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UvVOD

Jako téma své magisterské diplomové prace jsem si zvolila Psychologické
charakteristiky jedinci, ktefi maji bratra nebo sestru s Aspergerovym syndromem (AS). Toto
onemocnéni muzeme zatradit do poruch autistického spektra patiicim kK zavaznym porucham
détského vyvoje. Svoji pervazivitou ovliviuji vSechny oblasti Zivota jak samotného ¢lovéka
s timto onemocnénim, tak i jeho rodinu a blizké. V dne$ni dobé¢ jiz méme k dispozici vice
informaci o této poruse. Zpiesiuji se diagnosticka kritéria a nartistd pocet jedinct s timto
syndromem, a to vlivem rtznych faktorti. Na internetu vznikaji rizné rodicovské podptrné
skupiny. Existuji také neziskové organizace vénujici se jak jedinctim s touto poruchou, tak
jejich pecovatelim a v nékterych piipadech i zdravym sourozencim. K tomu, abychom
mohli témto zdravym bratrim a sestram vhodnym, dostacujicim a odpovidajicim zptisobem
pomahat, je nutné zmapovat jejich vztah se sourozencem s AS. Dulezité je zjistit, jak toto
souziti puisobi na psychiku ditéte, jeho vztahy, socialni vazby, adaptaci ve Skole i v Zivotg,
¢i rodinny systém. Cilem nasi prace je proto zmapovat sebepojeti, socidlni oporu, copingové
strategie a zatéZové situace neurotypickych bratrii a sester. Pokusime se také zjistit, do jaké
miry pusobi vyskyt Aspergerova syndromu u ditéte v rodin€é na samostatnost jeho
sourozence. Jelikoz vztah sourozenci existuje v ur¢itém kontextu, bude nas také zajimat

funkénost rodiny a vzajemné vztahy mezi jejimi Cleny.



TEORETICKA CAST



1 Vymezeni poruch autistického spektra

V této kapitole vymezime Aspergeriv syndrom v ramci poruch autistického spektra
(PAS). Dale se zaméfime na oblasti postizeni a dal$i charakteristické znaky tohoto
syndromu. V neposledni fadé popiseme vyskyt a pohled na tento syndrom z hlediska pohlavi.
Nakonec se vyjadiime ke komorbidnim onemocnénim, které jsou s Aspergerovym
syndromem spojované.

Aspergeruv syndrom (AS) fadime do pervazivnich poruch détského vyvoje.
Do stejné klasifika¢ni kategorie dle MKN-10 patii detsky autismus, Rettitv syndrom, jind
dezintegracni porucha v detstvi, hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana (Hrdlicka, 2014). Dle americké klasifikace nemoci DSM - 5 jiz
nerozliSujeme, zda se jednd o konkrétni onemocnéni, ale mluvime v ramci sekce
neurovyvojovych onemocnéni obecné o poruse autistického spektra (Raboch, J., Hrdlicka,
M., Mohr, P., Pavlovsky P., & Ptacek, R., 2015).

Jednotlivé poruchy v rdmci PAS se vSak od sebe 1i8i. Zda se, Ze rozdily v této
sekci mohou byt nejen kvalitativni, ale také kvantitativni (Sanders, 2009). V celé kategorii
muzeme pozorovat kvalitativni zmény vzajemné socidlni interakce a omezené, stereotypni,
repetitivni chovéani, mysleni a jednani. Muze také dochazet k opozdéni motorického vyvoje
(Noterdaeme, 2017). Na druhou stranu lidé s Aspergerovym syndromem vykazuji specifické
naruseni socialni oblasti, které se vSak zda mirnéjsi, nez je tomu tak u autismu (Ghaziuddin,
2008). Také u nich nebyly nalezeny deficity v kognitivnim vyvoji. Ve vét§iné piipada
nedochazi k opozdéni vyvoje feéi, a to jak z pohledu exprese, tak recepce (de Giambattista
et al., 2019). Je vsak nutné dodat, Ze oproti zdravé populaci ma vyjadfovani u lidi s AS sva
specifika (Klin, Pauls, Schultz, & VVolkmar, 2005).

Podle toho, jakym zptsobem jsou lidé s Aspergerovym syndromem zavisli na
pomoci okoli, délime tuto poruchu na nizkofunk¢ni, sttedné funkéni a vysokofunkéni
(Pesek,2013). Potkavame se s jedinci, ktefi jsou spiSe pasivni, introvertni a pfi spravné volbé
partnera a zameéstnani dokazi zit samostatny zivot. Vyskytuji se také ale i déti s AS, které jiz
od raného ve&ku pottebuji zvySenou napomoc a jejich problematické chovani musi byt

korigovano naptiklad asistentem (Thorova, 2016).



1.1Charakteristika Aspergerova syndromu

Spole¢né pro vSechny poruchy PAS je naruseni tfech oblasti Zivota jedince
(Wingova & Gouldova, 1979). Pfesto ze je tato tridda symptomu, popsana Lornou
Wingovou, spolecna pro celou kategorii autismu, v naSi praci popiSeme prevazné
symptomatiku tykajici se Aspergerova syndromu. Dale se v této kapitole zaméiime na dalsi
typické rysy jedincti s AS — specifi¢nost smyslového vnimani, kognitivni schopnosti, oblast

motoriky, spanku a paméti.
1.1.1 Socialni interakce

Neptimétenost chovani lidi s AS se v této oblasti projevuje nedostatecnym oc¢nim
kontaktem ¢i naopak upfenym pohledem. Omezené mize byt i vyuzivani gest a mizeme
pozorovat malou vypovédni hodnotu vyrazu tvare. Pti socidlni hie, pokud se do ni zapoji,
maji jedinci s AS tendenci vSe fidit a usmérfiovat druhé (Attwood, 2007).

Tito lidé $patné¢ chapou kontexty situaci, chybn¢ si je interpretuji a nasledné se
chovaji nevhodné. Casto jednaji pfimogate a piilisng up¥imné, coz okoli neziidka p¥ivadi do
rozpakil (Pesek, 2013). Je téZké rozpoznat jejich potieby a situace, které jsou pro n€ narocné
a stresujici, jelikoz Spatn€ vyjadiuji sva ptani a potfeby. Dal§im znakem je inklinace k
sebepodcenovani, odsuzovani a hledani chyb v nich samych. Snizena je také kontrola
jednani a reakci. Moznym projevem tohoto deficitu jsou zachvaty vzteku (Thorova, 2016).

Déti s Aspergerovym syndromem stejné jako jejich vrstevnici touZi mit socialni
vztahy. Diky jejich neobratnému komunika¢nimu stylu, jednostranné interakci a
egocentrismu se ale ¢asto dostavaji do socialni izolace (Hrdlicka, 2014). ObtiZzné se zapojuji
do kolektivu vrstevniki jiz od matefské Skoly a snadno se mohou stat teréem a obéti Sikany.
(Pesek, 2017). Diky jejich zarputilé touze najit si ptatele mohou puisobit hrubé¢ az agresivné.
Jejich doslovné chéapani a nizkd schopnost autocenzury vlastni fe¢i byva obzvlasté
problematicka pfi navazovani intimnich vztahti v adolescenci (Martin & Volkmar, 2011).

Pokud jiz ptatelské vztahy navazi, maji spiSe povrchni charakter. V nékterych
ptipadech ani o kamarady nestoji. Dobfte si rozumi s lidmi star§imi nebo mlad$imi (Thorova,
2016). Vice jim vyhovuje maly okruh lidi, ve kterém byvaji klidn&jsi a také socidlné

zdatnéjsi. Ve velké skupiné se spise stahnou do sebe a pfilis se neprojevuji. (Attwood, 2005).
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1.1.2 Komunikace

K dalsi problematické oblasti patii komunikace. Re¢ ditdte se vyviji normalng, ale
s jistymi specifiky. Styl je mechanicky, Sroubovity a formalni s pfebiranim mnozstvi vyrazl
od dospélych. Casto recituji basni¢ky, Gryvky z pohadek &i knih. Specificky je také jejich
ton feci. Chybi ji melodie a ma zvlastni rytmus i pfizvuky. Pokud poslouchame ¢lovéka s
AS, je velka Sance, ze bude znit monotonné (Thorova, 2016). U jedinct s AS dochazi k
naruseni pragmatiky feci. Zpisob, jakym komunikuji s okolim mtze ptsobit egocentricky —
prevazné vedou monology (Tantam & Girgis, 2009). Casto pokladaji otazku, ale jiz neéekaji
na odpovéd’. Skaci lidem do feci a jakmile zacnou mluvit je velmi tézké je prerusit (Howlin,
2005). ,,Vzajemna komunikace® ptsobi dojmem, jako by dité posluchace viibec nevnimalo.
Neékdy také pronesou poznamku, kterd s tématem hovoru viibec nesouvisi, nebo nevhodné
komentuji véci a lidi kolem sebe. Problematické je také koherentni vysvétleni néjaké
udalosti. Pokud si ,,Aspergere neni jisty tim, jak by pokraoval v konverzaci, zméni radéji
téma a rozhovor poté pisobi kostrbaté a neohrabané (Attwood, 2007). Nedokazi se chovat
asertivng, tj. Spatn¢ snasi kritiku. Problematickd je Zadost o laskavost nebo odmitnuti.
Nedavaji komplimenty ¢i pochvaly. Co se ty¢e recepce feci, vnimaji lidé s AS velmi
doslovné — S$patné rozumi metaforam, nechapou sarkasmus a ironii (Gold, Faust, &

Goldstein, 2010).
1.1.3 Predstavivost, zajmy a hry

Svét oc¢ekava od lidi, Ze se neustale budou pfizpiisobovat novym situacim, ale lidé
s AS Ipi na zabéhnutych zvycich a nemaji rddi zmény. Pokud je jim jejich ritudl naruSen,
mohou reagovat neadekvatné — ataky, nevole. V dospivani a dospélosti se u nich mohou
vyskytnout problémy s alkoholem, ¢i vyhrozovani sebevrazdou (Thorova, 2016). Pokud je
aktivita bavi, jsou dusledni, spolehlivi a miluji pravidla. Diky témto charakteristikam a dobré
paméti na fakta, jim vyhovuji rutinni prace (PeSek, 2013). I jejich zajmy mivaji uzky a
ulpivavy charakter. Velmi radi travi Cas cCtenim encyklopedii, hranim na pocitaci,
programovanim. Zajimaji je dopravni prostiedky, mapy, jizdni fady a v podstaté vSe, co
obsahuje urcity systém a opakovani. Obvykla je fascinace televiznimi programy a
memorovani. Miize se vyskytnout i tendence véci fadit do urcitych celkl misto klasické hry

(Attwood, 2005).
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Jak je nasledné vysvétleno v Teorii mysli Barona-Cohena, typickym znakem lidi s
autismem je omezend schopnost uvédomovani, rozliSovani a zvladani vlastnich emoci.
Jejich frustracni tolerance je nizka, a tak Casto reaguji nepfimétené podnétu ¢i situaci. Maji
také nizkou miru empatie, coz se projevuje naptiklad problémem pii piizpisobeni se

emoc¢nimu rozpolozeni druhému (Pesek, 2013).
1.1.4 Dalsi znaky Aspergerova syndromu

K dalsim charakteristikam tohoto onemocnéni patii specificka reakce smysli. Mtize
byt nejsilngjsi v détstvi a poté odeznivat. Nékteti lidé se s ni vSak musi vyrovnavat cely
zivot. Zpusob, jakym lidé s Aspergerovym syndromem vnimaji vjemy z okoli je velmi
individualni. Vyskytuje se pfecitlivélost na urcité zvuky, chuté, doteky, svétlo, viiné a
zaroven je snizena percepce bolestivych podnéti a teploty (Attwood, 2007). Napiiklad
nezndma nebo nepfijemna textura, urcitd teplota jidla, neznamé prostiedi.... VSechny tyto
faktory mohou vést k vybiravosti v jidle a nésledn¢ nedostatku nutriéné vyvazené stravy
(Cermak, Curtin, & Bandini, 2010).

Dalsi velkou oblasti je omezeny motoricky vyvoj. Jiz v détském véku pozorujeme
specificky pohyb (Souravy krok, neobvyklé pozice, specifickd posturika) a potize v jemné
motorice — zavazovani tkanicek, necitelné pismo, uvolnéné klouby. (Attwood, 2005).
Obtizné pro né muze byt absolvovani télesné vychovy, hlavné ucast na mi¢ovych sportech
¢1 gymnastice, nebot’ byva zasazena koordinace a rovnovaha téla. Diky nedostatku exprese
pusobi strnule (Asperger, 1991).

Fakt, ze se u ditéte projevuji tyto omezeni, neznamena, ze by se nemélo zapojovat
do sportt. Je vSak dulezité vybrat ty, které jej budou bavit. Dobrou volbou mohou byt
individualni sporty, pti kterych neni dit€¢ nuceno neustale se participovat v kolektivu, a
zaroven se rozviji jeho koordinace. Fyzicka aktivita také prispiva ke snizeni uzkosti a lepsi

vykon vede také ke zvyseni nizkého sebevédomi (Hartwell-Walker, 2018).
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S autistickou symptomatikou je také spojen spanek a jeho kvalita. Bylo zjisténo, Ze
déti a dospéli s AS Casto zazivaji insomnii (Tani et al., 2003). U lidi s autismem byla
nalezena mutace genu, jeZ zpusobuje nepravidelné ¢i opozdéné faze usinani a problematicky
spanek. Vyskytuji se u nich také abnormality v expresi genu regulujicim produkci
melatoninu a dochazi u nich k naruseni cirkadidlnich rytmt (Carmassi et al., 2019).
Podobnou symptomatiku nasli také vyzkumnici Godbout, Bergeron, Stip a Mottron, (1998)
a potvrdila ji klinicka pozorovani piimo na jedincich s AS. U déti s timto syndromem byl
také zjisStén vysoky vyskyt dyssomnii (Paavonen et al., 2001). Bylo také podotknuto, ze v
disledku nedostatku spanku jsou méné vykonné a nasledné u nich mtze dojit K narustu
emocniho distresu (Tani et al., 2003).

U AS se mira intelektu pohybuje mezi normélni a nadprimérnou inteligenci
(Gillberg, 2008). Kognitivni schopnosti lidi s PAS jsou rozvinuté velmi nerovnomérné.
Nékteré déti maji velmi dobré, v nékterych piipadech az piili§ dobré schopnosti, ale jen v
jedné nebo omezeném mnozstvi oblasti. Problémy nachdzime v emocni a socidlni strance
inteligence. Napfiklad dit¢ s AS dokéZe vyborné vybavit ur€ité informace a vysvétlit vyznam
slov, ale jiz nedokaze vyfesit pro béznou populaci banalni problém (Attwood, 2005). Pro
realny zivot a uroven samostatnosti vSak nejsou diilezité jednotlivé, nékdy az genidlni
schopnosti, ale celkova schopnost adaptace, ktera byva u lidi s AS narusena (Thorova, 2016).

Lidé s Aspergerovym syndromem maji vybornou pamét. Attwood (2007) dokonce
zminuje piipady, kdy se u lidi s AS rozvinula az eideticka pamét. Diky zvysené senzitivité
piijimaji velké mnozstvi informaci, které ale poté nedokazi filtrovat. Snazi se je zarazovat
do urcitych kategorii, utvorit jim fad. Pokud ale v urcité situaci maji reagovat, toto piehlceni
informacemi limituje jejich reakci a jeji adekvatnost (Pesek, 2017).

Pokud se divame na dal$i schopnosti déti s AS, nachazime rlizné urovné ziskavani
Skolnich znalosti. Zajimavy je také prib¢h nabyvéani téchto kompetenci, kdy déti casto
preskakuji rtizna stadia. Nékteré umi pocitat jiz pred za¢atkem Skolni dochazky, ale maji
problémy se ¢tenim (Attwood, 2005). U déti s AS se mnohdy vyskytuje hyperlexie, tj. s
velmi dobra schopnost dekddovat text (Nation, Clarke, Wright, & Williams, 2006). Dokazi
velmi brzo Cist, ale maji narusenou schopnost porozumeéni textu (Zillmer, Spiers, &

Culbertson, 2008).
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1.2 Prevalence z hlediska pohlavi (gender gap)

Co se tyce vyskytu poruch autistického spektra, neni jasny presny udaj. Pti¢inu
muzeme hledat v rozdilnosti klasifika¢nich systémi. Dal$i neshody mtzeme piicist nartstu
znalosti problematiky, vys$§imu véku rodi¢t pii zakladani rodiny (Weintraub, 2011),
rozsifujicim se diagnostickym kritériim ¢i zpfesnéni diagnostického procesu, ktery dnes
probiha od raného détstvi (Thorova, 2016). Napiiklad od roku 2016 je v Ceské republice v
ramci prohlidky U osmnactimési¢nich déti provadéno screeningové vysetfeni ohledné
autismu (Tichy, 2018).

V soucasné dob¢ je uvadén vyskyt autismu okolo 1 procenta (Raboch et al., 2015),
kdy Aspergertiv syndrom patii k nejcastéji vyskytujicimu se (Hrdlicka., 2008).

Spole¢né s prevalenci patii k casto diskutovanym tématim také vyskyt AS z
hlediska pohlavi. V roce 2017 doslo k rozsahl¢ metaanalyze tohoto tématu. Vyzkumnici
vyvratili pomér 4:1 ve prospéch divek. Za pravdépodobnéjsi se povazuje rozlozeni blizici se
3:1 (Faridi & Khosrowabadi, 2017). Loomes, Hull a Mandy (2017) dodavaji, Zze diagnostika
poruch autistického spektra je stale zatizena ptedpojatosti (gender bias). Piestoze se
povédomi o autismu zlepsilo a roste pocet organizaci zabyvajicich se touto problematikou,
divky s Aspergerovym syndromem stdle nedostdvaji potfebnou diagnostiku a péci. Dal§imi
davody, pro¢ existuje tento nepomér, mohou byt nevédoma ocekavani rodict a odborniki ¢i
Teorie extrémné muzského mozku zavedena Baronem-Cohenem (Hendrickx, 2015).

Jako jsou rozdilni neurotic¢ti jedinci, vykytuje se nékolik rozdili mezi projevy AS
u riznych pohlavi. Bylo zjisténo nckolik behaviordlnich a kognitivnich rozdilt. Divky
dokazi 1épe maskovat své socidlni nedostatky. Mivaji strojeny ismév a byvaji pasivnéjsi.
Casto si nachazi kamaradky typu ochranitelky a pecovatelky, které jim pomahaji, podporuji
je a funguji jako komunikaéni kanal k vnéjsimu svétu (PeSek, 2015). Neni u nich tolik patrna
frustrace a rodice si Casto nemusi byt dlouho védomi existence potizi (Attwood, 2007).
Studie také ukazaly, Zze muzi skoruji ve srovnani se zdravou populaci hife pii testu
rozpoznavani emoci jak pii prezentaci obli¢ejovych, tak hlasovych podnétd (Helles,
Gillberg, C., Gillberg, 1.C., & Billstedt, 2016).

Dale pak byla nalezena asociace mezi prosocialnim chovanim divek a jejich
porozuménim emoci. Zadna takova asociace ale nebyla nalezena pro muzskou populaci
(Kuhnert, Begeer, Fink, & De Rosnay, 2017). Dalsi rozdil byl prokazan u teorie mysli. U
divek s AS byla tato schopnost mnohem vice rozvinuta nez u chlapct (Weimer, Parault
Dowds, Fabricius, Schwanenflugel, & Suh, 2017).
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1.3 Komorbidita

U mnohych lidi s AS se v dospivani nebo dospélosti rozvine sekundarni
psychiatrické onemocnéni. Pfi¢inou mohou byt genetické faktory, vyskyt psychiatrického
onemocnéni v rodiné ¢i neurologicky podklad poruch autistického spektra (Faridi &
Khosrowabadi, 2017). Na nastup, expresi a zavaznost kKomorbidniho onemocnéni mohou mit
vliv také enviromentalni faktory (Mazzone, Ruta & Reale, 2012).

Vzhledem k tomu, Ze jedinci s AS mohou mit problém popsat své vlastni pocity a
emoce, neni vzdy jednoduché detekovat a rozpoznat vyskyt komorbidniho onemocnéni,
které muze byt maskovano autistickou symptomatikou (Sanders, 2009). K nejcastéji
vyskytujicim se psychiatrickym onemocnéni v souvislosti s AS vidame ADHD, depresi
(Klin, McPartland, Volkmar, 2014) nebo také oboji dohromady. Pfitomny mohou byt také
omezeni motoriky (Filipek et al., 1999), bipolarni porucha (Vannucchi et al., 2014),
onemocnéni zazivaciho traktu, poruchy spanku, ¢i epilepsie (Tye, Runicles, Whitehouse, &
Alvares, 2019). Existuji také studie naznacujici vztah mezi AS a PTSD (lIpci, Inci, Akyol
Ardig, & Ercan, 2017), nebo gender dysforii (Shumer, Reisner, Edwards-Leeper, &
Tishelman, 2016). Jsou znamy piipady vyskytu schizofrenie (Gillberg, C., Helles, Billstedt,
& Gillberg, I.C., 2015) a AS u vice ¢lent rodiny ¢i v n€kolika ptedeslych generacich
(Attwood, 2005).
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2 Teorie vzniku PAS

Pfi¢ina vzniku autismu je stile je$té neznama. Piedpoklada se, ze poruchy
autistického spektra maji multifaktorialni ptivod (Schaefer, 2016). Vyskytuji se rtizné teorie,
&im by toto onemocnéni mohlo byt zpiisobeno. Radime sem napiiklad psychologické teorie,
neurobiologické a neuropsychologické tvahy, environmentalni faktory a genetickou
podminénost. Psychologické teorie miizeme rozdé€lit na kognitivni a emocni. Autoii
kognitivnich teorii predpokladaiji, Zze hlavni obtiz lidi s autismem spo¢iva v mysleni. Radime
k nim Teorii mysli, Teorii oslabené centralni koherence, Teorii deficitu exekutivnich funkci
a Teorii extrémné muzského mozku. Na druhou stranu emocni teorie (Teorie
intersubjektivity) vidi pfi¢inu v raném emocnim a socidlnim vyvoji. V ramci
environmentalnich faktorG bude stru¢né popsén vliv imunity, metabolismu a vné&jSich
faktort.

V soucasné dob¢ ale ani jedna z nize uvedenych teorii plné nevysvétluje vyskyt

PAS. Dochazi vSak k postupnému ptiblizovani teoretickych vychodisek (Thorova, 2016).

2.1 Psychologické teorie

2.1.1 Teorie mysli

Prvni teorii, kterou zde zminime, se nazyva Teorie mysli. Jejim autorem je Baron-
Cohen. Teorie mysli je zalozena na existenci ,,specifické kognitivni schopnosti, ktera
umoznuje vytvaret systém usudkii a ndzoru o duSevnich stavech, které nelze primo
pozorovat““ (Baron-Cohen, Leslie, & Frith, 1985, 43). Jsou jimi napfiklad touhy, myslenky,
piesvédceni a zaméry jinych lidi. Diky této schopnosti mohou lidé ptedvidat a kontrolovat
chovéni, ale také lhat a podvadét. Je predpokladem pro empatické jednani ¢i poskytovani
utéchy (Baron-Cohen et al., 1985). Vyviji se jiz od raného détstvi a diky ni dité chape, ze
existuje také jiny svét nez ten, ktery vnima svymi smysly. Tato schopnost ¢loveka je vrozena,
ale jeji rozvoj je podminén nékolika na sebe navazujicimi stadii — rozpoznavani emoci,
zékladni porozuméni teorie mysli a vyzralé chapani teorie mysli a jeji testovani. Uvédoméni
skuteCnosti, ze ostatni lidé mysli jinak nez dit€¢ samotné, se u n¢j plné rozvine okolo 4 roku
(Noterdaeme, 2017). McAlister a Peterson (2007) uvadéji, ze k rozvinuti této schopnosti

dochazi rychleji v ptipade, kdy dité vyriista se star§im sourozencem.

16



Pokud je tato schopnost narusena, promitne se tato skutecnost v deficitu chapani
sociadlnich situaci, potieb druhych a fantazii. Pfikladem muize byt neporozuméni lidskym
pocitim — nespravné, lhostejné reakce — ¢i neschopnost uvédomit si védomosti druhych a
porozumét jejich zaméram. To se projevuje V tzv. socialni naivité, kdy lidé s autismem
nerozumi vtipiim, vysméchu nebo netusi, kdy ostatni 1zou (Demopoulos, Hopkins, & Davis.,
2013).

Nachazime rtiznou miru deficitu této schopnosti — 0d socialni slepoty ptes selhani
V jednotlivych vyse zminénych stadiich. Je také nutné podotknout, ze lidé s vysokofunkénim
autismem piekonaji rizné testy, ale v bézném zivoté piesto zapasi v praktickych socialnich
situacich. Dle Bowlera (1992) je to zptisobené pouze ¢aste¢nym rozvinutim této schopnosti.
Lidé s Aspergerovym syndromem dokazi pfemyslet o mentalnich stavech druhych, ale jiz
nedokazi tuto védomost aplikovat pod stresem, v ¢asové tisni, pii nepfitomnosti vizualnich

kli¢a, nebo pokud je situace pfili§ komplexni.
2.1.2 Teorie extremné muzskeho mozku

V této teorii rozviji S. Baron-Cohen myslenku Hanse Aspergera. Podle tohoto
konceptu jsou zeny obecné¢ vice empatické a muzi vice systematicti. Empaticka slozka dle
tohoto autora tahne ¢loveka k identifikovani emoci a myslenek druhého ¢loveka a nasledné
vhodnému reagovani. ,,Empatizovani“ umoZznuje jedinci ptedpovidat jednéni a také
podporuje soucit, starost o druhé a jejich pocity. Na druhou stranu pro systematickou mysl
je charakteristické analyzovani, hledani a vytvareni pravidel. ,,Systematizovani‘ umoznuje
ptedpovidat chovani v systému a tim ho kontrolovat. Tato extrémni vyhranénost mysli se
vsak vyskytuje jen vzacné, vétsina lidi se nachazi piiblizn¢ uprostied této skaly (Baron-
Cohen, 2002). Dle této teorie je ,, autismus viastné pripad extrémné systematizujici mysli‘
(Asperger, 1991, 84). Triada oblasti charakterizujici autismus je tedy vysvétlena sniZzenou
schopnosti empatie spolecné s nadprimérnou schopnosti pro systematické tfidéni véci a
odvozovani pravidel tykajicich se riiznych Cinnosti, situaci a chovani (SladeCkova, &

Sobotkova, 2014).

17



2.1.3 Teorie oslabene centralni koherence

Teorii centralni koherence se zabyvala Utha Frith. Za hlavni mySlenku povazuje
jakysi vrozeny pud lidi skladat si automatiky informace dohromady a vytvaret z nich celky
tak, aby ¢lovéku pripadaly smysluplné (Frith, 1989, in Happé, 1997). Dusledky nerozvinuti
centralni koherence se projevuji utrzkovitym myslenim, potizemi s tfidénim informaci do
celkli a vyvozovanim a zobeciovanim informaci (Happé, 1997). Objevuje se tendence
uptfednostnovat analytické mysleni nad syntetickym, tj. vnimani lidi s autismem je zaméteno
na detaily, a ne na celek. Celkovy smysl jim poté unika. Pfi vnimani podnétu upiednostiuji
diferenciaci ne na zaklad¢ vyznamu, ale na zaklad¢ formy (Thorova, 2016).

V rozporu s touto teorii tvrdi Koldewyn, Jiang, Weigelt a Kanwisher (2013), Ze lidé
S autismem nemaji problém vyuzivat pfi zpracovani informaci globalni strategie, ale
uptednostnuji ty lokalni. V disledku, pak pii rozpoznavani oblic¢ejii nevidi autisté celkovy

vyraz ¢loveka, ale pouze dolni ¢ast obli¢eje a jednotlivé detaily (Noterdaeme, 2017).
2.1.4 Teorie deficitu exekutivnich funkci

Dle zastancii této teorie vznika autistickd symptomatika v dusledku zménéné
funkce frontalnich laloku (Lezak, Howieson, Bigler, & Tranel, 2012). Tyto laloky hraji
ustfedni roli pfi zpracovani a integraci informaci. Jsou recipro¢né propojeny mnoha oblastmi
mozku, naptiklad s temporalni, parietalni a okcipitalni kiirou mozku (Miller & Cummings,
2007).

Tato aferentni a eferentni propojenost s ostatnimi oblastmi mozku vede pfi naruseni
jakeékoli €asti tohoto propojeného systému k podobnému poskozeni, k jakému by doslo pfi
naruseni pifimo frontalnich lalokti (Martin, 2006). Zde mulzeme nalézt vysvétleni
vSeprostupnosti  (pervazivitu) onemocnéni, riznorodosti symptomid i heterogenity
neurobiologickych, neurogenetickych a neurochemickych nalezi u lidi s autismem (Zillmer,
Spiers, & Culbertson, 2008).

Za hlavni deficit u lidi s autismem povazuje Ozonoffova (2001) naruseni schopnosti
exekutivnich kontrolnich funkci, tj omezeni pti komplexnim, kone¢ném feseni problémi k

dosazeni behavioralniho cile.
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V dalsi studii bylo zjisténo, Ze se u ditéte s autismem vyskytuji horsi schopnosti
mentalnich operaci a také specificky typ deficitu —,,stuck in set* perseverace. Timto druhem
omezeni je minéna neschopnost odpoutani pozornosti od probihajicich kognitivnich procest,
tj., autisté maji omezenou schopnost pfesunout pozornost k nové sadé pozadavku, aktivit ¢i
cild, coz se projevuje Vv jejich rigidnim chovani a nepfizptsobivosti (Hughes, Russell, &
Robbins, 1994). Lidé s autismem Spatn¢ predvidaji budoucnost na zakladé predchozich
zkusenosti ¢loveka, kdy nejsou schopni brat v potaz diisledky svého jednéni a organizovat
své chovani v case. Toto naruseni pak vede k uzkosti, chaosu a hledani jistoty. Kvalita a
naruseni exekutivnich funkci je v8ak u poruch autistického spektra velmi variabilni (Hill,

2004; Hill & Frith, 2003).
2.1.5 Teorie intersubjektivity

Ve vyse uvedenych teoriich autofi zastavaji nazor, ze je socialni deficit u poruch
autistického spektra zpisoben poruchami mysli. Nasledkem tohoto naruseni poté vznikaji
problémy pii porozuméni socidlnim a emocionalnim signaliim. V ptipadé emocnich teorii
vsak autofi vidi primarni deficit ve velmi rané intuitivni mezilidské interakci (do 6 mésict),
zpusobeny neurologickou poruchou (Thorova, 2016).

Pojem intersubjektivita byl poprvé pouzit novozélandskym psychobiologem
Colwynem Thevarthenem. Tento autor vytvofil teorii o vrozené motivaci ditéte ke
komunikaci a socialni interakci (Thorova, 2015). Tento vztah k sob& samému, Kk okolnimu
svétu, lidem a vécem v ném se vyviji v prubehu lidského Zivota, a to ve tfech stadiich. V
prvnim z nich se dit€ zajima o jedince ve svém okoli, u¢i se rozpoznavat a zrcadlit mimiku
a emoce. Rozviji se recipro¢ni socialni chovani a socialni vokalizace. Upeviiuje se vazba
mezi ditétem a pecovatelem. V druhém stadiu, které zac¢ind okolo 7 mésice véku, se dité
snazi ¢im dal vice vyjadfovat své zazitky spojené s predméty, aktivitami ¢i situacemi.
Obohacuje tak svoji interakci o objekt (Thorova, 2016). V poslednim stadiu dité¢ vnima sebe
samotné ve vztahu k ostatnim a za¢ina si uvédomovat duSevni stavy druhych (Fuchs, 2015).

