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Anotace

Bakalatska prace se zabyva vztahy mezi zdravymi sourozenci a sourozenci s poruchou
autistického spektra. Autismem je zasaZena celd rodina, vztahy v rodin€ jsou vzdy
naruseny, véetné téch sourozeneckych. Sourozenec se tak stdva objektem socidlni prace,
protoze nezije v bézné rodiné¢ a vztahy v ni nejsou bézné. Cilem prace je zjistit u
zdravého sourozence jeho/jeji subjektivni vniméani své role a subjektivni popis své
pozice v rodiné. Prace je rozdélena do dvou ¢asti, teoretické a empirické. V teoretické
Casti je definovan autismus, rodina, rodina s ditétem s poruchou autistického spektra a
posledni kapitola je vénovana zdravému sourozenci, jeho pozici v roding, vztahim mezi
sourozenci a moznostem podpory pro zdravé sourozence. V empirické ¢asti je popsana
metodologie, kterou je kvalitativni metoda narativniho rozhovoru. Rozhovory byly
vedeny se zdravymi sourozenci. Nasledn€ je popsdn postup a jednotlivé kroky

vyzkumného Setfeni. Vysledky jsou shrnuty do jednotlivych ¢asovych obdobi a na zaver

jsou uvedend navrhovana opatieni pro socialni praci.

Kli¢ova slova

Rodina, sourozenec, autismus, vztahy, socialni prace



Annotation

The bachelor thesis deals with the relationship between healthy siblings and siblings
with autism spectrum disorder. The whole family is affected by autism, family
relationships are always disturbed, including the siblings. The sibling becomes the
social work subject because he does not live in an average family and the relationships
in it are not common. The aim of this work is to find out his / her subjective perception
of his / her role and subjective description of his / her position in the family. The thesis
Is divided into two parts, theoretical and empirical. Autism, family, family with autism
spectrum disorder child is defined in the theoretical part. The last chapter is devoted to
the_healthy siblings, their role in the family, sibling relationships and the healthy sibling
support possibilities.The empirical part describes the methodology, which is the
qualitative method of narrative interview. The interviews were conducted with the
healthy siblings followed by the procedure and individual steps of the research. The
results are summarized in individual time periods and finally the proposed measures for
social work are presented.
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Uvod

Problematika rodin kde vyrtsta, nebo dospiva jedinec s poruchou autistického
spektra, se stava ¢im dal vice diskutované téma, v odbornych publikacich 1ze nalézt
informace k danému postizeni, jak s ditétem pracovat, jaké pouzit metody, jak ho
zacClenit do kolektivu a mnoho dalSich rad a doporuceni. Komu, ale neni vénovana
dostate¢na pozornost, je zdravy sourozenec jedinct s PAS. Diivodem, pro¢ bychom se
méli vice vénovat zdravému sourozenci, je fakt, ze dit€ sautismem vyzaduje
mimotadnou péci, pozornost, dohled a pomoc ze strany rodict z ¢ehoz logicky vyplyva,
Zze moc Casu uz rodi¢iim na zdravého sourozence nezbyva. Vztah mezi zdravym
sourozencem a jeho sourozencem S postizenim je jiny, neZ u sourozencu zdravych,
autismus narusi vztahy v celé roding, véetné téch sourozeneckych. Sourozenecky vztah
hraje velmi dtlezitou roli v ramci rodiny, sourozenci se od sebe vzajemné uci, jsou si
oporou, travi spolu s rodi¢i vétSinu volného casu, nékdy na sebe mohou Zzarlit, nebo
naopak mohou vytvofit koalici proti rodic¢iim, jsou spojenci, kamaradi, ale také soupefti
o rodicovskou pfizen. V roding, kde zije dit¢ s PAS a jeho zdravy sourozenec je situace
komplikovanéjsi, protoZe vzhledem k postizeni sourozence, spolu nemohou vykonavat
stejné aktivity, néktefi spolu nemohou verbalné¢ komunikovat, zdravi sourozenci se
mohou domnivat, Ze jsou ze strany rodi¢li odsunuti tzv. na druhou kolej, Casto celi
posméskiim smeérem ke svému sourozenci, at’ uz je to ze strany okoli, nebo vrstevnik.
Téma bakalarské prace jsem si vybrala zejména proto, Ze s témito rodinami pracuji a
vim, v jak naro¢né zivotni situaci se nachdzi, co obnasi péce o déti s autismem, rodice
mi sdéluji svoje pocity, starosti, mnohdy si postesknou, Ze nemaji ¢as na své zdravé
potomky, nebo zminuji vysokou miru samostatnosti zdravych déti, protoze na né¢ neméli
Cas a zdravé déti se to prosté nauc¢it musely samy. Nikdy jsem, ale nehovofila se
zdravymi sourozenci. Proto jsem si polozila otazku, jak to celé asi vnima zdravy
sourozenec. Cilem bakalaiské prace je zjistit u zdravého sourozence jedince s PAS

jeho/jeji subjektivni vnimani své role a subjektivni popis své pozice v rodiné.

Bakalatska prace je rozdélena do dvou casti, teoretické a praktické. Teoreticka
¢ast je rozdelena do Ctyf kapitol. V prvni kapitole se zabyvam autismem, stru¢nou
historii, jaké jsou projevy, typy autismu. Druhd kapitola je zaméfena na rodinu, jeji
vyznam a funkce. Ve tieti kapitole se vénuji rodiné s PAS, jakymi krizemi miZze rodina

prochazet, jaké postoje rodicli mohou stéZzovat adaptaci, moznosti rozdéleni péce a
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socialni prace srodinou sPAS. Ctvrtd kapitola je vénovana zdravému sourozenci
jedince sPAS, vztahim mezi sourozenci, potfebam zdravych sourozencum a
moznostem podpory pro zdravé sourozence. Posledni kapitola je vénovéana vyzkumu,
kde je popsana metodologie, cil prace, objekt zkoumani a vysledky vyzkumu, které jsou
rozdéleny a nasledné¢ vyhodnoceny do tfech obdobi zivota zdravého sourozence. Na
zaver posledni kapitoly jsou navrzena opatieni pro socialni praci. V zavéru bakaldiské

prace je odpovéd’ na cil prace.
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1 Autismus a jeho historicky vyvoj zkoumani

Pojem Autismus pouzil jako prvni v historii Svycarsky psychiatr Eugen Bleurel
vroce 1911, pro oznaceni jednoho ze souboru symptomti schizofrenie. Autismus je
odvozen od feckého slova ,,autos* coz v piekladu znamend ,,sam* (Strunecka 2016,
s. 15).

Vroce 1943 americky psychiatr rakouského puvodu Leo Kanner vydal
vV odborném casopise (Nervous child) clanek, ve kterém zvefejnil své pctileté
pozorovani 11 déti, které vykazovaly spolecné znaky, ale nespliiovaly diagnosticka
kritéria do té doby znamych psychickych onemocnéni. Pozoroval 11 déti, 3 divky a 8
chlapcti, déti popisoval jako extrémné osamélé a uzaviené ve svém vlastnim svéte.
Zajimaji je spise véci nez lidi, nereaguji na své jméno, nedivaji se do oci, ani do obliceje
(Thorova 2016, s. 35).

V roce 1944, Hans Asperger, vidensky pediatr, popsal v ¢lanku ,,Autisticti
psychopaté v détstvi® syndrom s podobnymi projevy. Vénoval studiu chovani 4
chlapci. U déti popisoval: potize v socialnim chovani; zvlastnosti v komunikaci;
vysokou miru intelektu; motorickou neobratnost a ulpivavé a omezené zajmy. Kanner
popisoval déti s t€Z8i formou autismu, Asperger se vénoval détem s mirn€jsi formou. Do
té doby pouzivany termin autistickd psychopatie byl nahrazen terminem Aspergeriv
syndrom. V roce 1981 poprvé tento termin pouzila britska Iékaika Lorna Wingova,
sepsala fadu publikaci a piiru¢ek sradami pro rodice. Wingova u svych pacientd
s Aspergerovym syndromem popisuje podobné symptomy: nedostatek empatie;
jednostranna interakce; neschopnost navazovat pratelstvi; pedantickd, opakujici se fec;
chudé neverbalni komunikace; ulpivavy zdjem; neobratné pohyby; potize s koordinaci
motoriky a zvlastni drzeni téla. V roce 2013 v americkém diagnostickém systému
diagnostickd kategorie zanikla a vznikla jedna souhrnna kategorie porucha

autistického spektra (Thorova 2016, s. 35).

1.1 Poruchy autistického spektra, pervazivni vyvojové poruchy

Autismus je pervazivni vyvojovd porucha, kterd ovliviiuje vSechny oblasti
postizeného. Vyskytuje se v celém svété bez ohledu na rasu, etnikum, socialni postaveni
¢i zemépisnou polohu. Specificka etiologie autismu zatim neni znama (Richman 2006,
s. 12).
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Pojem pervazivni znamena vSe pronikajici a vyjadiuje, ze vyvoj ditéte je narusen
do hloubky v mnoha smérech. Pervazivni poruchy se fadi mezi velmi zavazné poruchy
détského mentalniho vyvoje. Poruchy autistického spektra se diagnostikuji vzdy na
zéklad¢ celkového vzorce chovani, ve specifickych oblastech, nikdy ne na zaklade
nékolika projevi. V 70 letech vymezila Lorna Wingova tfi hlavni problematické oblasti,
které jsou pro diagnostiku klicové a pojmenovala je triddou naruseni. Patii sem dle

Thorové (2007, s. 11-13):

° socialni chovani
° verbalni a neverbalni komunikace
. predstavivost

Diagnostika je velmi obtizna, jednak diky znacné rozsahlosti, ale také
riznorodosti symptomatiky. Symptomy se li§i v Cetnosti a sile projevu, ale nckteré
mohou zcela chybé&t. Stupenn zdvaznosti byva tak rGzny. Pro diagnostiku je stéZejni
diagnosticka triada, pfitomnost ¢i nepiitomnost dil¢ich symptom neni pro
diagnostiku zasadni. Frekvence symptomt a tize poruchy se u kazdého ¢lovéka velmi

lisi a prakticky nenajdeme 2 lidi se stejnymi projevy (Thorova 2007, s. 11-13).

1.2 Charakteristické projevy, triada naruseni

Richman (2008, s. 8-9) uvadi piehled charakteristickych symptomu ve tfech
oblastech, patii sem:
1) Socialni interakce — nerozumi neverbalnimu chovani, neumi ho
spravné pouZzit.
- Mohou se vyhybat o¢nimu kontaktu.
- Mohou mit problémy s porozuménim vyrazi obliceje.
- Nejsou schopni navazovat kontakty s vrstevniky.
- Vyhledavaji samotu a nemaji zajem o ostatni lidi.
- Pouzivaji ruku jiné osoby, aby dosahli svého.
- Nejsou iniciativni a maji minimalni, nebo Zadné herni dovednosti.
2) Komunikace — fe¢ je kvalitativné, ale 1 kvantitativné postiZena.
Je zpozdénd, vyviji se odliSnym zplisobem a miiZze se projevovat nasledovné
Richman (2008, s. 8-9):

- opakovanim slov a vét (echolalie)
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- fe¢ je bez intonace, monotdnni fe¢
- nedostatky v napodobovani a v expresivnim jazyce
- chybné pouzivani zajmen
- rozdily vreceptivnim a expresivnim jazyce, neschopnost chapat
abstraktni pojmy
Jako priklad nechapani abstraktnich pojmi mulze slouzit Uryvek z knihy
Katetiny Thorové (2016 s. 99), kde cituje Haddona (2003): ,, Z lidi jsem zmateny. Je to
ze dvou zdakladnich divvodii. Prvni zakladni divod je, zZe lidé hodné mluvi a pritom
nepouzivaji slova. Siobhan 7ikd, Ze kdyz zvednete jedno oboci, miize to znamenat
spoustu veci. Miize to znamenat: chci se s tebou vyspat a miize to znamenat: myslim, zZe
si pravé ekl hroznou pitomost! Druhy zakladni ditvod je, zZe lidi v rozhovoru pouzZivaji
metafory. A je to, kdyz néco popisujete a pouzijete slovo pro néco, co to neni. Ja myslim,
Ze by se tomu mélo rikat lez, protoze den, nemiize byt blbec a lidi ve skrinich kostlivce
nemaji. “
3) Aktivity a zajmy — vytvareji si opakujici se motorické manyry a
stereotypni chovani (Richman 2008, s. 8-9):
- Stereotypni a opakujici se chovani jako je, tfepetani rukama, placani

rukama, kolébani a otaceni téla a dalsi

odli$né zachdzeni s pfedméty se zaméfenim na jednu Cast

abnormalni zaméteni na urcity vzorec chovani, neménna rutinni ¢innost

- Vvzorce chovani se mohou omezit na néktery smysl:

¢ichovéa a chutova ptecitlivélost

zrakova precitlivélost, projevuje se rovnanim predmétt do fady, zirdnim
do svétla
- extrémni reakce na zvuky (bud’ reaguje ptfehnané, nebo viibec)

- piehnany z4jem o dotykové predméty, nebo jejich odmitani
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1.3 Kategorie poruch autistického spektra

Do kategorie poruch autistického spektra patfi nasledujici (Thorova 2016, s.
179-226):

=  Détsky autismus

Autismus se projevuje pred 3 rokem zivota, nedd se vylécit, ale v€asna
diagnostika a socialné¢ pedagogickd péce pfispiva ke zlepSeni celkového stavu ditcte.
Stupeini zdvaznosti je rizny, od mirnych forem, az po tézké formy. Tézkéa forma autismu
se nazyva nizko funkéni autismus, poji se s neschopnosti slovni komunikace, vysoce
stereotypni projevy, té¢zké poruchy chovani a mentalni retardaci. Mirngj$i forma se
nazyva vysoce funkéni autismus, ma spiSe podobu nevyvazeného vyvoje osobnosti
spojeného s nerovnomérnym rozvojem psychomotorickych dovednosti, s poruchou feci,
S lehkou mentélni retardaci, s poruchou aktivity a mirnéjsi formou problémového
chovani (Thorova 2007, s. 18).

Vagnerova (2002, s. 161-167) uvadi, ze détsky autismus se tadi mezi
nejvyznamnéjsi pervazivni vyvojové poruchy, vznikd v détstvi, ma hluboky dopad na
psychicky a socidlni Zivot postizeného. Je to vrozené postizeni a postihuje prevazné déti
muzského pohlavi, byva Casto spojen s mentalnim postizenim. Prognoza autismu neni

dobra a vétsinou je nezbytna celoZivotni péce rodiny Ci instituce.

Autismus Vv adolescenci a dospélosti

ey

Mnozi lidé Zijici v zafizenich riizného typu, nemaji spravné stanovenou
diagnoézu. Persondl s nimi neumi pracovat, jelikoZ si neni védom, Ze jejich problémy
souvisi s poruchou autistického spektra. Problémové chovani mlize byt pravé nasledkem
nespravného postupu. Lidé s autismem dozravaji po vSech strankach pozdé¢ji, a proto by
mély byt rizné vzdélavaci programy prodlouZzeny do rané dospélosti, tim mohou byt
prospésné (Thorova 2016, s. 184).

= Atypicky autismus

Clovek s atypickym autismem spliuje castecné kritéria definovana pro détsky
autismus, nicméné ma celou ftadu specifickych socidlnich, emocionalnich a

behavioralnich symptomu shodujicich se, jez maji lidé s autismem. Lidi s timto typem
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autismu, maji autistické rysy, ¢i sklony. Z hlediska narocnost péce a potieby intervence
se atypicky autismus nemusi liSit od détského autismu (Thorova 2007, s. 21).

=  Aspergeriv syndrom

Lidé s Aspergerovym syndromem maji potize v komunikaci a se socialnim
chovanim, coz je vrozporu s dobrym intelektem a feCovymi schopnostmi jedince.
Problematické je navazovani piiméfenych vztahii s lidmi, nechdpou mimoslovni
komunikaci, mimika a gesta jsou omezené, negativné reaguji na zmény, Ipi na ritudlech
a vyznacuji se nestandardnimi zajmy (Thorova 2007, s. 21). Ne¢kdy se také nazyva jako
projevy socialni dyslexie (Thorova 2016, s. 188). Vagnerova (2002, s. 166) cituje
Krej¢itovou (1997), ze Aspergeriiv syndrom je charakteristicky disharmonickym
vyvojem osobnosti s pfevazujici zavaznou poruchou v oblasti socialnich vztahd. Na
rozdil od détského autismu je intelekt a fe¢ v normé.

» Détska dezintegracni porucha

Tato porucha byla dfive znama jako Helleriv syndrom nebo také dezintegracni
porucha. Helleriv syndrom se nazyval podle svého objevitele specidlniho pedagoga
Theodora Hellera. Charakteristické pro tuto poruchu je, obdobi normélniho vyvoje,
které trva dva roky a poté nastava z neznamych pficin regres v doposud nabytych
schopnostech (Thorova 2007, s. 24). Vagnerova (2002, s. 166) uvadi, ze postizeny jsou
jiz ziskané dovednosti, v oblasti motoriky, feci, ale i kontrola vyméSovani. Déti
s dezintegracni poruchou jsou spisSe nizko funkéni a mivaji téZky typ mentélni retardace,
byvaji i socialné vice odtazité (Thorova 2007, s. 25).

= Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Diagnosticka kritéria nejsou pfesné definovéna. V praxi se do této kategorie
zafazuji dva typy déti. Komunikace a socialni interakce je naruSena, ale ne do takoveé
miry, aby odpovidala diagnoze autismu. Byva Casta u déti, které maji t€z8$i formu
poruchy aktivity a pozornosti, vyvojovou dysfazii, mentalni retardaci a malou Cetnost
projevi typickych pro autismus. Druhd skupina déti mé& vyrazné problémy
S predstavivosti. Problémy s pfedstavivosti, stereotypni chovani a rigidni z4jmy maji
vliv na kvalitu komunikace a socidlni interakce. Déti byvaji v pé¢i velmi ndro¢né a
z hlediska intervence si zaslouzi stejnou miru efektivni a specidlni pomoci jako ostatni

déti s autismem (Thorova 2016, s. 207-211).
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» Rettiiv syndrom

Je velmi zavazna vyvojova porucha mozku, kterd mé pervazivni negativni dopad
na somatické, motorické a psychické funkce. Postihuje pouze divky. Priitbéh poruchy je
rozdélen na vyvojova obdobi (Thorova 2016, s. 214-217).

o Obdobi normalniho vyvoje: 0-12 m, dit¢ se vyviji normalng,
zvatla, okolo roku chodi.

o Obdobi prvnich symptomui: 6-18 mésicli, motoricky vyvoj se
zpomaluje, nesedi, nechodi. ZhorSuje se o¢ni kontakt a schopnost soustiedéni,
opozd’uje se feCovy vyvoj. Projevuji se prvni stereotypni pohyby rukou, ttes,
ulpivani na hracce.

o Obdobi vyvojové regrese: 1-4 roky, dit¢ ztraci naucené
dovednosti. Okolo tfetiho roku dochazi u vSech divek uplné ztraté uchopovych
schopnosti rukou. ZhorSuje se schopnost chtize, zhorSuje se kvalita dychani.

o Obdobi relativni stabilizace: 3(4) roky — Skolni vék, vyvojova
regrese mizi, symptomy se stabilizuji. V tomto obdobi dochézi k epileptickym
zachvatim. ZvySuje se zdjem o okoli a socidlni interakci, divky vyzaduji
spole¢nost a nesnasi nudu. U¢i se novym dovednostem.

o Obdobi pozdé€jsiho zhorSeni motorickych funkci: mezi 5 s 25
rokem, dochdzi ke zhorSeni v oblasti motoriky, ochabuji svaly, projevuji se
problémy s chiizi (pokud divka chodi).

o Obdobi dospivani a dospélosti: divky se dozivaji bézné 40 az 50
let. Psychika se stava stabilizovanéjsi, stereotypni pohyby rukou nejsou tak
intenzivni, chybi 1 diivéjsi prudké vykyvy nalad a zlepSuje se o¢ni kontakt a

socialni porozumeéni.
Podle Vagnerové (2002, s. 166) piedstavuji pervazivni vyvojové poruchy velmi

zavazné postizeni, které kladou na rodiCe i na profesionaly neobycejné naroky

Z hlediska odbornych znalosti i nasazeni a trpélivosti.
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2 Rodina

Rodina nam poskytuje bezpeci, lasku, zazemi, ale také emociondlni podporu,
pratelstvi a mnoho dalSiho. Jak by se tedy dala rodina definovat? Rodina je zékladni
socialni skupina, jez tvoii zaklad spole¢nosti, Novak (2007, s. 21) hovofti o rodin¢ jako
o zakladnim socialnim inkubatoru, kde déti dostavaji zékladni citovou vybavu, osvojuji
si vzorce chovani, vytvari si predobrazy svych budoucich roli a vztahtl, ziskavaji prvni
navyky (napt. hygienické) a ve velmi raném détstvi se vytvari zaklad lidské osobnosti.

Kraus (2001, s. 78) popisuje rodinu jako malou spole¢né Zijici skupinu, spojenou
pokrevnimi svazky a uzkymi citovymi vazbami. Zakladem rodiny je muz — Zena a
forma manzelstvi ¢i partnerstvi. Hlavnim znakem rodiny je existence alesponi jednoho
ditéte.

Matéjcek (2005, s. 359) popisuje rodinu jako systém, ktery se opira o nékolik
jednoduchych principt. Prvky tohoto systému nejsou jen lidé, nybrz lidé ve vzajemnych
interakcich a vztazich. Hovoii se tak o siti vztahti. Chovani kazdého ¢lena v roding,
ovliviiuje vSechny ostatni.

