou autistického spektra
e Co vi$ o nemoci svého sourozence?
e Vzpomenes si, kdy a od koho ses o postiZzeni svého sourozence dozvédél?

e Jak ti to vysvétlili? Jak jsi to v tu chvili pfijal/a?

e Jaké to je mit sourozence s touto nemoci?

e Jaksis bratrem / sestrou rozumis? Jak spolu vychazite?

e Kdybys mél/a moZnost stat se na jeden den tvym sourozencem, vyuzil/a bys ji?

e Co myslis, Ze by ti to pfineslo?

e Mas nékdy ¢as sam/sama pro sebe?

e Jak Casto? Jak Cas, kdy jsi sdm/sama, vypada? Co v ném délas?

e Existuji néjaké aktivity, které délas spolecné se sourozencem?

e Jak tyto aktivity probihaji?

e Zapojujes se néjak do péce o svého sourozence?

e Jaké to pro tebe je? Co to pro tebe znamena?

e Jak vypada bézny den u vds doma? Kdo co déla?



Sourozenec s poruchou autistického spektra jako obohaceni
e Pfinasi ti to néco dobrého?

e Povéz minéco o chvilich, kdy jsi rad jeho / jejim sourozencem?

Sourozenec s poruchou autistického spektra jako omezeni
e Prinasi ti to néjaké potize?

e Povéz minéco o chvilich, kdy ti nejvic vadi, Ze mas sourozence s PAS?

e Co obvykle délas, kdyz té chovani sourozence obtézuje?
e Jak se v téchto situacich obvykle chovaji tvi rodice?

e Co nebo kdo ti v Zivoté pomaha tyto situace lépe zvldadnout?

Teplomér
e Tento teplomér mérfi, jak moc jsi rad, Ze jsi jeho / jejim sourozencem. Nula
znamena, Ze jsi jeho / jejim sestrou / bratrem opravdu nerad/a a deset znameng,

Ze jsi jeho / jejim sestrou / bratrem opravdu velmi rad/a.

e Proc ses umistil zrovna tady?

e Ted si predstav, Ze jsi kouzelnikem, ktery ma kouzelnou hulku, kterd dokaze

cokoliv na svété zménit. Co bys zménil, aby ses na teploméru dostal/a vys?

e A co by néjaky jiny, zly kouzelnik musel zménit, abys na teploméru klesl/klesla niz?

Vnimana opora
e 0Od koho oéekavas pomoc v tézkych chvilich?

e Kdo ti v tézkych chvilich dokdze opravdu pomoct?

Budoucnost sourozence
e Premyslis nékdy o budoucnosti tvého sourozence?

o Jak myslis, Ze bude vypadat?



Sourozenec ditéte s poruchou autistického spektra a ostatni lidé

Védi tvi pratelé, spoluzdci, ucitelé o tom, Ze mas sourozence s PAS?
Co si o tom, Ze mas sourozence s PAS, mysli lidé ve tvém okoli?

Jak se podle tebe lidé v CR stavi k détem s PAS? A k jejich rodiné?

Znas se s néjakymi dalSimi sourozenci déti s PAS?
Pti jaké prileZitosti se s nimi setkavas?

Co pro tebe znamena mozZnost setkdvat se s jinymi sourozenci déti s PAS?
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Priloha ¢. 10: Dotaznik

Kvalita Zivota sourozenci déti s poruchou autistického spektra (PAS)

DOTAZNIK PRO RODICE

Vazeny rodidi,

prosim Vas o vyplnéni udajll, které vyuZiji pfi zpracovani své bakalarské prace. Veskeré
Gdaje budou zpracovany anonymné a v souladu se Zdkonem ¢. 101/2000 Sb. o ochrané

osobnich udaju.

MATKA
= vék:
® nejvysSi dosazené vzdélani:

= soucasné zaméstnani:

OTEC
= vék:
= nejvyssi dosazené vzdélani:

= soucasné zaméstnani:

DITE S PAS
= pohlavi:
= yeék:

= diagndza:



SOUROZENCI DITETE S PAS

= pohlavi:
= vék:

= z3ajmy:

= pohlavi:
= vék:

= zajmy:

= pohlavi:
= vék:

= z3ajmy:

DALSIi OSOBY ZlJiCi S VAMI VE SPOLECNE DOMACNOSTI
Kdo:

= yvék:

= nejvyssi dosazené vzdélani:

= soucasné zaméstnani:

Kdo:
= vék:
= nejvyssi dosazené vzdélani:

= gsoucasné zameéstnani:



Popiste, prosim, Vasi souc¢asnou rodinnou situaci, vzajemny vztah rodicu, jejich rodinny
stav, pocet déti, vzajemny vztah mezi sourozenci, projevy ditéte s PAS, postoj rodicu

k détem, pripadné dalsi informace, které pokladate za duleZité.



Pfiloha €. 11: Informovany souhlas

Informovany souhlas s vyuzitim ziskanych dat

pro Ucely zpracovani bakalarské prace na téma

,Kvalita Zivota sourozenct déti s poruchou autistického spektra”

Vazeny rodidi,

svym podpisem stvrzujete souhlas se zpracovanim Vasich dat a dat ziskanych od Vaseho
ditéte pro ucely vyzkumu k bakaldrské praci Mgr. Michaely Kantorové s ndzvem , Kvalita
Zivota sourozencl déti s poruchou autistického spektra“, pod vedenim PhDr. Eleonory
Smékalové, Ph.D., na Katedfe psychologie Filozofické fakulty Univerzity Palackého
v Olomouci. Cilem pridce je zmapovat jednotlivé aspekty kvality Zivota déti, jejichz
sourozenec ma diagnostikovanou poruchu autistického spektra. Za timto ucelem by mélo
byt kontaktovano 5 sourozencO déti s poruchou autistického spektra, s nimiz bude
proveden pfiblizné hodinovy rozhovor. Veskeré udaje budou zpracovdny anonymné a
v souladu se Zakonem ¢. 101/2000 Sb. o ochrané osobnich udajt. Svlj souhlas mate pravo
kdykoli odvolat.

V pripadé jakéhokoliv dotazu nevahejte kontaktovat Mgr. Michaelu Kantorovou

prostiednictvim e-mailu m.kantorova@centrum.cz nebo na telefonnim ¢isle 605 327 565.
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