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Zivot sourozence ditéte s poruchou autistického spektra

Abstrakt

Bakalaiska prace se zabyva zdravymi sourozenci v rodindch s ditétem s poruchou
autistického spektra. Cilem prace bylo zjistit a popsat, jak ovliviluje porucha autistického
spektra u ditéte Zivot jeho zdravého sourozence.

K naplnéni vySe formulovaného cile byl vyuzit kvalitativni vyzkum. V souladu
se zvolenou strategii byl vyzkumny vzorek vybran metodou komunikacni sn¢hové koule.
Vyzkumnym vzorkem jsou rodi¢e déti s poruchou autistického spektra a jejich zdravé déti.
Data byla ziskana metodou dotazovani, technikou netizeného (hloubkového) rozhovoru a byla
vyhodnocena pomoci metody vytvateni trsi.

Z vysledkl rozhovort s rodi¢i je patrné, ze sourozenci déti s PAS jsou v nékterych
oblastech omezovani svymi sourozenci a jsou na né kladeny ze strany rodic¢u daleko vétsi
naroky neZ na sourozence s postizenim, a to v rovin€ socialni (ohleduplnost, tolerantnost
a samostatnost), v zajmové oblasti a oblasti vzdélavani, kdy od nich rodi¢e ocekavaji vyborné
studijni vysledky a dal$i rozvo;.

Vysledky dale poukazuji na skutecnost, ze si zdravi sourozenci uvédomuji své
omezeni a postaveni v rodin€. Jsou si také védomi, ze diky zkuSenosti se sourozencem
s autismem maji vétsi nadhled a béhem Zivota se sourozencem s PAS ziskali vét§i pochopeni
pro ostatni jedince s postiZenim.

Ptedpokladany ptinos pro praxi je upozornit na toto téma ostatni rodic¢e a odborniky,
ktefi mnohdy zapominaji na praci se zdravymi sourozenci déti s poruchou autistického

spektra.

Kli¢ova slova:

autismus; porucha autistického spektra; sourozenci; sourozenecké vztahy; rodina



The live of a sibling of a child with autistic spektrum disorder
Abstract

The bachelor thesis deals with healthy siblings in families with a child with autistic
spectrum disorder. The aim of this work was to find out and describe how autistic spectrum
disorder affects the life of a healthy sibling. Qualitative research was used to fulfill the above
stated goal. In accordance with the chosen strategy, the research sample was selected by the
communication snowball method. The research sample are parents of children with autism
spectrum disorders and healthy siblings. Data were obtained by interrogation of uncontrolled
(depth) interview and evaluated using cluster method.

The results of the interview with parents show that the siblings of children with ASD
are limited by their siblings and are much more demanding than siblings with disabilities, in
the social (considerate, tolerant and autonomous) and in education when they expect excellent
learning outcomes and also that healthy siblings will continue to develop in the area of
interest.

The results from the interview with healthy siblings show that my siblings are aware of
their limitations and their position in the family. The siblings of a child with an autism
spectrum disorder are also aware that they have more insight and have gained greater
understanding for other individuals with disabilities thanks their experience with sibling with
autism spectrum disorder.

The expected benefit for practice is to draw attention to this topic to other parents and

professionals who forget to work with siblings with autism spectrum disorders.

Key words:

autism; autism spectrum disorder; siblings; siblings relationships; family
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l. Teoreticka Cast
Uvod

Pojem autismus ¢i poruchy autistického spektra se v poslednich nékolika letech
roz§ifil do povédomi vefejnosti nejen ve svété, ale i v Ceské republice. Jednim z divodi
je narast déti s touto diagnozou. Prestoze je diagndéza znama vice nez padesat let
aneustale se objevuji nové a nové piipady, stale existuji lidé, ktefi neznaji vyznam
slova autismus a netusi, kdo je to autista.

Rodice déti s poruchou autistického spektra védi, jakd maji omezeni, ale velice
Casto zapominaji na omezeni, ktera se tykaji jejich zdravych déti. Dité s PAS vyzaduje
daleko vice pozornosti celé rodiny. Nedostatek ¢asu, pozornosti, zajmu ze strany ¢lenti
rodiny a fakt, ze maji sourozence s postizenim, mize mit pro zdravé sourozence jak
pozitivni, tak i negativni vliv. Stejné tak i mnoho odbornikii pracuje pouze s détmi
s poruchou autistického spektra a sourozencim déti s PAS je vénovana mala pozornost
a Casto se na n¢ zapomina. M¢éli bychom mit stale na paméti, ze zdravi sourozenci jsou
vystaveni stejné jako rodice zvySenému tlaku nejen v domacim prostiedi, ale i ve svém
okoli.

Téma mé bakalafské prace jsem si vybrala z divodu, Ze jsem béhem studia
dochazela na praxi do Zakladni skoly a Matetské Skoly a Praktické skoly v Trhovych
Svinech, kde jsem se setkdvala se sourozenci déti s PAS. Tyto déti mi piiSly utrapené,
protoze mély velice Casto na starost svého autistického sourozence a nemohly si hrat
se svymi kamarady a zaZzivat to, co jejich vrstevnici.

Zacala jsem se o Zivot sourozence ditéte s PAS zajimat a vyhleddvat odbornou
literaturu. Na toto téma jsem nenaSla dostatek potfebnych informaci, a proto bych rada
bakalafskou praci upozornila na dileZitost tohoto tématu.

Bakalaiska prace je tedy zaméfena na zdravé sourozence déti s PAS a jejim
cilem je popsat, jak ovliviluje porucha autistického spektra u ditéte Zivot jeho
sourozence. Zpusob ovlivnéni je zaméfen piedevSim na vztahy rodic¢t k détem, styl

vychovy, na sourozenecké vztahy a subjektivni pocity zdravého sourozence.



1 Porucha autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou specifické a raznorodé. Povazuji tedy
za nezbytné nutné je vice popsat - definovat, rozdélit, vysvétlit, objasnit, v jakych
oblastech se projevuji, jak muze dit¢ s PAS komunikovat, ¢i jakou ma predstavivost.
V dalsi kapitole €. 2 se budu vénovat rodiné a sourozeneckym vztahtim.

Thorova (2006) uvadi, ze poruchy autistického spektra (PAS), patfi mezi
tzv. pervazivni vyvojové poruchy. Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych
problému (2018) uptesnuje, Ze skupina téchto poruch je charakterizovana kvalitativnim
porusenim reciprocni socialni interakce na Urovni komunikace a omezenym,
stereotypnim a opakujicim se souborem ziajmi a Cinnosti. Dale dodava, ze tyto
kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani jedince v kazd¢ situaci.

Valenta (2015) se shoduje, Ze porucha autistického spektra je zavaznou
vyvojovou poruchou projevujici se predevsim zhorSenou socialni interakci a narusenim
dalsich schopnosti. Kazdy jedinec s poruchou autistického spektra ma své specifické
charakteristiky, a proto je velice duleZité popsat zakladni vymezeni PAS. Cadilova
(2015) wuvadi, ze spolecnym jmenovatelem PAS jsou navenek pozorovatelné
abnormality ve tiech oblastech vyvoje ditéte, kdy mluvime o tzv. autistické triadg,
kterou autorka rozd¢luje nasledovné:

1. narusena socialni interakce,
2. naruSena komunikace,
3. abnormality v chovani, zajmech a hie.

Cadilova (2015) dopliiuje, Ze se konkrétni projevy, které plynou z téchto
deficitl, mohou lisit vzajemnou kombinaci a intenzitou u kazdé¢ho cloveka s PAS.
Mnohé znich se svékem a vyvojem jedince zlepSuji, ale jiné pietrvavaji, anebo
se obméfuji. Cadilova (2015) tvrdi, Ze se obecné jedinci s PAS v nékterych aspektech
podobaji, zaroven se jeden od druhého odlisuji a kazdy z nich se projevuje originalné
ve svych lidskych a autistickych projevech.

Slovo autismus pochazi z feckého slova autos = sam a je automaticky spojovano
se symptomem uzavienosti (ABC, © 2007). Marie Vagnerova (2016) tvrdi, Ze termin
autismus, charakterizujici staZzeni do sebe a tendenci k socialni izolaci, poprvé pouzil
Svycarsky psychiatr E. Bleuler v roce 1911, jako jeden znakl autismu. Moderni véda
zna autismus az od roku 1943, kdy jej ve své praci ,,Autistické poruchy afektivniho
kontaktu popsal Leo Kanner, détsky psychiatr na Johns Hopkinsnové Univerzité

(Muj autismus, © 2018). V roce 1944 v Evropé dr. Hans Asperger, rakousky doktor
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provozujici praxi ve Vidni, popsal malou skupinu chlapci, ktefi vykazovali pfiznaky
podobné autismu, které popsal ve své praci Leo Kanner (Raphael; Jennifer, 2010).
Richman (2006) poukazuje na rok 1977, kdy Americkd autistickd spolecnost
publikovala definici autismu a vroce 1981 byl autismus vlozen Americkou
psychiatrickou asociaci do diagnostického a statistického manualu.

Snydrova (2008) uvadi, Ze diive byl autismus fazen mezi vyvojové poruchy, ale
pozd¢€ji zacal prevazovat ndzor, ze lidé postizeni autismem maji fadu specifickych
problémti v chovani, které Ize pochopit s normalni vyvojovou Skalou. Autorka dodava,

ze na zaklad¢ téchto porovnani byl autismus zafazen mezi pervazivni poruchy.

1.1 Etiologie autistického spektra

Hrdlicka (2004) vysvétluje, ze etiologie autismu je dosud nezndma a je
pfedmétem intenzivniho vyzkumu. Jak uvadi Thorova (2006), poruchy autistického
spektra jsou povazovany za vrozené a specifické projevy ditéte nejsou zpusobeny
chybnym vychovnym vedenim tak, jak si myln€ mysli spole¢nost. ,,Veédecké studie
smeéruji k pojimani autismu jako dusledku geneticky podminénych zmén v mozkovém
vyvoji “ (Thorova, 2006). Stejné tak 1 Vagnerova (2014) dopliuje, Ze etiologie autismu
neni jednoznacné¢ vymezena a je pravdépodobné, Ze se na jeho vzniku podili vice
faktorii. Marie Vagnerova (2014) uvadi, ze autismus je v soucasné dobé chépan jako
neurobiologickd porucha. To znamend, Ze jejim zdkladem je zména v mozkovych
funkcich ¢i struktury mozku.

Olsejkova (2006) predklada, ze se v soucasné dob¢ vétsina odbornikid priklani
Kk pojeti autismu jako disledku geneticky podminénych zmén ve vyvoji mozku, pticemz
jsou nejcasteji zvazovany napiiklad dysfunkce v oblasti mozecku, limbického systému,
kiry mozkové, cingula a hipokampu. Neni mozné oznalit jedno misto v mozku
zodpovédné za vznik autismu, jednd se spiSe o poruchu komunikacnich a integracnich
funkci mozku jako celku, tvrdi autorka. Rozhodujici vyznam genetiky pii vzniku
arozvoji poruch autistického spektra, vysvétluje autorka, podporuji také genealogické
studie a studie autismu u jednovajecnych a dvojvajecnych dvojcat. Stejné tak i Hrdlicka
(2008) popisuje, ze genetické vlivy jsou u autismu nepochybné velmi silné¢ a détsky

autismus je dnes uvadén jako jedna z poruch s nejsilnéjsi genetickou komponentou.



1.2 Klasifikace poruch autistického spektra

Do skupiny PAS spada autismus (détsky a atypicky), syndrom Aspergeriv,
Rettiiv syndrom, dezintegrativni porucha, hyperaktivni porucha spojend s mentélni
retardaci a stereotypnimi pohyby. Pervazivni vyvojové poruchy jsou podle MKN 10.

revize (2018) rozd¢€leny nasledujicim zpiisobem:

Tabulka 1: Rozdéleni pervazivnich poruch

Detsky autismus F 84
Atypicky autismus F 84.1
Rettuv syndrom F 84.2
Jina détska dezintegracni porucha F 84.3
Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni F 844
retardaci a stereotypnimi pohyby

Aspergeriiv syndrom F 84.5
Jiné pervazivni vyvojové poruchy F 84.8
Pervazivni vyvojova porucha NS F 84.9

Zdroj: (WHO/UZIS CR, © 2018)

Détsky autismus tvoii jadro poruch autistického spektra. Stupen zavaZnosti
poruchy byva rizny, od mirné formy az po tézkou, jak uvadi Thorova (2006). PeSova
a Smalik (2006) uvadi, e détsky autismus patii mezi zavazné poruchy détského vyvoje.
véku ditéte. Spoleénym znakem jsou poruchy socidlni interakce, problémy v oblasti
verbalni 1 neverbalni komunikace a narusend schopnost piedstavivosti, kterd se
projevuje neobvyklymi nebo omezenymi, mnohdy stereotypnimi aktivitami nebo
zajmy - ,.foto vse vede dité s autismem do role cizince, ktery nerozumi okoli. Nas svét je
pro néj skladankou, jejiz dily do sebe nezapadaji. Naucené dovednosti nezvlada
aplikovat v nové vzniklych situacich bézného Zivota.“ (ABC, © 2007). Thorova (2006)
dopliiuje, Ze kromé& poruch v kli€ovych oblastech socidlni interakce, komunikace
a pfedstavivosti mohou déti s autismem trpét mnoha dal$imi dysfunkcemi, které
se navenek projevuji odliSnym, abnormnim az bizarnim chovanim. Autorka dodéava, ze
specificky projev deficith charakteristickych pro autismus se méni s vékem déti.
Autismus je velmi Siroké spektrum, na kterém se jedinci pohybuji rizné béhem svého

zivota (mnohdy i v rdmci jednoho dne), proto je kontroverzni rozdéleni na nizkofunkcni
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a vysokofunk¢ni autismus povazovano za mylné. Thorova (2006) dale zminuje, ze se
s nim viak v CR setkdvame velmi ¢asto. Ve skute¢nosti to neni tak, Ze by néktefi autisté
byli chytfejsi nebo schopnéjsi samostatného fungovani nez jini. Autismus je jen jeden,
ale protoze jsme kazdy jiny, projevuje se u riiznych lidi rozli$né. Casto se funkéni
déleni — tedy kategorizace na nizkofunk¢éni a vysocefunkéni - odviji od toho, zda jsou
autisté schopni komunikovat verbalné¢ (Muj autismus, © 2018).

Thorova (2006) uvadi, Zze mezi dal§i pervazivni poruchy patii atypicky
autismus, ktery je velmi heterogenni diagnostickou jednotkou, jez tvoii soucast
autistického spektra. Typické pro tuto kategorii jsou potize v navazovani vztaha
s vrstevniky a neobvykld precitlivélost na specifické vnéj$i podnéty. Dle Hrdlicky
a Komarka (2004) se diagnoéza atypicky autismus pouzije v ptipadé, Ze nejsou naplnény
zakladni znaky autistického chovani (nesplnéni vSech tfi okruhti diagnostickych
kritérii), anebo se autistické ptiznaky objevily po dosazeni tii let véku ditéte.