Také Sobotkova (2001, s. 22) definuje rodinu jako systém a ten Ize definovat
jako soubor casti a vztahi mezi nimi. Za podstatu rodinného vztahu povazuje
Sobotkova (2001, s. 24) rodinné interakce. Rodinné interakce jsou systémove zalozené,
zédlezi, jak probiha komunikace mezi jednotlivymi ¢leny v roding, v jakém jsou
vzajemném vztahu a tyto rodinné interakce vytvaii celkovou, jedine¢nou atmosféru
rodiny (Sobotkova 2001, s. 44).

Definice rodiny se rizni také podle oboru, sociologie upifednostiiuje pojem
socidlni instituce, nebo mald socidlni skupina, socialni psychologové pouzivaji pojem
primdrni skupina, pedagogové zdlUraziwuji vychovné-socializacni funkci, ekonomové
povazuji rodinu za vyrobni a spotiebni jednotku, v pravni terminologii se rodina
nedefinuje, ale pouziva se pojem rodinna kolektivita, nebo zakladni ¢lanek spole¢nosti

(Kraus 2001, s. 78).

2.1 Vyznam a smysl rodiny

Rodina je zékladni jednotkou kazdé lidské spole¢nosti a je biologicky vyznamna
pro reprodukci spolec¢nosti. Existuje pfedevSim proto, aby se rodi¢e mohli starat a

pecovat o své déti. Ve vSech obdobich vyvoje lidstva ma model rodiny tvoreny rodici,
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détmi a prarodici neobycejnou stabilitu. Kazdy typ spole¢nosti se o rodinu opira jako 0
zakladni ¢lanek (Matousek 1997, s. 8-9).

Mozny (2006, s. 15) uvadi, ze z hlediska sociologie rodina piedstavuje socialni
zafizeni, slouzici k reprodukci spolecnosti, chrani své Cleny, neméni sviij tvar, vnitini
usporddani a vyrovndva mozné zmény, svém okoli. Pfedev§im brani spolecensky
systém pied chaosem a zhroucenim, a pokud lidé piestanou plnit své rodinné zavazky,
spolecnost ztrati svou silu.

Rodina je pro dit€¢ prvnim a zadvaznym modelem spoleCnosti, se kterym se
setkavd. Rodina dit¢ smétuje na uréité hodnoty, poskytuje mu podporu, vychovu,
vystavuje ho uréitym konfliktim, rodi¢e détem piedavaji socidlni dovednosti, bez
kterych se v dospélosti neobejdou. Pravé nejen pro dité je rodina nepostradatelnou
instituci, ale i pro dospé€lého ¢lovéka. Dospély cloveék ma pocit vlastni hodnoty, pocit
smysluplnosti své existence, na ¢emz zavisi psychickd pohoda a zdravi jedince
(Matousek 1997, s. 8).

V ptedchozi kapitole je definovéna rodina jako systém. Rodinny systém se dle
(partnersky) subsystém, subsystém rodi¢-dit€¢ a sourozenecky subsystém. Manzelsky
subsystém je zakladni a hraje hlavni roli ve viech vyvojovych fazich rodiny. Uspéch
rodiny zaleZi na schopnosti muze a Zeny si vypracovat fungujici vztah. Zptisobem, jak
manzelé planuji budoucnost, fesi konflikty, uspokojuji se v potiebach jistoty, jsou
modelem vzajemné interakce mezi muzem a zenou, které ovliviiuji vyvoj déti.

Subsystém rodi¢ — dit¢ vznikd u Zeny hned na pocatku téhotenstvi a rozSituje
hranice pivodniho manzelského sytému. Narozeni ditéte znamena obohacujici Zivotni
zkuSenost, jednak radostnou, ale také to mize byt obdobi nachylné ke krizi (Sobotkova
2001, s. 25).

V sourozeneckém subsystému se dit¢ uci od svych sourozenci vzajemné
podpote, spolupraci, soutézeni, uci se vyjedndvat a vytvaret kompromisy, ziskava
zkuSenosti, dovednosti a uplatiiuje je v jinych socialnich situacich s jinymi détmi a

pouziva je i pozdéji v zivote (Sobotkova 2001, s. 25).
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2.2 Funkce rodiny

Podle Krause (2001, s. 79-80) rodina zabezpeCuje své ¢leny hmotné, pecuje o

zdravi, vyzivu, kulturni navyky, vytvaii socializatni a vychovné prostiedi pro déti,

pfedava jim kulturni dédictvi, u¢i moralni postoje, ovliviiuje, usmérnuje, chrani a

podporuje. Ve vztahu krodiné ma pak predev§im funkci reprodukéni a to jak

biologickou tak i kulturni.

Biologicko — reprodukéni funkce ma vyznam pro spoleénost tak pro jedince,
ktefi rodinu tvofi. Ma-1i se spole¢nost perspektivné vyvijet, potfebuje stabilni
reprodukéni zakladnu a je v jejim z4jmu, aby se rodil takovy pocet déti, aby tuto
perspektivu naplnil. Z téchto diivoda stat zasahuje do oblasti péce o rodinu celou
fadou socialnich opatifeni. Vyznam této funkce pro jedince neni pouze
uspokojeni biologickych sexudlnich potieb, ale i zachovani rodu.

Socialné — ekonomicka funkce obsahuje mnoho hledisek pohledii. Rodina je
vyznamnym ¢ldnkem v ekonomickém rozvoji systému spolecnosti. Jednak se
zapojuje do vyrobni a nevyrobni sféry, v oblasti zaméstnani, ale hlavné je
vyznamnym spotiebitelem, na némz je soucasny trh zavisly. V rodiné se
rozhoduje, jak se vyuziji finan¢ni prostredky, investice a vydaje, pterozdélovani
financi mé vyznamny socialni charakter.

Socializa¢né — vychovna funkce, pro déti je rodina prvni socialni skupinou, dité
se u¢i pfizpisobovat se socidlnimu Zzivotu, osvojuje si zakladni navyky a
zpusoby chovani.

Rodinu lze podle funkc¢nosti také délit na funkeni, problémovou, dysfunkéni a

afunkéni. DoleZzalova, Michalik a Valenta (2012, s. 281-282) cituji Dunovského (1986),

7e z hlediska socialné — pediatrického diagnostikovani rodiny v CR, rozli§ujeme &tyii

pasma funk¢nosti rodin:

. Funkéni rodinu — je rodina nenarusend, schopna zabezpecit ditéti
dobry vyvoj a prosperitu.

o Problémovou rodinu — je rodina, kde se vyskytuji problémy, ale
rodina je schopna je fesit sama, nebo s pomoci jinych.

o Dysfunkéni rodinu — v této rodiné se vykytuji vaznéjsi poruchy,
které ohrozuji rodinu a predevsim vyvoj ditéte. Neni schopna tyto problémy fesit

sama a tato rodina jiz potiebuje soustavnou pomoc ze strany odbornik.
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. Afunkéni rodinu — tato rodina piestava plnit sviij zakladni ucel,
ditéti zavaznym zpisobem Skodi, nebo ho ohrozuje na Zivoté a feSenim je

umisténi ditéte v nadhradni rodinné vychove.
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3 Rodina s ditétem s PAS

Vztah rodici k ditéti se vytvaii dlouho pfed narozenim. Soucasti rodicovstvi
jsou budouci predstavy, ze dit¢ bude v zivoté uspésné, bude napt. Gspé$ny pravnik,
fotbalista, nadany umeélec, pokraCovatel ve firmé¢ apod. Budouci predstavy se hrouti,
sd€lenim diagndzy a konstatovanim, ze se jednd o handicap. Prudka ztrata obrazu ditéte,
o¢ekavani problému a pocit rodiCovského selhani, vyvola Sok (Thorova 2016, s. 429).

Jankovsky (2008, s. 108), popisuje situaci, kdy se narodi postizené dité, jako
mimotadnou zatéz, jde o zlomovou zivotni krizi, ktera je pro rodice spojena s tryznivym
pocitem nenaplnéného ocekavani narozeni zdravého ditéte, jedna se o nejtézsi Zivotni
krizi, ktera je spojena skomplikovanym procesem jejich vyrovndni se, s touto
skute¢nosti a nesnadnym procesem jejiho pfijeti rodinou.

Vagnerova (2002, s. 102—-103) toto obdobi popisuje jako trauma pro rodice,
které vyplyva z pocitu vlastniho selhani v rodi¢ovské roli. Védomi neschopnosti zplodit
normalniho potomka vede ke ztrat¢ sebediivéry a k pocitim ménécennosti. Obdobi, kdy
jsou rodi¢e konfrontovani se skutecnosti, ze je jejich dité postizené, lze oznacit jako fazi
krize rodifovské identity. Plati, ze ¢im dfive se rodice dozvi, Ze jejich dit¢ je
postizené, tim zasadn¢jSim zplsobem se zméni rodiCovské postoje. Reakce rodici se

Vv pritbéhu ¢asu méni a prochazeji typickymi fazemi.

3.1 Faze Krize

Nasledujici text bakalaiské prace se vénuje fazim krize, proto si je popiseme
podrobnéji. V rodin€, kde se narodi postizené dité, se mohou objevit nasledujici faze
krize.

e Faze Soku a popreni

Sok a popfeni je prvni reakce, na skuteénost, Ze je dité postizené. Typické jsou
reakce rodicl ,,to neni mozné, to nemiize byt pravda“. Popteni této informace je
projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. Rodic¢e nechtéji v této fazi slySet nic o
moznostech péce o takové dité, protoze se doposud nesmifili ani s jeho existenci.
V pribéhu ¢asu dochazi k postupnému piijeti této informace (Vagnerova 2002, s. 103).

Podle Thorové (2016, s. 429) rodice po sdéleni diagndzy autismu, zacne
pfemahat piival emoci a prestdvaji vnimat sdélované informace. Mysleni je zahlceno

nejpodstatnéjSimi otazkami. ,,Co porucha autistického spektra obnasi?“ ,,Bude zit

22



samostatné?* ,,Vyuc¢i se?* ,Nastoupi do skoly?* Na tyto otdzky v danou chvili neni
znama jednoznacna odpovéd'.
e Faze postupné akceptace a vyrovnani se s problémem
V tomto obdobi maji rodi¢e zajem o nové informace. Chtéji byt pouceni o
Budoucnost ditéte, ale i celé rodiny je postizenim znehodnocena. Rodice vedi, ze je dité
postizené, ale nevi, jak se bude vyvijet, jaky bude jeho osud a existen¢ni moznosti. Jak
se s tim rodice vyrovnaji, zalezi na mnoha okolnostech: napt. na zkusSenostech rodicu,
vlastnostech jejich osobnosti, zdravotnimu stavu, v€ku, kvalit¢ partnerského vztahu,
poctu déti, které spolu maji. Na rodi¢ich bude zaviset riziko extrémniho vychovného
ptistupu, ktery ovlivni vyvoj ditéte az do dospélosti (Vagnerova 2002, s. 105).
e Faze realismu
V této fazi se vétSinou rodice smifi se skutecnosti, ze jejich dité nikdy nebude
zdravé a zacnou se chovat pfimétenéjsim zpusobem (Vagnerova 2002, s. 105).
Pipekova, Bartonova (2006, s 40—41) uvadi 5 fazi krize:
o Sok — iracionalni mysleni, nepfimétené reakce, pocity derealizace a zmatku
e Popfreni — ,to neni pravda“
¢ Smutek, zlost, izkost, pocit viny — hledani vinika, agrese, vztek na sebe 1 okoli,
hluboky smutek, sebelitost, pocit viny, agrese az deprese
e Stadium rovnovahy — snizovani deprese, Uzkosti, nastava racionalni hodnoceni
situace, navazuji kontakty s rodici, ktefi jsou ve stejné situaci
e Stadiu reorganizace - rodice situaci pfijmou, smifi se s ditétem, jaké je. Ale
také nékdy dochazi k rozpadu rodiny, pokud rodina vydrzi, cela situace ji stmeli

a posili ve vSech oblastech.

3.2 Postoje rodicu, které ztéZuji adaptaci

Podle Thorové (2016, s. 435-437) existuje n€kolik postoji rodicl, které ztézuji
adaptaci jedince s poruchou autistického spektra. Patii sem zejména:

o Hyperprotektivita, je prilisSna fixace a soustfedénost na dité.

Potieby ditéte s handicapem jsou jednoznac¢né preferovany a dlouhodobé

uptfednostnovany pied potiebami rodiny a dalSich ¢lentt domdacnosti. Sourozenci

1 druhy zpartnerii se mohou citit zanedbavani, dohdzi k naruseni vztahu

23



v roding. Na dit€ nejsou kladeny pfiméiené naroky, je omlouvano handicapem,
dité je povazovano za stfed vSeho déni a stava se rozmazlenym a tyranizujicim.

J Odmitani ditéte, obvykle jeden z rodi¢i odmitne dité pfijmout a
odejde od rodiny, ignoruje dit¢ a vSechny zalezitosti s tim spojené a vytvari tak
patologické klima v rodin¢.

J Pretrvavajici vztek, pretrvava pocit vzteku a sebelitosti. Hleda se
vinik, ,,ja to dit¢ nechtél”, rodina se nedokaze pienést do konstruktivni faze a
jakékoliv pokusy jsou bojkotovany.

. Zpochybniovani diagnoézy a tize problémi, nepochopeni a
nepiijeti diagnoézy zpomaluje adaptacni proces i u¢innou pomoc ditéti. Odmitani
diagndzy, se slovy ,,ja se v détstvi choval stejné a ziju®.

. Nutkava péce vede k vyCerpani, prvotni péce a nadSeni, vystiida
pocit, ze néco neni v poradku. Nastupuje podrazdénost, inava, psychosomatické
ptiznaky. Pozdé&ji se pfida deprese, zlost a sebeodsuzovani. Pokud nedojde ke
zméné, nastoupi destruktivni obrana (zanedbavani ditéte, sedativa, alkohol).
Postupujici izolace, tnava, destruktivni mysSlenky vedou clovéka az

Kk psychickému zhrouceni.

3.3 Moznosti rozdéleni péce

Aby nedoslo k psychickému zhrouceni, o kterém je zminka v ptechozi kapitole,
je dilezité, aby bylo klima v rodin€ zdravé a vSichni jeji ¢lenové byli spokojeni. Rodice
potiebuji pomoc v podobé ¢asu, ktery mohou travit s ostatnimi détmi, ptateli, nebo jen
sami se sebou. Mnoho rodi¢t, netravi spole¢né volny ¢as, mnoho let nebyli sami v king,
na vyleté, na romantické veceii apod. O kazdy vztah je potieba peCovat, v ptipade, ze
pecuji o déti s hendikepem, toto pravidlo plati mnohonasobné. Je potieba, aby rodice
védeli, jaké maji moznosti a jak je mohou vyuzit (Bittmannova, Bittmann 2018, s. 10).

Moznosti vyuziti rozdéleni péfe mohou byt dle autorti (Bittmanova, Bittman
2018, s. 10-14) nasledujici:

Osobni asistence - je socialni sluzba, ktera probihd v pfirozeném prostfedni ¢lovéka.
Dle zdkona o socialnich sluzbach, jde o terénni sluzbu poskytovanou osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotni

postizeni a jejichz situace vyzaduje pomoc druhé osoby. Sluzba se poskytuje bez
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¢asového omezeni, v ptirozeném prostiedi osob a pfi Cinnostech které osoba potiebuje.
Cilem této sluzby je umoznit lidem s hendikepem zit Zivot srovnatelny jako jejich
vrstevnici. Dle provadéci vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., jde o sluzbu, kterd se plati,
v rozmezi od 100K¢ do 130K¢ za hodinu. Osobni asistent miize rano vodit dit¢ do
Skoly, vyzvedavat ho ze Skoly, vodit ho do krouzkd, travit s nim cas dle jeho potieb a
zajmu, bud’ doma, nebo mimo n¢;.

Odlehcovaci sluzba — tato sluzba také patii mezi sluzby socialni péce. Podle zakona
108/2006 Sb. miize byt terénni, ambulantni nebo pobytova, poskytuje se osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni o které je jinak peCovéano v jejich pfirozeném prostiedi. Cilem je umoznit
pecujici osobé odpocinek. Péce o déti s hendikepem je velmi narocnd, rodice tak musi
skloubit péci o deti, sourozence, chodit do zaméstnani, zajistit chod domacnosti. Snadno
se tak stane, ze nemaji ¢as na sebe, na konicky, odpocinek, na svlij vzajemny vztah.
Travit ¢as mimo domov je podle autorti velmi dulezité, déti s hendikepem potiebuji
prozit tak jako intaktni déti, zkuSenost s odloucenim, zazit nové zazitky na novych
mistech. Rizné organizace poskytuji odlehcovaci pobyty na den, vikend i na delsi dobu.
Cas, ktery dit¢ s hendikepem travi na odlehGovacim pobytu, by rodi¢e méli travit
odpocinkem, relaxovat, nacerpat novou energii a vyuzit ji k aktivitam s ostatnimi détmi.
Volnocasové, zajmové aktivity — je dobré také zapojeni do riznych z4jmovych a
volnocasovych aktivit, krouzkll. Vytvaii se tak prostor pro volny ¢as rodict, ale navic
déti s hendikepem behem zajmovych aktivit posiluji socialni a komunikaéni dovednosti
a pomadhaji jim smysluplné travit volny cas. U déti s téz§im postizenim nebo
problémovym chovanim je dobré zacit v chranéném prostiedi, pro déti s konkrétnim
typem postiZeni, které organizuji neziskové organizace.

Prispévek na péci — rodice si mohou pozéadat o prispevek na péci. Prispévek na péci se
fidi zakonem ¢. 108/2006 Sb., a provadéci vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb. Je urcen osobam,
které z ditvodu dlouhodobé¢ neptiznivého stavu, potiebuji pomoc druhé osoby, tou muize
byt, osoba blizk4, asistent socialni péce, registrovany poskytovatel socialnich sluzeb,
Vv rozsahu uvedeném v zakoné o socialnich sluzbach. Pfi posuzovéni stupné zavislosti,
se u osob do 18 let hodnoti tyto zakladni Zivotni potfeby: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické
potieby, péce o zdravi, osobni aktivity. U osob nad 18 let se hodnoti navic k vyse

uvedenym potfebam domacnost.
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VySe prispévku na péci:

Vyse prispevku na péci pro osoby do 18 let veku cini za kalendarni mésic:

3 300 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

6 600 K¢, jde-li o stupen II (stredné teézka zavislost)

9 900 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost)

13 200 K¢, jde-li o stupen IV (uplna zavislost) od 1. 4. 2019 se méni vyse
prispevku ve IV stupni, pokud je opravnéné osobé péce poskytovana v domdcim

prostiedi, zvySuje se na 19 200 K¢ mésicné. ( MPSYV).

3.4 Socialni prace s rodinou s ditétem s PAS

Dité s poruchou autistického spektra, které vyristd v domacim prostiedi,
znamena pro rodinu velkou psychickou a socidlni zatéz, je zapotfebi mu zajistit
kazdodenni fyzické potieby, vychovu a vzdélani, uspokojovani jeho socialnich potieb.
Tuto tizivou situaci by méla rodina feSit ve spolupraci s tymem odbornikti (PeSova,
Samalik 2006, s. 39).

Podle Jankovského (2006, s. 112) podstatou ucelené péce o rodiny S détmi
s PAS je snaha odbornikii, aby se rodi¢e naucili s touto Zivotni situaci vyrovnat a
prijmuli povinnosti spojené s pé¢i o dité a nedochazelo tak k vysilujicim situacim.
Pokud ma byt péce efektivni, je zapotiebi zajistit komplexnost. Jako feSeni se nabizi
uceleny systém rehabilitace, ktery funkéné propojuje péc€i v oblasti vychovné
vzdélavaci, socidlni, pracovni i zdravotni. Proto, aby byla zajiSténa komplexni péce, je
zapotiebi vytvofit multidisciplinarni tym tvofeny odborniky, kterymi jsou odborni
1ékafi, psychologové, specialni pedagogové, socialni pracovnici, détské sestry, asistenti
a terapeuti a také rodice déti s PAS.

Velmi dtlezité je, aby situace byla feSena véas, nejlépe hned po zjiSténi
problému (Pesova, Samalik 2006, s. 40).

V¢as, je hlavni zdsada vS§ech modeli rané péce. Rana péce je sluzba pro rodinu,
za rodinu, v rodin¢ a v komunikaci v rodin¢ (Hradilkova 2018, s. 23). Rana péce je
terénni sluzba poskytovana zdravotné postizenému ditéti do 7 let a jeho rodi¢im. Sluzba
se zaméiuje na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte. Rana péce se fidi zdkonem o

socialnich sluzbach (Hradilkova 2018, s. 12).
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Formy rané péce:

Individualni konzultace Vv roding je zdkladni formou rané péce, poradkyné rané
péce navstévuje rodinu v jeho pfirozeném prostiedi, rodice tak nemusi nikam s ditétem
jezdit, dit¢ je ve svém piirozeném prostiedi, projevuje se spontann¢ a poradkyné tak
muze reagovat na situaci a konkrétni moznosti rodiny. V domacim prostiedi poradkyné
zjistuje potieby rodiny, zaptjcuje pomicky, hraje si s ditétem, vede rozhovor s rodici,
piibuznymi, sourozenci. Konzultace je pfedem domluvend, cCasové 1 obsahové
ohranicena, tak aby plnila potfeby ditéte a rodiny, jak byla domluvena zakazka a
spole¢ny plan. Dalsi individudlni formou rané péce je doprovazeni rodict k 1ékafti, na
ufady a do dalSich instituci, vypracovani zprav a podpurnych opatteni pro rodinu i
odborniky. Rana péée dale organizuje pro rodiny seminate s odborniky, setkani s jinymi
rodici, vede pobyty (vikendové, nebo tydenni) a kurzy pro celé rodiny. Ambulantni
programy jsou zaméfeny na stimulaci a terapie pro déti s postizenim. VétSina stiedisek
rané péce provozuje pujcovnu specialnich hracek a pomicek, pomicky a hracky
vétSinou poradkyné vozi na konzultace domi, ale lze je zapljcit i ve stredisku.
Distanéni sluzby na dalku jsou vétSinou poskytovany telefonicky, nebo pies internet.
(Hradilkova 2018, s. 16-21).

