Univerzita Hradec Kralové

Pedagogicka fakulta

Bakalatska prace

2018 Nikola Prchalova



Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta

Katedra specialni pedagogiky a logopedie

Rodina a sourozenecké vztahy s ditétem s autismem

Bakalaftska prace

Autor: Nikola Prchalova
Studijni program: B7506 / Specialni pedagogika
Studijni obor: Vychovna prace ve specialnich zafizenich

Vedouci prace: doc. PhDr. Tibor Vojtko, Ph.D.

Hradec Kralové

2018



* Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta

Zadani bakalaiské prace

Autor: Nikola Prchalova

Studium: P15P0918

Studijni program: B7506 Specialni pedagogika

Studijni obor: Vyvchovna prace ve specialnich zafizenich

Nazev bakalaiské prace: Rodina a sourozenecké vztahy s ditétem s autismes

Nazev bakalarské prace A]: Family and siblings relationship with the autism child

Cil, metody, literatura, piredpoklady:

Ustiednim tématem této bakalaFské price jsou sourozenecké vztahy v roding, v niz je dité, kteréd
ma poruchu autistického spektra. Teoretickou ¢ast bude tvorit téma rodina. Co to viibec rodina je,
jak rodina pfijala diagnozu a styly vychovy. Dalsim tématem jsou sourozenecké vztahy.
Charakteristika sourozeneckého vztahu, jaké jsou potieby zdraviych sourozenca a jaké problémy
mohou plynout z toho, e méi za sourozence autistu. Tfetim tématem je autismus. Projevy autismu,
priciny autismu, tridada projevi a pervazivni vyvojové poruchy. V praktické ¢asti bude vyuzita
metoda kvalitativniho vyzkumu. Jako techniku jsem zvolila volny rozhovor s pfipravenymi
otazkami. Hlavnim cilem bude zjistit, jak zdravy bratr pohlizi na svého autistického bratra.

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergeriv syndrom, dezintegraéni porucha. Vyd. 2. Praha: Portal, 2012. ISEN 978-80-262-0215-
8. CERNA, Marie. Ceska psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentalnim postizenim. Vydani
druhé. Praha: Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum, 2015. ISEN 978-80-246-3071-
7.

Garantujici pracoviste: Katedra specidlni pedagogiky,
Pedagogicka fakulta

Vedouci prace: doc. PhDr. Tibor Vojtko, Ph.D.

Oponent: Mgr. Martin Kaliba

Datum zadani zavérefné prace: 5.2.2015



Prohlaseni

Prohladuji, Ze jsem tuto bakalafskou praci vypracovala pod vedenim vedouciho prace samostatné a uvedla jsem

viechny pouzité prameny a literaturu.

V Hradci Krélové dne 13.3.2018  /uf forn”



Podékovani

Rada bych podékovala vedoucimu prace doc. PhDr. Tiboru Vojtkovi,
Ph.D. za odborné vedeni a za cenné pfipominky pfi zpracovani bakalaiské prace.

Dale dékuji rodiné, ktera meé poskytla informace.



Anotace

PRCHALOVA, Nikola. Rodina a sourozenecké vztahy s ditétem
s autismem. Hradec Kralové: Pedagogicka fakulta Univerzity Hradec Kralové,
2018. Bakalarska prace.

Ustiednim tématem této bakalaiské prace je nahlédnuti do problematiky
poruch autistického spektra. Prace se zaméiuje zejména na sourozenecké vztahy,
kde jeden ze sourozenct ma poruchu autistického spektra. Prace je rozd€lena na
teoretickou a praktickou ¢ast. Teorie shrnuje téma rodina, co rodina je, pfijeti
diagndzy postizeni, styly vychovy. DalSim tématem jsou sourozenecké vztahy,
jejich charakteristika, jaké jsou potfeby zdravych sourozenct a jaké problémy
mohou plynout z toho, Ze ma dité postizeného sourozence. Poslednim tématem je
autismus, jeho projevy, pficiny, triddu problémovych oblasti a pervazivni vyvojové

poruchy.

Prakticka ¢ast predstavuje, jak sourozenec s poruchou autistického spektra
pusobi na svého bratra. Dale pfedstavuje, jak fesi konfliktni situace a klady, které

toto postizeni mtize do sourozeneckého vztahy vnést.

Klic¢ova slova: sourozenecké vztahy, rodina, porucha autistického spektra



Annotation

PRCHALOVA, Nikola. Family and siblings relationship with the autism
child. Hradec Kralové: Faculty of Education, University of Hradec Kralové, 2018.

Bachelor Degree Thesis

The main theme of this bachelor work is view to problem of autism spectrum
disorders. The work is focused to sibling relationship where one of them has autism
spectrum disorder. It is divided to theoretic and practical part. A theory summarize
what is family, adoption of handicap, styles of upbringing. The next theme is sibling
relationship, its characteristic, requirement of healthy siblings and problems from
having disabled sibling. The last theme is about autism, symptoms, causes,

problems triad and pervasive developmental disorders.

Practical part represents effect of sibling with autism spectrum disorder to
his brother. Farther solving konflicts and positives of handicap which can be

bringing to sibling relationship.

Key words: sibling relationship, family, autism spectrum disorder
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’
Uvod

Narozeni postizeného ditéte do rodiny je pro vSechny ¢leny situaci, s niz ani
jeden z rodicl nepocital. Cela rodina se S ni musi vyrovnat, a to véetn¢ sourozenct,
kterych se to také dotyka a vyrazné ovliviiuje. Sourozenecky vztah je pro déti velmi
dalezity. Vzajemné na sebe piisobi, ovliviiuji se a nabyvaji novych zkuSenosti.
V ptipad¢ postizeni jednoho z nich mize takovy vztah byt pro intaktniho
sourozence velkym pifinosem, ale také naopak. Proto se v této bakalaiské praci
zamétuji predevsim na problematiku sourozeneckého souZiti s osobou s poruchou

autistického spektra.

Sourozenec ma velky vyznam v zivoté ¢loveka. U¢Ei ho trpélivosti, porozumeént,
trpélivosti, zaziva vztek, zérlivost a pocit nepochopeni. S tim vSim se musi
vyrovnavat a zdrovenn mu to pomaha k formovani jeho osobnosti. Tyto zakonitosti
plati u zdravych sourozenct i u postizenych jedincti. Nicméné situace neni stejna.
Postizeni druhého stavi zdravé dit€ pred rtzné specifické vyvojové ukoly,
se kterymi se v béZném sourozeneckém vztahu nesetkdme. Zaroven existuje fada

aspekti, o které postizené dit¢ to zdravé ochuzuje.

Cilem této bakalarské je zjistit, jak autismus ditéte v rodin€ ovlivituje zivot
jeho sourozence. Prace je rozdélena na &ast teoretickou a praktickou. Cast teoreticka
obsahuje informace tykajici se rodiny, sourozeneckych vztahi a autismu.
V praktické ¢asti prace je ke splnéni cile vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu.
Vyzkum byl proveden na zaklad¢ rozhovori se sourozencem a rodi¢i ditéte

S autismem.



I. Teoreticka Cast

1 Rodina

Pro dité je rodina zdrojem jistoty, bezpeci a lasky. Ma kli¢ovy vyznam pro jeho
vyvoj a zajistuje socializaci. Cim je dit& starsi, tim je pro ng&j rodina oporou pii

snaze o vetsi samostatnost.

1.1 Vymezeni pojmu
Rodina je nejstar$i spoleCenska instituce. Plni socializa¢ni, ekonomické,

sexudlné-regulacéni, reprodukéni a jiné funkce. Vytvari emociondlni klima, formuje
hodnoty a postoje, zaklady etiky a Zivotni styl. Nejcastéjsim modelem je tzv.
nuklearni rodina, kterou tvoii oba rodice a déti. V poslednich letech se tento model
méni. Mzeme vidét rizné rodinné typy, které zahrnuji rodinu vlastni a tplnou, ale

také nevlastni, netiplnou a nahradni (Pricha, Walterova, Mares, 2003).

Rodina pfedev§im existuje proto, aby lidé mohli nalezité pecovat o své déti.
Je také zakladni jednotkou kazdé lidské spole¢nosti. A je vyznamna pro udrzeni

lidstva (Matousek, 2003).

Rodinu chapeme jako malou primarni spolecenskou skupinu zalozenou na
svazku mize a Zeny, na pokrevnim vztahu rodi¢ii a déti, na spolecné domacnosti,
jejiz €lenové plni spoleCensky uréené a uznané role vyplyvajici ze souziti, a na
souhrnu funkci, jez podminuji existenci tohoto spoleCenstvi a davaji mu vlastni

vyznam ve vztahu k jedinciim i k celé spolec¢nosti (Dunovsky, 1999).

,,Rodina je prvnim a dosti zavaznym modelem spolecnosti, s jakym se dité
setkava. Predurcuje jeho osobni vyvoj, jeho vztahy k jinym skupinam lidi. Rodina
dite orientuje na urcité hodnoty, vystavuje ho urcitym konfliktim, poskytuje mu
urcity typ podpory. Timto zpuisobem osobité zabarvuje to nejpodstatnéjsi, co diteti

predava — socidlni dovednosti, bez kterych se ono v dospélosti neobejde.’

(Matousek, 2003, s. 9)

, Kazdy clen rodiny by mel mit dostatecnou sebeuctu, vazit si sam sebe a

umoznovat totéz i ostatnim clenum rodiny. Rodina by méla mit jasnou komunikaci,
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Cestnou, s pravidly a pravidla by méla byt humanni a flexibilni. ** (Satirova, 1994,

In: Stérbova, 2013, s. 12)

Rodina by méla byt oteviena a pozitivné vyladéna vici spolecnosti, ve které
zije. Tim se rozumi zvladnuti tkold v ramci zZivotniho cyklu, které ji potkéavaji a

jimiZ se prizptisobuje (Satirova, 1994, In: Stérbova, 2013).

,,Rodina je organizovany systém s hierarchii, vnitini strukturou a vnéjsi
strukturou, ktera je vysledkem interakce se sociokulturnim kontextem.* (Cigoli &

Scabini, 2006, In: Stérbova, 2013, s. 13)

Rodina a jeji prosttedi je zakladem socializace ditéte. Zptsoby chovani, které
rodi¢e pouzivaji, ovliviiyji déti v jejich budoucim chovani. V ramci identifikace
se dit¢ setkava se vzory a modely chovani svych rodi¢t danych také jejich
osobnostnimi charakteristikami, rodinnymi vztahy a dalsimi faktory (Stérbova,

2013).
,, Byt rodicem znamenda vice nez vystupovat v roli rodice, znamenda to mit

s ostatnimi ¢leny rodiny vazby a vztahy. “ (Stérbova, 2013, s. 14)

1.2 Funkce rodiny

Biologicko-reprodukéni funkce: Ma zabezpeCovat udrzeni Zivota pocetim
a porozenim nového clovéka. Nejednd se pouze o to dité¢ pifivést na svét, ale

zabezpecit jeho dalsi vyvoj a existenci.

Ekonomicko-zabezpecovaci funkce: Tato funkce se vztahuje na vSechny
¢leny rodiny. Zabezpecovaci funkce se netyka jen materidlni oblasti, ale postupné
prechézi i do oblasti socidlni, dusevni. V nejsirSim pojeti by méla poskytovat svym
¢lentim zivotni jistoty.

