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Uvod

Béhem studia druhého ro¢niku specialni pedagogiky jsem se diky mé kamaradce
seznamila s jednou rodinu. Tato rodina se sklada ze 4 Clent, a to matky a tii déti, které maji
diagnostikovanou poruchu autistického spektra (dale PAS). Maminka se mi svéfila, ze déti
spolu moc nevychazeji a vytvati to nékdy velice narocné situace. Piikladem je situace, kdy
rodina musela pofidit osmimistné auto, protoze déti nemohou sedét blizko sebe. To mi
vnuklo otazku, jak to vlastné maji sourozenci mezi sebou, pokud ma alespon jeden z nich
PAS? Ptuvodné jsem chtéla sama sbirat data v terénu pomoci rozhovort a pozorovani. To
nakonec nebylo mozné, proto jsem se rozhodla téma zpracovat formou literarniho review s

vyuzitim metodickych principti pro systematicka review dle Joanna Briggs Institutu.

Cilem této bakalarské prace je zjistit, na jaka témata byl doposud realizovan vyzkum
zaméfeny na zdravé sourozence osob s PAS. Prvni kapitola prace predstavuji teoreticky
ramec celé problematiky. Nejprve se zaméfi na kratkou charakteristiku PAS, jeho
prevalenci, a problémové oblasti diady, které s nim souvisi. Dale vysvétli, co je to
sourozenecky vztah a pro€ je pro nas i pro osoby s PAS tolik dalezity. Na zavér kapitoly
jsou uvedeny duvody, pro€ je tato studie realizovana. Druha kapitola se zabyva metodikou
literarniho review. Jsou zde definované cile studie, review otazky, inkluzivni a exkluzivni
kritéria. Dale je zde popsana reSerSni strategie, postup screeningu a extrakce dat ze
systematickych review 1 z primarnich studii. Tfeti kapitola je vénovana systematickym
review. Nejprve je v této kapitole popsan prabéh vyhledavani a screening na ptiloZzeném
PRISMA diagramu, nasledné popis zarazenych systematickych review a vysledka kazdé
studie zvlast. Vysledky review byly dale roz¢lenény do 4 témat, které tvori samostatné
podkapitoly: dopad na vyvoj osobnosti, chovani a psychiku zdravého sourozence; socialni
dovednosti a sourozenecky vztah; coping, prizptusobeni (adjustment) a podpora sourozencu;
jejich role a zodpoveédnosti. V ramci téchto 4 podkapitol jsou vysledky popsany podrobnéji.
Ve ctvrté kapitole najdeme analyzu primarnich studii. Tato kapitola zacina opét popisem
screeningu s vyuzitim PRISMA diagramu. Relevantni primarni stude byly dale roz¢lenény
do 5 tematickych celkt: zkuSenosti sourozenci osob s PAS; podpora a intervence
sourozencu osob s PAS; peCovani o sourozence s PAS; sourozenecky vztah; prevalence a
faktory. V ramci této bakalarské prace byly vSak analyzovany pouze tyto 4 okruhy:
zkuSenosti sourozenct osob s PAS; podpora a intervence sourozenct osob s PAS; peCovani
o sourozence s PAS; sourozenecky vztah. K témto tématim je piilozena tabulka se

zakladnimi informacemi o studiich (autor, rok, typ studie, subtémata, poznamky). V diskuzi



jsou zodpovézeny review otazky a shrnuta vSechna témata primarnich studii 1
systematickych review, které jsou nasledné porovnavana. Tento piehled je doplnén

doporucenim pro dalsi vyzkum. Diskuze je zakonCena reflexi silnych stranek i limitt studie.

Nakonec zde pfipojim jest€ nékolik poznamek pro ujasnéni nékterych pojmda.
VétSina autort v oblasti vzdélavani pouziva terminy bézny/intaktni sourozenec (v anglickém
jazyce typical). Téma této prace ale zasahuje spise do psychologické a sociologické oblasti,
terminem je chovani narocné na péci, které nahrazuje termin problémové chovani u jedinct

s PAS.



1. Uvedeni do problematiky

Autismus byl poprvé popsan psychiatrem L. Kannerem v roce 1943. Pivodné byl
povazovan za pomeérne€ vzacnou poruchu, jejiz vyskyt se odhadoval na 1:10 000 (Scarpa,
Wells, Attwood, 2019). Incidence autismu v soucasné populaci je vSak mnohem vyssi.
Kjeho vyskytu podava data napf. program Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network, ktery pro rok 2018 uvedl, ze pfiblizn€ u 23 z 1000 narozenych déti v
USA je diagnostikovan autismus do 8 let (Maenner, Shaw, Bakian, et al., 2021). Wang F,
Lu, Wang S.B., et al. (2018) zkoumali poet osob s PAS mezi 1 a 8 rokem Zivota v Cing.
Jejich vysledek byl 1 na 1 000 osob, coz je vyrazné niz§i incidence nez v jinych zemich.
Tromans, Chester, Kiani, et al. (2018) zjistili prevalenci autismu mezi 4 % a 9.9 % u
dospélych osob hospitalizovanych s psychiatrickym onemocnénim ve 28 zemich. Statisticky
informacni systém Ministerstva $kolstvi, mladeZe a t&lovychovy uvadi, e v CR bylo pro
Skolni rok 2020/2021 na zakladnich Skolach 962 348 zakd, znichz mélo 4216
diagnostikovanou poruchu autistického spektra (dale PAS). V prepoctu se jedna 0 4,5 z 1000
zaka na zakladnich Skolach.

Americka psychiatrickd asociace ([DSM - IV], 2013) definuje autismus jako
neurovyvojovou poruchu, pro kterou jsou charakteristické:

e potize v socialni komunikaci a interakct,

e opakujici se chovani, aktivity ¢i z4jmy.
Projevy této ,,dyady” (Americka psychiatricka asociace [DSM —1V], 2013) nejsou jednotné,
ale jde o celé spektrum vyjadiujici jejich miru a podobu. Tyto projevy jsou tedy u kazdého
Cloveka s PAS velice individualni (Gillberg, Peeters, 2008).

Nejcaste€jsi potize v oblasti socialni komunikace a interakce mohou byt vyhybani se
o¢nimu kontaktu, nebo problém o¢ni kontakt udrzet, narocné porozumeéni gestim a vyrazim
obliceje (vétsinou se jedinec musi mechanicky naucit, co urcita gesta znamenaji), doslovné
chapani teci a pokynt (Beyer, 2006, Howlin, 2005; Richman 2006). Howlin (2005, s. 45)
uvadi ptiklad: ,, Jestlize je pozdddn, aby se zeptal maminky, jestli chce kdavu, vzkaz vyridi, ale
odpovéd nepredd. ““. Problémy maji také s navazanim komunikace nebo zapojenim se do ni,
s udrzenim tématu a se sdilenim svych zkusSenosti a emoci s ostatnimi. Opakované selhavani
v komunikaci mize vyustit ve frustraci, a nakonec az ke stranéni se a vyhybani se kontaktu
s ostatnimi (Prizant et al., 2006).

Druhou specifickou oblasti jsou opakujici se chovani, aktivity ¢i z4jmy (Americka

psychiatrickd asociace [DSM — IV], 2013). Jedna se napfiklad o obsesi urCitymi tématy



(Vesmir, vlaky, Cisla, mapy...) a nedostateCnou schopnost vénovat se témattim jinym, obliba
fadu a symetrie (dorovnavani a ukladani véci presné€ na své misto, skladani predméti do
fad/obrazct), netypicka/zvlastni manipulace s prfedméty (toCeni, hazeni, bouchani
s predméty, pousténi vody), opakujici se pohyby (tleskani, kmitani rukama, kolébani
télem...) a dalsi (Richman, 2006, Thorova, 2016). Nékteti autofi do této kategorie zarazuji
také problémy s predstavivosti. NaruSeni této oblasti ma na vyvoj Clovéka zasadni vliv.
Beyer a Gammeltoft (2006) uvadi: ,,Mnohé déti s autismem ziistanou na urovni konkrétnich
a doslovnych (témé¥ fotografickych) zdZitkit po celou dobu svého Zivota“. U déti naruSeni
predstavivosti zpasobuje, Ze se nerozviji hra, ktera je zakladem pro budouci uceni (dlouho
s velkymi obtizemi se uci novym vécem). Omezuje to také schopnost piedvidat a planovat
(potize zvladnout spravny postup ¢innosti) (Adamus, 2014; Thorova, 2006).

Autismus ma podstatny vliv na vyvoj vztahti v ramci rodiny, a to nejen na vztah mezi
ditétem s PAS a jeho rodici, ale také na vyvoj vztahi mezi sourozenci. Sourozenecky vztah
je tim nejdelSim vztahem, ktery v zivoté méame. Sourozenci mohou mit velice silny a
dlouhotrvajici vliv na svilj vzajemny vyvoj, na Zivotni rozhodnuti, fungovani ve spolecnosti
a také na to, ¢eho v zivoté dosahnou (McHale, Updegraff, Whiteman, 2012). Toto plati 1
v pfipadé€, Ze jeden ze sourozenci ma poruchu autistického spektra. Zdravi sourozenci
mohou byt pro svého bratra nebo sestru s autismem vyznamnymi prateli a spolecniky po
cely zivot (Gallangher, Powell, Rhodes in Travers, Carlton, Carter, 2020). Je mozné, zZe se
stanou piikladem pro svého sourozence s PAS. Konkrétné mohou byt modelem pii uceni
dovednosti, chovani, feci a socidlnich dovednosti, které byvaji u déti s PAS nedostatecné
(Guidotti, Musetti, Barbieri, Ballocchi, 2021). Na druhou stranu mtize byt dost naro¢né mit
sourozence s PAS. Corsano (2017, s. 158) ve své studii uvadi: ,,Bézné prvky zkuSenosti
intakimich sourozencii zahrnuji smiSené pocity k jejich sourozenci, predcasnou veétsi
zodpovédnost, obavy z budoucnosti, obtize ve vztazich s prateli, potrebu mluvit s nékym o
svém sourozenci.“ VétSina sourozencu (v dospivajicim a dospélém véku) navic uvadi, Ze
jsou si plné védomi toho, Ze se stanou primarnimi pecovateli sourozence s PAS, az jejich
rodice nebudou schopni tuto roli zastavat (Nuttall, Coberly, Diesel, 2018).

Soucasny vyzkum zaméfeny na osoby s PAS a psychosocialni problematiku jejich
sourozencu se tyka témat, jako je napt. kvalita zivota (Cofec, Maner-Idrissi, Sourn-Bissaoui,
2020; Green 2013), role zdravého sourozence (Nuttal, Coberly, Diesel, 2018), zité
zkuSenosti zdravych sourozenctu (Day, Johner, Chalmers et al.2019), dopady postizeni na
vyvoj zdravého sourozence a na jeho chovani (Leedham, Thomson, Freeth, 2019; Watson,

Hanna, Jones, 2021), vzajemna vztahova vazba se sourozencem s PAS, strategie copingu
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(Leedham, Thomson, Freeth, 2019; Watson, Hanna, Jones, 2021) a dalsi. Pfitom jsou mezi
publika¢nimi vystupy v této oblasti zastoupeny jak primarni studie, tak i systematicka
review.

Zda se, Ze témata vyzkumu tykajici se psychosocialni problematiky sourozencti osob
s autismem jsou velice rozmanita, chybi vSak takové systematické prehledy, které by
umoziovaly rychlou orientaci v této problematice. Navzdory existujicim studiim, které
v nazvu deklaruji, ze se jedna o systematické review, je z pfedbézného vyhledavani patrné,
Ze se o vétSinou nejedna o systematicka review zpracovana dle standardnich metodik a ze
tyto studie maji proménlivou metodologickou kvalitu. V nekterych pfipadech se jedna spise
o literarni prehledy. Existuje pomérné velké mnozstvi primarnich studii, na zakladé kterych,
by bylo patrné mozné realizovat systematicka review na nova témata. Tato témata je vSak
zapotiebi nejprve identifikovat. Z tohoto duvodu existuje potieba vytvofit novy
systematicky zpracovany ptrehled literatury, ktery by poskytl porovnani stavu vyzkumu v

oblasti sekundarnich 1 primarnich studii.