Problematika déti s autismem lezi dle této teorie v neschopnosti Ucastnit se
interakce. Dochdzi tedy u nich k naruSeni hned prvniho stadia intersubjektivity. Diky tomuto
omezeni selhavaji hlavné ve dvou oblastech. Zaprvé nedokazi rozpoznat ostatni jako osoby
s vlastnimi pocity, myslenkami a pfanimi. Za druhé neumi uvazovat abstraktné a symbolicky

(Hobson & Lee, 1999).
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2.2 Dalsi teorie pri¢in PAS
2.2.1 Geneticka podminénost

Jednim z hledisek, které hraji pfi vzniku autismu roli je genetika. Pokud budeme
srovnavat dal$i neurovyvojova onemocnéni, patii PAS K nejvice geneticky podminénym
(Schaefer, 2016). Po provedeni velkého mnozstvi vyzkumi bylo rozpoznano okolo 1000
genu souvisejicich s autismem. Pokud u téchto genu dojde k disfunkci, pravdépodobnost
vzniku autismu narusta (Farley, 2014). Velka ¢ast mutaci, které byli pii vyzkumech
identifikované, vSak vznika jesté pred pocetim, pouze mala ¢ast — pét procent zmén muze
mit pivod v recesivnim typu dédi¢nosti (porucha se vyskytuje v rodiné v rtznych
generacich) (Lim et al., 2013). Geneticka podminénost nemoci se ovéfovala pomoci studii
dvojcat. Vyzkumnici dosli k zdvéru, Ze existuje 70 % Sance vyskytu autismu u zdravého
sourozence u monozygotnich (jednovaje¢nych) dvojcat. U dvojvajecnych dvojcat tato Sance
vyrazn¢ klesa piiblizné ke tfem procentim (Sandin et al., 2014). Co se tyce
pravdépodobnosti vyskytu autismus u sourozencu zasazenych jedinct, uvadi se pfiblizné
Ctyfi procenta, pokud zasazenym jedincem byl muz a sedm procent, pokud jim byla Zzena. V
pfipadé, Ze se autismus vyskytl u vice nez u jednoho sourozence, pravdépodobnost
onemocnéni pro potencialniho ptibuzného je odhadovana na tficet az padesat procent

(Schaefer & Mendelsohn, 2013).
2.2.2 Enviromentalni rizikové faktory

Ptestoze genetickd podminénost hraje velkou roli, velky vliv maji také
enviromentalni faktory. Je pravdépodobné, Ze za pficinou autismu stoji kombinace gent
asociovanych s autismem a vystaveni specifickym enviromentalnim faktoriim (Chaste &
Leboyer, 2012). Tyto vné&jsi vlivy zahrnuji faktory pilisobici prenatdlné, kde ovliviuji
rozvijejici se embryo a nasledné plod. Dale pak perinatalné v Case narozeni ditéte ¢i
postnatalng. Patfi k nim jak vnitini stavy téla, tak vnéjsi faktory. KdyZ mluvime o vnitinich
faktorech, zmiflujeme stav matky v t€hotenstvi, gynekologické a dalsi vySetieni a intervence.
Z vnéjsich faktorh bychom neméli opomenout riznd onemocnéni, deprivaci ditéte a
vystaveni toxickym chemikaliim (Boucher, 2017). Grabrucker (2013) také pfipomind vliv

vyzivy matky béhem téhotenstvi a nizky nebo pftili§ vysoky vek rodici.
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Konkrétné se muze jednat o nedostatek zinku v téle matky béhem téhotenstvi, kdy
tento prvek hraje dulezitou roli pfi vzniku synapsi Vv rozvijejicim se mozku nenarozeného
ditéte (Lakshmi, 2011). Dalsimi vlivy pak mohou byt komplikace pfi porodu a vliv nemoci
jako jsou zardénky ¢i vystaveni teratogentim, jimiz jsou naptiklad thalidomid ¢i kyselina
valproova pouzivana jako 1€k pii epilepsii a bipolarni poruse (Havlovicova & Sedlacek,
2014). Co se tyce stresu matky a plodu beéhem téhotenstvi, jsou v souc¢asné dob¢ provadéné
vyzkumy ohledné délky vystaveni, zdvaznosti a typu stresu (Grabrucker, 2013). Je
zvazovano také vystaveni ur¢itym pesticidim (Shelton et al., 2014) ¢i zneéisténi vzduchu
spojené s dopravou (diesel) (Lam et al., 2016).

Vyzkumy také probihaji z hlediska vlivu imunity (Easson & Woodbury-Smith,
2014). Bylo nalezeno zménéné mnozstvi cytokini (Cytokiny maji za ukol kontrolu
mnozstvi, trvani a charakter imunitni reakce) (Okada et al., 2007) a niz8i hladiny
imunoglobint v plasmé u déti s autismem (Gesundheit et al., 2013).

Provedend meta-analyza vyzkumi zabyvajici se stievni mikroflorou potvrdila
zménéné mnozstvi urcitych bakterii. PiestoZze pfesnd role stfevni mikroflory pii vzniku
autismu zatim neni objasnéna, existuji rizné teorie o vztahu metabolismu ke vzniku PAS.
Mozné mechanismy, kterymi mikrobiota ovliviiuji osu stfeva — mozek a progresi autismu,
zahrnuji zanétlivé a metabolické drahy a zménu integrity epitelialni bariéry (Xu, M., Xu, X.,
Li, J., & Li, F, 2019). U déti s autismem byly také zjistény vyssi hladiny bakterie, ktera hraje
roli v dysfunkci systémové imunity (Strati et al., 2017). Dochazi u nich také ke sniZeni
ochrannych bakterii, které naptiklad potlacuji rist patogentl, snizuji zanét ve sttevech a jsou
provazané s imunitnim systémem (Hashemi, Fouhse, Im, Chan, & Willing, 2017).

Vyse uvedené enviromentalni rizikové faktory mohou mit také kumulativni vliv.
Piikladem muize byt nalezeny vztah mezi autistickym chovanim a opakovanymi
hospitalizacemi ditéte pro virové onemocnéni. Dale se muze zvySovat riziko vzniku autismu,
pokud je Skodlivym vlivim dité vystaveno, jak v prub&hu svého perinatalniho vyvoje, tak

po narozeni (Boucher, 2017).
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2.2.3 Neurobiologické a neuropsychogické hledisko

Co se tyCe vzniku autismu, dnes jiz vime, Ze tato porucha ma neurobiologicky
podklad. Tj. n€ktera ¢ast mozku nebo dosud neidentifikovany funkéni okruh nefunguje tak,
jak je bézné (Lahnakoski et al., 2012). K naruseni dochazi u riznych funk¢nich celkti mozku
na rozli¢né Urovni a rozsahu. Piesna lokalizace zatim ale neni znama (Thorova, 2016).
Komarek (2004) se ptiklani k ¢asnému poskozeni vyvijejiciho se mozku embrya mezi 24. -
26. tydnem zapti¢inéné naruSenim genl zodpovédnych za vyvoj mozku. Déle je pak
zvazovan vztah mezi dysfunkci temporalné-frontalni oblasti vzniklou pozdé prenatalné ¢i
ran¢ postnataln¢ (Shamy-Tsoory, Aharon-Peretz, & Perry, 2009) a dysfunkci mozkového
kmene s ran¢ prenatadlnim pivodem (Dadalko & Travers, 2018). Probéhla také mnoha
vySetieni, kdy védci pomoci magnetické rezonance zkoumali mozky lidi s autismem. Jejich
nalezy naznacuji naruseni struktury v oblastech zodpovédnych za emoce, jazyk, exekutivni
funkce a socialni interakci. Konkrétné se jednalo o ztenéeni Sedé hmoty mozkové v
anterioralné temporalnich, dorsolateralnich a prefrotnalnich oblastech (Ecker et al., 2012).

Courchesne et al. (2011) také odhalili pozoruhodné rustové vzorce a zmény
mozkovych oblasti. Jednalo se o rapidni rist (béhem prvniho a druhého roku Zzivota)
koncového mozku, limbickych a mozeckovych struktur, véetné Cervovité ¢asti mozecku
(vermis), kterd je zodpovédna za fizeni motoriky a kognitivni funkce. Naslednd vySetieni
provedena Dinstein et al. (2011) ukézala, ze tento rapidni narGst byl nasledovan
abnormalnim zpomalenim funkce téchto mozkovych oblasti.

Tyto nalezy naznacujici vyskyt postizeni v mnohocetnych oblastech mozku mohou
vysvétlovat odliSnost a pervazivitu symptomatiky, kterou pozorujeme u lidi s PAS (Petinou
& Minaidou, 2017).
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3 Zkoumané psychologické charakteristiky

V této kapitole bychom chtéli vymezit tfi zakladni oblasti, kterymi se¢ budeme
zabyvat Vv nasi magisterské diplomové praci. Jsou jimi sebepojeti, socialni opora a copingové
strategie. V této sekci vzdy uvedeme obecné charakteristiky téchto témat.

Tyto tfi oblasti bychom ale neméli oddélovat. Jsou totiz vzajemné propojené a
narast ¢i oslabeni jedné, ovlivni druhou. Socialni oporu mizeme povazovat jako zmirnujici
efekt stresu. Pomaha nam také adaptovat se na nové vzniklé situace (Aldwin, 2007). Jeji
ptirozeny zdroj miizeme nalézt v roding, kde se utvati pocit divery, jistoty, sounalezitosti ¢i
spokojenosti se sebou samym (Mickova, 2015). Jak bude déle uvedeno, socidlni opora ma
ruznou podobu a moznosti pusobeni. Nasi znami a blizci nas mohou pozitivné hodnotit,
ocenovat, akceptovat a tim také ovliviiuji rozvoj naseho sebehodnoceni (Demaray, Malecki,
Rueger, Brown, & Summers, 2009). Na druhou stranu, pokud bude mit ¢lovék nadmérna
ocekavani, bude se pfecenovat a prili§ si vetit, mize selhat pti zvladani naro¢nych situaci.
Je vSak nutné poznamenat, ze 1 podcenovani vlastnich moznosti snizuje sebehodnoceni a
vede k maladaptivnimu zvladani zatéze (Paulik, 2017).

To, jak jsou tyto psychologické charakteristiky ovlivnény PAS, bude popséno v

kapitolach o sourozencich, roding a soucasnych vyzkumech.
3.1 Sebepojeti a jeho vybrané slozky

., TFi véci jsou nesmirné tvrdé: ocel, diamant a poznani sebe sama *“ Benjamin Franklin
Pokud mluvime o sebepojeti, jednd se o komplexni pojem, ktery vSak nema
jednotnou definici. Mnozi autofi 1 sméry na néj a na jeho koncept, poptipadé vyvoj pohliZeji
rozdilng. Jedna se o hypoteticky konstrukt, vysvétlujici chovani a prozivani clovéka (Blatny
& Plhakova, 2003). V ramci psychologie osobnosti existuji riizné sméry dale rozvijejici tento
fenomén. Jsou jimi napiiklad Humanistickd psychologie, Hlubinnd psychologie ¢i
Kognitivné behavioralni psychologie. Neméli bychom také opomenout smér neuroveéd
(Obereigneru, Orel, Mentel, &Vohradska, 2017).
Sebepojeti (sebeobraz ¢i obraz ,,J4*) je ,.zdkladem jastvi c¢loveka a je souhrnem
ndzorii na sebe sama, na své misto ve svete, a v tomto smyslu je souhrnem pocitii, jimiz
prozivame Spokojenost, anebo nespokojenost se sebou, vétsi nebo mensi sebediivéru,

sebeuctu a vliv na druhé ““ (Smékal, 2002, 368).
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Sebepojeti miizeme charakterizovat tfemi dimenzemi. Zaprvé kognitivni aspekt
shrnujici pfedstavu o charakteristikdch a podstaté vlastni osobnosti. Dale pak slozka
afektivni, v niz pfevazuji pocity sebelasky v kontinuu od bezvyhradného piijeti po odmitani
sama sebe. Zahrnujeme sem prvky evaluace, kterymi jsou napiiklad sebehodnoceni,
sebetcta, sebevédomi ¢i sebedliivéra (Smékal, 2009). Posledni ¢ast sebepojeti nazyvame
volni (konativni). Ta uréuje miru k sebeprosazeni, sebeuplatnéni, tj. ma motivacni a sebe
regulacni funkci (Blatny & Plhakova, 2003).

V ramci sebepojeti existuji nejen schémata vlastni osoby Vv readlném cCase, kym je
Clovek prave ted’, ale také nase predstavy o tom, kym bychom se chtéli a mohli stat. Tyto
schémata jsou jak pozitivni, tak negativni. Diky témto moznym ja v nas vznikaji motivace k
Zivotu, po kterém touzime a snazime se vyhnout tomu, kterého se obavame (Markus &
Nurius, 1986).

N&s sebeobraz je vytvaien od raného détstvi a velkou roli pfi jeho vzniku ma
socializace (Canfield & Wells, 1995). Stejné jako jsme kazdy jedine¢ny, je unikatni i nase
socialni zkuSenost a konkrétni obsah sebepojeti je vlastni pouze danému cloveéku
(Obereigneru et al., 2017). Obecné je utvafen pohled na sebe sama pomoci soudid od
vyznamnych osob, pohledu na sebe sama a srovnani sebe sama s ostatnimi (Fialova, 2001).
Vliv na vyvoj sebepojeti maji také kulturni vlivy, hodnoty i interakce s druhymi lidmi
(Thorova, 2015). Nejdtive a také nejvice je clovek ovlivnén v prvnich letech zivota rodinou
a prostfedim, kde vyrtsta. Dle teorii Rogerse je dilezité nepodminéné kladné piijeti ditéte
rodi¢i, diky kterému se dité citi akceptovano a milovano (Drapela, 2011). K nizkému
sebepojeti mize na druhou stranu vést odmitani nebo zanedbavani v détstvi (Kohoutek,
2006). Péce rodich v raném détstvi tedy piispiva k tomu, jak se dit¢ bude vnimat, jak bude
usp&sné v zivote obecné, ale také v navazovani socialnich vztahii ¢i do jaké miry se bude

akceptovat a milovat (R6hr, 2018).
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., V pripade zdarného vyvoje ditéte dovoluje citové zazemi navozovani kvalitativne
Jinych, nezavislejsich a vice rovnocennych partnerskych vrstevniCkych vztahi* (Jedlicka,
2017, 111). V prub¢hu vyvoje ditéte ztraci vliv rodi¢e na vyznamu a dualezitymi se stavaji
pratelé, sourozenci a dalsi vrstevnici. Neméli bychom opomenout také vliv ur¢itych instituci,
jakymi jsou $kolka nebo Skola, kde se dité musi naucit pfijimat ur¢ité dané role a do jeho
sebeobrazu se promitd hodnoceni uclitelii a spoluzakl. (Polediiové, 2009). V obdobi
pubescence pfevazuje porovnavani se s vrstevniky. Jedinec také vyhledava vzory, ke kterym
by mohl vhlizet (Slaménik & Vyrost, 1997). V adolescenci je pro vyvoj sebeobrazu velmi
dalezité, do kterych skupin se dospivajici sdm zarazuje, které vnima jako referencni.
Nesmime také opomenout stile vyznamny vliv akceptace daného jedince v roding, jeho
ptatelské a partnerské vztahy. V neposledni fadé plsobi na utvareni sebepojeti v tomto

obdobi pocit jedinecnosti, odliSnosti od druhych a totoznosti se sebou samym (Tyrlik,

Macek, & Siracek, 2010).
3.1.1 Sebevedomi (Self-esteem)

Sebevédomi mlzeme charakterizovat jako ,.celkovy smysl pro viastni hodnotu,
ktery pouzivame k hodnoceni nasich vlastnosti a schopnosti‘ (Myers, 2016, 54). Stejné jako
sebepojeti, je i sebevédomi velmi individualni. Pokud si budeme myslet, Ze jsme v n&jaké
¢innosti dobfi, promitne se to i do naseho sebevédomi. Pro kazdého ¢lovéka ale tento podnét
muze byt odlisSny. N&¢i sebehodnoceni je zavislé na znamkach. Pro jiného ¢loveka hraje vétsi
roli krasa, inteligence ¢i sportovni vykony (Crocker & Wolfe, 2001). A naopak, pokud si
budeme myslet, ze jsme v n&jaké aktivit¢ dobii, bude se nam také 1épe dafit jeji plnéni, a
navic budeme motivovani k jesté lepSim vysledkiim (Marsh & O " Mara, 2008).

V néekterych piipadech ¢lovek miize citit ohrozeni svého sebehodnoceni. Dochézi
k tomu castéji, kdyz se srovnavame s lidmi z blizkého okoli (sourozenci, prateli), nebot
jejich uspéch mutize pusobit hrozivéji, nez je tomu tak u neznamych lidi (Zuckerman & Jost,
2001). Za ptiklad takového ohroZeni miiZeme povaZovat napiiklad hrozbu socidlniho
odmitnuti. V disledku poté dojde ke sniZeni naseho sebevédomi a paradoxné dychtime po
prijeti jesté vice. Aktivuje se v nas motivace k sebezlepsovani a snazime se najit zaclenéni a

akceptaci v jiném prostiedi (Myers, 2016).
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Dtlezitym faktorem ovliviiujicim naSe jedndni pfi pocitu ohrozeni je také vysSe
sebevédomi. Lidé s vysokym sebevédomim reaguji na hrozbu kompenzaci. Naopak u
nizkého sebevédomi maji lidé tendenci se pii ohrozeni zlomit, vzdat se. V néckterych
ptipadech se také u nich objevuje inklinace k sebeobvinovani (VanDellen, Campbell., Hoyle,
& Bradfield, 2011). Jak jiz bylo uvedeno vyse, mira sebevédomi také souvisi s faktory, diky
kterym vnimame svoji hodnotu. Pro dobré¢ a silné sebevédomi je diilezitd opora ve vnitinich
zdrojich (dobré osobni vlastnosti), ktera vede k dlouhodobému blahu (Myers, 2016). Lidé,
také vice zasazeni stresem. Muze se u nich vyskytnout vétSi mira hnévu, problémim ve

vztazich, zneuzivani navykovych latek ¢i poruch piijmu potravy (Crocker & Park, 2004).
3.1.2 Sebediivéra (Self-confidence)

,webediivera nebo jeji nedostatek prameni z nejhlubsich vrstev osobnosti, ze vztahu,
ktery zaujimame sami k sobe “ (Chicaud, 2002, 10). Tato laska k sobé samému je nezbytnym
pfedpokladem k harmonickému vyvoji osobnosti a k navazovani uspokojivych vztaht s
ostatnimi. Sklada se ze dvou ¢asti sebeucty a sebejistoty (Jones & Moorhouse, 2010). Mit se
rad je velmi tézky dlouhodoby ukol, jehoz naplnéni za¢iname jiz v ranych letech. Formuji
nas pozadavky okoli, pfani a o¢ekavani rodic¢l i vnimani vlastnich schopnosti. Pro dité je
dualezité si véfit, ale také poznat, Ze jeho schopnosti maji své hranice. Rodi¢e maji vést dité

K poznani a k budovani realistického vztahu k sob¢, ke svétu a k druhym. (Chicaud, 2002).
3.1.3 Sebeucta (Self-respect)

Sebeucta vyjadiuje, do jaké miry si sami sebe cenime jako ¢loveka. ,.Je fo zpiisob
mysleni, citéni, ktery znamend, Ze sami sebe prijimame, respektujeme a vérime v sebe*
(Jones & Moorhouse, 2010, 102). Pro vyvoj této slozky sebepojeti jsou velmi dilezité soudy
vztahové vyznamnych osob. Faktory, které ovliviiuji jak sebepojeti obecné, tak sebetctu
muzeme rozdélit na vnéjsi a vnitini. K vnitinim faktordm patii typ emocniho prozivani,
temperament, socidlni dovednosti a také schopnost sebereflexe. Napiiklad déti, jejichz
temperament je spise klidné&jsi, maji vys$si frustrani toleranci k neuspéchu a Iépe se

vyrovnavaji s problémy (Thorova, 2015).
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vvvvvv

vztahové blizkymi osobami, hodnoceni vykont autoritami ¢i konfrontace se spolecenskymi
a kulturnimi normami a hodnotami fadime k vnéjSim faktorim. Ptikladem zde miize byt
vyss$i sebehodnoceni déti, které jsou chvaleny ¢i dobie zaclenény do kolektivu vrstevniki.
Je vSak nutno dodat, Ze kazdy ¢lovek se vyviji individualné a odli$né, a proto stejné podnéty
mohou na jedince pisobit rizné. Jednim z divodi mohou byt dal$i osobnostni

vvvvvvv

nezanechavaji na sebepojeti a sebeucté vazné nasledky (Thorova, 2015).
3.1.4 Vedomi viastni ucinnosti (Self-efficacy)

Dle Bandury (1997) vystihuje védomi vlastni G¢innosti vnimani vlastnich

kompetenci a efektivity. Lidé, ktefi maji vysSi pocit vlastni G€innosti, byvaji vytrvalejsi,

vvvvvv

vvvvvv

cile. V ptipadé€ vyskytu néjakého problému také zistaneme klidngjsi, zachovame chladnou
hlavu a budeme hledat feSeni spiSe nez inklinovat k sebelitosti. S kompetentnosti a
uvédomeénim si svych schopnosti vétSinou ptichazi uspéch, ktery poté vede ke zvySeni

sebedivéry (Maddux & Gosselin, 2003).

3.2 Socialni opora

vvvvvv

modifikujicich a moderujicich nepriznivy vliv riiznych negativnich Zivotnich situaci na
psychicky i fyzicky zdravotni stav clovéka, na jeho pohodu a na jeho kvalitu Zivota*“
(Ktivohlavy, 2009, 104).

Mezilidské vztahy a kontakty jsou povazované za faktor snizujici piisobeni stresu
(Ktivohlavy, 1994). Pfirozenou socidlni oporu by méla poskytovat rodina, kde je dité
akceptovano, povzbuzovano a je vytvafen pocit jistoty a bezpeci od narozeni. Pokud je
jedinec takto vychovavan, dokaze se ve vétSiné piipadll 1épe vyrovnat s nepiiznivymi
situacemi, je kladn€ ovlivnén jeho zdravotni stav i spokojenost se sebou samym (Paulik,

2010).
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Socidlni oporu poskytuji i vrstevnici. Ve vyzkumnych kruzich se vSak vedou
diskuze o tom, zda vice pisobi na jedince rodina nebo lidé v jeho okoli. Dle integracnich
teorii maji vrstevnici velky vliv na vyvoj clovéka, ale urcit¢ zakladni hodnoty pfejima
jednotlivec z rodinného prostiedi (Galambos, Barker, & Almeida, 2003). Z rodiny si
ptebirame rizné strategie do zivota. Nasi blizci ndm pomahaji fesit konflikty a odolavat
nevhodnému kontaktu. Pratelé na druhou stranu poskytuji zpétnou vazbu z hlediska
vrstevnické perspektivy a chapou vékem dané priority. Pratelstvi také dokaze kompenzovat
vlivy neptiznivych rodinnych vztahti (Thorova, 2015). Vrstevnicka skupina poskytuje ditéti
podporu, uci déti soutézivosti a stejn¢ jako rodina hraje velkou roli pfi vnimani sebe samého
a rozvoji sebepojeti (Martin &Volkmar, 2011).

Vrstevnické vztahy maji specificky prib¢h vyvoje se zapocetim V jiz raném
détském veéku. V pribéhu Skolniho veku se stavaji vztahy mezi vrstevniky vice kooperativni
a tvoii se dvojicky kamaradl, z nichz vnikaji tzv. nejlepsi pratelé. Ubyva konflikti a
navySuje se pocet pozitivnich a socialné zralych interakci (Martin & Volkmar, 2011). Déti
také travi ¢im dal vice ¢asu se svymi vrstevniky. V adolescenci nabira na vyznamu intimita
vztahu, vzajemny respekt, empatie, podpora a divéra. V dospivani poskytuji vrstevnici
vyznamny zdroj emo¢ni podpory (Thorova, 2015).

Jedinec vsak musi v ramci vrstevnické skupiny celit uréitym tlakim. Pokud ho
skupina pfijme a obdivuje, dostava se mu pozitivniho hodnoceni. V nékterych ptipadech
vSak jedinec byva ze skupiny vyloucen a negativné odsouzen. MuiZe se také stat obéti Sikany
¢1 se nepfijeti branit maladaptivnimi zpisoby — agresivitou, zneuZivanim latek nebo
kriminalni ¢innosti (Hill, 2001). Kratkodoba samota nebo osamoceni patii k béZnému Zivotu,
avSak dlouhodobé osamoceni a absence pratel je povazované za hlavni zdroj distresu a miize
sebou piinaset jak okamzité, tak dlouhodobé negativni nasledky (Margalit, 2010). V
disledku chronické samoty €i vysoké irovné osamoceni miiZzeme u jedincl pozorovat rizné
aspekty socialni a emocionalni maladaptace (naruseni fyzického zdravi, deprese, socidlni
uzkost, nizké sebevédomi a nizky socialni status) (Bakkaloglu, 2010).

Z hlediska socialnich vztaht, musime vzit v potaz piesvédcéeni jedince o blizkosti,
dostupnosti pomoci a porozuméni okoli. Dillezita je také jejich redlna existence (Solcova,
2009). ,, Vedomi podpory a ucasti dalsich lidi pozitivné piisobi na sebehodnoceni, rozvoj
sebeucty, sebediivery a formovani pozitivnich vztahii k jinym lidem i ditvéry okolnimu sveétu “

(Paulik, 2017, 37).
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Kfivohlavy (2001) déli socialni podporu na emocionalni, kdy je jedinci vyjadfovana
naklonnost, blizkost, laska, porozuméni ¢i starostlivost jemu blizké osoby. Déle pak na
instrumentalni, kde je ¢lovék podpoien prostiednictvim konkrétni ¢innosti. Posledni slozku
tvofi evaluacni podpora spocivajici v poskytovani pozitivniho hodnoceni.

Socialni oporu miizeme vnimat také v riznych trovnich (Ktivohlavy, 2009):

e Makrouroven: Jedna se o celospoleCenskou formu pomoci potfebnym, kdy je
socialni podpora poskytovana, jak v celostatnim, tak celosvétovém métitku.

e Meziuroven: Jedna se o urcitou skupinu lidi poskytujici pomoc jednotlivci ¢i lidem
v daném okoli. Mizeme sem zatadit spolupracovniky, nabozenské sdruzeni nebo
také neziskové a specializované organizace — naptiklad organizace podporujici
rodiny a déti s autismem.

e  Mikrouroven: Zde pomoc a podporu danému ¢lovéku poskytuje osoba nejblizsi.

Mohou to byt ptatelé, rodice, sourozenci, manzelé ¢i lidé v paru.

Socidlni opora muze mit ptimy efekt (direct effect), kdy pfiznivé ovliviiuje
psychickou pohodu (well-being), a to bez ohledu na aktualni aroven stresu ¢lovéka. Nepiimo
pusobici socidlni opora (buffer effect) vyjadiuje vztah mezi intervenujici proménou, stresem
a jeho pusobenim na jedince (Quittner, Glueckauf, & Jackson, 1990). Okoli jedince a jeho
blizci mu mohou byt ndpomocni v oblastech kognice, volby strategii zvladani stresu. Mohou
také pomoci snizit negativni pisobeni stresu a posilit pozitivni vnimani vlastnich kompetenci
a osobni zdatnosti (Ktivohlavy, 2009).

V dnesni dobé bychom také méli v ramci socialni opory zminit vliv socidlnich médii
a internetu (Augustinova, 2015). Je jiz celkem bézné, ze lidé denné komunikuji S nékym,
kdo Zije na opacné stran¢ polokoule ¢i udrzuji vztahy ze studijnich pobyti a stazi. V ramci
kyberprostoru vznikaji rizné komunity ¢i skupiny spojené spolecnymi z&jmy. Mohou jimi
byt podplirné komunity, hra¢ské komunity a jiné. Lidé v nich mohou nejen rozvijet svoje
stavajici socialni vazby, ale ziskavat nové (Macek, 2011). Tento, v soucasnosti velmi rychle

rozvijejici se fenomén neustalého propojeni, plisobi pfevazné na dospivajici (Sebes, nedat.).
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3.3 Copingové strategie

., Za zatez povazujeme stav, kdy je jedinec vystaven nejakym narokiim, s nimiz se
musi S vynalozenim menstho ¢i vétsiho vydeje energie vyrovnat v adaptacnim procesu
(Paulik, 2012, 6).

Stresory, se kterymi se ¢lovék musi vyrovnat, maji riznou intenzitu, délku ptisobeni

a rizny puvod. Mohou byt biologického, psychologického ¢i fyzického puvodu. Kazdy
¢lovek také na né€ bude reagovat jinou emo¢ni odezvou (Jones & Moorhouse, 2010). Zatéz
také mize byt v ur¢itém kontextu optimalni ¢i neoptimalni. Optimalni, jinak eustres, je zatéz
organismu, kterd odpovid4d hodnotdm, potfebam, schopnostem a zajmim daného jedince.
Nektefi tuto pozitivni stimulaci piimo vyhledavaji ve sledovani akc¢nich filmi,
adrenalinovych sportech a rychlé jizdé. Za neoptimalni povazujeme tu, ktera naruSuje
hodnoty a ptekracuje vnéjsi a vnitini zdroje jedince. Nazyvame ji také distresem (Paulik,
2012).

Strategie zvladani zatéze miizeme rozdé€lovat na nevédomé — obranné mechanismy
a védomé — coping (Paulik, 2010). K#ivohlavy (1994) také odlisuje prosté zvladani zatéze a
coping jako takovy. Ten mizeme definovat jako ,,stabilizujici faktor, jenz mize pomoci
udrzovat psychosociadlni adaptaci béhem stresuplné epizody* (Holahan & Moss, 1990, 910).
Nebo také jako ,, mnohostranny, vicedimenziondlni, dynamicky jev, ménici se adekvatné se
zménou situace** (Folkman & Lazarus 1980, 223-4). K zapojeni zvladacich mechanismu
dochazi v ptipadé, kdy je zatéz vnimana jako nadlimitni nebo podlimitni a je nutné vyvinout
zvySené Usili k jejimu zvladnuti (Ktivohlavy, 1994).