Rané péce poskytuje tfi programy, které¢ se vzajemné prolinaji, t€mi jsou dle
Hradilkové (2018, s. 30) nasledujici programy.

- Program pro podporu rodiny, se zaklada na vSestranné pomoci rodiny.

- Program podpory vyvoje ditéte s postiZenim, je zalozen na diagnostice,
stimulaci, podpofeni a vyuziti silnych stranek ditéte.

- Program osvéta a podpora komunit, cilem je informovani vefejnosti a
zvetejiiovani situace rodin déti s postizenim na vetejnosti. Okoli rodin potiebuje
podporu, aby mohlo rodiny podporovat a pfijimat jako soucast komunity a
napomahat tak K zapojeni ve vSech oblastech Zivota.

Do podpory déti s PAS a jejich rodin se podili také neziskové organizace,
k nazornému piikladu jsem si vybrala nejvétsi organizaci v CR, kterd poskytuje
komplexni nabidku sluzeb pro lidi sautismem a jejich okoli (rodic¢e, sourozenci,
spoluzaci, uditelé, 1ékaii). Tim je Narodni tstav pro autismus, z.U. (NAUTIS). NAUTIS
je nejvétsi organizace v CR a piisobi po celé republice s cilem dosahnout pokryti sluzeb
pro lidi s autismem a jeho okoli ve viech regionech v CR. V organizaci pracuje tym
odbornikti, tvofeny l¢kati (psychiatr), psychology, terapeuty, specidlnimi pedagogy,
socialnim pracovnikem. NAUTIS je registrovanym poskytovatelem ambulantni,
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terénnich, pobytovych sluzeb, dale realizuje programy pro podporu zaméstnavani,
provozuje celoro¢ni pobytové zafizeni pro osoby s autismem a tézkym problémovym
chovani a je zfizovatelem matetské Skoly pro déti s PAS (NAUTIS).

NAUTIS nemysli jen na jedince s PAS, ale vénuje se celym rodinam a jejich
okoli. Nabizi odlehcovaci sluzby, respitni pobyty, vikendové pobyty a prazdninové
pobyty. Cilem téchto sluzeb je, aby si rodiny, které pecuji o jedince s PAS, odpocinuli,
nacerpali silu, vytidili si osobni zalezitosti (NAUTIS).

NAUTIS nabizi tyto pobyty:

pobyt Vv respitnim centru: v centru jsou K dispozici 3 pokoje se 4 luzky,
socialni zatizeni, kuchyn a obyvaci pokoj, sluzba se poskytuje 24h denné, délka pobytu
je individudlni. K dispozici je klientovi asistent, ktery mu pomahd pfi sebeobsluze, pfi
komunikaci, poskytuje mu podporu a pomoc. Cena sluzby je 1310 K¢ na den, v cené je
zahrnuta strava (150 K¢), ubytovani (200 K¢) a péce (960 K¢).

Vikendové pobyty: probihaji v Bechliné a ve Smrzovce. Sluzba je poskytovana
o vikendech od patku do ned¢le, béhem Skolniho roku. Stejné jako v respitnim centru je
Klientovi k dispozici asistent. Cena sluzby je 2980 K¢ za vikend.

Prazdninové pobyty: jsou zaméfeny na socidlni a zdravotni rehabilitaci a
vzdélavani déti a mladych lidi s PAS. Cilem je zlepsit situaci jedinct s PAS a podpofit
jejich rodiny. V soucasné dobé nabizi 3 prazdninové pobyty v riznych prazdninovych
terminech.

1) Pro déti a mladez s Aspergerovym syndromem
2) Pro klienty s tézsi formou PAS
3) Pro klienty s Aspergerovym syndromem od 18 let
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4 Zdravy sourozenec jedince s PAS

4.1 Vztahy se sourozenci

Sourozenecky vztah je dulezity v jakémkoliv vyvojovém obdobi ditéte. Podle
Vagnerové (2005, s. 151) v batolecim obdobi sourozenec slouzi jako alternativni zdroj
socialnich zkuSenosti. Souziti se sourozenci umoziuje prenést socidlni zkuSenosti a
dovednosti neucené ve vztahu s rodici na vrstevniky a zkusit si jejich u¢innost. Pokud je
dité prvorozené, mize chapat narozeni sourozence jako ohrozujici udalost a zarlit na
n¢j. Rivalita k sourozenci vyplyva zpociti nespravedlnosti, omezeni jeho prav,
nedostatku lasky, bezmocnosti. Starsi dit¢ mize reagovat regresi, napodobuje chovani
malého sourozence a snazi se upoutat pozornost rodice. Vztah ke star§imu sourozenci je
podobny jako k dospélému, dité jej napodobuje, piejiméd jeho zplisoby chovéani apod.
Starsi sourozenec je atraktivnim modelem, protoze je pro dit€¢ srozumitelnéjsi, nez je
dospély.

V predskolnim obdobi maji vztahy se sourozenci znany socializacni vyznam.
Sourozence je zdrojem zkuSenosti, mize se od n¢ho ucit. Vztahy se sourozencem jsou
citové vyznamné, jsou spojeny spoleénym rodinnym zadzemim. Sourozenec je v tomto
obdobi partnerem, s Nimz mize sdilet spole¢ny cil. Sourozenci ale také spolu soupefi,
hlavné o ptizen rodici, materialni vyhody a privilegia (Vagnerova 2005, s. 208).

V obdobi Skolniho véku se vztahy se sourozenci zacinaji stabilizovat a do
puberty se zpravidla neméni. Ziskavaji specifickou socializaéni zkuSenost. V tomto
obdobi spolu soupefi, ale dokdZzou se dohodnout i1 o kompromisu, dovedou
spolupracovat a vzajemné se podporovat. Maji spolecné zazitky, které je spojuji, at’ uz
jsou piijemné, nebo nepiijemné (Vagnerova 2005, s. 281).

V obdobi dospivani a adolescence jsou sourozenecké vztahy souc¢asti rodinného
spolecenstvi a vzajemné¢ ovliviiuji socializa¢ni vyvoj. Pochazi ze stejné generace, sdili
ur¢ité nazory, postoje a hodnoty, ale také se mohou v hodn¢ smérech lisit. Starsi
sourozenec byva napodobovan, obdivovan, dospivajici mu zavidi volnost a zralost. Ve
vztahu k mladSimu sourozenci byva dospivajici nevrazivy, ztraci o néj zajem, détské
napady ho obtézuji. Pokud jsou sourozenci ve stejném véku, mohou vytvoftit koalici,
kterd jim pomuze jako opora v osamotnéni. Mohou si vzajemné pomahat a podporovat
se (Vagnerova 2005, s. 359-361).

Novak (2007, s. 21) uvadi, ze sourozenecké vztahy jsou nékdy prvkem rodinné

svépomoci, bratr nebo sestra miize nahradit sourozencim to, co jim nedali rodice. Vliv
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sourozencl je nenapadny, snadno dosazitelny, lakavy vrstevnickym pochopenim a diky
tomu dobfe pfijatelny.

Podle Maté¢jcka (2005, s. 367) sourozenecky vztah zahrnuje celou fadu velice
dalezitych, konstruktivnich a prosocialnich tendenci, s tim, Ze sourozenecky vztah je
ohromnou pfilezitosti pro jejich vyvoj, vzdélani, kultivaci. Je jedine¢nou $kolou souziti,
autor tim mé& na mysli, sourozeneckou ndklonost, lasku, solidaritu, spolupraci,

obétavost, ale také respekt k zajmtim a svobod¢ druhého.

4.2 Zdravy sourozenec v rodiné

Bazalova (2017, s. 98) uvadi, ze je velmi dobré, pokud v rodin€ s postizenym
ditéttem je zdravy sourozenec. Rodi¢im to prospivd zejména psychicky, zdravy
sourozenec je Vv rodiné tahounem pro sourozence s postizenim a také v rodiné¢ pomaha.
Zdravy sourozenec to nema v rodiné, kde ma dit€¢ PAS vibec jednoduché a to zejména
diky problémovému chovani na vefejnosti, neschopnosti si se sourozencem porozumet.
Mnoh¢é déti se za své sourozence stydi a nechtéji byt vidéni s nimi na vetejnosti.
Setkavaji se s posméchem okoli a oSklivymi poznamkami. Rodi¢e by méli zdravému
sourozenci podat informace o postiZeni, jeho projevech, disledcich a intervencich.

Thorova (2016, s. 438) také uvadi, ze ptitomnost zdravého sourozence
Vv rodinéach je pro zdravé fungovani rodiny a vtahy v ni, velmi prospé$na. Velmi casto
dochdzi mezi sourozenci k pé€knym interakcim, které ditéti s PAS prospivaji zejména
socialng. Casta je obava rodi¢i, ze nebudou s piichodem dalsiho dité zvladat péci o dité
s PAS. ZkuSenosti autorky ale ukazuji, ze zdravé déti, které se narodily neplanovang,
pozitiva obvykle pfed¢i negativa.

Podle Vagnerové (2002, s. 106—-107) predstavuje postizené dité zatéz pro rodice,
ale i pro sourozence. Rodina s postizenym ditétem ma zcela jinou socialni identitu, je
nécim vyjimecnd. Tato vyjimecnost se stava soucasti sebepojeti vSech c¢leni rodiny.
Zdravé dit€¢ mize nést stigma rodiny jako svoje vlastni, zejména z hlediska vefejného
minéni. Védomi odliSnosti ovliviluje postoje a chovani ditéte, zejména v pozitivnim
smyslu, napf. toleranci k lidské rozmanitosti, citlivost k potfebam jinych apod. Muze se
ale také projevit negativné, zdravy sourozenec mitize ziskat pocit vlastni
bezvyznamnosti, nejistoty, miiZze mit pocity viny, Ze on je zdravy a zaroven mohou byt

jeho pocity protichtidné, protoz zavidi postizenému sourozenci pozornost rodica.
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Bittmannova, Bittmann (2018, s. 8) upozoriuji na to, ze zdravé dit¢ ma totozné
socialni potteby jako jeho sourozenec s hendikepem. Bohuzel naprosta vétsina zdravych
sourozencl byva upozad’ovana a rodinné¢ déni a pozornost je tak sméfovana na dite,
které mé ,,problém*. ReSeni tohoto stavu je dle autortl teoreticky pomérné jednoduché,
prakticky, ale obtizn¢ dosazitelné. Jde prakticky o rozdéleni ¢asu a prostoru pro zdravé
dit¢ a to formou: délenim volného cCasu mezi obé déti; vyuziti osobni asistence;

odlehcovaci sluzby; vyuziti volnocasovych aktivit; zapojeni Sirsi rodiny.

4.2.1 Pozice zdravého sourozence

Pozice zdravého sourozence muize byt dvoji, jednak mlze byt opomijen, jelikoz
na n¢ho nemaji rodi¢e dostatek Casu, nebo je preté¢Zzovan a jsou na ng kladeny
nepiimétené naroky. VéEétsinou to je kompenzace ze strany rodicii, protoze jim postizeny
sourozenec nepiinasi uspokojeni a zdravy sourozenec musi byt ,ten dobry“. Vnima
rozdily v pfistupu rodict a uvédomuje si, ze jeho sourozenec ma urcité vyhody, jeho
chovani je tolerované, mnohdy i kdyZ s postizenim nesouvisi. Nedostatek zajmu miize
vést u zdravého sourozence k obrannym reakcim, vétSinou tak, Ze na sebe strhava
pozornost nevhodnym chovanim (Bazalova 2017, s. 99).

I Vagnerova (2002, s. 106-108) upozornuje na dvoji pfistup ke zdravému
sourozenci, prvnim pfistupem je odsunuti zdravého sourozence do pozadi, protoZe na
vSechny neni dostatek Casu ani energie. Rodi¢e od zdravého sourozence ocekavaji
zralej$i chovani, nez odpovida vyvojové urovni. To neznamend, Ze rodice nemaji zdjem
o zdravé dité, ale jsou zahlceni problémy postizeného ditéte. Rodice si neuvédomuji, Ze
by zdravé dit€¢ ochuzovali, dit¢ je zdravé a v normé a rodi¢e ocekdvaji, Ze jim bude
pomahat. Nékdy mu jednoznac¢né vymezi i jeho budouci roli garanta péce o postizeného
sourozence.

Na tento pfistup, kdy si rodice ditéte s PAS pofidi sourozence, aby se mohl o
hendikepované dité v dospélosti starat, upozornuje Thorova (2016, s. 438), ze neni
vibec vhodny, protoze rodiCovska odpovédnost za dité patii pouze rodicim a zZivot
sourozence ma jinou dynamiku. Kladeni pfili§ velké odpoveédnosti na zdravé sourozence
ma na né negativni vliv na jejich psychicky vyvoj a ve zdravém sourozenci vzbuzuje tak
pocit viny, Ze ho nema dostatecn¢ rado.

K tomu, aby zdravy sourozenec citil vaznou a dobrovolnou odpovédnost ke

svému sourozenci s autismem, musi teprve dozrat a tato odpovédnost mu nesmi byt
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vnucovana predCasné. Laska mezi sourozenci musi vzniknout v raném veku, aby
pozitivni vztah vydrzel cely zivot (Richman 2008, s. 96).

Druhym pfistupem dle Vagnerové (2002, s. 106—108) je koncentrace zajmu na
zdravé dité, coz se shoduje s tim, co uvadi Bazalova (2017), podle Vagnerové se mize
jednat ze strany rodi¢t o obranny mechanismus, ktery podporuje sebevédomi rodice a
usnadiiuje zvladnuti rodicovské role. Kompenzuje nepiiznivé pocity z narozeni
postizeného potomka, ze dobie prospivajici dit€ a utvrzuje rodice, ze rodicovska kvalita
neni Spatna.

Sourozenec ditéte s autismem se dle Richman (2008, s. 95-96) musi vyrovnat
s mnoha problémy, mezi které patii zejména:

e Zdravy sourozenec nechape zvlastni chovani autistického sourozence.
Jeho agrese, sebezranovani mize zdravé dité désit.

o C(Citi se odstreni, stradaji s pocitem, Ze jim rodi¢e nevénuji tolik
pozornosti jako autistickému sourozenci

e Dit¢ s autismem dostava vice sladkosti nez jeho zdravy sourozenec

o Star§i zdravé déti prijdou pfi urCeni diagndézy autismu u svého
sourozence o prizen rodi¢li. Nekdy se dostanou 1 do nevitané pozice
pomocnika matky a jsou vystaveni jejimu smutku.

e Mladsi sourozenci se mohou dostat do pozice starSiho sourozence a
starat se 0 postizené¢ho bratra ¢i sestru. MiZe byt na n& kladena
odpovédnost, nez jsou ve svém veku schopni unést.

e Velmi Casto se spoluZaci postizeného ditéte posmivaji. DEti nemaji
emociondlni silu, ani slovni schopnost, aby takovému chovani dokazaly

celit. A nechépou, Ze v tiZivé situaci nejsou sami.

4.2.2 Vztah zdravého sourozence k sourozenci s PAS

Richman (2008, s. 95-100) upozornuje na dulezitost vytvofeni pozitivnich
vztahll mezi sourozenci, usnadni kazdodenni Zivot rodiny a predstavuji celozivotni
podpirny systém. Vztah vzijemné lasky a podpory se vytvaii mnohem obtiznéji,
Vv piipad¢ kdyzZ je jedno dité postizené. Dllezité je zdravé dité poucit o autismu, vytvofit
pocit rovnosti, mit spolecné zajmy a ¢innosti, vénovat ¢as vyhradn¢ ditéti. Proto, aby se

vytvofil pozitivni vztah, je dilezité, aby rodice mezi détmi vytvofili pocit rovnosti.
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Vysvétlit ditéti, co je autismus, povazuje Thorova (2016, s. 438 -439) za velmi
dilezité a piinosné, je dobré dit¢ do diskuze zapojit. Vysvétlit mu, co konkrétné
autismus obndsi, vyjmenovat konkrétni problémy. Pochopitelnou formou mu vysvétlit,
Ze ma sourozenec problém s navazovanim pratelstvi, neumi komunikovat jako ostatni
déti, ma zvlastni zajmy, nema rad zmény, nechéape pravidla hry apod.

Bittmannov4, Bittman (2018, s. 20) uvadi, ze pfi sdéleni diagndzy je nutné vzit
Vv potaz vek ditéte a vhodnou formou ho informovat. Pro dit¢ by to sdéleni mélo byt
srozumitelné, vzdy vzhledem k véku, 1ze k tomu pouzit i pohadkové ¢i filmové postavy
Kk pfirovnani, protoze postavy z riznych pohadek, filmd, byvaji také divné, vybocuji
Z normy.

Vyse zminéni autofi doporucuji, zapojit zdravého sourozence do diskuze,
vysvétlit mu co autismus obnasi a vytvofit si pevné vazby v rodin€é. Na strankach
AUTISM SPEKS (2019) je uvedeno 5 tipii pro bratry a sestry, jejichz sourozenci trpi
autismem.

Tipy pro zdravé sourozence ve vztahu k sourozenci s PAS:

1) Nejste na to sami, autismus je naro¢ny, ale kazda rodina ¢eli né¢jakym Zivotnim
vyzvam a fesi néjaké problémy.

2) Budte hrdi na svého bratra a sestru, oteviené hovoite 0 autismu s piateli,
trpélivé vysvétluj ostatnim, bud’ otevieny, kdyz tomu porozumis ty, porozumi
tomu ostatni. Nékdy se stane, Ze bratra nebo sestru nenavidi§, nebo naopak
milujes, nemusis se za to stydét, jsou to tvoje pocity. Nékdy je jednodussi vyuzit
pomoc poradce, aby si 1épe pochopil sourozence a zjistil, ze je tady nékdo jen
pro tebe. Miluj svého sourozence takovy jaky je.

3) Je v poradku byt smutny, ze ma§ postizenou sestru nebo bratra autismem, ale
hnév a smutek tvoji situaci nezméni, pamatuj na to, ze i rodice mohou byt
smutni a mohou mit stejné pocity.

4) Dulezité je traveni volného cCas jen srodi¢i, je to prospé$né, pro posileni
rodinného pouta. Je v potadku, chtit travit ¢as sam, jen s rodi¢em.

5) Delej se sourozencem, néjakou aktivitu spole¢né, spolecna aktivita je pro oba
uziteCna a vyhodna, bratr, nebo sestra t€ za to odméni t¢ za to usmévem jeho

vlastnim.
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4.3 Potieby zdravych sourozencii

Potieby sourozenci, jsou obdobné jako potfeby rodicii, podle Thorové (2016, s.
437-438) je zapotiebi zejména:

. informovat sourozence co ma dit¢ za problém, vysvétleni musi
byt ptizptisobeno véku;

. otevien¢ komunikovat, probirat negativni 1 pozitivni zkuSenosti,
mit moznost vyjadfit souhlas, nebo nesouhlas;

. stanovit hranice pro vSechny déti;

o vénovat pozornost zdravym sourozenciim, uznavat jejich potieby,
vSimat si ispéchll a nepovazovat je za samoziejme;

o zafidit, aby zdravi sourozenci mohli travit urcity ¢as jen s rodici,
vénovat se aktivitam;

o nacviCit situace, jak reagovat na dotazy nebo posméch ostatnich
déti;

J neocekavat  prevzeti  péfe  zdravého  sourozence o

hendikepovaného sourozence, nez jsou bézné povinnosti zdravych sourozencii

Podle Richman (2008, s. 99) ptestoZe postizené dité vyZaduje vétsi péci, nemeli
bychom zapominat na zdravé dité. Nékdy staci par minut denn¢€ vymezenych pro zdravé
dité, a pocity kiivdy, zavisti vii¢i sourozenci jsou pryC. Doba, kterou ditéti vénujeme, by
mela byt dobou, kde se vénujeme ditéti a jeho Cinnostem, které¢ ma rddo a musi mit
pocit, ze je tu rodi€ pro néj. Vyborné pro pocit prohloubeni sounalezitosti je kazdodenni
komunikace, jak se zdravy sourozenec mé¢l, co nového ve skole, jak dopadl v zdjmové

¢innosti apod.

4.3.1 Moznosti podpory pro zdravé sourozence

Moznosti rozdéleni péce plati jak pro rodice, tak pro zdravé déti, patii sem:
osobni asistence, odlehCovaci sluzby, volnoCasové aktivity, v kapitole 3.3 jsou
rozepsany podrobné&ji. Kromé vySe uvedenych sluzeb a aktivit se zdravym sourozenciim
vénuji rizné sourozenecké skupiny. Bittmannovd, Bittmann (2018, s. 59) zalozili

skupinu déti, kteti maji sourozence s autismem. Cilem skupiny je podpofit sourozence
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déti s poruchou autistického spektra pomoci jim pochopit a tolerovat svoje sestry, bratry
a zaroven jim poskytnout bezpecny prostor pro vyjadieni emoci, pocitl, ¢asto i
negativnich a zaroven je ujistit, ze je vuci sourozencim nékdy citi. Na sourozeneckou
skupinu v poboc¢ce NAUTIS v Jablonci nad Nisou dochazelo 8 déti, ve v€ku id 5 do 13
let. Béhem prvnich setkdni se vzajemné poznavali a povidali si o tématech: pro¢ nékdo
ma anebo nema autismus; jak se to stane, ze se dité narodi s autismem; zda se da
autismus 1éCit; je vice klukli nebo holek s autismem; pro¢ se tak chovaji; jaké chovani
sourozencim vadi. U nékterych sourozencti byly problémy jiz zavazné, ze museli
dochdzet na individualni terapie. Pro nékteré rodice, bylo velkym nepfijemnym
prekvapenim, jak moc se jejich déti trapi. Nekteré déti nebyly schopny ani po nékolika
sezenich fict co jim vadi, z ¢eho jsou smutné, k tomuto ucelu pouZzivali terapeuti
plySovou pandu Pavlinu. Nebo pouzivali na skupindch Strachojedliky. Déti na papir
napsaly, co je trapi, co na jejich sourozencich vadi a co by si déti praly, aby bylo jinak.
A Strachojedlici jejich trapeni snédli. Na zavér autofi uvadi: ,,vSichni rodice déti
s hendikepem by méli védét, Ze jak oni, tak jejich zdravé déti maji pravo na $t’astny
Zivot. A Ze ne vidy je nutné upiednostnit potieby ditéte s postizenim. Je rozhodné
jejich volbou, zde je upiednostni pred témi svymi, ale v pripadé dalSich déti v rodiné je
tieba byt velmi opatrni. A myslet na to, jaké dusledky budou naSe rozhodnuti mit pro
jejich dalsi Zivot. “

Pro sourozence s PAS nov€ vznikl v Psychologickém ustavu Masarykovy
univerzity program STEPS (skupinovy terapeuticko — edukacni program pro
sourozence. Vychdzi z kognitivné — behaviordlni skupinové prace s détmi, zazitkové
pedagogiky a zkuSenostné-reflektivniho uceni. Je zaméten na zvySovani povédomosti o
autismu, vyjadfovani a zpracovani emoci, trénink zvladani naro¢nych situaci typickych
pro zivot se sourozencem SPAS, trénink zpisobli vyhleddvani socidlni opory,
posilovani sebepojeti. Program zatim funguje v Brné, planuje se o jeho rozsifeni do
dalsi mést, do Prahy, Olomouce, Hradce Kralové (Bazalova 2018, s. 97).