2. Metodika

Toto review bylo provedeno v souladu s Joanna Briggs Institute (JBI) metodologii pro
scoping review (Peters et al., 2020a; Peters et al., 2020b) a prvka JBI metodiky pro umbrella
reviews (pro analyzu systematickych review v kapitole tfeti). Pro popis procesu vyhledavani
a vysledkl byl pouzit nastroj ,, The Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-analyses extension for scoping reviews“ (PRISMA-ScR, Tricco et al.,, 2018)
s prihlédnutim k aktualni verzi PRISMA doporuceni pro systematicka review (Page et al.,
2020). Specifickym rysem metodiky pouzité v ramci tohoto review je porovnavani vysledku
primarnich studii se studiemi typu (systematicka) review — toto porovnani bylo vyuzito pro
komparaci stavu primarniho a sekundarniho vyzkumu ve zkoumané oblasti a pro snadnéjsi
identifikaci ,knowledge gapu“. Z tohoto duvodu byla realizovana dv€ samostatna
vyhledavani — prvni pro identifikaci relevantnich systematickych review a druhé pro
identifikaci primarnich studii. Pro kazdé vyhledavani byla stanovena samostatna review
otazka. V pripadé systematickych review nas navic zajimaly nékteré metodické aspekty a

kvalita téchto studii.

Cile studie:

Vyhledat a analyzovat (systematickd) review tykajici se psychosocialni problematiky
sourozencl osob s PAS.

Vyhledat a klasifikovat do tematickych okruhti primarni vyzkumné studie tykajici se
problematiky sourozencli osob s PAS.

Porovnat vysledky analyzy primarnich studii a (systematickych) review za ucelem
identifikace oblasti, ve kterych bude uzitecné v budoucnu realizovat nova systematicka
review.

Poskytnout doporuc¢eni pro dalsi vyzkum (primarni 1 sekundarni) tykajici se

psychosocialni problematiky sourozencu osob s PAS.

Review otazky:

(1) Jaké existuji typy review tykajici se psychosocialni problematiky sourozenci osob
s PAS? Jakych témat se tato review tykaji?

(2) Jaka jsou témata primarnich vyzkumnych studii a jejich zisténi tykajici se

psychosocialni problematiky sourozencii osob s PAS?
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Inkluzivni a exkluzivni kritéria:

Aby byly studie zafazeny, musely se shodovat s nasledujicimi kritérii: (a) tykaji se
zdravych sourozencti osob s PAS, v€k sourozenct i osob s PAS neomezen (b) tykaji se
psychosocialni problematiky, napt. zitych zkuSenosti ucastnika, dopadu PAS na kvalitu
Zivota a zdravi sourozenct, problematiky copingu, ucinnosti psychosocialnich intervenci
atd.

U studii, které se tykaji SirSiho spektra specialnich potteb, byl pii zafazeni posuzovan
individualné jejich potencial a riziko zkresleni vzhledem k review otdzkdm a inkluzivnim /
exkluzivnim kritériim. Byly zafazeny studie tykajici se celych rodin (i ostatnich ¢lend
rodiny), pokud obsahuji data tykajici se vylucn€ sourozencu. Byly vyfazeny studie tykajici
se Rettova syndromu a dal§ich vyvojovych pervazivnich diagnéz, které jiz nejsou oficialné
fazeny mezi poruchy autistického spektra. Kontext demograficky, kulturni, institucionalni a
jiny kontext studii nebyl omezen.

V casti zaméfené na systematicka review byly primarné vyhledavany systematicka
review (provedena dle standardnich metodik Cochrane Collaboration, JBI Collaboration
nebo Campbell Collaboration), nicméné vzhledem ke snaze o ucelené posouzeni
problematiky byly zafazeny také systematickd review s odchylkami od téchto metodik,
studie typu scoping review, integrativni review a nesystematicky provedena review, pokud
obsahuji vysledky relevantni vici inkluzivnim kritériim.

V Casti zaméfené na primarni studie byly zafazeny pouze vyzkumné kvantitativni nebo
kvalitativni studie. Vylou€eny byly ilustrativni pfipadové studie a jakékoliv dal§i popisy

ptipadu, které neuvadi vyzkumnou metodiku pouzitou pro sbér dat a jejich analyzu.

Resersni strategie:

Resersni strategie byla zalozena na tfifazovém modelu podle JBI metodologie (Peters
et al., 2020a) a cilila na vyhledani studii v elektronickych databazich, které bylo doplnéno
manualnim vyhledavanim referencnich seznamti relevantnich plnotextd (vzhledem
k obrovskému poctu relevantnich primarnich studii byl tento krok realizovan pouze
v piipad€ analyzy studii typu review). Bylo provedeno pocate¢ni piredbézné vyhledavani
v databazi EBSCOhost, jehoz cilem bylo identifikovat prispévky na toto téma. Kli¢ova slova
obsazena v nazvech a abstraktech relevantnich ¢lankd a terminy pouzité k popisu ¢lanku,
byly pouzity pro vytvoreni vysledné reSerSni strategie. Pro vyhledavani byly pouzity
nasledujici databaze: Epistemonikos, Scopus, Web of Science Core Collection, PubMed,

PsycINFO, ERIC, Sciencedirect a zdroje Sedé literatury: Cochrane library, Google Scholar,
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OACD, Google (uplné vyhledavaci strategie strategie pro jednotlivé databaze jsou v
ptilohach). Doba vyhledavani nebyla nijak omezena. Jazyk, ve kterém byly studie napsany
také nebyl nijak omezen, za pfedpokladu, ze studie obsahovaly nazev a abstrakt v anglickém
jazyce.

Screening:

V prubéhu vyhledavani byly vSechny identifikované vysledky shromazdeény a
nahrany do aplikace Zotero V5.0.85 (Center of History and New Media at George Mason
University, Fairfax, Virginia, USA) a duplikaty byly odstranény. Screening byl proveden ve
dvou fazich, nejprve na urovni nazvu / abstraktd, poté na urovni plnotexti. Divody vytazeni
plnych texti studii, které nekorespondovaly s inkluzivnimi kritérii, byly zaznamenany
v citatnim manazeru, uvedeny ve vysledném textu scoping review a prezentovany
v PRISMA Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
analyses (PRISMA) postupovém diagramu (Peters et al., 2020). Screening byl proveden
jednim hodnotitelem, sporné vysledky byly diskutovany v tymu. Na screeningu nazva /
abstrakta se podileli Alzbéta Smrckova (1100 zaznam), Jifi Kantor (cca 500 zaznamu), Jian
Du (cca 700 zaznama) a Jiaoli Li (cca 700 zaznamu). Screening na urovni plnotextd byl

proveden autorkou prace a diskutovan s konzultantem studie (JK).

Extrakce dat ze studii typu review:

Pro extrakci dat byla vyuzita modifikovana extrak¢ni tabulka dle JBI manualu pro
umbrella reviews (tabulka ¢. 1). Tato extrak¢ni tabulka se vyplni pro kazdou studii zvlast'.
Na zakladé ziskanych dat se vytvoii vysledna souhrnna extrakéni tabulka obsahujici
nejpodstatnéj§i udaje ze vSech studii. Extrahovana data jsou prezentovana v tabulkové i
narativni formé zpusobem, ktery odpovida zamérim tohoto review. Pokud to bylo tieba,
tabulkové vysledky byly doplnény grafy. Zavéry byly vyvozeny z extrahovanych

dostupnych dikaza a doplnény o doporuceni pro budouci vyzkum v této oblasti.

Rok / autor

Nazev studie

Cil studie

Ucastnici (pocty, sourozencu, vek
sourozencu ze v§ech zafazenych studii)

Setting / kontext

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich
studiich, napt. zkuSenosti)

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani

Doba vyhledavani
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Pocet zatazenych studii

Pocty dle typua zatazenych studii

Zemé puvodu zatazenych studii

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnoceni

Metody analyzy dat

Vysledky

Dalsi

Tabulka ¢. 1. Tabulka vytvofena pro extrakci dat ze studii typu review s vyuZitim
standardizované tabulky dle JBI metodiky (Peters, 2020a)

Extrakce dat z primarnich studii:

Pro extrakci dat byla vyuzita extrak¢ni tabulka vytvorena autorkou prace, ktera zjistovala

specifické udaje pro kazdy tematicky okruh studii (tabulka ¢. 2). Typem vyzkumu se rozumi

vyzkum kvantitativni, kvalitativni nebo smiSeny design. Poznamky budou doplnény dle

potieby jednotlivych tematickych okruht, napt. u kvalitativnich studii zaméfenych na

zkuSenosti ucastnikd je podstatné, zda byla studie provedena ve specifickém narodni,

kulturnim nebo demografickém kontextu nebo zda byla zamétena na zkuSenosti s né¢jakym

specifickym jevem. Vysledky extrakce dat budou i v tomto pifipadé prezentovany takeé

narativnim zpusobem, ktery odpovida zaméram tohoto review. Zavéry byly vyvozeny také

v tomto pfipad¢€ z extrahovanych dostupnych dikazt a doplnény o doporuceni pro budouci

vyzkum v této oblasti.

Autor / rok

Typ vyzkumu

Tematické zaméfeni

studie

Poznamky

Tabulka ¢. 2. Tabulka pro extrakci dat z primarnich studii
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3. Vysledky analyzy systematickych review

V resersi provedené 9. prosince 2021 v databazi Epistemonikos s doplnénim o studie
nalezené v jinych zdrojich, bylo identifikovano 30 systematickych review. Z toho 24 studii
nesplnilo inkluzivni kritéria. Zobrazeno bylo tedy 6 systematickych review, jejichz plnotexty
byly posouzeny a podstoupeny dale k extrakci dat. Postup vybéru je shrnut v diagramu
PRISMA.

Identification of studies via databases and registers

)
Records removed before
g screening:
"g Records identified from: (DnuEIg:)ate records removed
£ g:ta:lsagsrgs(rgnjOS)O ) Records marked as ineligible
o 9 - by automation tools (n = 0)
= Records removed for other
reasons (n = 0)
. \ 4
Records screened Records excluded
—>
(n=30) (n =24)
\ 4
Reports sought for retrieval »| Reports not retrieved
=] (n=86) (n=0)
'c
(]
o
3 v
Reports assessed for eligibility
(n=6) '
Reports excluded:
(n=0)
—
\ 4
3 Studies included in review
S| | n=6
S Reports of included studies
£l | (n=0

Tabulka ¢. 3; PRISMA postupovy diagram zobrazujici screening systematickych review

Nejstarsim systematické review je z roku 2013 (Green, 2013) a nejnovéjsi z roku 2021

(Watson et al., 2021). 3 studie byly kvalitativni (Leedham et al., 2019; Shivers at al., 2015,
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Watson et al., 2021), Jedna studie byla kvantitativni (Shivers et al., 2019), jedna studie
obsahovala kvalitativni (n=9), kvantitativni(n=39) 1 smisené studie (n=5) a v jedné studii
autofi neuvadéji jaké studie zaradili. Nejvice ucastnikt bylo 6 571 (Shivers et al., 2019) a
nejméné 62 (Shivers et al., 2015). Veék ucastnikt se pohyboval mezi 3,5 roky a 67 lety, jedna
studie se zabyvala Cisté détskym vékem do 13 let (Shivers et al., 2014) a u dvou studii nebyl
vek ani pocet tcastnik uveden (Corfec et al., 2020; Green, 2013). Ve studii Watson et al.
(2021) byli ucastnici v rozmezi od 5 do 29 let, ale ve studiich se snazili vyhledavat pouze
vysledky ucastnikia do 18 let, pokud to bylo mozné. U zadného systematického review nebyl
omezen kontext. Zemé ze, kterych jsou primarni studie byly popsany pouze u dvou review
(Watson et al., 2021; Corfec et al., 2020). Dohromady obsahuji 22 studii z USA, 8 studii
z Velké Britanie, 6 z Australie, 3 z Belgie, 2 z Francie, Italie, Recka, Kanady, Izraele,
Brazilie, 1 z Ciny, Iranu, Svédska, Egypta a 1 byla mezikulturni (Taiwan/Velka Britanie).
Ve dvou systematickych review bylo provedeno kritické hodnoceni. Jednou byl pouzity
nastroj Critical Appraisal Skills Programme (Leedham et al., 2019) a jednou CASP checklist
questions (Watson et al., 2021). Tti studie vyuzily jako metodu analyzy tematickou syntézu
(Corfec et al., 2020; Leedham et al., 2019; Watson et al., 2021), dvé vyuzily narativni popis
(Green, 2013; Shivers et al., 2015), jedna studie obsahovala Meta-analysis reporting
standards (Shivers et al., 2019).

3.1. Shrnuti systematickych review

Tato kapitola obsahuje shrnuti informaci o dohledanych systematickych review a také
narativni popisy jejich vysledkt. Jednotlivé podkapitoly se dale zabyvaji tématy, které byly

vyvozeny tematickou analyzou.

Rok / autor Leedham/2019

Nazev studie A thematic synthesis of siblings' lived
experiences of autism:

Distress, responsibilities, compassion and
connection.

Cil studie Toto review mélo za cil systematicky
identifikovat, zhodnotit a posoudit
kvalitativni literaturu zamétujici se na zité
zku§enosti sourozenct osob s PAS.