Emocionalni funkce: Emociondlni funkce je vdzana na plné rozvinutého

Cloveka, zralého, odpovédného. Je stejné potiebna pro dospélé i pro déti.

Socializa¢né-vychovna funkce: Pozitivni emociondlni vztahy a celkova
atmosféra v rodiné se stdva vychodiskem pro nejvyznamnéjsi funkci rodiny.
Spociva v opravdovém z4jmu o dit€ a kvalitni péc¢i o né, v jeho vychové, piijeti,

jaké dit€ je, porozumeéni jeho vyvoje, potieb a pozadavkl (Dunovsky, 1999).
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1.3 Rodinné prostredi

Jednotlivé stranky rodinného prostfedi nejsou ani v odborné literatuie
jednoznacné vymezeny. Naptiklad Blaha (1946) konstatuje, ze rodinné prostredi je
hmotné, hygienické, hospodarské, socidlni, duchovni, mravni a citové a ptsobi na
dité uz tim, ze v ném zije. Timto vyctem konstatuje mnozstvi vlivi, které ptisobi na

dité prostiednictvim rodiny.
Zde uvadim rodinné prostiedi z hlediska vychovné funkce rodiny
Demograficko-psychologické podminky:

eV sob¢ zahrnuji ptirozenou strukturu rodiny a aspekty, které
vyplyvaji z otcovského, matefského, sourozeneckého a
prarodicovského ptlisobeni.

e Dalsim faktorem je vnitini stabilita rodiny, ktera tvofi zakladnu
emociondlni atmosféry rodinného prostiedi a je predpokladem pro

existenci a pfirozené rozvijeni vS§ech dimenzi rodinného Zivota.
Materialné-ekonomické faktory:

e Zahrnuji problematiku zaméstnanosti rodica, otazku, do jaké
ekonomické tfidy se rodina zatfazuje, individualni spotiebu a vliv
téchto skutec¢nosti na materialni podminky na zakladni 1 vedlejsi
potieby vSech clentl.

eV neposledni fad¢ je to vliv techniky a technickych prostfedkt na

zivot rodiny.
Kulturné-pedagogické stranky rodinného prostiedi:

e Zahrnuji hodnotovou orientaci a vzdélavani rodi¢t. Mira
,pedagogizace* rodinného prostiedi, ktera mize byt naptiklad
patrnd z pripravenosti rodiny na vychovu déti, ucelné vyuzivani
pedagogickych prostredk, které jsou v souladu s privatnimi a

spolecenskymi zaméry.
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e Jsou to, ale i dal$i podminky, které maji vliv na vytvareni postoju
déti k sobé samym, k ostatnim lidem, ke vzd¢€lani, praci, politice,

kultufe a k zivotu viibec (Prtcha, 2009).

1.4 Styly vychovy

Vychova prilis uzkostna: Rodice na ditéti az nezdraveé Ipi, pfilis je ochranuji,
omezuji ho v jeho iniciativé a v jeho socidlnim vyspivanim. S touto vychovou
se setkavame u rodict déti, jejichz onemocnéni se navenek projevuje dramatickymi
projevy (epileptické zachvaty, astmatické zachvaty, ztraty védomi apod.). Pozd¢ji
muze dit¢ aktivné protestovat, proti takovému omezovani, nebo se pasivné podiidi,

ztrati iniciativu a je apatické.

Vychova rozmazlujici: Rodice na ditéti az nezdrave Ipi, ocenuji jeho kazdy
ptirozeny projev. Nékdy se snazi ,,dohnat* to, co oni v détstvi neméli. Brani ditéti,
aby se spolecensky osamostatnilo. Podfizuji se jeho naladdm a ptanim, posluhuji
mu. Nasledkem je, Ze rodice brzo u ditéte ztraceji autoritu, nedodaji mu dostatek

jistoty a sebedtvéry, kterou mize uplatnit v budoucnosti.

Vychova perfekcionisticka: Rodice se snazi, aby dit€¢ mélo uspéch, bylo
ve vSem prvni bez ohledu na jeho realné moznosti, precenuji jej a tim se mize

zhorSovat jeho zdravotni stav 1 dusevni kondice.

Vychova protekéni: Rodice se snazi, aby dit¢ dosahlo hodnot, které jsou
pokladany za vyznamné a vyhodné pro dalsi Zivot. Ve vSem mu pomahaji, vSe
za n¢j zatizuji, pfipravuji mu cesty, jak se dostat kuptedu. Vyzaduji az ptepjaté
ohledy a ulevy. Jeho nedostatky zvelicuji nebo skryvaji, aby dosédhli svého cile.

Nasledkem je, Ze dité je povahové€ nevyspélé a nesamostatne.

Vychova zavrhujici: S timto stylem vychovy se nejcastéji setkavame tam,
kde dité budi stale u svych rodicl predstavu nestésti, zklamani, ztratu ideald apod.
V téchto ptipadech mize dochazet k tomu, Ze je trestdno, omezovano, utlacovéno,

jako by za své postizeni samo mohlo (FiSer, 1968).
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1.5 Rodina a postizené dité
Kazdy rodi€ si pied ptichodem ditéte na svét vytvaii rizné predstavy a ma

urcita ocekavani. Na ptichod postizeného ditéte neni nikdo pfipraven. Je obrovsky

emocni Sok nejen pro né, ale pro celou rodinu.

Narozeni postizeného ditéte predstavuje pro rodice zatéz, na kterou nejsou
obvykle ptfipraveni a ktera nejprve narusi a nasledné zméni jejich chapani svéta. Je
to néco s ¢im nikdo nepocital a nezapadé to do standardniho schématu, ze déti maji

byt zdravé (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Kazdy rodic si pieje, aby jeho dité bylo zdravé a stastné. Kdyz zjisti, ze jejich
ditéti byla diagnostikovana porucha autistického spektra je to pro mnohé tézka rana.
Autistické déti jsou v mnoha vécech odlisné, presto plnohodnotné bytosti, které
maji bohaty vnitini svét. Pfi spravném piistupu nékteti dokazou dosahovat velké

samostatnosti a uspéchtl v riiznych oblastech. (Sposa, 2016, online)

,,Nemoc ci postizeni ditéte je skutecnosti, jejiz diisledky nemusi byt rodiciim
zcela jasné. Musi se vyrovnavat s nejistotou, protoze z pocdtku veétsinou nevedi o
jak zavazna handicap jde a jaka bude prognoza. Nejasnost situace, kdy rodiciim
chybi potrebné znalosti, piisobi jako jedna ze slozek celkové zatéze. Intenzitu
prozZivaného stresu posiluje jejich bezradnost a bezmocnost.” (Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009, s. 15)

Dité s postizenim vyZaduje vEtsi péci, vice hlidani coz pfinasi napéti, izkost
a stres. Dtlezité je, aby rodice sami sebe udrzeli v co nejlepsi zdravotni a psychické

kondici a aby partnefi drzeli pti sobé (Mat&jcek, In: Markova, Stiedova, 1987).

,,Poznani, Ze nase dité je vazné postizeno, vyvolava obvykle silnou uzkost a
pocit beznadéje. Jako bychom ztratili dosavadni Zivotni jistotu. Je to otFesny Zivotni
prozitek. Miize trvat u jednotlivych rodicu riizné dlouho — hodiny, dny, tydny,
meésice. “ (Maté€jcek, 1992, s. 4)

., Postizené dité predstavuje pro rodice kompletni zatez, ktera je miize
frustrovat v riznych oblastech. Neschopnost zplodit zdravé dité, kterd je spolecnosti

chapana jako selhani, snizuje jejich sebehodnoceni a sebevédomi. Zivot pro rodice
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prindsi mnohd omezeni a ztraty moznosti volby, do znacné miry predurcuje napln

Jjejich zivota. “* (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 17)

S narozenim postizené¢ho ditéte se Casto zmeni 1 hodnotova hierarchie, ktera
je spojend s vétsim nadhledem na bézné problémy, s uvédoménim lidské
zranitelnosti a relativity zdravi, s diirazem na nematerialni zdroje $tésti a mnohdy
také s veétsim dairazem na piitomnost a na zivot (Boss, 2002, In: Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009).

, Vétsina rodicu je presvédcena, Ze se diky tomu, co prozili, zmenili
k lepSimu, citi se trpelivejsi, silnéjsi, meni se jejich vztahy k lidem, maji pocit, Ze
dovedou vice chapat jejich problémy a jsou tolerantnéjsi k riznym odlisnostem

atd. “ (Vagnerova, Strnadova, Krejova, 2009, s. 29)

Narozeni postizeného ditéte piinasi velkou emocni zatéz, stres, deprese.
Nasledkem muze byt zhorSeni vzajemnych vztahl, naruseni zdkladnich funkci
rodiny a nasledn¢ mize dojit k jejimu rozpadu. Dtlezitym aspektem je, zda v dob¢
narozeni ditéte nebo propuknuti jeho nemoci je rodina stabilni nebo prochazi

rodinnou krizi.

N4ahlé a necekané zjisténi, respektive potvrzeni diagnézy plsobi jako
trauma. Rodi¢ reaguje Sokem, ktery byva spojen s pocity zklamani, bezmocnosti a
beznadéje. Neni schopen informaci o postizeni hned akceptovat a reaguje
popiranim skutecnosti (,,T'o neni mozné, to nemtize byt pravda.*). Dalsi fazi je, ze
hledaji ptic¢iny a divody, pro¢ se néco tak strasného stalo. Pfemysleji o pribéhu
t€hotenstvi, o péci zdravotnikii, o vlastnim chovani atd. Hledaji vinika a z jejich
hlediska to mize byt kdokoli. Jeho oznacenim se zbavuji neptijemného pocitu
vlastniho selhani. Rodice, pfedevsim matky, v tomto obdobi ¢asto obviniuji 1 sami
sebe. Mnozi trpi pocitem hanby. Ve srovnani s rodi¢i zdravych déti se citi
ménécenni, jako lidé, ktefi v né€em podstatném selhali. Obdobi, kdy jsou rodice
sezndmeni se skutecnosti, Ze je jejich dit¢ postizené, lze oznacit fazi krize
rodicovské identity. Tuto fazi mizou chépat jako reakci na neptiznivou odliSnost
jejich potomka a jeho perspektiv. V pritbé¢hu Casu dochazi k postupné adaptaci a

S postizenim Se vyrovnavaji. Rodice chtéji védét, pro€ postizeni vzniklo, jak by méli
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o své dit€¢ peCovat a zajimaji se i o jeho budoucnost (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).

., Podstatné je, ze rodice se budou k postizenemu chovat jinak, nez kdyby bylo
zdravé. Je zde vétsi riziko, ze jejich postoje a chovani budou néjak extrémni. Zvysuje
se pravdepodobnost hyperprotektivniho pristupu, ale lze se setkat i s odmitnutim

postizeného potomka. “ (Vagnerova, 2014, s. 158)

1.6 Psychické potieby rodic¢u o postiZzené dité
Vagnerova, Hadj-Moussova (2000) a Matéjcek (1987) uvadéji prehled

psychickych poti‘eb rodici:

e Potieba piimérené stimulace: Postizené dité se projevuje jinak nez
zdravé. Je zdrojem podnétd, ale ty jsou odliSné od kvality podnéti
zdravych jedinct.

e Potieba smysluplnosti a Fadu: Déti s postizenim Casto svymi
projevy v rodi¢ich vyvolavaji pocit nejistoty, neschopnosti mu
porozumét a marnosti Usili, protoze vyvoj ditéte neprobiha podle
jejich predstav.

e Potieba citové vazby: Péce o dit€ s postiZzenim nebyva pro rodice
vzdy citové uspokojujici, miiZze u nich dochazet k nadmérné citové
vazbé nebo naopak zavrzeni.

e Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZe: Obecné
predsudky a postoj okoli posiluji pocity ménécennosti u rodich déti
S postizenim.

e Potieba Zivotni perspektivy: Tato potieba je pfi péci o postizené
dité vyrazné oslabena. Rodice si ¢asto neumi pfedstavit budoucnost

svého ditéte.