Rettiiv syndrom je, jak uvadi Végnerovd (2014), neurodegenerativni
onemocnéni, které je velmi vzacné. Poprvé ho popsal détsky neurolog Andreas Rett
v roce 1965. Typické, jak uvadi Thorova (2006), pro tento syndrom je, Ze se vyskytuje
pouze u divek a zen. Véagnerova (2014) vysvétluje, Ze pocatecni vyvoj se do Sestého
mésice véku jevi jako normadlni, ale mezi Sestym a osmnactym meésicem dochazi
ke zpomaleni ristu hlavy a k naslednému ubyvani dosud nabytych a osvojenych
schopnosti a dovednosti. Autorka dodava, Ze se jejich stav zpravidla zhorSuje
az na urovenl odpovidajici t€Zké mentalni retardace, resp. demence. V chovéani jsou
ziejmé autistické rysy. Tataz autorka dale uvadi, Ze vétSina nemocnych trpi i epilepsii,
prognoza je neptizniva, jde o zavazné a trvalé postiZeni, které neni léCitelné.

Dle Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich
problémi je jina détska dezintegracni porucha, jedna se ,,0 typ pervazivni vyvojové
poruchy, ktera je charakterizovana tim, ze po obdobi zcela normalniho vyvoje nasleduje
trvala ztrata drive ziskanych dovednosti v riiznych oblastech vyvoje priitbehem nékolika
mesicii. Typicky je to doprovazeno ztratou zdjmu o okoli, stereotypnim motorickym
manyrovanim a porusenou socialni interakci a komunikaci, podobné jako u autismu.
V nékterych pripadech miize byt porucha v urcitém spojeni s encefalopatii, ale diagnoza
by méla byt zalozena na projevech chovani (WHO/UZIS CR, © 2018). Mezi
dezintegratni poruchu patii dle Mezindrodni statistické klasifikace nemoci
a pridruZzenych zdravotnich probléma infantilni demence, dezintegrani psychoza,

Hellertv syndrom a symbioticka psychoza (WHO/UZIS CR, © 2018).
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Hrdlicka (2004) uvadi, ze termin Aspergeriv syndrom, ktery prosadila v roce
1981 Lorna Wing, nahradil piivodni termin autisticka psychopatie od Hanse Aspergera,
jenz tuto poruchu popsal jako prvni vroce 1944. Jednd se o koncepcné
nejdiskutovanéjsi jednotku z okruhu PAS. Podle Thorové (2006) je obtizné u urcité
hrani¢ni skupiny odlisit, zda se jednd o Aspergeriv syndrom nebo jen o socialni
neobratnost. Delfons a Attwood (2005) popisuji, Ze Aspergeriv syndrom je
charakteristicky disharmonickym vyvojem osobnosti s pfevazujici poruchou v oblasti
socialni interakce a komunikace, ale na rozdil od détského autismu neni narusen vyvoj
feci ani inteligence. Autofi tvrdi, Zze verbalni projev téchto déti ovSem byva napadny
svou monotonnosti a pedantickym ddrazem na spravnost pouziti jazyka, stejné jako
jejich zajmové zaméfeni - mivaji velice specifické, stereotypni z4jmy podobné jako déti
s autismem. Delfons a Attwood (2005) déale objasnuji, ze se vSak nejvétsi potize
objevuji v oblasti socialnich vztahd, proto se nékdy v souvislosti s Aspergerovym
syndromem pouziva termin socidlni dyslexie — tito lidé obtizné chapou socidlni
pravidla, chybi jim empatie, nechdpou potieby druhych lidi, piisobi egocentricky,
snadno podléhaji stresu, té¢Zko vyjadiuji své pocity, mivaji rigidni mysleni a mnohdy
Sokujici poznamky, diky nimzZ jsou ¢asto povazovani za nevychované a provokujici.
Autofi doplnuji, Ze vétSinou vSak touzi po navazovani pratelskych 1 partnerskych
vztahl, v ¢emZ ale Casto diky svym nedostatkiim v socialni oblasti selhavaji, a trpi
mnoho z nich depresemi. Podle Vagnerové (2014) si své potize uvédomuji, mivaji nizké
sebevédomi, byvaji depresivni, je zde riziko suicidalniho chovani, avSak prognodza je
lepsi nez v ptipadé détského autismu, 1 kdyZ 1 tito lidé byvaji hiife socialné zaclenitelni.

Jako posledni pervazivni vyvojovou poruchu popisuje Mezindrodni statisticka
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich probléml hyperaktivni poruchu
sdruZenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby. ,, Tato porucha je Spatné
definovatelna. Polozka oznacuje skupinu deti s tézkou mentalni retardaci, jejichz hlavni
probléem tkvi Vv hyperaktivité a v poruchach pozornosti ale i Ve stereotypnim chovani.
Po stimulanciich se nezlepsuje (narozdil oddéti s normalni inteligenci) a miize
dochdzet ktezkym dysforickym reakcim (nékdy doprovazenym psychomotorickou
retardaci) po podani psychostimulancii a v dospivani jevi hyperaktivita sklon
K nahrazeni snizenou aktivitou (coz u hyperkinetickych déti S normdlni inteligenci

nebyva), “ (WHO/UZIS CR, © 2018).
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1.3 Triada problémovych oblasti spolecnych pro PAS

Podle Thorové (2006) ma jedinec v dusledku poruchy deficity predevsim
v oblasti komunikace, socidlniho chovani, piredstavivosti a vnimani. Stejné tak
I Makovska (2007) uvadi, Ze se poruchy autistického spektra vyznacuji vrozenym
postizenim mozkovych funkci, které jsou zodpovédné za komunikaci, socialni interakci
a symbolické vnimani. Cadilova (2007) ve své knize popisuje, ze v sedmdesatych
letech dvacéatého stoleti vymezila britska psychiatricka Lorna Wing tii zakladni
problematické oblasti, které jsou duilezité pro stanoveni diagndzy a jejichz naruseni je
pfiznac¢né pro vSechny poruchy autistického spektra.

Thorova (2006) uvadi, ze pro dil¢i syndromy je charakteristickd pomérné velka
variabilita symptomi, nenajdeme dva jedince se stejnym vzorcem chovani - proto
poruchy autistického spektra diagnostikujeme pouze pfi zjisSténi celkového vzorce
chovani ve specifickych oblastech, nikdy jen na zdkladé¢ nékolika projevi. Socidlni
chovani, které¢ se s kazdym mésicem vyvoje upeviiuje, mizeme u déti podle autorky
pozorovat jiz od prvnich dnti a tydnt zivota (Usmév, o¢ni kontakt, broukéani).

Thorova (2006) dale tvrdi, ze udéti s PAS se socidlni interakce hloubkou
postizeni vyrazng¢ li§i, nékteré déti maji potize se zdkladnimi socialnimi dovednostmi,
které¢ jsou vlastni détem v kojeneckém veku, ujinych odpovidd socidlni chovani
tiiletému ditéti. Podle autorky je socidlni intelekt vzdy viici mentdlnim schopnostem

¢lovéka s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu.

1.3.1 Socidlni interakce a socidlni chovani

Kroupova (2006) uvadi, Ze socidlni interakce je plsobeni, které se uskuteciiuje
pomoci komunikace béhem spolecenského styku - jde 0 vzajemné puisobeni dvou nebo
vice osob, kdy ¢innosti, chovani a postoje ovliviiuji chovani osoby druhé. Kroupova
dopliiuje, Ze socidlni interakce byva narusena v rizné mire dle zavaznosti dané poruchy
autistického spektra. Hrdlicka a Komaéarek (2004) upfesiiuji, ze piestoze je socidlni
intelekt oproti mentalnim schopnostem jedincti s poruchou autistického spektra
V hlubokém deficitu, nelze vSeobecné tvrdit, ze kazdé dité, které neni motivovano
k socialnimu kontaktu, ptisobi odtazité¢ a odmita fyzicky i o¢ni kontakt, je autistické.
Thorova (2006) uvadi, ze u déti s poruchami autistického spektra se setkavame s celou
Skalou socidlniho chovani, kterd ma dva extrémni poly a jednotlivé typy vymezuje

nasledovné.
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Typ osamély se vyznaCuje minimalni, ¢i Zadnou snahou o fyzicky kontakt
(mazleni, chovani), ale n¢ktery z fyzickych kontakti miize mit osamély typ rad
(lechtani, houpani). Déti tohoto typu nevyhledavaji socialni kontakt a komunikaci. Jsou
samotarské, vyhybaji se ocnimu kontaktu, ¢asto mivaji snizeny prah bolesti. V raném
véku se unich neprojevuje separacni Uzkost. Dé&ti mohou byt ivelice aktivni,
ale bez empatii, jsou agresivni a reakce dospélych nemaji na jejich chovani vliv.
S veékem se kontakt s blizkymi osobami zlepSuje.

Pro typ pasivni je typicka spontaneita v socidlni interakci, kontaktu se
nevyhybaji, ale ani ho Casto neiniciuji. Projevuje se zde pasivni akceptace kontaktu.
Déti si musi kontakt vétSinou fidit, ale v této skupiné se vyskytuje pomérné dost déti,
které se rady mazli a t¢si se z fyzického kontaktu. Déti tohoto typu maji omezenou
schopnost empatie a socialni intuice, omezenou schopnost poskytovat utéchu,
podekovat a podélit se ¢i poprosit o pomoc. Socidlni komunikace byva u téchto déti
nespontanni nebo zcela chybi. Komunikaci primarné vyuzivaji pro uspokojeni svych
potieb.

Typ aktivni, zvlas$tni se vyznacuje tim, ze déti nedodrzuji intimni vzdalenost
od ostatnich lidi. V socialni interakci jsou spontanni, maji pichnanou az bizarni
gestikulaci a mimiku. Retové a myslenkové perservace se tykaji vétsinou oblasti
vlastnich zajmi, n¢kdy az bizarniho charakteru. O¢ni kontakt je Casto ulpivavy nebo
chybi komunika¢ni funkce. Projevuje se unich celkovd nepfimétenost socialniho
kontaktu. Typ aktivni velice obtizn€ chape pravidla spole¢enského chovani.

Typ formalni, afektovany je typicky pro déti svysokym IQ a dobrymi
vyjadfovacimi schopnostmi. Reé déti je piili§ formalni a pripomina ,slovnik
na pochodu®. Chovani déti je odtazit¢é a plsobi chladné a projevuje se tak
I vii¢i rodinnym  pfislusnikim. Dochazi zde k pedantickému dodrzovani pravidel.
Doslovné chapou to, co slySi, mivaji velké potize s porozuménim ironie, nadsazky
a Zertu. Projevuje se zde pfilisna nedétska zdvoftilost.

U typu smiSeného, zvlastniho je socialni chovani velmi nesourodé, zalezi
na prostiedi, situaci a osob¢, se kterou je kontakt navazan. VyznaCuje se prvky
osamélosti, pasivity a velkymi vykyvy v kvalité¢ kontaktu. Socidlni chovéani déti je
povazovéano za zvlastni. Casto vyuZivaji prvky chovani a mnohé slovni vyrazy, které
imituji po dospélych, atobudi dojem falesné socialni zdatnosti. Projevuje se zde

prolinani aktivniho a pasivniho formalniho postoje.
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Dle Thorové (2006) vykazuje naprosto typické chovani pro danou skupinu jen
¢ast lidi s PAS, socialni chovani je natolik riznorodé a podléha tolika vlivim, Ze mohou
jednotlivé projevy odpovidat dvéma i vice typologickym kategoriim. Prevazujici typ

socialni interakce se obvykle projevi az v dospélém véku, dodava autorka.

1.3.2 Komunikace

Hrdlicka a Komarek (2004) tvrdi, Ze se az u poloviny autistickych déti nikdy
nerozvine dostatecné pouzitelna komunikacni fe€. Rozvoj fe¢i u déti s PAS byva
opozdén. Podle Vagnerové (2016) byva vyvoj jazyka napadné odlisny. Nekteré déti
nemluvi viibec, jindy je jejich verbalni projev velmi primitivni ¢i kvalitativné rozdilny.
Dochazi i k problému chapani vyznamu dalSich signalt, jako je naptiklad ton hlasu.

Vyvoj jazyka ma zvlastni pribéh, naptiklad chybi komunikativni zvatlani
a prvnim verbalnim projevem byvd mechanické opakovani slov ¢i slovnich spojeni.
Hrdlicka (2004) s Véagnerovou (2014) se shoduji, Ze fe¢ déti ¢asto pfipomind ,,robota*
predevsim svou monotdnnosti, bezptizvucnosti a neemotivnosti. Thorova (2006), stejné
tak 1 Vagnerova (2014) uvadéji, ze vyznamnym problémem je neschopnost pouzivat fe¢
ke komunikaci. Thorova (2006) dale uvadi, ze fe¢ udéti s PAS nemusi byt vzdy
poskozena, v komplexnim fe€ovém vyvoji nalezneme vSak abnormality vZdy.
Neverbdlni komunikace

Viégnerova (2014) charakterizovala neverbalni komunikaci u autistickych déti
tak, Ze nereaguji standardnim zpGsobem na béZné socialni signaly, jako je o€ni kontakt,
usmev, mimika. Autorka dale uvadi, ze lidsky oblicej je pro né z jejich hlediska
prespfili§ proménlivym podnétem, protoZe nejsou schopny rozliSovat vyrazy vyjadiujici
urcity emocni prozitek. Nechdpou jejich vyznam, a tak pro né tyto ,,signaly* nemaji
informacni hodnotu. Autistické déti nejsou empatické, nedovedou se vcitit do jinych lidi
a odhadnout jejich pocity a ladéni, dodava autorka. Thorova (2006) uvadi n€kolik obtizi
v neverbalni komunikaci, jako jsou gesta, mimika, haptika, o¢ni kontakt ¢i posturace
téla, se kterymi se miizeme Casto setkat u déti s poruchou autistického spektra.
Verbdlni komunikace

Verbélni komunikaci se zabyva Richman (2006), ktery uvadi, Ze témct
u 40 % déti s poruchou autistického spektra se fe¢ nerozvine, pricemz tyto déti nemaji
ani potfebu vyuZzivat jiny alternativni zptisob dorozumivani. Ale ptesto i ti jedinci, ktefi
se mluvit nauci, nejsou schopni v bézném rozhovoru fe¢ pouzit, dodava autor. Thorova

(2006) doplnuje, ze udéti s poruchou autistického spektra vSak uvedené projevy

15



pfetrvdvaji mnohem déle a unckterych zdéti tyto problémy pietrvavaji
az do dospélosti.

Hrdlicka (2004) uvadi, ze verbalni projev autistii obsahuje ¢etné echolalie - dité
opakuje to, co fekl druhy ¢lovek, avsak bez porozuméni - dochazi k zaméné zajmen,
misto ,,ja* pouziva ,,on* nebo ,,ty“. Autor vysvétluje, ze u déti s poruchou autistického
spektra byva naruSena vétna stavba, typické je Sroubované, malo vystizné vyjadiovani.
Re¢ déti sporuchou autistického spektra nese maly komunikativni vyznam,
charakteristickd je nedostatena vzdjemnost v bézném rozhovoru a snizena
prizpusobivost jazykového vyjadfovani, dopliiuje autor. Podle Thorové (2006) jsou

typické pro tec déti s poruchou autistického spektra echoldlie, neologismy a koprolalie.