Béhem lidského zZivota ziskavame velké mnozstvi zkuSenosti a u¢ime se neustale
nové véci. Také inklinujeme k vyuZivani jiz osvéd€enych mechanismi. Stejné tomu tak je i
u copingovych strategii (Mat&jcek, 1986). Kazdy clovék je ale jedinecny, stejné tak jako
jeho strategie zvladani. Neékteti lidé vyuzivaji coping zaméfeny na problém (problem —
focused coping). Jini preferuji coping zaméfeny na emoce (emotion — focused coping).
Vyuziti téchto dvou strategii zvladani mize byt podminéno také mirou piesvédceni o
schopnosti ovlivnit danou stresujici udalost. Vnima-li ¢lov€k dané zat€zové obdobi ¢i situaci
jako ovlivnitelnou, dochazi k aktivaci copingu zaméteného na problém. Snazi se napiiklad
ziskat potfebné informace ke zmén¢ vlastniho jednani nebo ve svém okoli. N&kteti lidé také
V nesnézich vyhledavaji oporou a pomoc druhych. V pfipadé€, Ze jedinec zhodnoti situaci
jako neovlivnitelnou, aktivuji se u néj strategie zaméfené na emoce, tj. pokousi se o aktivni

regulaci emoci V rdmci stresové situace, ve které se nachdzi. Vyhyba se myslenkdm na
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nebezpedi, nelibé pocity, strach a snazi se redefinovat situaci (Lazarus 1993, in Paulik,
2017).

Na tyto zvladaci mechanismy pusobi celd fada osobnich dispozic. Patii k nim
védomosti, dovednosti, schopnosti a podobné¢. Mohou byt také ovlivnény pohlavim ¢i
podilem maskulinity a feminity v jedinci (Aldwin, 2007). Z vyzkumu Anny Schneiderové
(2012) zabyvajicim se vlivem maskulinity a feminity na copingové strategie Zen a muzi
vyplyva, ze maskulinita je tzce spojena s dispozi¢nim optimismem. U maskulinnich jedinct
se vyskytuji prevazné strategie zamétené na kognitivni feSeni problému, socidlni stazeni se
¢i restrukturalizaci problému. Jejich zvladaci strategie jsou spojeny se sebejistotou,
nezavislosti, schopnosti prosazovat své nazory, asertivnosti, energi¢nosti, sobé&stacnosti
ochotou riskovat, viidcovskym chovanim apod. Feminita byva spojovana také s optimismem
a témito zvladacimi styly: vyhledavani socialni opory a kognitivni feSeni problémové situace
k eliminaci stresu. Autorka také zkoumala vztah osobnostnich charakteristik v souvislosti s
copingovymi strategiemi. Dle jejiho vyzkumu jsou optimisté efektivnéjsi a adaptivnéjsi ve

zvladani zatéze. Tito lidé vétsinou preferuji aktivni piistupy K FeSeni problému.
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4 Rodina

V této kapitole vymezime rodinu, sourozenecké vztahy a jejich vliv na vyvoj ditéte.
Bude zde také rozveden vliv pfitomnosti ditéte s AS na rodinu, jeji fungovani a také na
sourozenecky vztah. Nastinime zde plisobeni AS na psychologické charakteristiky zdravého
bratra nebo sestry.

Rodina at’ uz ji vnimame jako souziti dvou rodi¢ti s détmi nebo jako rozsifenou
rodinu, hraje v zivoté jedince vyznamnou roli. Poskytuje mu prostor pro vyvoj osobnosti a
vztahovost (Vancurova — Fragnerova, 1966). Oproti jinym primarnim socialnim skupindm
vnimame rodinu jako jednotku, kde dité travi vétSinu svého Casu, alespont v prvni polovingé
svého Zivota. Poté prichdzeji na fadu Skolka, ptratelé, skola, kde dité dale rozviji samo sebe
v interakci s ostatnimi. Rodina poskytuje v idealnim ptipadé ditéti pozornost, zajem, ohled
a lasku (Soloveychik, 2008).

Zakladem kvalitniho rodinného fungovani je spokojenost jednotlivych ¢lent rodiny
s zivotem, ktery jejich rodina vede, tj. s Grovni rodinné soudrznosti a adaptibility, a také
spokojenost s mirou uspokojeni potifeb a zajmil jednotlivce (Sobotkova, 2007). Socialni
prostiedi rodiny je také dilezitym prediktorem rozvoje adekvatniho pfizptisobeni u déti
(Rokach, 2017). Ebeling et al. (2013) také prokazali, ze subjektivni pohoda pecovatelii
pozitivné ovliviiuje détsky emocni rozvoj a well-being celé rodiny.

Co se tyc¢e dalsiho vlivu rodiny na vyvoj ditéte, n€které vyzkumy prokazaly
souvislost mezi vzdélanim rodi¢t a jejich détmi — ¢im vyssi vzdélani dosahli rodice, tim
vysSiho nebo minimalné stejného vzdélani chtéji dosahnout jejich déti (Holmund, Lindahl,
& Plug 2011). Vyssi vzdélani pfinasi do rodiny i dalsi pozitiva. Byla nalezena souvislost
mezi vys$§im vzdélanim a lepSim zdravim jednotlivce 1 rodiny. Vyssi vzdélani také snizuje
vyskyt negativnich jevil, mezi které mizeme zaradit napiiklad problematické chovéani v
adolescenci (Wolfe & Havemann, 2001). Tito rodice se svym détem vice vénuji a travi
spole¢né ¢as riznymi zajmovymi aktivitami (Gillernova, 2009).

Dale pak matky mohou podporovat socialni porozuméni sourozencti. Dunn (2007) uvadi, Ze
pojmenovavani emoci déti jejich matkami a jejich nasledné vysvétleni vede k pozitivnéjSimu
vztahu mezi sourozenci. Podobné vysledky nalezli Ross a Lazinksy, (2014). Dle jejich
vyzkumu jsou déti s angazovanymi rodiéi vice socialné proaktivni. Castgji reflektuji pocity
ostatnich, rozvijeji plany na feSeni konfliktd a zohlednuji pti feSeni také perspektivu

mladsich sourozencu.
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K urcité determinanté détského vyvoje miizeme zaradit také styly vychovy rodicu.
Nazyvame jimi ,,psychologické konstrukty urcitych navzdjem se lisicich souborii strategii,
ktere rodice pouzivaji pri vychoveé ditéte (Thorova, 2015, 188). Riazné techniky, které
rodice pouzivaji, zahrnuji naptiklad zptisoby udrzovani discipliny, vyjadieni emoc¢ni vielosti
a mnozstvi socidlni interakce. Déle pak zélezi, jakym zptisobem rodice s dité¢tem komunikuji
a v jakém poméru se v jejich pfistupu vyskytuje kontrola, protektivita ¢i vedeni k
samostatnosti (Milevsky, Schlechter, & Machlev, 2011).

Existuje mnoho teorii vychovy déti a styla rodi¢ovské vychovy. Naptiklad cesky

psycholog Jan Cap vytvotil model 9. zptisobtl vychovy, které jsou kombinaci dvou faktor
(povaha emoc¢niho vztahu rodi¢-dité a mira vychovného tizeni) (Gillernova, 2009).
Dal$im modelem jsou &tyfi typy vychovy dle Diany Baumrindové a Eleanor Emmons
Maccobyové (Tii piivodni styly rozsitila druhd autorka o nedbaly styl rodiCovstvi). Tyto
autorky rozdéluji typy vychovy na demokratické, autoritaiské, shovivavé a nezacastnéné.
Prvky téchto styli se ve vychové jednotlivych rodi¢t misi (Thorova, 2015). Co se tyce
ucinnosti téchto typl vychovy, hraji roli kultura nebo pohlavi ditéte. I pfes tento vliv ma
nejlepsi vysledky demokraticky ptistup (Gonzalez-Camara, Osorio, & Reparaz, 2019).

Nachazime také rozdily mezi vychovou muze a zeny. Ty jsou naprosto bézné.
Pristup ke kazdému ditéti by mél byt také individualni. Pokud se v§ak bude pfistup matky a
otce velmi liSit, mize to mit negativni efekt na jejich déti. Naptiklad jedno dit€¢ mize byt
upiednostiiované a rodi¢e se mu vice vénuji. Druhé, ,,opomenuté” se diky nedostatku
pozornosti miize potykat se Spatnym sebepojetim ¢i depresi. Problémy Vv interpersonalnich
vztazich a emo¢ni nestabilita se vSak mize vyskytnout u obou typu déti (Pauker, Perlman,

Prime, & Jenkins, 2016).

4.1 Rodina s autismem

wHandicap predstavuje znevyhodnéni dané nejen urcitym omezenim nebo
postizenim, ale i mirou jeho subjektivniho zvladnuti a socialni pozici jedince** (Vagnerova,
2012, 161).

Narozeni jedince se specifickymi potfebami Casto zapfiCiiuje nutnost zmény
dosavadniho fungovani rodiny. Rodice i dal$i clenové domacnosti se vétSinou musi
pfizpusobit ditéti, jeho moznostem a pottebam (Fitznerova, 2010). Méni i chovani ¢lent
nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k Sir$i spole¢nosti. Lidé se mohou v ramci obrannych
reakci chovat jinym zpisobem nez diive. V nékterych piipadech dochazi i k Gplné izolaci

pecovatele nebo zdravého sourozence (Vagnerova, 2012).
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Zivot s ditétem s autismem byva velmi naroény nejen pro rodiée samotné, ale i
rodinu jako celek. Vychova a podpora ditéte s autismem ma negativni vliv na rodice a rodinu
bez ohledu na zavaznost symptomatologie nebo ¢as od stanoveni diagnozy (Picardi et al.,
2018). Co se tyce diagnostiky, dochazi specificky u Aspergerova syndromu ke zpozdéni,
ktera se v nékterych ptipadech muze protdhnout az do adolescence (Loomes et al., 2017).
Neni proto neobvyklé, ze rodi¢e mnohdy dlouhodobé vyuzivaji neacinné vychovné strategie,
fungujici na zdravé déti, které vedou k jejich frustraci a pochybam o vlastnich rodicovskych
schopnostech (Karst & Van Hecke, 2012).

U rodict déti s AS mnohé vyzkumy potvrdili zvySenou uroven stresu (Hesse,
Danko, & Budd, 2013). Diky této zatézi se u rodi¢t vyskytuje také zvySené riziko
psychického onemocnéni. Tito peCovatelé jsou vice nachylni k rozvoji deprese a Uzkosti
(Gau et al., 2012). Vlivem psychické nepohody se rodi¢e mohou vénovat méné détem a
dochazi k naruseni domaciho prostredi, coz muze vést k ovlivnéni vyvoje socialnich
schopnosti nebo dobrého chovani zdravych déti (Petalas et al., 2012).

Rodice by si méli uvédomovat jedinecnost kazdého ditéte a neklast nepfimérené
naroky na neurotypické dité. Maji Casto problémy s autistickym ditétem, a proto chtéji, aby
to zdravé nedélalo problémy, zvladalo mnohem vice nez dité s AS. Tato dvoji vychova muize
v ditéti, kterému neni divod ulev pro jeho bratra nebo sestru dostatecné vysvétlen, vést k
zasti nevrazivosti a zavisti (Pesek, 2017).

V mnoha piipadech se rodice snazi pfizpiisobit ditéti s AS, n¢kdy mu vénuji az
prili§ pozornosti oproti zdravému sourozenci, ktery byva upozadén (Sladeckova &
Sobotkova, 2014). Rodi¢e by m¢li mezi sourozenci vytvaret pocit rovnosti a podporovat
spolecné zajmy a aktivity. Vysvétlit, Ze kazdé dité je jiné a ma své slabé a silné stranky
(Richman, 2006).

Pecovatel by mél poskytnout zdravému sourozenci prostor. Prostor pro rozhodnuti
o piijmuti obtizné role sourozence s handicapem. Akceptovat zdravého jedince tak, jak je.
Rodi¢ by mél spolecné s ditétem vymezit, co je pro néj diilezité, aby svoji roli sourozence
dobie a svédomité zvladal. Dit€ by mélo védét, Ze pro néj existuje misto a ¢as, kde si miize
odpocinout, postézovat si, coz vede k uvédomeni, Ze hraje v rodiné také diilezitou roli a neni

prehlizeno (Straussova & Knotkova, 2011).
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4.2 Sourozenci

Sourozenecky vztah je velmi dulezity a jedinecny. Patii k nejdelSim v Zivoté
¢lovéka. Skrze denni kontakt a zkuSenost spole¢ného vyrtstani dochazi k zisadnimu
vzajemnému ovlivnéni vyvoje (McHale, Updegraft & Feinberg, 2016). Sourozenci se uci
riznym zpisobim socialniho chovani, jak vychazet s druhymi, h4jit se pied nimi, snaset
druhého, d¢lit se s nim, ale 1 vzajemnému vciténi. Dité se dozvida, jak zvladat své emoce a
chovat se asertivné (McHale, Updegraff & Whiteman, 2012). Starsi se ué¢i branit mladsi,
mlads$i vzhlizi ke star§imu a obraci se k nému o pomoc (Dunn, 2007). Z této zkuSenosti
¢erpaji sourozenci na cely zivot. Ziskané strategie uplatiiuji pti volbé partnera, vychové déti,
¢i v zaméstnani. Nemusi se vSak jednat jen o pozitivni zkusenosti (Leman, 2000).

Vztah mezi bratrem a sestrou je také velmi dilezity z hlediska rozvoje sebepojeti a
identity ditéte a utvafeni prostfedi v pivodni rodiné¢ (Henry, Sheffield Morris, & Harrist,
2015).

K dalsim faktoriim ovlivitujicim vyvoj ditéte patii pofadi narozeni, vékové rozdily
mezi sourozenci, nadani, vyskyt postizeni v rodiné ¢i preference matky, otce nebo obou vici
konkrétnimu ditéti (Prekop, 2002).

Sulloway (1997) uvadi, ze potadi sourozenct ovlivituje osobnosti kvality pétkrat az
desetkrat vice nez akademické vykony ¢i inteligence. Prvorozeni dokazi vyvinout mnohem
vetsi snahu a projevuji se jako vice ctizddostivi, dominantni a agresivni. Dal$i jejich
charakteristikou byva rozhodnost, socialni dominance, ambicidoznost ¢i Zarlivost vaci
mladSimu sourozenci, ktery ma volnéjsi ruku. Museji se také umét vymezit a prosadit se viici
star§Simu sourozenci. Dalo by se také fici, Ze na prvorozené vice pisobi rodicovské vlivy a
maji spiSe tendenci piejimat hodnoty a tradice svych vychovatelt (Leman, 2000). Oproti
tomu mladsi sourozenci rebeluji a jsou odolng&jsi vuci tlaku vychovy rodica. I bez vlivu
rodict miizeme Casto pozorovat tendence starSich piebirat role rodice a ochraiiovat a pecovat
o mladsi sourozence (Prekop, 2002).

Vétsina sourozenct, i prestoze se maji radi, mezi sebou bojuji a hadaji se. Casto se
v urcitém veku vyskytuje sourozenecka rivalita, ktera je za urcitych okolnosti, mife a situaci

stejného pohlavi (Thorova, 2015). Co se tyce zdroje hadek a neshod ve vztahu sourozenct,
necastéjSim inicidtorem byva prostredni dité, které citi potfebu se vymezovat a obhajovat
své potieby jak vici star§imu, tak mlad$imu sourozenci. Nejstarsi sourozenec byva vétsinou

obéti (Skew & Wolke, 2012).
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V piipadé, ze konflikty a nepfatelstvi mezi sourozenci pretrvava, mize byt vyvoj
ditéte negativné ovlivnén. DéEti z konfliktnich vztaht byvaji uzkostnéj$i. V néckterych
pfipadech se u nich mize rozvinout depresivni nalada ¢i delikventni chovani (Stocker,

Burwell, & Briggs, 2002).
4.2.1 Sourozenci s autismem

Vztah mezi détmi obecné a také mezi sourozenci je velmi dulezity (Knotkova &
Straussova, 2011). Pokud se jednd o dité s postizenim, dulezitost pfitomnosti dalSiho
sourozence nabyva na vyznamu. Vztah s ditétem s PAS ma sva specifika. Piesto muize byt
zdrojem opory, sourozenecké lasky a pratelstvi (Vagnerova, 2012). Deficit v socialni a
komunikac¢ni oblasti, ktery je typickym znakem autismu, byva velkou zatézi pro rodinu a
vyznamné ovliviiuje vztahy v roding, véetné toho mezi sourozenci (Bitmannova & Bitmann,
2018).

Rodice starajici se o dit¢ s autismem, v nékterych pfipadech nemaji ¢as na
neurotypické dité. N&které zdravé deti se tedy poté zapojuji méné do aktivit vhodnych pro
jejich vek (krouzky, z4jmy) a maji mensi okruh kamaradi a horsi vysledky ve Skole. Jednim
z divodti mtize byt napiiklad mnozstvi povinnosti, které museji zastavat doma. (Barak-Levy,
Goldstein, & Weinstock, 2010).

Co se tyCe neurovyvojovych onemocnéni, mezi které patii autismus, mohou byt
zdravi sourozenci ovlivnéni jak pozitivng, tak negativné, a to jak v oblasti sourozeneckého
vztahu, tak celkového well-being (Seltzer, Greenberg, Orsmond, & Lounds, 2015).

Zdravy sourozenec, V ramci vztahu se svoji sestrou nebo bratrem s AS, musi Celit
ur¢itym pozadavkim. Diky specifi¢nosti sourozence miize byt té¢Zké pochopit jeho reakce,
mySleni a zvladnout naro¢né situace, které jsou s autismem spojeny. Kvili svym socialnim
deficitim se dit€¢ s AS mulZe stavat ter¢em posméchu ¢i Sikany. Neni také schopno zvladat
nékteré ¢innosti jako jeho vrstevnici (Richman, 2006). Zdravy sourozenec se poté dostava
do role peCovatele a ochrance (Ruskova, 2017). Na né¢které¢ déti, které tuto roli museji
pfijmout, je poté kladena vétsi zodpovédnost a vyssi naroky, neZ odpovida jejich veku. Tyto
vyzvy a jejich zvladdani ¢i nezvladani se podili na vytvafeni rodinnych vazeb, vztahu s

vrstevniky, ale také na sebepojeti ditéte (Richman, 2006).
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Mezi sourozenci je zcela bézné, ze se nékdy objevi hadky ¢i spory. U sourozenctl,
kdy jeden z nich ma Aspergeriv syndrom k témto nedorozuménim a nevrazivosti mize
dochazet castéji (SladeCkova & Sobotkova, 2014). Duvodem mohou byt nedostate¢né
socialni dovednosti ditéte s AS a druhy, zdravy sourozenec zase nemusi chapat divod
podivného chovani svého bratra nebo sestry. V nékterych piipadech se také mize vyskytovat
u ditéte s autismem agresivita ¢i sebezranujici chovani, coz mize zdravého jedince désit
(Richman, 2006). Zavaznost symptomu déti s autismem muze piispivat k vyskytu
behavioralnich problémi u jejich zdravych bratrii nebo sester (Benson & Kaulof, 2008).
Naptiklad ¢im vice agresivniho ¢i naru§eného chovani se vyskytuje u ditéte s autismem, tim
veétsi problémy maji neurotypické déti se seberegulaci (Hastings, 2007). Zdravi sourozenci
jsou také nachylnéjsi k rozvoji iizkosti a deprese (Myers & Johnson, 2007).

V ptipad¢ vyskytu agrese ¢i velkych behavioralnich problémt, by méli zasdhnout
rodicCe a situaci v roding do urc¢ité miry usmériiovat. Méli by zdravému sourozenci pfimefené
jeho véku vysvétlit davody chovani ,,Aspika® (Bitmannova & Bitmann, 2018). Dulezita je
také opora rodict ¢i sourozenecké skupiny, kde zdravi jedinci mohou o svych pocitech
svobodné mluvit a ventilovat své emoce (Pesek, 2017). Kramer (2011) popisuje dilezitost
sdileného porozuméni rodinnych problémi a podporujici sourozenecké vztahy, které mohou
zlepsit copingové strategie neurotypickych déti.

Ross a Cuskelly (2006) uvadéji, ze zdravi sourozenci vyuzivaji v souvislosti s
autismem tyto copingové strategie: vira v zazrak, emo¢ni regulace, opusténi socialni opory,
feSeni zaméfené na problém. DalSimi mechanismy byly rezignace, kognitivni
restrukturalizace, vyuziti socialni opory, kritizovani sebe samého a ostatnich.

Studie Milacic-Vidojevic, Gligorovic, & Dragojevic, (2014) také prokazala, Ze
zdravi sourozenci Casto vilbec nerozumi stavu sourozence s autismem a znalost pficin
specifického chovani mize mit protektivni faktor na pfizplisobeni, sourozenecky vztah a
snizit miru stigmatizace.

Stigma postizeného sourozence totiz nelezi jen na ném, ale zahrnuje tak 1 zdravého
sourozence. JelikoZz Aspergerliv syndrom patii mezi ,neviditelnd postiZzeni“ a pro
nezasvécené okoli se tito jedinci chovaji jako ,,poSuci/podivini®, pocituji neurotypicti
sourozenci Casto stud, uzkost, litost, vztek ¢i obavu z vylouceni z kolektivu ptatel ¢i tiidy
(Aronson, 2009). Tyto pocity se mohou vynofovat zvlasté v obdobi pubescence, kdy zdravé
déti vnimaji mnohem citlivéji signaly svého okoli, snazi se vyhovét narokiim vrstevniki, a

najit a udrzet si pozici ve skupiné (Bitmannova & Bitmann, 2018).

37



Neurotypicti jedinci mohou vnimat mensi kvalitu socialni opory, vice negativnich
momentt a celkové nizs§i uroven kvality vztahu se sourozencem s AS. Socialni opora, kterou
poskytuji autisticti sourozenci, se kvalitativné lisi od socidlni opory neurotypickych
sourozencll. Mize k tomu dochizet v dusledku naruSené komunikace a socidlnim
schopnostem. Dal§i moznou pfi¢inou by také mohl byt nedostatek emocni inteligence
(Pollard, McNamara Barry, Freedman, & Kotchick, 2013). Co se tyce vlivu AS na vyvoj
zdravého sourozence, musime vzit v ivahu i poradi, ve kterém se Asperger narodil. Pokud
se narodi nejdiive dit¢ s autismem, u jeho mladsiho sourozence existuje mensi Sance rozvoje
prosocialniho chovani (Tomeny, Barry, & Bader, 2014).

Vztah ditéte s autistickym sourozencem ma i sva pozitiva. Diky vzajemnému
souziti a interakcim se u zdravého jedince rozviji pocit vzajemnosti, odpovédnosti a tendence
pecovat také o ostatni ¢leny rodiny. U¢i se také trpélivosti, akceptaci a toleranci jinych lidi
(Peréz & Verdugo, 2008). Petalas, Hastings, Nash, Dowey a Reily (2009) nalezli pti
vyzkumu téchto déti také vyssi miru empatie, lep$i schopnost tolerovat stres a lepsi vyuziti
copingovych strategii.

Vyzkumniky také zajimalo, jaké jsou socialni kompetence neurotypickych
sourozencu lidi s vysokofunkénim autismem. Dle vysledkl se zdravi sourozenci popisuji
jako socialn¢ schopnéjsi. Pokud budeme piihlizet k pohlavi, znovu to byly sestry, které mély
lepsi schopnosti v socialni oblasti. Tato studie také zjistila vyssi sebepojeti u zdravych
sourozencl. Mimo jiné autofi také popsali imérny vztah mezi socidlnimi kompetencemi a
sebepojetim. Zdravi sourozenci s negativnéjSim sebepojetim meéli také nizSi socialni
kompetence a naopak (Verté, Roeyers & Buysse, 2003). Naopak Kaminsky a Dewey (2002)
nasli u svych respondentl sebepojeti podobné jako u kontrolni skupiny (sourozenci lidi s
Down syndromem) a navic tito ucastnici popsali nizkou miru samoty a velké mnoZstvi
socialni opory.

Metaanalyza studii zabyvajici se behaviordlnim, emocionadlnim a socidlnim
pfizptisobenim neurotypickych déti, které maji sourozence s autismem, dosla k zavéru, ze
souZiti s ditétem s autismem ma pozitivni vliv na sestry nebo star$i sourozence, a to hlavné
z diivodu sniZeni problém pii psychologické adaptaci. Narozeni bratra do této sourozeneckeé
konstelace slouzi také jako protektivni faktor proti vyskytu maladaptivniho chovani
(Aparicio & Minguez, 2015). Co se ty¢e pohlavi, u sester lidi s autismem byly zjistény vice
vyuzivané a lepsi sociadlni schopnosti a niz§i pravdépodobnost vyskytu problémi pfi

behavioralnim, emocionalnim a socialnim pfizptisobeni nez u chlapct (Hesse et al., 2013).
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K pozitivnimu vlivu sourozence s autismem dosla také dal§i studie, méfici
sebepojeti pomoci dotazniku PHSCSC - 2. Jeji autofi zjistili, ze jejich respondenti maji lepsi
sebepojeti, nez je tomu tak u sourozenci zdravych jedinct. Vyskytuje se u nich také
pozitivni sebehodnoceni v oblastech Pfizptusobivost, Intelektové a $kolni postaveni a vyssi
mira Gzkosti. Jak jiz bylo uvedeno, sourozenci byvaji zodpovédnéjsi a zralejsi. Vyzkumnici
Vyvozuji, ze tato zralost vede k lep§imu chovani, socialnim schopnostem i vykonu ve skole.
V dusledku tedy dochazi ke zlepSeni celkového sebepojeti (Macks & Reeve, 2007).

Tito autofi také zvazovali vliv enviromentdlnich faktori na pfizplsobeni
neurotypického sourozence. Jejich nalezy naznacuji, ze dopad vné&jSich vlivi je mnohem
veétsi u sourozenci lidi s autismem, nez u bratru a sester zdravych déti. Fakt, Ze dité Zije se
sourozencem S autismem, neni samo o sobé rizikovy faktor. Kdyz se vyskytnou urcité
demografické charakteristiky, stdva se pro zdravé dit€¢ narocné, vyrovnat se psychicky i
emocionaln¢ s nimi, a jesté navic s pritomnym autistickym sourozencem (Macks & Reeve,
2007).

Jiz jsme zde uvedli, ze vztah zdravého sourozence s bratrem nebo sestrou s
autismem ma sva specifika. Dilezité je vSak, jak zdravé dité tento vztah vnima. V ptipadé,
Ze povazuje vazbu se svym sourozencem s AS jako pozitivni, tato kladna zkuSenost se
promita pozitivné jak do sebepojeti zdravého ditéte, tak jeho sourozence. Kladné sebepojeti
je poté asociovano lepsim well-being (Milevsky & Levitt, 2005). Na druhou stranou
sourozenci, ktefi vzajemny vztah mezi bratrem a sestrou s AS vnimaji negativnéji, pocitovali
vy$$i miru uzkosti, kterd vSak nebyla spojena se socidlni oporou v rdmci sourozeneckého

vztahu (Pollard et al., 2013).
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5 Soucasné vyzkumy

V predchozi kapitole jsme se pii popisu specifik rodiny a sourozencu lidi s
autismem snazili o vyuziti nejnovéjSich zdroji jak ze zahranic¢i, tak tuzemska. V naSem
prostfedi se problematice autismu a jeho vlivu na sourozence vénuje jen minimum autord.
Jsou jimi napiiklad Bitmannova a Bitmann (2018) a Pesek (2013, 2015, 2017). Okrajové
poté Sobotkova a SladeCkova (2014). Existuji také rizné bakalaiské a diplomové prace
zabyvajici se touto tématikou. Z nich jsme ale z davodu sporné vérohodnosti radéji necerpali.
V této kapitole uvedeme podrobnéji n€kolik vyzkumil ze zahranici.

Inam, Kausar a Abiodullah (2017) porovnavali sebepojeti neurotypickych
sourozencu deti s autismem s détmi, které mély zdravé sourozence. Do vyzkumu byly také
zapojeny matky déti z obou skupin. Aby vyzkumnici pfedesli vlivu externich faktord,
respondenti museli spliovat urcita kritéria. Museli pochazet z ipIné rodiny, kde se u zddného
¢lena nevyskytovalo dal$i postiZeni a jejich rodice nebo alespon jeden z nich nesméli byt
diagnostikovani zivotu ohrozujicim onemocnénim. Dal$im krokem byl sbér demografickych
informaci, které¢ ukazali, ze vétSinu zdravych sourozenct z vyzkumného vzorku tvofili Zeny
a také jimi byli star$i sourozenci. Vyzkum probihal pomoci dotaznikovych Setfeni, kdy byl
détem administrovan PHSCSC II a matkdm skala métici depresi, uzkost a stress (DASS).
Vysledky byly zpracovany statistickou analyzou. Z tohoto Setfeni vyplyva, Ze neurotypicti
sourozenci déti s autismem maji vyrazné niZsi sebepojeti nez sourozenci zdravych déti. Maji
signifikantné nizsi skore ve skalach Prizptuisobivost, Fyzicky vzhled a vlastnosti a Popularita.
Vyskytuji se také u nich vyssi hladiny Gzkosti a deprese. Matky déti s autismem zazivaly dle
vysledku signifikantné vyssi hladiny stresu. Co se tyce hladiny tzkosti matek, ta se spolu s
celkovym poctem sourozence ukazala jako dillezity prediktor vzniku separace a deprese u
sourozencu.

Dalsi vyzkum se zabyval psychosocidlnimi charakteristikami déti a adolescentt, kteti
maji bratra nebo sestru s autismem. Konkrétné zkoumali jejich Skolni adaptaci a
ptizplisobeni, jejich sebepojeti, socidlni oporu a vnimané postoje jejich pratel vici
autistickému sourozenci. Setfeni se zuc¢astnilo 22 déti, které vyplnily dotazniky SPPCHA
(Self-Perception Profile for Children and Adolescents), SPQ (Siblings Problems
Questionnaire) a odpovidaly na polostrukturované interview mapujici oblasti

sourozeneckého vztahu a vlivu ptatel na sourozenecky vztah.
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Z vysledkii mizeme vycist, Ze jen u minima respondentl se vyskytly emo¢ni a
behaviordlni problémy. Sourozenci vSak zminuji nespokojenost s mirou pochopeni
vrstevnikii a mnozstvim pratel, kde pro n¢ byva problematické vysvétleni diagnozy. Z
hlediska celkového sebepojeti se ale pohybuji v normé. VétSina ze zdravych sourozenct
popisovali dobry vztah k jejich autistickému bratrovi nebo sestfe. Nevyjadfovali zvySenou
starost o budoucnost ani pocity odmitani autistického sourozence. Pfipustili vSak, ze jejich
bratr nebo sestra v nich vyvolava pocity sebeobvinéni. Pozitivné se vyjadiili ke zvladani
nemoci sourozence. Vnimali také, ze piebiraji vice zodpovédnosti, nez jsou schopni
zvladnout a museji zménit svoje denni aktivity kviali svému sourozenci. Polovina
respondentt také popsala ¢asté hadky s autistickym sourozencem. Vyzkumnici také diky
statistické analyze nalezli vztah mezi vy$§im sebepojetim a lepsi schopnosti vyrovnat se s
autismem (mén¢ starosti 0 budoucnost, a pozitivngjsi odezva ptatel na autistického
sourozence). Dale pak, pokud zdravy sourozenec vnima sviij vztah s rodi¢i pozitivnéji,
vyskytuje se méné rodicovského uptednostiiovani autistického bratra nebo sestry. Prozivané
pocity nadmérné zodpoveédnosti déti jsou také nizsi (Stampoltzis, Defingou, Antonopoulou,
Kouvava, & Polychronopoulou, 2014).