Rana péce poskytuje pobyty vikendové, nebo tydenni, které jsou uréeny pro celé
rodiny. Sourozenci maji vlastni skupinu, kde se jim vénuje psycholog, nebo studenti,
sourozenci si mohou uzit fddéni, volné hry, bez dohledu rodi¢i a bez ohledu na potieby
svého sourozence s postizenim (Hradilkova 2018, s. 19).

Cilem rané péce pii praci se sourozenci je pomoc rodin€ najit rovnovahu mezi

intenzivni péci o postizené dit¢ a potfebami dalSich sourozencti v roding. Rady pro
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rodice jak postupovat v podpoie zdravého sourozence jsou dle Hradilkové (2018, s. 41-

42) nésledu;ji:

Snazit se o poklidnou rodinnou atmosféru.

Dat ditéti pocit bezpeci, jistoty, kvalitné travit s ditétem volny Cas.

Nechte dité vyjadiovat jak negativni, tak pozitivni pocity a emoce vici sourozenci
S postizenim.

Mluvte s nim 0 jeho pocitech.

Aktivné mu naslouchejte.

Neodpirejte mu informace o postizeni sourozence.

Ukazte détem, ze si v situaci vite rady, pokud ne, Ze vite jak vyhledat pomoc.
Udélejte si Cas, ktery budete vénovat sourozenci jen samostatné.

Nechte byt déti détmi a nevyzadujte o nich pochopeni pro situaci ditéte
S postizenim.

Ponechte sourozenci pravo na soukromi a na soukromé vlastnictvi.

Bud'te pro své dité ptredobrazem, bud’te modelem pro jeho vlastni pfistup
K postizeni sourozence.

UmozZnéte dostatek prostoru pro kontakt s vrstevniky, ¢i jinymi skupinami, rozsiti
to jeho zivotni zkuSenosti.

Nezapominejte, Ze vztahy mezi sourozenci neprobihaji vzdy harmonicky a
konflikty mezi dvéma sourozenci bez postiZeni jsou normalni.

Jste dobry rodic.
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5 Empiricka ¢ast

5.1 Cil vyzZkumu

Béhem své praxe v zaméstnani jsem poznala mnoho rodin, které maji postizené
dité, at’ uz se jednd o dit¢ s PAS, mentdlni postizeni, nebo jakékoliv jiné zdravotni
postiZzeni, spojuje je jedno, vzdy tyto déti vyzaduji mimotadnou péci a pozornost.
V mém piipadé jsem se zameéfila na rodiny s détmi s PAS, kde Zije jesté zdravy
sourozenec. Domnivam se, Ze zdravym sourozenclim neni vénovana takova pozornost
jako détem s PAS. V odborné literatufe lze nalézt mnoho publikaci, které se vénuji
jedincim s PAS, ale je velmi malo literatury, ktera se vénuje jejich zdravym
sourozenclim, protoZe jejich sourozenci s PAS vyzaduji mimotadnou péc¢i a pozornost
rodicll, autismem je zasazena cela rodina, vztahy v ni, véetné téch sourozeneckych jsou
naruseny. Proto se sourozenec stavd objektem socidlni prace, protoze jeho vztahy
v rodiné nejsou bézné, nebo zdravé, protoze nezije v bézné rodiné. Proto jsem si
polozila otazku, jak se Zije zdravému sourozenci v rodin€ se sourozencem s PAS?

Cilem prace je tedy zjistit u zdravého sourozence jednice s poruchou
autistického spektra jeho/jeji subjektivni vnimani své role a subjektivni popis své pozice
v rodin€é. Takové vystupy povedou k formulaci doporuceni pro socidlni pracovniky,

ktefi s témito rodinami pracuyji.

5.2 Metodologie

Pro sbér dat a analyzu dat jsem zvolila biografickou metodu, jednd se o
rekonstrukci, interpretaci priib&hu Zivota jedince nékym druhym. Biografické zkoumani
se snazi o porovnani riznych biografii s cilem najit podobnosti a vzorce Zivotnich drah
a prispét tak k vysvétleni osobnich, nebo spolecenskych jevil. Biograficky vyzkum se
zamétuje na vyhlidky jednice, vzdjemné piisobeni v socidlnim kontextu a zkuSenosti
jedince v riznych rolich, v pribéhu riznych okamzika zivota (Hendl 2005, s. 130).

V ramci biografické metody jsem pouzila techniku narativniho rozhovoru. Tato
kvalitativni technika se pouziva v ramci biografického vyzkumu, kdy se respondentovi
nekladou standardizované otazky, ale je povzbuzovan k volnému vypravéni (Haasova
2005, s. 40). Respondent by mél byt nejprve povzbuzen a poté by mélo nasledovat

volné vypravéni, to musi vyzkumnik peclivé sledovat, aby neztratil kontakt. V této fazi
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by nemél vyzkumnik provadét zadné tematizujici intervence. Po této fazi se pokladaji
narativizujici  otazky, které bud objasni nejasnosti ptibéhu, nebo vyprovokuji
respondenta k dalsimu vypravéni (Haasova 20035, s. 40). Stejnym zpusobem jsem vedla
rozhovory srespondenty. Nejprve jsme polozila tvodni otdzku, nasledné jsem
pokladala dopliujici otazky, které mi pomohly objasnit nejasnosti a doplnit, co nebylo

feceno, nebo nebylo zcela jasné.

5.3 Vzorek respondentti, sbér dat

V piedchozi kapitole, jsem se zminila, zZe pracuji s rodinami, kde vyrtsta, nebo
zije jedinec s PAS a jeho zdravy sourozenec (pracuji jako socidlni pracovnik na
pfispévku na péci). Vybrala jsem si 3 rodiny, kde zije dit€¢ s PAS a jeho zdravy
sourozenec. Vzorek respondentli byl zamérny a systematicky. Formulovala jsem si
podminku, Ze zdravému sourozenci musi byt alesponi 15 let. Vékovou podminku jsem si
zvolila proto, aby informace mély urcitou vypovidajici hodnotu, sourozenec pochopi
kladené otazky a dokaze na n¢ odpoveédét. U kazdé z téchto tii rodin jsem byla alespoil
jednou na socidlnim Setfeni, které bylo vedeno vzdy srodicem a ditétem s PAS,
zdravého sourozence jsem nikdy pfed tim nevidéla, nikdy jsem s nim nehovofila. Tyto
rodiny jsem oslovila na podzim roku 2017, oslovila jsem rodice, zda by mi jejich zdravy
potomek poskytl rozhovor. VSechny rodiny souhlasily. Na podzim roku 2018, jsem
vSechny rodiny telefonicky opétovné kontaktovala, abych se ujistila, ze s rozhovory
pocitaji a poskytnou mi je. VSichni mi potvrdili, Ze s rozhovory souhlasi.

Objektem zkoumani jsou 3 zdravi sourozenci osob s PAS. Pro analyzu jsem,
pouzila vSechny tii rozhovory se zdravymi sourozenci ve véku od 15 do 25 let.
Rozhovory byly vedeny se sourozenci, pouze v jednom ptipad¢ byla oslovena matka,
pro doplnéni informace, protoZe si sourozenec udaje z détstvi pfiliS nepamatoval.
Sourozence jsem si oznacila velkymi pismeny A, B, C, z diivodu zachovani anonymity
Setfeni.

Sourozenec A: jedné se o starSiho sourozence, kterému je 15 let a navstévuje
posledni roénik ZS. Je o 6 let starsi nez jeho bratr, ktery trpi formou détského autismu,
nizko funkéniho typu, se stfedné té€Zkou mentalni retardaci. Rodina zije v mensim mésté
do 35 tisic obyvatel. Jedna se o rodinu netiplnou, to znamena, ze déti jsou vV péci matky,

ale otec si déti pravidelné bere, navstévuje je a podili se na vychové.
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Sourozenec B: jedna se o starsi sestru, které je 25 let, pracuje a Zije ve spolecné
domécnosti se svoji sestrou a matkou. Je o 13 let strasi nez jeji sestra, ktera trpi détskym
autismem, nizko funkcéniho typu, s hlubokou mentéalni retardaci a sluchovym
postizenim. Rodina Zije v obci do 5 tisic obyvatel. Jedna se o rodinu nelplnou,
sourozenec B nikdy nepoznala svého otce, jeji sestra otce sice md, ale ten o ni nejevi
zajem, podili se pouze na povinné vyzivé, kterou ma ur¢enou soudné.

Sourozenec C: jedna se o stejné starého sourozence, je ji 19 let, studuje stiedni
$kolu, letos bude maturovat a chystd se na studium VS, chodi a brigady, Zije ve
spole¢né domécnosti s rodi¢i a bratrem. Jsou dvojcata, bratr trpi atypickym autismem,
tézkou mentalni retardaci a epilepsii. Rodina zije ve vétSim mésté nad 100 tisic

obyvatel. Rodina je uplnd, oba rodice se podili na péci,

5.4 Postup a analyza rozhovort

Rozhovory jsem provedla v lednu 2019 v doméacim prostfedi respondentii, prvni
rozhovor se uskutecnil se sourozencem A, dne 13. 1. 2019 a trval 37 min. Druhy
rozhovor, se uskutecnil se sourozencem B, dne 20. 1. 2019 a trval 27 min. Posledni
rozhovor, se uskutec¢nil se sourozencem C, dne 23. 1. 2019, trval 37 min. Pro rozhovory,
jsem si stanovila nejvys$s$i moznou ¢asovou hranici a to 45 min.

Osloveni sourozenci, mé poskytli informovany souhlas s nahravanim, zaroven
jsem je upozornila, Ze nepouziji jejich prava jména (proto je nazyvam pismeny A, B, C)
a ujistila respondenty o naprosté anonymité, jména sourozencu a 0sob z rodiny jsou
v textu zménéna. Nejprve jsem vSechny respondenty sezndmila s tématem bakalarské
prace a respondentim nabidla, pokud budou mit zajem, Ze je po zpracovani seznamim
s vysledky.

Vsechny rozhovory byly vedeny se sourozencem, pouze v rozhovoru se
sourozencem A, byla pozddana matka, aby doplnila informaci, kterou si sourozenec
nepamatoval z divodu delSiho ¢asového odstupu. Matky se sourozenci s PAS, byli ve
vedlej$i mistnosti, aby sourozence zabavily, a rozhovory probihaly v klidu. VSechny tfi

.......

na bratra/sestru?, nebo kdyz reknu bratr/sestra, co se Vam vybavi?
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Jednotlivé kroky vyzkumu:

1. Rozhovory byly nahrany na diktafon a doslovné piepsany.
Jednotlivé rozhovory jsem si vytiskla, coz tvofilo celkem 23 stran textu.
Rozhovory jsem opakovan¢ Cetla a pouzila metodu kvalitativni zakotvené teorie,
jedna se o teorii induktivni, odvozenou ze zkoumani jevu, kterou piedstavuje, ta
je objevena, vytvofena a doCasné ovéfena systematickym shromazd’ovanim
udaji o zkoumaném jevu a naslednou analyzou téchto udajii. V zakotvené teorii
nezaciname teorii, kterou ovéfujeme, ale zkoumanou oblasti a nechame, at’ se
VyNoii to, co je vyznamné (Haasova 2005, 41).

2. Jednotlivé texty jsem nejprve barevné vyznacila do nékolika
kategorii (vztah sourozenec, vztah okoli, volny ¢as a aktivity, budoucnost),
kazdou kategorii jsem barevné zakrouzkovala a ocislovala, ale toto rozdéleni mi
ptili§ nevyhovovalo, proto jsem rozhovory pro lepsi orientaci v textu rozhodla
rozdélit na jednotliva ¢asova obdobi. Texty jsem si nakopirovala a zacala s jejich
rozdélovanim na jednotlivd Casovd obdobi, v textu je barevné oznacila a
pfifadila jim Ccislo. Tomuto typu kodovéni se fik4d oteviené kodovani, to
znamena, ze se Udaje rozeberou na samostatné ¢asti a jsou peclivé prostudovany
a porovnanim se zjist'uji podobnosti a rozdily (Haasova 2005, s. 41).

3. Casova obdobi jsem rozdélila na minulost — détstvi, pfitomnost a
budoucnost. V textu jsem je nejprve barevné oznacila a poté rozstiihala podle
oznacenych ¢asovych obdobi, rozstfihané texty jsem oznalila Cislem stranky a
poskladala na jednotliva obdobi. Tyto rozstfihané texty jsem slepila a vznikly mi
tak nové texty, rozdélené na jednotliva obdobi. Z kazdého rozhovoru jsem
udélala tfi texty, celkem jsem méla k dispozici 9 textli. Tato faze se nazyva
axialni kédovani, to znamend, Ze se rozebrané udaje pii otevieném kodovani
opét novym zpusobem sklddaji dohromady a wvytvofi se spojeni mezi
kategoriemi (Haasova 2005, s. 42).

4. Nové texty jsem nckolikrat precetla, porovnala jsem s témi
pivodnimi a snaZila se v nich najit co nejvice informaci. Do textd jsem si
zapisovala poznamky a barevné vyznalila pasaze, které mi piiSly obzvlast

dilezité.
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5.5 Vysledky vyzkumu

5.6 Minulost, détstvi

Sourozenec A, minulost, détstvi

V rozhovorech a nasledn¢ v prostudovanych textech, jsem si nemohla
nepovsimnout obcasné litosti, Ze zdravy sourozenec, nemél tolik pozornosti jako jeho
sourozenec s PAS, ackoliv tvrdi, Ze mu to nevadilo, sourozence ma rad, zaznamenala
jsem urcitou litost ze strany zdravého sourozence.

Hlavné kdyz jsem byl mensi a vadilo mi, Ze on ma vic ty péce nez ja, tak to mé
trosku Stvalo. Asi jednou, kdyz bylo ve Skole néco dobrého a doma jsem o tom Fikal a
vSichni mé ignorovali kviili brachovi. Protoze mél tenkrdt brdacha spatny den, tak se ho
vSichni snazili uklidnit, ale moc to neslo. No taky se s nim snazim spolupracovat, aby
nebyl nastvany, to pak litd.

Kdyz jsem byl mensi, tak tu lehci latku jsem zviddal. Nékdy jsem se ucil s rodici
to, co jsem neumél a ted tu tézsi latku se ucim s kamardadama a chodim na doucovani,
kdyz to nejde. Docela jo, kdyz jsme méli néco tézsiho tak mi mamka vzdycky pomohla.
No a pak byl bracha, tak uz mi nemohla tak pomahat.

Ze slov respondenta dale vyplyva, ze zdravy sourozenec musel Casto délat
ustupky, aby jeho bratr byl spokojeny, nevztekal se a zdravy sourozenec musi byt ten,
ktery to chépe.

Byl jsem nastvany, kdyz mi treba bracha vypnul film, na ktery jsem koukal a pak
nechteél, abych si ho pustil, to jsem byl vzdycky nastvanej, ale néjak jsem musel, jak bych
to Fekl, musel jsem se pres to prenyst. Jinak bych to asi nevydrzel, protoZze sem musel to
nechat plavat, protoze brdcha je prosté bracha. No, musel jsem mu vidycky ustoupit,
vSichni mi to Fikaji i prarodice protoze, brachovi se musi vidycky ustoupit, protoze je
takovy, jaky je.

No tak to jsem se snazil obhajovat, Ze ja za to nemiizu, Ze to udelal brdcha a oni
mi rekli, Ze ty jsi starsi a ty mads za néj zodpovédnost. Takze ja bych mél dostat
vynadano nebo dostat néjaky trest treba zaracha nebo zakaz na mobil nebo tak, ale kdyz
no on nékdy to udela naschval a kdyz mé mamka vynada no, on se zacne smdt a ja si
pak z toho deélam taky srandu posledni dobou. On je takovy, jak bych to Fekl, on treba
minule rozbil sklenicku, mamka prisla a zeptala se, kdo to byl a on to svedl na me

(smich) a mamka tomu uvérila a dostal jsem sprda (smich,).

41



Roding, hlavné sourozenci A, hodn¢ pomohlo, ze vyuzivali sluzbu rané péce,
ktera dochazela za nimi dom, vé€novali se nejen sourozenci s PAS, ale i jeho zdravému
bratrovi.

No asi ta rand péce. Jo. Jo snazili se mi vysvétlit, Ze jako jak to ten bracha ma a
tak... No docela mi to dalo, protoze uz jsem pak vedel, zZe nékteré véci nemd rad a tak
tak mu to nedelam atak. No to si asi moc nepamatuju, ale pomiicky jsem néjaky pro
brachu mél, myslim, Ze to byly néjaké micky, takovy ty mackaci antistresovy. No a to
jsem mu dal a méli jsme se predhanét, kdo to vic zmackne, no ja ho tim, jako uklidnoval
a zaroven jsme si hrdli, taky aby se mohl uklidnit, protoze jsem nechtél, aby byl
rozcileny. Tak to jsem se tam néco naucil, no bud ho uklidnit nebo rozesmat. No tenkrat
moc ne, ale ted’ uz jsem to pochopil a hlavné kdyz jsem starsi, tak uz to vic chapu a beru
na to vetsi ohled.

Jelikoz si sourozenec z doby, kdy dochdzela rand péfe domid, mnoho
nepamatoval, informace doplnila matka, ktera si sluzbu velmi chvalila, dokonce si
posteskla, ze je ji lito, Ze sluzba, uz pro né skoncila.

No, z rané péce jezdili k nam vzdycky na dvé hodinky. Vysvetlovali mu to. A
hlavné nam piijcovali vyucovaci pomicky. No prave, ze formou hrani, aby se oba ucili.
Suprovy, to jako opravdu. Hlavné je to utuzilo v tom vztahu, Ze neni Jirka rozcapenej a
Ze ho nemame radsi nez Martina. Takze opravdu skvély rana péce uzasna. Maminka
mluvi na Martina: No tobé (respondentovi) bylo 12 a jinak to bylo do 7 let Jirky, skoda
Ze to bylo jen takhle. A taky hlavné vi, kdyz mu Jirka ublizuje, Ze mu to nesmi vrdtit.

Dulezitou roli hraje i vztah okoli, sourozenci A, vadi, ze se mu ostatni déti
posmivaly, trapil se s tim a mél potiebu ho obhajovat a ochranovat.

Uz jsem se parkrat kvili tomu hadal i ve Skole, kviili brachovi treba, kdyz jsem
byl v sedmicce, tak pro mé mama s brachou prisli, a bracha sel a néco si mluvil a on
jesté pordadné neumél ani ty prvni slova a oni se mu smdl, tak jsem Sel za nimi, tak jsem
Jim rekl jaky je a stejné se mi vysmali. Snazil jsem se ho obhajovat, ale nemeélo to cenu,
oni byli vetsi a malem mi dali pres pusu. No to hodné teda. Co na to ucitele? No a oni
mi Fekli, Ze kdyz to neni ve Skole tak tak to nevideli ale, kdyby to pry bylo ve skole tak by
se to resilo.

Traveni volného Casu, je také ptizptisobeno ve velké mife sourozenci s PAS,
sourozenec A, zminuje, ze mu zbyval volny ¢as po sebe, az kdyz bratr usnul, nebo se

zabavil sam.
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Minuly rok jsme byli, byli jsme v tom Tunisu na mensim ostrove, kde se brachovi
moc libilo, on tam byl takovej hodné oblibenej, byl tam takovy jakoby reditel, reditel ty
kuchyné a oni si ho strasné oblibili. Jo mél, kdyz tFreba bracha pres den nebo vecer
zaspal, protoze jsme byli dlouho v bazéné, tak bracha vytuhnul a tak jsem mél hodinku

mozna dvé pro sebe. Treba na ty dovoleny jsem skoro nic nedelal.

Sourozenec B, minulost, détstvi

o0 sestru, ale protoze je mezi sourozenci vétsi vékovy rozdil (13 let), domniva se, Zze uz
byla rozumna, nékteré véci uz chapala, i kdyz pripousti, ze asi trochu zarlila. Pfipousti,
co se narodila sestra, matka uz ji nemohla dal pomahat a musela se naucit samostatnosti
a zacit si vyfizovat véci sama.

Ségra no, tak vybavuju si, kdyz byla malinka, jak jsme jezdili po nemocnicich,
byla na hadickach, jako tady ten proces se mi vybavi.