Ugastnici (poéty, sourozenctl, vék 254, veék 4-67 let
sourozencu ze vSech zatrazenych studii)

Setting / kontext Neomezeno
Intervence / jev z4jmu (v kvalitativnich Zité zkusenosti

studiich, napt. zkuSenosti)

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani Web of Science, PsycINFO,
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PsycARTICLES, Medline (pfes OvidSP),
Scopus, CINAHL (pies EBSCO)

Doba vyhledavani

Do fijna 2018

Pocet zafazenych studii

18

Pocty dle typa zafazenych studii

Vse kvalitativni

Zemé puvodu zarazenych studii

Neni uvedeno

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnocenti

Obsahuje — Critical Appraisal Skills
Programme

Metody analyzy dat

Tematicka Syntéza

Vysledky

Téma 1: Role and zodpovédnosti
e Pecovatelska role a ,,parenting™
e Ochrariujici role

e Starosti o budoucnost
Téma 2: Vliv chovani sourozence s PAS
e Agrese, zvlastni. netypické chovani a
nepiedvidatelnost
e Rozpacitost a rozdilnost

Téma 3: Proces prizpiisobovani se
e Prijeti, empatie a ueni se
e Strategie and podpora.

Téma 4: Mezilidské zkuSenosti
e Jednani mimo sourozenecky vztah
e Zapadnuti do rodiny a byt vidény
e Sourozenecké spojeni

Dalsi

Tabulka ¢. 4; Studie snazvem ,,A thematic synthesis of siblings' lived experiences of
autism:Distress, responsibilities, compassion and connection™.

Studie obsahuje narativni popis vysledkl z 18 studii, které byly tematickou syntézou

rozdeleny do ¢tyt témat a jedenacti podkapitol.

1. Role and zodpovédnosti (Roles and responsibilities)

e Pecovatelska role a ,parenting™ (Caregiving and parenting): Sourozenci si Casto

osvojuji role podobné rodi¢i vaci jejich sourozenci s PAS — pomahaji jim se

sebeobsluhou, pripravou do Skoly. Byvaji také emocionalni podporou pro rodice i

pro sourozence s PAS.

e Ochranujici role (A protective role): Citi potfebu svého sourozence chranit a mnoho

z nich se citi za ného byt zodpovédnym.

e Starosti o budoucnost (Future concerns): Nektefi sourozenci se boji toho, az jednou

budou muset prevzit roli peCovatele. Jini fikaji, Ze se na to tési.

2. Vliv chovani sourozence s PAS (Impact of behaviors)
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Agrese, zvlastni. netypické chovani a nepfedvidatelnost (Aggresion, idiosyncratic
behaviours and unpredictability): VétSina sourozenct popsala zivot se sourozencem
s PAS jako intenzivni, chaoticky a ¢asto stresujici, protoze se kazdé rano budi/budili
s pocitem, ze nevi, co Cekat. Nejtézsi je pro né, pokud se stanou terCem agresivniho
chovani. Popisuyji to jako psychicky velmi zranujici, je pro né tézké se s tim vyrovnat
a najit v sob¢ soucit s chovanim svého sourozence.

Rozpacitost a rozdilnost (Embarrasment and being ,,different): Zvlastni/vystfedni
chovani jejich sourozence hlavné na vetejnosti pro né¢ muze byt ponizujici. Mohou

se za svého sourozence stydét pred kamarady, protoze se lisi od socialni ,,normy*.

3. Proces prizpiisobovani se (Process of adjustment)

Pfijeti, empatie a uceni se (Acceptance, empathy and learning): Nektefi sourozenci
pfijali svého sourozence s PAS takového, jaky je, jini s tim maji problémy, z davodu
raznych projevi PAS u jejich sourozence. Zdravi sourozenci vykazuji vyssi empatii,
soucit a resilienci ve srovnani se sourozenci zdravych deti.

Strategie and podpora (Strategies and support): nejcastéjsi copingové strategie, které
popsali G€astnici byli: udélat si ¢as sami na sebe, mluvit s vrstevniky, cvicit, aktivné
ucit svého sourozence s PAS dovednosti. Sourozenci mladsiho véku uvedli, ze by
radi vyuzili néjakou podporu mimo domov, napiiklad skupiny s dal§imi sourozenci
s PAS. Nékteri, prevazné dospéli, sourozenci vyhledali terapeutickou podporu, ktera

jim pomohla vylepsit jejich copingové strategie.

4. Mezilidské zkuSenosti (Interpersonal experiences)

Jednani mimo sourozenecky vztah (Negotiating ,,outside” relationship): Jaké maji
zdravi sourozenci problémy ve vztazich s vrstevniky, néktefi maji kamarady jako
oporu, jini s kamarady nemluvi o svém sourozenci, protoze se boji nevyzadané litosti,
nebo nepochopeni.

Zapadnuti do rodiny a byt vidény (Fitting in the family and being seen): Zdravi
sourozenci nemaji ¢asto tolik pozornosti od rodict jako jejich sourozenci s pas, citi
se prehlizeni. Nektefi sdili své pocity s rodici, néktefi nechtéji rodice vice zatézovat
svymi pocity.

Sourozenecké spojeni (Sibling connections): Sourozenci maji nekdy problém se
sblizit, z ddvodu naruSené komunikacni schopnosti jedince s PAS nebo dalSich

projevu. I pres to vétsina tiCastnikl rado travi Cas se svym sourozencem a ceni si jich.

17



Rok / autor Green/2013

Néazev studie The Well-Being of Siblings of Individuals
with Autism.
Cil studie Cilem tohoto literarniho review bylo

shromézdit studie tykajici se
psychosocialniho dopadu vyrustani se
sourozencem s PAS a identifikovat gaps v
souvisejici literatufe.

Ugastnici (poéty, sourozenctl, vék Neni uvedeno

sourozencu ze v§ech zafazenych studii)

Setting / kontext Neni uvedeno

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich Zmapovat psychosocialni dopad vyriastani

studiich, napt. zkuSenosti) se sourozencem s PAS na zdravého
sourozence.

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani PubMed, PsycINFO, Google Scholar,
PsycARTICLES, MEDLINE, Scopus,
Wiley Online Library, and Proquest

Psychology Journals
Doba vyhledavani Od roku 2003 - 2013
Pocet zatazenych studii 15
Pocty dle typu zarazenych studii Neni uvedeno
Zem¢ puvodu zarazenych studii Neni uvedeno

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje) | Nebylo provedeno
+ nastroj pro kritické hodnoceni

Metody analyzy dat Pouze narativni popis vysledku studie

Vysledky Téma 1: Psychosocialni, emocionalni a
behavioralni outcomes

Téma 2: Celkova kvalita zivota

Téma 3: Emociondlni inteligence

Dalsi Literarni review bylo provadéno
nesystematickym zptsobem.

Tabulka €. 5; Studie s nazvem ,,The Well-Being of Siblings of Individuals with Autism*®.

Ve studii byly vysledky popsany narativnim zptisobem, rozdéleny do Ctyf kapitol.
Kazdy odstavec v kapitole byl vénovan jedné studii, kterd se tématem zabyvala, tzn.
vysledky nebyly shrnuty dohromady, ale popsany z kazdé studie zvlast. Prvni kapitolou byly
Psychosocidlni, emociondlni a behaviordlni vystupy: 4 studie uvedly problémy
s prizpusobenim, vétsi miru stresu a internalizovaného problémového chovani — symptomu
deprese a uzkosti. 4 neuvedly zadné problémy s prizpasobenim nebo lepsi vysledky
v prizptusobeni se. Druha kapitola se zaméfila na Celkovou kvalitu Zivota: negativné byla
ovlivnéna agresi sourozence s PAS nebo problémy v chovani, také pokud spolu sourozenci
nemohou komunikovat, z divodu vzajemného neporozumeéni. Pozitivné ji ovliviiovala

podpora at’ uz profesionalni, nebo od §irsi rodiny a ptatel. Emociondlni inteligence: ti¢astnici
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méli Castéji pozitivni postoj kjejich chovani, inteligenci, akademickym védomostem a

osobnostnim vlastnostem v porovnani se sourozenci zdravych déti. Posledni dvé kapitoly se

zabyvaly vice rodinou (Rodinny coping, Faktory rodiny a demografické proménné). Mezi

copingové strategie rodin patfila napfiklad rodinna ucelenost, mobilizace zdroju, vyssi

ocenéni zivota, spolecné traveni €asu, ucastnéni se na sourozeneckych skupinach, duchovni

i osobni rast. Faktory rodiny zahrnovaly hlavné well-being matky, ktery koreluje

s problémovym chovanim sourozence ditéte s PAS, také naptiklad stres v roding, jeji

schopnost fesit problémy a komunikovat.

Rok / autor

Shivers/2015

Nazev studie

Sibling Involvement in Interventions for
Individuals with Autism
Spectrum Disorders: A Systematic Review.

Cil studie

Cilem tohoto systematického review je
shrnout existujici vyzkum na téma zapojeni
sourozencu do rodinnych intervenci pro déti
s PAS a identifikovat budouci smér
vyzkumu i praxe.

Review otazky:

1. Jakym zptisobem jsou zapojovani zdravi
sourozenci do intervenci pro sourozence

s PAS? Jakou roli hraji v intervenci a jaké
metody jsou uceni zdravi sourozenci
pouzivat?

2. Jaké dovednosti ziskali osoby s PAS
béhem intervenci zprostiedkovanych
sourozencem?

3. Jaké data jsou o sourozencich vykézana?

Ucastnici (pocty, sourozencu, vek
sourozencu ze v§ech zafazenych studii)

62 sourozencu, vek 3,5 — 13 let

Setting / kontext

Neni uvedeno

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich
studiich, napt. zkuSenosti)

Zapojeni sourozenct do intervenci pro déti s
PAS

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani

ProQuest, PubMed, Web of Science+ hand
search in journals (pre-publicated articles) a
seznam zdroju zahrnutych studii.

Doba vyhledavani

Neomezena

Pocet zafazenych studii

17

Pocty dle typua zatazenych studii

Vse kvantitativni, Multiple baseline case
studies (13x), ABAB case study (1x),
paralel treatment (1x), controlled pre-post
design (1x), pre-post design (1x)

Zemé puvodu zarazenych studii

Neni uvedeno

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnocenti

Nebylo provedeno
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Metody analyzy dat Narativni popis. Zarazené clanky byly
hierarchicky usporadany do kategorii podle
role zdravého sourozence (zprostiedkovatel
intervence, spolupfijemce intervence) a
podle dovednosti na které byla intervence
zameétena.

Vysledky Déleni do dvou kategorii podle role
sourozence:
1) sourozenec jako zprostiedkovatel
intervence:
e sourozenec jako instruktor
® sourozenec jako vzor

2) sourozenec jako spolupfijemnce
intervence

Dalsi Toto review (pfipomina metodologii
scoping review) obsahuje nekteré
systematické kroky pro vyhledavani a
analyzu vysledkt. Presto jsou zde odchylky
od metodologie systematického review,
napfiiklad nejasné definované vyzkumné
otazky, chybici nepublikovana a Seda
literatura. ..

Velka cast vysledkt se netyka sourozenci,
ale pfimo déti s ASD.

Tabulka ¢. 6; Studie s nazvem ,,Sibling Involvement in Interventions for Individuals with
Autism Spectrum Disorders: A Systematic Review*.

Toto systematické review se zabyvalo tim, jak jsou zdravi sourozenci zapojovani do
intervence pro sourozence s PAS a jaky to ma efekt. Intervence byly rozdéleny do dvou
raznych kategorii podle role sourozence. V prvni kategorii byl sourozenec
zprostiedkovatelem intervence, bud'to jako instruktor nebo jako vzor. Pokud je sourozenec
jako instruktor, uci sourozence sPAS Skolni védomosti, funkcéni dovednosti, hraci
dovednosti, socialni dovednosti. V druhém pfipadé je sourozenec vyuzivan jako vzor pro
dosahnuti zddouciho chovani ve hie, funkénich dovednosti a Skolnich védomosti. Benefity
zaClenéni zdravého sourozence jako zprostredkovatele zkoumalo pouze par novéjsich studii.
Vysledky vyzkumu ukazuji, ze zdravi sourozenci se béhem procesu uceni nékterych
dovednosti zacCinaji vice zajimat o svého sourozence s PAS a interakci s nimi. Druhou
kategorii byl sourozenec jako spoluprijemce intervence. Timto tématem se zabyvaly 3
studie. Prvni zjistila, Ze tento zptisob intervence ma pozitivni efekt na oba sourozence. Zbylé

dvé nenasli nijak vyznamné benefity pro zdravé sourozence.
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Rok / autor

Shivers/2019

Nazev studie

Functioning Among Typically Developing
Siblings of Individuals

with Autism Spectrum Disorder: A Meta-
Analysis.