Angellova, Meadanova a Stonerova (2012) se zabyvaly zkuSenostmi bratrd a sester
lidi s autismem. Vyzkum byl proveden pomoci polostrukturovanych rozhovora s 12
respondenty. Ti popisuji jak pozitivni, tak negativni aspekty vztahu s autistickym
sourozencem. Sourozenci si radi spolu hraji a travi ¢as. Na druhou stranu popisuji pocity
trapnosti, zkosti, nejistoty a frustrace tykajici se nevhodného nebo agresivniho chovani
autistického ditéte. Vyjadiuji také zvySenou starost o akceptaci autisty spolecnosti a vlastni
pocit zodpovédnosti zahrnujici péci a bezpeci jejich sourozence. U zdravych jedinci se také
vyskytuje vyssi mira empatie, a to nehledé na vék. Co se tyce copingovych strategii, po
stresovych situacich potiebovali participanti ¢as sami pro sebe, profitovali z promluvy a
porozuméni blizké osoby sezndmené s problematikou PAS a snaZili se o pouceni ostatnich
o této poruse. Obecn¢ vyhledavali participanti socialni oporu, a to hned z n¢kolika zdroji —
online podpiirné skupiny, popovidani si s blizkou osobou nebo sdileni ptes telefon. VEtSinou
vSak vyhledéavali oporu mimo domov. Nakonec bylo také zjist€no, Ze Gi€astnici byli velmi
proaktivni. UC¢ili své sourozence s ASD techniky k lep§imu zvladani socialnich situaci ¢i
odvraceni trapnych momentii. Sami si také zjistili, jakym zplisobem mohou svého

sourozence zklidnit (odvraceni pozornosti na jiny subjekt, hlazeni po zadech...).
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Recentni Setfeni (Ward, 2016) zkoumalo Zivotni okolnosti lidi s autistickym
sourozencem. Autorka provedla semistrukturované rozhovory s 11 bratry a 11 sestrami déti
S autismem. Souziti s timto sourozencem mélo jak pozitivni, tak negativni dopad.
Participanti zazivali nedostatek rodicovské pozornosti, ptijimali na sebe extra zodpovédnost
— nehled¢ na v€k se pfi traveni volného Casu se svym sourozencem dostavali do role
pecovatele. Byli také svédky obtézujiciho chovani svych sourozenct a piipoustéji naruseni
vztahu z divodu omezeni komunikace autisty. Na druhou stranu popisuji, Ze jim vztah s
jejich sourozencem pomohl k tomu, aby byli vice empaticti. Vazi si také spoleénosti svého
sourozence, kterého maji radi. Pfesto pripousti, ze by s nim radi travili vice ¢asu. Co se tyce
pohlavi, chlapci by radi travili vice spole¢ného ¢asu v prubéhu dospivani a zminovali Castéji
agresivni chovani autistického bratra nebo sestry. Sestry zase vice trapilo omezeni
komunikace a porozuméni sourozence (Ward, 2016).

Nasledujici studie (Corsano., Musetti, Guidotti, & Capelli, 2016) se také zabyvala
prozitky sourozenct lidi s autismem, kde hlavnimi tématy byly charakteristika sebepojeti
ucastniki, jejich vztahu a postoje k autistickému sourozenci. Tentokrat byli do vyzkumu
zafazeni neurotypicti adolescenti a jejich matky, kdy autistické dité¢ bylo muzského pohlavi.
Konkrétné se jednalo o 14 divek a chlapcti ve véku 12-20 let kdy majoritu tvofili muzsti
respondenti a pouze ve tiech pripadech byl respondent mlad$i nez jeho autisticky
sourozenec. K ziskani dat bylo vyuzito polostrukturovanych rozhovorti. Prvnim tématem byl
postoj respondentt k jejich bratrovi. Ten byl jak pozitivni, tak negativni. Popisovali svého
sourozence jako Cloveka, o kterého se musi starat, musi kviili nému délat mnoho ustupkd.
Prestoze je s nim obtizna komunikace, chtéji respondenti se svym sourozencem travit vice
Casu. Autisticti bratii byli vnimani jako hravi, ale i divni a naruseni. Respondenti vyjadfili
jak otravenost, tak empatii vi¢i svému sourozenci. Zminili také, ze se vnimani jejich
sourozence ménilo. Na tkor jich samych se naucili oceniovat svého bratra a nalézt pozitivni
stranku vzdjemného vztahu. Matky téchto déti popsali neurotypické sourozence jako
akceptujici, ochranujici a empatické. Zminili vSak také Zarlivost a rivalitu spole¢né s
diskomfortem, studem, starostmi a otravenosti bratri a sester nad omezenimi jejich

sourozence.
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Dle jejich ndzoru méli jejich zdravé déti problém vyrovnat se s diagn6zou svého
bratra. Nékteti jiz nedokazali zvladat sviij hnév, stud a strach, a tak sourozenecky vztah
velmi ochladl nebo se tpln¢€ odcizili. Dalsi zkoumanou kategorii bylo sebepojeti sourozenct.
Ti se vnimali pozitivné€ a méli pocit, Ze 1 jejich pratelé maji o nich dobré minéni. Popisovali
se jako mili, chytii, zabavni, trpélivi, laskavi a altruisti¢ti. Matky vnimali své déti jako
vnimavé, extrovertni, se silnym smyslem pro povinnost a zodpovédnost. Dale jako osoby,
které jsou zdrojem opory a ochrany celé rodin€¢. Vnimali vSak také, Ze jejich zdravé déti se
naucili maskovat a nevyjadfovat svoje problémy. Zdravi bratfi a sestry vyjadrili, ze se snazi
byt oporou v n¢kolika oblastech. Vzdéavaji se svych planti, aby travili ¢as se svym bratrem a
pomahaji unavenym rodicim ¢i v pifipadé krize. Uvédomovali si fakt, Ze stardni se o
takovéhoto bratra je ucinilo siln¢j$i, ale zdroven méli strach z budoucnosti. VétSinou chtéli
zstat se svym sourozencem v kontaktu. Méli ale Spatny pocit z toho, ze by se jejich rodice
méli o jejich postizeného sourozence starat. Posledni zkoumanou oblasti byly ptatelské
vztahy. Neurotypiéti bratii a sestry popsali stres, co se tyce jejich pratelstvi. VEtsinou nezvali
své kamarady dom, pokud byl jejich sourozenec piitomen. O svém bratrovi mluvili jen,
kdyz se jich jejich vrstevnici zeptali. Také matky vnimali obtize svych zdravych déti pii
ziskavani kamarada. Potvrdily pocity trapnosti a studu tykajicich se autistického bratra.
Jedna pecovatelka také uvedla, Ze jeji zdravy syn byl z divodu postizeni svého bratra obéti
Sikany. Ve vétSing piipadt ale matky zminily, Ze postupem Casu se déti citily méné a méné

zostuzeny za piitomnost svého sourozence (Corsano., Musetti, Guidotti, & Capelli, 2016).
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6 Vyzkumny problém a oblast vyzkumu

zivot¢ (McHale et al., 2016). Sourozenci a rodina ovliviiuji jako primarni skupina vyvoj
jedince na cely jeho zivot. Styl komunikace jeji dostatek a pfimétenost; vztah, jeho hloubka
a pozitivni ¢i negativni naladéni jedinci ovliviiuje, jakym zplisobem se bude zdravy
sourozenec chovat, adaptovat a prozivat svij zivot. Velky vliv hraje také zptsob, jakym ke
svym zazitklim a zkuSenostem pfistupuje, a jak je vnima (pozitivné ¢i negativné) (Milevsky
& Levitt, 2005). Sourozenci déti se zvlastnimi potfebami maji jedine¢né vyzvy — a
sourozenci déti s autismem nejsou vyjimkou. Ale stejn€ jako u prakticky v§eho, co souvisi s
autismem, je kazda situace jedinecnd. Pro n¢které sourozence mize byt zivot s autistickym
bratrem nebo sestrou velmi obtizny, pro ostatni ma své vzestupy i pady. Existuji dokonce i
déti, které autismus svych sourozencti vnimaji spise jako plus nez minus. I pfes tyto rozdily
vSak existuji urcité sdilené zkusenosti a ndro¢né situace (Rudy, 2019).

Poruchy autistického spektra jsou stale Castéjsi diagnozou (Emberti Gialloreti &
Curatolo, 2018). Jak tato nemoc ovlivituje samotného jedince, poptipad¢ jeho piizptisobeni
¢i adaptaci je celkem dobfe zmapované. Vyzkumy zkoumajici dopady tohoto onemocnéni
na ostatni ¢leny rodiny, jsou vSak provadény pievazné v zahranici a jsou zaméfeny na rodinu
jako celek (Karst & Van Hecke, 2012; Sladeckova a Sobotkova, 2014; Pisula, &
Porgbowicz-Dérsmann, 2017; Heasman & Gillespie, 2018). Je vSak také nezbytné
prozkoumat, jak souziti s jedincem s PAS ovliviiuje vyvoj a psychologické charakteristiky

jednotlivych ¢lent rodiny napiiklad sourozenci, a pravé na n¢ se zaméfime v nasi praci.
6.16.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem naSi prace je zmapovat psychologické charakteristiky jedinct
sourozencu s Aspergerovym syndromem. Zvolili jsme si proto jednu hlavni vyzkumnou
otazku zaméfujici se na autistickou triddu, a poté Sest dopliiujicich otazek, po jejichz
zodpovézeni bychom m¢éli ziskat odpovédi tykajici se sebepojeti, rodinného prostiedi,
copingovych strategii, prozivanych zatézovych situaci, socidlni opory a samostatnosti

neurotypickych sourozenct.
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Na zdkladé vyzkumného cile byly zformulované tyto vyzkumné otazky:

Jakym zpiisobem se promita ,autisticka triada“ do vztahu, proZivani a Zivota
sourozencu?

Jaké je sebepojeti sourozencii jedinci s AS?

Jaky je charakter rodin jedinci s AS s ohledem na vztahy?
Jaké mayji sourozenci jedincii s AS copingové strategie?
Jaké zatézové situace uvadéji sourozenci jedinci s AS?
Jaka je jejich socialni opora?

Jak samostatni jsou sourozenci lidi s AS?
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7/ Popis zvoleného metodologického ramce a metod

V této kapitole se zaméeiime na zvoleny metodologicky ramec naSeho vyzkumu a
popiseme konkrétni metody ziskavani dat. Charakterizujeme zde také konkrétni metody
nasledného zpracovani a analyzy téchto dat.

Vyzkumna ¢éast nasi magisterské diplomové prace byla provedena pomoci
kvalitativniho vyzkumu. Dle Miovského (2006, 18). je to ,pristup vyuzivajici principu
Jjedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextudlnosti, proceSudlnosti a dynamiky a jeho ramci
cilené pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoliv psychologického zkoumani. *“ Vyzkumnik
si na za¢atku vyzkumu zvoli téma a urc¢i zdkladni vyzkumné otazky. Ty Ize poté modifikovat
¢1 doplnovat v prubéhu vyzkumu, sbéru a vyhodnoceni dat. Tato tzv. role detektiva obnasi
vyhledavani a analyzu vSech informaci, které by mohly pfispét k objasnéni zkoumané
problematiky. Vyuziva se zde jak indukce, tak dedukce. Pfi sbéru dat a jejich analyzy je
nutné pocitat s casovou naroc¢nosti. Kvalitativni vyzkum tedy neovéfuje pfedem danou teorii,
ale snazi se o stanoveni ¢i nalezeni nového nahledu na problematiku (Hendl, 2016).

Typem vyzkumu byla mnohocdetna pripadova studie umoziujici hlubsi
porozuméni problematiky psychologickych charakteristik sourozencii jedinct s AS. Cilem
vyzkumu je ziskani podrobného popisu situace, porozuméni zkusenosti a charakteristik
respondentl. Rozhodné se zde nesnazime o ziskani vysledk a jejich naslednou generalizaci,

coz by ani k malému poctu respondentil nebylo mozné.
7.1 Metody ziskavani dat

K ziskani dat bylo zvoleno polostrukturované interview doplnéné o demograficky
dotaznik a dotaznik Sebepojeti déti a adolescentti 2. Dle Ferjencika (2000, 171) ptedstavuje
., interview zprostredkovany a vysoce interaktivni proces ziskavani dat“. K nejCastéji
vyuzivanym typim patii polostrukturované interview. Jeho tvorba ma nckolik fazi a je
budeme Ucastnika ptat a stanovime piiblizny Casovy limit. VEtSinou je mozné zaménovat
potadi v jakém okruhy zodpoviddme, abychom vytéZzili z rozhovoru co nejvice (Miovsky,

2006).
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Poté co mame interview pfipravené ptichazi tvodni faze doptavani, kde vysvétlime
cil, smysl a obsah rozhovoru a pokusime se navodit optimalni atmosféru. Miizeme vyuzit
rozehiivaci otazky — ice breaks, které se tykaji neutralnich témat a jsou respondentovi dobie
znama. Nasledné¢ smeétfuje rozhovor ke svému cili, tj, jddrovym informacim, kde se
doptavame na ptedem pripravené otazky (Ferjencik, 2000). V priibéhu interview je také
vhodné vyuzit nasledné doptavéani, abychom zjistili, zda jsme vhodné polozili otazky a
ucastnik ndm porozumél. V doptavani pokracujeme do té doby, co respondent udava
smysluplné a pro vyzkum relevantni odpovédi (Miovsky, 2006). V posledni fazi
poskytujeme respondentovi prostor pro piipadné dotazy, podékujeme mu za ti¢ast a ocenime
ho za jeho ochotu néjakou drobnosti. (Ferjencik, 2000).

Dotaznik sebepojeti déti a adolescentii 2 (PHCSCS- 2) obsahuje 60 polozek,
postavenych na principu sebehodnoceni. Standardizace pro ¢eskou populaci je od 9 do 18
let, normy jsou vsak ud€lané az pro respondenty skupiny mladsich dospé€lych az do véku
21+. Polozky jsou nastaveny tak, aby respondent vypovidal ano nebo ne v souvislosti s tim,
jak sam sebe vnima. Do struktury dotazniku je také zatazena kontrola validity pomoci kritérii
— Inkonzistence odpovédi (INC), Index ptedpojatosti (REC). Celkovy skor, tvofeny 6
subskalami, vypovida o celkové trovni sebepojeti respondenta, kde ¢im vyssi skore, tim
vyssi sebepojeti. Jednotlivé subskaly mapuji jednotlivé oblasti sebepojeti (Obereignera et
al., 2015):

Skala BEH (Piizpiisobivost) popisujici pfipuiténi nebo popieni problematického
chovani obsahuje 14 poloZzek.

Skala INT (Intelektové a $kolni postaveni) odrazejici, jak Gdastnik vnima svoji
schopnost v oblasti intelektualnich a $kolnich ukolt. Mezi 16 polozkami, které tato skala
obsahuje jsou také zarazeny ty zaméfujici se na spokojenost se Skolou a ambice, a jakym
zpusobem ovliviiuje vnimani miry schopnosti dulezité vztahy respondenta.

Skala PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti) je slozena z 11 polozek a Gdastnik hodnoti
svij vzhled a vlastnosti — viid¢i dovednosti ¢i schopnost vyjadfovat své napady.

Skala FRE (Nepodléhani uzkosti) je také slozena ze 14 polozek vyjadiujicich
uzkost a dysforickou naladu. V jednotlivych polozkach jsou zachyceny jednotlivé emoce
vcetné obav, stydlivosti, smutku, strachu a celkového pocitu opomijeni ostatnimi.

Skalu POP (Popularita) tvoii 12 polozek a zaméfuje se na sebehodnoceni déti a
adolescenttl v oblasti socialniho fungovani — vnimanou popularitu, schopnost navazovat

pratelstvi a pocit zahrnuti do aktivity jimiZ jsou naptiklad sport nebo hry.

48



Skala HAP (Stésti a spokojenost) odrazi pocit §tésti a spokojenosti se Zivotem za
pomoci 10 polozek dotazniku.

Pied samotnym zapocetim sbéru dat byla béhem Cervence a srpna 2019 provedena
pilotni studie. Nejdiive si autorka s odstupem ¢asu sama opakované procitala polozky
rozhovoru a demografického dotazniku. V dal§im kroku byly materidly dany nékolika
sourozencum lidi s AS k ptecteni. Ti si otazky prosli, vyplnili polozky a vyjadrili se ke
srozumitelnosti a gramatické spravnosti. Na zakladé této zpétné vazby byly nékteré otazky
a polozky v dotazniku autorkou pieformulovany do srozumitelnéjsi podoby.

Vyzkum probihal na podzim roku 2019. Nejdiive podepsali respondenti souhlas se
Setfenim (V jednom ptipadé€ jejich rodic.). Dalsim krokem bylo vyplnéni demografického
dotazniku s obecnymi informacemi o respondentech, jejich roding, vzdélani a informacich o
sourozenci s AS ¢i dalich faktorech ovliviiujicich sebepojeti.

Nasledné byli tcastnici dotazani, zda maji n&jaké otazky. A ty byly nasledné
zodpovézeny. S nékterymi respondenty byl z divodu aklimatizace a vytvoreni piijemnéjsiho
prostfedi veden kratky rozhovor. Jini chtéli pfistoupit ptimo k véci. Polostrukturovany
rozhovor byl u kazdého respondenta jedine¢ny, stejné jako respondent sam. V primeéru trval
piiblizné 50 minut. N¢ktefi Gi¢astnici byli vice mluvni a odpoveédéli mi i na vice otazek na
jednou. U jinych doslo v pribéhu rozhovoru k pireformulovani otazek ¢i k hlubSimu
doptavani s cilem obdrzeni konkrétnéjsi ¢i obsaznéjsi vypovédi. Rozhovory byly provadéné
V kavarné a v jednom ptipadé u respondenta doma, a to z ditvodu vétSiho soukromi, véku
respondenta a ptfitomnosti rodice, ktery tak mohl zistat v druhém pokoji a nds§ rozhovor
nebyl jeho pfitomnosti ovlivnén.

Jelikoz si autorka chtéla ovéfit vypovédi z polostrukturovaného interview,
administrovala po skonceni rozhovoru kazdému z respondentl také dotaznik Sebepojeti déti
a adolescentl 2. V pfipad¢ dotazii ohledné vyplnéni ¢i dovysvétleni polozky byli G€astnici
instruovani, aby vypovidali tak, jak oni poloZce rozumi. Byla vyuZzita verze papir tuzka, kde
vzhledem se star§im respondentim odpovidal ¢as vyplnéni zhruba 10 minut. Pfed
rozloucenim s Ucastniky a predanim malé odmény, doSlo ke kontrole Gplnosti vyplnéni

polozek a oznaceni jen jedné z moznosti: ano nebo ne.
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8 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofilo 5 respondentli, 4 zeny a jeden muz. Jednalo se o
sourozence lidi s Aspergerovym syndromem. Tito respondenti byli ziskani nékolika
nepravdépodobnostnimi metodami vybéru. Blizsi charakteristiky souboru a jeho vybéru

budou popsany v této kapitole.
8.1 Metody vybéru respondentii

V ramci kvalitativniho vyzkumu se Casto vyuzivaji nepravdépodobnosti metody
ziskavani dat. To znamen4, Ze jedinci nemaji vSichni stejnou Sanci se do vyzkumu zapojit, a
tim padem data ziskana timto zpisobem nejsou reprezentativni. Dale také plati, ze vybér
vyzkumného vzorku neni exkluzivni, je mozné kombinovat rizné metody vybéru. (Miovsky,
2006).

Vzhledem k charakteru naseho vyzkumu bylo cilem ziskat pfiblizné¢ 10
respondentii. S ohledem na specifi¢nosti cilové populace, jsme potencialni respondenty
vybirali tfemi formami nepravdépodobnostniho vybéru.

Prvni zpisobem ziskani ucastniku byl prosty zamérny vybér, patiici k nejéastéji
pouzivané¢ metodé, kde zatfazujeme do vyzkumu ucastniky, ktefi spliiuji pfedem dana
kritéria, jsou vhodni pro ucast a souhlasi s vyzkumem. Tento zptuisob jsme zkombinovali s
metodou vybéru pomoci snéhové koule. Jedna se o uskute¢néni kontaktu s prvni vinou
ucastnik, ktery nam slouZzi k navazani kontaktu s dal§im okruhem tc¢astnik. Respondenty
jsme ziskali také pomoci zamérného vybéru pies instituce, kde jsme vyuzili sluzeb urcité
organizace zabyvajici se problematikou relevantni k nasemu vyzkumu. Déle jsme
potencialni respondenty ziskali pomoci metody samovybéru, kterou se rozumi moznost
zapojeni se do vyzkumu, kdy rozhodnuti na participaci lezi ¢isté na Gcastnikovi. Od metody
zamérného vybéru ¢i metody zdmérného vybéru pies instituce se tento zplsob lisi tim, Ze
ucastnici museji aktivné pficinit pfi zapojeni se do vyzkumu, a ne pouze souhlasit s ptimou
nabidkou ucasti (Miovsky, 2006).

Pti vybéru potencialnich respondentli z cilové populace byla pouzita nésledujici
Kritéria.

e sourozenec s AS
e minimalni vek ditéte 11 let

e souziti v jedné domacnosti po vétSinu vyvoje zdravého sourozence
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Vzhledem k véku, kdy je dité schopno popsat vnimani sebe samo, byl jako dolni
hranice pro pfijeti do vyzkumu stanoven mladsi Skolni veék. Jelikoz se vnimani sebe
samotného vyviji, hledali jsme sourozence lidi s Aspergerovym syndromem, ktefi zili se
svym bratrem nebo sestrou vétSinu svého zivota.

Pribéh ziskavani respondenti se vSak neobesel bez komplikaci. Zaprvé bylo velmi
problematické ziskavani respondentti. Autorka opakované vyveésila vV rozmezi nékolika
mésict inzeraty na FB i do specializovanych FB skupin. Nedostala vSak téméf zadnou
odezvu. Dale byly kontaktovany instituce zaméfené na praci s autistickou populaci, které ale
velmi neochotné odpovédely, ze z divodu nového zdkona GDPR nemohou poskytnout
zadny kontakt na rodie ¢i sourozence samotné. V dalSich organizacich bylo autorce
oznameno, ze pokud by chtéla dostat kontakt na respondenty, tak ma minimaln¢ jeden rok
dojizdét do dané organizace a délat dobrovolnika. (Organizace se nachazely mimo misto
jejiho bydliste). Dle pracovnikii organizace, ji rodice, v piipadé spokojenosti poskytnou
kontakt sami. S dalsimi organizacemi byla lepsi spoluprace, ale po pfislibu projednani
pozadavku autorky jiz dale nekomunikovaly.

Byl tedy umistén inzerat na facebookové stranky a do skupin sdruzujicich lidi s
Aspergerovym syndromem. Timto zptisobem bylo vybrano Sest potencialnich respondentd,
kteti odpoveédeli na inzerat. Dalsi participant byl vybran z jediného spolupracujiciho centra
— Olivy v Olomouci. Toto centrum poskytlo kontakt na rodice, ktefi byli nasledné pozadani
o0 ucast ve vyzkumu. Tteti metodou byl vybran zbytek tcastnikd, a to pét. Tito respondenti
byli ziskani, diky vypracovani bakalaiské diplomové prace autorky, v které se zamétovala
na charakteristiky rodiny, ve které ziji déti s Aspergerovym syndromem. Byli kontaktovani
byvali respondenti — rodice, diky kterym byl poté zprostitedkovan kontakt s détmi. Dalsi
komplikaci byl velky ubytek potencialnich respondentli ve vyzkumu. Ze vSech oslovenych
lidi ptislibilo G¢ast ve vyzkumu 12 sourozencu. Z ur€itych divodd, ale doslo u vyzkumného
vzorku, k vice jak poloviénimu odpadnuti kandidatt. Tti zajemci piestali spolupracovat a
prerusili kontakt s autorkou jesté pted zapocetim Setfeni. S dalsimi dvéma respondentkami
byl navazan kontakt a doslo k domluvé o podrobnostech provedeni vyzkumné studie. Jedna
vSak odjela na dlouhodoby pobyt do zahrani¢i. Druhd z neznamych divoda tento kontakt

pferusila.
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K dalsi ztraté ucastniki doslo pti analyzovani rozhovort. Byli vyfazeni jesté dalsi
2 sourozenci. Prvni sourozenec byl zamitnut z divodu nehomogenity vzorku. Tomuto
ucastnikovi bylo 11 let, a i piestoze velmi dobie spolupracoval, musely se mu nékteré otazky
vice dovysvétlit. Hlavnim divodem jeho vyfazeni byla pfilisna odlisnost jeho vypovédi od
zkoumaného vzorku. S druhym vytazenym sourozencem byla také velmi dobra spoluprace
a jeho odpovédi byli kvalitni. Pfi analyze obsahu rozhovoru, ale bylo zjisténo, ze
respondentka Zila se svym sourozencem pouze 3 roky a byla vyrazn¢ star§i nez sourozenec
s AS (V dobé narozeni jejiho bratra ji bylo 16.). Vzhledem k dané rodinné situaci, tak spise

zastavala roli matky, a tudiz se jeji odpovédi také ptilisné liSily od zkoumaného vzorku.
8.2 Popis vyzkumného souboru

Nas zkoumany vzorek tvofi 5 jedinci, z toho jeden chlapec a 4 divky ve véku 18-
23 let, ktefi ziji nebo Zzili ve spole¢né domacnosti Se sourozencem, kterému byl
diagnostikovan Aspergeriiv syndrom. V priiméru se jednalo o souziti v délce 17, 4 roku.
Kromé sourozence s autismem, ma jedna respondentka dal$i tfi sourozence a jeden
respondentl dalsi dva. Potadi narozeni mych ucastniki se lisilo. Dva byli star$i a t¥i mladsi
neZ jejich sourozenec s AS. VéEtSina respondentit méla bydlisté v Kralovehradeckém kraji,
pouze jeden pochdzel z Pardubického. V jedné rodin€ (u otce) se vyskytovala dalsi diagndza
autismu. Vsichni respondenti v souc¢asné dob¢ studuji, z toho 3 vysokou $kolu a 2 stiedni
$kolu. Dva z nich si dale pfivydélavaji, a jeden dokonce pfi studium VS pracuje na plny
uvazek. TTi respondenti jsou v dlouhodobém vztahu, kdy jeden z nich bydli sam s pfitelkyni.
V dal$im ptipad¢ se pfitel nast€hoval k ptivodni rodin€. U jedné respondentky Ziji také ve
spole¢ném domeg jeji prarodice. Tti respondenti ziji ve spolecné domacnosti s jejich rodinou

a jedincem s AS.
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Tabulka ¢islo 1: Demografické charakteristiky respondenta (N=5)

1 Zena |21 -B studium | - 14 18
ekonomie

-Mgr
studium
2 Muz 23 informatiky | 8/9 10/11 | 19
-prace v
oboru
-Mgr
studium
3 Zena |23 architektury | 13/15 11/13 | 17
-brigada +
prace atelis'er
4 Zena |18 Student 55 | 7/ 1011 |18
-brigada
-student

5 Zena 18 - 8/9 5/6 15
gymnazia

1 ve vztahy | Y PUvodni pritel 2 1,7 2,7
rodiné

2 ve vztahu | Zije s pritelkyni | - 3 2, M 1IL,M
Zije ve

3 svobodna | Studentském | 5 3,7 4,7
byté, jiné
mésto

. | s matkou a . >

4 svobodna bratrem prarodice | 2 2,7 1L,M

5 ve vztahu | ¥ pl.lv?dm - 2 1,7 2, M
rodiné
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8.3 Etické aspekty vyzkumu

V ramci realizace vyzkumu magisterské diplomové prace jsme brali v potaz i
soulad s etickymi pravidly. Prohlasujeme, Ze pii zpracovani magisterské diplomové prace
nedoslo ke stietu zajmi. Pied zapocetim vyzkumu byli vSichni respondenti seznameni s
ucelem studie a pozadani o souhlas s ucasti, a to jak v pravodnim dopise, tak znovu pii
kontaktovani respondenta. Pred zahajenim rozhovoru byli znovu informovani o pribéhu,
dobrovolnosti Gcasti i odpovidani na otazky a moznosti odstoupeni z vyzkumu kdykoliv
behem jeho pribéhu. Nasledné byli pozadani o pisemny souhlas s vyzkumem. V piipadé
jednoho nezletilého respondenta byl informovan i1 jeho rodic, ktery podepsal pisemny
souhlas se studii a poté byl jesté znovu Ustné informovan i dany respondent. Pfed a po
provedeni interview byl ucastnikiim poskytnut prostor pro ptipadné dotazy a reflexi.

V ramci souhlasu s vyzkumem podepisovali Ucastnici 1 akceptaci zaznamendani
rozhovoru. Bylo jim dovysvétleno i nasledné uchovavani a zpracovani dat. Diraz byl kladen
anonymizovani dat, ktera byla vyuzita pouze na vyhodnoceni vysledkdi magisterské
diplomové prace. Po uzavieni studie byly ziskané¢ udaje o respondentech smazané.
Nakladani s daty probihalo dle zdkona ¢. 101/2000Sb, o ochrané osobnich tdajii a natizeni

GDPR. V zavéru interview obdrzeli respondenti jako podékovani za vyzkum malou sladkost.
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9 Vysledky

V této kapitole se budeme podrobn¢ zabyvat procesem analyzy ziskanych dat, jejich
interpretaci a vyslednych zavéri. Hlavni pozornost budeme vénovat zodpovézeni

vyzkumnych otazek, které doplnime o informace ziskané z dotazniku PHSCSC - 2.
9.1 Metody vyhodnoceni a zpracovani dat

Data pro vyzkum byly ziskané ze nékolika zdroji. Nejdiive bylo provedeno
polostrukturované interview. Dale byl administrovan dotaznik sebepojeti déti a adolescentt
2. Respondenti také vyplnovali demograficky dotaznik.

Jednotlivé rozhovory byly fixovany do podoby audiozaznamu, a to za pomoci
diktafonu. Poté byly doslovné ptepsany v programu MS Word. Nasledné doslo k jejich
korekci a ptipadnému odstranéni nevalidnich dat. Byla provedena také redukce prvniho fadu,
kdy byla vynechana slovni vata a text pteveden do jednotného formatu. Nakonec probéhlo
zpracovani dat pomoci metody obsahové analyzy, konkrétné tematické analyzy.

Tematicka analyza plati za ,,proces identifikace datovych vzorcu, datovych
konfiguraci a témat v kvalitativnich datech” (Hendl, 2016, 264). Za jeji hlavni vyhodu
povazujeme pruznost. Nevyhodou mutize byt fakt, ze neni vazana na zadnou teorii. Diky
tomuto néstroji miizeme ziskat bohatou, detailni a komplexni zpravu o sebranych datech.
Kli¢ovym znakem dobré analyzy je koherentni a konzistentni vystup. Vyzkumnici by méli
pii analyze stejné jako v zakotvené teorii vychazet ze ziskanych dat (Chun Tie, Birks, &
Francis (2019).