1.7 Zasady k usnadnéni Zivotni situace

Rodic¢e maji o svém ditéti co nejvice védét: Kdyz rodice védi o postizeni
ditéte co nejvice, mohou mu pak Iépe rozumét a pomahat. Je vhodné, kdyz vyuzivaji
moznosti, které jim nabizeji rGznd sdruzeni, poradny, staciondfe, a pravé tam

se mohou stykat s rodici, ktefi maji stejn¢ nebo podobné postizené déti.
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Ne nestésti, ale ukol: Prozivat postizeni svého ditéte jako nestésti vede
k pasivité a k uzavienosti do sebe. Toto neprospiva jak rodiciim, tak ani ditéti. Proto
je potieba prejit do aktivity tim, ze pfijmou situaci jako zivotni zkouSku a ukol.

Ukolem se mysli to, Ze se néco vymysli, vyrobi atd.

Obétovat ano, ale ne obétovani: Kazdé postizené dit€¢ potfebuje pomoc a
porozuméni rodi¢u. Zaroven je dulezité, aby rodice byly oporou, aby jej dokazali
vychovné vést a mnohé ho naucili. Je potieba, aby se na praci a péci o postizeného

podileli vSichni ¢lenové domacnosti.

Pfijmout pravdu — s vyhledem do budoucna: Ditéti a celé rodiné prospiva,
kdyZz se na postizeni ditéte pohlizi realisticky. Neni vhodné, kdyz jej budeme
srovnavat S jeho zdravymi vrstevniky. Naopak je vhodné si vS§imat pokroku, byt

jsou sebemensi.

Dité samo netrpi: Nekteti rodiCe a prarodi¢e maji sklon si predstavovat, ze
dite, které se vyviji opozdéné, strada télesné nebo dusevné v dusledku svého stavu.
Dit¢ takto své postizeni neproziva. Dulezité je dité nelitovat, ale poméahat mu

k radostnému zivotu.

V pravy ¢as a v nalezité mife: Vyvoj ditéte ma svoji zdkonitost. VSe musi
pfijit v ten spravny Cas. Setkavame se s tim, Ze rodice ptredbihaji doporuceni 1ékait,
coz miiZze vést k tomu, Ze si dit€¢ osvoji nespravné chovani a nespravné nacviky,
napiiklad v fec¢i, v pohybu apod. Pii u€eni se zamétujeme na oblast, ve které ma
Sanci se zleps$it. Mlize se naptiklad jednat o sebeobsluhu, umét jist, dodrzovéani

hygienickych navykl apod.

Nejsme sami: Rodic¢e by si méli uvédomit, ze je tady vice rodin, které¢ maji
postizené dité. Je dllezité, aby se neuzavirali do sebe, ale naopak s dal§imi rodici
sdileli zkuSenosti, radosti a starosti v péci o postizené dité. Je dulezité, aby si

uvédomili, Ze vychova postizeného ditéte neni divodem k pocitu studu.

Nejsme ohroZeni: Rodice jsou az nékdy ptecitlivéli na zadjem druhych, na
jejich poznadmky, chovani apod. Proto neni neobvyklé, Ze ziji v neustalém
zvyseném napéti. Je vhodné, aby tyto necitlivé poznamky od druhych piijimali jako

disledek své zvysené vnimavosti.
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Chraiime si manzelstvi a rodinu: Zvysena uzkost, napéti, nezvyklé
pracovni a vychovné naroky, které ptinasi péce o postizené dit€, mohou snadno
narusit rodinu. Manzelé by si méli byt vzajemnou oporou, neméli by hledat vinu a
vinika a m¢li by se navzajem chépat, protoze vyrovnani se s postizenim probiha u

kazdého jinak.

Mysleme na budoucnost: Rodi¢e piemysli, v jaké mife se bude moci dité
vzdélavat ve Skole a nad fadou dalSich otdzek. Na Zadnou z téchto otdzek neni
obecna odpovéd'. Je dulezité poradit se s 1ékafem a dalSimi odborniky, ktefi vyvoj

potomka pozoruji a na jeho budoucnost pohlizet realisticky (Mat&jcek, 1992).
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2 Sourozenecke vztahy

Vztah k sourozenci je jednou z mala socidlnich vazeb, kterou nevytvatime
dobrovoln¢. Nemiizeme si ho vybrat a neurcime, jestli se narodime mladsi nebo
star§i. Takovy vztah nelze ukoncit a spojitost mezi nimi trva az do smrti jednoho

Z nich.

2.1 Charakteristika sourozeneckych vztahi

,Je to zvlastni, vylucny a zajimavy vztah. Nevolime ho, nezaslouzime se o
néj, je nam dan malem by se reklo osudové. Patri k nejblizsim, které na sveté
existuji. Mohou jej tvorit lidé shodného, ale i odlisného pohlavi.“ (Novék, 2007, s.
9)

,,Sourozenci maji vyhodu, Ze celé détstvi prozivaji trénink ruznych zpiisobu
vzajemného socidlniho chovani. Podle poradi narozeni se déti uci prizpiisobovat se
jedno druhému, hdjit se pred sebou, trpét se, délit se, prohrdvat, ale i vzajemné

se ctit, zastupovat se, branit se a drzet spolu. “ (Prekopova, 2009, s. 19)

Tento to trénink je nenahraditelny. Pospolitost, kterou si sourozenci po 1éta
cvici, je nesrovnatelna a z prodélané zkuSenosti mohou tézit cely Zivot. Poznatky
pfenaseji na volbu partnera, na manzelstvi, vychovu vlastnich déti i na své

zamé&stnani. ZkuSenosti maji nejen pozitivni, ale i negativni (Prekopova, 2009).

Vétsina rodich se obava, jaky efekt bude mit porucha jednoho ditéte na jeho
sourozence. Podle studie publikované v Journal od Autism and Developmental
Disorders jsou sourozenci autistli psychologicky a emo¢n€ vyrovnangjsi. Na druhé
strané je tu také predpoklad, Ze na dobré vztahy mezi nimi zavisi naptiklad vyse

pfijmu domacnosti a podobné. (Sposa, 2016, online)

,, Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni kazdodenni Zivot rodiny a zdroven
predstavuji celoZivotni podpiirny systéem. Vztah vzajemné lasky a podpory
se v pripade, kdy je jedno dite postizené, vytvari mnohem obtiznéji a je pro rodinu

klicovy. “ (Richman, 2006, s. 95)

Sourozenecky vztah predstavuje nejdel$i vztah v naSem zivoté, i jeho
charakter i kvalita vztahu se v pribéhu ¢asu méni. Jedna se o trvaly vztah s velkym

emociondlnim nabojem. ,, Vzdjemnost a soundlezitost je pro déti v priibéhu jejich
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vyvoje nesmirné diilezitda, velmi duleZity je zejména pocit odpovédnosti za jinou

osobu, kterd potrebuje jejich pomoc. “ (Richman, 2006, s. 102)

Ditlezitym tukolem pro rodice je vytvafet a posilovat kladny vztah mezi
sourozenci. Pozitivni vztahy mezi nimi jsou pfirozené a déti, které spolu sdileji

spole¢né détstvi, budou mit pocit, ze k sob¢ patii (Richman, 2006).

., Zivot mezi sourozenci je tvrda Skola, s mnoha vyucovacimi hodinami,
s mnoha moznostmi sporii a s pozadavkem stale novych aplikaci nabytych
zkuSenosti. A proto je po mnoha strankdch tak podnétny. “ (VanCurova-Fragnerova,

1966, s. 40)

., Sourozenecky vztah zavisi na typu postizeni, protoze kazdé prinasi trochu
Jjiny druh stresu, na vékové relaci a poctu déti v rodiné. Sourozenci byvaji spojenci
i souperi, ale postizené diteé nemiize byt souperem, protoze tomu neodpovidaji jeho

kompetence. “ (Vagnerova, 2014, s. 162)

,, PFitomnost zdravych sourozencii v rodindch je pro zdravé fungovani
rodiny a vztahii v ni velmi prospésna. Casto dochadzi mezi sourozenci k velmi

péknym interakcim, které ditéti s PAS socialné prospivaji. “ (Thorova, 20006, s. 416)

2.2 Potreby zdravych sourozenci
Thorova (2006) popisuje potieby zdravych sourozencu takto:

Informovat sourozence, co ma dité za problém. Toto vysvétleni musi

byt ptizptisobeno veku.

e Vrodiné€ otevien¢ komunikovat, probirat pozitivni 1 negativni
zkuSenosti, mit moznost vyjadrit nesouhlas 1 negativni ndzory na
sourozence (vysvétlit, Ze je normalni, ze je zdravy sourozenec rad,
ze sam poruchu nemé a ze ma nékdy vztek na chovani sourozence, 1
kdyz ten za své chovani nemuze).

e Stanovit hranice pro vSechny déti (jasn€ hranice definovat, oziejmit
sourozencum rozdilnost hranic pro n¢ a pro dité¢ s poruchou
autistického spektra).

e Vénovat pozornost zdravym sourozenciim, uznavat jejich vlastni

potieby, v§imat si jejich Gispéchil @ nepovazovat je za samoziejmé.
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e Zafidit, aby zdravi sourozenci mohli urcity cas travit pouze s rodici
(bez sourozence s poruchou autistického spektra) a vénovat se
aktivitam, které jim pfitomnost ditéte s poruchou autistického
spektra neumoznuje.

e Spolu s rodi¢i nalézt a nacvicit nékolik zpiisobt, jak reagovat
v situacich, kdy musi sourozenec ¢elit dotaziim nebo dokonce
vysméchu ostatnich déti.

e Neocekavat, ze zdravy sourozenec prevezme péci o
handicapovaného sourozence ve vét§im rozsahu, nez jsou bézné
povinnosti zdravych sourozencu.

e Dulezité je sourozencim pfimétené a piijatelne vysvétlit problém
postizeni. ,, Sourozenci ditéte s postizenim potrebuji citit, Ze oni sami
nejsou diskriminovani, museji byt seznameni s problémy jejich
sourozence, protoze casto celi poznamkam ostatnich deti.

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 50)
Richman (2006) radi, jak dité pripravit na pripadné situace:

e Dat zdravému ditéti najevo, zZe neni jediné, které ma sourozence
s handicapem.

e Vysvétlit mu, ze se lidé ¢asto vysmivaji tomu, cemu nerozumi.

e Pomoci mu, aby si uvédomilo, Ze neni vzdy dilezité, co si néktefi
lidé mysli.

e Naucit ho, jak reagovat na posméch.

e Zprosttedkovat mu optimisticky pohled na situaci.

2.3 Problémy sourozence a ditéte s poruchou autistického
spektra

Dle Richmana (2006) se sourozenci déti s autismem musi vyrovnat

s nasledujicimi problémy:

e Pro zdravého sourozence mtize byt obtizné pochopit zvIastni
chovani autistického sourozence. Nekteré chovani jako agresivita

nebo sebezratiovani maze zdravé dité désit.