Cil studie

Cilem této studie bylo shrnout meta-
analyzou studie, pro pfesnéjsi vypocet, do
jaké miry funguji sourozenci osob s PAS
stejné nebo rozdilné od sourozencd osob
ktefi nemaji PAS.

Review otazky:

1. Maji zdravy sourozenci osob s PAS horsi
socialni, emocionalni, psychologické
vystupy, nebo chovani ve srovnani s intaktni
spolecnosti?

2. Jak se lisi vystupy zdravych sourozenct
osob s PAS od specifickych kontrolnich
skupin? (naptiklad zdravi sourozenci
zdravych osob, zdravi sourozenci osob se
snizenym intelektem...)

3. Vykazuji zdravi sourozenci osob s PAS
jiné vystupy sami za sebe, nez jaké za né
vykazuji rodice?

4. Maji uvadéné charakteristiky,
metodologické charakteristiky nebo
charakteristiky ti€astnika zprostredkujici
vliv na rozdil mezi celkovym fungovani
ASD-sourozencti a kontrolni skupiny?

Ucastnici (pocty, sourozencu, vek
sourozencu ze v§ech zafazenych studii)

6 571, 5-41 let

Setting / kontext

Neni uvedeno

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich
studiich, napt. zkuSenosti)

Fungovani — problémy v chovani,
psychologické fungovani, presvédceni
(,,beliefs®), socialni fungovani,
sourozenecky vztah, pfizpusobeni,
hyperaktivita, pozornost, coping a rodinné
fungovani.

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani

PsychInfo, EBSCOhost, and Web of
Science, ProQuest Dissertations, Theses
Global

Doba vyhledavani

Leden 1960 — prosinec 2016

Pocet zafazenych studii

69

Pocty dle typa zafazenych studii

Neni uvedeno

Zemé puvodu zatazenych studii

Neni uvedeno

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnoceni

Nebylo provedeno

Metody analyzy dat

Meta-analysis reporting standards (MARS;
American Psychological Association 2009)
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Vysledky sourozenci osob s PAS maji vyrazné horsi
vystupy nezli kontrolni skupiny v oblastech:
internalizované problémy v chovani,
psychologické fungovani, presvédcent
(,,beliefs®), socialni fungovani sourozenecky
vztah. Vyrazné Castéji se také vyskytovaly
symptomy uzkosti a deprese.

Dalsi Porovnavani se sourozenci déti

s Downovym syndromem, rakovinou,
télesnym postizenim, poruchami uceni 1
s béznymi sourozenci.

Tabulka ¢. 7; Studie snazvem ,Functioning Among Typically Developing Siblings of
Individuals with Autism Spectrum Disorder: A Meta-Analysis®.

Vysledky ze 69 studii indikuji Ze sourozenci osob s PAS maji vyrazné horsi vystupy
nezli kontrolni skupiny (g! = - 0,26). Sourozenci osob s PAS méli napadné niz§i fungovani
nez sourozenci osob se snizenym intelektem nebo vyvojovymi vadami (g = - 0,31),
zahrnujici osoby s Downovym syndromem (g = - 0,40) a také zdravé sourozence zdravych
déti (g = - 0, 31) Specifické oblasti fungovani, ve kterych byli sourozenci osob s PAS o
mnoho horsi, zahruji: internalizované problémy v chovani, psychologické fungovani,
presvédceni (,,beliefs™), socialni fungovani, sourozenecky vztah. V oblastech pfizptsobeni,
hyperaktivita, pozornost, externalizované problémy v chovani, coping a rodinné fungovani
nebyly zadné vyrazné rozdily mezi skupinami. Podoblasti fungovani, ve kterych sourozenci
déti s PAS byli vyrazné horsi, nezli kontrolni skupiny jsou: vnimani zdravotniho postizeni

(g =-0,56), symptomy uzkosti (g = - 0,25) a symptomy deprese (g = - 0,36).

Rok / autor Watson/2021

Néazev studie A systematic review of the experience of
being a sibling of a child with an autism
spectrum disorder.

Cil studie Sumarizace studii, které prozkouméavaly zité
zkusenosti sourozenct déti s PAS z jejich
perspektivy.

Ugastnici (poéty, sourozenctl, vék 164 sourozencu, veék 5 — 29 let (zaradili 1

sourozencu ze vSech zatrazenych studii) studie kde byli néktefi ucastnici nad 18 a

pokud to slo tak vyclenili pouze data od
sourozencu do 18).

1 Hedges g = fika nam jak moc se jedna skupina lisi od druhé. Obvykle jde o rozdil mezi
experimentalni a kontrolni skupinou. (0,2 = nizka vyznamnost; 0,5 = stfedni vyznamnost, 0,8
vysoka vyznamnost)
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Setting / kontext

Neni uvedeno

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich
studiich, napt. zkuSenosti)

Experiences

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani

PsycINFO, PubMed, British Nursing Index,
SCOPUS, Web of Science and CINAHL.

Doba vyhledavani Ve do 26. fijna 2020
Pocet zatazenych studii 15
Pocty dle typa zarazenych studii Vse kvalitativni

Zemé puvodu zatazenych studii

Vétsina identifikovanych studii byly z
Evropy (n=8), dalsi reprezentované zeme
jsou: Australie (n=2), USA (N=2), Asie
(N=2) a jedna mezikulturni studie
(Taiwan/UK).

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnocenti

Obsahuje — CASP checklist questions

Metody analyzy dat

Tematicka syntéza

Vysledky

4 témata

1. impact on self and personal development
2. interaction with their sibling with ASD
3. interaction with others

4. experiences of coping — less than ideal

coping strategies.

Dalsi

Tabulka €. 8; Studie s nazvem ,,A systematic review of the experience of being a sibling of a

child with an autism spectrum disorder™.

Studie shrnuje vysledky 15 studii do 4 nasledujicich témat:

1. Dopad na osobnost a jeji vyvoj (impact on self and personal development):

U sourozenct se objevuje zvySena schopnost empatie a pochopeni. Popisuji, ze na né
jsou Casto kladeny pozadavky, které nejsou primétrené jejich véku (starost o sourozence,
nebo domacnost). Casem vyrostli k piijeti a pochopeni svého sourozence.

2. Interakce se sourozencem s PAS (interaction with their sibling with ASD):

Sourozenci jsou pysni na svého sourozence s PAS, maji radost z toho, ze maji s kym si
hrat. Zaroven ale maji potize s nepredvidatelnym a naro¢nym chovanim. Agresivni chovani,
,meltdowns*, socidlni / komunikaéni potiZe jsou spojeny s pocity vzteku, studu, ponizeni a
strachu u zdravych sourozencti. Néktefi se pfizpisobuji tomu, co chce jejich sourozenec, jini
se naucili vytvaret se sourozencem kompromisy.

3. Interakce s ostatnimi (interaction with others):
Sourozenci citi frustraci, vztek, nebo ponizeni z davodu odsuzovani a nevhodnych

komentart lidi. Ovlivnény jsou jejich vztahy s prateli, protoze se nékdy boji je pozvat domu.
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Pratelé a Sirsi rodina jim Casto poskytuji podporu, pokud napiiklad rodice nemohou. Zdravi

sourozenci pocituji méné pozornosti od rodi¢u a rozdilny vychovny styl, nez maji jejich
2

sourozenci s PAS.

4. Zkusenosti s copingem (experiences of coping):

Mnohdy nemaji optimalni copingové strategie — izolace pied sourozencem v pokoji,

uzavirani se a nesdileni pocitd, aby nezatézovali rodiCe. Neéktefi se naucili vytvaret

kompromisy a strategizovat, aby prekonali naro¢né chovani sourozence s PAS.

Rok / autor

Corfec/2020

Nazev studie

Quality of life of siblings of children with
autism spectrum disorder

Cil studie

Neni uvedeno

Ucastnici (pocty, sourozencu, vek
sourozencu ze v§ech zafazenych studii)

Neni uvedeno

Setting / kontext

Bez omezeni

Intervence / jev zajmu (v kvalitativnich
studiich, napt. zkuSenosti)

Kvalita zivota

Zdroje, ve kterych probéhlo vyhledavani

PubMed, PsycINFO, Google Scholar

Doba vyhledavani

Mezi lety 1993 - 2019

Pocet zafazenych studii

53

Pocty dle typua zatazenych studii

39 kvantitativnich, 9 kvalitativnich, 5
kombinace obojiho

Zemé puvodu zatazenych studii

20 - USA, 8 - VB, 4 - Austrélie, 3 - Belgie,
2 - Francie, Kanada, Izrael, Italie, Brazilie,
Recko, 1- Cina, Iran, Svédsko, Egypt,
Svycarsko, Némecko

Kritické hodnoceni (obsahuje / neobsahuje)
+ nastroj pro kritické hodnocenti

Nebylo provedeno

Metody analyzy dat

Narativni popis vysledki

Vysledky

19 studii uvadi, ze na kvalitu zivota
zdravého sourozence nema sourozenec

s PAS vliv, 17 studii uvadi smisSeny na
(pozitivni 1 negativni) vliv na kvalitu zivota
zdravého sourozence, 17 studii uvadi
negativni vliv na kvalitu zivota zdravého
sourozence.

Dalsi

Tabulka ¢. 9; Studie s nazvem ,,Quality of life of siblings of children with autism spectrum

disorder™.

Vysledky studii jsou rozdéleny podle toho, zdali uvadi negativni, smiSeny nebo zadny

vliv PAS na zdravého sourozence. Dale jsou déleny podle tématu na chovani, psychologicky

rozmér a sourozenecké vztahy. 19 studii uvedlo, ze kvalita zivota zdravého sourozence se
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nemeni, nebyly zjistény vétsi emocni ani behavioralni problémy ve srovnéani s béznou
populaci. 17 studii uvadi ze sourozenci déti s pas vykazuji vice externalizovanych i
internalizovanych problému v chovani nezli sourozenci déti s Downovym syndromem, nebo
zdravych déti a také vétsi problémy s adaptaci a piizpisobovanim se. Castéji se u nich také
vyskytuji pocity viny, opusténosti nebo symptomy deprese a uzkosti. Poslednich 17 studii
dospélo k zavéru, ze na zdravé sourozence maji poruchy autistického spektra pozitivni i
negativni dopad zaroven. Na zdravé déti je kladen pozadavek vétsi zodpovédnosti a ocekava
se od nich vice pomoci v rodiné. Sourozenci ale pocituji naklonost ke svému sourozenci,
maji také vétsi schopnost empatie a tolerance. Zdravi sourozenci citi zodpoveédnost vici
svému sourozenci, coz muze vést ke zvySenému stresu. Ve vztahu mezi sourozenci se
nevyskytuje tolik blizkosti a prosocialniho chovani jako u zdravych sourozenci, ale také se

vyskytuje méné soupefeni a sourozeneckého konfliktu a vice obdivu vici sourozenci.
3.2. Dopad na vyvoj osobnosti, chovani a psychiku zdravého

sourozence

V této kapitole se budeme zabyvat tim jaky vliv ma Zivot a vyrustani se sourozencem s
PAS navyvoj, chovani a psychiku zdravého sourozence. Timto tématem se zabyvalo nejvice
studii (Cofrec et al., 2020; Green, 2013; Leedham et al., 2019; Shivers et al., 2019; Watson
et al., 2021).

Zdravi sourozenci mluvili o pozitivnich 1 negativnich dopadech souziti s bratrem ci
sestrou s PAS. Mezi pozitivnimi dopady byla nejCastéji veétsi empatie a lepS§i porozuméni,
vetsi rozvinuti schopnosti copingu a kompromisu oproti bézné spolecnosti (Watson et al.,
2021). Leedham et al. (2019) dodavaji, ze mnoho zdravych sourozencti mélo vyssi miru
resilience pfi narocnych situacich a také soucit a trp€livost vii¢i ostatnim lidem, kterou
ziskali diky zkuSenostem se svym sourozencem. Nekteré dovedla jejich zkuSenost k tomu,
ze se zacali vénovat osvété spoleCnosti s cilem zvysit tak povédomi 1 pochopeni PAS
v ostatnich lidech.

Nektefi ucastnici vyjadrili pocit studu, pokud jsou na vefejnosti spolu se svym
sourozencem, protoze ostatni nerozumi jeho/ jejimu chovani a asto maji odsuzujici pohledy
nebo komentafe (Leedham et al., 2019; Watson et al., 2021). Mnozi vyjadiili obavy, ze
kdyby vrstevnici védéli, ze se jejich sourozenec lisi chovanim od ,,normy®, mohli by byt
odsuzovani, nebo dokonce Sikanovani.