Proces analyzy neni linearni, ale pii zpracovani dat se pohybujeme v textu
rekurzivné (tam a zpét) a pii utvareni vystupu prochézime témito péti stadii (Hendl, 2016).
Nejprve se seznamime s daty, které jsme ziskali. Opakované proc¢itame nase podklady a
seznamujeme se s jejich obsahem. Nasledné generujeme pocateéni kody — jejich deskripce,
kterou mizeme pouzit pii zodpovézeni vyzkumnych otazek. Poté vyhledavame témata a
shlukujeme pocatecni vzorce a kody do SirSich celkti. Dilezitym krokem je propracovani
témat a jejich revize. Zde se presvédcujeme o tom, Ze data maji vztah k danym tématiim a
pomohou nam vysvétlit vyzkumné otazky. V predposledni fazi pojmenovavame a
vymezujeme kone¢nd témata, jejich charakteristiku, zaméfeni a rozsah. Na konec
vypracovavame zpravu a dochazi k porovnani ziskanych vysledka s existujici literaturou

(Taylor-Powell & Renner, 2003).
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Z hlediska vyhodnoceni dotazniku byl postup nasledujici. Nejdiive doslo k
vyhodnoceni dotazniku podle manualu PHSCSC - 2 a vypoc¢tu skore. Nasledné byla zvazena
validita vystupd. V dalsim kroku byla vyhodnocena celkova troven sebepojeti, jednotlivé
subskaly a byly prozkoumané jednotlivé polozkové odpovédi. Byl také spocitan primér a

smérodatna odchylka. V poslednim kroku byl srovnan zjistény vystup s vysledky interview.
9.1.1 Posouzeni validity:

Dilezité pro posouzeni validity je ovéfeni 4 druhli zkresleni — nadsazovani,
predpojatost, ndhodné odpovédi a intervenujici proménné — kterého se mohou respondenti
dopustit.

Zamérné zKkresleni:

Terminem zamérné zkresleni oznacujeme vice méné umyslny pokus respondenta
ovlivnit odpovédi za Gi¢elem dosazeni zadouciho vysledku. V piirucce Piers — Harris 2 je
povazovana za hrani¢ni hodnotu celkového T — skor (TOT) 66 a vyssi, tj o 1,5 smérodatné
odchylky vyssi, jako signal pozitivniho zkresleni a méla by se interpretovat s opatrnosti
(Obereigneru et al., 2015).

Hodnota celkovych skort respondentti v nasem vyzkumném vzorku byla v rozmezi

TOT 58-50, coz odpovida pasmu priméru az vyssiho praméru.

Tabulka ¢&islo 2: Piehled celkovych T-skérta (N=5)

58 72-83 vyS$Si primér
57 72-83 vyS$Si primér
53 29-71 primér
52 29-71 primér
50 29-71 primér

Predpojatost:

Pojem predpojatost popisuje tendenci respondenta vyjadiit souhlas ¢i nesouhlas s
vyrokem bez ohledu na jeho obsah. Pfedpojatost v pozitivnim sméru popisuje nachylnost
respondenta odpovidat ano, v negativnim sméru zaskrtnout ne.

K rozhodnuti, zda se jedna o ptedpojatost nebo 0 zamérné zkresleni je nezbytné
vedeét, ze u zkresleni je nezbytné porozumeéni polozce, kdyzto u piedpojatosti je dostacujici

pouze zaSkrtnuti odpovédi ano (Obereigneru et al., 2015).
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K tomuto rozliSeni vyuzivame index predpojatosti (RES), ktery ziskdme pomoci
souctu vSech odpovédi ANO. Stejné jako u predchoziho omezeni validity vyjadiuje vyssi
hodnota smér pozitivni pfedpojatosti a nizsi hodnota smér negativni predpojatosti. V ptipadé
nizké ¢i stiedné vysoké piedpojatosti se miize profil respondenta vyhodnotit. Pokud se vSak
hodnoty pohybuji nad tirovni RES 40 ¢i pod urovni RES 17, neni doporuc¢eno vyhodnoceni
dotazniku (Obereigneru et al., 2015).

U naseho vyzkumného vzorku se hodnoty tohoto indexu pohybuji v normé, je tedy
splnéno kritérium a je mozné dotaznik vyhodnotit.

Nahodné odpovédi

Toto kritérium validity dotazniku hodnotime pomoci Skori inkonzistentnich
odpovédi (INC), naznacujiciho, jak moc dit¢ odpovidalo nahodné. Pokud je toto skore
vysoké, tj, HS (hruby skor je vyssi nez 4, mize byt validita dotazniku ohrozZena. Tato
hodnota je vSak hrani¢ni (Obereignert et al., 2015).

Respondenti v nasem vzorku dosahovali skore 0 az 1. Pouze u jedné respondentky
se vyskytla hrani¢ni hodnota 4. Tato ucastnice vSak velmi dobfe spolupracovala a nebyl
divod se domnivat, ze by zdmérné sabotovala vyplnéni dotazniki. Z klinického pozorovani,
ale pusobila spiSe uzavien¢ a trochu nejisté. Z naSeho thlu pohledu, ale jeji vystupovani
mohlo byt ovlivnéno testovou situaci, o které sama fikala, ze se ji dopfedu obavala. V
ostatnich kritériich se jeji skore pohybovalo v pasmu priméru, jeji hodnoty byly vsak trochu
niz§i nez u ostatnich respondentii. Nevidime v§ak diivod, pro¢ bychom jeji vypovéd nemohli

Vv dotazniku vyuzit.

Tabulka cislo 3: Piehled vysledki indexu predpojatosti (REC) a inkonzistentnich
odpovédi (INC) (N=5)

oy . . |Hruby | T — Hruby |T -
Wi skor ¢ skor | skor ¢ skor
1 0 37 28 49
2 1 47 33 58
3 1 47 30 53
4 4 73 27 47
5 1 47 25 50
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Intervenujici proménné

Tato kategorie poukazuje na fakt, ze i ptes dobrou vystavbu dotazniku by jeho
vysledky mohly byt ovlivnény tzv. intervenujicimi proménnymi jako je napiiklad vék,
pohlavi ¢i rozdilna etnicita probandi. Dle Obereigneru et al. (2015, 24) ,, se nepotvrdil Zadny
vyznamny vliv téchto promennych na vysledky PHCSCS - 2, coz znamenad, Ze standartni skory

uvedené v normdach mohou byt pouzity u respondentii s odlisnym zdazemim*.
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9.1.2 Vyhodnoceni profilii respondentii

V piipad¢, Ze nemame pochybnosti o validité testu, pokracujeme k analyze skal.

Vysledek mizeme vycist z celkové Skaly (TOT), a dale pak z 6 subskal.

Tabulka ¢islo 4: Prehled skori jednotlivych respondenti (N = 5)

TOT 58 57 53 52 50
BEH 59 59 59 49 62
INT 54 63 45 45 57
PHY 61 57 54 54 40
FRE 51 42 42 59 45
POP 63 56 60 56 38
HAP 59 51 55 55 55

TOT (celkovy skor), §kala BEH (PFizptisobivost), §kala INT (Intelektové a $kolni postavent),
Skala PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti), Skala FRE (Nepodl¢hani Gzkosti), Skala POP (Popularita),
Skala HAP (Stésti a spokojenost)

Graf ¢islo 1: Pirehled T-skoru celkového sebepojeti a jednotlivych skal (N = 5)

70
65
60
55
50
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TOT BEH INT PHY FRE POP HAP

repondent ¢.1 ==@==respondent ¢.2 respondent ¢.3

respondent ¢.4 ==@==respondent ¢.5

TOT (celkovy skor), §kala BEH (PFizptisobivost), §kala INT (Intelektové a $kolni postavent),
Skala PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti), $kala FRE (Nepodléhani uzkosti), Skala POP (Popularita),
Skala HAP (Stésti a spokojenost)
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Tabulka 4 ukazuje T-skory respondentti jak z hlediska celkového skore, tak
jednotlivych subskal. Jak bylo jiz diive uvedeno, ¢im vyssi je skor jak v celkové skale, tak
v subskalach, tim vyssi je sebepojeti. Jedinci se umistili v rozmezi 50-58, coz podle
Obereignert et al. (2015) odpovida praimérnému T-skoru (40-59). Tyto skory jsou v mezich
normy a lidé dosahujici této urovné maji obdobnou urovein sebeucty jako vétSina vrstevnikil
a obvykle se u nich vyskytuje vyvazené sebehodnoceni zahrnujici dobré i $patné stranky.
Prvni dva respondenti se navic umistili na pozitivnim polu prameéru.

Piestoze je nas vyzkumny soubor velmi maly a nedaji se z néj vyvozovat zadné
obecné zavéry, chteéli bychom popsat nékolik spolecnych rysu, kterych jsme si v§imli pfi
vyhodnoceni dotazniku. Vysledky ve skale HAP byly u nasich respondenti vice méné
vyrovnané, stejné tak u Skal PHY a POP, kde se vyrazné odliSovaly pouze skory 5.
respondenta. Niz8§i miru vnimané pfizpusobivost oproti naSemu vzorku jsme nalezli u
respondenta ¢islo 4. U dvou poslednich §kal byl velky rozptyl skore, kdy u Skaly FRE dva

respondenti spiSe nepocit'ovali starosti a obavy, zbytek vzorku byl spise tizkostné&;si.
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Respondentka ¢islo 1

Celkové skore (TOT=58) u respondentky ¢islo jedna se pohybuje v pasmu prumeéru.
M4 dobrou uroven sebelcty srovnatelnou s ostatnimi vrstevniky ze standardizac¢niho
souboru a predpoklada se, ze jeji vyvazené sebehodnoceni obsahuje jak dobré, tak Spatné
stranky. Z dat popsanych v tabulce ¢islo 4 miizeme vidét, ze vysledky této respondentky jsou
vice mén¢ vyrovnané a jeji celkovy skor je na hranici s nadprimérnym vysledkem.

Participantka skorovala nadprumérné v oblastech Prizpiisobivost (BEH), Fyzicky
zjev a vlastnosti (PHY), Popularita (POP) a Stésti a spokojenost (HAP). Z téchto vysledki
muizeme usuzovat, ze se vnima jako dobie vychovand a dokaze dodrzovat pravidla a
ofekavani doma i ve skole. Patii mezi oblibené jedince jak ve Skole, tak i z hlediska
vnimaného mnozstvi pratel. Je v zivoté §t'astna, spokojena a vychazi dobie s lidmi. Libi se
ji, jak vypada. Vnima se jako inteligentni a fyzicky zdatna. Dle Obereigneri et al. (2015) by
se respondentka mohla vnimat jako viid¢i postava pii sportovnich aktivitach. To je vSak v
rozporu s jeji odpoveédi NE u otazky mapujici tuto oblast. U $kal Intelektového a skolniho
postaveni (INT) a Nepodléhani uzkosti (FRE) dosahuje Ucéastnice pramérnych skort.
MiiZzeme usuzovat, Ze V jejim prozivani pfevazuji pozitivni emocni stavy nad negativnimi.
V dotazniku zaskrtla polozky tykajici se tstniho zkousSeni a testti. Méla také pocit, Ze se
snadno vzdava a rozplace. Z toho miizeme vyvozovat, ze se U Ni mize VysKytovat vétsi
uzkostnost, ale ne v takové mife, kterd by naznafovala patologii. Stejné tak mizZeme z
praumérného skore u Skaly INT usuzovat, ze participantka dosahuje piijatelnych Skolnich
vysledku, ale v jejim prozivani vlastni kompetentnosti se mohou vyskytnout néjaké nejistoty.

Tato divka pusobila velmi vyrovnanym, realistickym dojmem. Velmi dobie a
obsahle odpovidala na moje otazky béhem rozhovoru. Plsobila energicky a oteviené. Byla
si védoma dusledki, které ptinasi AS a brala je jako soucéast svého zivota. Vi, Ze jeji sestra
ma v zivoté urcité komplikace, ale rodiCe se snazi délat vSe proto, aby jeji sestie ulehcili
zivot. Vliv na sebepojeti respondentky muze mit realistické pfijeti diagndzy, ale 1 fakt, ze
jeji sestra s AS byla schopna si najit néjaké pratele a své zazemi. Co se tyce uzkostnosti,
respondentka uznala, Ze ji zkouskové obdobi na VS nedéla dobie, a i diky tomu ménila skolu.
Dle nazoru autorky se dokaze dobie adaptovat a v piipade obtizi vyfesit situaci tak, aby s ni

byla spokojena.
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Respondent ¢islo 2

Participant ¢islo dvé se také umistil v pasmu priiméru z hlediska celkového skore
(TOT=57), ato u hranice s nadprimérem. Stejné jako u prvniho respondenta piedpokladame
vyrovnané sebehodnoceni obsahujici Spatné i1 dobré stranky. Nalézdme u né&j podobnou
uroven sebeucty, jako u vétSiny jeho vrstevniktl ze standardiza¢niho souboru.

Z hlediska vyhodnoceni jednotlivych skal se respondent umistil spiSe nadprimérne.
Vnima se tedy nejspise jako dobie vychovany, schopny dostat oéekavani a dodrzuje pravidla
ve $kole i doma. Je si védom svych intelektovych schopnosti a svych kompetenci. Ukoly
vykonava rychle a spravné, za coz se mu muze dostavat obdivu okoli. V kolektivu je
oblibeny, dobfe navazuje vztahy s vrstevniky. Vnima se jako fyzicky zdatny a schopny
vedeni pfi hrach a sportu.

Nizsich hodnot v ramci oblasti sebepojeti dosahl ve Skalach FRE a HAP, kde se
umistil v priméru. Z toho mizeme usuzovat, ze jedineC hodnoti okolnosti svého Zivota
pozitivné 1 negativng, s ptrevahou pozitivnich udalosti. Tento respondent vypoveédél, ze
vnimd ur€ité nedostatky ohledné¢ svého vzhledu a svoji atraktivitu odvozuje ze soudil
ostatnich. Co se ty¢e Skaly FRE, kde se respondent s hodnotou (T=42) umistil na hranici s
nizkym skérem, muZzeme u respondenta dvé stejné jako u prvniho participanta pozorovat
vy$si tzkostnost. Pozitivné odpoveédél na polozky mapujici nervozitu, starostlivost a obavy.

Tento muz také pusobil vyrovnanym dojmem — vyzrale, cilevédomé, schopné, ale
skromné. Je si védom svych kvalit. Dle jeho vypovédi tomu tak ale vzdy nebylo. Je
spokojeny se svym noveé vybudovanym zivotem, ale stale se vyrovnava s uskalimi z piivodni
rodiny, diky kterym se vnima jako tuzkostnéj$i. Uvedl také jako jediny respondent, Zze ma
pocit, ze od né&j rodina ocekava mnoho. Autorku piekvapilo, jakym zpusobem se dokazal
vyrovnat se zatézovymi situacemi ve svém Zzivoté. Onemocnéni svého bratra bere jako
soucast zivota, se kterou se ¢lovek musi smifit. Narocny prubch svého vyvoje vnima jako
prostfedek k svym uspéchim a velké samostatnosti. Diivod své nervozity tento ucastnik
neuvedl. Z jeho vypovédi se vSak jednd o narazové situace, které diky jeho onemocnéni

vedou pfi velkém stresu k tfesiim a neschopnosti mluvit.
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Respondentka ¢&islo 3

Tato zena se umistila také z hlediska celkového skore (TOT = 53) v pasmu priméru.
Vnima se pozitivné, veéfi si. M4 obdobnou uroven sebeucty jako jeji vrstevnici ze
standardizacniho vzorku. Jeji sebehodnoceni je ladéno pozitivné, ale je schopna pfiznat si 1
své slabé stranky.

Ve srovnani s piedchozimi dvéma respondenty je profil tfetiho méné vyrovnany Ve
¢tyfech skalach (INT, PHY, HAP, FRE) se respondentka umistila v pAsmu praméru, ve dvou
Skalach POP a BEH v pasmu nadpriméru. Kdyz se ale podivime na hodnoty a profil
respondentky, vidime, ze ve skale HAP je na hranici s nadprimérem, a naopak ve skale FRE
hrani¢i hodnota s nizkym skorem a hodnota ve skale INT se ucastnik nachazi v niz§im
pruméru. Vyvozujeme tedy, ze se G¢astnice vnima jako dobie vychovana, schopna dodrzovat
pravidla a dostat o¢ekavani jak ve Skole, tak doma. Velmi dobie navazuje vztahy se svym
okolim a je obklopena kamarady. Je spokojena s mnozstvim i kvalitou svych vztaht.

Vnima se spise pozitivné, ale ptiznava i uréité nedostatky z hlediska vnimani svého
vzhledu i svych kompetenci ve Skole. Ve srovnani se standartnim vzorkem vrstevnikil
dosahuje nejspise piijatelnych Skolnich vysledki. Piestoze si tato participantka uvédomuje
vice negativnich emoc¢nich zkuSenosti (Umistila se vV pasmu niz$iho priméru), jejich celkova
uroven stale v ramci normy. Pokud se podivame do polozek, které respondentka vyplnila,
muzeme nalézt podobnost s pfedchozimi respondenty. Také se u ni vyskytuje vyssi nervozita
jak ve Skole, pfi zkouSeni, tak je participant izkostnéjsi i v ostatnich oblastech Zivota.

Tato Zena byla velmi sdilna ve svych odpovédich a autorka velmi ocenuje jeji
otevienost a upiimnost. Plisobila vyrovnang, ale trochu chaoticky. Byla vesela, energicka a
vtipna. Vnima se jako schopna, ale jen v nékterych ohledech. Popisuje se jako ,starter a
impulz, kdyZ jde o iniciaci akce. Problematické vnima dokonceni ¢innosti. Velmi dobie
chdpe problematiku autismu, ale stejné jako jeji rodina vnima toto onemocnéni velmi

negativng. Tento postoj mize byt disledkem opozdéné diagnostiky syndromu.
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Negativné mize také pisobit problematické zvladani situace v rodin€ v obdobi
okolo stanoveni diagnozy, kdy si rodice nevédéli se vzniklym problémem rady. Na
sebepojeti této zeny mohla mit vliv také nespokojenost na gymnaziu a problematicky
kolektiv, kde se citila vylou¢ena. V dnesni dobé je jiz se svym zazemi a mnozZstvim pratel
spokojend. Participantka autorce prisla jako chytra, chapava a kreativni. Studuje vysokou
Skolu. Ptesto se vnima jako prumérné inteligentni. Z rozhovoru ale autorka nabyla dojmu,

ze je tato respondentka velmi ambicidzni a sviij uspech porovnava s ostatnimi.
Graf ¢islo 2: Zobrazeni skora skupiny 21 a vice let (N = 3)
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Respondentka ¢islo 4

Profil pfedposledni respondentky (Cislo 4) je nevyrovnany. Z hlediska celkového
skore (TOT = 52) se nachazi v praméru. Dvé skaly BEH a INT vykazovaly primérné
vysledky, kdy oblast inteligence byla hraniéni s podprimérem. Uroveii sebeticty téastnice i
mira jejiho sebehodnoceni je pozitivné ladénd, s tim Ze si je védoma i nékterych svych
nedostatkti. Dosahuje pfijatelnych Skolnich vysledku, ale ptiznava urcité potize. Nevénuje
se piilis pripravé do $koly a ma horsi znamky také z diivodu zmény stylu uéeni na SS. Ur¢ité
problémy se z jejiho pohledu vyskytuji i z hlediska chovani doma i ve $kole. Pfesto se vnima
jako v celku dobie vychovana. Skore ve skalach PHY a HAP bylo hrani¢ni s nadprimérem.
Respondentka se se také velmi dobfe umistila v oblasti POP. Mlzeme tedy uvést, Ze se
vnima jako popularni a pocit'uje akceptaci od svého blizkého okoli. Popisuje dobré vztahy s
vrstevniky a vyhovuje ji mnozstvi piatel. Je si védoma svych schopnosti a kompetenci, ale
také oblasti, ve kterych ma jisté nedostatky. Nevadi ji, jak vypada, ale neni se svym
vzhledem upln¢ spokojena. Nelibi se ji napiiklad jeji vlasy a oblicej. Stejné tak popisuje
spiSe celkovou spokojenost se zivotem, kdy pozitivni hodnoceni pfevazuje na urcitymi
negativnimi strankami jejiho zivota. Na rozdil od ostatnich respondentt vsak z vysledku ve
Skale FRE vyplyva, ze tato Gcastnice nepocit'uje téméf zadny smutek, nervozitu a obavy.
Pokud vezmeme v uvahu jednotlivé zodpovézené polozky, u i¢astnice se dle jejiho vyjadieni
vyskytuji spisSe jen konkrétni starosti a tizkost spojené s verbalnim vykonem (zkousSeni pted
tiidou, odpovidani na interview, komunikace s kolegy apod.).

Divka pisobila klidné, trochu ustaran¢ a uzaviené. Jeji odpovédi byly ze vsSech
respondentt nejvice strohé. Jejich vypovédni hodnota byla dobra, ale dle dojmu autorky
neodpovidala véku respondentky (ve srovnani se schopnosti introspekce dal$i Gc¢astnice ve
stejném véku). Tento dojem mohl byt vyvolan uzkosti respondentky z rozhovoru, kdy
pfiznala, Ze se ho trochu obavala. Dals$im diivodem mohla byt ¢aste¢na nevédoma tendence
pusobit dobrym dojmem. Autorka v§ak vnimala snahu respondentky poskytnout ji informace
a poctivost a peclivost pii vyplnovani dotazniku. Participantka se také zdala v nékterych
ohledech nerozhodné4 a miiZe byt v urcitych oblastech nevyspéld. Na jednu stranu si pfipousti
zavaznost syndromu svého bratra, kdy predpokladé, ze se v budoucnu o né€j bude diky jeho
zavislosti na matce starat. Na druhou stranu nedokaze vnimat zavaznost svého jednani. (Dle
jeji vypovédi byla malem vyhozena ze Skoly, ale to uz je ,,za ni“. ,,To uz je vyfeSeno“. To

neni velky problém.)

65



Respondentka ¢&islo 5

Co se tyCe posledni ucastnice, jeji celkové vysledky jsou z vyzkumného vzorku
nejnizsi. V celkovém skore (TOT) skorovala 50, coz vsak stale odpovidam pramérnym
skorim vzorku z PHCSCS - 2. Jeji profil je také velmi nevyrovnany. Ve Skalach FRE a HAP
skoruje v pasmu priaméru, ve skale PHY v pasmu niz$iho priméru a ve skale POP jsou
vysledky respondentky podprimérné. Na druhou stranu skaly BEH a INT vykazuji
nadpramérné umisténi. Z jejiho profilu mizeme tedy vycist nasledujici: Respondentka se
vnima jako velmi dobie vychovana a schopna dodrzovat pravidla doma i ve Skole. Z hlediska
jejiho umisténi ve skale PHY (=40), kde hrani¢i s podprimérem, mizeme vyvozovat, ze
vyjadiuje vetsi nespokojenost se svym vzhledem a vlastnostmi. Z hlediska intelektu by se
ucastnice méla vnimat jako bystra a schopna. Povazuje se spiSe za spokojeného a pozitivné
ladéného jedince, ale pfiznava i1 urcité starosti. Ty se tykaji socidlniho zaClenéni ve
spole¢nosti. Niz§i skor ve Skale POP (=38) mohou naznacovat vétsi stydlivost.

Respondentka pisobila velmi plase, ale vesele a pozitivné. Vnima se jako velmi
dobie vychovana. Z jejich vypoveédi nabyla autorka dojmu, Ze se €astnice boji vyjadrit svij
nazor a stat si za nim. Tuto skute¢nost do jisté miry pfiznava i ona sama. Jeji obavy pramenni
z toho, Ze si mysli, ze bude trapna a nudna, a Ze ji lidé nebudou akceptovat. Tyto pocity se
vynoruji pfevazné pii seznamovani se s nékym novym. Jeji strach je podlozeny opakovanym
odmitnutim a opusténim kamaradek. Vliv také mohou mit specifické situace, do kterych se
dostava diky svému bratru s AS. Pfizndva menSi mnozstvi ptatel a problémy se spoluzédky a
Vv kolektivu ve Skole. Z rozhovoru ale vyplyva, ze v oblasti kamaradskych vztahi mimo $kolu
je spokojena. V soucasné dobé¢ také Zije v partnerském vztahu. Svoji vykonnost ve Skole a
své schopnosti vnima ve srovnani s ostatnimi. Nemysli si, Ze je velmi chytra, pfestoze méla

na osmiletém gymnaziu prospéchové stipendium.

66



Graf Cislo 3: Zobrazeni skéra skupiny 18-20 let (N=2)
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TOT (celkovy skor), $kala BEH (Pizptisobivost), $kala INT (Intelektové a $kolni postaventi), $kala
PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti), $kala FRE (Nepodléhani tzkosti), $Skala POP (Popularita), $kala
HAP (Stésti a spokojenost)

Co se ty€e srovnani naseho vzorku s ¢eskou normou dotazniku PHSCSC - 2, pti
zpracovani dat jsme respondenty porovnavali dle v€kovych kategorii 18-20 (2 respondenti)
a 21 a starsi (3 Gcastnici). Vzdy jsme si vypocitali primér skupiny a smérodatnou odchylku.
Z hlediska celkovych skor se prvni skupina lisila o 0,013 a druha o 0,585 smérodatné
odchylky. Co se tyce jednotlivych skal, u prvni skupiny skorovali jedinci o ptiblizné
polovinu smérodatné odchylky lépe, vyjma Skaly INT (0,084). Ve skalach PHY (-0,54) a
POP (-0,363) se umistili htite. Ve druhé skupiné se respondenti od ¢eské normy lisili vice.
Ve skale POP dosahovali rozdilu o téméft jednu smérodatnou odchylku (0,9607). Stejné€ jako
u prvni skupiny, skorovali Géastnici minimalné o polovinu smérodatné odchylky 1épe nez
¢eska norma, vyjma skaly FRE (-0,535), kde se umistili htife. Vysledné rozdily v§ak nejsou

signifikantni, a tudiz vhodné k dalsi interpretaci.
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Tabulka cislo 5: Porovnani prumérnych skort s ¢eskym normativnim vzorkem
PHSCSC - Il skupina 18-20 let

N=2, 18-20 let

Priméme T =skory | 5 55,5 51 47 52 47 55
ucastnici
Pramémé T=skory |54 67 |51 05  |5016 |524 |4963 |50,63  |50,65
normativni vzorek
Smeérodatna odchylka |0,013 |0,444 0,084 -0,54 10,237 -0,363 0,435

TOT (celkovy skor), $kala BEH (Prizpiisobivost), §kala INT (Intelektové a $kolni postaveni),
Skala PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti), Skala FRE (Nepodl¢hani uzkosti), Skala POP (Popularita),
skala HAP (Stésti a spokojenost)

Graf ¢islo 4: Srovnani primérnych skora s ceskou normou u skupiny 18-20 let (N=2)
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Tabulka ¢islo 6: Porovnani prumérnych skori s ¢eskym normativnim vzorkem
PHSCSC — II skupina 21 let a vice

N=3, 21 let a vice

N o (5o 54 57.333 |45 50,667 |55
ucastnici

Primemé Tskory 155 15 15134 (4708 (51,77 |50,35  |50,06  |50,26
normativni vzorek

Smérodatna odchylka (0,585 |0,766 |0,602 0,556 -0,535 0,9607 0,474

TOT (celkovy skor), §kala BEH (PFizptisobivost), §kala INT (Intelektové a $kolni postavent),
Skala PHY (Fyzicky zjev a vlastnosti), $kala FRE (Nepodléhani Gzkosti), Skala POP (Popularita),
Skala HAP (Stésti a spokojenost)

Graf Cislo 5: Srovnani primérnych skori s ¢eskou normou 21 a vice let (N=3)
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9.1.3 Vyhodnoceni interview

V této Casti bychom radi popsali vysledky tematické analyzy a zodpovédéli na
vyzkumné otazky. Nejdiive se budeme veénovat hlavni vyzkumné otdzce, a poté vice
rozebereme jednotlivé zkoumané charakteristiky. Vypovédi respondentii uvadime kurzivou,
kde je za kazdou vypovédi uvedeno ¢islo respondenta. Pro lep$i pichlednost témat, kategorii

a podkategorii bylo uzito urcité zvyraznéni.

Jakym zpusobem se promita ..autisticka triada* do vztahu, proZivani a Zivota

sourozencu?

Poté co jsem si peclivé prosla rozhovory a provedla analyzu, jsem zjistila, Ze
Aspergeruv syndrom, diky své vSeprostupnosti plisobi na vSechny oblasti zivota, vztahu a
prozivani sourozence a jeho rodiny, a to jak v negativnim, tak pozitivnim smyslu.
Respondenti zminovali tyto problematické oblasti: komunika¢ni problémy (5x), rigiditu
chovani (5x), vyskyt behavioralnich problému (3x) ¢i socialni deficiti (4x). LiSilo se vSak
vnimani dopadu téchto omezeni na jejich zivot. Tti respondentky uvedly, Ze i1 pfes
komplikace spojené s diagnézou dokazi Zit normalni Zivot a pocit'uji kladny vztah k
sourozenci. Dva zbyli uc€astnici ale pfiznavaji, Ze jejich vyvoj byl velmi ovlivnén vyskytem
Aspergerova syndromu a ve vztahu se sourozencem pievazuji negativa.

Urcita omezeni mizeme pozorovat také v chovani dalSich ¢lend rodiny, a to jak
rodict, tak dalSich sourozenct, ktefi svij zivot museli vyskytu dané¢ho syndromu
pfizpusobit. Pfitomnost tohoto onemocnéni také piisobi na socialni vztahy, které respondent
navazuje mimo rodinu, a to jak na rovin¢ pratelské, romantické, tak ve skolnim prostiedi.
Dva ucastnici zazili Sikanu, tfi popisovali problematicky kolektiv ve Skole. U tfech
participantli se vyskytovala urCitd rezervovanost vic¢i spolecnému traveni casu se
sourozencem s AS a pfateli. Také pocitovali pocity trapnosti a vy$si zodpovédnost viici
sourozenci s AS.

Respondenti se také museli vyrovnavat s urcitymi specifickymi zatézovymi
situacemi tykajicimi se jak onemocnéni sourozence, tak obecnych situaci, napiiklad
st€éhovani, zména Skoly, problémy v roding€, rozvod rodic¢i ¢i tmrti blizkého. Z hlediska
sebepojeti popisuji respondenti jak své silné, tak slabé stranky, kdy u prvnich dvou prevazuji
ty silné. BliZe se k jednotlivym tématiim a kategoriim vyjadiime v nésledujicim vyzkumnych

otazkach.
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Obrazek ¢islo 1: Shrnuti vypovédi respondentii

Socialni deficit SAS (4x)
Behavioralni problémy SAS (3x)
Komunika¢ni obtize SAS (5x%)

Nepiijemné pocity NTS (bezmoc,
trapnost, nastvani) (5x)

Primérné sebepojeti NTS (5x)
Kladny vztah se SAS (3x)

Vyssi zodpovédnost NTS (4x)
Vyssi samostatnost NTS (4x)
Vyssi zatéz na NTS (5x)

Vyssi tizkostnost NTS (4x)

Omezeny Cas traveny se SAS (5x)
Rigidita chovani SAS (5)

*SAS= sourozenec s AS, NTS= neurotypicky, zdravy sourozenec
Cervend vyjadiuje negativné, fialova ambivalentné a modra pozitivné ladéné charakteristiky

respondenta.
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Jaké je sebepojeti sourozencu jedinca s AS?