1.3.3 Predstavivost a oblast vnimdni

Hrdlicka (2004) uvadi, ze se déti s poruchou autistického spektra od ostatnich
deéti 1i8i také deficitem ve schopnosti si hrat - je zde patrnd porucha ve fantazijni
a spoleenské napodobujici hie, relativni nedostatek tvofivosti a fantazie v mysleni.
Thorova (2006) tvrdi, Zze déti s autismem maji v rdzné mife narusenou schopnost
imitace a symbolického mysleni. Stejné jako Hrdlicka (2004), tak i Thorova (2006)
uvadi, ze tento deficit se vyrazné projevuje pfi hie, kdy dit¢ v disledku nedostatecné
pfedstavivosti upfednostiiuje piedvidatelné, stereotypni Cinnosti pied hrou spontanni
a pestrou.

Thorova (2006) tvrdi, Ze se déti s poruchou autistického spektra dale vyznacuji
zvlastnimi z4ymy. Mezi n€ patii jevy, u kterych Ize vysledovat urcitou pravidelnost, jako
jsou napiiklad ptfedpoveédi pocasi, jizdni ftady, vysilaci casy televiznich stanic
¢i kalendafe. Autorka dopliuje, Ze se stereotypni zajmy Casto promitaji i do kreshy
ditéte, kdy se zpravidla v pribéhu urcitych obdobi v kresbé opakované objevuji
predméty jejich zajmu, mize se jednat o sifony u umyvadel, mixéry, vétraky, antény,
dopravni prostfedky, ptaky ¢i mnohé jiné.

Richman (2006) uvadi, Ze si déti s poruchou autistického spektra vytvateji
repetitivni motorick€é manyry a stereotypni vzorce chovani, které se manifestuji riznym
zpusobem:

e stereotypnimi a repetitivnimi vzorci, jako je placadni rukama, kolébani

a otaceni téla,
e neobvyklym zachdzenim s hratkami, zamétfenim se na €asti piedmétu,

e zameéfenim se na urcitou rutinni ¢innost a snahou o jejich neménnost,
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e extrémni reakci na zvuky,
e abnormalni zrakovou stimulaci, kterda se milize projevovat rovnanim
predmétii do fady Richman (2006).

Dle Thorové (2006) je podstatnou soucasti vyvoje predstavivosti rozvoj
napodoby. Déti bez poruchy autistického spektra postupné ,,testuji rzné situace: ,, Co
se stane, kdyz?* Vé&kem se tato schopnost rozviji, az se stane komplexni. Détem
s poruchou autistického spektra chybi celkove rozvinutd predstavivost, dodava autorka.
Thorova (2006) podotyka, Ze naruseni pfedstavivosti ma na mentalni vyvoj ditéte
negativni vliv v nékolika smérech. U ditéte se nerozviji hra, jeden ze zakladnich

stavebnich kamenu uceni.

1.4 Diagnostika autistického spektra

Hrdlicka (2004) uvadi, Ze stanoveni diagnoézy a miry zavaznosti postizeni pouze
pomoci prostého klinického hodnoceni je nepfesné. Hrdlicka (2004) i Thorova (2006)
se shoduji, ze poruchu autistického spektra nelze prokazat na zdkladé zkousky
biologického charakteru. Jak uvadi Thorova (2006), diagnostika se zamétuje
na mapovani a vyzkum chovani. K diagnostice tohoto typu se pouziva objektivni
pozorovani chovani a mapovani vyvoje ditéte. Autorka dale nabada, Ze by méla mit
diagnostika autistického spektra interdisciplinarni charakter, a pfedevSim by méla byt
otazkou tymové spoluprace zucastnénych odbornikl. Dle Thorové (2006) se rozliSuji
nasledujici tii faze.

1. Faze podezieni — jedna se o prvotni fazi, kdy si rodice zac¢inaji vS§imat, Ze vyvoj
jejich ditéte neodpovidd normé. Se svymi pochybnostmi se nejprve obraceji
na pediatra, ktery je odkéze na specializované pracovisté, kde dit€ podstoupi
vySetfeni.

2. Faze diagnosticka — v této fazi probiha samotna diagnostika. Nejvhodnéjsi je
tymova spoluprace specialistil, jako je pediatr, psycholog, psychiatr ¢i specialni
pedagog.

3. Faze postdiagnosticka — rodiCe se orientuji v problematice a ziskavaji
informace a seznamuji se s moznosti dalsi péce.

Stanovit kone¢nou diagndzu poruchy autistického spektra miize pouze psychiatr.
Neni mozné, aby tato porucha byla diagnostikovana ucitelem, rodi¢em ¢i pediatrem,

dopliuje autorka.
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Thorova (2006) vyjmenovava symptomy, které mohou rodie u svych déti

pozorovat. Tyto projevy vSak nemusi znamenat, Ze se jedna o poruchu autistického

spektra:

1.

2
3
4.
5
6
7

dité nenavazuje o¢ni kontakt s matkou nebo jinou osobou,

neusmiva se,

nejevi zajem o kontakt s lidmi a ani ¢leny rodiny,

nereaguje na své jméno,

je necitlivé k bolesti,

objevuje se stereotypni chovani,

projevuje se zvysena citlivost na smyslové vjemy (hlasita hudba, vyzvéanéni

telefonu).
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2 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

Matousek (2003) uvadi, ze rodina je prvnim zavaznym modelem spole¢nosti,
s jakym se dité¢ setkdva. Predurcuje jeho osobni vyvoj, jeho vztahy k jinym skupindm
lidi. Rodina dit¢ orientuje na ur¢it¢ hodnoty a vystavuje ho urcitym konfliktim,
poskytuje mu jisty typ podpory. Krebs (2007) vysvétluje, ze rodina piedstavuje
nejstar$i socialni jednotku spolecnosti, kterd ma biologické, ekonomické, vychovné
a socialni funkce. Rodinu lze definovat z mnoha aspekti. Giddens (2003) charakterizuje
rodinu jako skupinu osob spjatych piibuzenskymi vztahy, jako pokrevni ¢i pravni vztah
muze a zeny, doplnény o déti. Vagnerova (2006) uvadi, ze rodina je nejvyznamnéjsi
socialni skupinou, ktera vyznamné ovliviiuje psychicky vyvoj ditéte. VSichni ¢lenové
jsou ve vzajemné interakci, navzajem se ovliviiuji, aniz by si to uvédomovali. Profesor
Matgjicek (1998) charakterizuje rodinu jako zékladni socidlni skupinu, kterd je spojena
vyluénosti svych vztahtli, souzitim, sdilenim pfitomnosti, ale i o¢ekdvanim spolecné
budoucnosti.

Langmeier a Krejéitova (2006) dopliluji, Ze rodina je zakladni spoleenskou
jednotkou zndmou ve vSech lidskych spolecenstvich, mize mit rozdilné postaveni v Sirsi
socidlni siti, rtznou strukturu apod. Univerzalni rodina plni zakladni funkce
— reproduk¢ni, hospodaiskou, emocionalni, socializa¢ni.

Autofi dodavaji, ze zdkladni funkce univerzalni rodiny jsou vSude stejné:

1. Reprodukéni funkce — rodina stale zlstavd zakladni jednotkou plozeni nové
generace; ve vSech zndmych spole¢nostech se sice rodi déti mimo manzelstvi,
ale nikde neni ilegimita vyslovné schvalovana.

2. Hospodarska funkce — v kazdé rodin¢ se musi hospodaftit, vést domécnost,
vyrabét. V sou€asné primyslové spolecnosti je tato funkce znacné oslabena -
rodina je pfevazné spotiebni jednotkou, ktera nejcastéji jen dovrSuje fazi vyroby,
ale n€které vyrobni prvky z rodiny ani dnes nemizi.

3. Emocionalni funkce — rodina poskytuje emoc¢ni uspokojeni v§em svym ¢leniim
V dobrych podminkdch rovnomérnég, tedy bez toho, ze by se tak délo na tkor
ostatnich.

4. Socializa¢ni funkce — rodina uvadi dit€¢ rozhodujicim zplsobem do lidské
spolecnosti, uci je zakladnim zpisobiim spolecenského chovani a pfedavd mu

zékladni kulturni statky spolecenstvi (Langmeier, Krej¢itova, 2006).
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2.1 Narozeni ditéte s postiZenim

,Je snadné porozumét chovani zdravého ditéte, ale porozumét autistickému
diteti vyzaduje specialni znalosti a dlouhodobou zkuSenost. A iV tomto pripadé
se znalost tyka pouze jednoho urcitého ditéte. Neexistuji dve deti s autismem, které by
vyjadrovaly své emoce stejnym zpusobem. Proto je kazdy problém komunikace
spolecnym problémem ditéte a dospélého *“ (Beyer, J., Gammeltoft, L. 2006, s. 17).

Pipekova (2010) uvadi, ze vstup ditéte do rodiny znamena velkou zménu
VvV pravech a povinnostech dosavadnich Clen rodiny, ale i zménu v jejich Casovém
rozvrhu. Autorka dopliiuje, ze rodiny s postizenymi détmi jsou vystaveny vétSimu
zatizeni neZ rodiny s détmi nepostizenymi.

Thorova (2006) upozoriiuje, ze se vztah rodi¢i k ditéti utvari jiz dlouho
pted narozenim. Soucasti rodicovstvi jsou dle Thorové i velké plany do budoucnosti.
Vzdusné zamky, které si stavi kazdy rodic, se se sd¢lenim diagndzy a konstatovanim, ze
se jednd o zavazny handicap, hrouti — nahlad prudkd ztrata pivodniho obrazu ditéte,
oc¢ekavani problému a pocit rodi€ovského selhani vyvold Sok. Stejné tak 1 Pipekova
(2010) uvadi, ze prvni sdéleni diagndzy vyvola u rodi¢t $ok a pocit bezmoci a smutku.
Vysvétluje, Ze se rodice ocitaji v neocekavané realité a prozivaji hluboké zklamani.

Dle Thorové (2006) se u rodict objevuji obranné mechanismy, které unavené psychice
poskytnou na malou chvili pomyslnou berli¢ku:

a) popteni — rodice sdélenou diagndzu popiraji, o sdélené diagndze nechtéji mluvit;

b) vytésnéni — rodie se snazi vytésnit a bagatelizovat informace a stézuji si
na nedostatecnou diagnostiku poruch autistického spektra, ptfestoze jim byly
informace poskytnuty;

c) kompenzace — neéinnost neni nékterym rodi¢im vlastni, nevéfi slibum
odbornikli, Ze se stav ditéte bude postupné zlepSovat, a tak se uchyluji
i k alternativnim moznostem.

Tyto obranné mechanismy se projevuji po celé obdobi vyrovnavani se
s diagnozou. Vagnerova (2014) uvadi, Ze rodi¢e prochazi témito typickymi fadzemi
a popisuje je nasledovné.

1. Faze Soku a popreni — prvni reakce na vzniklou skute¢nost, je projevem vlastni
psychické rovnovéhy a znamena jakysi pfedstupen ,,boje* za normdlni Zivot
ditéte. Skutecnost postizeni svého ditéte nejprve odmitaji ptijmout. Objevuje se
zde snaha v hledani vinika. Je potieba, aby se rodi¢ s danou situaci nejprve

vyrovnal, a pak miize zacit premyslet o budoucich krocich.
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2. Faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem — jedna se o fazi, kdy
nartsta rodiCovsky zajem o potfebné informace. Jedna se o fazi mezi emocnim

a racionalnim zpracovanim daného problému. Plsobi zde fada faktort, jako jsou

napft. vlastni zkuSenosti, pocet dalSich déti, osobni dispozice, zdravotni stav, vék.

3. Faze realismu — predstavuje skute¢nost, kdy se rodi¢ postupné smifi s danym
problémem. V tomto obdobi dochazi k adekvéatnim vychovnym piistuptim

a vytvareni podminek pro budovani rodinného klimatu.

Végnerova (2014) uvadi, ze na vyrovnani se rodiny s faktem, ze maji postizené
dité, pasobi fada vlivi, jako je napft. politika daného statu, média, a v neposledni fad¢
také psychologické Cinitele, kterymi jsou rodinnd dynamika a rodinna resilience.

Jenikova (2014) uvadi, ze rodina ditéte je ovliviiovana pifedev§im typem
arozsahem postizeni. Pro celou rodinu to znamena velkou fyzickou, ale i psychickou
zatéz pro vSechny Cleny rodiny, protoze jsou vystaveni dlouhodobému stresu. Autorka
dodava, ze péce a vychova o dité s poruchou autistického spektra je daleko narocnéjsi
nez vychova a péce o zdravého jedince. Podle Jenikové (2014) pusobi na rodinu dva
typy strest.

1) Stres spjaty s charakterem postiZeni ditéte — tyto problémy jsou nejcastéji
spojené ve vztahu s ditétem, s dosahovanim urcité socialni dovednosti. Pfedevsim
matky jsou smutné a nejisté, kdyz jejich dité¢ odmita fyzicky kontakt, neusmiva se,
neprojevuje radost, kdyz uvidi né€koho z blizkych. V oblasti komunikace je
stresujici, ze dit¢ nekomunikuje a méa problém s vyjadfovanim. Pokud se jedna
0 vyraznéjsi poruchu komunikace, musi rodice pouzivat jinou formu komunikace.
Dité¢ s poruchou autistického spektra je nutné naucit Zit se svym postiZzenim.
Obtizné byva rozlisit, kdy je problémové chovani projevem poruchy autistického
spektra, €1 se jedna o,bézné zlobeni®. Problémovym chovanim, které souvisi
s poruchou autistického spektra, je napiiklad hyperaktivita, agrese,
sebeposkozovani. Tyto projevy vedou k velkému stresu v rodiné.

2) Stres zpusobeny vnéjSimi faktory ve vztahu k rodinnym zaleZitostem
— dlouhy a frustrujici proces stanoveni diagndzy pisobi jako stresujici faktor. Patii
sem ijednani s pracovniky, ufady a nedostatecna informovanost vefejnosti
0 autismu. Rodina je zatiZzena i po strance ekonomické, a jsou tak ohroZeny
potieby vSech jejich ¢lenl, pfedevSim vSak mladSich ¢i starSich sourozenct

(Jenikova, 2014).
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2.2 Sourozenecké vitahy

Thorovéa (2006) uvadi, ze rozhodnuti rodi¢ti mit dalsiho potomka v piipadé, ze se
jim jako prvorozené dité narodilo dité¢ s poruchou autistického spektra, je velice te¢zké.
Autorka ovSem vysvétluje, ze narozeni zdravého potomka miize uzdravit rodinné
ovzdusi, rodi¢e nemaji takové pochybnosti a zvysuje se jejich rodiCovské sebevédomi.
Stejn¢ tak 1 Bazalova (2017) uvadi, ze se stava zdravé dit¢ v rodin€, kde je dité
s poruchou autistického spektra, oporou. Poméha jim zachovat stfizlivy pohled na svét.

Novak (2007) upozoriiuje, ze sourozenecky vztah je zvlastni a vylucny
- nevolime si ho sami, je nam dan a patii k tém nejblizsim, ktery na svété existuje.

Capek (2010) uvadi, Ze sourozenecké vztahy piedstavuji vyznamny socializaéni
Cinitel. V sourozeneckém vztahu se déti uci vzajemné se piizpisobovat, délit se
0 pozornost rodici, hajit své potieby, pfemyslet a uvazovat o pranich svych a ostatnich
lidi a délit se o hracky. Autor tvrdi, Ze sourozenecky vztah je specificky nejen tim, ze se
jednd o urcitou skupinu déti v rizném veéku a riznych pohlavi, ale predevsim jsou
specifické tim, Ze tento vztah je ddn narozenim, vztahy v rodiné, je tedy vztahem
trvalym. Richman (2006) konstatuje, Ze se charakter sourozeneckého vztahu v pribéhu
Casu méni, ale vzdy je spojen s velkym emocialnim nabojem. V détstvi a adolescenci
dochézi k dennimu kontaktu mezi sourozenci, dopliiuje autorka.