Shivers et al. (2019) ve svém systematickém review shrnuli primarni studie zamérené

na rizné oblasti fungovani sourozenci osob s PAS v porovnani s kontrolnimi skupinami
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(jako kontrola figurovali sourozenci zdravych déti, sourozenci osob s mentalnim postizenim
nebo vyvojovou poruchou, sourozenci osob s onemocnénim, nejcastéji s rakovinou nebo
diabetem). Zjistili, ze poruchy pozornosti, chovani, schopnost adaptace (adjustment) a
poruchy s dopadem na vnéjsi prostredi (napt. opozicni vzdorovité chovani, porucha fizené¢ho
chovani nebo kleptomanie) se vyskytuji ve stejném poméru u sourozencu osob s PAS jako
u kontrolnich skupin. To stejné platilo také pro coping a rodinné fungovani. Mezi dalsi tfi
kategorie zaradila vyskyt symptomi ADHD, uzkosti a deprese, které byly porovnavany
dvéma zpusoby. Prvnim zpusobem bylo vyuziti metod, které méfi chovani, nejcastéji self-,
parent- a teacher-report. Tyto vyzkumy neukazaly zadné vyznamné rozdily mezi skupinami.
Druhy zptasob meéfeni, bylo vyuziti klinickych metod pro diagnostiku ADHD, uzkosti a
depresi, nejCastéji rozhovor nebo pozorovani. V tomto piipadé sourozenci osob s PAS
vykazovali véts$i miru symptomd pro vSechny 3 kategorie v porovnani s ostatnimi
sourozenci. Green (2013) také zmifuje, Ze u sourozenci osob s PAS je zvysené riziko
rozvinuti internalizovanych poruch jako napftiklad uzkosti, depresi nebo psychosomatickych
onemocnéni. K tomu dodava, ze nejcastéjSim zdrojem distresu je agrese sourozence s PAS.
Dale bylo zjisténo, ze divky vykazuji symptomy deprese a uzkosti vice nez chlapci (Green,
2013; Cofrec et al., 2020). U sourozenct osob s vysokofunkénim autismem nebyl zadny
vyznamny rozdil v chovani ani v socidlnich kompetencich pifi porovnani s béznou
spoleCnosti (Green, 2013).

Ve studii Cofrec et al. (2020) bylo zahrnuto 25 studii na toto téma, z toho 6 uvadi, ze
zdravy sourozenec se nijak nelisi chovanim ani prozivanim a emocemi od bézné populace.
11 z nich uvadi negativni vliv na zdravého sourozence. Zjistili negativni rozdily v porovnani
se zdravymi sourozenci zdravych déti v internalizovanym (symptomy uzkosti, deprese,
problémy s regulaci emoci) 1 externalizovanym (agrese, opozi¢ni chovani) chovani. 20-30
% sourozencu jedné ze zahrnutych studii byla diagnostikovana porucha pozornosti, chovani,
nebo potize v socialni oblasti. Dale uvadi ze zdravi sourozenci maji vétS§i emocni potize,
objevuje se u nich stud, pocity viny, opusténosti, izolace a zarlivost. Také byvaji Casté pocity
hnévu pfi agresivnich projevech sourozence ¢i smutku, pokud sourozenec s PAS neprojevuje
zajem o vztah. DalSich 8 studii uvadi smisSeny (pozitivni i negativni) vliv na zdravého
sourozence. Pokud neexistuji rizikové faktory prostiedi (naptiklad tézka symptomatika nebo
$patné rodinné zazemi), zdravi sourozenci maji vyssi sebevédomi a vnimaji 1épe své skolni
vysledky. Nékteti sourozenci také zdaraziuji pozitivni stranku odli$nosti jejich sourozence

a naklonnost vudéi nim.
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Chovani naro¢né na péci u osob s PAS vedlo u nékterych sourozenct k prozivani chaosu
v domécim prostfedi. Chovani bylo Casto neptfedvidatelné, coz zvySovalo jejich tzkost.
Gorjy etal. (2017, s. 1491) cituje: ,,It’s not always predictable ....you wake up every morning
thinking, ,,please don’t be a bad morning “. *

Pokud mél sourozenec s PAS agresivni chovani, sourozence to ¢asto negativné ovlivnilo
v rozhodovani, zdali se v budoucnu stanou primarnimi pecovateli. Pro vétSinu z nich bylo
velmi intenzivni a stresujici, pokud byli svédky takového chovani, o to vice pokud byli cilem
agresivniho chovani sourozence sPAS. U nékterych ucastniki se vyskytovalo

sebeobvinovani, napfiklad v podobé€ otazky, co udélali, ze si tohle zaslouzili (Leedham et

al., 2019).

3.3. Socialni dovednosti a sourozenecky vztah

V této kapitole se budeme vénovat tomu, jak jsou zdravi sourozenci ovlivnéni v jejich
socialnich dovednostech a zdali vyristani a zivot se sourozencem s PAS, ma vliv na
navazovani i udrzovani vztaht jak s prateli, tak s rodinou. Nakonec se zamétime také na to,
jak vnimaji svého sourozence a jaky k nému maji vztah. Tomuto tématu se vénovaly 4
studie (Corfec et al., 2020; Leedham et al., 2019; Shivers et al., 2015; Watson et al., 2021).

Nekteré studie uvadéji, ze 1 pokud neni celkova pohoda u ditéte zhorSena, vysledky
v této oblasti jsou u sourozenct déti s PAS nizsi, nez je primér. Pokud je zdravy
sourozenec mladsi, nez sourozenec s PAS vyskytuji se u ného vice problémy v socialni
adaptaci a méné prosocialniho chovani. Jiné studie zase uvadéji, ze sourozenci déti s PAS
maji socialni dovednosti srovnatelné se sourozenci déti s jinym zdravotnim postizenim
(naptiklad poruchy intelektu, nebo reci).

3.3.1. Pratelské vztahy

Utastnici popsali, Ze mit sourozence s PAS miize hodné ovlivnit i jejich vztahy mimo
rodinu a cely jejich socidlni zivot. Mnoho z nich uvedlo, ze jejich pratelé maji dostatek
pochopeni pro né i jejich sourozence a nabizi jim podporu, kdyz jejich rodi¢e zrovna
nemohou. Néktefi nachazi atéchu a pochopeni u svych kamarada, ktefi maji také sourozence,
nebo i jiného ¢lena rodiny s PAS. Jini sourozenci si ale mysli, Ze nemohou své kamarady
pozvat domt. Mladsi déti, z toho divodu, protoze jejich rodice nemaji Cas se jim vénovat a
star§i popsali pocity uzkosti z nepiedvidatelného chovani jejich sourozence i1 nasledné
kamarada. Podle vypovédi ucCastnikt se Casto stava, ze nejsou zvani na oslavy ani na jiné
akce, protoze oni sami také své kamarady nezvou domu. Néktefi zdravi sourozenci o svém

sourozenci s PAS vibec nemluvi mezi prateli, citi se, ze by jim jejich vrstevnici
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neporozuméli a také si nepreji setkat se s nevyzadanou litosti. Vétsina ucastniku shledala
narocné udrzovat si vztahy s prateli (Corfec et al., 2020; Leedham et al., 2019; Watson et

al., 2021).
3.3.2. Rodina

Pro mnoho sourozenct je narocné to, ze na né rodice / okoli kladou jiné naroky a
oCekavani nez na jejich sourozence s PAS. To v nich vyvolava smiSené pocity — nejCastéji
hnév, ale zaroven empatii. Jejich vlastni potfeby a prani se Casto upravuji podle potieb a
prani jejich sourozence s PAS a nékdy jsou dokonce ignorovany (Leedham et al., 2019).
Casto také nemaji tolik pozornosti jako jejich sourozenec s PAS (Watson et al., 2021).
Nekteti zdravi sourozenci o tom ale neradi mluvi. Vyvolavéa to v nich pocit viny, protoze své
sourozence miluji a maji pochopeni pro jejich specialni potieby. Pfes to zdravi sourozenci
fekli, Ze svym sourozencu s PAS obcas zavidi a mivaji pocit, Ze jsou prehlizeni (Leedham
et al., 2019). Dansby et al. (2017, s. 9) cituje ve své studii sedmnactiletého chlapce: , My
little brother is special needs. My parents gave him all their time and energy and have
forgotten about me. “

Nekteti sourozenci se svéfili, ze obCas se vSechny své emoce a pocity snazi zakryvat,
hlavné pred rodiCi, protoze je nechtéji jeste vice zatézovat. Jini povazuji za normu v rodiné
to, Ze se vSichni pfizpisobi potiebam svého sourozence s PAS. Néktefi ucastnici potlacuji
své emoce, protoze to po nich rodice pfimo vyzaduji (Leedham et al., 2019). Nekolik
sourozencu vyjadrilo ptrani, Ze by chtéli dalsiho sourozence, aby s nim mohly délat aktivity,
které se svym sourozencem s PAS dé¢lat nemohou. Nektefi si prali, aby méli vice moznosti
travit ¢as mimo rodinu. Vétsina ucastnik(l popsalo chvile, kdy byli sami s rodici, jako velice
cenné a prali si, aby byly tyto chvile Cast&jsi (Leedham et al., 2019; Watson et al., 2021).
3.3.3. Sourozenecky vztah

Ugastnici touzili po dobrém vztahu se svym sourozencem, néktefi ale Gasem zjistili,
ze moznost vztahu a celkového porozuméni je omezena. To bylo pro né frustrujici.
Porozumeéni omezovaly napftiklad potize v komunikaci a socialni interakci, také obcasné
chovani narocné na péci, zejména agrese. Jini citili smutek, ze jejich sourozenec o né
neprojevuje zajem, ani se nechce s nimi sblizit (Leedham et al., 2019). Dalsi z nich vyjadrili
pocity, diskomfortu, studu, hnévu, strachu, socialni izolace, obav a také pocity vyhoteni,
které byly spojeny se vztahem k jejich sourozenci s PAS (Watson et al., 2021).

Prestoze je u sourozenci méné intimity a prosocialniho chovani nez u béznych

sourozencu, vyskytuje se u nich také méné soupefeni, sourozeneckého konfliktu a vice
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obdivu k sourozenci. Pozitivnimu vztahu mezi sourozenci také napomaha informovanost
zdravého sourozence o PAS a jeho projevech. Kromé toho, roli hraje také vekovy rozdil
sourozencu. Pokud jsou sourozenci od sebe mén¢ jak 3 roky, jejich vzajemny vztah byva
vice negativni, nez pokud jejich vékovy rozdil je vétsi jak 3 roky. (Corfec et al., 2020).
Nékolik ucastnikti feklo, ze ma se svym sourozencem pevné pouto, ze k nému citi lasku a
naklonnost. Mnozi mluvili o tom, jak radi sdili ¢as se svym sourozencem, jako napiiklad
razné hry a smich. Nektefi si zamérné hledali informace o tématech, ktera zajimaji jejich
sourozence, aby si s nimi mohli povidat. Jini fikali, Ze obdivuji svého sourozence za to, jak
je unikatni, chytry a vtipny (Leedham et al., 2019; Watson et al. 2021). Jeden ze sourozencu
popsal svého bratra slovy: ,,one of the coolest people i know “ (Angell et al., 2012, s.6).
Nektefi z nich tekli, ze ¢im byli starsi, tim vice byli chapavi viici svému sourozenci s PAS a
jeho obtizim (Watson et al., 2021). Cofrec et al. (2020) zjistili, ze kvalita sourozeneckého
vztahu koreluje s mirou rodi¢ovského stresu. Pokud je tedy mira rodicovského stresu vysoka
a rodin¢ se dostava malo socialni podpory, je kvalita sourozeneckého vztahu (radost ze
sourozence, spoleCné traveni Casu, porozumeéni si, spokojenost s dostupnosti rodi¢u pro oba
sourozence) nizsi.

Ve studii Leedham et al. (2019) uvedla ¢ast zdravych sourozencd, ze je pro né€ velice
narocné se vyrovnat s tim, ze jejich sourozenec ma PAS, z divodu, jakym se PAS u jejich
sourozence projevuje. Néktefi z nich si prali, aby jejich sourozenec PAS nemél nebo, aby
byly jejich zivoty snazsi.

Shivers et al. (2015) se ve své studii zaméfovala na intervence pro sourozence,
znichz jeden ma PAS. Zjistila, ze pokud je zdravy sourozenec instruktorem hernich
dovednosti pro sourozence s PAS, Casto zacne mit o svého sourozence vétsi zajem a travi s
nim vice ¢asu i mimo intervenci. Pfi uceni sociadlnim dovednostem 75 % zdravych
sourozencu i sourozenct s PAS vykazovalo zlepSeni v socialnich dovednostech a rozvinuti

a zkvalitnéni vzajemného vztahu.