Ugastnici méli popsat sami sebe. Pro vétsinu z nich to bylo celkem problematické.
Jejich vypovédi byly také velmi rozmanité. Dva respondenti se popisovali spiSe pozitivné.
,,Ja si myslim, Ze jsem v pohodé. Jsem asi optimisticky extrovertni Sasek.* (1) Tk zbylé
respondentky pfiznavaly jak negativa, tak pozitiva ohledn¢ sebe samych. ,, Myslim, ze v
ramci nasi rodiny my vztahy docela jdou, ale myslim si, Ze je to takovy jednooky mezi slepymi
kralem. V normalnim méritku to zase takova hitparada neni. V jednu chvili jsem zjistila, Ze
se po mé chce, abych zapadla do davu. Tak jsem se o to hodné snaZila a trochu mé to
poznamenalo, hlavné moje sebevedomi. Diky tomu jsem pak dokazala prezit, ale uz se to
snazim nedélat.* (3) Ucastnice &islo &tyfi méla s timto okruhem otdzek v porovnani s
ostatnimi asi nejveétsi obtize. Problematické pro ni bylo popsani sebe samotné bez pomoci
komparace s ostatnimi. Urovet jeji introspekce byla dle ndzoru autorky nizsi nez u ostatnich
participanti. Dvé nejmladsi ucastnice (18 let), také ptisobily plaseji, ostychavéji nez ostatni
respondenti a tato vlastnost se objevila i v jejich vypovédich. ,,Jsem hodné stydliva a mam
nékdy problém, kdyz je novy okruh lidi, navazovat vztahy sama od sebe. Spis potrebuju, aby
nékdo prisel za mnou. Bojim se také reakce lidi. Ze néco reknu Spatné, Ze budu trapna. Toho
odmitnuti.... Bojim se nejistoty a pocitu bezmoci, bezradnosti. Uz nevim, co je spravny, uz
nemam tak jasny ndzory.* (5)

Vypovédi respondentit odpovidaly jejich skorim v testu sebepojeti PHSCSC - 2,
kdy se umistili v pasmu priméru. Dva respondenti s lepSim sebepojetim skoérovali na horni

hranici tohoto pasma.
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Graf Cislo 6: Zobrazeni umisténi respondenti v oblasti sebepojeti

nadprimér

R1 R2 R3 R4 R5

podprimér

TOT= celkové sebepojeti; R= respondent

Dale popisovali své vlastnosti a v ¢em se jim dle jejich nazoru dafri, a co jim tak
uplné nejde. ,, Myslim, Ze jsem podnikava a dokdzu nadchnout lidi, aby délali néco, co pro
né neni bézny. Jsem takovy ,,starter . Nevadi mi udélat prvni krok. Veéci ale moc nestiham
do konce. “ (3) Ptes rozli¢nost vypovédi jsme nalezli ur¢ité shodné vlastnosti a sdilené
ginnosti. Uastnici zmitiovali cilevédomost, a to jak v pozitivnim, tak negativnim slova
smyslu. ,, Kdyz néco chci, tak si za tim jdu. Diky tomu jsem se dostal na pobyt do Asie, kam
brali asi 10 lidi z cely republiky. * (2) ,, Kdyz mam néjakej ndzor, tak mdam docela problém
ho prehodnotit. Né, Ze bych to neuméla, ale trvd mi to vzdycky.* (5) Uvadéli také dobrou
SChopnost ucit se, kdyz chtéji a je to zapotiebi. Dveé divky neumély hrdat mic¢ové sporty. Pro
jednu respondentku mél tento sport klicovy vyznam, jelikoz na stfedni Skole hraje tato
aktivita velkou roli a negativnim zpiisobem ovliviiovala jeji sebepojeti. ,, Viibec neumim
micovy hry, coz je velka slozka naseho télocviku, tak si pak pripadam hodné spatné. Jak se
vybiraji lidi do tymu, tak jsem vétsSinou posledni.” (5) Respondenti také popisovali urcité
rysy se vztahem k autismu. Patfila k nim niz$i trpélivost (3x), tolerance k ostatnim (3x) a

vys$$i zodpovédnost (4x).
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U dvou respondentd se vyskytovala také vzteklost. Jedna ucastnice uvedla n¢kolik
jedine¢nych vlastnosti: ,, Dlouho si pamatuju kiivdy, a kdyz mé néco trapi, tak to omilam furt
do kolecka, i kdyz to nikoho nezajimd. Moc dobre se neorientuju v ¢ase a chodim pozde, i
kdyz nechci. Mdam problém dodrzovat terminy a odhadovar, kolik casu mi prace vezme.
Spousta lidi nechape, ze se zabyvam malym detailem, kdyz mi unikaji nejaky diilezZity véci.
Snazim se ale byt nestrannd a nepalit lidem do oci, co si myslim, ale to jsem se musela
naucit.* (3)

Zajimalo nas také, zda jsou naSi respondenti ve svém Zivoté na néco pySni.
Pozoruhodné nam pfislo, jak na tuto otazku odpovidaly mladsi divky ve srovnani se starSimi
respondenty. Osmnactileté divky si okamzité vybavily, ze musi byt py$né na néco objektivné
vyznamného a uvadély, Ze nemaji nic, na co by byly pySné. Po urcité chvili si, ale vybavily
uspéchy ve Skole ¢i spokojenost v mezilidskych vztazich ,, Zatim nemam byt moc na co
pyvsna. Neni to tim, zZe bych byla nespokojena. .... No, mozna, Ze jsem prosla do ¢vrtaku, na
to ze jsem se moc neucila. “ (4) ,,Jako na néjakou velkou hodnotu ne. Kdyz jsem néco vyhrdla
V soutezich, tak jsem méla dobrej pocit, ale nepovazuju to za Zadnej velkej zlom. .... No, jsem
pysna na svij vztah s mamkou. “ (5) Na druhou stranu ostatni ucastnici dokazali ocenit i
specifické aspekty svého Zivota. Pattily k nim jejich Gspéchy v Zivote z hlediska dosazeného
vzdélani (3x), pracovnich tspéchu (2x), piatelskych vztaht (3X) a celkova spokojenost v
zivote (3x). ,,Jsem pysna, ze jsem si vybrala dobrou vejsku, a Ze jsem si na ni dokdzala udélat
kamarady. Po stiedni Skole jsem se bdla, Ze je chyba ve mné. Ze si neumim udélat
kamardady. * (3)

Respondenti popisovali jak negativni, tak pozitivni aspekty své osoby. U dvou
prvnich respondentl pfevazovaly spiSe pozitivni charakteristiky. Ve vypovédich nachazime
podobné vlastnosti G€astnikll — cilevédomost, vy3$si zodpoveédnost, nizsi trpélivost, toleranci
K ostatnim, vy$si stydlivost a vzteklost. Ugastnici také zminili ndkolik oblasti, na které jsou

hrdi. Patfi k nim mezilidské vztahy, dosazené uspéchy ve Skole, v préci a také v zivotg.
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Obrazek ¢islo 2: Shrnuti charakteristik respondenti

Hrdost na:
Mezilidské vztahy (5X)

Vlastnosti respondentti:

Dobra schopnost ucit se (5x)
Vyssi zodpoveédnost (4X) Dosazené vzdélani (3x)
Cilevédomost (3x) Pracovni uspéchy (2x)
Nizsi trpélivost (3X) Skolni aspéchy (3x)
Tolerance k ostatnim (3Xx) Soucasny stav Zivota (3X)
Vyssi stydlivost (2x)

Vzteklost (2x)

Cervena vyjadruje negativne, fialova ambivalentné a modra pozitivné ladené charakteristiky

respondenta.
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Jakv je charakter rodin jedinci s AS s ohledem na vztahy?

Dle vypovédi respondentli plsobi toto onemocnéni jak na rodinu jako celek, tak
také na jednotlivé Cleny. Ovliviiuje rodinny systém v nékolika rovinach. Zaprvé miizeme
zminit rodinné fungovani v pribehu vyvoje ditéte. Dale pak vztahy v roding, a to jak mezi
matkou a otcem, rodi¢i a détmi, a také vztahy v $irsi rodin¢ (prarodice a dalsi ptibuzni).
Neméli bychom také opominat vliv vyristani s autistickym sourozencem na vztahy mezi jak
zdravymi sourozenci, tak na dyadu sourozencu (zdravy sourozenec a sourozenec S AS).
Diulezitym faktorem ovliviiujicim rodinné prostiedi je také pfistup jednotlivych ¢leni k
diagnoze samotné.

Pfi popisu fungovani rodiny autorka pozadala respondenty o srovnani obdobi v
détstvi a v soucasnosti. Zaméfila se na Cas rodi¢u straveny s détmi a aktivity, které spolu
podnikali. Také lehce zmapovala styly jejich vychovy.

VétSina respondentl popisuje, ze travili v_détstvi ¢as s rodinou, prevazné vsak s

matkou. ,,S tatou je to tezsi, nevidame se Skoro viibec, treba jen 2x do roka. * (4) V nékterych
ptipadech se jednalo o pravidelné tydenni aktivity, v jinych spiSe ¢as traveny na vyletech a
rodinnych dovolenych, kdy s nartstajicim vékem u respondentli dochazelo ke snizeni
mnozstvi spolecné travenych aktivit. ,,Kdyz jsme byli uplné mali, brali nas rodice kazdou
nedeli do loutkového divadla. Pak, kdyz jsme byli starsi, chodili jsme plavat a do kostela.
Tatka nas bral na rizné sporty, na lyze. Chodili jsme na vylety. “ (3) Na mnozstvi spole¢né
traveného ¢asu mohl mit vliv také autisticky otec, ktery vyzadoval mnoho pozornosti od své
manzelky. Pokud budeme mluvit o soucasnosti, travi rodina jako celek spolu jen minimum
&asu ¢&i vibec zadny. ,, Cdst détstvi jsme travili s jednim mamdcinym partnerem vikendy na
chaté. S nim jsme se nikdy nenudili. On byl takovy rodinny typ. Pak jsem uz mél svoje zdajmy
a taky se mi narodil mladsi sourozenec. V podstare, od té doby, co jsme bydleli s mamky

vevr (AN

exmanzelem, kterej nebyl zrovna nejhodnéjsi clovek, jsme travili vetsinu casu kazdy zvldst.

(@)
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Respondenti az na dvé vyjimky také ptiznavali, Ze jejich rodice travi vice casu s
jejich bratrem nebo sestrou s AS. Vétsinou se jednalo o ¢as, ktery rodic¢e vénovali ditéti s
AS v disledku nékterych jeho deficith. ,,Oni se ji prizpiisobuji v domacnosti, tak aby ji to
vyhovovalo, aby nebyl moc hluk nebo néjaky svetelny viemy... “ (1) ,, Vice se s nim uci a snazi
se ho zapojovat i do riiznych mimoskolnich aktivit“. (5) Zdravi sourozenci si byli védomi
nutnosti a dvodu Casu, ktery jejich rodice vénuji jejich sourozenci navic. Vétsina s tim byla
vyrovnand, nékterym to vSak pfislo lito. ,,Oni uz nemuzou a ta Pavlina ma tolik problémii,
Ze ja jsem mela velké probléemy, ale porad jsem méla pocit, Ze s jejima se to neda srovnat.
Venovali se ji vic, protoze to potiebuje. Prosté smiila.* (3)

Co se tyCe vychovy, rodice vétsSinou ani moc nechvalili, ani moc netrestali. Trestani
také ustupovalo s vékem. Pochvala pfichdzela vétSinou za oficidlni uspéchy ¢i Skolni
vysledky. Vyskytly se ale dvé vyjimky. V jedné rodin€ byl respondent trestan, kviili svému
bratrovi s AS. ,,Trestali mé kviili brachovi, protoze si néco vymejslel. To byla takova klasika.
V podstaté jsem mohl za vsechno. (2) Ve druhé rodiné existovala pfisna vychova, kterou
rodice aplikovali aZ do diagnostiky AS na vSechny déti. Poté se snaZili sviij piistup zménit,
ale v rodin€ vznikl na urcitou dobu chaos.

Fungovani rodiny bylo také ovlivnéno charakterem vitahu rodicii. UrCitym
zptisobem mohlo na funkci rodiny pisobit i vzdélani pecovatelii. Tti ucastnici pochazeli z
uplnych rodin. U rodi¢i zbyvajicich respondentli doslo k rozvodu, kdy rodi¢e maji nového
partnera a novou rodinu. Nehledé¢ na rodinny stav, hrala velkou roli pfi vychové déti
prevazné matka. Ta se starala o chod domacnosti, travila ¢as s détmi a primarni péce o dite
s Aspergerovym syndromem byla az na jednu vyjimku na ni. V jedné uplné rodin¢ nebyl
otec piili§ ptitomny, kdy hodné pracoval a v té druhé ma také nejspise PAS. Ze 4
vysokoskolsky vzdélanych rodi¢t byla jedna Zena. Ostatni rodi¢e méli stfedni Skolu Pokud
se budeme divat na spole¢né straveny cas rodicl s détmi, nejvice travili spolu ¢as rodina
ucastnika ¢islo 3, kde se do vychovy hodné zapojoval 1 vysokoSkolsky vzdélany otec.
Naopak rodin¢ prvni ucastnice, kde jsou oba rodice ,,vysokoskolaci®, spolu jako rodina
netravili téméf viibec. VSichni rodice se snazili podporovat své déti ve vzdélani. Vsichni

respondenti ziskali nebo se snaZzi ziskat stejné nebo vyssi vzdélani jako jejich rodice.
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Tabulka ¢islo 7: Demografické informace k rodinné strukture

1 puvodni rodina vsichni bydli 49 51 VS VS
spolu
matka 2x rozvod, | -y o SS's SS's
2 v soucasnosti S pritelem 52 55 maturitou maturitou
matka partner P
3 puvodni rodina rodice 56 66 SS vS§
rozvod, oba sestra a SS's SS bez
4 rodice novy 49 46 . .
matka maturitou maturity
partner
5 puvodni rodina vsichni bydli | 50 SSs VS
spolu maturitou

Co se tyCe vztahu v rodiné, jeden respondent popisuje, ze ma skvély vztah s obéma
rodi¢i. S matkou maji ¢tyfi ucastnici lepsi vztah a mysli si, ze tomu tak bylo vzdy. ,,S tarkou
si moc nerozumime, hlavné v posledni dobé. Moc mé nepodporuje v néjakech vécech. * (5) .
., Muj otec obcas déld, takovy véci, ktery clovek nechape. Ma hodné velké vykyvy nalad a
strasné Spatné se da predvidat. * (1)

Ve vétsiné byly popsany také kladné vztahy s prarodici, kteii déti v détstvi
pomahali hlidat. Vztahy mezi prarodi¢i a zbytkem rodiny byly naruSeny pouze v jedné
rodin€, a to z duvodu AS.

Vztah mezi sourozenci, kdy vétSinu vzorku tvofili respondenti pouze se
sourozencem s AS, je jednim z nich popisovan jako $patny. ,,S brdachou jsem nikdy nemél
dobrej vztah. Jednak to je tim, Ze je spise samotadrsky, ale také tim, co se délo v priibéhu
naseho détstvi. Rodice si vidycky mysleli, ze ja jsem ten, kdo vyvolava hadky. Veétsinou to
bylo tak, ze on néco vyprovokoval, a kdyz nam rodice chtéli vynadat, on to vidycky svedl na
mé. A rodice mu vérili. Z toho ditvodu jsem ho zacal vice a vice nenavidet a v podstaté by se
dalo Fici, Ze k nemu mam averzi. Dokdzu s nim vSak stravit omezeny cas. Presto, Ze se mi v

poslednich letech omluvil, muj vztah se K nému nemeni. * (2)
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Jedna ucastnice vnimala vztah pozitivng. ,,Vztah mame spolu skvélej, je to ¢im dal
tim lepsi. Da se s nim bavit dobre, ale my se spolu moc nebavime.* (4) Tii sourozenci

prozivali ambivalentni pocity. Tito tii respondenti maji své sourozence radi. Pripoustéli si

vsak i negativa. ,,Asi mam S brachou dobrej vztah, ale asi maji sourozenci i lepsi, protoZe mi
si nemiizeme az tolik rikat, protoZze miij bracha se nad urcityma vécma nedokaze zamyslet.

(5) Vzajemny vztah byl omezen narusenim komunikace, rigiditou a socialnim chovanim

bratra nebo sestry s AS. Konkrétné se jednalo o problematické snaseni zmén (4x), styl
komunikace a jeji nedostatek (4x), mnozstvi traveného Casu (5x), priliSnou upfimnost a
socialni neobratnost (5X). ,,Je prehnané uprimnej. Nad nékterejma vécma nepremejsli a je
impulzivni, ¢im si dela hrozny problemy. Vetsina lidi, kdyz si mysli néco negativniho, tak si
to nechd pro sebe a on to ventiluje a dost nahlas “. (5) Casto se také vyskytovaly hadky v
dasledku omezeni sourozenct, naptiklad naruSeni komunikace. ,.Je tézky ji vysveétlit, Ze kdyz
S nekym nesouhlasi, tak ten clovék neni automaticky nejvétsi .... na svété. Je strasné tezky ji
néco rict, aby ona to vzala. Ona, kdyz s nécim nesouhlasi, tak to strasné tvrdeé reflektuje.
Q).

U dvou divek s AS se dokonce objevilo problémové chovani v obdobi dospivani.
Jedna respondentka se snazila situaci fesit, u druhé se o divku starala hlavn¢ matka ,,Kdyz
dospéla, tak je agresivni. Kdyz se ji to nezda, tak reaguje neadekvatné. Kdyz byla mensi,
vztekala se, ale bylo to dite. Nebyla tak podla. Néco se v ni zlomilo, mozna i tim
nepochopenim, tim pretlakem, ze nezapada.* (3) ,, Sestra je zla jen na lidi, kteri se ji snazi
pomoct, at to jsem ja nebo mamka. Kdyz neni po jejim, zvysi hlas a zacne sprosté odsekavat
a vyhrozovat. “ (1)

Doptavali jsme se na véci, které se ucastnikiim na jejich sourozencich nelibi.
Respondenti vét§inou udavali problémy spojené s triadou problematickych oblasti. Jednalo
se 0 nevhodné a stereotypni jednani (4x) a malou trpélivost (3x) sourozence s AS. ,, Moje
sestra nemd ve zvyku po sobé uklizet. Taky mi vadi jeji rychld opozice a hadavost. Ze nema
tu trpélivost s lidma, a i kdyz se ji snazi pomoct, tak se stavi proti nim. “ (1) ,, Taky se vzdycky
hlasi o darky, kdyz ma svatek nebo narozeniny a ocekava, ze néco dostane. “ (5) ,,Je schopny

Fict tu samou véc nezavisle na sobé nékolikrat, a to je pak hrozné otravny. * (2)
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Utastnici ale také popisovali pozitiva tykajici se sourozeneckého vztahu. Zde se
vsak objevovala také autistickd symptomatika. Respondenti zminovali upfimnost (2x),
pravdomluvnost (3x) a velké znalosti (2X). ,, Umi skvéle anglicky, je moc chytra a vi toho v
podstaté vic nez ja. Ona je v jadru dobrej ¢lovék, jenom to lidem neumi davat najevo.* (1)
Kdyz je v dobrym rozpolozeni, tak ma fakt dobrej smysl pro humor. A kdyz se nécemu
uprimné sméje, tak vis, zZe je to uprimny. Je pravdomluvna a primocard. Hodné toho vydrzi,
protoze od zivota dostdva takovou ndloz a je prosté tvrdak. “ (3) Jako déti travili sourozenci
¢as spole¢né hranim rGznych her. Postupem Casu vsak ,,Aspergefi* preferovali Cas o samot¢,
coz zdravé sourozence mrzelo.

Zajimalo nas také, jestli by respondenti chtéli na své rodiné néco zménit. Ve vétsing
ptipadt uvedli, Ze ne nebo spise ne. ,,Jsem rdd, ze je to ted’ka, tak jak to je. Kdyby bylo néco
jinak v dobé, kdy jsem dospival, tak by to bylo cely jinak.... Jediny, co mé mrzi je, Ze nemdam
tolik ¢asu na malyho brdachu, kterymu chybim.* (2) Dvé respondentky by si pialy zménu.
., Chtéla bych, aby moje rodina byla trochu normalnéjsi. Ten Aspergeriiv syndrom se nesnese
s lidma. Se vztahama jsou problémy napric¢ celou rodinou. “ (3) Pokud si respondenti zménu
prali, tykala se v n€kolika ptipadech vztahu s rodici. Jedna respondentka by si piala travit se
svym otcem od détstvi. Druhd by chtéla zménit ptistup svého otce k rodiné. Vyskytovalo se
také pfani nemit AS v rodiné ¢i traveni vice ¢asu se zdravim sourozencem.

Ptes pfevazné dobré vztahy v rodin€ vSak dva respondenti preferuji bydleni mimo
domov. ,, Pro mé se toho zlepsilo hodné kdyz jsem odesla do jiného mésta na vejsku (3).

Ukazuje se tedy, Ze G€astnici vnimaji svého sourozence s AS jak v dobrém, tak ve
zlém a1 presto, Ze jim vadi nékteré jeho reakce a chovani, maji svého sourozence ve vétsiné
ptipadl radi nebo jim minimaln€ na ném zalezi. Mrzi je tedy, kdyZ s nim nemohou travit

¢as.
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Graf ¢islo 7: Popis vlivii na fungovani rodiny a vztahy v ni

sourozenci
. s prarodici
rodina
fungovani vzdelani
& rodicu
styl vychovy

vztah mezi
rod|C|
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Jaké zatézové situace uvadéji sourozenci jedinca s AS?

Z rozhovora vyplyva, Ze ucastnici zazivaji ve svém zivoté dva druhy naro¢nych
situaci. Prvni jsou situace tykajici se izce syndromu sourozence. Druhymi jsou obecné
naro¢né situace, které budou zobrazeny v tabulce ¢islo 7.

Ugastnikd se autorka doptévala na jejich das trdveny se sourozencem a aktivity,
které spolu podnikaji mimo domov. Ctyii respondenti odpovédéli, Ze ¢as se svym
sourozencem travi, ale aktivity nebo prostiedi, ve kterém néco podnikaji maji sva specifika.
Jedna se naptiklad o zménu pfistupu k traveni spolecné akce, traveni casu mimo hlu¢na a
ptelidnénd prostiedi a pobliz domu, kde je minimalizované cestovani a problematika s nim
spojena. Ve vétsSiné vnimaji zdravi sourozenci pii spoleéném traveni Casu zvySenou
zodpoveédnost (4x), stres (4x) a pocity studu (3x). ,,Musim ho furt hlidat. Jako bych tam sel
s malym brachou. “ (2) Ale jdeme spolu do lesa nebo na pole, na krdatkou prochdzku. Ona
nesnasi cestovani autobusem.... Kdyz je moc lidi, tak to nékdy zkousne a nékdy dostane
zdachvat, a to pak vydava zvireci zvuky, vali se po zemi...* (1) ,, Musim vymyslet néjakou
cinnost, ktera by ho zaujala nebo bavila. Vnimdm taky urcitou zodpovédnost, to urcite.* (5)
,,Je to pro mé stresovy, protoze se bojim, jak bude Pavlina reagovat. Moje zkusenost je, Ze
kdyz jsme samy na plavani nebo nakupovani, je to hodné v pohodeé. Obcas jsem ji vzala na
Néjakou oslavu a ona ma tendenci se rychle opijet, a to je velkej stres. ... Boji se kontaktu s
lidma, protoze vidi, Ze zvlastné reaguje a treba neumi tak dobre interagovat, tak ja placeni
u pokladny udélam za ni nebo u ni stojim. *“ (3)

Jedna respondentka vSak vypovédéla, Ze mimo domov se svym bratrem nic
nepodnika. ,,Ja si nedokdzu predstavit, Ze bych s nim nékam Sla, sednout si do mésta. Myslim,
Ze by to nechtél on ani ja. * (4) Popisuje ale neptijemné pocity trapnosti spojené s jednanim
svého bratra, pfi spolecné cesté do Skoly. Problematické vnimé neadekvatni chovani svého
bratra a naslednou reakci okoli.

Ugastnici, aZ na jednu vyjimku, popisovali, Ze jsou konfrontovani s tim, kdyZ se
jejich sestra nebo bratr s AS stdvd obéti. Objevovali se u nich rizné pocity, jako naptiklad
nastvanost (2x), bezmoc (4x). ,, No nebylo mi to jedno. Preci jenom je to miij bracha. Vadilo
mi, kdyz jsou na néj zIi a on za to nemiize. ** (2) ,,Je to hrozny. To je jako hrozna bezmoc. Co
mas jako délat? No nevim, hrozné to boli. Ses tam a trpis. ** (3)

Zatézi, jak pro rodinu, tak samotného sourozence, bylo i vyrovndni se s faktem, ze

jejich blizky ma Aspergeritv syndrom. Ve vypovéedich se vyskytovaly rizné reakce variujici

od pozitivnich az po negativni. ,, Mamka to bere jako onemocnéni, ktery je nutny brat, jak je

a je potreba udélat néjaky kroky k tomu, aby se to zlepsilo k néjakymu optimalnimu stavu.
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Tatka to bere uplné v pohode, protoze je svym zpusobem stejnej. Prarodice, ty to berou jako
nestesti ve smyslu, Ze je to zpusobeny tim, Ze se nam rodice dostatecné nevenovali, kdyz jsme
byly mensi a ségra se presto nedostala. ““ (1) Reakce rodi¢t byly ve vétSing piipadi smisené,
kdy ve dvou pfipadech nesl hiife problematiku autismu otec. ,, Mamka uz od mala zjistovala,
co brachovi je. Litala s nim po doktorech. Tatka tomu ze zacatku nechtél verit. Myslim si, Ze
jako sourozenec nemusim.“ (2) ,, Vim, ze mda mamka s brachou hodné starosti, ale myslim,
Ze to bere docela pozitivne, Ze ji to nevadi. Tata, nevim, jestli AS vibec prijmul. Ze zacatku
o tom vubec nechtél slyset. Dost casto tvrdi, Ze je bracha liny nebo hloupy. On obecné
neuznava poruchy. “ (5) V jedné roding bylo problematické vyrovnani se s diagnézou u obou
rodi¢l. ,,Kdyz prisla ta diagnoza, tak to bylo hrozny, takovy obdobi neskutecny bidy. Oba
rodice rozebrani, cela rodina na rozpad. Vsechno padlo, takova anarchie. Snazili se mé

«

odstrihavat, ale ja jsem cejtila neustaly, neudrzitelny dusno, ale nevédéla jsem, co se déje.*

(3)

| samotni respondenti popisovali své reakce a dojmy (pozitivni, neutralni a

negativni) ohledné Aspergerova syndromu. Pro tfi i€astniky diagnostikovani toho syndromu
neznamenalo zménu, jelikoZ jsou na chovani svého sourozence zvykli. Dva respondenti
uvadeéli, ze jejich bratr se na tento syndrom vymlouva, a to jim vadi. Pro dvé respondenty
bylo vyrovnani se s touto diagndzou narocné s tim, ze jedna tento syndrom stale vnima velmi
negativné a druhd se s timto onemocnénim smifila. ,,Vaimam ji jako genialni dité, ktery to
neumi s lidma. Ale jsou prosté néjaky véci v zivote, ktery musime prekonat, ale to musime
vSichni.* (1) ,, Beru to spis jako takovy prokleti. Je potreba se z toho nepo..., ale neprdla
bych to nikomu. Rozhodné nezastavam ty ndzory, ze by to bylo néjaky pozehndni. Dneska uz
Jjsem s tim trochu smirend." (3)

Tti rodiny byly také ovlivnéné zdlouhavym procesem diagnozy. ,, Diouho se
nevedélo, co ji je. A po diagnoze, to nebylo lepsi. Nikdo nevédel, co s tim. Vsude se narazelo,
rodice s vychovou, kterou pouzivali na mé a mé starsi sourozence, ve Skole. Diive nebylo
tolik informaci a okoli to nechdpalo a byly tam hrozny ndrazy, ktery schytala hlavné

mamka. “ (3) ,, Mamka litala po doktorech dlouhou dobu a vsude ji Fikali, Ze mu nic neni. *

@)
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Druhou oblasti jsou obecné zatéZové situace, které se respondentim v zivoté
ptihodili. Rozdélila jsem je do 6 kategorii: stéhovdni, zména Skoly, rozvod rodicii, umrti
¢lena rodiny, problémy ve Skole a v rodiné. V priméru se vyskytovaly dvé naro¢né situace
u respondenta s tim, Ze jedna Gcastnice zazila pouze jednu z vySe uvedenych udalosti a jeden
ucastnik si prosel vSemi. Nejcastéji participanti popisovali problémy ve skole a v roding.
Jednalo se napfiklad o zhorSené znamky, Sikanu, problematicky kolektiv ¢i kazenské
prohiesky u dvou respondenttl. ,, To, co se délo s byvalym manzelem mamky. On zacal na
brachu s AS rvat a pak prisla mamka a postavila se mezi brachu a ného. On zacal Fvat i na
ni. Malej bracha stal za mamkou a uklidnoval ji. A ted jsem se jesté ja postavil pred mamku.
.... Stehovali jsme se celkem asi 7x. Docela narocné.... Nebyl jsem moc oblibenej ve Skole,
mezi spoluzakama. ... V puberté, tam jsem délal takovy ty problémovy véci, ival na ucitelku
a hadal jsem se s ni.... Potom jsem se uklidnil a uvédomil jsem si, Ze je zbytecny, co délam.
.... Babicku jsem mél hodné rad. Ale predtim, nez umrela jsme se strasné pohadali. Porad
mé to trapi, ale uz o tom muzu mluvit. *“ (2) ,, Na zdkladce jsem méla dobry znamky, ale pak

Jjsem Sla na gympl a néjak se to otocilo, moznd i tim, co se délo doma.* (3)

Tabulka ¢islo 7: Obecné zatéZové situace a jejich vyskyt

X %] k| %

QP IWIN|F-

Respondenti tedy celili nékolika druhtim zatéze. Za prvé se jednalo o situace, kdy méli travit
¢as se svym bratrem nebo sestrou s AS ¢i byli vystaveni utrpeni svého sourozence. Dale se
musela jak jejich rodina, tak ucastnici samotni vyrovnat s diagn6zou tohoto syndromu a ve
ttech ptipadech tahlym procesem jejiho stanoveni. Vliv mély také obecné zatéZové situace.
Co se tyce dopadu na respondenta, nejvétsi vliv miizeme pozorovat v ptipadé, Ze se vSechny

tyto zminéné zatéze kumuluyi.
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Graf Cislo 8: ZatéZové situace a jejich vliv na zdravého sourozence
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Jaké maji sourozenci jedincu s AS copingové strategie?