Dle Novaka (2007) je sourozenecky vztah ovlivnén mnoha faktory, jako je
prostiedi, vékovy odstup, pohlavi, ale i zavaznost postizeni, z dalSich vyznamnych
faktor ovlivitujicich vztah sourozenct je potfadi narozeni. Novak (2007) uvadi, ze
nejen poradi narozeni déti zavisi na vyvoji sourozeneckého vztahu, ale i vékovy rozdil
mezi nimi. Tvrdi, ze ¢im mensi bude mezi détmi vekovy rozdil, jejich vztah bude
intenzivngjsi, 1 kdyz se to z poc¢atku tak nejevi. Prekopova (2015) uvadi, ze podle potadi
narozeni se déti nauc¢i piizpisobovat se jedno druhému, hajit se pred sebou, trpét se,
délit se, prohravat, ale i vzajemné¢ se ctit, bojovat proti sob& nebo spolu proti spolecnym
nepratelim a drzet spolu. Leman (2016) konstatuje, ze sourozenecké konstelace (potadi
narozeni) ovliviiuji, jaké bude dité, koho si v budoucnu vezme, jaké zaméstnani si zvoli,
a dokonce jakym bude rodi¢em. Existuje nékolik typt sourozeneckych konstelaci.
KaZzda pozice (pofadi narozeni) ma své charakteristické rysy. Leman (2016) je rozd¢lil
takto:

1. Prvorozeni (vfetné jedinacki) — prvorozené déti byvaji perfekcionisté, jsou
spolehlivymi, systematickymi a studijnimi typy. Prvorozeni, ale i jedinacci jsou

v rodin¢ obklopeni leskem a sldvou, ale zarovenn velkym napétim. Rodice se
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K prvorozenym détem chovaji najednu stranu velice uzkostlive, nejisté
a nedtsledné¢, ale na stran¢ druhé jsou casto velmi pfisni a pohanéji déti k lepsim
a vyssim vykontim.

2. Druhorozeni (pfipadné prostiedni déti) — druhorozené déti jsou vyjednavaci,
snazi se vyhybat konfliktiim, maji silné vazby ke skuping, obklopuji se prateli
a jsou individualisté. Druhorozené déti jsou nejvice ovliviiovany prvorozenymi.
Ovliviiovani je chapano tak, ze kazdé dit€¢ hleda svilij vzor a druhorozeni jej
naleznou ve svém star§im sourozenci. Druhorozeni maji pocit, Ze jsou v rodiné
na druhé koleji a citi se sevieni.

3. Benjaminci — déti narozené jako posledni, nejmladsi ze sourozencu.
Pro nejmladsi déti je charakteristické, Zze svaluji vinu na ostatni, velice rady se
piedvadi, byvaji dobrymi obchodniky a umi na sebe strhavat pozornost. Stejné
jako  druhorozeni vidi vzor vesvych prvorozenych sourozencich,
tak i benjaminci jsou ovlivnéni svym druhorozenym sourozencem - maji pocit,
Ze jsou vrodiné piehlizeni, atak nasebe Casto strhavaji pozornost (Leman,
2016).

Adler (1999) potvrzuje, Ze potadi sourozencii ma velky vliv na sourozenecké
vztahy a socialni chovani a Ize z nich vy¢ist ur¢ité charakterové vlastnosti, které uvadi

Leman. Novak (2007) uvadi, Ze sourozenecké konstelace jsou dané a nelze je ménit.

2.3 Postaveni zdravého sourozence v rodiné s ditétem s poruchou autistického
spektra

Richman (2006) uvadi, Ze role sourozence ditéte s postizenim je velice naro¢na.
Zdravy sourozenec se vyrovnava s faktem, Ze jeho sourozenec je jiny nez ostatni.
Po stanoveni diagnézy jde zdravé dité¢ na druhou kolej a jeho postaveni a oCekavani
rodi¢li viici nému se meni. Pike (2008) dopliiuje, ze je velice dilezité, aby se zdravy
sourozenec necitil odstréeny a mél podporu a pochopeni od svych rodi¢t jako doposud.
Richman (2006) dodava, Ze sourozenecké vztahy jsou jednim z prvnich kontaktd,
s nimz se v zivoté setkdvame. Jedna se také o nejdelsi vztah v naSem zivoté. Vztah se
Vv pribéhu casu méni. Ale déti by se mély naucit vzajemnosti a soundlezitosti, kterd je
V jejich vyvoji nesmirné dilezita, predevsim pro pocit odpovédnosti za jinou osobu,
kterd potiebuje 1ijejich pomoc. Pfistanoveni diagnozy porucha autistického spektra
u jednoho z déti je tieba, jak uvadi Bazalova (2004), aby si kazdy ¢len z rodiny ujasnil

svlj postoj k ditéti. Autorka upozornuje, ze sourozenci déti s poruchou autistického
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spektra jsou vystaveny stejné psychické zatézi doma a v okoli jako jejich rodice, vétSina
sourozencli se Casto stydi ukazovat na vefejnosti se sourozencem s poruchou
autistického spektra.

Richman (2006) wuvadi, ze vytvofeni pozitivnich vztahi v rodiné
a mezi sourozenci usnadiiuje kazdodenni Zivot v rodin€. Vagnerova (2014) objastiuje,
ze vztah vzijemné lasky a podpory v piipadé, kdy je jedno z déti s postizenim, se
vytvaii mnohem obtizngji. Autorka dopliuje, ze se déti sourozence s poruchou
autistického spektra musi vyrovnavat s mnohymi problémy.

1. Zdravy sourozenec tézko chape zvlastni chovani autistického sourozence.

2. Zdravi sourozenci se citi odstréeni, mohou stradat pocitem, ze jim rodi¢e vénuji
malo pozornosti, a citi tak zarlivost.

3. Dité s autismem dostava daleko vice sladkosti nez zdravy sourozenec.

4. StarSi sourozenci pfichazeji o pozornost svych rodict, kterou rodice vénuji ditcti

s poruchou autistického spektra.

5. Na zdravé sourozence je kladena vétsi zodpoveédnost.
6. Musi se vyrovnavat s reakcemi okoli, jako jsou naptiklad spoluzéci ve Skole,

kteti se posmivaji (Vagnerova, 2014).

Pro budovani pozitivnich sourozeneckych vztahti v rodin¢ s ditétem s poruchou
autistického spektra je nutné, aby zdravy sourozenec pochopil zvlastni chovani svého
postiZzené¢ho sourozence. Bazalova (2017) radi, ze by méli rodice poskytnout dostatecné
mnozstvi informaci o postiZzeni, jeho projevech a duasledcich. Stejné tak i Thorova
(2006) uvadi, Ze je dulezité informovat sourozence, co ma dité za problém, a vysvétleni
by mélo byt imérné jeho veku.

Bazalova (2004), stejné tak 1 Thorova (2006) souhlasi s tim, Ze je velice duleZité
v rodiné oteviené¢ komunikovat o pozitivnich i1 negativnich zkuSenostech. Richman
(2006) uvadi, ze kazdé dit€ je osobnost a ma své slabé a silné stranky. Stejné tak, jako
je dité s poruchou autistického spektra chvaleno za kazdy sebemensi pokrok, je nutné
vénovat pozornost 1 pokrokiim a uspéchtim zdravého ditéte. Thorova (2012) doporucuje,
7e je tfeba uznavat jeho vlastni potfebu, a to predevSim potiebu travit ¢as s rodici.
Richman (2006) souhlasi s Thorovou, Ze postizené dit€¢ vyzaduje samoziejmée vetsi péci
a naroky na Cas, ktery s nim rodice travi, ale zdravy sourozenec musi mit pocit, Ze i on
je prorodice stejné dulezity jako sourozenec s poruchou autistického spektra. Dle
Thorové (2006) je tieba respektovat a dodrzovat v rodiné potieby zdravych sourozenct.

Jak uvadi Richman (2006) a Thorovéa (2006), je dulezité, aby rodice vysvétlili zdravému
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sourozenci, jak pfiméfen¢ reagovat na nepiijemné dotazy a vysméch svého okoli.
Richman (2006) se domniva, ze je vhodné predem zdravého sourozence piipravit
na situace, kter¢é mohou nastat, a naucit je vhodné¢ odpovidat na nevhodné otazky.
Richman (2006) uvadi, ze seznameni zdravého sourozence s problematikou autismu, je
velmi diilezité. Rozhovor se zdravym ditétem neni jednoduchy. Je tieba si uvédomit, ze
pokud rodi¢e zdravému sourozenci nevysvétli, co se s jeho postizenym sourozencem
déje, pochopi poruchu autistického spektra uplné jinak, a mezi sourozenci muze
dochazet k neshodam. Jako ptiklad Richman (2006) uvadi: ,,Muj bratr si se mnou
nehraje, protoze mé nema rad.* ,, Moje sestra ma autismu, co kdyz ho také dostanu? “
Richman (2006) i Thorova (2006) se shoduji, ze rozhovor s ditétem musi byt kratky
a co nejjednodussi. Otazky zdravého sourozence je tieba brat vazné€ a odpovidat mu tak,
aby pro n¢j bylo vysvétleni dostacujici a srozumitelné. Dle Thorové (2006) je nutné,
aby rodi¢e dodrzovali zasady tykajici se potieb zdravého sourozence v rodiné, kde se
nachdzi sourozenec s poruchou autistického spektra.

1. Informovat sourozence, co ma dit¢ zaproblém. Vysvétleni musi byt
ptizptsobeno véku ditéte.

2. Stanovit si hranice pro vSechny déti (jasné tyto hranice definovat, oziejmit
sourozencum rozdilnost hranic pro né a pro dité s PAS).

3. Vénovat pozornost zdravym sourozenclim, uznavat jejich vlastni potieby, v§imat
si jejich Gspéchtl a nepovazovat je za samoziejmé.

4. Zaridit, aby zdravi sourozenci mohli travit ur€ity ¢as jen s rodici (bez sourozence
SPAS) a vénovat se aktivitam, které jim pfitomnost ditéte s poruchou
autistického spektra neumoziuje.

5. Neocekavat, ze zdravy sourozenec pievezme péci o postizen¢ho sourozence
ve vétSim rozsahu, nez jsou bézné povinnosti zdravych sourozenct (Thorova,
2006).

Richman (2006) tvrdi, Ze sourozenci déti s autismem, stejné tak jako sourozenci
déti sjinym postizenim, poznaji, Ze Zivot n€kdy neméii vSem stejné¢ a je velice
rozmanity. Sourozenci ditéte s PAS vyristaji v prostredi, které¢ je uci vzdjemné podpoie
vSech ¢lenti rodiny. Richman (2006) dodava, Ze v roding€, kde je jeden ze sourozenct

postizeny, uci zdravého sourozence trpélivosti, toleranci a odpovédnosti.
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1. Prakticka ¢ast

3 Vyzkum
3.1 Cil prace

Cilem bakalaiské prace je zjistit a popsat, jak ovliviluje porucha autistického
spektra u ditéte zivot jeho sourozence.

Zpitisob ovlivnéni je zaméfen predevsim na vztahy rodici k détem, styl vychovy,

na sourozenecké vztahy a subjektivni pocity zdravého sourozence.

3.2 Vyzkumné otazky
Pro naplnéni vySe uvedeného cile byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:
1) LiSi se néjak pristup rodicu kditéti s poruchou autistického spektra
od piistupu ke zdravému sourozenci? Pokud ano, jak?
2) Co vnima zdravy sourozenec jako negativa a pozitiva v souZiti se sourozencem

S poruchou autistického spektra?

3.3 Metodika
3.3.1 Strategie, metoda a technika

Pro bakalafskou praci byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery si ziskal
dle Svaiicka a Sed’ové (2007) postupem asu uréité postaveni a uznani. Reichl (2009)
charakterizuje kvalitativni pfistup jako fadu rozdilnych postupd, které se snazi najit
porozuméni danému problému. Pricha (2014) uvadi, Ze kvalitativni vyzkum pfistupuje
ke zkoumanym jeviim tak, ze se snazi popsat a vysvétlit jejich jedine¢nost. Reichl
(2009) dale uvadi, Ze kvalitativni vyzkum neni jedinecny pouze v tom, Ze nepracuje
pouze s meéfitelnymi charakteristikami, ale pokou$i se vytvofit na dany problém
co nejkomplexnéjsi pohled, véetng jeho vztahu s dalsimi aspekty. Svati¢ek a Sedova
(2007) tvrdi, ze kvalitativni piistup je proces, kdy se dany problém zkouma
Vv autentickém prostfedi, malém vyzkumném vzorku, protoZe jeho cilem je hlubsi
pochopeni daného problému. Hanzelkova (2009) se shoduje, ze kvalitativni vyzkum se
provadi na malém vzorku, protoze cilem vyzkumu je hlub$i pochopeni dané

problematiky.

Sbér dat probihal metodou dotazovani technikou hloubkového rozhovoru.

Miovsky (2006) povazuje nestrukturovany (hloubkovy) rozhovor za jednu z technik,
26



kdy je kladen diraz pfedevS§im na nendsilny pribéh a pfirozenost konverzace. Autor
dale doplnuje, ze v ramci nestrukturovaného rozhovoru mame urcitou predstavu, jak
cely rozhovor bude vypadat, ale Ize ho ptizpisobit dané situaci ¢i Clovéku, se kterym
komunikujeme. Dle Miovského (2006) neni pro rozhovor dilezité prostiedi, ve kterém
rozhovor probihd, ale je tfeba, aby byly zajiStény vyhovujici podminky, jako je
naptiklad klidné a pfijatelné prostiedi, které vyhovuje obéma komunika¢nim stranam
(tazatel a komunikacni partner).

V ramci této bakaldiské prace byly stanoveny zakladni oblasti, kterych se bylo
nezbytné nutné v nestrukturovaném rozhovoru dotknout a zkoumat, jak ovlivnilo
zjiSténi diagnozy PAS chod celé rodiny, jak vnima postizeni svého sourozence zdravy

sourozenec, informovanost sourozence a vztah mezi sourozenci.

3.4 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor pro bakalaiskou praci byl vybiran na zékladé¢ techniky, ktera
je znama jako snowball sampling, tzv. technika sné¢hové koule. Disman (2011) uvadi, ze
technika spociva na vybéru jedinct, pii kterém nas néjaky ptivodni informéator, zdroj,
vede kjinym c¢lenim cilové skupiny. Kritéria pro Géel této prace byla zvolena
nasledovné: vyzkumnym souborem musela byt rodina, do které se narodilo dité s PAS,
pficemz tyto déti maji alespont jednoho zdravého sourozence. Prvni rodinu jsem znala
osobn¢ a spliiovala mnou zvolena kritéria pro bakalarskou praci. S rozhovorem
souhlasila jak matka, tak 1 zdravé dité. Diky této rodin€ jsem ziskala kontakt na dalsi
rodinu a od té na rodinu tfeti. JelikoZ se data u tfeti rodiny zacala opakovat, povaZovala
jsem vzorek za nasyceny. Komunika¢nimi partnery v rodinach byli vzdy matka a zdravy
sourozenec. V kone¢ném dusledku vznikly dva vyzkumné soubory - tii matky a tii
zdravi sourozenci. Vyzkumu se zucastnily pouze Zeny, tudiz bude dal pouZzivan pojem

komunikac¢ni partnerky.