Ty zacatky okolo Veérusky byly hodné zZivy, Véruska se narodila a pak se resil ten
zaludek, furt néejaky ty doktori, jezdilo se po doktorech, byt se uzpusoboval k potiebam
segry, my jsme se hlavné hned stéhovali no, jo vSechno se tocilo kolem ni, ale Ze bych se
néjak zatla nebo jak to mam rict, ze jsem byla nastvand tak to si myslim, Ze jako ne, jako
takhle uplné hnusna jsem nebyla (smich). Asi jo asi jsem zarlila, protoZe jsem byla 12
let zvykla, Ze se vSechno toci kolem mé a najednou prisel nékdo jinej, asi jo asi jsem
zarlila a asi byli i situace, kdy jsem to mamce nechala sezrat myslim si (smich), ale
podle mé nic velkyho, furt je to sestra, furt je to rodina. Jo co se narodila ségra tak jsem
si vSechno musela vyrizovat sama, jako mamka mi poradila, co a jak mam udélat, ale ja
pak musela jit a otevrit pusu a vyridit to co sama.

Nelze si povSimnout, faktu, Ze sourozenec B pfipousti, ze méla rozhodn¢ jiny
zivot nez vrstevnici a fesila 1 jiné starosti, nez jeji vrstevnici.

No tak urcité jiny Zivot nez maji vrstevnici. Resila jsem tieba iiplné jiné starosti
nez meli moji vrstevnici, treba ve Skole jsem potiebovala extra potvrzeni, Ze Ziji takhle s
mamkou a s postizenou ségrou nebo jsem potrebovala odejit ze skoly, nebo jsem ji
potiebovala hlidat, kdyz mamka potrebovala odjet, tak jsem ze skoly potrebovala
omluvenky nebo spis od mamky do skoly, nastésti jsem vychytala skvélou tridni ucitelku,
Ze to chapala, Ze i ona méla asi néjaké svoje osobni zkusenosti, ale prosté jsme si padli
do oka prave mé obdivovala za to jaka jsem a jak davame nasi holku a nikdy mi

nedelala problémy, kdyz jsem cokoliv potiebovala pres tu svoji ségru, tak cokoliv,
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dokonce jsem jednou byla ségru ukdzat ve Skole ucitelce, vzala jsem ji za ruku, takze
vlastné, aby ji vidéla, aby veérila, ze se to opravdu deje, Ze si to jako nevymyslim (smich),
protoze tohle nema doma jen tak nékdo.

To, ze méla jiny zivot, nez ostatni, dokazuje i1 fakt, Ze nikdy v rodiné neslavili
Vénoce, nebyli na spole¢né dovolené, nebyli na veceti. Rozhodné je citit litost, ze
sourozenec B, nema moznost travit volny ¢as s matkou.

My treba nikdy neslavime Vanoce, to prosté se ségrou nejde, pri predstave Ze
mame stromek, to ne, ona by to rozmlatila.

Samoziejmeé, ze nam to bylo lito, kazdej by chtél jet na dovolenou, s mamkou
Jjsme treba nebyli nikdy na veceri, chtéla bych mamku vzit nékam do restaurace, ale tak
to prosté je a neslo 10, tak jsme si to vynahradili jako jinak.

Piipousti, ze ji péCe o sestru omezovala, ale zasadni problém v tom nikdy
nevidéla.

No omezovalo mé to, ne ze ne nemohla jsem délat spoustu véci, co delaly holky,
v mych letech prosté nemohla jsem. Ja jsem treba nikdy neméla moznost si vystavit
takovy ty holCici véci, jako laky na nehty, nebo sminky, to mi vSechno ségra sebrala,
rozhazela, nebo rozmlatila. Ale tak lito mi to bylo no, ale tak nic neuteklo, mam co
dohanét (smich).

Vzhledem k vékovému rozdilu mezi sourozenci je Star$i sourozenec schopen
Vv plné mife zastoupit v pé¢i i rodice, coz nezvladali ani prarodice, nebo druhy rodic.

No, a ze by treba pohlidala babicka, tak to taky neslo, protoze Véruska byla na
hadickach a byla krmena pres sondu a to jsem umélo jenom ja a mamka, babicka se
bala, otec ten taky nekrmil, takze to to prosté neslo treba na chvili pred barak do
kocarku, ale zas byl za 10 minut zpatky.

Kdyz byl vikend, tak mamka taky chtéla jit na kafe, protoze v tydnu to takhle
nestihala, no ja jsem jezdila v tydnu pozde domii, tak ctvrta pata, protoze jsem dojizdéla
autobusem, takze tak, taky potiebovala vypnout a zajit si na kafe, tak ja jsem hlidala. O
tech vikendech jsem samoziejmé hlidala vic, v tydnu jsem méla skolu. No, musely jsme
to nejakym zpiisobem skloubit, aby mamka taky trochu Zila a ja abych si taky néco uzila
a mela jsem kamarady takhle, takze jsme to proste takhle kloubily.

Traveni volného Casu se sestrou v détstvi neslo viibec, zejména diky zdravotnim
problémiim sestry. Zaroven sourozenec B ptipousti, ze pfili§ volného casu, co se

narodila sestra, pro sebe neméla, neme¢la ani ¢as na uceni.
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No moc toho nebylo. Obcas jsme chodili na prochazku v kocarku. Ted uz treba
dojde kousek, vezmu ji za ruku, jdeme ven treba ke hrbitovu, ale to driv viibec neslo. NO
to absolutnée neni realné s Veruskou nékam jit nebo jet tenkrat ani nikde jinde neusnula,
nez ve sve posteli, to jako opravdu bylo nerealné.

Tanec, ja jsem tancila. Tak to hlavné Veéruska jesté nebyla a ja jsem s tim tancem
skoncila v néjakych 15 a Véruska se narodila, kdyz mi bylo 12 nebo 13. Pak jsem zacala
chodit do skoly a neméla jsem cas. Pak byla skola. Ja jsem pak zacala jezdit do Skoly,
dojizdet, v 7 rano jsem vypadla tady z bytu a vecer jsem se vracela. No tak ze zacatku
tady byl hluk, nez se Véruska prosté takhle zklidnila a ty roky predtim byly samoziejmé
Vzala jsem si seSit a chodila jsem tady po mésté a ucila se, abych na to méla klid. No,
nemohla jsem se soustiedit, neméla jsem klid na to uceni.

Ve vztahu k okoli se vrstevnici dé¢lili na dva tabory, nékteti to chapali, jini se
radéji nezapojovali. Sourozenec B, ale nikdy necitil stud za sestru, pravé naopak.

To byly zviastni ohlasy a nékdo se ji bdl, jo, nevedeéli, ptali se mé jak na ni, ptali
se mé na véci okolo Verusky jak se k ni chovat, pak treba byli lidi, co se toho nebali,
treba vzala ruku kamarada, kamaradku a fungovaly. Byli to takovy dva tabory. S tim,
Ze je prvni tabor vitbec nevédeél, co si ma o tom myslet a neméli ani Zadné zkuSenosti a
druhd parta se k tomu postavili, postavili se k tomu, jako my, a ty se toho nebali.

Ne, ne, ne, ja jsem to takhle prosté vzala a ja se nemdam, za co stydét nikdo nevi,
jaky to je s takovym ditétem Zit, naopak by pred nami méli smekat a ne se nam vysmivat
takového ndazoru jsem ja.

Rodina sourozence B, nikdy nenavsStévovala poradenské zafizeni, vSe, co
potiebovala védét, ji v détstvi vysvétlila matka a sestra to pfipisuje tomu, Ze uz byla
velka a pomérné€ vSechno uz chapala.

Jako zZadny odbornik mi to nevysveétlil, ale ja uz jsem to docela chapala, ja jsem
byla v puberte a myslim si, Ze jsem to fakt jako chapala a nebylo to potreba, si myslim.
Ty informace mi hlavné dala mamka, dozvédela jsem se, Ze je téhotna, pak se resilo, ze
segra se narodila nemocna a ty jeji dalsi nemoci se projevovaly za chodu, to tenkrat
nikdo presné nevédel, co vSechno ji je. Pak se zjistilo, Ze je autista pak se reSilo, Ze by
mohla dostat kochledr, Ze by treba mohla komunikovat ...To tenkrdat zamitli, coZ nds
docela mrzelo. Hlavné jako co jsem nevédeéla, tak jsem se zeptala mamky, ona mi to

vysvetlila co se vlastné deje jak to viastne vsechno je.
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Sourozenec C, minulost, détstvi

Nejvice informaci a sdélenych vzpominek mi v rozhovoru poskytl sourozenec C,
je to dano tim, ze se jedna o dvojCata, a vétSinu volného Casu tudiz travila dvojcata
spolu, maji spole¢né zazitky, vzpominky, spole¢né straveny cas. Pro dvojce to jsou
vétSinou hezké vzpominky, kdy travili spole¢né ¢as u babicky, kterd se oproti ostatnim
Z détstvi, je prave spolecné straveny ¢as u babicky.

Tak asi to jak jsme vyrustali a hradli si u babicky, nevim, pro¢ to mam vzdycky
takovou prvni vzpominku, Ze jsem ho méla jako na starosti a rada jsem si s nim hrala a
méla jsem pocit, Ze ho vSude musim tahat sebou. Takova ta vzpominka vazné kdyz jsme
byli u té babicky, kdyz jsme chodili spat tak jsme méli takovy ritudl, zZe jsme tam prisli,
méli jsme kakao, koukali jsme spolu u babicky na ty pohadky a to tam jsme byli jen my
dva u ty babicky.

K ty jedny, mame dvé tak, k ty jedny to bylo furt, jezdili jsme na vylety s ni, nebo
jsme byli u ni. No tahle babicka byla soucdsti uz od détstvi. Jo, tahle babicka prave Ze,
uplné bez problémii vSechno, az jsem méla pocit, Ze to ani neni mozny, jsem rada, Ze
jsme ji méli, protoze ta druhd tam to uplné nefunguje, tak jak by asi melo a tahle je
uplné super.

Velmi hezka vzpominka ze strany sourozence je na détstvi, kdyz spolecné
chodili do matefské Skoly a z vypovédi sestry je patrné, jak hezky a pevny vztah
s bratrem v predskolnim véku méla. A prakticky diky sestie a jeji houzevnatosti je na
tom Iépe, nez by byl, pokud by vyrtstal sam.

Jesté jsem si vzpomnéla, kdyz jsme chodili s brachou do Skolky nevim jak
dlouho, ale bylo to pro sluchové postizené asi 2 roky, ale nepamatuju si, uplné vsechno,
ale to bylo takové jako, zZe jsme byli spolu, to bylo, pro ty sluchové postizeny tak to bylo,
taky jiny, jako co jsme tam délali s témi ucitelkami. To by bylo jako uplné takovy jako
normalni pro mé, zZe jsem najednou, jako Ze jsem neméla pocit, jako kde to jsem to je
divné no a potom, kdyz jsem sla jako do skoly, jako pro normalni zdravé deéti bylo jako
posledni rok pred Skolou jako, Ze abych byla zaclenéna pred Skolou do kolektivu
zdravych deti. Tak to bylo takovy jako divny, Ze, jsem to nechdpala, proc¢ s nim prosté
nemuzu byt, kdyz jsem s nim byla ve Skolce a ted mam jit do jiny tak to bylo hrozné
zvlastni, ja jsem to pak brala a védela, ze je néjaky problém, ale asi jak jsem byla jeste

mala, Ze jo tak jsem si to tak brala tak to prosté jako je, zZe, to je néco divnyho.
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Mambka ¥ikala, ze ja jsem ho prosté vsude tahala ja jsem prosté porad rikala,
pojd’ tudy, pojd’ tam pojd’ tudy, udélej tohle, pry jsem vsude tahala jak mimino, mamka
rikala, ze diky mné je vlastné bracha tam kde je, sam, by tohle nedokazal, ja jsem ho pry
tahla dopredu dal, byla jsem pry az urputna zZe jsem ho vsude tahala a bracha udélal
vSechno, co jsem chtéla ja (smich).

Laska k sourozenci a pevnost vztahu sourozencu je patrna, sestie je lito, ze
nemuze d¢lat aktivity jako bratrovi vrstevnici, kteti jsou zdravi.

Taky jsem na ném videla, jak jsme zkouseli vodni sporty, no nebylo jich moc,
kdyz si treba tdta pujcil ten vodni skutr a bracha taky moc chtél, jako kdyby byl zdravy v
tomhle véku, uz by si ho mohl pujcit sam. No, ale on to treba neiekne, ale myslim si, zZe
mu to je lito, Ze si to nemiizZe piijcit, Ze si to prosté nemiize zkusit a tak.

Sourozenec C, oproti dotdzanym sourozencim nikdy nemél pocit, Ze by se
rodice vénovali vice bratrovi, nutno podotknout, Ze sourozenec C pochdzi z Gplné
rodiny, péc¢i o déti rodiCe spravedlivée délili a rodice nikdy nechtéli, aby zdravy
sourozenec zazil pocity, Ze na n¢j nemaji as, nebo Ze by se vSe tocilo jen okolo bratra.
Odpovidaji tomu 1 zajmy, které sourozenec C v détstvi provozoval.

Ja jich méla hodné, tak co mi vydrzelo nejdyl, to bylo tancovani, tancovala jsem
10 let, na to jsem teda, jako pysna to mé bavilo, taky jsem chodila na keramiku, to mé
taky bavilo, sice jsem v tom nebyla moc dobrd, ale délala jsem to asi tri roky a ty
vytvory jsem pak nosila domi. No, co jsem jeste délala? Aerobic jsem zkouSela no a
potom i chvilku s brdchou, se pripojil do té nasi skupiny no, to bylo takové jako cviceni,
to uz se ale moc nepamatuju, to jsme byli hodné maly. Horolezeni jsem taky chvilku
délala. V tomhle jsem se nikdy necitila byt omezend, zZe by mi nasi davali min c¢asu nez
brachovi.

Zde je priklad toho, jak byla péce rozdelena mezi oba rodice, aby se dité necitilo
odstréené, nebo né¢jak opomijené, otec hlidal bratra a matka objizdéla krouzky s dcerou.
Diky stejnému véku, bylo snazsi 1 provozovani aktivit, rodina je aktivni, rodice se
snazili, aby volny ¢as travili vSichni spole¢né.

Kdyz jsem byla mald, vzdycky se mnou chodila mamka, na to tancovani ona mée
tam potom vyzvedla, kdyz jsem byla schopna tam dojet autobusem. Tam pro mé jezdila
a pak, kdyz jsem byla vétsi, tak uz jsem to zvladala sama a urcité jsem se nikdy necitila
tak zZe bych méla méné pozornosti urcité ne. No bylo to takové rozdélené, no ja méla ty
svoje konicky a pak tady byla ta druha strana, aby bracha mél to svoje, protoze nemohl

byt, v klasickéem prostredi mezi zdravymi detmi, neslo to a aby i on mél takovou tu
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zdabavu no a tak, ale my jsme hodné spolu chodili na vylety ven, to si pamatuji a to jsme
delali spolecné, jako na kole jezdila celd rodina, travili jsme dovolené spolecné, asi od
Sesti let jsme jezdili do Chorvatska. Bylo to takovy, jako kdyz jsem byla hodné mala tak
si to nepamatuju, nebo spis jako, zZe na to mam fakt dobré vzpominky jindy to je zase
narocny, protoze jako on potrebuje porad néco délat tak se clovek snazi, aby mél porad
néjakou aktivitu, obcas to bylo tak, Ze nevydrzi u néceho, co me treba bavilo, jako treba
Ze ja jsem chtéla néco délat a on uz zase chtél néco jiného deélat. Ale zase to nebylo tak
jako, Ze by ho vic uprednostiiovali, nez mé ja jsem se tak nikdy necitila. S tim jsem
Nikdy neméla problém.

O vikendech jsme byli hlavné jako hodné na vyletech, vetsinou jsme o vikendech
nékam jezdili, no a pak, jsme méli obdobi, Ze se nam nikam nechtélo, mamka rekla, Ze
jdeme ven a my jsme nechtéli tak to se prosté jako muselo jit ven, to byla vzdycky néjaka
aktivita.

Ale pfiznava, ze bylo i t€z8i obdobi, ale sourozenec C mél vzdy oporu
Vv rodicich.

Tak, to asi jo (smich), to bylo takovy jedno obdobi a uplné, uplné to nebylo
rizovy, to jsme se s brachou, i kdyz prosté on je postizeny, ale tak bylo takovy obdobi,
prosté kricel, otravoval, no kdyz prosté je takovy jaky je mé dokazal otravovat tireba
cely den takhle a pak se mu to taky nelibilo, takze to je jako normadlni si myslim, Ze to k
tomu patri.

Ale asi to nebylo nikdy jako u normalnich sourozencii, kteri jsou zdravi, jako
bylo hadani, ale bylo jiné, jako v tomhle se to lisi, bud’ treba zasahne mamka, nebo se to
néjak vyresilo samo (smich).

Sourozence C, v détstvi hodné ranilo, Ze se bratrovi déti posmivaly, bylo ji to
moc lito a trépila se tim, z rozhovoru je patrné, ze v ur¢itém obdobi détstvi pocitovala i
stud za svého bratra.

Tak to bylo pro mé hrozné, to bylo néco strasného jako ne, ze bych se stydéla, ze
se mi budou smat, anebo spis jako jemu, Ze se budou posmivat, ale neumim tohle uplné
presné vysvetlit, ale bylo to hrozné tezky nekomu rict, Ze mam brdachu, ktery je postizeny
vetsinou to nebylo tak, Ze bych se s nekym seznamila a hned mu to rekla, treba kdyz se
deti bavi a ptaji se, jestli mam sourozence, tak mi tieba delalo problémy Fict, Ze chodi
do jedlickarny. Jsem se parkrat setkala, kdyz ty deéti jsou maly a ne kazdé dite je k tomu
vedeny, takovy lidi taky jsou a tomu treba nerozuméli a smali se mu, Ze jako jedlickarna

atak tak jsem to pak jednu dobu viibec nechtéla rikat. Jednou jsem prave byla s téma
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kamaradama a stalo se, zZe jsme méli skolni akci, sesla se ta moje skola a jeho skola a
méla jsem tam moje kamarddy a ty ho videli a videli ho s jakou Skolou tam je, jak se
chova, ty deti jsou takovy uprimny uvolnény a neresi a nic tam jsem se citila jako
trapné, nebo ztrapnena a stydela jsem se za néj, ted mi to prijde hloupy, ale tenkrat mi
bylo 10.

No prave, rikali, co to je za déti Jezis to jsou idioti, nadavky a riizny hnusny
slova, to bylo fakt hnusny. Kdyz to vidim zpétné, tak jsem se ho méla zastat, méla jsem
neco rict, ale v tu chvili tu chvili jsem prosté nevédéla, méla jsem 7ict, zZe to je muyj
bracha. Potom ke mné pribehl a zdravil mé jménem, prosté jsem si rikala, tenkrdt, Ze
prosté ja ho nemiizu nepozdravit vzdyt je to muj bracha. To bylo tezky, hodné mé to
tenkrat zabolelo, zZe se nekdo sméje mému brachovi.

Sourozenec C nikdy nepocitil odpoveédnost za bratra, Ze ho mu musel hlidat,
nebo se mu vénovat, to rodi¢e nikdy nedopustili. Naopak sourozenci je lito, ze rodice
nemohou travit volny ¢as jen spolu sami dva.

To uplné neslo, taky jsme byli sami, ale pak, kdyz se mu vratily ty zdachvaty, tak
prosté ne to je prosté néco, co ja bych sama nezvilddla a toho se bojim doted, kdyz jsme
spolu sami, ja sice vim, co mam délat, ale prosté v tu chvili to to je hrozné, rychlé. Ja
Jjsem tohle nikdy neméla, mé spis naopak bylo lito, Ze rodice nikdy nebyli sami dva spolu
a vzdycky s nimi ten brdacha byl, oni ten cas spolu viastné neméli, ze by byli jenom oni
dva. Ja jsem nikdy neméla pocit, Ze ho musim hlidat.

Jako rodina sourozence B, neméla potiebu navstivit poradenské zatizeni.

Ja uz presné nevim, jako ten moment kdy jsem se na to poprvé ptala, ale ja jsem
jako dost casto ptala, jako kdyz jsem nevédela pro¢ a tak, ale ten moment si
nepamatuju, kdy jsem si uveédomila, Ze je, néjaky problém, ale kdyz jsem néco

potiebovala vedet, tak mi to vidycky rekli.

5.7 Shrnuti tématu 1 - minulost

Pokud budeme porovnavat jednotlivé sourozence v obdobi minulosti, nelze
opominout fakt, ktery je dle mého nazoru stézejni, a to z jakého rodinného prostiedi
sourozenci pochazi. Sourozenec A 1 B pochdzi z neuplné rodiny. Rodice sourozence A

jsou rozvedeni, ale v pé¢i o déti na rozdil od sourozence B se podilela matka, otec i

vvvvvv
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Sourozenec B je o 13 let starSi a musel tak pfevzit ¢ast péce o sestru, protoze kromé
matky to nikdo jiny neumél, otec o mladsi dceru nejevil zajem a sourozenec B nikdy
svého otce nepoznal. Sourozenec A 1 B, pfipousti, Ze obc¢as zarlili na sourozence, ze
m¢éli vice péce a pozornosti, ale nevidéli to jako zasadni problém. Nedostatek péce nebo
pozornosti nikdy nepocitil sourozenec C, pochazi z tplné rodiny, kde se rodice snazili
péci o ob¢ déti délit spravedlivé a jako rodina vykonavali vSechny aktivity spolec¢né,
nikdy nedopustili, aby sourozenec C trpél pocitem, ze je oproti bratrovi opomijen, nebo
ze byl bratr upfednostiiovan. Sourozenec C nikdy necitil zodpoveédnost za bratra, nebo
ze by ho musel hlidat, o bratra se starali vzdy rodice. Pozitivné hodnoti sourozenec C,
vztah s bratrem v obdobi détstvi, ze diky tomu, Ze jsou dvojcata a vSechny aktivity,
volny €as v détstvi travila spolu, tak méla pozitivni vliv na bratriiv vyvoj.