Respondenti vyuzivali jak aktivni, tak pasivni strategie zvladani problému.
Aplikovali pievazné ty, které se jim v minulosti osvéd¢ily. Pristup k vyrovnavani se s
néjakym stresorem dle jejich nazoru zalezel na typu situace. Z hlediska naroénych
okamzikii tykajicich se jejich sourozence s AS, se vyskytovaly jak pasivni, tak aktivni
mechanismy zvladani. Z aktivnich se jednalo o obranu sourozence (3x), hledani pomoci pro
sourozence s AS (2x), vyhledavani socialni opory (5x), ochrana dalSich ¢lenii rodiny (3x) a
zvySeni informovanosti okoli (3x). Dale se respondenti snazili se situaci smifit (4X) a najit v
ni néco pozitivniho (3x), coz mizeme zatradit do pasivnich strategii. ,, Kdyz ségra zacla byt
agresivni, tak zaclo drama a ja se to snazila resit pres odborniky a snazila jsem se, aby
vSichni z rodiny byli informovani.... Spolu se sourozenci se taky snazime mamku z nékterejch
drobnosti vystrihdvat, ale kdyz jde o néco dulezityho, tak ji to reknu. Vim, Ze ji to na par dni
zlomi, ale z dlouhodoby perspektivy to je lepsi védet a smiFit se s tim.** (3) Pokud se teprve
pripravovali na udalost, ktera pro n¢ byla stresujici, reagovali ucastnici takto: Snazili se
na situaci dobfe pfipravit (5x), zjistit si dostupné informace (4x), a také ve dvou piipadech
nemyslet na zatéz, kterd je cekd. Jedna respondentka se v pfipad¢€ nejistoty poradila se svym
okolim. ,, Panikarim, a kdyZz trochu prestanu, tak se snazZim situaci resit. Jsem takovej
ndrazovej stresak. Ucim se a ucim. Udélam vse proto, abych tu obtiz néjak prekonala. ** (1)

Stresova situace se u nich projevovala timto zptisobem: Respondenti méli problém
se spankem — usinanim nebo udrzenim spanku (4x). U tfech respondentll se vyskytlo
takzvané ,,stres eating* — jeden ji hodné&, dalsi neji viibec a u tfetiho se tyto faze v obdobi
stresu sttfidaji. Jedna respondentka také popsala obCasny vyskyt tunelového vidéni. Dale
ucastnici popsali uzkost, vykyvy nalad (2x) a pfi velkém stresu gastrointestinalni obtize.
,,JJsem roztékand a nevim co driv. Najednou jsem hrozné rychla a prestanu vnimat. NemiiZu
poradné usnout a vitbec nejim.* (1) ,, Bud' to jim, nebo nejim viibec. Nekolik dni pred zatézi
jsem takovej bez nalady, a kdyz jsem hodné nervozni, tak se hodné klepu. Tak, Ze nemiizu
miuvit. “ (2)

Ve vétsiné piipadli maji také pocit, Ze se s ndro€nymi situacemi vyrovnavaji
podobné, jako jejich pratelé. Piesto vzdy zéalezi na typu zatéze.

Poté co je obtiz zaZzehnand, popisuji vétSinou Ucastnici traveni Casu s kamarady
(4x), po/vypovidani si s rodinou nebo nékym blizkym (4x). VétSinou si také uvaii néco

dobrého, odpocinou si podivaji se na film nebo si ptectou knizku.
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Respondenti popsali, Ze strategie vyrovndvani se ze zatézi zalezi na jejim typu.
Vyuzivali, jak pasivni, tak aktivni mechanismy zvladani s tim, Ze u nich pfevazovaly ty
aktivni. Stres se u ucastniki projevoval pfevazné problémy se spankem, vykyvy nalad a

,stress eating®.

Obrazek ¢islo 3: Shrnuti copingovych mechanismi

Aktivni mechanismy Pasivni mechanismy

obrana sourozence (3x) smifeni se situaci (4x)

hledani pomoci pro SAS (2x) nalezeni pozitiv (3x)
vyhledavani socidlni opory (5x) vyhybani se myslenkam na z4téz
ochrana dal$ich ¢lent rodiny (3x) (2x)
zvySeni informovanosti okoli (3x)

situaci dobie pfipravit (5x)

zjistit si dostupné informace (4x)

87



Jaka jej jejich socialni opora?

Socialni oporu respondentti mizeme posuzovat na nékolika urovnich. Jsou jimi
rodina jako celek, rodice, sourozenci zdravi a s AS. Do socidlni opory také fadim pratele a
spokojenost respondentt s jejich mnozstvim. Vliv na jedince ma také Skolni prostiedi a
kolektiv v ném. V neposledni fadé poskytuje oporu partner ¢i partnerka ucastnika.

Co se tyce socialni opory, povazovali G¢astnici rodinu za dtlezitou a radi travili
Cas spolecné, a to pfevazné v détstvi. Postupem Casu, ale respondenti, az na jednu vyjimku
vyhledavali oporu v ptatelich a spoluzacich. Jedna participantka upfednostiiovala kamarady
a spoluzéaky jiz od rané¢ho détstvi a nevadilo ji tak malé mnozstvi Casu traveného s rodici.
Dalsi popisuje velmi dobry vztah s matkou dodnes a povazuje ji za ,,dobrou kamaradku.
Ugastnici také pocitovali omezené mnozstvi &asu rodicit a pisobeni AS na rodinné aktivity.
,,Nase rodina nema moc znamejch i diky tomuhle moji rodice neuméj moc navazovat vztahy.
Nerozumi moc tomuhle svétu komplimentii, ale jsou i horsi véci. ... Kdyz jsem byla v
tanecnich, tak tam za mnou ani jednou nebyli. Moje mamka nemda rada spolecnost nebo se
Jjim tam nechtélo. Ja jsem tu podporu ale potiebovala. “* (3) Vliv na vnimanou oporu ze strany
rodiny mé¢la také rodinna struktura a pocet sourozencu. Co se tyce vztahu k sourozenciim s
AS, ten jsem blize popsala ve druhé vyzkumné otdzce. Dva respondenti méli také dalsi
sourozence mimo toho s AS. Jeden z nich popsal, Ze jeho vztah s mladSim bratrem se urcité
1isi od toho, ktery ma s bratrem s AS. Druha respondentka podotkla, Ze se ke své sestie s AS
chova jinak. Nemusi tomu ale byt nezbytné kvili AS: ,Ja k Pavline mam takovy
ochranitelsky sklony, protozZe je mladsi a takova zvlastni, ale | kdyby nebyla, tak je mladsi
pro mé. Ti starsi sourozenci zase ochranujou mé. “ (3)

Zdravi sourozenci hrali z hlediska socialni opory velkou roli. Respondenti s nimi
travili ¢as a v pfipadé druhého ti¢astnika slouZili i jako pomoc pfi feSeni problému tykajicich
se AS. ,, Kdyz jsem prijel z cest, malej braska se na mé vidycky tésil. Ptal se mé, co a jak.
Chtel vsechno védet. Rad jsem s nim travil cas a délal uikoly, protoze jsem védel, Ze mu tim
udelam radost a ze mu pomiizu. Starsi bracha (s AS) ten mi Fekne ahoj, poslechne si, jak se
mam, ale Ze by ho to néjak extra zajimalo? Navic, kdyz jsem mu chtél pomoct, tak jsem za to

byl jesté potrestanej.** (2)
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Dale bychom neméli opomenout pratele a pritele ¢i pritelkyné, kteti dokazi také
poskytnout podporu. Azna dvé vyjimky byli pfdtelé mych respondenti od jejich sourozencii
S AS separovani. ,,Jo, my jsme byli takovi tFi outsideri. Ja, bracha a miij spoluzak. Vétsinou
to bylo tak, ze mél bracha kamarady diky mné. “ (2) Ucastnici k tomu udavali riizné davody.
Patfil mezi n¢ strach ze ztraty pratel v disledku chovani sourozence s AS. Respondenti také
udévali pocity vyssi zodpovédnosti a také fakt, ze musi svého sourozence hlidat a nemohou
si ¢as s kamarady uzit. Dvé respondentky uvedly, Ze jejich sourozenci maji jiné kamarady.
., Pavlinu bych mezi svy kamarady, se kterejma potiebuju bejt, nevzala. Bala bych se, néjaky
scény a ze o né prijdu. Mezi stredoskolsky kamardadky jsem ji vzala, az kdyz to nebyla
existencni zalezitost. Vedela jsem, zZe ji to pomuze a pro mé, kdyz o ty lidi prijdu, to nebude
takova obet.* (3) ,,Kdyz jsem s kamarady a brdachou, chtél bych se s nimi bavit, ale furt
musim davat pozor. Je to narocny. Nekdy se taky dostavam do situaci, které jsou frustrujici

Iy

a je mi trapné.” (2) Nepatiilo k nim v8ak nepochopeni stavu sourozence, ba naopak.
Respondenti mohli se svymi kamarddy mluvit o tom, co je ohledn¢ jejich nemocného
sourozence trapi. S kamarady travili zdravi sourozenci mnoho ¢asu. VSichni respondenti
uvedli, ze maji n&jakého nejlepsiho kamarada, nebo partu lidi, ktera je pro né dalezita. Mezi
nejcastejs$i diivody pattily divéra, traveni volného Casu a pochopeni. ,,Jedna kamaradka
studuje stejnej obor, tak pokud jde o Skolu, tak si spolu stézujeme. Holky se zajimaji o to, co
déla Markéta, jak se ma. Muizu se na né obrdtit se svyma problémama. *“ (1) ,,Ja si myslim,
Ze mi hodné rozumi. Mame spolecny zajmy a temhle lidem se fakt nebojim rict i véci, za ktery
by mé jiny lidi odsuzovali.** (5)

Pro ucastniky ve vztahu byla jejich druha polovicka moznost se ze vseho, co je
trapi, se vypovidat a pfijit na jiné myslenky. Pfitel, ktery bydlel v domécnosti s rodinou
respondentky také pomadhal pfi jejim chodu. Pfitel nebo pfitelkyné byli vSemi tfemi
respondenty povazovani za hlavni zdroj podpory.

V détstvi a dospivani pfiznavaji 3 respondenti problémy co se tyCe navazovani a
udrieni pratelskych vztahii. U jedné respondenty tento pocit osamoceni pievazné v
kolektivu tiidy stale pretrvava. Potyka se také se S opakovanou ztratou, jiz ziskanych pratel.
DalSich participanti popisovali napiiklad nedostatek ptatel nebo nespokojenost hloubkou
pratelstvi. Dvé respondentky nemély v zddné fazi Zivota problém s pratelskymi vztahy.
,,Dalo by se Fici, Ze jsem si pripadal sam. Nebylo to tak, Ze bych mél néjaky dobry kamarady,
ale mel jsem lidi, se kteryma jsem se mohl bavit. Spoluzik mél kamarady, tak jsme spolu

travili cas. “ (2)
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Z hlediska analyzy je také dulezité subjektivné vnimané mnoZstvi kamardadi a
spokojenost respondenttl se svym zazemim. Ugastnici vnimali mnoZstvi pratel ve vétsing
jako dostacujici. Popisovali, Zze maji od 5 do 20 kamaradi. Zajimavé byly vypovédi dvou
ucastnic, a jejich vnimané mnozstvi socialni opory: ,,Kamaradii mam hodné. Tech, CO se S
nima bavim, téch je tak 5. “ (4) ,, Kamaradit mam asi tak 20. Asi to neni tolik, kolik maji treba
Jiny lidi, ale zase ja nemam tolik pratel, kterym bych uplné nevérila. ** (5) Respondenti také
travili hodné ¢asu svymi konicky a zajmy. Dle jejich vypovédi mohli travit vétSinu svého
Casu, tak jak chteli. Jedna respondentka uvedla, Ze v détstvi musela travit ¢as tak, jak chtél
jeji otec a babicka. Dalsi ucastnice travi Cas, jak chce, ale obava se budoucnosti z divodu
starnouci matky a zavislosti bratra s AS ,, Ano, miizu. Ale kdyz jsem byl maly, tak bych radéji
wvital, kdyby se mnou starsi bracha travil vice casu. * (2)

Ur¢ity vliv na piatelské vztahy mélo také §kolni prostiedi, ve kterém se u ucastnikd
vyskytovaly problematické situace. Zatéz se vSak tykala spiSe kolektivu nez uciteld.
Problematické Skolni prostiedi popisovali tii ucastnici. Jedna participantka zminila
problémy v prabéhu celého studia, kdy postupné ztracela kamaradky a nerozumi si S divkami
Vv kolektivu na gymnaziu. V dasledku toho pocituje obavy a izkost pii seznamovani se s
novymi lidmi. Dva dalsi respondenti popsali obtize pouze na stfedni Skole. Jeden z téchto
dvou respondentti uvedl, Ze obtize s akceptaci spoluzaky vznikaly v dusledku c¢astého
st€éhovani a vstupu do jiz utvotenych kolektivli. Dva ucastnici zazili Sikanu. ,, No na gymplu
Jjsem méla dost spatnej kolektiv, a i kdyz jsem vychazela s kym jsem potiebovala, viibec jsem
se tam necejtila dobre. Ty vztahy tam byly takovy povrchni a spis to bylo takovy zneuzivani
navzdjem.... A s ucitelema jsem vychazela podle toho, co mi slo, samoziejmé. Ted’ si vazim
prostredi na vejsce. Na stredni jsem méla pocit, Ze toho po ndas chtéli hodné a takovym
necitelnym zpiisobem. *“ (3)

Dle vypovédi respondentt pro n€ byla nejvétsi oporou rodina a ptatelé. VétSina z
nich byla spokojena s mnozstvim jejich kamarada. Podporu poskytovali také partnefi a
partnerky. Pfipoustéli vSak vliv struktury rodiny, syndromu sourozence na mnoZstvi
spolecné traveného cCasu. VéEtSina participantli popisovala minimalni mnoZstvi casu
traveného spolecné se sourozencem s AS a kamarady. Socidlni oporu poskytovala nékterym
respondenttim 1 Skola. Jini pfipousteli spiSe problematicky kolektiv. Az na jednu vyjimku,

vSak v prub&hu vyvoje respondentt problémy v kolektivu a piatelskych vztazich vymizely.
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Graf ¢islo 9: Zdroje socialni opory
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Jak samostatni jsou sourozenci lidi s AS?

Z vypovedi respondentt jsme nabyli dojmu, Ze jsou vysoce samostatni. Staraji se o
sebe od skolniho véku, plni svoje domaci povinnosti i svych sourozenci s AS. Vyskytuje se
u nich tendence neztézovat rodinou situaci. Jejich rodi¢e na né€ také nemaji mnoho casu.

Jeden respondent pfi §kole pracuje na plny uvazek a bydli se svoji ptitelkyni. Dalsi
respondentka studuje Skolu mimo domov, kde ma brigadu. Tieti se viceméné stard sama s
ptitelem o rodinnou domacnost. Obé jsou ale podporované rodici finan¢né. Museli velmi
rychle vyrist a poradit si.

Rodice napriklad na své déti nemaji mnoho ¢asu, protoze se vénuji mladSim
sourozencum, jedinci s AS, a také chodu domécnosti ,, Rodice nachodili na moje rodicovsky
schiizky, protoze byli na tech Martinovejch “ Doma jsem musel pomoct, mi to prijde. Veétsina
pozornosti byla dana brachovi, tak jsem nemél na vyber. Ale pomohlo mi to ke spousté véci.
(2) Vyskytuje se také tendence respondentii nestéZovat rodi¢um jiz tak obtiZnou situaci.
., Zacala jsem rychle prejimat jako dité povinnosti, a t0 mé pak stdalo hodné zdravi. Zaprvy
Jjsem nesméla mit problém a tak, pokud néjaky byly, tak jsem o nich nemluvila. Snazila jsem
se dobijet rodinu pozitivni energii, aby to nekrachlo. Ve smyslu ochrany pred svétem jsem
rychle pochopila, ze se musim ochrdnit sama. (3) Jedna ucastnice také byla vedena k
samostatnosti od raného véku. Na druhou stranu si dalsi respondentka ptipada nesamostatné.
Dlvodem muze byt jeji mladsi vék a souziti v plivodni rodiné. ,.Ja se o sebe tieba porad
nepostaram uplné. Jako obleceni, brigadu a zarizovani, o to jsem se zacala zajimat v 16.
(4)

Pfiblizn€ od prvniho stupné, v jednom piipadé od jakziva, se ucastnici dopravovali
do $koly, ze §koly a na krouzky sami nebo s kamarady. Jedna respondentka ne¢kdy jezdi se
svoji mamkou a bratrem s AS, protoze maji stejnou cestu do mésta. Se sourozenci s AS
jezdili autobusem spiSe sporadicky, a protoze naptiklad chodili do stejné Skoly. Ptiblizné od
10 az 12 let, s jednou vyjimkou, se o sebe respondenti dokazali postarat sami se v§im vSudy.
Z hlediska d¢lani ukolti se sourozencem s AS, délala si jedna divka s AS ukoly sama, dale
pak byla tato ¢innost pfevazné v roli rodicl. ,, S Martinem jsem deélal vikoly, ale spis to byly
Jen jednoduché véci, protoze jsem byl o rocnik niz, a tak jsem mu pomohl s tim, co jsem
vedel. “ (2)

Do samostatnosti respondentii se také promitlo mnozstvi ¢leni domécnosti. Roli
zde hralo jak mnozstvi déti. Ucastnici, ktefi vyristali s vice sourozenci se popisuji jako

samostatnéjsi.
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Jak déti rostou a jsou schopnéjsi, ptibyva jim také povinnosti. Podobné tomu bylo
I u mych respondentl. Vyjma jedné rodiny, kde déti zadné domaci povinnosti nemély, se
rodice snazili o rozd€leni domacich praci a povinnosti mezi vSechny déti. Jejich plnéni bylo
vSak ovlivnéno vyskytem AS. Sourozenci s autismem, pokud méli na starosti n¢jaké domaci
prace (4X), tak na n¢ spadala pouze mala ¢ast téchto povinnosti. Jednalo se napiiklad o
vynaseni kose (4X) nebo myti nadobi (2x). VétSina jedinct s AS nedokazali své povinnosti
plnit. Starost o domacnost zistavala tedy vétsinou na respondentech a jejich matkach. ,, Md
vyhazovat koS a on se toho stiti. Obcas to udélam jd, protoze on, nez se k tomu dokope, tak
to trva dlouho. (5) ,,S brdachou to bylo slozité, jelikoz kromé AS trpi ekzémy a casto toho
zneuzival. * (2) ,,Ja povinnosti nemdm Zadny. Ja to delam, protoze to chci mit doma hezky.
Sestra obcas prijde se mé zeptat, jestli neni néco potreba udélat. A pokud je to ukol, ktery
ona vyhodnoti jako splnitelny, tak to udéla (udelani tousti). Ale Ze by délala néco na
pravidelny baczi, to ne. “ (1) Pokud méli respondenti zvife, starali se o n¢j oni, jejich rodice a
v n¢kolika ptipadech i jejich sourozenec s AS (v nepfitomnosti dalsich ¢lenil rodiny). ,,O

¢

kocky se staram ja a mamka. Bracha ma kocky moc rad, ale ty povinnosti okolo nich nedéla.
(4)

Miutzeme tedy fici, Ze samostatnost zdravého sourozence ovlivnilo nejen
onemocnéni jeho bratra a sestry, ale také pristup rodi¢t ke svym détem, jejich pocet, a také
zapojeni jednotlivych ¢leniti domacnosti do jejiho chodu. Zdravi jedinci na sebe také Casto
brali nebo museli vzit zodpovédnost jak za povinnosti jejich sourozence, tak za i sourozence
samotného (spole¢né traveni volného Casu viz zatézové situace). Na druhou stranu péce o
déti s AS samotné, naptiklad délani tikolt a doprovod do Skoly a ze Skoly leZela ve vétSiné

ptipadl na rodicich.
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Graf ¢islo 10: Zobrazeni vlivii na vyssi samostatnost respondentii

nepfitomny nebo
nezainteresovany
otec (4)*

pomoc NTS pristup rodicu k
rodi¢im détem

autistiska vyssi pocet
symptomatika samostatnost sourozencl

* Dvé matky byly rozvedené, dva otcové se do chodu domdcnosti a vychovy déti

nezapojovali.
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10 Diskuze

Ustiednim bodem této diplomové prace bylo zji§téni charakteristik sourozencii,
ktefi maji bratra nebo sestru s Aspergerovym syndromem. Zajimaly nas vztahy v roding,
sebepojeti, socialni opora, copingové strategie a samostatnost téchto sourozenci. Zjist'ovali
jsme také zatézové situace u téchto jedinct. V ramci této kapitoly nejdiive zminime limity
naseho vyzkumu. Daéle pak uvedeme shrnuti hlavnich vysledki prace a porovname je s
vystupy diive provedenych studii zaméiujicich se na tuto problematiku. V zavéru popiseme
pfinosy prace a mozna doporuceni pro budouci smér vyzkumu.

Za limity vyzkumu muizeme povazovat vysokou ztratu potencialnich ucastnika.
Nasledny vyzkumny vzorek poté tvotilo pouze 5 respondenti. Jeho slozeni bylo nevyvazené
z hlediska pohlavi, a to ve prospech zen (4 ku 1). VEtsi pocet Zen byl také i u sourozenct s
Aspergerovym syndromem (3 ku 2). Vzhledem k typu vyzkumu a malému poctu
respondentii neni mozné vysledky zobecnovat na $ir$i populaci. Dal§i moznou limitaci bylo
zvoleni nereprezentativni metody vybéru, kdy do vybérového souboru byla zatfazend jen
specificka ¢ast zkoumané populace. Urcitym nedostatkem mohla byt i autor¢ina nezkuSenost
pii vedeni rozhovoru. Dale se pak lisily vypovédi jednotlivych respondentt, kdy néktefi
vypovidali velmi stru¢né a jini velmi obséhle, S tim, ze oceniovali moznost o své situaci
mluvit. Je také mozné, Ze respondenti neuvedli urcité citlivé informace, které s autorkou, pro
né nezndmym ¢lovékem, nebyli schopni nebo ochotni sdilet. Za dal§i mozné omezeni naSeho
vyzkumu by se dal povazovat vybér metod testovani. Vzhledem ke kone¢nému vybérovému
vzorku by mohlo byt vhodnéj$i vybrat test sebepojeti zamétujici se na dospélou populaci.
Dale pak by mohlo byt vhodné otestovat také dalsi zkoumané psychologické charakteristiky,
které jsme Vv nasi studii zjist'ovali pouze pomoci polostrukturovaného rozhovoru.

Dale se zde zaméfime na vysledky naseho vyzkumu, ktery porovnadme s jiz
provedenymi Setfenimi. V souvislosti s touto komparaci, je nutno brat v ivahu rozdily
vznikl¢ vlivem kulturniho prosttedi nebo odlisSnym designem vyzkumu. Vliv také mlize mit
slouceni kategorii do jedné sekce poruchy autistického spektra v ramci DSM - V. Vyzkumy
provedené po roce 2013 mohou tedy obsahovat jiny vyzkumny vzorek a poskytovat rozdilné

vysledky.
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Nejdiive pii prezentaci vysledkli popiseme zjisténi ziskana pomoci dotazniku
Sebepojeti déti a adolescentd 2. Respondenti se umistili v pasmu praméru, kdy dosahovali
celkového T-skore v rozpéti 50-58. Vysledky celkového sebepojeti dvou prvnich
respondentl se nachazeji v oblasti vy$siho pruméru. Podobné vystupy nalezli i Stampoltzis
et al. (2014). Nase zjisténi vSak byla v rozporu se studiemi Macks a Reeve (2007), Corsano
et al. (2016) a Verté et al. (2003), ktefi nalezli naopak vyssi sebepojeti. Studie Inam et al.
(2017) zjistila u neurotypickych jedinct nizsi celkové sebepojeti. Divodem rozporu mezi
nasi studii a vyzkumem dalSimi Setfenimi mohou byt rozdilné kulturni podminky a ptistup
k diagnéze PAS. Naprtiklad vyzkum Inam a kolektivu (2017) byl proveden v Pakistanu, kde
je velmi nizké povédomi o této nemoci, mala podpirnd sit a v nékterych oblastech
negramotnost. Nasledkem vznikd vys$$i mira stigmatizace a nepochopeni, ktera miize

Co se tyCe subskal, vSichni respondenti v mém vzorku skorovali 1épe nez Ceska
norma v oblasti Stésti a spokojenost (HAP). Vétsina z nich méla i u dalsich skal Popularita
(POP), Intelektové a Skolni postaveni (INT), Prizpusobivost (BEH) a Fyzicky zjev a
vlastnosti (PHY) také lepsi vysledky nez ¢eska norma. Projevovala se v8ak u nich vétsi
uzkostnost. Pozitivni sebehodnoceni v oblastech BEH, INT a vyssi miru tizkosti nasli také
Macks a Reeve (2007). Moje zjisténi jsou vSak v rozporu s vyzkumem Inam, Kausar a
Abiodullah (2017), kde tcastnici skérovali signifikantné nize ve Skalach BEH, PHY a POP.

Dale se budeme vénovat zjisténim ziskanym z polostrukturovaného interview.
Shodné se studiemi Seltzer et al. (2015) a Ward (2016) pusobilo souziti s bratrem nebo
sestrou s AS na vSechny oblasti Zivota respondenta, a to jak pozitivné, tak negativné.

Z hlediska sebepojeti popisovali respondenti, jak pozitiva, tak negativa s tim, ze
prvni dva Gcastnici se vnimali vice pozitivng€. Piisobili také vyrovnanéji, coz ale mizZe byt
napiiklad v dusledku jejich véku. Jednalo se o Ucastniky 21 a 23 let. Vypovédi respondentil
odpovidaly jejich skortim v testu sebepojeti PHSCSC-2, kdy se umistili v pasmu priameéru.

Dva respondenti s lepSim sebepojetim skorovali na horni hranici tohoto pasma.
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Zjistili jsme, Ze se u participanti vyskytuji urcité shodné vlastnosti. Patfila k nim
cilevédomost, dobrd schopnost ucit se, nizsi trpélivost, tolerance k ostatnim, a ve dvou
pripadech také vzteklost. Podobné vysledky nachazime i u Peréze a Verduga (2008), ktefti
podotykaji, ze ptitomnost autistického ditéte uci trpélivosti, akceptaci a toleranci k druhym.
Zminénd nizka trpélivost respondentll v mém vzorku nemusi znamenat, ze by zucastnéni
jedinci nebyli trpélivi, ale mohou se tak pouze vnimat. Dvé nejmladsi ucastnice také ptisobily
plaseji a ostychavéji. Jedna z nich také popsala obavy ze setkani s novymi neznamymi lidmi
a vyclenéni své osoby v kolektivu. Jeji reakce by mohla byt vysvétlena zazitou Sikanou,
opakovanym opusténim kamaradd, kterym si respondentka prosla. Vliv také mize mit i
vystaveni socidlnim obtizim jejiho bratra s AS a soucasna komplikovana situace mezi jejimi
rodici.

Respondenti také popisovali, na co jsou v zivoté pySni. Mladsi respondentky si
nejdiive nedokdzaly nic vybavit. Ob¢ divky mély zafixované, ze clovek by mél byt pySny
jen na vyznamné uspéchy v zivoté. Po doptavani autorky, v§ak uvadély podobné vypoveédi
jako jejich star$i kolegové: uspéchy z hlediska dosazeného vzdé€lani, prace a pratelskych
vztahti. Odlisnost jejich odpovédi mohla byt zptisobena rozdilnym vékem respondentt. Vliv
mohla hrat i vétsi vyzrélost star§ich ucastnikl a misto v zivoté, ve kterém se momentalné
nachazeji (napiiklad studium VS x SS).

V rodinéch travili respondenti vétSinu Casu se svoji matkou, kterd byla zodpovédna
1 za chod domacnosti a vychovu déti. Divodem mohl byt rozvod rodici, ptitomnost autismu
¢i nezapojeni otce do chodu domacnosti. Petalas et al. (2012) také zminuji vliv stresu
spojeného s pritomnosti jednice S AS na spole¢né aktivity.

S piibyvajicim vékem travili ucastnici méné ¢asu S rodinou. Méli jiné zajmy a
vénovali se vice pratellim, partnerim nebo svym konicklim. Bratii a sestry s AS také ¢im
dal vice preferovali samotu. Dal§im faktorem, ptisobicim na spole¢né aktivity, bylo vétsi
mnozstvi Casu a pozornosti, které rodice ve tfech rodinach vénovali ditéti s AS. V soucasné
dobg, jiz vétSina respondentli vnima diivody jednani rodict pozitivné. V prabéhu vyvoje jim
vSak tato nerovnovaha v péci vadila. Pripoustéji vSak, Ze jsou diky své situaci zralej$i a

schopngjsi.
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Na fungovani rodiny mélo také vliv vzdélani rodi¢i. Respondenti se snazili
dosadhnout podobného nebo vyssiho vzdélani jako jejich rodice, coz odpovida poznatkiim
Holmunda et al. z roku 2011. Ve vétsin€ rodin se vysokoskolsky vzdé¢lani rodice vénovali
détem méné, nez ti se stiednimi skolami coz je vSak v rozporu s Gillernovou (2009), ktera
predpoklada, ze rodice s vys$im vzdélanim se détem vice vénuji a spolecny ¢as travi riznymi
aktivitami. Vysvétleni odlisnych vysledki mohou poskytnout dalsi vySe popsané faktory
pusobici na mnozstvi spolecné travenych aktivit. Roli také mohlo hrat pohlavi rodice, kdy
vysokoskolsky vzdé€lani byli v nasem vzorku ve vétSiné muzi.

Z hlediska vychovy, rodi¢e vétSinou pfili§ netrestali ani nechvalili. V ptipadé
pochvaly se jednalo o ocenéni pfevazné Skolnich a oficidlnich vysledkd.

Zjistili jsme také, ze vétSina respondentti méla lepsi vztah se svoji matkou nez se
svym otcem. Dle jejich vyjadfeni tomu tak bylo vzdy. Diivodem mohl byt rozvod rodici,
kdy dité netravi tolik ¢asu s otcem. Dal$i dva respondenti také udavali, ze si S otcem moc
nerozumi.

Vétsina respondentd méla také dobré vztahy se svymi prarodi¢i. Vztahy mezi
prarodi¢i a zbytkem rodiny byly naruseny pouze v jedné rodiné, kdy babicka a déda
neakceptovali Aspergeriv syndrom, ale pficitaly chovani divky s AS nedostate¢né
pozornosti rodica. Problematické byly také navstévy divky s AS u téchto ptibuznych, kde se
vuci nim agresivné vymezovala a byla sprosta.