3.5 Realizace vyzkumu

Vyzkum byl realizovan od prosince 2018 do unora 2019. Po vysloveni souhlasu
kazdé komunikacni partnerky jsem se individudlné domlouvala na osobni schizce
podle jejich casovych moznosti. Pfed uskutecnénim samotného rozhovoru byly rodiny
seznameny s ndzvem a cilem mé bakalaiské prace, zaroven jsem je opéct ujistila, Ze
informace ziskané béhem rozhovori slouzi pouze pro ucely této bakalaiské prace a bude

zachovana anonymita komunikacnich partnerek. Rozhovor s komunikac¢nimi
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partnerkami probéhl v domacim prostiedi. Zvlast byl veden rozhovor s matkami
a se zdravymi sourozenci. Rozhovory trvaly zhruba jednu hodinu az hodinu a ptl, byly

zaznamenany na diktafon a nasledné doslovné prepsany do pisemné podoby.

3.6 Vyhodnoceni dat

Po zhotoveni pisemného zapisu probchla analyza ziskanych dat, a to formou
otevieného kodovani. Vysledky byly zpracovany metodou vytvareni trst, kterd
podle Miovského (2006) slouzi k roztiidéni vyroka jednotlivych vyzkumnych vzorkd,
které se n¢jakym zpisobem lisi. Autor dodava, ze by mély tyto skupiny vznikat
na zéklad¢ podobnosti, ke které dojde ziskanim urcitych kategorii neboli trsi, jejichz
znakem je v prvni fadé prekryvani informaci — v informacich ziskanych od vyzkumnych

vzorkl jsou hledany pasaze, které souvisi s Gizce ohrani¢enym tématem.

3.7 Etika vyzkumu

davéryhodnost vyzkumnika. VUi ucastnikim vyzkumu je zapotiebi pfistupovat
S porozuménim, uctou a zajmem. Je vSak tieba si zachovat neutrdlni postoj vuci
ziskanym informacim.

Komunikaéni partnerky byly béhem vyzkumu informovény, Ze veskeré ziskané
informace jsou anonymni a budou pouzity pouze pro tuto bakalatskou praci. Jelikoz se
jedna o velice citlivé téma, byly po celou dobu dodrzovany zasady etiky. Miovsky
(2006) upozoriiyje, Zze v ramcei vyzkumu je dilezita i tzv. empaticka neutralita, kterou
povazuje za nezbytny aspekt.

V této praci se neobjevuji zadné skutecnosti, které by mohly vést k identifikaci
komunikaénich partner a jejich rodiny. Vyzkumnym souborim jsem pro ucely této
prace piidélila oznaceni R1, R2, R3 (matky). Druhy vyzkumny soubor jsem oznacila

jako S1, S2, S3 (sourozenci).
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4 Vysledky vyzkumu

V této kapitole jsou prezentovany vysledky vyzkumu, kterého se zucastnily

rodiny, v nichz ziji dvé a vice déti, z toho jedno z nich ma poruchu autistického spektra.

Rozhovor byl proveden se tfemi matkami (rodi¢) a se tfemi zdravymi sourozenci déti

s PAS (dcery).

Nize je uvedena blizsi specifikace rodin, které se zucastnily vyzkumu. Tabulka

¢. 1 ukazuje, Ze se vyzkumu zucastnily tii Gplné rodiny, které maji jedno nebo vice

zdravych déti a jedno dité¢ s poruchou autistického spektra. V textu je pouzivan

pro sourozence a rodi¢e pojem komunikacni partnerka. Vyzkum probihal od prosince

2018, kdy nejmladsimu ditéti s PAS bylo 7,5 let a nejstar§Simu 13 let. NejmladSimu

sourozenci bez PAS bylo v té dobé¢ 11 let a nejstar§imu sourozenci 16 let.

Tabulka 2: Charakteristika rodin, ze kterych pochazeli komunikaéni partnefi

v ,(le(l:lxﬁlél;w Tvo rodin Pocet déti Vék zdravého Vék ditéte
y yp y V rodiné ditéte/pohlavi | s PAS/pohlavi
vzorku
R1+S1 uplna 2 11/divka 13/chlapec
R2 + S2 uplna 2 13/divka 10/divka
16/divka
R3 + S3 uplna 3 7,5/chlapec
14/chlapec

Zdroj: vlastni vyzkum

4.1 Vysledky rozhovorii s komunikacénimi partnerkami — matkami

Na zaklad¢ rozhovorti s komunika¢nimi partnerkami R1 — R3 byly vytvofeny

nasledujici trsy:

Trs 1 - Uleva po zjisténi diagnézy PAS
Trs 2 — Vztah rodice (matky) k détem

Trs 3 — Styl vychovy a ofekavani

Trs 4 — Zivot zdravého sourozence se sourozencem s PAS
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Trs 1 - Uleva po zjisténi diagnozy PAS

Prvnim tématem, které se v rozhovorech skomunikaénimi partnerkami
ptekryvalo, bylo zjiSténi diagndézy PAS. Komunikacni partnerky R1, R2 a R3 se
shoduji, ze po stanoveni diagnézy u nich doslo k obrovské tlevé. R1 dodava: ,,Kdyz
jsme zjistili, 0 jakou diagnozu se jednd, tak jsme byli radi, jako. Konecné jsme vedéli, co
snim je.”“ Okoli komunikacni partnerky R1 povazovalo dité zanevychované
asvalovalo vinu narodi¢e a jejich $patnou vychovu. Jejich okoli je piesvédCovalo
0 tom, Ze jsou Spatnymi rodi¢i a nejsou schopni vychovat dit¢ tak, aby respektovalo
pravidla nastavena spoleCnosti. R1 dodava: ,,4Z jsme si jako obcas rikali, Ze ho fakt
vychovavame blbé, no.“ S negativni reakci se komunikaéni partnerka R1 nesetkdvala
pouze vesvém Sirokém okoli, ale ptedevSim v roding: ,,Po zjisteni diagnozy jsme
konecné veédeli, ze to neni nase vina a vlastné jako nici, Ze nejde o nasi Spatnou
vychovu. To jsme totiz slychali od rodiny... " Se zjisténim diagndzy PAS nepfisla pouze
uleva, ale objevila se i1 obava, jak bude rodina komunika¢ni partnerky R1 fungovat. R1
doplnuje: ,,Mysleli jsme si, ze se nam jako Zivot oto¢i uplné naruby, ale ono to bylo
uplné jinak. Neskutecné se nam ulevilo, Ze konecné vime, o co jako jde. Jako museli
jsme se naucit, ze potiebuje urcitej reZim a taky to, zZe se s nim da vlastné pracovat
a ono to nejakym zpusobem funguje a najednou to jde. *

Komunikaéni partnerka R2 shledava stanoveni diagnozy jako obrovskou ulevu:
»Za sebe miizu Fict, Ze mi spadl kamen ze srdce. Protoze jsme méli stanovenou diagnozu
a mohli jsme se odrazit a zacit s tim pracovat.“ Komunikacni partnerka uvedla, Ze si
nejprve myslela, ze se jedna o fyzické postizeni, ale aZ na rehabilitaci, kam dochazeli
na doporuceni détské doktorky, je upozornili nato, Ze se pravdépodobné nejedna
o fyzické postiZeni. ,,A¢ byla v jakykoliv poloze, tak na nic nereagovala. Neméla viibec
0 nic zajem. Nezajimaly ji hracky. Prosté nic. “ Komunikacni partnerka dodava: ,,Ona se
pak naucila past koné, lizt jako ostatni déti a i chodit. “ Z rozhovoru vyplyva, ze fyzicky
vyvoj byl v poradku, ale komunikacéni partnerce R2 se nezdal dalsi vyvoj: ,,Nesmdla se
na nas, nechtéla se mazlit a odstrkovala nas.” Diagnéza PAS byla stanovena az
po nékolika vySettenich.

Stejné jako dvé piedchozi komunikaéni partnerky R1, R2, tak i komunikacni
partnerka R3 uvedla, Ze po stanoveni diagnézy PAS doslo k tlevé. Zaroven s obrovskou
ulevou piiSel 1 Sok. ,,Bylo to, jako kdyz se vam zda nocni miira a vy se z ni probudite
S ulevou, ze to byl jen sen, jenze tady to bylo uplné jinak. Nebyl to sen.“ Komunikacni

partnerka R3 si nejprve viibec nechtéla ptipustit, ze ma doma dité s diagnézou PAS, kdy
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krom¢ diagnéozy PAS doslo k diagnostikovani dalSich poruch. Z rozhovoru
s komunika¢ni partnerkou R3 vyplyvaji 1 urcité¢ pocity, které rodina pocitovala
pied stanovenim diagnézy - vztek, nepochopeni a Spatna nalada: , Nez jsme se
dozvedeli, co s Tomasem je, méla jSem na néj vztek, zkousela to po dobrém, po zlém
a bylo to vsechno marny. *

R3 ma stejnou zkusSenost ve svém okoli jako komunikaé¢ni partnerka R1. Okoli
komunikac¢ni partnerky R3 si myslelo, Ze jeji dit¢ je rozmazlené a nevychované a rodice
nezvladaji jeho vychovu. R3 dodava: ,,4Z jednou mi kamaradka rekla, zZe si s nama hrat
nechtéj, protoze se neumi chovat. To mé mrzelo hodne. “

Komunika¢ni partnerky R2 a R3 uvadéji, ze se toho moc v jejich rodiné
nezménilo. R1 dodava: ,,Nejvic bych rekla, ze nds to ovlivnilo jako rodinu v tom, ze
nemame na sebe cas. *“ Skutecnost, ze dité trpi néjakym postiZenim, upevnilo partnersky
vztah komunikacni partnerky R1: ,,Diagnoza nas posunula ddl...... nemyslela jsem si
vitbec, ze bych... bysme mohli bejt tak odhodlani.... "

Komunika¢ni partnerky R1 a R3 se shoduji 1 vreakci zdravych sourozencti.
Jejich reakce nebyly nijaké. R1 a R3 se shoduji, Ze po sdéleni diagnodzy zdravi
sourozenci neméli zadnou prehnanou ¢i neocekavanou reakci. Komunikacni partnerka
R3 uvadi: ,,Da se Fict, Ze nereagovali nijak. Uz na to jeho chovani byli zvykli. Jen jsme
jim vysvetlili, o jaké postiZzeni se jedna a co to vSechno obnasi..." Komunikacni
partnerka R1 v rozhovoru uvedla, Zze diagnézu zdravému sourozenci sdélili, az kdyz
nastupoval do skoly. Tim, ze se zdravy sourozenec narodil aZ jako druhorozeny, méla
komunikac¢ni partnerka pocit, Ze od narozeni zije se sourozencem S poruchou
autistického spektra a neni tieba mu vysvétlovat, o co jde.

Naopak komunika¢ni partnerka R2 uvadi, Ze zdravy sourozenec, reagoval slovy
,aha* a ,,hm*. Béhem rozhovoru bylo patrné, Ze komunikacni partnerce R2 neni toto
téma piijemné a velice nerada hovofi o reakci zdravého sourozence. R2 dopliuje:
wtarsi jsme to vysvetlili, ale bylo to pro ni tezky. Porad mam pocit, zZe si mysli, Ze ji

nemame radi tak, jako jeji sestru.

Trs 2 — Vztah rodice (matky) k détem

Dalsi téma, které se piekryvalo, bylo téma vztahu rodice a déti (jak vztah
ke zdravému ditéti, tak i k ditéti s PAS). Komunika¢ni partnerky hovofily rozdilné.
Béhem rozhovoru s komunikacéni partnerkou R2 byly patrné pocity viny a bylo ziejmé,

ze matku trapi vztah zdravého ditéte a ji samotné, pfestoze se na vychové podilela cela
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rodina. R2 uvadi: ,,Fungovali babicky, tatinek, ale i prestoze se ji snazili vynahradit
vSechnu tu pozornost... mama ji urcité chybéla. *“ Jiz po narozeni sourozence s poruchou
autistického spektra méla komunikacni partnerka vycitky svédomi (i kdyz jesté neznala
diagnozu), Ze nemtize vénovat dostatek ¢asu diive narozenému zdravému sourozenci.

Urcité pochybnosti se objevily i uUkomunika¢ni partnerky R1: ,,Obcas mé
napadlo, jestli nemame L. radsi nez P., ale to proste nejde.“ Zaroven vsak dodava, ze
neupfednostituji ani jednoho z déti a berou je oba dva stejné. Komunikac¢ni partnerka
R1 svou vypovédi stvrzuje dobry vztah mezi nimi, jako rodi¢i a détmi: ,,S obéma mdame
vybudovanej vztah. A podle mé dobrej vztah.” Blize vztah s détmi nespecifikovala.
Pouze uvedla, Ze ¢as travi spole¢né se zdravym sourozencem a sourozencem s poruchou
autistického spektra.

Naopak komunikaéni partnerka R2 ma pocit, ze i1 ptes veSkerou snahu je vztah
se zdravym sourozencem slozity, jelikoz mé pocit, ze zdravé dité€ na svého postizen¢ho
sourozence zarli. Z rozhovoru neni zcela patrné, jaky vztah ma komunikacni partnerka
k ditéti s PAS.

Bé&hem rozhovoru s komunikaéni partnerkou R3 bylo patrné, Ze ji neni piijemné
hovoftit o svém vztahu ke zdravym sourozenciim a ditéti s PAS. R3 dodava: ,,Ono je
strasné tezky to takhle rict.

Vsechny komunikaéni partnerky se shoduji v tom, ze péce o dité s poruchou
autistického spektra je ¢asove naro¢na, k Cemuz piispiva i1 skutecnost, Ze manzelé vSech

komunikac¢nich partnerek jsou vytiZzeni v praci.

Trs 3 — Styl vychovy a oéekdvani

Béhem rozhovori uvedly komunikac¢ni partnerky R3 a R2, Ze se snazi pfedevsim
0 demokraticky zptisob vychovy. Naopak komunika¢ni partnerka R1 pfiznala, Ze
vV rodiné¢ nemaji vyhranény styl vychovy. Z rozhovoru s komunikacéni partnerkou R2
vnimdme pocity bezmoci ohledné¢ vychovy ditéte s poruchou autistického spektra,
k ¢emuz ptispivaji i reakce okoli: ,,Obcas mdm pocit, ze i kdyz se vsichni snazime, tak
N. vychovat prosté nejde. Asi je to tim, Ze nam to dava najevo casto i okoli... nékolikrat
Jjsme si vyslechli poznamky typu, Ze mame doma nevychovanyho spratka... *

Stejné jako komunikac¢ni partnerky R3 a R2, tak i R1 uvedla, Ze se snazi v rodiné
predevS§im komunikovat a hodné vysvétlovat, i prestoze je komunikace s ditétem

s poruchou autistického spektra slozitd, jak naptiklad uvadi R2: ,,Dorozumivime se
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pomoct obrazku a taky piktogrami. Ona totiz moc nemluvi. Vlastné skoro viibec
nemluvi.