Sourozenec B pfipousti, ze mél jiny zivot a fesil jiné starosti, nez vrstevnici, ze
ho to uréitym zptisobem omezovalo, bylo mu lito, ze nikdy nebyl na dovolené, s matkou
na veCefi, nemohl travit volny ¢as jen s matkou. Sourozenci A i C srodinou na
dovolené jezdili, chodili na vecete, na vylety, travili volny ¢as spolecné. Sourozenec A
se 1 na dovolené vénoval bratrovi, volného Casu jen sam pro sebe pfili§ nemél, ale
problém v tom nevidi. Pro sourozence C byla vzdy dovolend dovolenou, pfiznava, Ze se
vSe tocilo okolo bratra, coZ zajistila vzdy matka, sourozenci C je lito, Ze pro rodice to
nikdy dovolena nebyla.

Sourozenec A i B, se museli diky sourozenci s PAS dfive osamostatnit,
vyfizovat si zaleZitosti sami, protoze s prichodem sourozence na svét, uz jim rodice
nemohli poméhat. Volny ¢as sourozence A i B byl vétSinou podfizen sourozenci s PAS,
neméli mnoho prostoru pro svoje aktivity. V pfipadé sourozence C, volny cas travili
jako rodina vzdy spolecné, jezdili k babicce, na spolecné dovolené, dokonce chodili na
nekteré krouzky spolu, chodili na vylety, jezdili na kole. Sourozenec B aktivity se
sestrou délat nemohl vibec, jelikoz sestry postizeni bylo zdvazné a neumoziovalo jim
jakoukoliv spole¢nou aktivitu.

Ve vztahu k sourozenci mél sourozenec A vzdy pocit, nebo potiebu, ze musel
svého bratra n¢jakym zplisobem ochranovat, zastat se ho, dokonce se nékolikrat malem
kvili bratrovi popral, kdyZ se mu ostatni déti smaly. Sourozenci C bylo lito, Ze se
bratrovi déti posmivaly a pfipousti, Ze se za n€¢ho v détstvi v n€kterych situacich stydél.
Sourozenec B se za sestru naopak nikdy nestydél, domniva se, Ze by ostatni lidi je méli

obdivovat, ne se jim posmivat, nutno podotknout, Ze sourozenec B je o 13 let starsi a
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tudiz, kdyz byli ostatni sourozenci v mlad$im Skolnim véku, sourozenec B jiz byl
dospély a umél se s tim jiz vyporadat.

Rodiny sourozenci B a C nikdy nenavstévovaly poradenské zafizeni,
nevyuzivaly socialni sluzby, informace ziskavali od rodi¢t. Sourozenec A s matkou a
bratrem vyuzivali sluzeb rané péce, kterd dochdzela za nimi domd, kde se vénovali i
zdravému sourozenci, zejména formou hry, pujcovali jim pomicky, utuzilo to
sourozence V jejich vztahu, zdravému sourozenci bylo vysvétleno, ze bratra nemaji
rodice radsi nez jeho. Sourozenec A to vid¢l jako vyhodu, dalo mu to hodné¢, naucil se
S bratrem spolupracovat, 1 kdyz pfipousti, ze tenkrat to moc nechépal, ale co uz je starsi,

tak tomu vic rozumi a bere na bratra vétsi ohled.

5.8 Pritomnost

Sourozenec A, pritomnost

Vyznamnou ¢ast tvori spole¢né traveny ¢as sourozenci, z rozhovoru vyplyva, ze
zdravy sourozenec nema pfili§ volného Casu pro svoje aktivity, nebo odpocinek. Také
spole¢né vykonavané aktivity se fidi podle sourozence s PAS, prakticky délaji to, co
chce on, bez ohledu na vék zdravého sourozence.

Bud’ si zahrajeme s brachou hry, nebo jdeme ven, vétsinou hrajeme fotbal a
kopeme si s micem. Taky nebo ho travime kazdy samostatné. Tak, Ze se spis ucim do
skoly a mam chvilku, kdy s nim nemusim byt a nemusim ho hlidat. No tak jako urcité
mam cas treba na ty hry i na to uceni a tak. Jo tak urcité se vidycky najde néjaky ten
cas, no, i kdyz zas tak prostornej nebo velkej neni, ale tireba takova hodka max. dvé se
hodej, Ze treba kdyz si bracha s necim hraje, nebo kouka na serial, tak mam chvilku si
zahrat tu hru nebo neboj na chvilku ven si zakopat anebo i s tim brachou prosté jdu.

Nebo koukam s brdachou na filmy, nékdy anglicky, nekdy cesky, co se mu prosté
bude libit a taky zdlezi, jak je bracha naladeny. A kdyz je Spatné pocasi tak koukame
na néjaké filmy na pohddky napriklad na MasSinku Tomdase, Zelvy Ninja nebo si hrajeme
S hrackama, nebo hrajeme hry na pocitaci ty auta. (animované pohadky pro nejmensi
deéti).

Vétsina aktivit se fidi podle bratrovy nalady, upozoriiuje na sebe a vyzaduje

bratrovu pozornost, mnohdy nevhodnym zplisobem, coz byva zdravému sourozenci lito,
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musi mu ustupovat, nékdy celit i fyzickému napadani, ale je Se si védom, Ze mu to
nemtize vratit.

Ja to vim a musim to vydrzet, ale on mi da stejné jesté vétsi treba facku, ale ja
prosté vim, Ze nesmim, protoZe ja mam vetsi silu a nemuzu ho mlatit to je jako by
Jjakoby, jakoby Spatny kdybych ho mlatil, to bych asi od mamky neprezil. To urcité ne.
Vetsinou ho i malickost rozcili pak uz ani nevime, co ho rozcililo, pak se zacne strasné
vztekat no a pak se ho snazime uklidnit, ale on mé zacne mlatit, ja to musim vydrzet no i
kdyz uz ma poradnou silu. To musim priznat, Ze mé to i nékdy zaboli.

Kdyz je nekdy jako rozzlobenej, polovinu véci nemiizu udélat, protoze kdyz se
vzteka, nevim, nebo kdyz mam délat néjaky projekt treba do skoly a potrebuji si k tomu
vzit notebook, tak on mi vezme notebook, mobil vsechno proste, co mam a nepiijci mi to,
takze to néekdy takove tezky.

Jakoby po dlouhém dnu ve Skole jsem unavenej a rad bych si vzal sluchatka a
poslech bych si néjakou pisnicku a tak jenze bracha mi vezme sluchatka (smich) a uz mi
je zacne nicit nebo mi z toho zacne sundavat tu pénu, ale da se to nasadit tak je to
v§echno v pohodé. Nebo musim pustit na plny pecky na mobilu pisnicky, aby mohl také
poslouchat. (Smich)

Rodi¢e sourozence A spolu neziji, ale otec si syny bere pravidelné€, snazi se o
vikendech travit spole¢né volny cas. Pii aktivitdch s otcem se aktivity pfizpisobuji
sourozenci s PAS, ale najdou si i zabavu, ktera je spole¢na pro oba.

Bere si nas oba pravidelné a chodime spolu k nému. Treba tata, nas minule vzal
do Babylonu a tam nas to fakt bavilo. Bud’ jdeme dolit na hry to nas, jako s brachou
bavi treba ty auta nebo strilecky, nebo si jde bracha zaskdkat na hrad. A pak teda ho
jako hlidam no, ale je to na mé dost détsky. No, no, no, vétsina jich je, no, je to
zamérené na mensi déti, ja uz jsem jako skoro dospély tak uz na to koukam jinak, kdyz
jdeme dolit na ty videohry, tak tam muzeme byt oba dva a to bavi i mé a miizeme tam
bejt i hodinu, hrajeme treba jednu hru dvakrat, no a to brachu hodné bavi.

Sourozenci navstévuji spolecné i prarodice. Zdravy sourozenec se domniva, ze i
prarodi¢e ho maji radé€ji nez jeho a on se tak musi pfizplisobovat vSemu.

Vetsinou tam jezdim s mamou a s brachou nebo nebo jedu ze skoly a jedu tam
sam pak mé treba déda hodi domi, nebo kdyz jsem tam s brachou tak cekame na
mamku, az pro nas prijede. Jo ty JSOu V pohodé, oni maji taky brdachu radsi nez mé.

Nebo ne, oni se jako o néj snazi starat, ale prosté bracha je jinej on je prosté on ma ten
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problém, oni se také snazi ho zabavit a bavit se s nim vic a ja se prosté musim
prizpiisobit vsemu.

Sourozenec citi litost, nese to psychicky Spatné, kdyz se bratrovi okoli posmiva,
je to nejcastéji v situacich, kdyz jde rodina na jidlo do restaurace, zdravy sourozenec se
nechce smifit s posmésky a nadavky okoli. To, Ze ma bratra rad, svédci i to, ze by mu
rad koupil tricko, nebo cCepici s ndpisem jsem autista, aby ho okoli negativné
nehodnotilo.

Jo, jo, jo brdcha je takovy jiny a on nechape jako treba, Ze nesmi jist rukama
nebo néco, ze si musi vzit vidlicku, nékteri lidi na néj koukaj jako dost divné a to nemam
rad, kdyz na néj takhle koukaji a rikaji si, Ze to je jako néjaky blbec nebo co, 10 jako fakt
nemdm rad! Nejradsi bych stal a vysveétlil bych jim jaky bracha je, ale polovina lidi to
stejné nebude chapat a budou si myslet to svoje. No to jsem jakoby nastvanej protoze
oni nevedi jaky to je a nevédi co mu je. Mysli si treba, Ze to je normalni, Ze je
rozmazleny pritom on neni, on je uplné v pohode, on je prosté, On jenom on je prosté
autista. Jo a on je treba jiny jo, nebo minule se napil limonddy no a pak si krknul a
vSichni na néj se koukali, jako Ze co to strasného to udélal ale vidyt o nic hrozného
neudeélal no tak si krknul v restauraci. Je malej a néktery ty lidi to prosté nemiizou
pochopit je malej a jesté k tomu je autista, no tak fakt nechapu ty lidi, Ze miizou byt tak
kruty. Jo to znam taky jsme nad tim premysleli, Ze bychom mu to koupili tFeba néjakou
Cepici, jestli nemaji. Videél jsem i néjaké takové tricka a tam a tam bylo napsano jakoby
takova prisera vzhiiru nohama, ale détska a to tricko bylo modry a mélo to symbolizovat
teda, Ze je autista, az bychom nékam sli tak bychom mu to dali a bylo by to lepsi, aby ty

lidi zas tak divné nekoukali.

Sourozenec B, pritomnost

Ve vztahu k sestfe si nelze nepov§imnou toho, Ze je zdravému sourozenci lito, Ze
neni jeji sestra zdrava, Ze s ni nemlzZe mit takovy vztah, jako maji vrstevnici se svymi
sourozenci. Pfiznava vsak, Ze se s tim smifila a m4 ji velmi rada a snazi se, aby méla jeji
sestra dobry Zivot. Urc¢itd litost je zfejmd, 1 z toho, Ze sestra s PAS svoji rodinu
nepoznava, diky hluboké mentalni retardaci.

Ted uz ji vidim jako chodici holcicku, prosté nemocnou holcicku. Tak
samozrejmé ten rozdil videt je, jako samoziejmé, Ze je videt, ze neni zdrava. Seégra je
prosté no, ja mam kamardadku a ta ma stejné starou sestru, ale zdravou a tak, tam

samoziejmé ten rozdil videt je ona s nim muze délat ruzné aktivity a roste s ni a dospiva
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s tou holkou to mé se s Veruskou vyhlo. Sestru mam rada, samoziejmé uplné nadevse je
to moje sestra a je takova jaka je, proste jsem se s tim musela smirit a nevim myslim, Ze
se snazime, aby se méla co nejlip, ta holka kdyz uz ma takovy Zivot.

Ze mdama je jeji mama a jd jsem ségra, to ta holka viibec nevnima, jde 0 1o, Ze je
tady néjaky dospeély clovek za kym ona miize prijit, kdyz néco potrebuje, Ze jo a jestli to
je zenskd, mdama, ségra nebo chlap to je ji uplné jedno. Prosté nds nerozezna jako
rodinu.

Aktivity, navstéva restaurace, Se sestrou nejsou témeéf mozné.

No prosté za ségrou se moc véci delat neda, ja ji nevysvetlim, tak ted’ se piijdeme
koukat na film, nebo ji dam pastelku, no to nejde to ona, kdyz chce pozornost, tak prijde
a sama si ji vinuti prosté jo nebo, kdyz nechce byt sama, kdyz chce kravit tak to ona
ukdze, otravuje jako v uvozovkdch, ale jinak, jinak si sama vyhraje.

Neékdy je mazliva, prijde, mazli se, to az ted teda zacala byt mazlivd, no a nebo
kravime, lechtam ji, ona prosté vyzaduje pozornost, ale sednout si s ni treba ke stolu a
koukat na televizi, no tak to viibec nejde akordt pri jidle mi vénuje pozornost, protoze ji
krmim, ale aby jsme si takhle sedly spolu nebo lehly do postele, jako to je hodné
malokdy, treba si lehne a prikryjeme se spolecné dekou jako stavalo se hodné malo ze u
mé usnula v posteli tak to jediné tohle, protoZe nic jiného se s Véruskou délat neda.

Na obéd nebo na veceri to nejde, protoze ona nevydrzi ani chvili sedet, byla by
tam pod stolem atak jako v restauraci, nebo tak, tohle fakt nemiizeme.

Vzhledem Kk tomu, ze rodina je neuplna, otec se nezajima, podili se pouze na
vyzivném, péce se tak deli na matku a zdravého sourozence, neni nikdo, kdo by mohl,
nebo dokézal plnohodnotné zastoupit matku a sourozence B. Diky tomu, nemé zdravy
sourozenec moznost ¢as travit ,,jen* s matkou, nemizou jit spolu na kévu, do restaurace,
nebo vykonavat néjakou aktivitu, zdravého sourozence to mrzi a matce s péci o sestru
pomahd, snazi se, aby 1 matka méla volny Cas pro sebe a volny Cas tak travi kazda
zvlast.

Vlastné ona taky nikoho nemad, otec se na ni vykaslal, nebere si ji, nepujcuje si ji,
neposle ji SMS nekoupi jogurt jako by ta holka viibec neexistovala absolutne zdajem
zadny od néj, takze jsme na to jenom my. On na ni plati akorat vyzivny, a co mu to
zvysili, nekoupi ji ani balon, cokoladu, neprijde, prosté nic.

O sestru se dokaze postarat a matku plnohodnotné¢ zastoupit.

Jo, urcité ja se vsim vsudy. Ja jsem i mamce nabizela, Ze ji objednam néjaky

vikend, at’ se s kamaradkou sbali a jedou nékam si odpocinout, ja to naprosto bez
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probléemii se ségrou zvliadnu. Akorat at' mi tady necha néjaké jidlo navareny, abych
nemusela varit, protoze to bych se ségrou nezvladla, ale jinak bez probléemii. VzZdycky
tady musi nekdo byt a hlidat ji. Mozna jedna, dve kamaradky, ale zbytek taky ne i my se
bojime tady tu holku s nekym nechavat vsichni: jako my to zvladneme, my to zvliadneme,
ale jak lezla po tech skrinich tak to vitbec neslo, taky si vybirame, koho sem dame na ty
dve tri hodiny, ze jo.

To, ze s matkou si nemohou vyjit do spole¢nosti je ji lito.

S mamkou nemame viibec sanci si dojit do kavarny do vinarny.

My jsme spolu nemély nikdy Sanci nékam jit to az ted’ Ze ségra trochu zklidnila,
da se s ni fungovat nejakym zpiisobem, ze obé trochu Zijeme, protoze ségra je ted na
praskach a to se dost zklidnila.

Ptesto, Ze péCe o sestru je narocna a zdravy sourozenec nema piili§ prostoru pro
svoje zajmy, setkavani se s prateli, nevidi v tom zdsadni problém, chce matce pomahat,
chce se podilet na péci.

Nebyla jsem nikde ani nepamatuju, chodim tady si posedét do hospudky s
kamaradkami proste s prateli, ja jsem tady méla, jako brigady v hospodé jsme tady
jedna velka rodina, je to vesnice a my se tady vsichni zname. TakZe ja kdyz se chci
pobavit tak jdu tady do hospiidky a mamka chodi tady ke kamaradum, tam maji
prostory, velkou zahradu. No mdame to rozdeélené ale, Ze bych jezdila nékam do Liberce
po diskotékach tak to uplné ne. Ale na kamardady mam vidycky cas, domluvim se s
mamkou, potiebuji do tri nékam jit a mamka hele, ja potrebuji od Sesti, takze takhle si to
rozdélime, kazdy den si to prosté naplanujeme uz rano a nastavime prosté kdo, co
potiebuje. Skloubime casy a jde to, ale samoziejmé ten cas se hlavné toci okolo ségry,
aby byla vykryta péce, ale zase abychom kazda mohla délat néco, co ji bavi, aby mamka
mohla zajit na kafe, a ja zas treba od ti'i do ctyr, chci jit na kafe, zepta se, miizes hlidat,
nemas néco? Tak jo ja si to posunu na patou prosté a to uz pak prijdes domii a ja pujdu
a takhle fungujeme.

Rodina je pro ni diilezita, zejména vztah s matkou, ktery je podle ni velmi hezky.

Uplné suprovy z nds se staly spis takové kamardadky, nez mama s dcerou jd si
urcité nemiizu stézovat, a myslim, zZe ani mamka nemuze rict spatné slovo.

Za co se, ale zdravy sourozenec stydi, jsou nepfijemné hygienické problémy
spojené se sestfinou nemoci. Na druhou stranu, ji ale nevadi, co si okoli mysli, i kdyZ ji

to také neni zcela vzdy ptijemné.
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Tady uklidite a za dvé minuty miizete uklizet znova, ale hlavné ta jeji hygiena...
Jjako hracky hadry tohle seberete, ale ta jeji hygiena to je jako, to jeji minus to se nikdy
nezméni, 10 je na prd, to je jako strasné studny na ségre... treba, kdyz sem nékdo prijde
navstévu, Oni nevédi o tomhle jejim problému a ona tady udélda pohromu, 10 se teda s
mambkou citime blbé, rychle litame, abychom to uklidili a vyvonély, to je takovy to, za cO
se clovek prave stydi.

Tak samoziejmé lidi koukaji, suskaji si, jsou to kolikrat neprijemné situace, ale

clovek se k tomu musi postavit zvednout hlavu a jit dal.

Pritomnost, sourozenec C

Ve vztahu Kk bratrovi pfipousti, Ze uz spolu netravi volny ¢as tak jako v détstvi,
ma povinnosti vii€i S§kole, coz je pro ni a jeji rodice prioritni. Rodi€e ani v soucasnosti
nedopusti, aby neméla klid na uceni, nebo prostor pro svoje zajmy.

Mam sviij pokoj, tam bracha nechodi a ani nesmi, kdyz se ucim. Ted uz to jiny,
kdyz chodim do Skoly a mdam brigddy, s brdachou ten volny cas uz netravim jako driv,
kdyz jsme byli mali.

Jo klid na to mam, ale casu je malo, ale to je v poradku. Jak jsem rekla, uz
predtim, ja si prosté zalezu do pokoje, tam se ucim a on mé prosté neotravuje ani by to
mama nedovolila.

Spole¢né straveny cCas to¢i vétSinou okolo bratra, protoze vyZzaduje velkou
pozornost a péci, prestoze se ho rodiCe snazi neupiednostiovat pred sestrou, pozornost
si sam vynuti. Sestra pfipousti, Ze je ji vice lito, Ze rodiCe si dovolenou nikdy neuziji,
tak jako ona a je ji to lito.

Jindy to je zase ndrocny, protoZe jako on potrebuje porad néco délat tak se
clovek snazi, aby meél porad néjakou aktivitu. Ono se to hodné r7idi podle néj, nevydrzi u
niceho dlouho, u more nebo na té plazi, to treba odndsi mamka, no tak jde s nim a on
prosté nemiize byt sam, potiebuje na zachod, tak se mamka hned musi zvednout a musi s
nim jit, kdyz ma hlad tak mamka hned musi jit to je asi tak jako jediny co jsme tieba s
mamkou nemohli byt chvilku spolu jako my dve, no vzdycky je to plus on. V tomhle je to
prosté narocny pro tu mamku, Ze vlastné ona nemd dovolenou, treba kdyz se rekne, Ze
jedeme na dovolenou, tak pro mé to dovolend vzdycky byla, ale pro rodice to dovolend
prosté nikdy nebyla, neni a nebude.

Rodice i1 dospélosti dcery se snazi, aby necitila, Ze je bratr upfednostiiovan a svij

oy e
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To my si s mamkou udélame, on tatka pohlida, nékdy si z toho déla srandu jé, vy,
uz zase nekam jdete, ale ono to zas tak casto neni. A tata prosté kdyz miize a neni v
prdci, tak s nim, déld jako jiné aktivity a s mamkou jdeme na kafe nebo jedeme do Prahy
ono se vidycky néco najde a myslim si, Ze se snazi, abychom, jako, vzdycky méli néjaky
ten cas pro sebe, no ted uz jsme jako veétsi, tak je to taky jiny, ale v tomhle jsem nikdy

neméla ten pocit, Ze by mamka byla vic brachou.

S pribyvajicim vékem se za bratra nestydi jako v détstvi, bere ho jako soucast
svého Zivota.

Jako treba ted, ted’ uz se za to viibec nestydim a prosté to beru jako soucast
mého Zivota, Ze by to bylo néco divného a méla bych se za to stydeét. Ani nevim, jako kdy
to prislo, kdyz jsem to prestala resit, ted uz to viibec neresim a naopak, kdyz nékdo bude
néco rikat a prosté se s nim nebudu bavit.

Potad jsou ji nékdy neptijemné reakce okoli, na to, jak se chova bratr, 1 kdyZ na
sama, je s tim uZ srovnana.