21



e Zdravi sourozenci se mohou citit odstréeni, maji pocit, Ze jim rodice
veénuji mén€ pozornosti. Domaci terapie nevhodného chovani ditéte
s autismem casto probihd v mistnosti, kam zdravé dit¢ nesmi. Béhem
terapie slysi, ze postizené dité je neustale chvaleno a citi zarlivost.

e Dité¢ s autismem dostava vice sladkosti nez zdravy sourozenec.

e Starsi sourozenci piijdou pfi urceni diagndzy autismu u svého bratra
nebo sestry o pozornost rodi¢l, kterou musi vénovat mladsimu
sourozenci. Nékdy se dostanou do nevitané role pomocnika matky a
jsou vystaveni jejimu smutku.

e Mladsi sourozenci se mohou dostat do role starSiho sourozence a
starat se o postizeného bratra ¢i sestru. Mize byt na n¢ kladena vétsi
odpovédnost, nez jakou jsou ve svém véku schopni unést.

e Velmi Casto se spoluzaci sourozenci postizeného ditéte posmivaji.
Dé&ti nemaji emocionalni silu ani slovni pohotovost, aby takovému
chovani tspésné Celily. VéEtSinou nechapou, Ze v tizivé situaci nejsou

samy.

Tyto problémy a mnoh¢ dal$i se mohou podilet na vytvareni rodinnych
vztahtl, vztahli s vrstevniky, a mohou také ovlivnit sebepojeti ditéte. ,, 4by zdravy
sourozenec citil vaznou a dobrovolnou odpovédnost ke svému sourozenci
s autismem, musi teprve dozrdt a tato odpovédnost mu nesmi byt vnucovana
predcasné. Ldaska mezi sourozenci vSak musi vzniknout v raném véku, aby pozitivni

vztah vydrzel cely zivot. “ (Richman, 2006, s. 96)

Je riziko, Ze rodice se budou chovat jinak ke zdravému ditéti a nebudou mit
na n¢ pfimétené naroky. Nevénuji zdravému ditéti tolik pozornosti a o¢ekavaji od
n¢ho zralej$i chovéni, nez by odpovidalo jeho vyvojové urovni. Ocekévaji, Ze
zdravé dit¢ bude spolupracovat na spolecném ukolu, kterym je podpora
handicapovaného sourozence. Mohou od n¢ho chtit vic, neZ je obvyklé, ale sami
mu budou poskytovat mén¢. Nékdy mu jednoznacné vymezi 1 budouci roli garanta

V péci 0 nemocného sourozence a mnohé déti takovou roli pfijimaji (Vagnerova,

2014).
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., Nedostatek zajmu rodicit miize vyvolat rizné obranné reakce, napriklad
snahu upoutat pozornost svym chovanim (nekdy nevhodnym). Zatez je pro né
zvladnutelnéjsi, kdyz jim rodice vysvetli, v cem spociva podstata onoho postizeni.

(Vagnerova, 2014, s. 163)

Néroky a ocekavani rodi¢d nemusi byt pfiméfené. Mohou mit velké
pozadavky a dit¢€ je nebude schopné splnit. Také nemusi byt dostate¢né empaticti a
nedokazou odhadnout, co miize ve svém véku zvladnout. ,, Zddné dité neni schopné
trvale ustupovat ve prospéch nékoho jiného, a pokud je to od néj vyzadovano, miize
citit krivdu a miize mit k postizenému sourozenci ambivalentni (rozpolceny) vztah. *

(Véagnerova, 2014, s. 164)

2.4 Vytvareni kladnych sourozeneckych vztahu
Pouceni o autismu, vytvareni pocitu rovnosti, spole¢né z4jmy a ¢innosti, ¢as

vénovany ditéti, to jsou stavebni kameny pro pozitivni sourozenecké vztahy.

Rodice by se m¢li zaméfit na to, co sourozenci mohou délat spolecné.
Povzbuzovat je, aby si hraly bok po boku. Vytvaret piilezitosti, kdy dité s autismem
iniciuje kontakt. Toho se mize dosahnout naptiklad tak, Ze zdravému sourozenci
dame hracku, kterou ma dit€¢ s autismem rado. Zdravy sourozenec da autistovi
hracku az o ni vhodné pozada. Ucit dit¢ s autismem iniciovat kontakt timto
zpusobem lze jen v pfipadé, Ze je zdravy sourozenec starsi a chape, ze musi hracku
autistickému ditéti dat, pokud o ni vhodnym zptisobem pozadal. Dale miizeme oba

sourozence zapojovat do spolecenskych pohybovych her (Richman, 2006).

2.5 Pozitivni aspekty postiZeni pro zdravého sourozence
Sourozenci déti s autismem vyrlstaji v prostfedi, které je uci vzajemné

podpote ¢lend rodiny, trpélivosti, u¢i piijimat a tolerovat jiné lidi, zvySuje

schopnost empatie, rozviji pocit vzajemnosti a odpoveédnosti (Richman, 2006).

,,Sourozenci deti s autismem jako sourozenci déti s jinym postizenim poznaji,
Ze Zivot nékdy neméri vSem stejné, ale presto bychom méli mit Zivot radi se vSemi

Jjeho rozmanitostmi, které prinasi. “ (Richman, 2006, s. 102)
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Sourozenci postiznych déti Casto byvaji na sviij vék vice zodpoveédnéjsi,
zralej$i a piizplusobivéjsi. Také Casto byvaji tolerantnéj$i a jsou vice ochotni

pomahat druhym (Blazek, Olmrova, 1988).

Postizeni ¢asto uci své zdravé sourozence. UCi je byt trpeliveéjsi v piijimani
lidi takovych, jaci jsou. Postizeny sourozenec Casto ovlivituje zdravého jedince,
ktery si vybira takové povolani, ve kterém je podstatou vychova nebo sluzba lidem

(Blazek, Olmrova, 1988).

2.6 Negativni aspekty postiZeni na zdravého sourozence
Rodi¢e mohou na zdravého sourozence soustiedit sva nadmeérna ocekavani a

mohou si na ném chtit vynahradit postizeni druhého ditéte (Blazek, Olmrova,

1988).

Zdravi sourozenci mohou piebirat ¢ast péce o svého postizené¢ho sourozence.
Casté take je, Ze je chrani pred utokem a postiZeni se snazi vysvétlit, také dochazi
k slovnim utokiim, perou se a jindy odvadé¢ji sourozence z ,,bojisté™ (Blazek,

Olmrova, 1988).

V mlads$im véku se setkdvame s tim, Ze zdravi sourozenci si odmitaji domt
vodit kamarady — stydi se. Ale v dospivani vSak ¢asto posuzuji nové ptatele, podle
toho, jak reaguji na jejich postiZzeného sourozence. Tim, jak sourozenci travi vice
¢asu spolu i s rodici, tak dochazi k identifikaci. Zdravi sourozenci premysleji nad
tim, zda nejsou také postiZzeni. To se stava zvlaste¢ tam, kde postizeni nejsou tak
viditelnd. Ale ¢im je postizeni vétsi, tim je identifikace se sourozencem mensi

(Blazek, Olmrova, 1988).

Dale se zdravé dit€¢ musi vyporadat s pocity viny a Zarlivosti. Pocit viny je
zpiisoben tim, Ze zdravé dit€¢ neni postizené. Zarlivost nastava kvili veétsi
pozornosti, kterd je vénovana postizenému ditéti. Dale zarli na to, Ze se postizenému

ditéti vSe dovoluje (Blazek, Olmrova, 1988).
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3 Dité s autismem

., Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost
uveznena. Ve skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpusob byti.
Autismus je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym
smyslem, kazdou emoci. Autismus je soucasti existence. Osobnost se od autismu

oddelit neda. *“ (Jim Sinclair, In: Thorova, 2006, s. 33)

3.1 Vymezeni pojmu
Autismus patii mezi pervazivni (vSepronikajici) vyvojové poruchy, ale

noveji se pouziva termin poruchy autistického spektra. Autismus zasahuje vsechny

slozky osobnosti jedince (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Autismus jako prvni definoval Leo Kanner v roce 1943. Slovo autismus je
spojovano se symptomem uzavienosti a pochazi z feckého slova autos = sam

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

3.2 Etiologie porucha autistického spektra

Pfi¢iny autismu nejsou doposud znamé. Je ale znamo, Ze vznikd na
neurobiologickém podklad€, coz znamend, Ze ncktera cast mozku nepracuje
spravne. Nejedna se o jedno misto v mozku, ale spiSe o poruchu komunikacnich a

integracnich funkci v mozku (Thorova, 2006).

Z nékterych studii vyplyva, Ze jednou z mozZnych pfi€in je velmi Casné
poskozeni vyvijejicitho se mozku, a to nejspiSe v obdobi 24.-26. tydne téhotenstvi

(Hrdlicka, Komarek, 2004).

Dal$i moznou pfi¢inou mize byt syndrom fragilniho chromozomu X nebo
jiné chromozomalni poruchy, infekce zardének v t€hotenstvi, metabolické poruchy

a infekce plodu (Gillberg, Peeters, 2008).

Rodny poukazuje na to, Ze u muzl po Ctyficitce je vétsi riziko zrozeni ditéte

s autismem (Rodny, 2006; In: Pastierikova, 2013).

Strunecké naptiklad povaZzuje roli genetiky za pfeceniovanou. Dle jejiho

nazoru ma vétsi podil na vznik autismu interakce mezi genetickou nachylnosti a
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faktory prostiedi, které ovliviiuji vyvoj mozku a chovani (Strunecka, 2009; In:
Pastierikova, 2013).

Z 1ékatského hlediska jde o nelécitelné postizeni. Existuje ovSem nékolik
vhodnych ptistupti, pfedevsim na terapeutické tirovni, které vice ¢i mén¢ oslabuji

nezadouci projevy autismu a také posiluji kognitivni schopnosti téchto déti.

3.3 Projevy a charakteristika poruch autistického
spektra

Autismus se projevuje zejména ve tiech oblastech tzv. triada. Ta zahrnuje
potize v sociadlnim chovani, komunikaci a pfedstavivosti. Tyto potize poprvé
vymezila britska psychiatricka Lorna Wingova. Abychom viibec mohli stanovit
diagnézu je zapotiebi n¢kolik symptomtl v jednotlivych oblastech triddy. Projevy
ditéte se méni s vékem. Mira, s jakou jsou jednotlivé oblasti zasazeny, zavisi na
konkrétnim typu poruchy a na jeji intenzité. ,, I kdyz se projevy autismu v priitbéhu
casu zmirnuji, pretrvavaji cely Zivot a ztézuji, tak socialni integraci.* (Vocilka,

1996, s. 12).

Osoby, ktefi trpi poruchou autistického spektra tvoii heterogenni skupinu.
Mohou sem patfit nadprimérné inteligentni jedinci, ale také jedinci, ktefi jsou

odkazani na pomoc druhych.
Socialni interakce a socialni chovani

Koncem 70. let Lorna Wingova popsala tfi typy socidlni interakce u lidi
s poruchou autistického spektra (typ osamély, pasivni, aktivni-zvlastni). V roce
1966 doplnila jesté typ ctvrty (formdlni). Socidlni interakce se miize s vékem ditéte
ménit. Dité, které patfilo do typu ,,0osamélé” interakce, se miize stat ditétem

s ,,aktivnim, ale zvlastnim* zptisobem interakce (Thorova, 2006).