34. Coping, adjustment a podpora sourozencu
V této kapitole jsou shrnuty vysledky ze 2 studii (Leedham et al., 2019; Watson et al.,
2021), které se timto tématem zabyvaly. Jsou zde popsany copingové strategie sourozencu,
jejich postoj a schopnosti vyporadat se s problémy a také jakou vyuzivaji podporu.
Ugastnici popsali mnoho zptisobi, jak se vyrovnavaji se Zivotem se sourozencem
s PAS. Nekteti vyuzivaji své copingové strategie, jako napfiklad traveni ¢asu o samoté nebo

s prateli, cviCeni, ujmuti se aktivni role ve vychové svého sourozence, vyuzivani
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kompromisu (Leedham et al., 2019). Né&které dalSi zminéné copingové strategie byly
napiiklad uprava svého chovani a prani, aby se vyhnuli konfliktu se sourozencem, vyhybani
se rodin€ 1 sourozenci a uzavieni se do sebe, aby nezatézovali vice rodice svymi problémy,
a v neposledni fadé zneuzivani navykovych latek (Watson et al., 2021). Jini naopak
vyhledavali podporu hlavné u rodiny. Mnoho tcastnikt vyjadfilo pfani mit podporu mimo
domov, napiiklad ve forme podplirnych skupin s dal§imi zdravymi sourozenci déti s PAS,
ale z néjakého divodu ji nemaji nebo ji nemohou vyuzit. Ti, ktefi maji moznost sdilet své
zkuSenosti s nékym v podobné situaci, fikaji, ze je dobry pocit mit nékoho, kdo je chéape
(Leedham et al., 2019).

Nekteri dospéli ucastnici vyuzivaji terapeutické podpory. To bylo podle nich velice
napomocné hlavné ve vytvareni copingovych dovednosti. Adolescenti Casto méli prani
vyhledat terapeutickou pomoc, aby méli moznost s nékym mluvit oteviené bez odsuzovani
nebo viny. Mnoho ucastniktl zminilo pocity viny a selhani jen pfi uvazovani nad vyhledanim

pomoci (Leedham et al., 2019).

3.5. Role a zodpovédnosti

Timto tématem se zabyvali ve své studii pouze Leedham et al. (2019), ktefi téma roli a

zodpovédnosti rozdélili do nasledujicich 3 subtémat.

3.5.1. Primarni pecovatelstvi a parenting

Neékteti sourozenci popsali osvojeni ruznych roli liSicich se od téch, které bychom
bézné Cekali u jejich vrstevniki. Mezi né patii role piibuzna rodiCovstvi — ta zahrnuje
napiiklad podporu v sebeobsluze, pomoc s piipravou do Skoly sourozence s PAS,
emocionalni a finan¢ni podporu. Nékteti u¢astnici, dospéli 1 déti, v sobé maji vnitfni pocit
zodpovédnosti za svého sourozence, ktery je pohanén strachem. ,, ...so I decided I was an
adult by the time I was twelve because I was parenting the whole family. I was really scared,
I mean many years of sleepless nights. “ (Tozer, Atkin in Leedham et al., 2015, s. 346).
Mnoho z nich také citilo potiebu podpofit své rodite nebo jim ulevit od stresu. Casto si tyto
role osvojili naprosto prirozené. Chapali, pro¢ je to nutné, podpora rodiny a jejich
sourozence byla v souladu s jejich hodnotami. To vSak u nékterych nevyrovnalo pocit
prozivané zatéze a toho, ze to neni fér. I pfes osvojeni takovychto roli u€astnici zminili, ze
jsou Casto vynechavani z rozhovort s odborniky. Na druhou stranu dospéli sourozenci méli
Casto pocit, Ze jsou odsuzovani pracovniky ruznych sluzeb za nepfevzeti plné role

primarniho pecovatele.
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3.5.2. Ochrarnujici role (protective role)

Spolu s jiz zminénou rodi¢ovskou roli mnoho sourozencu citilo povinnost svého
sourozence chranit, a to pted psychickou i fyzickou bolesti. Tento pocit v nich vyvolavaly
obavy o jejich zranitelnost, bezpe¢i a mozné negativni reakce okoli (napfiklad Sikana), stejné
jako laska vuci jejich sourozenci a také realna potieba ochrany v urcitych situacich. Nekteri
popisuji tuto zkuSenost jako , byt stidle ve stiehu“, aby mohli v pfipadé potreby ihned
zareagovat. Prestoze nekteti berou jako pozitivum, ze mohou podporovat a chranit jejich
sourozence, a citi se byt hrdi za svou roli, nékdy to v nich mize vyvolavat pocit frustrace,

protoze jejich sourozenec obc¢as o radu nestoji a nefidi se ji.

3.5.3. Obavy z budoucnosti

Zatimco néktefi potvrdili, ze budou pokracovat v podpoie svého sourozence 1 béhem
dospélosti, pro nekteré byla tato zodpovédnost vnimana spiSe jako zaméstnani. Nekteti
ucastnici vyzdvihli obavy o svoji budouci roli peCovatele. Boji se, ze by bylo velice obtizné
vybalancovat vlastni Zivot s potfebami jejich sourozence. Cast dospé&lych sourozenctl, ktefi
se jiz nachazeji v roli primarniho pecovatele, uvedli, Ze to je néco, co si prali a uzivaji si to
(nevnimaji to jako povinnost). Ostatni ucastnici si preji svého sourozence podporovat a
zaroven si udrzovat svuj nezavisly zivot. Néktefi vyjadiili velky smutek z toho, Ze jejich
sourozenec na nich bude cely zivot zavisly. Obavy maji také z malych moznosti kvalitnich

sluzeb, které poskytuji péci nebo vzdélani osobam z PAS.
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4. Vysledky analyzy primarnich studii

V resSerS$i provedené 22. bfezna 2022 v databazich ERIC, ProQuest, PsychArticles,
PsychInfo, SCOPUS, Soclndex a WOS, bylo identifikovano 4 526 zaznamu. Z toho 2 882
zaznamu nesplnilo inkluzivni kritéria. Zobrazeno bylo tedy 150 primarnich studii na urovni
plnotexti. Studie byly rozc€lenény do 5 tematickych okruhi: zkusSenosti sourozenci osob
s PAS, podpora a intervence sourozencii osob s PAS, peCovani o sourozence s PAS,
sourozenecky vztah a prevalence a faktory. Rozhodli jsme se pro ucely tohoto review
zpracovat pouze prvni Ctyfi témata. Posledni kategorie obsahujici 86 studii byla vyfazena z
divodu malé relevantnosti k tématu. Postup vybéru relevantnich studii je shrnut PRISMA

postupovém diagramu. Zakladni informace o primarnich studiich lze vidét v tabulkéach nize.

Identification of studies via databases and registers

)
Records removed before
2 screening:
'§ Records identified from: auEI;c‘?St)i)records removed
£ ggta:lsag srcsas(rgn_=O;1526) Records marked as ineligible
o 9 - by automation tools (n = 0)
= Records removed for other
reasons (n = 0)
. \ 4
Records screened » | Records excluded
(n =3032) (n =2882)
\ 4
Reports sought for retrieval »| Reports not retrieved
> (n =150) (n=0)
'c
(]
()
é v
Report luded:
Reports assessed for eligibility epl?atzggﬁeuf;ktory a
(n =150) prevalence, ktera byla pro
Ucely této prace vyrazena
(n=287)
Nedostatek relevantnich
informaci (Viz pfiloha €. 3)
(n=3)
—
\ 4
3 Studies included in review
S (n =60)
S Reports of included studies
£l | n=0

Tabulka ¢. 10: PRISMA postupovy diagram zobrazujici screening primarnich studii
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Tematicky okruh 1: PeCovani o sourozence s PAS

Autor/rok

Typ studie Poznamky (blizsi tematické
zameéieni studie)

Burke/2015

Kvalitativni Porovnani perspektiv
sourozencd, ktefi jiz jsou
pecovateli, a sourozencu,
ktefi se jimi v budoucnu
nejspis stanou.

Témata: zodpovédnosti,
odmeény, vyzvy a nazor na
jejich plat za peCovani.

Redquest/2018

Kvalitativni Jak zdravy sourozenec vidi
budoucnost svého sourozence
s PAS a zdali se stane
primarnim pecovatelem.

Tomeny/2016

Kvantitativni Interakce rodiCovstvi a
socialni podpory pro predikci
distresu sourozence a
sourozeneckych vztaht.

Tabulka €. 11 zobrazujici studie zaméfené na pecovani o sourozence s PAS.

Tematicky okruh zaméfeny na roli sourozenct jako aktualnich nebo budoucich pecovatelti

o0 osoby s PAS obsahuje nejnizsi poCet zafazenych studii. Ve druhém sloupci mizeme vidét,

ze dvé studie v tabulce jsou kvalitativni (zkoumajici zité zkuSenosti ucastnikl), zatimco

jedna studie je kvantitativni. V poslednim sloupci je mozné vidét presnéjsi tematické

zaméfeni studii.

Tematicky okruh 2: Zkusenosti sourozencti osob s PAS

Autor/rok Témata
Pavlopoulou/2019 Pocity, volnoCasové aktivity, vztah se sourozencem, pohled na
odlisnost, ,,parentification®, problémy se spankem, dostupnost
sluzeb a informaci.
Dansby/2017 Rodinné vztahy, pozitivni a negativni emoce, vliv na osobni a
pracovni zivot, copingove strategie.
Laghi/2016 Well-being, pocity odpovédnosti, vnimani rozdilt, pohled do
budoucnosti, potiebna podpora.
Gaines/2016 Kvalita vztahu, adjustment, well-being (KVANTI?).
Atkin/2014 Zobrazeni sourozeneckého vztahu (zodpovédnost, vnimani
normality, emoce), o¢ekavani na péci socialnich sluzeb a
individualizaci
Torch/2016 Fenomenologické rozhovory jako soucast Sirsi studie zaméfené na
akcni vyzkum u sourozencti osob s PAS.
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Hicks/2014 Chovani narocné na péci sourozence s PAS a coping.

Connel/ 2017 Zité zkugenosti.

Critchley/2021 Zité zkugenosti (i pres COVID-19 lockdown).

Apkin/2016 Vysokofunkéni PAS, rodina, partnerské vztahy, vrstevnické
vztahy, vliv na détstvi 1 dospélost.

Keirsey/2018 Vliv na osobnost, na rodinu, na socialni zivot, porozuméni, vliv
kultury a spolecnosti na sourozence, ndhled do budoucnosti

Gorjy/2017 Vliv na zivot zdravého sourozence, sourozenecky vztah.

Hwang/2009 Jizni Korea; povinnosti, pocity a emoce, rodinna harmonie.

Hwang/2010 Jizni Korea; pohled zdravych sourozenct na PAS, reakce okoli,
zité zkusSenosti.

Papacek/2013 Vliv sourozenecké hry a socialnich interakci mezi sourozenci n
Vvyvoj osobnosti a vzajemny vztah.

Underwood/2017 Prvni Cast je literarni review na zkuSenosti. Druhé cast vlastni
vyzkum — zité zkuSenosti a jaky maji vliv na vzdélavani.

Crowe/2014 Zkusenosti rodi¢u a sourozenci, ktefi ziji s ditétem s PAS (prvni
cast publikace obsahuje literarni review na toto téma).

Mascha/2013 Traveni spole¢ného Casu, nejhorsi a nejlepsi ¢ast zivota se
sourozencem s PAS.

Mehok/2018 Zodpovédnosti, chovani narocné na péci u sourozence s PAS,
pozitivni vlastnosti, frustrace, strach, vnimani PAS.

Molinaro/2018 Vliv na rodinné vztahy, odpovédnost, zkuSenosti s agresivnim
chovanim sourozence s PAS.

Mouzourou/2010 Kypr, vliv na rodinu, popis cesty rodiny od diagnozy dodnes,
interakce s profesionaly.
Henderson/2011 Pocity, vliv na zivot zdravého sourozence a rodinné fungovani.

Tozer/2013 Jaké bylo spole¢né vyristani (peCovani od mala, rozdilna
normalita), souCasny sourozenecky vztah (blizkost), neviditelnost
(nedostatek podpory zdravych sourozenci) .

Petalas/2009 Vliv na zivot zdravého sourozence, jak vnimaji pfistup okoli,
tolerance a pfijeti sourozence s PAS, pozitivni zkusenosti, jak
vnimaji moznosti podpory.

Schmeer/2021 Kvalita sourozeneckého vztahu, ovlivnéni v socialnim zivot€,
podpora pro zdravého sourozence, vliv na osobnost, vliv na
rodinny systém.

Tsai/2018 Taiwan a UK vliv autismu na sourozence a rodinu, rodinna
resilience, role sourozence v roding, vétsi zodpoveédnosti,
potfebna podpora.