My jsme ho prijali takovy jaky je, ale tim Ze to okoli reaguje nékdy osklive a pak
mdte pocit, ze mu musite pordd fikat, nebud’ tak hlasitej, to se nedéld a pordad ho
kontrolovat, kdyz jdeme do restaurace tak on si sam nedokaze ani nakrdjet jidlo sam, to
pak musi udélat rodice a on je takovy, Ze to co chce, tak to udéla, to jsou treba takové
situace, které nejsou uplné vhodné (smich). Kolikrat si treba rad prdne, krkne si, na
Jjednu stranu, mi to jako jedno, ale v té restauraci uplné ne no. Kdyz se treba nahlas
smeje je no, tak prosté, nikoho tim neobtézuje, my ho hlavné ani nenechdvame.
Kazdopadneé, ted uz je to lepsi je starsi je klidnéjsi, nedéld blbosti na verejnosti. Treba
lidi zase jako uplné nepoznaji, zZe je postizeny, protoze vypada normalne, az kdyz teda

treba promluvi, nebo néco udéla, tak je pak videt, Ze tam néjaké postizeni.

5.9 Shrnuti tématu 2 - pritomnost

VSichni sourozenci ziji naddle ve spolecné domacnosti, bud’ s rodi¢i, nebo
s jednim rodi¢em. Sourozenec A, chodi do posledniho ro¢niku ZS, piipravuje se na
pfijimaci zkousky na stfedni Skolu. Sourozenec B pfipousti, Ze uz ma vék na to, aby se
osamostatnil, ale citi odpoveédnost za sestru a nechce nechat péci o sestru jen na matce,
protoze si je védom, ze uz nikoho jiného nemad, a péCe by tak zbyla jen na matku.

Sourozenec C zije také s rodi€i a bratrem, pfipravuje se na statni maturitni zkousku, coz
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bere v soucasné dob¢ jako prioritu. Sourozenec C pfipousti, ze se zafina osamostatiovat
a etapu zivota s bratrem a rodici tak bere pomalu jako ukoncenou. Volny cas travi
sourozenec A 1 B pfevazné se svym sourozencem, sourozenec A pripousti, ze veétSinou
déla to, co chce jeho bratr, ustupuje mu, nékdy Celi 1 fyzickému napadani, je si védom,
Ze mu to nemuze vratit, coz ho mrzi a nékdy zaboli, nékdy se dokonce domniva, ze
prarodi¢e maji sourozence radsi a on se musi vSemu ptizptisobovat a byt ten co vSechno
chape. Ani sourozenec B nema pfrili§ volného Casu pro sebe, pln¢ zastupuje matku
V péci, chodi do zaméstnani, zrovna tak jako v minulosti ji mrzi, ze nemlze travit
spole¢n¢ Cas jen s matkou. Litost sourozenec B citi nad tim, Ze sestra neni zdrava a
nemuze s ni délat spole¢né¢ zadné aktivity, mé& srovnani s vrstevniky, ktefi maji
sourozence zdravé. Oproti ostatnim dotazanym sourozenciim sourozenec C uz s bratrem
netravi volny cas jako v détstvi, méa dostatek ¢asu na studium, na svoje zajmy, zaliby,
tak jako v détstvi, rodi¢e nedopusti, aby dcera stradala, i kdyz pfipousti, Ze volny cas,
aktivity se fidi podle bratra, spiSe lituje matku, Ze nemé volny Cas pro sebe. V piipade
rozd€leni pée je situace stejna u vSech dotazanych sourozencu jako v minulosti,
sourozenec A, piestoze jeho rodie neZziji spolu, oba se na péci podili, zrovna tak
prarodiCe. Sourozenec C ani v soucasnosti nepocitil, ze by byl bratr upfednostiiovan,
matka si najde na dceru Cas, zajdou si na kavu, jedou na ndkupy, otec vétSinou bratra
hlida, dé¢laji spolu jiné aktivity. Situace se nezménila ani u sourozence B, nemaji
nikoho, kdo by jim s pé¢i pomohl, a prakticky ani pfili§ nechtéji, vybiraji si, kdo by je
mohl na 2-3 h zastoupit, péci si i nadale d€li pouze mezi sebe, ma viely vztah se svoji
s matkou a popisuje ho jako pratelsky. VSichni sourozenci popisuji sviij vztah ke svym
sourozencim velmi viele, pro sourozence B je sestra nadevSe, ma ji rada takovou jaka
je, sourozenec C bratra pfijal takovy jaky je, a je soucasti jeho Zivota, pro sourozence B
je zrovna tak bratr nedilnou soucasti jeho zivota, ma ho rad. Jako slozitéj$i popisuji
vSichni sourozenci situace ve vztahu k okoli, nejcastéji se jedna o situace, kdy se
sourozenci nevhodné chovaji, v ptipad¢ sourozence A i C, jsou to navstévy restauraci,
kdy se sourozenec chova nevhodn€, nebo v ptipadé¢ sourozence B jsou to navstévy
pratel, kdy se sestra ma problémy s hygienou a to se citi potom trapné¢ a stydi se.
Sourozenec A, zrovna tak jako v détstvi, nese psychicky Spatné, kdyZ se bratrovi okoli
posmiva, zdravy sourozenec se nechce smifit s posméSky a nadavky okoli.
S pfibyvajicim v€kem se sourozenec C za bratra nestydi jako v détstvi, bere ho jako

soucast svého Zivota, 1 kdyz obcas nepiijemné reakce okoli sourozenci C vadi.
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5.10 Budoucnost

Budoucnost, sourozenec A

Sourozenec A do budoucna planuje, si najit dobrou skolu, udé€lat maturitu, najit
si dobrou praci a zajistit si timto budoucnost, do které patii jeho bratr, citi potiebu se o
svého bratra postarat. Ve svych 15 letech se domniva, Ze se jiz o n¢j dovede postarat a
stale se to uci, svym zpusobem to bere jako zavazek vici rodic¢im, az oni nebudou
moci. V budoucnu by si pfal rodinu, ktera bratra pfijme.

Moje budoucnost, do které patii brdacha, musim najit néjakou dobrou skolu
udélat maturitu pak si najit dobrou praci a musim se o brasku hodné dobre postarat.

Premyslel jsem o tom sice madlokdy, ale beru to tak Ze se budu muset o néj
postarat. No ja nevim, mamka s tatou by mi asi dali, kdybych se o néj nepostaral. No, ja
se snazim byt dobry brdcha, jako abych se pak o néj umél dobre postarat v tom
budoucnu no. Uz ted’ se ucim v teéch 15 jako jak s nim zachdazet treba kdyz je rozzlobeny
tak se ho snazim uklidnit nebo rozesmat aby byl proste v klidu, aby nebrecel a
nerozciloval se.

Urcité v budoucnu bych chtél mit takovou rodinu ktera by brasku jakoby prijala,
Ze ten bracha prosté bude se mnou, kdyz ta mamka bude stara i s tdatou takze ja se o néj
budu muset jako fakt starat do té doby dokud ja nezestarnu prosté ja o néj budu starat
Jjakoby prosté to je moje priorita, abych se o néj staral a aby ta moje rodina kterou budu
mit ho méli radi pokud by ho neméli radi no jak bych to rekl je to takovy naprd, protoze

on bude prosté se mnou furt, budu se o néj muset starat a tak.

Budoucnost, sourozenec B

Sourozenec B nema zcela jasno o budoucnosti, vi, jisté, ze chce byt s matkou a
sestrou V kontaktu potfadd a nechce v pé¢i matku nechat samotnou, proto setrvava ve
spolecné domadcnosti, 1 kdyz pfipousti, ze v€k na to, aby se osamostatnila uz ma.
Uvédomuje si, ze do budoucna nemusi matka péci o sestru zvladnout, ale nerada by, aby
to bylo na ukor jeji rodiny, protoze do budoucna si planuje svoji rodinu, déti, manzela,
ale zéaroven planuje budoucnost se svoji sestrou, i kdyz se o ni tfeba nebude starat
pfimo, hodla ji navstévovat, brat si ji na vikendy, pomahat s pé¢i matce a hodla pfijmout
1 odpovédnost za sestru ve form¢ opatrovnictvi.

Uvazovali jsme o tom, no Véruska bude rust, nebo bude riist, prijde cas, to je

teda muj nazor prijde cas, kdy Veéruska pozna svou silu, stahne na nas ruku a uvédomi
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si, Ze nejsme pdanem situace, pak se to bude resit, mamka teda tvrdi, zZe si chce Vérusku
nechat dokavad’ to bude zvladat, ale taky prijde cas, kdy mamka uz treba moc nebude a
segra bude muset do néjakého zarizeni. Jako tady to nas asi nikdy nemine, jako ja treba
Verusku chci, ale zase nemiizu to brat na ukor viastni rodiny, kterou jako do budoucna
chci.

Ja chci do budoucna, mit prosté svoje déti, chci mit manzela a chci mit rodinu
prosté o tom kazda mlada holka sni, Ze bude svatba, budu mit sviij byt a tak, ale ta
Veruska do toho patii a patrit bude, furt s ni nejakym zpusobem pocitam a snazim
uzpusobit, kde si najdu byt, vsechno abych za tou holkou mohla jezdit, abych si ji mohla
brat, uvazuji, aby mamka méla volny vikend, ja si vezmu Vérusku k sobé do bytu, abych
si to tam hezky zpusobila pro ni. Takhle si to teda predstavuju, urcité s ni prosté
pocitam. Pak do budoucna budeme resit asi opatrovnictvi, Ze bychom to s mamkou
delali néjak napil. Zatim nevim, jak to bude, ale urcite se to bude resit prese me.

Jo, jo, jo sice roky uz na to mam, abych odesla, ale ja prosté v tomhle nechci
nechat mamku samotnou, aby na to byla uplné sama, ona uz nikoho jiného nema. Kdyz
odejdu ja, ja si vitbec nedovedu predstavit, jak si dojde nakoupit, nedojde si na kafé nic,
nic, proste byla by tady zaviena.

Ja chci byt s mamkou a se ségrou v kontaktu porad, i kdyz budu mit svoji rodinu,

jsme rodina.

Budoucnost, sourozenec C

Pro sourozence C je do budoucna dulezité uspésné slozeni maturitni zkousky,
nasledné studium na VS, zaloZeni rodiny, ale zroven piipousti, Ze se nechce vzdat
svého bratra, Ze k nému citi odpovédnost 1 do budoucna, pfedstava, Ze by byl bratr
né¢kde sdm v zafizeni je pro ni bolestiva a neumi si to zatim piedstavit.

Ja jsem treba strasme dlouho nevédéla, jak to mam brat a nikdy jsem si
nedokdzala predstavit, Ze bych ho méla vyradit ze svého Zivota a na druhou stranu jsem
se zase nedokdzala predstavit, Ze bych ho méla neustdle u sebe. Taky jsem vedéla, ze
jednou prosté budu chtit mit svoji rodinou budu chtit mit deti sem si to prosté
nedokdzala predstavit vidim jak mamka ho ma pordd na starosti, ale na druhou stranu
nechci, aby az tady rodice nebudou, aby dopadl néjak Spatné a toho se trochu bojim,
protoze jako nevim jak to bude vim, Ze ho nechci nechat nékde jako samotného, aby se
bal i kdyz prosté je postizeny, tak tak on to prosté hrozné vnima, zZe je doma a bude pro

nej tezke pochopit jednou, Ze rodice nejsou a pochopit co se deje a nechat ho soupnout
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nekam mezi cizi lidi a to neni uplné jednoduché a toho se trochu bojim toho
vysvetlovani, abych mu to vsechno vysvétlila spravné, abych udélala vsechno spravné,
je to takovy, Ze se asi na to neda uplné dobre pripravit. Nevim, jak to mam presné Fict,
zatim o tom nemam jasno jesté. Clovek ani sam nevi, kde bude, to je takovy otaznik.
Prosté nevim jedinée, co opravdu vim je, Ze nechci, abychom ho nékde nechali a on mel
pocit, ze jsme ho opustili, je to bracha no.

Posledni letni dovolenou, kterou travili jako rodina spole¢né, uz bere jako
posledni spolecnou dovolenou, do budoucna uz by rada jezdila sama, tim se ukoncila
etapa spole¢ného zivota s bratrem a rodinou.

O prazdnindch, ale to uz jsem Fikala, Ze to bylo jako uz moc, no, jelo nas vic, no
pro mé uz to byla jako posledni dovolend, jako s rodinou s tim, Ze uz bych po skole
chtéla jezdit sama.

Co je pro zdravého sourozence do budoucna diilezité?

Maturita, ne, asi abych byla stastna, to by se mi libilo, kdybych mohla cestovat a
zdroven u toho delat ndakou praci a byla schopna se uzivit tim cestovdanim, nevim, takze,

to je asi pro mé takovy ten cil, jako udélat jakou néjakou tu vejSku aspon ty tri roky,

nékoho poznala, ale hlavné ta maturita ted.

5.11 Shrnuti tématu 3 - budoucnost

Dotazani sourozenci vidi budoucnost ve vztahu ke svému sourozenci trochu
rozdilné, ale vSichni jsou si jisti, Ze kontakt se svym sourozencem nikdy nechtéji
pferusit.

Sourozenec A o budoucnosti ve vztahu k bratrovi zatim pfilis nepfemyslel, ale
bere to tak, ze se chce a bude muset o svého bratra postarat, vnima to jako jakysi
zévazek vici rodi¢lim, az oni nebudou moci, tak péci pfevezme on. Sourozenec B, mé o
své budoucnosti pomérn¢ jasno, planuje zalozit rodinu, chce zit svij Zivot, ale na
druhou stranu je si jisty, ze jeho sestra bude soucasti zZivota i v budoucnu. Chce se
sestrou a matkou stykat, podilet se na péci, aby pomohl matce, timto prakticky pfijima
zodpovédnost, kterou by mél mit druhy rodi€. Je si jisty, ze at’ uz sestra bude v péci
matky, nebo v pobytovém zafizeni socialnich sluzeb, bude se i do budoucna zapojovat,

pocita s tim, ze bude sestie opatrovnikem, nebo s tim bude matce pomahat. Sourozence
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C nema zatim zcela jasno o své budoucnosti, ale ani ke vztahu k bratrovi, je to pro n¢j
otaznik, nevi, co bude, ale pfipousti, ze nechce, aby bratr, az rodi¢e nebudou moci
pecovat, Spatn¢ skoncil, ta piedstava je pro n¢j bolestiva, projevuje obavy, aby bratrovi
dokazal vSe spravné vysvétlit, pfestoze neplanuje s bratrem spolecnou budoucnost,
protoze jednou bude chtit mit svoji rodinu, citi k nému odpovédnost. Odpoveédnost
k sourozenci citi vSichni dotazani sourozenci.

Pro sourozence A i B je do budoucna dulezité studium, aby si diky studiu mohli
zajistit slibnou budoucnost. Sourozenec A si to pifeje zejména proto, aby se mohl o
svého bratra v budoucnu postarat, je pro n¢j dulezité vzdélani a nasledné diky tomu si

chce najit dobrou préaci, jeho prani je mit rodinu, ktera jeho bratra pfijme.

5.12 Navrhovana opatreni, pro socialni praci se zdravym sourozencem

Z rozhovorii se zdravymi sourozenci, vyplynulo nékolik zdsadnich informaci,
podle kterych bych navrhla opatfeni pro socialni praci se zdravym sourozencem. Je
zapotiebi pristupovat ke kazdému individudln€, podle jeho potieb a také podminek,
které ma rodina k dispozici. Zalezi také na véku déti, kteti v rodin€ vyrtstaji. U menSich
déti jako v pfipadé sourozence A je to vyuziti socidlnich sluzeb rané péce, ¢im dfive se
zaCne s intervenci, tim Ilépe pro vSechny cleny rodiny, zejména pro zdravého
sourozence. Doporucuji se zdravym sourozencem komunikovat, chvalit ho, posilovat
dovednosti a schopnosti, aby mél potfebné sebevédomi, aby védél, Ze ho maji rodice
radi, navstévovat tzv. sourozenecké skupiny, aby védél, Zze v tom neni sam. Sledovat na
socidlnich sitich skupiny rodin s autismem, kde si sdéluji své pocity, vymeénuji si rady,
nazory, spole¢né sdili zazitky. V ptipad€ rodicl, by si méli vymezit €as jen pro
zdravého sourozence, travit s nim volny Cas. TotéZ plati, ale 1 v pfipadé¢ rodici, protoze
spokojenost rodi¢ii vytvaii spokojenou atmosféru a dobré klima v rodin€.

Velmi zalezi, z jaké rodiny sourozenec pochazi, zda se jedna o rodinu uplnou,
nebo rodinu, kde jsou rodice rozvedeni, ale na péci o déti se vzajemné podili anebo zda
se jedna o rodinu pouze s jednim rodi¢em. Doporuceni pro Gplnou rodinu kdy se na péci
podili oba rodi¢e, by mohlo byt nasledujici, vyuZzivat napi. odlehcovaci sluzbu, osobni
asistenci a tim ziskat volny cas pro sebe (manzelé pro sebe, rodiCe a zdravy
sourozenec). V neuplnych rodinach je situace mnohem obtiznéjsi, protoze ¢ast péce

musi obstarat zdravy sourozenec, protoze jako v pfipad¢é sourozence B neni nikdo, kdo

62



by je mohl zastoupit v péci, nebo to nechtéji, protoze se domnivaji, ze by je nikdo
nedovedl| zastoupit. Nabizi se zde moznost respitnich pobyti, ty jsou ale drahé a tudiz
nejsou dostupné pro matku samozivitelku. ReSeni by mohlo byt osloveni nadaci,
sponzord, kdo by mohl rodin¢ finan¢né¢ pomoci.

Co trapi vSechny sourozence, je reakce okoli na své postizené sourozence,
néktefi se za bratra styd¢li, nebo naopak méli tendenci ho brénit, problematické jsou
navstévy restauraci, vefejnych prostranstvi apod. Vv tomto piipadé bych doporucovala
informovani vefejnosti, mohlo by to probihat formou pfednasek ve Skolach, na vetejné
dostupnych mistech, jako jsou napt. knihovny, ndkupni centra, nameésti. Prednasky by
mohli vést odbornici, jako jsou specidlni pedagogové, socialni pracovnici,
psychologové, 1ékati, ale mohli by si zapojit rodice, prarodice, sourozenci, mohli by
sdélovat své pocity, zazitky. Coz by napomohlo k pochopeni vetejnosti o problematice

autismu, ale i o zivoté rodiny, ktera s tim zije.
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Zaveér

V bakalarské praci jsem se vénovala zdravym sourozencum jedinci s PAS,
cilem prace bylo zjistit u zdravého sourozence jednice s poruchou autistického spektra
jeho/jeji subjektivni vnimani své role a subjektivni popis své pozice v roding.

Dotézani sourozenci byli pobizeni k volnému vypravéni o svych sourozencich, 0
vzajemnych vztazich, o traveni volného ¢asu, aktivitach o pfedstavach do budoucna. Na
to, jak vnimaji sourozenci svoji pozici v rodin€, nebo jak vnimaji svoji roli v roding,
nezaznéla jednoznac¢na odpoveéd, zrozhovori vyplynulo, ze velmi zalezi, zjakého
prostfedi sourozenci pochazi, zda se jedna o rodinu Uplnou, nebo rodinu, kde zajiStuje
péci jen jeden z rodich. V ptipad€ pouze jednoho rodice, prechédzi ¢ast péce na zdravého
sourozence, a praktiky tak supluji pozici druhého rodice, ktery v rodiné chybi.
V ptipadé rodiny Gplné se o péci déli rodice a zdravého sourozence do péce nezapojuji,
protoze na n¢j nechtéji prendSet odpovédnost jejich vlastni. Nekteti sourozenci
pfipustili, Ze na svého postizeného sourozence v détstvi Zzarlili, ale nevidi to jako
zasadni problém, sourozenci A to bylo vysvétleno odborniky a diky tomu pochopil, jaky
bratr je a jak s nim ma zachazet, sourozenec B to chapal, protoze uz byl témét dospély,
sourozenec C nikdy netrpél pocity zarlivosti, coZz je ddno tim, Zze mél dostatek
pozornosti ze strany rodic¢t. Ackoliv sourozenec C ptiznava, ze mél a ma, jiny zivot,
nez maji jeho vrstevnici, nebere to jako néco, co by ho negativné ovlivnilo. Naopak jako
pozitivni vidi vztah se svoji matkou, Ze je péce o sestru semkla a diky tomu maji hezky
vztah. Nektefi sourozenci se museli diive osamostatnit, museli si vyfizovat vSe sami,
protoze s ptichodem sourozence na svét, uZz jim rodi¢e nemohli pomdahat. VSichni
sourozenci se setkali s negativnimi ohlasy na své sourozence, zejména V détstvi byli na
tyto situace velmi citlivy a trapili se s tim, néktefi se za svého sourozence i styd¢li.
Volny ¢as nékterych sourozenct je a byl vétSinou podfizen sourozenci s PAS, zdravi
sourozenci neméli a nemaji mnoho prostoru pro svoje aktivity, nemohou travit volny
Cas, tak jak by si sami predstavovali. Bud’ ho travi spole¢né€, nebo se podiizuji aktivitdm
sourozence, nékdy zcela nevhodné k véku zdravého sourozence, nebo traveni volného
Casu vibec neni mozné, velmi zalezi na zdvaznosti postizeni sourozence. Jeden ze
sourozencl projevil litost, Ze se sestrou nemulze prakticky nic délat, ma srovnani s

vrstevniky, kteti maji zdravého sourozence. DalSi oblasti, kde vétSinou projevili
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sourozenci litost, je ve vztahu k rodi¢im, Ze nemtzou travit bud’ volny ¢as jen spolu,
nebo ze rodi¢e nemohou travit volny ¢as spolu.