Déti s poruchou autistického spektra maji riznou Skalu socidlniho chovani,
které ma dva extrémni pdly. Jeden je osamély, kdy se dité pti kazdé snaze o socialni
kontakt odvrati, stdhne se do kouta, zakryva si o¢i nebo usi nebo se vénuje
manipulaci s néjakym pfedmétem. Druhy je extrémni, dité s poruchou autistického
spektra se vSude snazi navazat socialni kontakt, dotyka se lidi, hodiny jim dokaze

vypravét o riznych vécech, které je nezajimaji (Thorova, 2006).
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,Socialni chovani je natolik riznorodé a podléha tolika vlivim, Ze
Jjednotlivé projevy mohou odpovidat dvema i vice typologickym kategoriim,
Prevazujici typ socialni interakce se obvykle vykrystalizuje az v dospélém veku.

(Thorova, 2006, s. 77)

VétSina déti s poruchou autistického spektra o socialni kontakt jevi zajem.
Pokud je dit€ netecné nebo odtazit¢ stoji za tim skryvani vlastni nejistoty a
neschopnosti kontakt pfiméifené¢ navazat. Mnozi 1idé s poruchou autistického
spektra dokazi mit silné citové pouto k jinym lidem. EXistuje také protipdl, ze

néktefi lidé fyzicky kontakt zcela odmitaji.

., Specificky kognitivni styl, ke kterému prispiva doslovné a presné chdapani
instrukci a situaci, rigidita mysleni, egocentrismus s omezenou schopnosti empatie,
mald nebo zZdadnad schopnost porozumét metakomunikaci a neschopnost zobecrnovat,

3

lidem s PAS neumoznuje chapat jemnost a komplexitu socialnich vztahii a situaci.

(Thorova, 2006, s. 78)

VeétSina déti ma spiSe vyrazné potize s kontaktem s vrstevniky, travi vice

¢asu o samoté, kde se zabavi vlastnimi aktivitami (Thorova, 2006).

Castym jevem také mize byt Sikana. K jejimu vzniku vede hlavné odlisnost,

ktera je v téchto ptipadech nepiehlédnutelna.

Vétsina zdravych déti se dozaduje pozornosti okolo 8-12 mésicii a jsou
spokojeni, pokud se mohou Ucastnit spolecenskych her. Déti s autismem zdjem o
tyto aktivity nemaji, nemusi reagovat na své jméno a je téZké upoutat jeho

pozornost (Gillberg, Peeters, 2003).

Béhem prvniho roku mizeme pozorovat, ze déti, kterym byl diagnostikovan
autismus, nemusi mit zajem o hry typu Paci, paci, pacicky atd. Nemusi sdilet zajem
o véci, které je obklopuji. Kdyz néco chtéji, jdou ke znamé osobé, uchopi ji

za zapesti a vedou ji k zddanému predmétu (Gillberg, Peeters, 2003).

,Mnozi lidé s autismem si vytvori své velmi prisné ritudaly a stereotypy.
Napriklad dite projde desetkrat dvermi do koupelny sem a tam, nez je schopno
opravdu do koupelny vstoupit a vénovat se ,,obvyklym *“ cinnostem. Nejjednodussim

IS

stereotypem je sbirani predmeétu ci jejich casti. “ (Gillberg, Peeters, 2003, s. 30).
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Komunikace

,,Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikace.
Opozdeény vyvoj reci byva velmi casto prvmni pricinou znepokojeni udavanou

rodici. “ (Gillberg, 1990, In: Thorova, 2006, s. 98)

Ptiblizné polovina dé€ti s poruchou autistického spektra si nikdy neosvoji fec¢
tak, aby slouzila ke komunika¢nim ucelim. U téch jedincu, ktefi si fe¢ osvojily
registrujeme napadné odliSny vyvoj fe€i s Cetnymi abnormitami. ,, Porucha
komunikace se u déti s PAS projevuje na urovni receptivni (porozumeéni) i

expresivni (vyjadiovani), verbdlni i neverbalni.*“ (Thorova, 2006, s. 98)

Pohyb hlavy k vyjadfeni souhlasu nebo nesouhlasu chybi. Vyraz obliceje
neinformuje viibec, nebo jen omezen&. Usmév chybi nebo je nezietelny, mize byt
kieCovity. Dit€¢ miize byt ochotné usmév vénovat jen nejbliz§im osobam. Mimika
muze odrazet zakladni pocity, které momentalné proziva. Pfi komunikaci se mtze
tlacit télem pfilis blizko k posluchaci nebo naopak komunikuje bez natoceni
obliceje a téla. Pohled do o¢i bud’ chybi nebo je pfili§ ulpivavy, nékdy miZzeme mit

pocit, ze se diva ,,skrz* nas (Thorova, 2006).

Déti s poruchou autistického spektra své pfani vyjadiuji vedenim nebo
postrkovanim druhé osoby. Maji tendence vyuZzivat ruku druhé osoby jako néstroj

(podéni hracky z police, stavéni kostek, otevirani dveti apod.) (Thorova, 2006)

Déti s poruchou autistického spektra se také uchyluji k problémovému
chovani. Muze to byt kvuli neschopnosti dorozumét se, k ziskani pozornosti nebo
vyjadieni svych zakladnich pociti. (Thorova, 2006) ,, Déeti s autismem se casto
Skrabou az do krve, pichaji se do oci, kousou se, tlucou hlavou do zdi. “ (Bartonova,

Bazalova, Pipekova, 2007, s. 131)

Co se tyce verbalniho projevu, déti s poruchou autistického spektra maji
agramatismy v feci, Spatné pouzivaji zajmena. Mluvi o sob¢ ve tietim padé, maji

tendence pouZzivat infinitiv a holé véty (Thorova. 2006).

Béhem druhého roku Zivota pouziva vétSina déti slova, kterym rozumi 1
okoli. U autistd se obvykle fe¢ timto zpisobem nevyviji. V tomto véku Si osvoji

okolo 5-10 slov, pouzivaji je urcitou dobu a pak slova z jejich slovniku opét zmizi.
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Zhruba polovina déti si nevytvoii pouzitelny jazyk a co se tyce prakti¢nosti

zustavaji némi (Gillberg, Peeters, 2003).

Déti, které si osvoji fe¢ pozdéji zacinaji opakovat to, co slysi od jinych a
Setrvavaji u echolalie celé mésice i roky. V komunikaci se mlize objevovat palilalie,

coz je neustalé opakovani vlastnich slov ¢i vét (Gillberg, Peeters, 2003).
Piedstavivost, zajmy, hra

., Naruseni predstavivosti ma na mentalni vyvoj negativni vliv v nékolika
smerech. NaruSend schopnost imitace a symbolického mysleni zpiisobuje, Ze se u

ditete nerozviji hra. “ (Thorova, 2006, s. 117)

Dité diky nedostatecné predstavivosti upfednostiiuje Cinnosti a aktivity,
které obvykle preferuji podstatné mladsi déti, upind se na jednoduché stereotypni
¢innosti. Vyvoj hry a také jeji kvalita zavisi na schopnosti piedstavivosti (zapojeni
fantazie), motoriky, irovni mysleni a socialni dovednostech (napodoba), nejevi o

nové ¢innosti a hracky zdjem (Thorova, 2006).

Déti s autismem mohou byt fascinovani vizudlnimi nebo auditivnim rysem
predméti. Mohou to byt napiiklad véci, které se lesknou, tipyti, vydavaji urcity
zvuk (Gillberg, Peeters, 2003).

Malé déti s autismem mivaji motorické stereotypy, napiiklad mavani,
krouceni ru¢ickama. A tyto nékteré motorické stereotypy mohou pozd¢ji prerist
v sebezraiujici aktivity (rany do obliceje, kousani zapésti, bouchdni hlavou o zed’
atd.) (Gillberg, Peeters, 2003).

3.4 Pervazivni vyvojové poruchy
Svétova zdravotnicka organizace podle 10. revize Mezinarodni

klasifikace nemoci (2009) déli pervazivni vyvojové poruchy na:

e Détsky autismus (F84.0);
e Atypicky autismus (F84.1);
e Rettliv syndrom (F84.2);

e Jina détska dezintegracni porucha (F84.3);
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e Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimu
pohyby (F84.4);

e Aspergeruv syndrom (F84.5);

e Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.5);

e Pervazivni vyvojova porucha NS (F84.6).
Détsky autismus

Détsky autismus nebo také Kannerv autismus poprvé popsal Leo Kanner v

roce 1943. A je nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou.

., Détsky autismus je castejsi u chlapcii nez u divek v pomeéru 4-5:1.“ (Cohen

a Volkmar, 1997; In: Komarek, Hrdlicka, 2004, s. 35)

., Charakteristicka je psychopatologie zejména v oblasti socidlnich vztahi,
Jjazyka/Feci a komunikace a abnormdalniho chovani, hry a zdjmu, pricemz pro
diagnozu détského autismu se pozaduje ndstup priznaku pred dovrsenim tietiho

roku Zivota. *“ (Hrdlicka, Komarek, s. 35)

Détsky autismus se vyznacuje postizenim ve vSech oblastech triddy. K
témto specifickym rysim se mohou objevit nespecifické problémy, jako fobie,

poruchy spanku a jidla, navaly zlosti a agrese namifena proti sobé (MKN-10).

,,Na prognozu maji velky vliv vrozené dispozice tykajici se poruchy, rand
péce a kvalita vzdélavaciho programu, ve kterém bylo dité umisténo.“ (Thorova,

2006, s. 181)
Atypicky autismus

Dité¢ s atypickym autismem spliiuje jen Casteéné diagnostickd kritéria dana

pro détsky autismus (Thorova, 2006).

., Pro diagnozu je dulezité, ze celkovy obraz u atypického autismu nespliiuje
plné kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy. Chybou je, Ze kategorie atypického
autismu nema stanoveny hranice a ani klinicky obraz nebyl jesté presné definovan.
Diagnoza je tak zaloZena na co nejlepsim odhadu a ponékud subjektivnim minéni

diagnostiky. “ (Volkmar, 1997, In: Thorova, 2006, s. 183)
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Dle Thorové (2006) muZeme zpravidla atypicky autismus

diagnostikovat v téchto pripadech:

e Prvni symptomy byly zaznamenany az po tietim roce zivota.

e Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech tfech oblastech triady, ale
zpusob vyjadieni, tize a frekvence symptomul nenapliuje
diagnosticka kritéria.

e . Neni naplnéna diagnosticka tridda. Jedna z oblasti neni primarné a

vyrazng narusena.“ (Thorova, 2006, s. 183)

Autistické chovani se ptidruzuje k té¢zké a hluboké mentélni retardaci. Lze
pozorovat nékteré symptomy jednoznaéné typické pro autismus, ale mentalni vék
je natolik nizky, Ze mira komunikacniho nebo socialniho deficitu nemuize byt

v kontrastu s obvyklymi projevy pro mentalni retardaci.
Rettiliv syndrom

Tento syndrom je doprovazeny té¢zkym neurologickym postizenim, které ma
pervazivni (vSepronikajici) dopad na somatické, motorické a psychické funkce.
Poprvé ho popsal rakousky détsky neurolog Andreas Rett v roce 1966 (Thorova,
2006).