Benderix/2007 Pred¢asna zodpovédnost, soucit se sourozencem, vystaveni
zvlastnimu chovani a chovani naronému na péci, empatie, vliv na
vztahy s vrstevniky.

Claudel/2012 Vliv na osobnost sourozence.

Corsano/2016 Ptistup vuci sourozenci s PAS, vnimani sam sebe, predcasna velka

zodpovédnost, obavy z budoucnosti, vliv na vrstevnické vztahy,
jaké to je mit sourozence s PAS.
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Diener/2014 pecovatelska role, zménéné role, narocna povaha vztahu, hrdost,
pozitivni pfijeti sourozence s PAS.
Ivey/2010 ZkusSenosti z détstvi, porozumeéni Aspergerové syndromu, vliv na
vzdélavani.
Chu/2021 Malajsie; problémy v komunikaci a porozuméni, emoce, coping
strategie, vliv na sourozence.
Mandleco/2015 Znalost PAS, vliv na sociélni zivot, emoce a pocity, vliv na
osobnost a chovani zdravého sourozence.
Orsmond/2007a Vztah sourozencu a well-being od narozeni do dospélosti.
Orsmond/2007b Kvalita vztahu, zkuSenosti s vyrustanim se sourozencem s PAS v
porovnani se sourozencem 0soby s Downovym syndromem.
Mitchell/2018 Zité zkugenosti sourozenci z rodin vojakd, obavy, emoce,
zodpovédnosti, psychické zdravi sourozence
Day/2019 Néaro¢né vztahy (subtémata diagndza, komplexni a vrstevnaté) a
pozitivni vztahy (reciprocita, vztahova vazba).

Tabulka ¢€.12 zobrazujici studie zaméfené na zkuSenosti sourozencii osob s PAS.

Do tematického okruhu zaméfeného na zkusenosti sourozencu osob s PAS bylo zatazeno 37

studii. Ve druhém sloupci je vypsané podrobnéjsi informace o studiich. Jednak jsme zde

zahrnuli informace o zemi, ve které byla studie realizovana, pokud se jednalo o velmi

specificky a kulturné odlisny demograficky kontext, napt. Jizni Koreu nebo Malajsii. Pti

realizaci kvalitativniho systematického review nepiedpokladame, ze by tyto studie byly

zafazeny spoleCné se studiemi z euroamerického prostiedi. Dale obsahuje druhy sloupec

informace o tématech a subtématech, které studie uvadi. VSechny studie tomto tematickém

okruhu jsou kvalitativni.

Tematicky okruh 3: Sourozenecky vztah

Autor/rok Typ studie Subtémata Poznamky
Rossetti/2020 Kvalitativni Jak daleko od sebe bydli, | USA, dospéli sourozenci,
frekvence kontaktu, neziji spolu,
spolecné aktivity, kvalita | Metoda: rozhovor
vztahu.
Richardson/2019 | Kvalitativni Kulturni vnimani rodiny, | USA, Afroamerické
sourozenecky vztah, rodiny,
vnimani sama sebe jako | Metoda: rozhovor
sestry, identita
sourozencu.
Guidotti/2020 SmiSeny Blizkost, soupefeni, Italie,
konflikt se sourozencem | Metody: Sibling
s PAS a malovani Relationship Inventory,
obrazku sebe se Pictorial Assessment of
sourozencem v harmonii | Interpersonal
a v hadce. Relationship
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Bachraz/2009 Kvalitativni Napojeni sourozenci, Australie, déti od 4 do 7
pfijeti, rozdilné let,
zachéazeni, porozumeéni Metody: rozhovor,
PAS. pozorovani
Orsmond/2018 Kvantitativni Pozitivni a pesimistické | USA, 2 longitudinalni
aspekty vztahu. studie
Metody: dotazniky
Positive Affect Index,
Pessimism scale of the
Questionnaire on
Resources and Stress
Coffman/2021 Kvantitativni Meéfeni hostility a USA,
blizkosti sourozencu a Metody: rozhovor,
jaky vliv na to ma Sibling Relationship
porozuméni symptomim | Questionnaire
PAS
Hastings/2014 Kvantitativni Meéfeni kvality vztahu UK, self- a mother-report
pomoci Metody: Strengths and
standardizovaného Difficulties Questionnaire
dotazniku a probléma v | (sourozenci 11+ vyplnili i
chovani a v emocich u self-reporting verzi)
zdravého sourozence
Kaminsky/2001 | Kvantitativni Blizkost, konflikt, Kanada, porovnavani s
soupefeni prosocialni Downovym syndromem a
chovani, peovani zdravymi sourozenci,
Metody: Sibling
Relationship
Questionnaire — Revised,
The Gilliam Autism
Rating Scale,Adaptive
Behaviors Questionnaire
McHale/1986 Kvantitativni Pozitivni a negativni USA, osoby s PAS,
aspekty vztahu, pfistup k | mentalnim postizenim a
sourozenci, role v rodin€ | zdravi sourozenci,
Metody: rozhovor,
Sibling Problems
Questionnaire.
Petalas/2012 Kvalitativni Konflikt, pozitivni UK,
ohledy a radost, Metody:
akceptace, tolerance, polostrukturované
hodnoty a presvédcent, rozhovory
emocni kontrola a
impulzivnost, vliv na
socialni interakce
Rivers/2003 Kvantitativni Stres, vyhledavani USA,

podpory, harmonie a
konflikt ve vztahu

Metody: Sibling
Inventory of Behavior
(SIB), modified version
of the Satisfaction with
the Sibling Relationship
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Scale, Marital Strains
subscale of the FILE:
Family Inventory of Life
Events and Changes
Day/2019 Kvalitativni Vzajemnost, sblizovani Kanada,
se, narocné zkuSenosti Metoda: rozhovor
(porozuméni PAS,
mnoho vrstev osobnosti
sourozence)
Johnson/2020 Kvantitativni Identifikace prediktora, USA,
které vztah posiluji, ale Metody: testy Sibling
také rizikovych faktord. | Inventory of Behavior
Empatie, vyhybani se, (SIB), the Kidcope,
zranujici pocity, vztek, Knowledge of
pfijeti, vlidnost, Autism/Asperger
laskavost, zahanbeni, Syndrome (KAAS)
pozitivni a negativni questionnaire
copingové strategie
Diener/2014 Kvalitativni Hlavni témata: vnimani USA,
sourozeneckych vztahti v | Metody:
kontextu aktivit bézného | polostrukturované
zivota, pohledy na rozhovory
sourozenecké vztahy v
kontextu 3D
technologického
programu zaméfeného na
rodiny.
Laghi/2019 Kvantitativni Rozdil mezi vztahy, které | Italie
osoby s PAS navazuji se | Metoda meéteni: The
zdravymi sourozenci a Italian adaptation of
prateli. network of relationships
inventory: behavioral
systems version

Tabulka ¢. 13 zobrazujici studie zaméfené na sourozenecky vztah.

Do tohoto tematického okruhu bylo zafazeno 15 studii. Z hlediska typ vyzkum je 6 studii

kvalitativnich, 8 kvantitativnich a jedna studie se smiSeny designem. Dvé studie (Rivers et

al., 2003; Johnson et al., 2020) vyuzivaji jako nastroj pro sbér dat Sibling Inventory of

Behavior (SIB). Témata ve vétsing studiich jsou si podobna ¢i alespori piibuznd, nicméné i

tak je mozné vidét, Ze téma vztahu mezi sourozenci je velmi heterogenni.

Tematicky okruh 4: Podpora a intervence pro zdravé sourozence osob s PAS

Autor/rok

Typ studie

Typ intervence

Brouzos/2017

Kvantitativni

8tydenni psychoedukacni
skupinovy program pro
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sourozence déti s PAS,
Recko.

Cebula/2012

Kvantitativni

Home-based program
aplikované behavioralni
terapie pro sourozence déti
s PAS, UK.

Buerger/2015

Kvantitativni

7tydenni intervencni
program zameéfeny na
rekreacni aktivity, dovednost
resit problémy, copingové
strategie a vzdelavani o
PAS, USA.

Kryzak/2015

Kvantitativni

Komunitni skupinovy
program zameéfeny na
védomosti o PAS,
vrstevnickou sit’, interakci
mezi sourozenci, uzkosti a
deprese zdravych
sourozencu, intervenci pro
sourozence s PAS a moZnost
spole¢nych volnocasovych
aktivit, USA.

Calio/2021

Kvalitativni

Podptarna skupina 6 mladych
dospélych sourozencu déti

s PAS, 5 schiuizek. Témata:
celozivotni zodpovédnost,
velké zapojeni do rodiny 1
po odstéhovani, resilience.
Vyuziti Multi Grounded
Theory (MTG), USA.

Sheikh/2019

Kvalitativni

Podptrna skupina pro
sourozence a rodiCe, kde se
rodi¢ udi, jak vybizet a
posilovat prosocialni
chovani u zdravych
sourozenc, USA.

Smith/2004

Kvantitativni

Skupinové intervence
zaméfena na sebepojeti,
védomosti o PAS, copingové
strategie a adjustment.

Strain/1995

Kvantitativni

Home-based intervence,
vyuziti: classroom-based
social skills intervention
package. zaméfené na
zlepSeni vzajemné
sourozenecké interakce.

Zucker/2021

Kvantitativni

RCT studie, zkouma vliv 10-
ti tydenni podpirné skupiny
pro sourozence, kontrola
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skupina poskytujici pouze
pozornost.

Tabulka ¢. 14 zobrazujici studie zaméfené na podporu a intervenci pro zdravé sourozence osob

s PAS.

Tohoto tematického okruhu se tyka 9 studii, vétSinou se jedna o kvantitativni studie (s
vyjimkou 2 kvalitativnich studii). Kazda ze studii se zamétfuje na trochu odlisny typ
intervence pro sourozence s PAS. Vicekrat se vyskytuje zaméfeni na vzdélavani sourozenca

o PAS, nebo copingové strategie jako spole¢ny outcome.

39



Diskuze

Cilem této prace bylo zmapovat stav sekundarniho i primarniho vyzkumu v oblasti
psychosocialni problematiky sourozenci osob s PAS. Nejprve struéné shrnuti k
tematickému zameteni sekundarniho vyzkumu. Z 6 relevantnich systematickych review bylo
5 kvalitativnich, jedno kvantitativni, které obsahovalo meta-analyzu. Dvé review se zamétuji
na zité zkuSenosti sourozenci osob s PAS, jedno na jejich kvalitu zivota, jedno na
psychosocialni dopad na zdravé sourozence, jedno na funk¢nost sourozencd a jedno na
zapojeni zdravych sourozencii do intervenci pro sourozence s PAS. Po podrobném
screeningu plnotexti bylo mozné identifikovat 4 nejCastéjsi/hlavni témata:

e Dopad na vyvoj osobnosti, chovani a psychiku zdravého sourozence (zabyvalo se
tim 5 systematickych review)
e Socialni dovednosti a sourozenecky vztah (zabyvala se tim 4 systematicka review)
o Pratelské vztahy
o Rodina
o Sourozenecky vztah
e Coping, adjustment a podpora sourozencu (zabyvala se tim 2 systematicka review)

e Role a zodpovédnosti (zabyvalo se tim pouze 1 systematické review)

Relevantni primarni studie bylo mozné rozdélit do 4 tematickych okruhti. Prvnim
tématem bylo pecovani o sourozence s PAS, pod které spadaji 3 studie. Ty se zabyvaji
nazorem a pristupy sourozencu, ktefi jsou (nebo v budoucnu nejspi§ budou) primarnimi
pecovateli o sourozence s PAS. Druhym tematickym okruhem byly zkuSenosti sourozenct
osob s PAS. Na toto téma jsme identifikovali 37 kvalitativnich studii, které mély mnoho
dalSich subtémat. Nejvice studii zminuje téma emoci a pocitd. Mezi dal$i Casta témata patii
vztah se sourozencem, vnimani normality a odliSnosti, dostupnost a kvalita podpory
zdravého sourozence, rodinné vztahy a pfistup rodict, vliv na osobnost zdravého sourozence
a nutnost vyssi zodpovédnosti. Tretim tematickym okruhem je sourozenecky vztah. Sem
bylo zatfazeno 13 studii, které se zaméfily naptiklad na kvalitu vztahu, blizkost, soupetent,
konflikt a napojeni mezi sourozenci a vzajemné pfijeti. DalS§imi tématy bylo také rozdilné
zachazeni ze strany rodi¢u, spolecné aktivity a frekvence kontaktu. Poslednim tematickym
okruhem byla podpora a intervence sourozencu osob s PAS ktery obsahuje 8 studii. Kazda

ze studii se zaméfuje na rozdilny typ podpory nebo intervence. Kazda z nich ma také néco
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jiného za cil. Zaméteny jsou nejcastéji na vzdélavani sourozenct o PAS, vytvareni dobrych

copingovych strategii a umoznéni volnocasovych aktivit pro sourozence osob s PAS.