Vsichni dotazani sourozenci, dokazi zajistit pé¢i o svého sourozence, berou
svého sourozence jako soucast svého zivota, pocitaji s nim do budoucna, at’ bude forma
pomoci ¢i péce piima, Ze se bude starat o n¢j doma, nebo bude sourozenec v zatizeni a
bude ho navstévovat, nebo se bude starat formou opatrovnictvi.

Zavérem lze Kkonstatovat, ze zdravy sourozenec Vv rodiné s jedincem s PAS to
nema jednoduché, musi se podfizovat dennimu rezimu sourozenci, aktivity, volny cas,
dovolena se podfizuji sourozenci s PAS a zdravy sourozenec musi byt ten, ktery to
chape. Z rozhovoru vyplynulo, Ze ptesto, ze maji nékteti sourozenci hodné povinnosti,
malo volného casu pro sebe a pratelé, jako negativni zkuSenost to nevidi, svého

sourozenci maji moc radi a do budoucna s nimi po¢itaji.
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Ptiloha ¢. 1, rozhovor sourozenec B, minulost
YINULOST ~ doyporenee, @B ——

{ Ségra no tak vybavuju si, kdyZ byla malink3, jak jsme jezdili po
nemocnicich, byla na hadickach, jako tady ten proces se mi vybavi,
Tanec, ja jsem tanaila. No tady. Tak to

" hlavné Eligka je§té nebyla a jéujsem s tim tancem skon¢ila v néj\akyich
] 15 a EliSka se narodila, kdy mi bylo 12 nebo 13. Pak jsem zacala

chodit do $koly a neméla jsem ¢as. No pFesné'Pak byla skola. J4

jsem pak zacala jezdit do $koly, dojizdét v 7 rano jsem vypadla tady z

bytu a vecer jsem se vracela. No, no, no. No tak ze za¢atku tady byl \IS\ \
Ll

hluk nebo hluk ne? se @iil®prosté takhle zKlidnila a ty roky predtim “Jm\

byly samozfejmé mnohem Ziv8jsi, jako nebylo to vZdycky dplné ) M

' jednoduchy. Chodila jsem ven, se uéit Vzala jsem si sesit a chodila !
——— % =hodl ' o],
jsem tady po mésté a utila se, abych na to méla klid. No, nemohla ue - £rwt

viechno rozmlatila, mamka musela nakoupit rdzny bezpe&nostni

o
l jsem se soustFedit, neméla jsem klid na to uéen’y Ona ségra jeden ¢as \%2_
/

prvky, na okna, na topeni na skiiné, no tak to bylo. 'To jsem sice 1250 iy
méla ale pfes ty dvefe je viechno slySet. No moc toho nebylo. Obéas %/
jsme chodili na prochazku v ko&arku. Ted u tieba dojde kousek, y i /67%""/

- vezmu ji za ruku, jdeme ven tfeba ke hibitovu, ale to dfiv viibec » J\})
neslo. My tfeba nikdy neslavime Vanoce. to prosté se ségrou nejde, \ N\’
pfi pfedstavé e mame stromek, to ne, ona by to rozmlatila. No to \\\h

absolutné neni redlné s Eligkou nékam iit nebo jet tenkrat ani nikde J

jinde neusnula ne? ve své posteli, to jako opravdu bylo nerediné. No e 1

/
; = Yo
] /m% & lawnhag //7 v I
my jsme vlastn& s mamkou nebyly nikde, co se @l narodila, N&g
to viibec to proste neslo, bud' musela mamka hlidat, nebo j& musela a4 J]
lidat Prosté jsem to TaRATE vaaTs M o = e
o Prosté jsem to takhle vzala akova je a to k tomu patfi, , '

. no musela jsem se tomu postavit jako jeto Samszejmé,m |,
\ ‘ //\____,
umiﬁ g

Ze nam t bylo@kaidej, by chtél jet, s mamkou jsme tfeba nebyli
nikdy na ve&efi, chtéla bych mamku vzit nékam do restaurace ale tak %5\

to prosté je a neglo tak jsme si to vynahradili jako jinak.INo, a ze by
tfeba pohlidala babitka tak to taky neslo, protoze byla na

hadi¢kach a byla krmena pres sondu a to isme mali ianam i -




tfeba pohlidala babi¢ka tak to taky neslo, protoZe (@lllbyla na
hadickach a byla krmena pi‘es sondu a to jsme uméli jenom ja a

v
\ Ub// mamka babicka se bala, otec ten taky nekrmil, takze to to prosté
“U\ V)\Mneslo tfeba na chvili tahle tfeba pfed bardk do kocarku, ale zas byl za

&)/ 10 minut zpatky. J4, svého otce nezndm. No ja svého otce vidéla \ |
4 w[h jednou v Zivoté. Ne vibec.| M& vychovavala jenom mamka. Tak J N)

0)“ g L samoziejmé kdyzZ byl vikend tak mamka taky chtéla jit na kafe, \\;
P} protoZe v tydnu to takhle nestihala, no ja jsem jezdila v tydnu pozdé
\ domd, tak Ctvrtd patd, protoze jsem dojizdéla autobusem, takze tak ’
\5 ) | taky potFebovala vypnout a zajit si na kafe, tak jé jsem hlidala. Oté&ch |
\“ - vikendech jsem samoziejmé hlidala vic, v tydnu jsem méla $kolu. No, <
1 | musely jsme to néjakym zptsobem skloubit, aby mamka taky trochu

$

zila a ja abych si taky néco uZila a méla jsem kamarady takhle, takze

jsme to prosté takhle kloubilymg omezovalo mé to, ne ze ne _ 7,

nemohla jsem délat spoustu véci, co délaly holky, v mych letech
prosté nemohla jsem. J4 jsem tieba nikdy neméla mozZnost si vystavit
- takovy ty holcici véci; jako laky na nehty, nebo Sminky, to mi véechno

; y ~ | ségra sebrala rozhazela nebo rozmlatila .a e tak lito mi to bylo no,”
Ay & : Ty (smlch)f

To byly zvlaétni ohlasy a nékdo se ji bal, jo, nevédeéli, ptah

| se me Jak na ni, ptali se mé na véci okolo-Jak se k ni chovat, pak

’ ) treba byli lidi, co se toho nebali, tfeba vzala ruku kamarada, |
kamaradku a fungovaly. Byli to takovy dva tabory. Stim Ze je prvni

’ ,tabor viibec nevédél co si ma o tom myslet a neméli ani Z24dné
zkuSenosti a druhd parta se k tomu postavili, postavili se k tomu, jako .
my, a ty se to_hQ nebg_h. m

aty -

< o, ty zaCatky okolo Eilllbyly hodné Zivy, @il se narodila a pak se "
\:\\\#\\.& fedil ten Zaludek, furt n&jaky ty doktofi, jezdilo se po doktorech, byt
se uzplsoboval k potfebam ségry, my jsme se hlavné hned stéhovali
no, jo viechno se tocilo kolem ni, ale %e bych se néjak zatla nebo jak

N\
\
N
N
s /* to mam Fict, Ze ted jsem nadtvani tak to si myslim, e jako ne, jako
N\ /
N [ | takhle tpIné hnusnd jsem nebyla (smich). Asi jo asi jsem Zarlila,

’ protoZe jsem byla 12 let zvykl4, e se viechno todi kolem mé a
B ) najednou pfiSel nékdo jinej, asi jo asi jsem Farlila a asi byli i situace

i
QO
I3 I kdyZ jsem to mamce nechala sesrat myslim si (smi &
9 ) sezrat myslim si (smich), ale podle mé

\| nicvelkyho, furt je to sestra, furt je to rodina. Jo co se narodila ségra




Asi v

A f Jo, ty zattky okolo Hiilillbyly hodné Zivy, @ se narodila a pak se ]
-’\\J\\A resil ten Zaludek, furt néjaky ty dokto¥i, jezdilo se po doktorech, byt
N vg se uzplsoboval k pot¥ebam ségry, my jsme se hlavné hned stéhovali
§ \5§§ no, jo viechno se toilo kolem ni, ale Ze bych se n&jak zatla nebo jak

L A 1o mam fict, 7e ted jsem nastvand tak to si myslim. Se jako i

Y

\“§

/ takhle upIné hnusna jsem nebyla (smich). Asi jo asi jsem Zdrlila,

‘ protoZe jsem byla 12 let 2vykl3, Ze se viechno toéi kolem meé a

' najednou pfiel nékdo iinej, asi jo asi jsem Zarlila a asi byli i situace
kdyZ jsem to mamce nechala seZrat myslim si (smich), ale podle mé&
nic velkyho, furt je to sestra, furt je to rodina. Jo co se narodila ségra
—

-
S 1~/ / 2 / / / .K’ /
Ll iz o700 - Jcle bty
tak jsem si vechno musela vyfizovat sama, jako mamka mi poradila,
€0 a jak mam udélat, ale j& pak musela jit a otevfit pusu a vyfidit to co '
v .
sama -

. No tak urcité jiny Zivot ney maji vrstevnici. Resila isem tieba dping {
| JIné starosti ne? malj moji vrstevnici, tieba ve $kole jsem potfebovala
extra potvrzenj ye Ziji takhle s mamkou a s postienoy ségrou nebo \
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A :';Ea opravdu déje 7e sj to jako nevymyslim (smich) protoi.e tohle nem3 \

v A
Y | nejaké, n&jake osobnf zku$enosti nebo jestli méla nékoho v roding /

p < 2 e ’ ]
r nevim, dokazala se do té nasi situace vcitijt, obdivovala Das a smekala__ ‘7‘"{' &

. kKlobouk p¥ed nami se to takhle zvlédérp_g




s T rmENS vy, — e 7 474 ferjlako zaany

ja uasemmla, ja jsem
to fakt jako chapalaa nebylo to
né dala mamka, dozvédéla
se narodila nemocna a {

} =odbornik mi to nevysvetlil, ale
bylav puberté a myslim si, Ze jsem
potieba si myslim. Ty informace f nll'liiv 1€ ¢

sem se, Ze je téWak sef Feé‘llg, ze ségrf n

\ 'ty jeji daldi nETQCi}gE[ojechhng{ to tenkrat nikdo pfesné

né\}gd/éilf,fc'c; véechno ji je. Pak se zjistilo,' Ye je autista pak se fesilo, ze

by mohla dostat kochlear, %e by tfeba mohla komunikovat ...To

lo. Hlavné jako co jsem nevédéla

\ Zpadss A

/

tenkrat zamitli, coz nas docela mrze
l\tak jsem se zeptala mamky, ona mi to vysvétlila co se vlastné déje jak

S

to vlastné viechno je. ) \
\

——




Ptiloha €. 2, rozhovor sourozenec B, pfitomnost

THomost  SoULoRENEL @ y

'}Ftéd'uznvrdlmjako chodici hol¢icku, prosté nemocnou holCicku. T?\ fp} L,Du“

b takova hodné obecna otédzka (smich). Co se mi jedté vybaw? Tak
‘\ samoziejmé ten rozdil vidét je, jako samozi'ejmé,Ze je vidét ze nenl’
k _Z(i@\@ Ségra je prosté no, ja mdm kamaradku a ta ma stejné starou

/2 dy 4/
/%7/7"2
/A
H %

- //m//ﬁ

i

| “sestru ale zdravou a tak, tam samoziejmé ten rozdil vidét je ona s ni

% muZe délat riizné aktivity a roste s ni a dospiva s tou holkou to m%_
-Vyhlo/ Specifikovala, no sestru mam rada, samozfejmé uplné |

62%//
‘nadevie je to moje sestra a je takova‘jaka je, prosté jsem se s tim 7 o

musela smmt a nevim myslim, ze se snaZime, aby se méla co nejlip, ta %Ln
M@wma takovy ZIVO_J Myslim si, 7e )\
,absolutne vibec, jako mamku nebo takhle, je méma je jejimama a jf i B
ja jsem ségra to ta holka viibec nevnima jde o to Ze je tady néjaky e —

dospély clovék za kym ona muZe pfijit, kdyZ néco potfebuje, zejoa |
jestli to je Zenskd mama a ségra chlap to je ji Uplné jedno. Prosté nas ‘\9 .l
_nerozezna jako rodinu. il

) VIastné ona taky nikoho nemé, otec se na ni i vykaglal, nebere si it T

| 1
| nepljcuje si ji, neposle ji SMS nekoupi jogurt jako by ta holka viibec f/?l 1o
< | neexistovala absolutné zajem zadny od néj, takZe jsme na to jenom }
\Q oy | my. On na ni plati akorat vyZivny, a co mu to zvysili, nekoupi ji ani
: \*\ : u, nepfijde prosté nic. | o nejde nékdy je mazliva, .A \7%%14
\Q’ \¢ v‘(c

NETD D

{
it

—_—

| pfijde, mazh se to az ted teda zatala byt mazliva no a nebo kravime, ’
lechtam ji, ona prosté vyZaduje pozornost ale sednout si s ni tfeba ke

Ay«

\_ stolu a koukat na televizi no tak to viibec nejde akorat pfijidle mi »'
vénuje pozornost protoZe ji krmim ale aby jsme si takhle sedli spolu: {
nebo lehli do postele, jako to je hodné malokdy, tfeba si lehne a f
pfikryjeme se spolecné dekou jako stévalo se hodné mélo 7e u mé }l
“Lusnulav postelu tak to jediné tohle protoze mc;meho ses -j Qfr.,

Ay

« délat neda. Ne “to takhle ne, jako na chrult néco vzit
W [ na chvili néco, ale nakouplt s ni to prosté nejde, ona je sice v kodiku
A / ale uz mé viude ruce kdy? jedete v uliéce tak dosahne viude, takie to

* / nakupovani jednu dobu taky viibec neélo ted se to hodné zklidnilo
N

A

ted se s ni nakupuje hezky chvilku jde i za ruku a ten krdm jako

f broideme ale. na ob&d nebha na veéefi tn neide nrota¥e nna nevdrsi



~ o ~
.l y

| to kollkrat nepruemne 5|tuace ale clovek se k tomu musi postav.t a 71@'
\ zvednout hiavu a jit dal. Ne ne, ne, ja jsem totakhle prosté vzala a ja //{”
| Sé nemam, za co stydét nlkdo nevi, jaky to je s takovym ditétem Zit,

naopak by pred naml méli smekat a mwwat takového

/ét»/ Wy«

— —,

. nazoru jsem Ja ]N/proste za ségrou se moc véci délat ned3, ja ji

ok 1 /M %evysvet’f’m’ﬁl‘( ted se pGjdeme koukat na film nebo ji ddm pastelku, \1

" it 1 M 1no to nejde to ona, kdy? chce pozornost tak pfijde a sama si ji vinuti }

! J’/ {roste jo nebo kdyZ nechce byt sama, kdyZ chce kravit tak to ona P
Vi CL( U

ﬁ—.—-~—"""“ =

kaze, otravuje jako v.uvozovkach ale jmak jinak si sama vyhraje —
Jo, urtité ja se viim véudy. Ja jsem i mamce nabizela, Fe ji )
- .~ objednam néjaky vikend, at se s kamaradkou sbali a jedou n&kam si
\, r\mj\ odpocinout, ja to naprosto bez problém( se ségrou zvladnu. Akorat //
at mi tady necha néjaké jidlo navareny, abych nemusela vaFit,\ J
protoZe to bych se ségrou nezvladla, ale jinak bez problému. Ale ’%4;,2(, :’
takhle tfeba kdyz je dlouho doma, neni dlouho ve skole, tfeba ted’ ZDN
pies zimu nebyla u¥ 3 mé&sice ve 3kole, kdy? je $patny potasi, ona je ~_ %"
totiz doma porad nahat3, tak ji obléknu, jdeme se tady po okoli projit, \
_udéldme kolecko a zase zpatky pak je cely den klidna a je klid proste [
Lo osté byla by tady zaviena
> vlastné mamka je tady zaviend uz 12 let, nez jsme to néjakym
Ve > zpusobem zkorigovali, Ze mazu Zit ja i ona. Vidycky byla na tom jedna
//j@ ' bita, a bud'ja byla doma a mamka $la nebo jsem $la ja se bavit, a
@/ \ mamka byla doma. My jsme spolu nemély nikdy Sanci nékam jit to aZ
V\v\v ted Ze ségra trochu zklidnila, da se s ni fungovat néjakym zpusobemj
w&“ WL " |l Ze obé trgcr}u zueme,r protoZe ségra je ted na praskach a to se dost /\
& ’ zind_niIa]l\F,to nejde, prosté tady vidycky nékdo musel a musibyta |
/\y\y " hlidat ji. MoZna jedna, dvé kamarédky/ale zbytek taky ne i my se ’!

A K bopme tady tu holku s nékym nechavat vichni: jako my to |

zvladneme, my to zvladneme, ale jak lezla po téch skfinich tak to J
vibec neslo taky si vyblrame koho jsem dame na ty dvé tfi hodlny, Ze
jo. (S mamkou nemame vubec sanci si dOJl'Edo kavarny do vinarny, | .

_my jsme Vlastné praktlcky 7a téch 10 let spolu nlkdy nikde > nebyly. |

Uplne suprovy z nas se staly spis < takové kamaradky, nez mamas ']
ﬂ

dcerou Ja si urtit® nemUzu stéZovat, a myslim, Ze ani mamka nemiz

PN
— A 7“//4-/{0//7/

vz

l
Fict $patné slovo. Takstme néjaky ¢as bojovali, ja jsem byla Zivéjsi ggg
\ (smich)aletedjeto UpIné super nasly jsme spole¢nou cesticku, tak
isme sami dvé #13 chei but s mamkou a se séerou v kontaktu porad. |77 ddv f

”_,__,’_:-—\1.—:_.
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_( (smich) hlavng za ségrou je stragné t&ské driet n&jaky fad a pofadek. ' |

. o o

~ velkou zahradu. No mame to rozdélené ale, Ze bych jezdila n&kam do /
# M%//

%.

|

Wnepamatum chodim tady si posed&t do

(No jako snazim se (smich), ona je vidycky nesmé
Tady uklidite a za dvé minuty mdzete uklizet znova, ale hlavné ta jeji
hygiena... jako hragky hadry tohle seberete ale ta jeji hygiena to je
jako to jeji minus to se nikdy nezméni to je na prd to jako stragné
studny na ségfe... tfeba kdy? sem n&kdo pfijde navitéva tieba, oni
nevédi o tomhle jejim problémd a ona tady udéld pohromu to se teda
s mamkou citime blbé rychle litdme abychom to uklidili a vyvonély |
atak to je takovy to, za co se Elovék pravé stgdf._j s e ! __,,54\ 3r

hosplidky s kamarddkami prosté& s p¥ateli ja jsem tady méla jako
brigaddy v hospodé tak jsme tady jedna velkd rodina je to vesnice a my ‘
se tady vichni zname. TakZe ja kdyZ se chci pobavit tak jdu tady do 1 p

hosplidky a mamka chodi tady ke kamaradm, tam maji prostory, 7%&?‘3/
, e

4

Liberce po diskotékach tak to GpIné ne. Ale na kamarady méam,

vgti/cky ¢as domluvim se s mamkou, pottebuji do tfi nékam jit a ;
mamka hele, ja potfebuji od Sesti, takZe takhle si to rozdélime, kazdy ;
den si to prosté naplanujeme uZ rano a nastavime prosté& kdo, co g
potrebuje. Skloubime asy a jde to, ale samoziejmé ten &as se hlavné |

toti okolo ségry, wmggg ale zase abychom ka7da mohla ;
délat néco, co ji bavi, aby mamka mohla zajit na kafe, a ja zas tfeba_
od tfi do Ctyr, chci jit na kafe zeptd se mazes hlidat, nemas néco? Tak E
Munu na patou prosté a to u? pak pfijde$ domd a ja ptjdu / (\\%1
a takhle fungujeme. Jako na ségru? Ne, ne, ne to vibec. o .




Ptiloha ¢. 3, rozhovor sourozenec B, budoucnost
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nebo bude rist, prijde &as, to je teda mUj nazor pfijde Cas, kdy--
poznd svou silu stahne na nés ruku a uvédomi si, Ze nejsme panem N
situace, pak se to bude fe3it mamka teda tvrdi Ze si chce -
nechat dokavad to bude zvladat, ale taky pfijde ¢as, kdy mamka uz
tfeba moc nebude a ségra bude muset do né&jakého zafizeni. Jako
tady to nas asi nikdy nemine, jako ja tfeba -chci, ale zase
RE

N . nem(3u to brat na Gkor vlastni rodiny, kterou jako do budoucna chci.

\ég Ne ted nemdam. Ja chci do budoucna mit prosté svoje déti chei mit

, § l“ manzela a chci mit rodinu prosté o tom kazda mlada holka sni ze \\

J \\{: bude svatba, budu mit svij byt a tak ale ta (il do toho patfi a . §\
“Q L]\ patfit bude furt s niméjakym zplsobem pocitam a snazim uzpsobit,

Q& kde si najdu byt, véechno abych za tou holkou mohla jezdit, abych si j

. mohla brat uvazuji, aby mamka méla volny vikend ja si vezmu -
k sob& do bytu, abych si to tam hezky zpUsobila pro ni. Takhle si to
teda predstavuju, urité s ni prosté potitam. Pak do budoucna J hﬂ
budeme fesit ammf je bychom to s mamkou délali né€ja i
napul ffatTm nevim, jak to bude, ale urdité se to bude Fesit[pfese m

"""" '*—-‘:_é/«/

vy

: mam, abych odegla, ale ja prosté v tomhle nechci nechat mamku

samotnou aby na to byla dplné sama, ona uz nikoho jiného nemd. - ‘M “

4 . KdyZ odejdu j4, ja si v@ibec nedovedu pfedstavit, jak si dojde //Q«//lé

) e
\ nakoupit, nedojde si na kafé nic, nic, — (v 14 lef kc{"réu/p =

ALy 5 .o
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Toly w W %ol'\ TUe, U vu bety & o ,
to nedokaiu predstaVIt to neJak skloubit s praci, se ségrou ~' {dY ?
s doméacnosti.