V pocatcich byva psychomotoricky vyvoj absolutné v normé, az kolem
jednoho roku zivota i1 dfive (pak se jedna o hlubsi postiZzeni) dochéazi u ditéte

postupné k ipIné nebo ¢astedné ztratd manualnich a verbalnich schopnosti (Cerna,
2008).

Mezi télesné znaky patii zpomaleny rlist hlavy, stereotypni kroutivé pohyby
rukou (naznacuji myti rukou), nedostatecné zZvykaci pohyby, problémy s dychanim,

ztrata fe¢i (Cerna, 2008).

Béhem obdobi skolniho v€ku miize dochazet k vyvoji ataxie trupu, Casta je
také skolioza a epileptické zachvaty, které jsou jednou z pticin zhorSovani stavu

(Cerna, 2008).

,V roce 1999 Huda Zoghbi z USA objevil gen (MECP2) situovany na

raménku chromozomu X, ktery je podle dosavadnich vyzkumii odpovédny za 77-80
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% pripadu vzniku Rettova syndromu.“ (Huppke, 2000; Kerr, 2001, In: Thorova,
2006, s. 211)

., Tento syndrom v klasické formé postihuje pouze divky, chlapciim stejna
mutace genu zpuisobi natolik tézkou encefalopatii (nedisponuji  druhym

nenarusenym X chromozomem), ze plod nebo novorozenec neprezije.“ (Thorova,

2006, s. 212)
Détska dezintegra¢ni porucha

., Syndrom poprvé popsal v roce 1908 specialni pedagog z Vidné Theodore
Heller. Publikoval pripad Sesti déti, u kterych mezi tietim a ctvrtym rokem doslo
k vyraznému regresu a nastupu tezké mentdlni retardace, ackoli predtim vyvoj

probihal zcela uspokojive. *“ (Heller, 1908, In: Thorova, 2006, s. 194)

K projeviim se ptidava nastup emocni lability, zachvaty vzteku, agresivita,

uzkosti, hyperaktivita, neobratna zvlastni chize (Thorova, 2006).

U dezintegracni poruchy probihd normalni vyvoj minimalné dva roky, poté
nastava zcela z neznameé priciny regres v doposud nabytych schopnostech. ,,Nastup
poruchy je udavan mezi druhym a desatym rokem véku, nejéastéji se objevuje mezi

ttetim a ¢tvrtym rokem. (Thorova, 2006, s. 194)

., Nékteré studie uvadi, Ze ve srovnani s détmi s jinym typem poruchy
autistického spektra ma dezintegracni porucha horsi vliv na vyvoj a dalsi prognozu

ditéte. “ (Kurita, 1992; Volkmar, 1989, In: Thorova, 2006, s. 196)

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

Zde uvadim diagnosticka kritéria dle MKN-10 (In Thorova, 2006)

Tézka motoricka hyperaktivita, kde jsou potieba nejméné dva

symptomy:

e Trvaly motoricky neklid, ktery se projevuje béhanim, skakdnim a

jinymi pohyby celého téla.
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e Dité¢ ma obtiz zlstat sedét, obvykle vydrzi sedét nékolik vtefin.
Vyjimka tvoii stereotypni aktivity.

o Prilisna aktivita v situacich, kdy se o¢ekava relativni klid.

e Velice rychlé zmény aktivity, které trvaji zpravidla méné nez
minutu. Velmi dlouha doba je naopak stravena stereotypnimi

aktivitami, které mohou byt slucitelné s timto problémem.

Opakujici se stereotypni vzorce chovani a ¢innosti, kde je potieba

alespon jeden z nasledujicich znakii:

e Stalé a Casto opakované motorické manyry, které se mohou tykat
komplexnich pohybi celého téla nebo casteCnych pohybi.

e Piehnané a nefunkéni opakovani €innosti, které maji neménnou
formu. Mize to byt napiiklad hra s jednim ptedmét nebo ritual
¢innosti.

e Opakujici se sebepoSkozovani.

e Chybi rozmanita, spontanni, symbolicka a socidln¢ napodobiva hra,

ktera odpovida vyvojové trovni.
1Q, které je nizsi nez 50.

Neni socialni naruSeni autistického typu, zde je potieba alespon tfi z

nasledujicich znaki:

e Oc¢ni kontakt, mimika a postoj slouzi k usmérnovani socialni
interakce a jsou pfiméfené vyvoji.

e Vztahy s vrstevniky v sobé zahrnuji sdileni zajmu, aktivit atd. a
jsou ptimétené vyvoji.

e PfinejmenSim obcasné piiblizovani se k jinym lidem pro ttéchu a
naklonost.

e Prilezitostné schopnost sdilet radost s jinymi lidmi, jiné formy
socidlniho naruseni. Ty mohou napftiklad zahrnovat

nekontrolovatelnost vuéi cizim lidem.

Porucha nesplituje diagnosticka Kritéria jak pro autismus, détskou

dezintegracni poruchu nebo hyperkinetickou poruchu.
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Aspergeriiv syndrom

Jedna se o velmi riznorody syndrom. Je velice obtizné u urcité hrani¢ni
skupiny odlisit, zda se jednd o Aspergeriiv syndrom ¢i jen o socialni neobratnost
spojenou naptiklad s vice vyhranénymi z4jmy a vyraznéjSimi rysy osobnosti. Okoli

je mize ptijimat jako lidi, kteti jsou zvlastni, introvertni a svi (Thorova, 2006).

Inteligence je vétSinou primérnd, nadprimérnd, ale nejsou ani vyjimky, ze
se vyskytuje genialita. Ale i pfesto jsou odchylky od normalu patrné ve vSech

oblastech triady.

., Klicové pro diagnozu jsou potize v komunikaci a socidalnim chovani, které

«

jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem a recovymi schopnostmi ditéte."

(Thorova, 2008, s. 19)

., Nékteri lide s Aspergerovym syndromem jsou pasivni a nemaji vyrazné
problémy s chovanim. Pokud si vhodné vyberou zaméstnani a Zivotniho partnera,

mohou vest zcela bezny zivot. *“ (Thorova, 2006, s. 185)

Ale také existuji déti, které se bez asistenta kviili problémovému chovani
neobejdou. Pti plnéni Skolni dochdzky mohou mit problémy i ptes to, Ze je ve tiidé
ptitomen asistent ucitele. Po ukonceni skoly, nemohou najit za béznych podminek
préci, nebo v ni opakované selhavaji. Jejich povaha pfispiva k tomu, Ze nejsou

schopni navazat partnersky vztah nebo o néj ani nestoji (Thorova, 2006).

Déti s Aspergerovym syndromem mohou, ale také nemusi mit opozdény
vyvoj fe¢i. Casto se uéi mluvit jakoby zpaméti, recituji basnicky, uryvky pohadek.
Jejich fe€ je mechanicka, Sroubovitd, formalni a kopiruji vyrazy dospélych. Daéle
vykiikuji naptiklad nesouvislé véty, ulpivaji na tématech, aniz by se zajimali o to,

zda to posluchace zajima a pedanticky Ipi na pfesném vyjadfovani (Thorova, 2006).

Déti s Aspergerovym syndrom Spatné navazuji kontakty s vrstevniky.
Obtizné¢ chapou pravidla spoleCenského chovani. Snadno podléhaji stresu

(Thorova, 2006).

Rozsiteny nazor, ktery tvrdi, ze lidé s Aspergerovym syndromem nejsou

schopni prozivat vyssi city, jako je laska, touha po kontaktu s lidmi ¢i litost, je
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zjednoduSeny. Mnozi lidé s Aspergerovym syndromem maji citové prozivani pfilis
intenzivni nebo naopak nejsou schopni tyto city projevovat pfiméfenym a vhodnym

zpusobem (Thorova, 2008).

Charakteristickym rysem lidi s touto poruchou jsou zvlastni z4jmy, na
kterych siln€ lpi, napiiklad dopravni prostfedky, vodovodni potrubi, dopravni
znacky atd. Umi Casto zpaméti telefonni seznam nebo jizdni fad, zkoumaji funk¢éni

1 strukturalni detaily slozitych technickych zafizeni apod.
Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Dle Thorové (2006) do této kategorie zarazujeme tyto typy déti:

Kvalita komunikace, socialni interakce 1 hry je narusena, ale ne do
takové miry, kterd by odpovidala diagndéze autismu nebo atypickému
autismu. Symptomy mohou mit stejné s chovanim déti s autismem, ale
v dané kategorii se nikdy nevyskytuji ve vét§im mnozstvi. ,, Diagnoza byva
castd u deti, které maji tézsi formu poruchy aktivity a pozornosti, vyvojovou
dysfazii, nerovnomeérne rozvinuté kognitivni schopnosti, mentdlni retardaci

a malou Cetnost projevii typickych pro autismus. *“ (Thorova, 2006, s. 204)

Druhou skupinu tvofi déti s vyrazné naruSenou oblasti
predstavivosti. Maji malou schopnost rozezndvat mezi fantazii a realitou.
Maji vyhranény z4jem o urcité téma, kterému se intenzivné vénuji. Potize
s predstavivosti a stereotypni, rigidni z4jmy a chovani maji vliv na kvalitu

komunikace.
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Il. Prakticka Cast

4 Metody a cile Setreni

Hlavnim cilem této bakalatské prace je zjistit, jak zdravy bratr pohlizi na svého
autistické¢ho bratra. Proto jsem pii zpracovani této Casti prace vyuzila metodu
kvalitativniho vyzkumu. Jako techniku jsem zvolila volny rozhovor s pfipravenymi

otazkami.

Interview je vyzkumna metoda, kterd umoziuje zachytit fakta a proniknout do
motivl a postoju respondentil. U rozhovoru mtizeme sledovat reakce respondenta a
tim usmérnovat dalsi prub¢h kladeni otazek. (J. Skalkova, 1983, s. 92, In: Gavora,

2000). Rozhovor obsahuje otazky a odpovédi.

5 Vlastni Setreni

Rodina bydli v byté na okraji Hradce Kralové. Rozhovor se sourozencem
se uskutecnil v prosinci 2017 a rozhovor s rodi¢i v lednu 2018 z divodu pracovni
cesty otce do zahrani¢i. Zajimd m¢ problematika autismu, pohled zdravého

sourozence na autistického bratra a vztahy mezi ¢leny rodiny, které znam.

Se svolenim rodiny jsem si rozhovory nahravala do mobilniho telefonu.
Z diivodu autenticnosti jsem nechala odpovédi tak, jak mi byly sdéleny véetné

nespisovnych vyraza.
V z4jmu zachovani anonymity rodiny jsou jména smyslena.

5.1 Rodinna anamnéza
FrantiSek se narodil 22. 7. 2008 jako druhé dité. Matka (1981) ma maturitu

ze stiedni zdravotni Skoly. Pracuje jako zdravotni sestra na Jednotce intenzivni péce
ve Fakultni nemocnici v Hradci Krélové. Otec (1979) je vystudovany Ing. Pracuje
jako valida¢ni specialista v soukromé zahrani¢ni firm¢. Erik se narodil 21. 5. 2006
jako prvni dité. Navstévuje ZS v Hradci Kralové. Porod byl spontanni, fyziologicky

a pfekotny. Ob¢ déti byly chténé a planované.