Porovnani vysledku analyzy primarnich studii a systematickych review a doporuceni
pro dalsi vyzkum

Porovname-li témata systematickych review a primarnich studii, vidime zde urcité
shody, ale také odlisSnosti. Tématem pecovani se zabyva jedno téma kvalitativniho
systematického review (Leedham et al., 2019), jinak se v review toto téma neobjevuje. Zatim
je nedostatek primarnich studii na toto téma a uzsi tematické zameéteni téchto studii se
navzajem neshoduje. Protoze se jedna o podstatné téma, lze doporucit, aby byly nejprve
realizovany kvalitni primarni studie. Teprve s del§im ¢asovym odstupem a piibyvajicim
poctem vyzkumu bude mozné realizovat systematické review zaméfené na sourozence osob

s PAS v roli pecovatelt.

Na téma zité zkuSenosti sourozencii s PAS se zaméfila 2 systematicka review
(Leedham et al., 2019; Watson et al., 2021). Review Leedham et al. (2019) zahrnovalo 18
primarnich studii. Exkluzivni kritéria v tomto systematickém review byla nasledujici: studie
v jiném jazyce nez v jazyce anglickém, zavérecné prace nebo kapitoly knihy, studie nebyla
zaméfena vyhradné na diagndézu PAS, studie neobsahovala data tykajici se zkuSenosti
kazdodenniho zivota (studie zamétfené na zkuSenosti se specifickymi jevy byly vyfazeny),
studie neobsahovaly narativni popis a pfimé citace sourozencu. Z témat, které se vyskytuji
Casto v primarnich studiich, v review Leedham et al. (2019) neni popsan vliv na osobnost
sourozence. Review Watson et al. (2021) obsahovalo 15 primarnich studii. Exkluzivnich
kritérii bylo méné nez v predeslém review: plnotext studie musel byt dostupny v anglickém
jazyce, knihy, kapitoly knih nebo zavérecné prace byly vytrazeny a zdravi sourozenci museli
byt ve véku do 18 let. V systematickém review Watson et al. (2021) se neobjevila témata:
vztah se sourozencem, vnimani odli$nosti a normality, podpora sourozencii nebo vétsi

zodpovédnost zdravého sourozence.

Ob¢ systematicka review méla 10 spoleCnych zafazenych studii a obé jsou vyrazné
omezena exkluzivnimi kritérii. 30 z 36 nami vyhledanych primarnich studii zaméfenych na
problematiku zku§enosti sourozenct se neshoduji se studiemi, které zahrnuji Leedham et al.
(2019) ve svém review (z toho 4 nemohly byt zahrnuté z divodu pozdéjsi publikace).
Podobn¢ je tomu v review Watson et al. (2021) (z toho 3 nebyly zahrnuty nejspis z divodu

publikace ve stejném roce). Zvazime-li také nékteré metodologické nedostatky obou
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systematickych review (a potencidlni riziko zkresleni), 1ze doporucit vytvoreni nového
kvalitativniho systematického review zaméteného na zkuSenosti sourozencti osob s PAS. Pfi
realizaci tohoto review doporucujeme zaradit i zdroje Sedé a nepublikované literatury, coz

je ve shodé se standardizovanymi doporucenimi JBL.

Na téma sourozeneckého vztahu nebylo identifikovano zadné systematické review.
Bylo identifikovano 15 primarnich studii. 6 studii je kvalitativnich, ty vyuzili metodu
rozhovoru (jednou v kombinaci s pozorovanim). Tyto studie maji velice rozdilné obsahy.
Vicekrat se objevuje napiiklad porozuméni symptomim s PAS ze strany zdravého
sourozence, vzajemné napojeni, piijeti a hostilita nebo konflikt. 8 studii bylo kvantitativniho
typu a jedna studie se smiSenym designem. Ve vSech téchto studiich byly vyuzity pro
vyzkum standardizované nastroje. Ve dvou studiich se jednalo o Sibling Inventory of
Behavior (SIB) (Rivers et al., 2003; Johnson et al., 2020). Dvakrat byl také pouzit nastroj
Sibling Relationship Questionnaire (Coffman et al., 2021; Kaminsky et al. 2001). Kaminsky
et al. (2001) nevyuzil originalni podobu, ale upravenou verzi. V ostatnich studiich jsou
vyuzity rozdilné nastroje (viz tabulka €. 12). Spole¢na témata té€chto studii by se daly rozdélit
na pozitivni aspekty vztahu (blizkost, empatie, pfijeti, laskavost) a negativni aspekty vztahu

(souperteni, konflikt, zahanbeni, zrafiujici pocity).

V tomto tematickém okruhu narazime na obtize, jak pfesné konceptualizovat Sifi
tohoto okruhu a podtémata, kterd by do n€&j bylo mozné zaradit (budou zde vzdy silné
prekryvy s jinymi tematickymi oblastmi). Jednou z moznosti by bylo tato podtémata
identifikovat na zakladé meéficich nastroji, které s problematikou vztahu bezprostiedné
souvisi, napt. vyse uvedeného SIB. Taktéz by bylo mozné v systematickém review dohledat
studie podle konkrétniho méficiho nastroje. Nicméné porovnatelnych studii, které by
aplikovaly alespon jeden stejny méfici nastroj, je zatim v této oblasti nedostatek, jak je patrné
z ptehledu studii v tabulce ¢. 12. V souvislosti s timto tematickym okruhem proto
doporucujeme realizovat dal§i analyzy, na zakladé kterych, bude teprve mozné nejprve

presné konceptualizovat téma ptipadného systematického review.

V okruhu podpora a intervence jsme vyhledali 9 primarnich studii, z toho 6
kvantitativnich, a 3 kvantitativni. Kazda z nich se tyka jiného typu intervence (kazdy typ
intervence byl doposud ovéren pouze jednou studii) a lisi se také méfené vystupy intervenci.
Krome toho bylo vyhledano jedno systematické review na téma intervenci. Toto review se

ale zaméfilo na intervence pro sourozence s PAS a zjisténi, jak jsou zdravi sourozenci do
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téchto intervenci zapojeni. Témata primarnich studii a systematického review se tedy v
tomto pripadé€ vibec nepotkavaji a syntéza vysledka tykajicich se efektivity intervenci neni
v tomto pfipadé mozna. Proto nelze doporucit tvorbu nového systematického review
zaméfeného na efektivitu intervenci, pfestoze napiiklad v registru PROSPERO jsou
dohledatelné protokoly pravé wvznikajicich systematickych review na toto téma (s
registracnimi Cisly CRD42021272750; CRD42021264744). Nasim doporucenim pro dalsi
vyzkum je tedy neprovadét nova systematicka review efektivity, dokud nebudou k dispozici
dalsi studie. Budoucim autorim primarnich studii doporucujeme vyuzivat porovnatelné testy

a méfici nastroje, jaké byly pouzity v doposud existujicich primarnich studiich.

Zadné z nalezenych systematickych review nebylo provedeno podle standardni
metodiky pro systematicka review (JBI Collaboration, Cochrane Collaboration, Campbell
Collaboration). Ve vétsin€ ptipadu se jedna spiSe o systematicky zpracované piehledy, které
vykazuji fadu nedostatkti. V dusledku toho dochazi k plytvani vyzkumem. Navic vysledky

takovych review mohou byt zkreslené a pro dalsi vyvoj v této oblasti rozporuplné.

Reflexe silnych stranek a limitu této studie:

Mezi silné stranky studie tohoto review patfi velmi robustni vyhledavani v mnoha
databazich. Studie nebyly omezeny jazykem ani dobou vyhledavani. Na studii jsem
pracovala v ramci tymu, ktery zahrnoval nejen specialni pedagogy a odborniky na
problematiku PAS (PhDr. Lenka Venterova, Ph.D., Mgr. Petra Jurkovicova, Ph.D.), ale také
psychology a soucasné studenty doktorského studijniho programu Specialni pedagogika na
Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci (Jian Du, Jiaoli Li) a odborniky v
oblasti syntézy dukazu (doc. Mgr. Jifi Kantor, Ph.D.). Vysledky této bakalaiské prace jsou
bezprostfedné vyuzitelné a potiebné, na zakladé vysledki je mozné realizovat nova
systematickd review zaméfena na vhodné vybrané tematické okruhy. Detailni popis

jednotlivych okruhta také muze slouzit jako uZiteCny studijni material pro zajemce o oblast.

Limitem studie je fakt, Ze se jedna o literarni review, byt s mnoha prvky, které jsou
pozadovany pfii tvorbé systematického review. Mezi zasadni limity patfi to, ze vyhledavani
nebylo provedeno paralelné dvéma hodnotiteli, z Casovych davodi nebyly dohledany
nékteré plnotexty primarnich studii a nebylo mozné provést detailné&jsi extrakci dat z

primarnich studii (opét z Casovych davoda).
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Zavér

Tato prace se zaméfila na shrnuti poznatkl sekundarniho vyzkumu a na porovnani
stavu sekundarniho vyzkumu s dostupnymi primarnimi studiemi v oblasti psychosocialni
problematiky sourozencti osob s PAS. Vysledky systematickych review byly roz¢lenény do
Ctyt tematickych okruht.

Prvni okruh se zabyval dopadem PAS na vyvoj osobnosti, chovani a psychiku
zdravého sourozence. Zde ucastnici uvadéli jako pozitivni dopady vétsi porozuméni,
empatie a rozvinuté copingové schopnosti. Mezi negativnimi dopady sourozenci uvedli
pocity studu z divodu nepochopeni PAS vefejnosti, prozivani chaosu a stresu. Bylo zjisténo,

ze sourozenci vykazuji vét$i miru symptomu uzkosti a deprese.

Druhym okruhem byly socialni dovednosti a sourozenecky vztah. Vrstevnické
vztahy mohou byt u kazdého sourozence odli§né, nektefi maji v kamaradech oporu, jini se
jim nechtéji svéfovat, protoze se boji nevyzadaného soucitu. VétSina se ale shodla na tom,
Ze je pro né naro¢né vytvaret si a udrzovat pratelské vztahy. Od rodica jsou na né kladeny
Casto vétsi naroky, oni sami jsou zvykli upravovat své potieby ve prospéch sourozence s
PAS. Casto se citi prehlizeni rodi&i, ale o svych potiZich s nimi neradi mluvi, protoze je
necht¢ji jesté vice zatéZovat. Nekolik tcastnikti uvedlo, Ze maji se sourozencem pevné pouto
a citi k nému lasku a naklonnost. Néktefi sourozenci zase citi smutek z toho, ze sourozenec
s PAS nejevi zajem o interakci s nimi. Bylo zjisténo, Ze na vztah ma pozitivni vliv, pokud
zdravy sourozenec rozumi PAS a jeho symptomum a také pokud se ucastni intervence spolu

se sourozencem s PAS.

Tretim okruhem byl coping, pfizptisobeni (adjustment) a podpora sourozencu.
Sourozenci popisovali copingové strategie jako napiiklad ¢as s kamarady, cviCeni, aktivni
role v péci a vychové o sourozence, vyhybani se sourozenci, izolovani se do svého pokoje.
Mnoho sourozencu vyjadrfilo prani mit pfistup k odborné podpore. Ti, ktefi se jiz takové

podpory ucastni, uvadeji, ze je to pro né velice piinosné.

Ctvrtym a poslednim okruhem systematickych review jsou role a zodpovédnosti. Od
vétSiny sourozencu je oCekavano, ze se v budoucnu stanou primarnimi pecovateli, je na né

od mala kladena vétsi zodpoveédnost, ktera jim muze pfijit stresujici a nefér.

Pfi analyze primarnich studii bylo identifikovano 5 témat, v této praci je vSak analyza

pouze 4 z téchto témat. Jedna se o téma peCovani a budouci (ocekavané) nebo soucasné
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pecovatelské role zdravého sourozence, o téma vztahu mezi sourozenci, téma odborné
podpory a intervenci a téma zitych zkuSenosti. Kromé toho jsme pii predbézné analyze témat
primarnich studii identifikovali rozsahlou skupinu studii zaméfenych na korelaci riznych

psychosocialnich faktor, prevalenci, incidenci apod.

V diskuzi nabizime nejen stru¢né shrnuti odpovédi na review otdzky a souhrn
nejdulezitéjSich zjisténi, ale porovnavame stav primarniho a sekundarniho vyzkumu. Na
zakladg této komparace (a s prihlédnutim k dal$im udajim zjist€énym v prubéhu screeningu
a extrakce dat) nabizime doporuceni, na jaka téma je mozné a vhodné realizovat

systematicka review a ktera témata zasluhuji nejprve vétsi saturaci primarnimi studiemi.
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