Zaroven R1 dodava, Ze se objevuji situace, kdy dochéazi v rodiné ke kiiku,
ale uvédomuje si, ze kiik nikam nevede. Zadna z komunika&nich partnerek nepouziva
fyzické tresty, protoze vi, ze nemaji smysl a ani vychovny charakter. Komunikac¢ni
partnerka R1 to vysvétluje: ,,... ale co nemame ani jeden rad, jsou fyzicky tresty. To se
nam obéma hnusi a nelibi se nam to. A hlavné to nefunguje, Ze jo... a uz vitbec ne na P.,
kterej potrebuje uplné jinej pristup....

Vsechny tfi komunikacéni partnerky se shodovaly, ze naroky na zdravé déti jsou
daleko vyss$i nez na jejich sourozence s poruchou autistického spektra. Z rozhovort
s komunika¢nimi partnerkami R1 a R2 vyplyva, Ze po zdravych sourozencich chtéji,
aby byli samostatnéj$i, zodpoveédnéjsi, ohleduplngjsi, tolerantnéj$i, méli vyborné
vysledky ve Skole, pomdhali v domacnosti a mimo to méli koni¢ky, kterym se budou
naplno vénovat.

Komunika¢ni partnerka R1 si vSak uvédomuje, ze jsou takovéto ndroky
na zdravého sourozence piehnané: ,,Ze zacatku jsem strasné chtéla, aby A. byla daleko
vic a rychlejc samostatnejsi a zvladala hodné veéci... Jenze ono to tak nefunguje
prosté...Ale to jsem pochopila, viastné oba jsme to pochopili az pozdéjc...

Stejné€ tak 1 komunikacni partnerka R3 si je v€doma toho, ze ndroky na dité
s poruchou autistického spektra jsou daleko men$i nez nazdravé sourozence.
Komunikaéni partnerka R3 si uvédomuje, Ze po ditéti s poruchou autistického spektra
nevyzaduje vyborné studijni vysledky, samostatnost a ohleduplnost tak, jako je tomu
u dvou zdravych sourozenct. Z rozhovoru vyplyva, ze nejvétsi naroky jsou v této rodiné
kladeny na nejstarsi dite.

V rodiné¢ komunikacéni partnerky R3 je dité¢ s poruchou autistického spektra
zapojeno do domacich praci, i pfestoze neni vzdy jednoduché ho do téchto Cinnosti
zapojit: ,,Vim, Ze po nem nemiizu chtit, aby mi treba utiel nadobi, protoze je proste jak
slon v porceldnu, ale treba ho moc bavi pracovat na zahrade, takze mi pomaha hlavné
tam. "

Komunikaéni partnerky R1 a R3 se shodly, Ze od zdravych sourozenct
neocekavaji momentalné viibec nic, pouze to, aby byli §t'astni, coz doklada rozhovor
sR1: ,Jediny, co ted od svych déti ocekavame, je, aby byly stastny. Komunikaéni
partnerka R3 na diagnéze PAS nevidi pouze negativa, ale vidi i pozitivum - postiZeni

jednoho z déti ji svym zptisobem obohatilo. R3 uvadi: ,,...naucil mé, Ze neni treba mit
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ocekavani, ale je treba se radovat z malickosti a zit pritomnym okamzZikem. TakzZe
nemam ani na jedno z mych déti zadné ocekavani. Chci, aby si Zili sviij Zivot tak, jak
potiebuji a chtéji.

Naopak komunikacni partnerka R2 wuvedla, Ze ocekavani od zdravého
sourozence jsou daleko vyssi stejné tak, jako je tomu u naroki, které na zdravého
sourozence ma. Tato oCekavani se tykaji predevsim oblasti vzdélavani, kdy R2 ocekava
vyborné studijni vysledky také v oblasti volnocasovych aktivit. R2 dodava: ,,U H.
ocekavam, ze ze Skoly prinese dobré znamky a bude se také sama zajimat o dalsi véci,
které nejsou soucdsti vyuky. Ze bude hodné ¢ist, sportovat... prosté, ze to jednou nékam
dotahne.

Stejné jako komunikaéni partnerky R1 a R3, tak i R2 si pieje, aby byl zdravy
sourozenec V zivoté Stastny: ,,A hlavne bych chtéla, aby byla v Zivoté uspésna

‘

a stastna.

Trs 4 — Zivot zdravého sourozence se sourozencem s PAS

Béhem rozhovori komunikaéni partnerky uvadély, jak postizené dit€¢ s PAS
ovlivnilo zivot zdravého sourozence. Stanoveni této diagnozy u jednoho ze sourozenct
ovlivnilo nejen zdravé dité, ale celou rodinu. VSechny komunikacéni partnerky se shodly,
ze se musela pfizpisobit cela jejich rodina. Z rozhovort dale vyplyva, Ze se Clenové
rodiny vzdaly svych zajmt, vétSinu Casu totiz vénuji ditéti s PAS.

U komunikac¢nich partnerek R1 a R2 z rozhovora vyplyva, Ze byl zivot zdravych
sourozencl ovlivnén negativnim zptisobem, a to piedevsim v tom sméru, kdy se zdravy
sourozenec musel uskromnit a nemohl s komunika¢nimi partnerkami travit ¢as tak, jak
byl zvykly. Naopak tomu bylo u vyzkumného souboru R3, kdy byl jeden ze sourozencii
ovlivnén v pozitivnim slova smyslu. ,, Nejvic to oviivnilo asi V., ktera studuje prave
na stredni skole se socidlnim zamérenim. Chce byt uZitecnd a jednou pracovat
S postizenymi detmi... Ale spis neZ negativné je to pro budouci Zivot ovlivnilo
porzitivne, “ dodava R3.

Béhem rozhovoru popisovaly komunika¢ni partnerky vztah mezi sourozencem
S PAS a zdravym sourozencem z pohledu rodict. R1 a R3 se shodly, ze jejich déti maji
hezky vztah. R2 naopak oponoval, Ze vztah mezi sourozenci je zaloZen na nalad¢
sourozence s PAS. Zaroven R2 dodava: ,,Nevim jak, ale vim, Ze je mezi nima silné citové

I3

pouto.
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Komunikaéni partnerky R1 a R3 dale v rozhovorech uvedly, Ze spolu travi
sourozenci i volny ¢as. Béhem rozhovoru s R2 bylo citit, ze rodi¢e maji pocit viny,
a proto se snazi travit volny ¢as nejen cela rodina dohromady, ale piredevSim se v péci
0 sourozence s PAS stfidat, aby jeden z rodi¢i mohl vynahradit ,ztraceny* cas
sourozenci zdravému. ,,... kdyz je s dcerou, kterd md poruchu autistického spektra
manzel, tak ja chci byt s H, abych ji to vSechno vynahradila, “ doplituje R2.

R1, R2 a R3 se shoduji, ze zdravy sourozenec je postizenim svého sourozence
obohacen, a to pfedevSim v ohledu, Zze vSechny véci nejsou samoziejmosti. Dale si
mysli, ze se ze zdravych sourozenct stanou tolerantni lidé, ktefi nebudou mit predsudky
vuci ostatnim.

Do péce osourozence sPAS ani jeden z komunikac¢nich partnerd zdravého
sourozence nenutil. Komunikacni partnerka R3 ma doma zavedena pravidla, kdy déti
vzdy se v§im pomahali, a tak pomoc o sourozence s PAS vyplyva z pravidel ur¢enych
rodinou. U zbylych dvou vyzkumnych vzorkdi se sourozenci zapojovali do péce
o0 sourozence s PAS sami od sebe. ,,Nikdy jsme ji nenutili, aby pomdhala. Hlavné byla
mladsi, Ze jo. A. chce pomoc sama, *“ doplituje R1.

Béhem rozhovoru se komunikacni partnerky R1 a R3 samy rozhovotily o tom,
jak nadité s PAS reaguje okoli a dale se rozpovidaly o tom, zda doma komunikuji
0PAS. R1 se setkala snegativni zkuSenosti v okoli svého zdravého ditéte, kdy
pfi rozhovoru zjistili, Zze se déti posmivaly a nadavaly sourozenci s PAS. Z rozhovoru
vyplynulo, Ze je R1 velice pysSna, jelikoZ situaci dcera zvladla a na tyto nepfiméiené
reakce svého okoli nereagovala: ,,4Ale obdivuju ji, protoze si z toho nic nedélala. Prosté
to presla a mavla nad tim rukou... tohle by nedal ani dospélej clovek...

Naopak R3 o zadné negativni reakci v okoli svych zdravych déti neslySela. R1
I R3 si 0 postizeni sourozence s détmi povidaji. Z rozhovoru vyplynulo, Ze si Rl
0 tomto problému povida daleko vice a snazi se vysvétlovat, pro¢ se sourozenec s PAS
v n¢kterych situacich zachoval tak ¢i onak. Naopak u R3 nejsou rozhovory tohoto typu
na dennim potradku: ,,Nekdy ano. Sama 0 tom nezacinam. Nemam potiebu to neustale

«

rozebirat a deti take ne.

4.2 Vysledky rozhovori s komunikacnimi partnery — sourozenci
Na zdkladé rozhovorti s komunika¢nimi partnerkami S1 — S3 byly vytvoieny

nasledujici trsy:
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Trs 1 - Seznameni s diagnozou a projevy PAS
Trs 2 - Sdileni informaci v rodiné a mezi vrstevniky
Trs 3 - Sourozenecké souZiti

Trs 4 - Vliv souziti sourozence se sourozencem s PAS

Trs 1 - Diagnoza PAS u sourozence

Z rozhovori s komunikaénimi partnerkami S1, S2 a S3 vyplynulo, ze ani jedna
Z nich nevédé€la, co znamenad diagndéza poruchy autistického spektra. Komunikacéni
partnerka S1 uvedla: ,, Vim, Ze md autismus, ale jak to presné je, to fakt nevim. Bylo mi
vysvétleno, ze bude porad takovej jinej. Jak maly dité. Ani komunikacni partnerka S2
nevédéla presné oznaceni. ,, Ségra bude jind. Jako kdyz se na ni kouknu, nebo kouknete,
tak by nikdo nerekl, Ze je jina. Jen se nesmi zacit jako projevovat.“ S3 dodava, ze kromé
PAS ma sourozenec 1 jiné pfidruZené nemoci, jako je obezita, dyslalie, nespavost
a dalsi.

K projevim PAS, které jejich sourozenec ma, komunikacni partnerky S1, S2
a S3 dodavaji, Ze z pocatku nechéapaly chovani a projevy svého sourozence a toto
chovani jim bylo neptijemné: ,,...tim vic mi bylo divny, proc si treba zacpava usi, kdyz
hraje nahlas pisnicka, “ dopliiuje S2. I komunikacni partnerka S3 se pozastavovala
nad projevy svého sourozence: ,,...jako kdyz jsem s nim chtéla navazat kontakt a on byl
V tom svym sveété, tak to prosté viitbec neslo. Neotocil se na mé, neusmdl se, viitbec nic.
Jako takhle prudit druhyho brdchu, tak dostanu mozna i facku, ale on neudélal nic.*
Komunikaéni partnerka S1 k tomu dodava: ,,Strasny bylo, kdyz prosté z niceho nic
bouchal hlavou do zdi...

Komunikaéni partnerky S1 a S3 se shoduji, Ze narozenim postizené¢ho
sourozence se chod a fungovani rodiny nijak vyrazn€ nezménil a vSechno fungovalo
tak, jako pted zjiSténim diagnézy. Jako jediné negativum uvedly, Ze jsou rodic¢e daleko
vice unaveni a nemaji €as sami na sebe. Komunikacni partnerka S2 ale dodava, ze
narozenim ditéte s PAS se v rodin€ zménilo naprosto vSechno: ,, Vsichni se tocili porad
okolo ni. A se mnou si nikdo tenkrat nechtél moc hrat. Mamka byla hodné unavena,
protoze péce o sestru ji hodné vycerpavala. Zménilo se toho hodnée.” S2 blize
nespecifikovala, co ,,v§echno* se v rodin¢ zménilo, ale z rozhovoru bylo ziejmé, Ze nese
tézce narozeni sestry s poruchou autistického spektra a ona sama jiz neni stfedem

pozornosti, jak tomu byla pfed narozenim sourozence zvykla.
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O postizeni svého sourozence se komunikacni partnerky dozvédély od svych
rodi¢l. S1 a S3 uvedly, ze si pfesné nepamatuji, kdy jim rodi¢e fekli o diagndze
sourozence. ,,Rekli mi to nasi, ale kolik mi bylo, to uz si nepamatuju. Jednou si se mnou
nasi sedli a néco mi otom povidali, ale kdy to bylo...” Komunikaéni partnerka S3
dodava: ,,Jako, bylo mi divny, zZe kdyz uz byl malinkej, tak to bylo Sileny. Porad ival...
ajak rostl, zacalo to byt horsi a horsi, takze mi bylo asi i jasny, Ze s Nim neni néco
V poradku. ©“ Pouze S2 si vybavuje, Ze to bylo nékdy mezi sedmym a osmym rokem:

»INasi mi to rekli, kdyz mi bylo asi osm, mozna sedm. To nevim presné. *

Trs 2 - Sdileni informaci v rodiné a mezi vrstevniky

Vsichni komunikaéni partneii se shodli, Ze se vice o postizeni sourozence doma
nebavi, pouze v piipadech, kdy zdravého sourozence néco zajima nebo se stane néco
neobvyklého. Napi. S2 uvadi: ,,Nasi si se mnou hodné povidaji od mala. Kdyz je teda
cas a netoci se vSechno kolem ségry. Vzdycky jsem o vSem védéla a citila se duilezite.
Ted’ uz nemam potiebu resit ségry postizeni. Ale diiv, teda az kdyz jsem pochopila, o co
jde, jsem se hodné ptala. Mamka mi i Cetla par pribéhii z internetu a taky si pamatuju,
Ze jsme jednou nékde byli, kde byly i jiny déti, co mély taky autismus.* Stejné tak 1 S1
dopliuje: ,,Povidame si. Vic s mamkou. Ty se chodim ptat na ruzny véci, ktery mé
zrovna zajimaj a ktery treba nechdpu. Z rozhovorti s komunika¢nimi partnerkami
shodné vyplynulo, ze ve vSech tfech rodinach funguje komunikace velice dobfe a rodice
nemaji problém se svymi détmi hovofit a odpovidat jim na dotazy, které se tykaji
postizeni jejich sourozence.

Dalsi informace o PAS vyhledavala pouze komunika¢ni partnerka S3: ,,Hledala
jsem si informace na internetu. Tam jsem nasla néjaky stranky o autismu, kde jsem si
néco precetla a taky jsem se ptala ve skole moji tridni ucitelky.” S1 a S2 b&hem
rozhovoru uvedly, ze pokud chtély védét néjaké informace, Sly za rodici, ktefi jim
odpovédéli na jejich otazky.

Prostfednictvim rozhovoru bylo také zjiSténo, jak reaguji vrstevnici zdravych
sourozencl na tuto problematiku. VSechny komunikaéni partnerky se shoduji, ze jejich
vrstevnici a kamaradi védi o postizeni jejich sourozence. Komunikaéni partnerka S2
uvadi, ze pokud se vrstevnici ¢i kamarddi zeptaji na postizeni sourozence, snazi se
vysvétlit, o co se jedna a pro¢ se tak chova.