5.2 Osobni anamnéza
FrantiSek se narodil jako druhé dité. Porod byl cisaiskym fezem z divodu

poranéni matky pii prvnim porodu. T¢hotenstvi probihalo pod stresem zptisobenym
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onkologickou 1é€bou manzela a zhorSeni alkoholismu u matky (t€hotné Zeny). V

osmi mésicich a v jeden a pul roce v celkovych narkozach prodélal chlapec operace
kyly.

Ve dvou letech matka véd¢la, ze vyvoj probiha jinak. Obtizné se odnaucoval
z plen, nemluvil, ¢asto se vztekal, hral si vice s béznymi vécmi nez hrackami a byl
hyperaktivni. Pediatr oznac¢il matku za hysterku, Ze FrantiSek je pouze

temperamentni dit¢.

Prvni den ve $kolce byl z pohledu ucitelek katastroficky (vztekal se, kiicel).
Rodiné doporucili psychiatrické¢ vySetfeni. Zavér byl autismus, hyperkineticky
syndrom, stiedni az téZka mentalni retardace. Nasledovalo umisténi do specialni
Skolky. Nejprve do smisSené tiidy, posledni tii roky byl ve tfid¢ specializované na

autismus.

Matka se od verdiktu diagnozy zacala skolit komunika¢ni metodou VOKS
a denn¢ pracovala se synem. Kombinace jejiho usili a specialni Skolky vedlo
K tomu, ze Frantisek v Sesti a pul letech zac¢al mluvit. S nastupem fe¢i a schopnosti
,rozumét mluvenému slovu, ,.,jak kouzlem* ubylo vztekani a vyrazné se snizila

hyperaktivita. Nyni je ve fazi sttedni aZ lehké mentalni retardace.

Do skoly nastoupil v sedmi letech a adaptoval se velmi rychle a téméf bez
problémi. Z pocatku utikal od lavice k hrackdm. S cizimi lidmi se od zacatku snasi
dobte. Jakym si vnitinim radarem si vybira lidi ve svém okoli. ,, Tomu nebudu vadit,
ze jsem jiny, s nim si klidn¢ pohraju.* Lidi, u kterych vyciti, Ze je ,,na obtiz*
se strani. Ze zacatku to citil i z babi¢ky (matka otce). Ta z pocatku nevédéla jak
s timhle vzteklounem, o kterém ani nevi pro¢ kfi¢i, zachazet. Nyni se po jeho
pokrocich situace zlepSila a oba si k sob€ nasli cestu. Matka matky umfela, kdyz
Frantiskovi byl jeden rok. Dédové k nému pfistupuji, jako ke zdravému, tedy stejné

jako rodice.

5.3 Rozhovor se sourozencem
1. Pamatujes si, jak ti rodice Fekli, Ze je bratr postiZeny? Jo, fekli mi, ze

FrantiSek neni uplné¢ normalni, ze je prosté jinej od ostatnich a chova
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10.

se jinak. Ja jsem v tu dobu slovo postizeny neznal, tak ze mi to vysvétlovali
uplné jinak.
Kolik ti bylo let, kdyZ ti to vysvétlovali? Asi pét, jako malej jsem to
nedokazal pochopit.
Vi§, jak je postiZzeny? M4 vylozen¢ autismus.
Vysvétlili ti, co je to autismus? Ze si pievypravi a piedstavuje si piib&hy.
Prefikava si to nahlas. A Casto pritom dé¢la né€jakou c¢innost, naptiklad
se to¢i, nebo skace na trampoling, krouti se, pfevaluje a tak. Je odlouceny
uplné do jinyho svéta.
Poznal jsi néjak, Ze je bratr postiZeny? Jo. Porad kiicel. Na rozdil od déti,
ty si povidaly, ale kdyz Sly sami, tak byly potichu. FrantiSek Sel a furt
si povidal, délal zvuky.
Jak bys charakterizoval vztah mezi vami? Jako mam ho rad, ale on je
sice trochu trdlo. Tieba se mi libi. ze uz spolu dokdzeme pohrat nékdy,
zablbnout.
MysliS si, Ze rodice vychovavaji bratra stejné jako tebe?

Frantiska vychovavaji jinak. Véci do Skoly d€ldm sam. Oni se uci
uplné jinak nez ja. On potiebuje vic pomdhat.

KdyzZ po ném néco budes chtit, tak on se miize naStvat, fvat, kficet.
Je to jiny, nesmiS na néj vylozené spéchat, je schopny se z toho rozplakat.
Dokazal bys mi Fict néjaké klady a zapory, toho Ze mas takhle bratra
postiZzeného? A jak té to ovliviiuje? Klady, Ze uz si s nim mohu pohrat.
Kdyz jsme byli mensi, tak to neSlo. Zaporné vidim napftiklad to, ze se mu
s ni¢im nemuzu svéfit, on by to nepochopil. Ovliviiuje mé to dost. Kdyz mas
spole¢nost normalnich lidi a pak jde§ do spolecnosti, kde je tohle, tak je to
celkem nadro¢ny to zvladat.
Jak tvi kamaradi prijimaji, Ze je bratr postiZeny? N¢cktery kamaradi ho
berou, takovej jakej je. Tteba kamarad ze shora (soused), ten ho bere. Jinak
potkal jsem i lidi, ktery se mu posmivaj a tak.
Co délas, kdyZ se mu posmivaji? RadSi s nim odejdu pry¢. Nesnazim

se jim vysvétlit, Ze je bracha postizeny, stejné by se mu smali dal.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

Pomahas/pomahal jsi rodi¢am se starat o bratra? Casto musej rodice do
prace a ja ho musim hlidat. Ale ne moc dlouho, tieba na jednu az dvé hodiny.
Den jsem ho nikdy nehlidal. Zvladam to, celkem mé poslouchd. Kdyz ma
doméci ukol, tak mu ukazu, co mé ud¢lat. Jinak se s nim neucim. Kdyz
nikdo neni doma, tak mu udélam jidlo.

Mate néjaké spoleéné zajmy? No, tak naptiklad po sobé stiilime
zbranéma, honime se po byt¢, skaceme na trampolin¢€. Koukdme spolu vecer
na Simpsonovi. Kdyz néco potiebuje na [Podu, tak mu pomtzu, ukazu mu
to. Ono je to tézky naucit ho néco spolecnyho.

Mivate neshody? Hadate se? Pokud ano, tak jaké jsou diivody? Jak je
resite?

Jo. Hadame se vétSinou kvili tomu, protoZe je pretizeny, Ze ma toho
moc udélat, tak se vzteka. Zac¢ne se hned hadat. Nebo mé tieba za¢ne mlatit,
j& ho odstr¢im a pak se hada, pro€ jsem ho stréil, i kdyz jsem mu fekl at’ mé
nemlati. Rodice na Frantu zakticej a on je pak hodnej. KdyZ ho okfiknu ja,
tak mé taky poslechne, ale jak kdy.

Pak se taky hada, kdyZ ho do néceho nutis. Napftiklad, kdyZ nezna
néjaky jidlo a ty ho nutis, aby ho ochutnal, tak se zacne vztekat a hadat.
Jak dlouho mas pokoj sam pro sebe? A pro¢ jsi ho chtél? Asi dva roky.
Franta vstava zhruba v pét, coz m¢ vadilo, protoze mé budil. Je mu ten
spanek staci, ale j& jsem byl vZdycky utahanej. Tak Ze jsem samoziejmeé
vstaval
s nim. On vylez a jak neumél potichu otevirat dvete, tak je straSné nahlas
otevfel. Tak m¢ vzbudil.

Mas§ néjaké povinnosti, které doma musi§ délat?> A ma néjaké
povinnosti Franta? Vétsinou jo. Vynasim kos, vencit pejska, uklidit nadobi
z mycky. FrantiSek déla jen domaci ukoly ze Skoly. Hracky si, ale uklizi
sdm. Jen se mu to musi fict.

Jak bys popsal bratra? Jaky podle tebe je? Ono se u autistii neda fict
jakou ma povahu, protoze furt maji smiSeny pocity. Je samotar. VEtSinou je
zavieny v pokoji. Mam na ném rad, Ze uz si dokdZeme spolu hrat. Ale furt

to nejsou ty hry, jako u mych kamaradu.
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17.

18.

19.

20.

KdyZ je bratr rozruseny, co dé€la§? Necham ho byt. On vétSinou zab&hne
do pokoje a pak uz je to dobry. On se tam vyvzteka. Tteba skace na
trampoliné. Pak se vrati a je upln¢ v pohodé.

Stydis se nékdy za bratra? Ano. Naptiklad, kdyZz né¢kam jdeme, tak se mu
déti riizn€ sméjou, jak se rtizné tvari. Ono neni vidét, ze je postizeny, dokud
se neza¢ne n¢jak chovat.

Vidi$ néjaké zmény ve vasem vztahu, kdyzZ jste oba starsi? Vidim. Je to
lepsi, kdyz jsme byli maly, tak si s nikym nepovidal. Jediny, co délal, bylo,
ze si hral, skakal. Mohla jsi se ho na néco zeptat, ale nemohla sis s nim
povidat. Ted’ uz si povidame, ty pokroky jsou tam velky. Naptiklad, kdyz
se podivdme na pohédku, tak to potom zacne vypravét a ja se k nému
pfiddm. Nebo kdyZz néco potiebuje vysvétlit ve hie, tak uz mi to dokéaze fict,
co potiebuje. Taky za mnou piijde a ukdze mi co nakreslil nebo, ze se mu
néco ve hie povedlo, tak mi to zacne fikat (,,Divej se Eriku, Minecraft, to je
skvély.©).

Napada té jeSté néco, co bys mi chtél sam Fict? Ono to vypada, ze na
brachu jsou hodnéjsi, ale ono to o tom neni. Jde o to, Ze Franta m4 ke vSemu

jinej piistup.

5.4 Rozhovor s rodici

1.

2.

3.

Kdy jste zacali pozorovat, Ze se FrantiSek nechova normalné?
e matka: Jeden a pul roku. (Jinak si hral, ptestal mluvit, ale
nehledali jsme
v tom patologii.)
e otec: Jeden a pul roku.
V kolika letech jste zjistili, Ze ma FrantiSek autismus?
e matka: Tii roky a tfi mésice.
e otec: Kolem tfi let po nastupu do MS.
Jak jste pFijali a vyrovnali se s verdiktem, Ze ma FrantiSek autismus?
e matka: Napied deprese, bezmoc, nastvani — pro¢ my? Poté smifeni
a snaha mu pomoci.

e otec: Nastvani, poté smifeni a snaha mu pomoci.
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4. Jak jste oznamili Erikovi, Ze je FrantiSek postiZeny? A jak to prijal?

matka: V té dob¢ bylo Erikovi pét let. Vysvétlili jsme mu, ze je
Frantidek nemocny. Ze mé konkrétné nemocné mysleni. Proto

se chova jinak, vidi a proziva nas svét jinak. Ze za to nemiize a Ze
ta nemoc neni nakazliva. A Ze jsme rodina a rodina si poméha. Ze
je mame oba radi, ale bohuzel FrantiSek potiebuje vice naseho
casu.

otec: Rekli jsme mu to v dobg, kdy uz to dokézal pochopit a fesil
pro¢ si Frantiek hraje jinak. Rekli jsme mu, Ze je nemocny, ale Ze
to nemuze chytit. Vzal to dobfe. Bylo mu lito, Ze si nékdy

nedokézal hrat spolu a Erikovymi kamarady.