I komunikaéni partnerky S1 a S3 jsou ochotny podat bliz§i informace o postizeni

svého sourozence.
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S1 a S2 se setkaly mezi vrstevniky s negativni reakei, kdy se spoluzéci posmivali
nebo si na sourozence ukazovali prstem. Napt. S1 uvadi: ,,Stve mé, Ze néktery déti se mu
sméjou a ukazujou si na néj, ze je divnej. Je mi to lito kviili nému. Protoze vim, Ze za to
nemiize. Prosté se tak narodil.

Jedind komunikac¢ni partnerka S3 se nesetkala s negativni reakci svého okoli.
., Nikdy se mi nestalo, ze by se nékdo brachovi smal, ukazoval si na nej nebo néjak
pokrikoval. To bych se ho zastala a druhej bracha, jako ten zdravej, jo, tak ten urcité
taky.

Pouze jedna zkomunika¢nich partnerek poznala i jiné sourozence déti
s autismem, a to komunika¢ni partnerka S2: ,,Pamatuju si, jak jsme jednou s nasima
nekam jeli. A tam byli prave i jiny déti, co maji za sourozence autistu.“ Komunikaéni
partnerka S2 si béhem rozhovoru nevzpomnéla, kde s rodici piesné byli, ale z rozhovoru
byla patrnd radost a Uleva. , Bylo to strasné super! Jako prosté jsme se chdpali.
Vzdajemne, kdyz jsme spolu mluvili, tak jsem nemusela nic vysvétlovat, proc to je tak
a proc se ségra chova jinak, nez ja. Vim, ze to byl fakt fajn den, “ doplituje S2. S1 a S3
nikdy jiné sourozence déti s PAS nepotkaly, ale ani spolecné setkani nevyhledavaly. S3
dodava: ,, Nikdy jsem neméla moznost poznat jiny sourozence, co maj taky postizenyho
brachu, nebo ségru. Viastné bych nikoho takovyho ani potkat nechtéla. Co bych jim asi
tak povidala? ““ Stejny nazor jako S3 ma 1 komunikacéni partnerka S1: ,,... nechtéla bych

‘

nikoho takovyho potkat... Nevim, co bych si s nima povidala.*

Trs 3 - Sourozenecké souZiti

Komunikaéni partnerky mluvily také o tom, jak vnimaji vztah se svym
sourozencem s PAS — to bylo dalsi téma, které se ptekryvalo.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze je mezi vSemi komunika¢nimi partnerkami a jejich
sourozenci s PAS pozitivni vztah. Na sourozenecky vztah mezi sourozenci je mozné
nahliZet pouze z pohledu zdravého sourozence.

Na zaklad¢ rozhovort s komunika¢nimi partnerkami neni pochyb, ze maji své
sourozence rady. S1 charakterizuje vztah se svym sourozencem takto: ,,Mdme super
vztah!* Sourozenecky vztah mezi S2 a sourozencem s PAS je ,,zvlastni“. Timto slovem
ho charakterizovala sama komunikaéni partnerka: ,,Je zvldstni. Ale strasné rada ji néco
ukazuju a povidam. Kdyz ma teda naladu. Ja vim, zZe to ma rada. Nic mi sice nerekne,
ale vidim to na ni. Nebo spis citim.“ Z rozhovoru jsou patrné znamky zloby a litosti.

| pfes tyto negativni pocity neni pochyb, ze S2 mé svého sourozence rada.
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Na zakladé dotazu, zda komunika¢nim partnerim vadi chovani sourozence
s PAS, se nazory zdravych sourozencii rozchazi. Napiiklad komunikacni partner S1
odpovédél, ze chovani svého sourozence respektuje, ale zaroven pozdé€ji dodava, ze mu
obCas vadi projevy chovani postizeného sourozence na vefejnosti. Své pocity
komunika¢ni partnerka S1 nedokézala pfesné popsat, ale z odpovédi je jasné, ze chovani
sourozence je komunikaénimu partnerovi na vefejnosti nepiijemné, 1kdyz si
uvédomuje, ze za své chovani nemuze: ,,Nekdy, kdyz jsme venku nebo nékam jdeme, tak
mé Stve, Ze se treba bezditvodné nahlas sméje. Ale prosté vim, Ze za to nemiiZe. Brachu
bych nevymeénila.

Komunikaéni partnerka S2 uvadi, Ze s chovanim sourozence ma problémy. Stydi
se zan¢j predevsim na verejnosti, kdy se stavaji diky neobvyklym projevim stiedem
pozornosti. ,,Stydim se za ni. Protoze nékdy, jak nemluvi, tak vydavad takovy zvuky
a skreky. A 10 se po nds lidi otaceji. “ Komunikaéni partnerka S2 a jeji sourozenec spolu
netravi ani volny ¢as. Nemaji zadné spole¢né zajmy a vétSinu Casu travi oddélené.
Z neverbalnich projevii bylo patrné, ze se S2 neciti dobfe a nechce v tomto rozhovoru
dale pokracovat.

S3 ma dva mladsi sourozence (dva bratry, z toho jeden z nich ma diagnézu PAS)
a s obéma ma velice dobry vztah. Vztah ke svému sourozenci popisuje jako normalni,
takovy, jaky sourozenci spolu maji. Nedéla rozdily mezi zdravym sourozencem
a sourozencem s PAS. S3 k tomu dopliuje: ,,Rozcilujou mé oba dva (smich). Ale to je
normalni, nebo ne? “

K sourozenci s PAS ma velice dobry vztah. Potvrzuje to i skute¢nost, ze spolu
travi veSkery volny Cas: ,,Spolecny cas spolu travime hodné. Hlavné teda o vikendu.
To chodime na prochdzky, ktery bracha miluje. Strasné rad pozoruje ten cvrkot kolem
sebe. “ S3 uvadi, Ze ma obcas problém s projevy chovani svého sourozence, ale vzapéti
dodava: ,,... Proste to tak ma v ty hlavé a neumi se s tim jinak poprat no. Ale nestydim

se za néj. To teda ne!

Trs 4 - Vliv souZiti sourozence se sourozencem s PAS

Dals§im piekryvanym tématem bylo, zda souziti se sourozencem s PAS néjakym
zpiisobem obohatilo chovani a osobnost komunikac¢niho partnera.

Diky postizeni svého sourozence si S1 uvédomuje, Ze ne vse je tak samoziejmé,
jak si nékteti z nds mysli: ,,4si mé to naucilo to, Ze ne vSechny déti se narodi zdravé

ataky to, ze nemuzu soudit ostatni podle toho, jak se chovaji.” Pozitivum ve vztahu
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se sourozencem s PAS vidi i dale: ,,Protoze vim, Ze kazdej den, je proste jinej. A s P.
plnej prekvapeni.* Z rozhovoru vyplyva, ze komunikacni partner je vice tolerantni
K ostatnim lidem.

Komunikaéni partnerka S1 si ale uvédomuje i negativa, ktera ji pfineslo souZiti
se sourozencem s PAS. Je si védoma, ze rodi¢e maji vici ni daleko vétsi pozadavky
a naroky, hlavné v oblasti vzdé€lavani, kdy vyzaduji perfektni studijni vysledky. ,,Nasi si
mysli, Ze budu mit porad samy jednicky, ale mé ta skola nebavi. Nesnasim to tam.
A hlavne mé silené Stve, ze si hlavné mamka mysli, zZe trojka je Spatna znamka... je mi to
nekdy i dost lito...

Komunikac¢ni partnerka S2 dodava, ze pfisSla o pozornost svych rodicu, ktefi
musi vénovat daleko vice ¢asu sourozenci s PAS: ,Ja nevim, jestli jsem néco ztratila.
Jestli bych to tak mohla Fict. Ztratila jsem asi tu pozornost od nasich, ktera by byla
urcité jind... “ Zcela pozitivni pfinos vidi v tom, Ze je daleko vice tolerantni k ostatnim
lidem a vice samostatné&j$i nez vrstevnici: ,,...driv jsem dospela. Musela jsem. A naucila
Jjsem se vétsi samostatnosti. A vazit si malickosti. *

Piestoze S2 uvadéla i pozitiva, bylo z rozhovoru patrné, Ze se komunikacni
partnerce S2 nedostavalo a nedostava tolik pozornosti od rodi¢i a blizkého okoli tak,
jak by si ona sama prala.

Diky souziti se sourozencem s PAS si komunikacni partnerka S3 uvédomila, Ze:
... rodina, kdyz drzi pohromadé, dokdze zazraky. Toto souZiti se sourozencem s PAS
naucilo S3, jak se ma chovat k détem s timto typem postiZzeni. Z rozhovoru je patrné, zZe
si komunikaéni partner S3 uvédomuje, Ze 1 s postizenim se da Zit plnohodnotny
a $tastny zivot: ,,Jako on nema vzdycky ndladu na to, aby sme byli spolu a néco délali.
Ale mam prosté radost, kdyz on ma radost.

I komunikacni partnerce S3, stejné jako komunikaénim partnerkdm S1 a S2,
vadi, Ze po ni rodi¢e pozaduji preciznost, samostatnost a vyborné studijni vysledky.
»INasi jsou vzdycky strasné nastvany, kdyz donesu néjakou spatnou znamku. A co jako?
To mdm vécné diepét nad knizkama? Stve mé to...hlavné, kdyz vidim, Ze u brachy jsou
radi i 7a trojku.

Z rozhovoru s komunika¢nimi partnerkami vyplyva, Ze je sourozenec s PAS
obohatil pozitivnim, ale zaroven i negativnim smérem, pifestoZe na tom sourozenec

S PAS nenese zadnou vinu.
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5 Diskuze

V bakalarské praci jsem se zabyvala zivotem sourozence ditéte s poruchou
autistického spektra. Cilem této prace bylo zjistit a popsat, jak ovliviiuje porucha
autistického spektra u ditéte jeho zdravého sourozence.

Knaplnéni vySe formulovaného cile byla pouzita metoda kvalitativniho
vyzkumu s metodou dotazovani za pouziti hloubkového rozhovoru, diky némuz jsem
ziskala cenné informace tykajici se osobnich zkuSenosti vSech Sesti komunikacnich
partnerd. Komunikacnimi partnery byli rodi¢e a zdravi sourozenci déti s PAS.

Setkani a rozhovor s komunika¢nimi partnery prob¢hl v jejich domécnosti, coz
hodnotim velice pozitivné, a to pfedev§im z toho hlediska, ze zdravi sourozenci byli
Vv prostiedi, které jim neni nezndmé, a tak bylo daleko jednodussi navézat rozhovor.
Nejvétsi obavu jsem méla zrozhovoru sezdravymi sourozenci, ale vSichni
komunikovali oteviené beze studu, a z rozhovort nebylo patrné, Ze by jim nékteré téma
bylo krajné nepfijemné. Ptistup vSech komunikaénich partnerek byl velice vstiicny
abehem celého rozhovoru panovala pifijemnd atmosféra. Rozhovory byly feSeny
individudlné s kazdou komunikac¢ni partnerkou.

V diskuzi pracuji s informacemi, které jsou soucasti trst, ale také s informacemi,
které jsem ziskala od komunikacnich partnerek béhem rozhovord.

Problematika sourozeneckych vztahti v rodinach s postizenim je velice citlivé
téma, které si zasluhuje pozornost, jelikoZ pozitivni, ale i negativni vztahy mezi
sourozenci mohou ovlivnit budouci Zivot jak zdravého sourozence, tak i sourozence
S postizenim. Zdravi sourozenci déti s poruchou autistického spektra jsou ve svém
zivoté¢ znacné omezovani. Diky postiZeni jejich sourozence se jim rodi¢e nemohou
dostatecné vénovat, v rodiné musi byt pevné nastaveny rezim a fad, ktery je uzplsoben
ditéti s poruchou autistického spektra, dodava Havelka a BartoSova (2019).

Dle mého nazoru je vysledek bakalaiské prace ovlivnén i tim, jaky typ poruchy
autistického spektra se vyskytoval u sourozencti zdravych déti. Rodina komunikacnich
partnerek R1 a S1 je uplnd. V této rodin¢ je divka, zdravy sourozenec a chlapec,
kterému byl diagnostikovan détsky autismus. Rodina komunika¢nich partnerek R2 a S2
je uplnd. V rodiné je divka, zdravy sourozenec a jeji sestra, které byl diagnostikovan téz
détsky autismu. V posledni rodiné komunikac¢nich partnerek R3 a S3 jsou tii sourozenci,
divka, se kterou byl veden hloubkovy rozhovor, chlapec a chlapec, u kterého byl

diagnostikovany atypicky autismus. Kromé této pervazivni vyvojové poruchy ma
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chlapec ADHD, uzkostnost a afektivni labilitu, OCD, dyslalii, poruchu hrubé motoriky,
poruchu jemné motoriky a obezitu.

Je zajimavé, Ze zdravi sourozenci neznali pfesnou charakteristiku diagnézy PAS,
a také to, ze zpocatku nechapali, pro¢ se jejich sourozenec tak chova, prestoze
Zrozhovori se vSemi komunika¢nimi partnerkami vyplyva, ze se v rodinach
komunikuje oteviené. Je tedy pravdépodobné, ze rodice sdélili zdravym sourozenctim
pouze fakt, ze jejich sourozenec je nemocny, ale neméli potiebu jim tuto diagnézu vice
pfiblizit. Tato skuteCnost je patrné i z rozhovort s rodi¢i. Komunika¢ni partnerky braly
PAS u jednoho z déti jako piirozenou soucast zivota zdravych sourozenci. Dle mého
nazoru je velice dilezité, aby zdravi sourozenci byli pln¢ informovani o diagndze
a problematice tykajici se PAS a ptedevsim o jejich projevech. Domnivam se, Ze pokud
by byli zdravi sourozenci dostatecn¢ informovani od mala, byli by schopni si vysvétlit
nezvyklé chovani a projevy svého sourozence. Havelka a BartoSova (2019) uvadi, Ze se
musi sourozenci deti s postizenim béhem Zivota vyrovnavat s naronymi projevy
chovani svych postizenych sourozencti. Pokud nedostanou zdravi sourozenci dostate¢né
a presné informace o postizeni, vysvétli si projevy chovani svého sourozence po svém
a velice Casto Spatn¢.

Domnivam se, ze pokud jsou zdravi sourozenci dostatecné seznameni
s diagnozou svého postizeného sourozence, jsou schopni i ¢elit nevhodnym reakcim
svého okoli, se kterymi se setkaly v minulosti komunika¢ni partnerky S1 a S2.
Z rozhovora vyplynulo, Ze ani jedna nevédéla, jak v danou chvili na negativni reakce
okoli bezprosttedné reagovat.

Informace o postizeni svého sourozence mohou ziskat zdravi sourozenci nejen
od svych rodici, ale i na internetu, u détského lékafe, psychologa ¢i psychiatra. Je
zarazejici, ze zdravi sourozenci, krom¢ komunikaéni partnerky S3, neméli potiebu
vyhledavat jiné informace o postizeni svého sourozence. Havelka a BartoSova (2019)
uvadi, ze déti maji obrovskou potiebu ziskavat informace o postizeni svého sourozence,
a to nejen o samotné diagnoze, ale i o form¢ 1é¢by a vhodnych postupech chovani vici
nému sameému.

Pouze jedna z komunikacnich partnerek poznala 1ijiné sourozence deti
s autismem. Béhem rozhovoru si nevzpomnéla, kde k setkani doslo, bylo vSak patrné, ze
setkani pro ni samotnou bylo velkym piinosem. Komunikacni partnerka méla pocit

pochopeni, soundlezitosti, podpory od ostatnich a zazivala pocit §tésti. Velice zvlastni
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reakci méli dalsi dva zdravi sourozenci, ktefi se nikdy nesetkali s ostatnimi sourozenci
déti s autismem a ani se s nimi setkat v budoucnu nechtéji.

Rodice, ktefi maji dit€ s postizenim, Casto uvadéji, ze onemocnéni ditéte
negativné ovlivnilo fungovani rodiny a fadu aspekti rodinného zivota, coz dosvédcuje
ve své publikaci Havelka a BartoSova (2019). Zajimavy je pohled na odpovédi zdravych
sourozencl a rodi¢l (matek) na stejné otazky z davodu, ze se zdravi sourozenci
arodi¢e v odpovédich shoduji. Nejzajimavéjsi srovnani je pravé v oblasti fungovani
rodinného zivota. Z rozhovorti s komunika¢nimi partnerkami (matkami) vyplynulo, ze
chod a fungovani rodiny nebyl nikterak zménén. Stejny nazor maji i zdravi sourozenci.
Pouze komunikaéni partnerka S2 se v odpovédi se svou matkou rozchazi. Béhem
rozhovoru uvedla, Ze chod a fungovani rodiny byl zménén ve vSech smérech. Béhem
rozhovoru jsem méla pocit, Ze zdravy sourozenec zarli, protoze mu neni vénovana
dostate¢na pozornost tak, jako sourozenci s poruchou autistického spektra. Brill (2008)
uvadi, ze diive 1ékati doporucovali rodi¢im, umistit dit€¢ s PAS do Ustavni péce, aby
nedochézelo k narusovani a fungovani chodu rodiny. V dne$ni dobé existuje fada
programt na podporu rodi¢i a jejich déti s autismem, dopliuje autorka. Ale proc se
neustale zapomina na sourozence téchto déti

Dalsi zajimavy pohled nabizi vztah rodi¢e (matky) k détem. Béhem rozhovort
komunika¢ni partnerky ptsobily, ze se na toto téma nechtéji bavit, a tak byly jejich
odpovédi velice strohé, kratké a ani jedna z komunikaénich partnerek blize vztah
s détmi nespecifikovala. MiiZzeme se domnivat, Ze je to snad z divodu, Ze matky citi
vinu vi¢i zdravému sourozenci, protoze se mu nemohou vénovat tak, jak by chtély.

Diky vysledkiim, které jsou zobrazeny v kapitole ¢. 4.1, byly naplnény

vyzkumné otazky stanovené v ramci vyzkumu.

Prvni vyzkumna otazka znéla: ,, Lisi se néjak pristup rodicu k diteti s poruchou
autistického spektra od pristupu ke zdravému sourozenci? Pokud ano, jak? “

Z vysledki bakalaiské prace je patrné, ze je pfistup rodi¢l ke zdravému
sourozenci jiny nez k ditéti s poruchou autistického spektra, a to predev§sim v oblasti
narokl na zdravého sourozence. Komunikac¢ni partnerky se shodly, Ze naroky na zdravé
sourozence jsou daleko vy$Si nez na déti s PAS. VSechny komunikacni partnerky
pozaduji, aby jejich zdravé déti vynikaly ve Skole, vénovaly se volnocasovym aktivitam,
pomahaly v domécnosti a snazily se byt samostatnéj$i nez ostatni déti v jejich véku.

Zaroven si je ale komunikacni partnerka R1 védoma toho, Ze tyto naroky na zdravého
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sourozence jsou prehnané. Zdravi sourozenci se k této skutecnosti vyjadiili stejné jako
jejich matky. Avsak z rozhovoru se zdravymi sourozenci vyplynulo, Ze je to mrzi a je
jim velice lito, kdyz na n¢ maji rodi¢e prfehnané naroky a pozadavky. Bleach (2011)
tvrdi, Ze se od zdravych sourozencii ocekava, Ze si zafidi a pfipravi vSe, co potiebuji
a také to, Ze budou samostatn&j$i neZ jejich sourozenci s PAS. Casto mohou mit zdravi
sourozenci pocit, Ze naroky na né samé jsou piehnané, doplnuje autorka, coz potvrzuji
vysledky vyzkumu mé bakalaiské prace.

Rodice by si neméli prostfednictvim zdravého sourozence kompenzovat svoje
predstavy a idealy, které méli pied narozenim ditéte s postizenim, a doufat, ze diky
pfehnanym pozadavkim a pfisn€jsi vychové dosdhnou naplnéni svych snl. Povazuji
za dulezité, aby zdravi sourozenci dostavali najevo, ze i oni maji v rodin¢ kli¢ovou roli,
a aby jim rodi¢e vénovali dostatek pozornosti, uznavali jejich uspéch, a predevsim
uznavali jejich vlastni ndzor a potfeby. Bleach (2001) dodava, ze je dilezité, aby zdravy

sourozenec vedeél, ze je stejné dulezity jako jeho sourozenec s postizenim.

Druhd vyzkumna otazka se tykala sourozeneckého souziti a toho, co vnima
zdravy sourozenec jako negativa a pozitiva V souZziti se sourozencem s poruchou
autistického spektra. Vzajemné vztahy mezi zdravymi sourozenci a sourozenci s PAS
mohou byt na velice dobré trovni. Zavisi to vSak na mnoha aspektech, jako je forma
PAS a také pfistup rodi¢ii ke zdravym sourozenclim. Na sourozenecky vztah lze
nahliZzet pouze z pohledu zdravého sourozence. Co se ty€e vypoveédi komunikacnich
partnerek (matek) je zajimavé, ze se vSechny shodly, Ze je zdravy sourozenec diky
souZiti se sourozencem s poruchou autistického spektra pozitivn€ ovlivnén tim, Ze
nebere vSechny véci jako samoziejmost, a také to, Ze jsou zdravi sourozenci daleko vice
tolerantnéj$i nez jejich vrstevnici. Je tomu ale skute¢né tak, nebo se jednd pouze
0 domnénky rodici?

Z vypovédi komunikaénich partnerek dale vyplyva, Ze se snaZzi travit volny cas
dohromady, kromé& komunikac¢ni partnerky R2, u které prevladaji pocity viny, a tak se
snazi vynahrazovat ,,ztraceny ¢as* zdravému sourozenci. Vztah rodi¢ - dité je velmi
uci, jak se chovat, orientovat se ve svété, ale v mnoha pfipadech formuji i nasi
budoucnost, uvadi Havelka a BartoSova (2019).

Dalo by se ptedpokladat, ze zdravi sourozenci, budou nahlizet na sourozenecky

vztah negativné, ale je zajimavé, Ze vztah s postizenym sourozencem hodnoti velice
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pozitivné, i ptestoze z rozhovoru s komunikacni partnerkou S2 byly patrné negativni
pocity.

Pozitivni pifinos vidi zdravi sourozenci piedev§im v tom, Ze jsou mnohem
tolerantnéjSi a samostatnéjsi nez jejich vrstevnici, a tim potvrzuji vypovédi matek.
V rozhovorech velice Casto zaznivalo slovo zodpovédnost. Touto vlastnosti lze
charakterizovat vSechny zdravé sourozence. Sama bych jest¢ dodala, Ze zdravi
sourozenci jsou empatictéj$i nez jejich vrstevnici pochazejici z rodin bez postizeného
ditéte.

Jako pozitivni piinos pro souziti sourozence se sourozencem s poruchou
autistického spektra by se dalo povazovat i studium se socialnim zamétenim, které si
vybrala jedna z komunikaénich partnerek.

Negativa vidi sourozenci predevS§im v pozornosti rodi¢l, které se jim nedostdva
Vv takové mife, jakou by sami chtéli, a také v prehnanych nérocich, které na né rodice
kladou. Zajimavé bylo, ze jako dal$i negativum v souziti se Sourozencem s postizenim
uvedly komunikac¢ni partnerky projevy chovani na vetejnosti. Je ale pochopitelné, Ze se
za projevy chovani svého sourozence stydi a je jim nepiijemné.

Da se predpokladat, ze diagnostikovanim PAS u jednoho ze sourozencu, je zivot
zdravého sourozence jednoznacné ovlivnén. Ale jak vyplyva z vyzkumu, neni tato
skutecnost sourozenci vniméana pouze negativné, je patrné, Ze zdravi sourozenci

shledavaji na souZiti se sourozencem s postizenim 1 urcitd pozitiva.
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6 Zavér

Cilem bakalatské prace bylo zjistit a popsat, jak ovliviiuje porucha autistického
spektra u ditéte zivot jeho zdravého sourozence. Z vysledku je patrné, ze se musi nejen
rodice, ale predevs§im zdravi sourozenci pfizpiisobovat ditéti s poruchou autistického
spektra. Je zfejmé, Ze toto postizeni zasahuje zasadnim zptisobem do jeho Zivota.

Odborna literatura popisuje pouze tizivou situaci rodic¢l a zdravi sourozenci déti
S postiZenim jsou opomijeni. Zivot s ditdtem s poruchou autistického spektra je v mnoha
oblastech velice naro¢ny a na zdravé sourozence jsou kladeny neobvyklé naroky, a to
pfedevsim ze strany rodicu.

Z vysledkt bakalaiské prace je ziejmé, Ze na sourozence déti s poruchou
autistického spektra je rodinou vynalozeny velky tlak, kdy rodice ptedpokladaji, ze
zdravi sourozenci budou mnohem samostatnéjsi a budou vynikat ve vSech oblastech,
jako je naptiklad Skola a sport. Dal§im poznatkem vyplyvajicim z bakalafské prace je,
ze jsou zdravi sourozenci velice ¢asto ochuzeni o pozornost svych rodi¢i, kteti se musi
vénovat vice sourozenci s postizenim.

Ziskané vysledky bakalatské prace ukazuji, Ze porucha autistického spektra
nevyvolava u zdravého sourozence pouze negativni emoce, ale i emoce pozitivni, které
mohou byt prospesné pro jeho budouci vyvoj a Zivot.

Tato bakalarska prace ma upozornit predev§im rodi¢e a odborniky na specifika,
kterd piindSi sourozenecky vztah déti, v némz piisobi jedno dité s diagnézou PAS.
Vysledky bakalatské prace mé piimély jesté vice se zamyslet nad touto skupinou déti,
ktera byva Casto pii praci srodinou s ditétem s PAS opomijena. Bylo by vhodné
vénovat se této problematice i1 naddle a podpofit vytvotfeni komunitnich center

pro sourozence déti s PAS.
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Priloha ¢. 1

Rodice
LiSi se néjak pristup rodic¢i k ditéti s poruchou autistického spektra
a ke zdravému sourozenci? Pokud ano, jak?
1. Jak ovlivnilo vasi rodinu dité¢ s poruchou autistického spektra? Vysvétlovali jste
zdravému sourozenci, co porucha autistického spektra znamend a obnasi? Kdy
a jak zareagoval?
2. Jaky mate vztah k détem? Lisi se néjak Vas vztah ke zdravému ditéti a ditéti
s poruchou autistického spektra? V ¢em?
3. Jaky uptednostiujete styl vychovy a jak jej uplatitujete na zdravé dité¢ a dité
s poruchou autistického spektra
a) Jak se lisi vase naroky na zdravé dit¢é a sourozence s poruchou
autistického spektra a v cem?
b) Jaka mate ofekavani od zdravého ditéte a ditéte s poruchou autistického

spektra?

Co vnima zdravy sourozenec jako mnegativa a pozitiva v souziti
se sourozencem s poruchou autistického spektra?

1. Jak byste popsal vztah mezi sourozenci? Travi spolu volny c¢as? Pokud ano,
jakym zplisobem? Musi /musel vdm nékdy zdravy sourozenec pomahat s péci
0 postiZzeného sourozence?

2. Jakym zpisobem dle vaseho nazoru, ovlivnil sourozenec s autismem zivot
zdravého sourozence?

3. Co je dle vaSeho nazoru piinosem pro zdravé dité, kdyz mé sourozence s PAS?
Myslite si, Ze se zdravy sourozenec diky postiZzeni obohatil?

4. V Cem je to naopak nevyhoda? Co tim zdravy sourozenec ztratil? Co negativniho

mu to piinasi?

LiSi se néjak pristup rodic¢u k ditéti s poruchou autistického spektra
a ke zdravému sourozenci? Pokud ano, jak?
1. Jak ovlivnilo postiZeni sourozence chod vasi/tvoji rodiny? Jak ti to rodice fekli

a kdy?
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Je n&jaky rozdil v tom, jak se chovaji rodice k tobé a jak k sourozenci? Jaky?
V ¢em to vnimas?
Maji na tebe rodice jiné naroky nez na sourozence? V ¢em a jaké?

Jaké maji rodice ocekavani od tebe a jaké od sourozence?

Co vnima zdravy sourozenec jako negativa a pozitiva v souZiti
se sourozencem s poruchou autistického spektra?

Jaky je tvij sourozenec? Co viS o postizeni svého sourozence? Kdy a jak ses
dozvédél o postizeni svého sourozence? Chapal jsi chovani svého sourozence,
nez ti vysvétlili, o co se jedna? Mate /mas pocit, Ze rodina funguje jinak, nez by
fungovala, kdyby sourozenec nemél poruchu autistického spektra?

Jak bys popsal vztah mezi tebou a tvym sourozencem? Travili jste / travite spolu
volny cas? Mate spolecné zajmy? Pomahate/Pomahds rodicim v péci
0 sourozence? (rad, nerad)

Co se ti nelibi na tvém sourozenci? Co t€ §tve, rozc€iluje té, vadi ti?

Co se ti libi na tvém sourozenci? V ¢em jej obdivujes? Co je na ném dobrého?
Co jsi ziskal tim, Ze ma$ sourozence s poruchou autistického spektra? Co je
natom dobrého mit sourozence s poruchou autistického spektra?
Obohatilo/obohacuje t&€ néjak, Ze mate/mas sourozence s postizenim? Co té
naucil?

Co jsi ztratil tim, Zze ma$ sourozence s poruchou autistického spektra? Trpél/trpis

tim né&jak? Co zlého ti to pfinasi?
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Priloha ¢. 2 — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vézena pani, vazeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dob& vypracovavam
zaverecnou praci, v ramci které provadim vyzkum, cilem prace je zjistit a popsat, jak
ovlivitluje porucha autistick¢ého spektra u ditéte Zzivot jeho zdravého sourozence.
K naplnéni cile je vyuzit kvalitativni vyzkum. Vzorkem jsou rodice déti s poruchou

autistického spektra a jejich zdravé déti.

Prohlaseni

Prohlasuji, Zze souhlasim s i¢asti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy, které
budou pii vyzkumu pouzivany, stejn¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z Ucasti
na vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané udaje budou anonymné
zpracovany a pouzity pro ucely vypracovani zavére¢né prace studentky.

Méla jsem moznost si v§e fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém Case zvazit.
Me¢la jsem moznost se studentky zeptat na vSe pro mne podstatné a potifebné. Na tyto
dotazy jsem dostala jasnou a srozumitelnou odpovéd'.

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném
souhlasu a souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udajii ucastnika vyzkumu
Vv rozsahu, zpiisobem a za ticelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
origindlu, z nichZ jeden obdrzi ucastnik vyzkumu (nebo zdkonny zéastupce) a druhy

student/studentka.

Jméno, piijmeni a podpis G€astnika vyzkumu (zdkonného zastupce):

V dne

Jméno, piijmeni a podpis studenta/studentky:
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