5. Jaky typ vychovy pouzivate? LiSi se vychovny pristup k FrantiSkovi a

Erikovi? Pokud ano, v éem?

matka: Pfisny a zaroven trpélivy. Rozdil je v tom, ze Frantiskovi
davame vice ¢asu a pokusii k ispésnému splnéni.

otec: Piisnost a trpélivost. Co fekneme to plati. Jsme dlsledni, jak
v odméné, tak v trestu. U¢ime je nelhat, ned€lat druhym to, co oni

sami nechtéji, aby n¢kdo délal jim.

6. Mate néjaky systém pravidel?

matka: Postupné jsme s rozvojem a schopnosti porozuméni feci
mohli v pravidlech polevit. Diive mél denni plan ve struktufe na
nasténce v piktogramech. Nyni staci fict dopfedu zménu a pfijme
Ji. Méme zasadu trvat na pozadavku, dokud ho nesplni. Jinak sam
vi, kdy je ¢as na Skolu, zdbavu a na spani.

otec: Dusledné trvat na tom, co chceme. Snazime se ho
neschovavat a neSetfit. Vystavujeme ho i situacim, se kterymi se

v budoucnosti setka. Je to pro n¢j t€zké, ale dokaze se ted’ uz tiplné

adaptovat.

7. Jaké podle vas prinasi klady a zapory Franti§kovo postiZeni na Erika?

matka:
pozitiva: Erik je nucen k samostatnosti, trpélivosti, ohleduplnosti,

pochopeni, Ze Zivot pfinasi cokoliv.
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negativa: Ma mén¢ soukromi. Ne kazdy kamarad Frantiska pfijme.
Rodinny program se ¢asto podfizuje Frantiskovi.

otec:

pozitiva: Empatie, trp€livost.

negativa: Ma od nas méné pozornosti. Erik si nemuze hrat

s FrantiSkem jako jeho kamaradi se svymi sourozenci.

8. Pomahal a pomaha Erik s péci o FrantiSka?

matka: Ano, Casto. VEét§inou na nase pozadani, ale nékdy i sam od
sebe.

otec: Hrozné moc pomaha, sice ho nékdy zlobi, jak to sourozenci
mezi sebou maji. Ted’ uz dokaze Frantu pohlidat, utésit ho, kdyz

se bouchne atd. Hraje si s nim, koukaji na pohadky.

9. Maji kluci néjaké spolecné zajmy?

matka: Hry na tabletu, hra na schovavanou, hra s pistolemi NERF,

s meci, skacou na trampoling, pohadky v televizi.

otec: Hry na tabletu, hrani s pistolemi NERF, trampolina.

10. Mivaji spory? Jak je reSi?

matka: Ano, vétsinou je vyvola Erik — provokuje a naschval udéla
néco o ¢em vi, ze Frantu nastve. Obcas Franta Erika, Ze mu
nedopieje soukromi, kdyzZ ma doma kamarady. S tim Erikovi
pomuzeme. Jinak se snazime Erikovi vysvétlit, Ze nema nikomu
délat to, co sdm nechce zaZzit. Oba je u¢ime pouzivat prosim, pij¢
mi, promin, ja nechté&l.

otec: Mivaji. N&kdy si ptijcuji hracky toho druhého a nechtéji je

vratit. Spor potom musime fesit my.

11. Maji kluci néjaké domaci povinnosti?

matka: Erik ano, vynasi odpadky, vyndava nadobi z mycky, venci
psa, kratkodob¢ pohlida FrantiSka. Franta zatim ne, ale chystame
se ptisti rok zavést pomoc s nddobim. Oba radi vati a pecou. Za
domaéci povinnosti ma Erik 100 K¢ tydné a kdyz hlida Frantu, tak

ma 50 K¢ za jedno hlidani.
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e otec: Erik ano, venci psa, vyndava nadobi z mycky, vynasi
odpadky, pfipravuje ptibory pted jidlem. FrantiSek si sklada
obleceni, uklizi si ze stolu.

12. Charakterizujte prosim jejich vztah.

e matka: Maji se radi. Erik Frantu chrani a Franta k Erikovi vzhlizi.

e otec: Maji mezi sebou kamaradské chovani. Jsou to brachové i
ptes Frantiskovo ,,divné* chovani.

13. Mélo postiZeni FrantiSka vliv na vyvoj Erika? Pokud ano, jaky?

e matka: Erik je nucen k samostatnosti, ale zaroven potiebuje nasi
lasku a pozornost, a ne vzdy vhodné na sebe upozoriuje (je
neposedny, hluény, pfredvadi se).

e otec: Mozna se kvili tomu vic sleduje, snazi se na sebe
upozoriovat.

14. Co Vam FrantiSkovo postiZeny dalo a co vzalo? A co u Erika?

e matka: Dalo nam to nauceni se trpélivosti, pfehodnoceni zivotnich
hodnot. Vzalo nam to soukromi a svobodu. Je to doZivotni
zavazek. Erikovi to samé.

e otec: Dalo ndm to nadhled pfi Sefeni kazdodennich problémi.
Vzalo nam to klid, volny ¢as a pozitivni vyhled na budoucnost.

15. Jak rodina prijala, Ze ma FrantiSek autismus?

e matka: Kromé tchyné, vSichni vé¢né se snahou pomahali. Ta ho
zpocatku odmitala. Postoj se, ale pfed dvéma lety zménil a nyni se
na sebe oba t&si.

e otec: Moje matka se ho bala hlidat. Byla pfili§ ve stresu z ¢ehokoli,
co se Franty tykalo. Ted’ ho zacala akceptovat. Jinak zbytek rodiny

to ptijal.

5.5 Strategie rodici

Rodice se snazi svij ¢as rovnomérné rozdélovat mezi obé déti, ale je to velice

naro¢né. FrantiSek zabere vice Casu. Z toho diivodu se snazi planovat Cas, ktery

budou stravit jenom s Erikem. Naptiklad v bfeznu s nim byli na ¢trnact dni

v Thajsku. Dale se rodice snazi o to, aby si i sam Erik fekl, kam by se chtél jit

podivat, co by chtél délat a tomu Se nasledné ptizptisobi program.
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5.6 Interpretace rozhovoru
Diilezitym faktem je, Ze rodice co nejdiive sd€lili chlapci, ze je jeho bratr

postizeny. Vi, o jaké postizeni se jedna a svymi slovy to dokaze definovat. Chépe,

ze postizeni, které ma jeho bratr vyzaduje vice ¢asu a pozornosti rodict.

Z rozhovoru vyplynulo, zZe sourozenci nemivaji mezi sebou vaznéjsi spory.
Vétsinou se jedna o Sarvatky ohledné hracek nebo toho, Ze se zdravy sourozenec
snazi na sebe n¢jakym zptisobem upozornit. Dle mého ndzoru ma na tom svij podil
nastupujici puberta. Chlapci maji spole€né zdjmy a travi spolu volny c¢as, byt

napftiklad spolu nehraji spolecenské hry.

Sourozenec se nékdy za svého autistického bratra v kolektivu déti stydi, ale
na druhou stranu mé potiebu ho chranit. A pokud né&jaka nepfijemnd situace
nastane, tak radé¢ji odejde. Nema potiebu nikomu vysvétlovat, ze ma sourozence

postizeného.

Zdravé dité se na domacich povinnostech podili. S péci o svého autistického
bratra také pomaha. Kdyz je potieba, tak ho pohlid4, ale neni to na moc dlouhou
dobu. Bratr s poruchou autistického spektra se prozatim na domacich povinnostech
nepodili. Rodi¢e planuji na pfisti rok pomoc s nadobim. Jinak si uklizi po sobé

nadobi a své hracky.

Zdravé dité postupem casu také vidi, ze jejich vztah se vyviji a zlepSuje. Je
to dano celkovym uklidnénim sourozence s poruchou autistického spektra, vetsi
komunikativnosti. Svého autistického bratra ma rad a ma potiebu ho ochranovat. I
kdyz to mtze vypadat jako, Ze maji bratra s poruchou autistického spektra radéji,

tak vi, ze vyzaduje jiny ptistup, ktery zabere vice ¢asu.

Rodice uplatiuji vychovny systém na ob¢ déti stejny. Ditéti s poruchou
autistického spektra poskytuji vice ¢asu na splnéni ukolu. Védi, Ze postizeni bratra
vede k tomu, ze sourozenec ma od nich mensi pozornost a mén¢ soukromi. Ale na
druhou stranu je tim veden k vé&t§i samostatnosti, trpélivosti, ohleduplnosti a
k pochopeni, ze Zzivot miZe pfinést cokoliv. Sourozenci maji mezi sebou

kamaradsky vztah a maji se radi.
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r 4
Zavér
Cilem bakalatské prace bylo popsat, jak zdravy sourozenec pohlizi na svého

autistického bratra.

V teoretické Casti prace, kterd se sklada ze tii kapitol jsem vychazela
z odborné literatury. V prvni kapitole jsem vymezila pojem rodina, funkce rodiny,
styly vychovy a psychické potfeby rodicu, ktefi se staraji o postizené dit¢ a zasady,
které vedou k usnadnéni zivotni situace. Ve druhé kapitole jsem se zabyvala
sourozeneckymi vztahy. Charakterizovala jsem je, uvedla jsem potieby zdravych
sourozencu, problémy sourozencti a ditéte s poruchou autistického spektra. Dalsi
kapitola je 0 vytvafeni kladnych sourozeneckych vztahti a vymezeni pozitivnich a
negativnich aspektii postizeni pro zdravého sourozence. Ve tieti kapitole jsem
vysvétlila, jeho etiologii, projevy a charakteristiku. A v neposledni fadé jsem

vypsala pervazivni vyvojové poruchy.

V praktické Casti prace jsem popsala Setfeni v rodiné, v niz vyrasta dité
s autismem. Jeho vysledkem bylo ziskani anamnestickych tidajii o postizeném ditéti

a odpovédi zdravého sourozence a rodicu.

Z vysledkl vyzkumného Setfeni vyplyva nasledujici: Sourozenecky vztah
déti s poruchou autistického spektra a déti bez postizeni je ovlivnén touto
diagnozou. Vnimaji to jak rodice, tak i dit¢ samotné. Rodic¢e uplatiiuji stejnou
vychovu. Nicméné dité s autismem vyZaduje vEtsi davku pozornosti, a jeSté vice
trpelivosti. Rovnomérné rozlozeni pozornosti mezi ob& déti je témeét nemozné. I
kdyz to mlze vypadat, ze maji rodice autistického bratra radéji, tak zdravy
vnima reakce okoli. Ne kazdy dokaze autistického bratra piijmout. Sourozenecké
vztahy jsou pfesto pevné a dobré. Zdravy sourozenec ma tendenci svého bratra
ochranovat, naopak bratr s poruchou autistického spektra ke svému sourozenci
vzhlizi. Zdravy sourozenec se uci vice trpélivosti, toleranci, samostatnosti, empatii,

které jsou pro né¢j velkym piinosem do budouciho Zivota.
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Pro rozsifeni této prace by bylo zajimavé provést rozhovor s vice
respondenty. Je jisté, ze se jedna o nelehky ukol, protoze autismus méni svou
podobu s kazdym ¢lovékem a zaroven postizeni pusobi na kazdého ¢lena rodiny
jinak. Z hlediska vyvoje vztahii mezi obéma dotazovanymi sourozenci by bylo

ptinosné jejich osloveni s jednim, ptipadné vice ¢asovymi odstupy.
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