Vztahy ucastnikli s jejich bratrem ¢i sestrou s AS byly popisovany pozitivng,
negativné a ambivalentné, coz odpovida studiim Corsano et al. (2016) a Angelova et al.
(2012). Vétsina ucastnikd uvedla, jak pozitivni, tak negativni aspekty vztahu se
sourozencem. Jedna respondentka popisovala vztah pozitivné. Na druhou stranu posledni
respondent se vyjadfil, ze ke svému bratrovi vyjadiuje az zast. Tento postoj byl nejspise
zpisoben uptednostiiovanim jeho sourozence s AS, ktery svého onemocnéni, a také nabitého
postaveni Casto zneuzival v neprospéch respondenta. Ten byl v dusledku jednani svého

bratra neopravnéng trestan.
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Vzajemny vztah vSech respondentl byl omezen naruSenim komunikace, rigiditou a
socialnim chovanim jejich bratra nebo sestry s AS. Podobné vystupy popisuje i Bitmannova
a Bitmann (2018). Konkrétné¢ se jednalo o problematické snaseni zmén (4x), styl
komunikace a jeji nedostatek (4x), mnozstvi trdveného Casu (5x), pfiliSnou upfimnost a
socialni neobratnost (5x). U dvou divek s AS se také objevilo problémové chovani v obdobi
dospivani. Jako negativni stranku vztahu vnimali Uc€astnici také nevhodné a stereotypni
jednani (4x) a malou trpélivost (3x) sourozence s AS. VSichni respondenti popisovali, ze se
v dasledku AS také se svym sourozencem vice hadali. Jednalo se naptiklad o komunikacni
nedorozuméni, nesouhlas, nepochopeni jednani sourozence ¢i rigiditu jeho chovani. Tyto
vypoveédi odpovidaji i poznatkiim dostupné literatury (Richman, 2006, Stampolis et al. 2014,
Sladeckova a Sobotkova, 2014)

Ve vétsing piipadi vSak dokazali participanti na vzajemném vztahu najit urcita
pozitiva. Ocenovali upiimnost (2x), pravdomluvnost (3x) a velké znalosti (2x) svého
sourozence. VétSinu mrzelo, ze S nim nemohou travit vice Casu, minimalné¢ v prab&hu
dospivani. U nékterych respondentt tato touha zistava dodnes. Podobné vysledky pifinasi 1
studie Ward (2016).

Tti respondenti vyrastali pouze se sourozencem s AS. V dalSich dvou rodinach zili
participanti minimaln¢ s jednim zdravym sourozencem. Oba dva tcastnici popsali, Ze se
jejich vztah se sourozencem s AS lisi od toho, jaky maji se zdravym sourozencem. To
odpovida poznatktim Pollard et al. (2013). Tato vnimana rozdilnost vztahu nemusi byt nutné
v disledku AS. Jedna respondentka se o svoji sestru starala také proto, Ze byla mladsi.

Respondenti pouzivali rizné copingové strategie, ale prevazovaly u nich spiSe ty
aktivni. V souladu s poznatky Rosse a Cuskellyho (2006) a Angellové et al. (2012)
inklinovali respondenti k vyhledavani socialni opory, hledani feSeni zaméteného na problém
(obrana sourozence, zjiSténi si dostupnych informaci, ochrana dalSich ¢lent rodiny) a
emocni regulaci. SnaZili se také se situaci smifit a nalézt v ni néco pozitivniho. Po naro¢né
situaci vyhledavali néktefi participanti ¢as pro sebe, a také se snazili o pouceni okoli o
onemocnéni jejich bratra nebo sestry. Respondenti méli pocit, Ze se s naronymi situacemi

vyrovnavaji obdobnym zptsobem jako jejich okoli.
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Co se tyCe zatéze, ucastnici se museli vyrovnavat se situacemi, kdy se jejich
sourozenec s AS staval obéti. Narocné také bylo travit s nim cas, a to z nékolika divodu.
Zaprvé bratr nebo sestra s AS méli specifické naroky na misto €i zpiisob traveni spolecného
¢asu. Dale se pak sourozenci dostavali spise do role peCovatele a ochrance. Participanti také
zazivali negativni pocity — trapnost, stres, naStvanost, bezmoc. Vyskytovala se u nich také
vys§i mira zodpovédnosti zahrnujici péci a bezpe¢i jejich sourozence. Tyto zjiSténi
odpovidaji poznatkim Richmana (2006), Angellové et al. (2012) a Aronsona (2009).

Dalsi obtizi, které museli Celit, bylo onemocnéni sourozence. Ve vétsing pripadu se
vSak respondenti s AS smifili. Stejné tak i jejich rodice. Pro n¢které otce vsak bylo na rozdil
od jejich manzelek naro¢néjsi tuto diagnodzu piijmout. Pro dvé respondentky bylo vyrovnani
stale vnima toto onemocnéni velmi negativné.

Negativni pfistup k tomuto onemocnéni muize mit né¢kolik divodu. Jsou jimi
zdlouhavy proces diagnézy a nésledna frustrace ¢lent rodiny, coz podotyka i Karst a Van
Hecke (2012). Dale pak behavioralni problémy jedince s AS, které mohou snizovat
seberegulaci zdravého jedince (Hastings, 2007; Benson & Kaulof, 2008). Na druhou stranu,
jak popisuje Kramer (2011), sdileni problému a podporujici rodinné vazby mohou napomoci
lep$im copingovym strategiim.

Respondenti se také potykali s dalSimi zatéZovymi situacemi. Patfily k nim
st€éhovani, zména skoly, rozvod rodi¢ii, umrti ¢lena rodiny, problémy ve Skole a v roding. V
pruméru Celili respondenti dvéma z téchto situaci s tim, Ze jedna ucastnice zazila pouze jednu
z vySe uvedenych udalosti a jeden ticastnik si proSel v§emi. Nejc€astéji participanti popisovali
problémy ve Skole a v rodiné. Jednalo se naptiklad o zhorSené znamky, Sikanu,
problematicky kolektiv a kazenské prohtesky u dvou respondent.

Jak popisuje Macks a Reeve (2007), kombinace zatézovych situaci negativné
plsobi na vyrovnavani se s AS. Podobny vztah jsme nalezli i v nagem vyzkumu. Ugastnici,
kteti zazivali problém ve Skolnim prostiedi, kolektivu a vyskytoval se u nich také problém

Vv roding, se hlife vyrovnavali s AS.
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VétSina respondentd vnimala rodi¢e jako socidlni oporu pievazné v détstvi.
Postupem casu, ale respondenti az na jednu vyjimku vyhleddvali oporu v pratelich a
spoluzacich. Mohlo tomu tak byt v dusledku ptirozeného vyvoje. Roli vSak také hrélo
omezené mnozstvi ¢asu rodicl. Jedna participantka upiednostitovala kamarady a spoluzéky
jiz od raného détstvi a nevadilo ji tak malé mnozstvi ¢asu traveného s rodici. Dalsi popisuje
velmi dobry vztah s matkou dodnes a povazuje ji za ,,dobrou kamaradku®. Jako velmi
dalezity vnimali dva respondenti vztah se svym neurotypickym sourozencem.

Velkou roli hrali také ptatelé a partnefi respondentii. Tii respondenti povazovali své
partnery za hlavni zdroj opory. V soucasné dobé je vétSina respondentll spokojend s
mnozstvim svych ptatel. Tti Gcastnici vSak uvedli, ze méli v prubehu détstvi a dospivani
problémy s navazovanim a udrZzenim ptatelskych vztahli. Divodem pro tyto obtize mohla
byt jejich obtizna adaptace ve Skole a také Sikana, kterd se objevila u dvou z nich. Dal§im
faktorem pro vnimané mnozstvi socialni opory mohl u dvou respondentd hrat pfechod na
VS. Tito respondenti popisovali problematické prostiedi doma, v némz hréla svoji roli i
pfitomnost AS. Studium VS v jiném mésté v jednom piipadé, odstéhovani se ze spoleéné
domaécnosti a zména kolektivu v druhém, mohlo napomoci respondentim ke zlepSeni well-
being, sebepojeti a tim i nalezeni novych ptatel. Toto odpovidad poznatkim Verté et al.
(2003), kteti nalezli imérny vztah mezi sebepojetim a socialnimi kompetencemi.

Zjistili jsme také, Ze respondenti se svymi piateli travili hodné ¢asu. Ocenovali
divérnosti vzajemného vztahu a pochopeni zahrnujici 1 sourozence s AS. Tii z nich vSak
pripustili, Ze ve vétSing piipadil netravi ¢as spolecné se svym sourozencem s AS a kamarady.
Roli zde hral diskomfort sourozence, role peCovatele sourozence, do které se mnohdy
dostaval. V jednom piipad¢ strach ze ztraty pratel z divodu jednani sourozence, coz je v

souladu s vyzkumem Corsano et al. (2016).
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Z naseho vyzkumu také vyplynulo, ze vétSina respondentt byla velmi samostatna.
Z velké casti se o sebe starali od mladsiho Skolniho véku, kdy jezdili sami do $koly a na
krouzky. Vétsina respondentt odhaduje, Ze by se o sebe dokézali postarat ,,se v§im vSudy*
od 12 let. Vliv na tuto samostatnost mohla mit tendence participanti nestézovat rodi¢tim jiz
tak komplikovanou situaci. Roli hrala také touha pomoci a omezeny ¢as rodict. Tyto faktory
se promitali naptiklad do plnéni domécich praci a starani se o domadci zvitata, které¢ bylo
pfevazné v kompetenci respondentt a jejich matek. Roli zde mohl hrat odpor jedince s AS
k dané Cinnosti. Tito bratfi a sestry také na svoji povinnost zapominali a musela jim byt
pfipominand. Jen v malém méfitku délali néjakou aktivitu spontanné. Je také mozné, ze si
zvykli, ze kdyz svoje povinnosti nesplni, jejich matky nebo sourozenci je udélaji za né. Tyto
poznatky odpovidaji studii Corsano et al. (2016).

Vliv na miru samostatnosti mé¢la také pozice ,,peCovatele, kterou respondenti
zastavali pfi traveni volného Casu se sourozencem a také mnozstvi sourozenct, se kterymi
respondenti vyrustali.

Pozitivné také miizeme hodnotit, Ze pfes povinnosti a Gstupky respondenti vici
rodi¢lim ¢i jejich sourozenctiim S AS, mohla vétSina participantl sviij Cas travit tak, jak chtéji.
Pouze jedna respondentka vyjadiila obavy ohledn¢ nutnosti opory jejiho bratra v
budoucnosti.

Vysledky naseho vyzkumu mohou pracovnikiim zabyvajicim se problematikou
autismu poskytnout nahled na jedince, ktefi vyristaji se sourozencem s AS. Také rodice 0sob
s AS mohou diky vysledkiim této prace lépe porozumét pocitim a zkuSenostem svych
zdravych déti. NasSe Setfeni by také mohlo slouzit jako podnét pro vznikajici sourozenecké
skupiny.

Problematika vlivu AS na sourozence byva vyzkumniky opomijena, a to jak v
tuzemsku, tak v zahrani¢i. Domnivame se, Ze by bylo vhodné prozkoumat psychologické
charakteristiky, jakymi jsou napiiklad resilience a odolnost. JelikoZ sourozenecky vztah patii
k nejdel§im v zZivoté jedince, bylo by také vhodné vyuzit longitudindlnich studii ¢i jiz
zminéné charakteristiky hloubé&ji prozkoumat jak pomoci kvalitativnich, tak kvantitativnich

pfistupd.
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Diky slouc¢eni PAS do jedné kategorie v ramci DSM — V jiz U novych vyzkumi a
jejich vysledkl nevime, jaké je mira zasazeni jedince s PAS. Vyzkumy jsou také mnohdy
zaloZzeny na sporné metodologii. Bylo by tedy vhodné provést studii s vétSim poctem
respondentl, kteti budou jak z fad zen, tak muzl, a také jasn¢ odlisit miru postizeni
autistického sourozence. Zajimavé by také bylo vice prozkoumat populaci adolescentli a
novych rodict a jedinct ve sttedni dospélosti. Ti musi naptiklad skloubit studium na vysoké
Skole v jiném mésté nebo péci o své déti s podporou svych sourozencu. Lidé ve stiednim
veku se také musi vyrovnat se starnoucimi a slabnoucimi rodici, péci o vlastni déti a zaroven

vlastniho sourozence. Celi tedy odli§nym vyzvam neZ malé déti.
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11 Zavéry

Tématem této diplomové prace bylo popsani psychologickych charakteristik
jedinct, jejichZ bratr nebo sestra maji Aspergertiv syndrom. V nasem vyzkumu nés zajimalo,
jakym zplsobem se promitd autismus do prozivani, vztahu a zivota sourozencti.

Respondenti se v dotazniku PHSCSC-2 umistili v pdsmu priméru, s tim, Ze prvni
dva ucastnici skorovali v oblasti vysSiho primeéru. VétSina z nich se také umistila v péti
Skalach 1épe nez Ceska norma. Nalezli jsme v8ak u nich vys$$i uzkostnost.

Souziti s bratrem a sestrou s AS pusobilo na vSechny oblasti zivota, jak pozitivné,
tak negativné. Z hlediska sebepojeti popisovali ucastnici, jak pozitivni, tak negativni stranky
sebe samych s tim, Ze u prvnich dvou pfevazovaly pozitiva.

Participanti travili vétSinu ¢asu se svoji matkou, kterd byla zodpovédna i1 za chod
domacnosti a vychovu déti. Vétsina z nich s ni méla také lepsi vztah nez se svym otcem.
Postupem casu se spole¢né traveni ¢asu jako rodina zmenSovalo. Moznym divodem byla
tendence jedince s AS travit vice ¢asu o samot€ 1 vétS§i mnoZstvi pozornosti, které mu bylo
vénovano ze strany rodici.

Zjistili jsme také, ze nejvice Casu travili se svymi détmi rodice, kteti méli
sttedoskolské vzdélani. Rodice respondentti pfili§ nechvalili ani netrestali. V piipadé
pochvaly se jednalo o ocenéni pievazné Skolnich a oficidlnich vysledkl. VétSina ucastnikii
méla dobré vztahy se svymi prarodi¢i. Vztahy se sourozencem s AS jsou popisovany V
jednom piipadé negativné, v dal$im pozitivne. Ostatni respondenti maji ke svému bratrovi
¢1 sestfe ambivalentni postoj. Pouto mezi sourozenci bylo omezeno naruSenim autistické
triady. Sourozenci se také ¢asto hadali. Dva respondenti Zijici s dalsim bratrem nebo sestrou
vnimaji odliSnosti ve vztahu se zdravym sourozencem oproti tomu s AS.

U participantii pfevazovaly aktivni copingové strategie oproti pasivnim. K jejich
nejcastéj$im mechanismiim zvladani zatéze patiilo vyhleddvani socialni opory, hledéani
feSeni zamétené¢ho na problém a emoc¢ni regulace. Po ndro¢né situaci také vyhledavali Cas
pro sebe. Snazili se také zvysit povédomost o AS. Dle jejich ndzoru se s naro¢nou situaci

vyrovnavaji stejné jako jejich okoli.
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Respondenti museli celit situacim, kdy se jejich sourozenec staval obéti. Narocné
bylo také travit s nim Cas. Participanti se Casto dostavali do role pecovatele, a to pirevazné
pii spolecnych aktivitach travenych mimo domov. Zazivali pocity studu, nastvanosti,
bezmoci. Vyskytovala se u nich vy$§i zodpovédnost. Museli se také vyrovnat s
onemocnénim jejich blizkého. VéEtsina z nich AS pfijmula. Participanti se také potykali s
obecné zatézovymi situacemi. V piipad¢ jejich kumulace se respondenti hiife vyrovnavali s
AS.

Rodice byli vnimani respondenty jako socialni opora v détstvi. Poté vSak ucastnici
vyhledavali podporu v pratelich a partnerech. U tfech respondentli se v minulosti vyskytly
problémy pfi navazovani a udrzeni ptatelskych vztahti s tim, ze u jedné respondentky tato
obtiz stale pretrvava. V soucasnosti je vétSina ti€astnikli spokojena s mnozstvim ptatelskych
vztahll. Z interview také vyplyva, Ze U€astnici oddé€lovali ¢as traveny s kamarady od toho,
ktery travili se svym sourozencem s AS. Zjistili jsme také, ze vétSina ucastnikl je velmi
samostatnd. Respondenti také piebiraji zodpovédnost za své sourozence a plni nékteré jejich

povinnosti v domacnosti. VétSina z nich ale vnima, ze mohou tréavit ¢as tak, jak chtéji.
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Souhrn

Poruchy autistického spektra patii k zavaznym onemocnénim détského vyvoje. V
soucasné dobé se s nimi setkavame stale Cast€ji (Emberti et al., 2018). Vyskyt tohoto
onemocnéni s sebou piinasi zatéz, se kterou se musi vyrovnat, jak rodina jako celek, tak i
jednotlivi ¢lenové domécnosti. Jako predmét této predpokladané diplomové prace jsme si
proto zvolili psychologické charakteristiky bratri a sester lidi, kteti maji Aspergeriv
syndrom.

V teoretické ¢asti nasi prace se vénujeme nékolika tématim. Nejdiive vymezime
poruchy autistického spektra a charakterizujeme Aspergertiv syndrom. Déle se zaobirame
triadou problematickych oblasti a uvadime dalsi aspekty AS. Zabyvame se také prevalenci
PAS s komorbidnimi onemocnénimi.

V nasi praci také podrobné popisujeme psychologické teorie vzniku autismu. Mezi
ty zafadime kognitivni smér zahrnujici Teorii mysli, Teorii extrémné muzského mozku,
Teorii oslabené centralni koherence a Teorii deficitu exekutivnich funkci. Uvedeme také
pohled emocnich teorii zabyvajici se intersubjektivitou. Z diivodu piedpokladaného ptivodu
onemocnéni je také nutné postihnout jak genetickou, neurobiologickou, tak
neuropsychologickou stranku onemocnéni. V neposledni fadé¢ jsou také uvedeny
environmentalni rizikové faktory, které pilisobi, jak na vznik a pribéh onemocnéni
samotného, tak se mohou podilet na nastupu a expresi dal$ich komorbidnich poruch.

Jelikoz psychologickych charakteristik jedince je mnoho, stanovili jsme si primarné
tf1 hlavni oblasti, na které¢ se zaméctime. Jako prvni popiSeme sebepojeti a jeho vybrané
slozky — sebevédomi, sebediivéru, sebeuctu a védomi vlastni ti¢innosti. Dalsi oblasti, kterou
se budeme zabyvat, je socidlni opora. Jako posledni psychologickou charakteristiku
popiSeme copingové strategie jako jednu z moznosti ke zvladani zatéze.

Vénujeme se také roding a jejimu vlivu na vyvoj ditéte. Charakterizujeme situaci v
roding, kde se narodilo dit€¢ s PAS. Zamétime se pfitom na sourozence a na zpusob, jakym
vyrlstani s bratrem nebo sestrou plisobi na jeho vztahy, sebepojeti, adaptaci ve Skole a v

zivoté. PopiSeme vyzvy, které vztah se sourozencem s PAS pfinasi.
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V posledni kapitole teoretické prace uvadime aktudlni zahrani¢ni vyzkumy
zabyvajici se problematickou ptisobeni PAS na sourozence. Jsou jimi studie Angellova et al.
(2012), Stampoltzis et al. (2014), Ward (2016), Corsano et al. (2016) a Inam et al. (2017).
Zjisténi nékolika ¢eskych autort jsou popsana v predposledni kapitole. Na zakladé poznatkt
z téchto vyzkumi a poznatk(l z teoretické Casti prace jsme se dale zabyvali tvorbou naseho
vyzkumu.

Cilem naSeho vyzkumu bylo zmapovat psychologické charakteristiky jedinct

sourozencu s Aspergerovym syndromem. Zvolili jsme si proto tyto vyzkumné otazky:
Jakym zpiisobem se promita ,, autisticka triada “ do vztahu, prozivani a Zivota sourozencii?
Jaké je sebepojeti sourozencii jedincit s AS?

Jaky je charakter rodin jedincii s AS s ohledem na vztahy?

Jaké maji sourozenci jedincii s AS copingové strategie?

Jaké zatezové situace uvadeji sourozenci jedincii s AS?

Jaka jej jejich socidlni opora?

Jak samostatni jsou sourozenci lidi s AS?

Vyzkum byl realizovan pomoci kvalitativniho designu a jeho specifickym typem
byla mnohocetna  piipadova studie. Respondenti byli  ziskani  nékolika
nepravdépodobnostnimi metodami. Jednalo se o prosty zdmérny vybér kombinovany s
metodou vybéru pomoci sné¢hové koule, zamérny vybér pies instituce a samovybeér.
Vyzkumny soubor tvotilo 5 participantt. Jednalo se o Ctyfi Zeny a jednoho muze, ve véku
18 az 23 let. Vzhledem k vyvoji ditéte, jsme si vékovou hranici Gcasti na vyzkumu stanovili
na 11 let, kdy je jedinec jiz schopny introspekce. Jelikoz se sebepojeti ¢lovéka rozviji, bylo
pro nas vyzkum kli¢ové dlouhodobé souziti respondenta se sourozencem s AS. Data byla
sbirdna pomoci demografického dotazniku, polostrukturovaného interview a dotazniku
Sebepojeti déti a adolescenti 2. Informace z polostrukturovaného rozhovoru byly
zpracovana pomoci tematické analyzy. K vyhodnoceni dotazniku jsme pfistupovali na
zaklad¢ prirucky PHSCSC 2. Nejdiive jsme ovéfili validitu vysledkli. Nésledné jsme
vypocitali skory respondentti. Prosli jsme si také odpoveédi na otazky a popsali vysledky v

kontextu klinického dojmu a vypovédi z interview.
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Na zaklad¢ vyhodnoceni dotazniku Sebepojeti déti a adolescentd, jsme nalezli
nasledujici: Respondenti se umistili v pasmu prameéru. Prvni dva ucastnici skorovali v oblasti
vys$iho pruméru. VétSina z nich také skorovala v péti Skalach Iépe nez Ceska norma. Nalezli
jsme také u nich vy$$i miru tzkostnosti.

Souziti s bratrem a sestrou s AS ovliviiovalo vSechny oblasti Zivota, jak pozitivné,
tak negativné. Pii popisu sebe samych uvadé¢li Ucastnici pozitivni a negativni aspekty
sebepojeti. Prvni dva jedinci se vnimali pozitivnéji. VEtsina respondenttt méla lepsi vztah s
matkou neZ se svym otcem. Cim byli u¢astnici starsi, travili spoleéné s rodinou méné &asu.
Duivodem byla tendence jedince s AS travit vice ¢asu o samot¢ i vét§i mnozstvi pozornosti,
které mu bylo vénovano ze strany rodicl. Zjistili jsme také, ze se détem nejvice vénovali
stiedoskolsky vzdélani rodice. Vztahy se sourozencem s AS jsou popisovany od pozitivnich
pfes ambivalentni az po negativni. Pouto mezi sourozenci omezovala autisticka
symptomatika. Mezi sourozenci se ¢asto vyskytovaly hadky. Dva respondenti zijici s dal§im
bratrem nebo sestrou vnimaji odliSnosti ve vztahu se zdravym sourozencem oproti tomu s
AS. Participanti vyuZzivali ¢ast&ji aktivni copingové strategie oproti pasivnim. S naro¢nou
situaci se vyrovnavali stejné€ jako jejich okoli. Respondenti byli vystaveni nékolika druhtim
zatéze. VEtSina z nich se vyrovnala s pfitomnosti AS u jejich sourozence. V détstvi tvoftili
socialni oporu respondentli rodi¢e. V pribéhu dospivani vSak upfednostiiovali pratele a
partnery. Zjistili jsme také, Ze vétSina Gcastnikl je velmi samostatna.

Za hlavni limity mizeme povazovat maly vyzkumny vzorek a nevyvaZenost
respondentli z hlediska pohlavi, které vznikly v dusledku velké ztraty potencidlnich
respondentli. Vzhledem ke kone¢nému vékovému rozpéti participantl by bylo také vhodné
vyuzit dotaznik sebepojeti pro dospélou populaci.

Nase prace pfinasi nahled na problematiku souziti jedincii s bratrem nebo sestrou s
AS. Tyto poznatky tykajici se plisobeni autismu na vyvoj ¢lovéka, jeho vztahy, sebepojeti a
vyrovnavani se s naro¢nymi situacemi mohou poslouzit psychologlim, socidlnim
pracovnikiim a dal$imu personalu ke zpiesnéni ptistupu ke svym klientim. Déle pak mohou

nase vysledky pomoci pti vytvafeni sourozeneckych podpiirnych skupin.
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Piiloha 1: Cesky a cizojazy¢ny abstrakt diplomové prace

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
Nazev prace: Psychologické charakteristiky sourozenct jedinci s Aspergerovym
syndromem
Autor prace: Bce. Eliska Ruskova
Vedouci prace: doc. PhDr. Radko Obereignert, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 128, 231 660
Pocet priloh: 5
Pocet titul pouZité literatury: 199
Abstrakt: Tato prace se zabyva pusobenim Aspergerova syndromu na zdravé jedince, Zijici
s bratrem nebo sestrou s timto onemocnénim. Klade si za cil zmapovat jejich psychologické
charakteristiky — sebepojeti, copingové strategie a socialni oporu. Mnohocetna piipadova
studie byla zalozena na kvalitativnim designu. Sest vyzkumnych otazek bylo zodpovézeno
pomoci tematické analyzy. Vyzkumny soubor byl ziskdn pomoci nepravdépodobnostnich
metod. Setfeni se zacastnilo 5 respondenti ve véku 18-23 let, a to &ty Zeny a jen muz. Data
byla sbirana pomoci polostrukturovanych rozhovort a dotazniku PHSCSC-2. Bylo zjisténo,
Ze sourozenci maji prumérné sebepojeti a vyskytuje se u nich vyssi mira tzkosti. Vétsina z
nich travila vice ¢asu s matkou a méla s ni i lepsi vztah. Vztah se sourozencem s AS a jeho
kvalita byl omezen autistickou triddou. Respondenti vyuzivali pfevazné aktivni copingové
strategie. Byli také velmi samostatni a mnohdy se dostavali do role pecovatele a ochrance.
Vétsina z nich vSak mohla travit Cas tak, jak chtéla. Na smifeni se s diagndzou AS puisobila
kumulace zatéZovych situaci. V soucasné dobé je vétsina respondentti spokojena s mirou své
socialni opory.
Kli¢ova slova: Aspergeriv syndrom, sourozenci, copingové strategie, socialni opora,

sebepojeti



ABSTRACT OF THESIS
Title: Psychological characteristic of the siblings of individuals with Asperger’s syndrome
Author: Bc. Eliska Ruskova
Supervisor: doc. PhDr. Radko Obereignert, Ph.D.
Number of pages and characters: 128, 231 660
Number of appendices: 5
Number of references: 199
Abstract: This work deals with the effect of Asperger syndrome on healthy individuals
living with a brother or sister with AS. It aims to map their psychological characteristics -
self-concept, coping strategies and social support. The multiple case study was based on
qualitative design. Six research questions were answered by thematic analysis. The research
sample was obtained using non-probabilistic methods. Five respondents aged 18-23 years
(four women and only man) participated in the survey. Data were collected using semi-
structured interviews and a PHSCSC-2 questionnaire. Siblings have been found to have an
average self-concept and a higher degree of anxiety. Most of them spent more time with their
mother and had a better relationship with her. The relationship with the sibling with AS and
its quality was limited by the autistic triad. Respondents mostly used active coping strategies.
They were also very independent and often came into the role of carer and protector.
However, most of them could spend the time as they wanted. The reconciliation with the
diagnosis of AS was influenced by the accumulation of stressful situations. Currently, most

respondents are satisfied with the level of their social support.

Key words: Asperger ‘s syndrome, siblings, coping strategies, social support, self-

concept



Priloha 2 Priivodni dopis

Jmenuji se EliSka Ruskové a jsem studentka 5. ro¢niku psychologie Univerzity Palackého v
Olomouci. V souCasné dobé pracuji na své magisterské diplomové préci
PSYCHOLOGICKE CHARAKTERISTIKY SOUROZENCU LIDI S ASPERGEROVYM
SYNDROMEM (AS).

Timto dopisem chci oslovit pfedev§im sourozence lidi/déti s AS a jejich rodice. Cilim na
vekovou skupinu sourozencii od 11 let (u nezletilych je tieba informovany souhlas rodict)
bez omezeni horni hranice véku.

Ugast na vyzkumu spo&iva v rozhovoru trvajicim cca 45-60 minut a ve vyplnéni kratkého
dotazniku. Rozhovor se bude tykat sebepojeti sourozencii bez AS, jejich strategii zvladani
stresu a socialni oporou. Data ziskana v téchto rozhovorech budou anonymizovana. Zavéry
z vyzkumu a vase jedinecné zkuSenosti budou poté pouzity na podporu rodin s AS
prostiednictvim organizaci vénujicich se této problematice.

Pokud byste méli zajem se zucastnit mého vyzkumu, prosim kontaktujte mé na:

XXXXXXXXX(@spoluzaci.cz €i na telefonnim Cisle xxxxxxxxx. Dékuji za vase odpovédi



Priloha 3: Souhlas s vyzkumem

KATEDRA
PSWCHOLOGIE

SOUHLAS RODICU DITETE S UCASTI VE VYZKUMNE STUDII

Vazeni rodice,
rada bych Vas poprosila o zapojeni Vaseho syna/ Vasidcery.............cooeviiiiiiiiinnn..
do vyzkumné studie, ktera je zaméfena na mapovani plisobeni vyskytu Aspergerova
syndromu u jedince na zdravého sourozence a na zkoumani psychologickych charakteristik
tohoto zdravého sourozence. Ve svém vyzkumu se budu zabyvat sebepojetim zdravého
sourozence, mechanismy zvladani zatézovych situaci, ptfizpisobenim a socialni oporou.
Vyzkumné setfeni je anonymni a je mnozné z néj kdykoliv odstoupit. Bude realizovano
prostiednictvim rozhovoru trvajicitho pfiblizné¢ jednu hodinu a vyplnénim dotazniku
zjiStujiciho sebepojeti.
S daty bude nakladdano jako s citlivymi tdaji v souladu se zdkonem ¢. 101/ 2000 Sb., o
ochrané osobnich udajii ve znéni pozdéjsich predpisti. Studie bude realizovana pro potieby
diplomové magisterské prace vedené doc. PhDr. Radkem Obereignerti, Ph.D. Dekuji za Vasi ochotu
a vstiicnost.
V piipadé dotazii se nevahejte obratit na Be. Eliska Ruskova

Email: Xo00000xX

Telefon: X000000xx

SOUHLASIM — NESOUHLASIM s tiasti vise uvedeného svého syna / své deery na vyzkumném
Setfeni.

Ve dne L
Podpis rodict



KATEDRA
PSWCHOLOGIE

SOUHLAS RESPONDETU S UCASTI VE VYZKUMNE STUDII

Vazeni respondenti,
rada bych Vas pozadala o souhlas se zapojenim do vyzkumné studie, ktera je zaméiena na
mapovani piisobeni vyskytu Aspergerova syndromu u jedince na zdravého sourozence a na
zkoumani psychologickych charakteristik tohoto zdravého sourozence. Ve svém vyzkumu
se budu zabyvat sebepojetim zdravého sourozence, mechanismy zvladdani zatézovych
situaci, ptizptisobenim a socialni oporou.
Vyzkumné setieni je anonymni a je mnozné z n¢j kdykoliv odstoupit. Bude realizovano
prostfednictvim rozhovoru trvajiciho pfiblizné jednu hodinu a vyplnénim dotazniku
zjistujiciho sebepojeti.
S daty bude nakladano jako s citlivymi udaji v souladu se zakonem €. 101/ 2000 Sb., o
ochrané osobnich udajii ve znéni pozdéjsich predpist. Studie bude realizovana pro potieby
diplomové magisterské prace vedené doc. PhDr. Radkem Obereignerti, Ph.D. Dékujeme za Vasi
ochotu a vstficnost.
V piipadé dotazli se nevahejte obratit na Be. Eliska Ruskova

Email: Yo000000000¢K

Telefon: 000X

SOUHLASIM — NESOUHLASIM s ti¢asti na vjzkumném Setfeni.

Vi dNe e
Podpis respondenta



Piiloha 4: Otazky k interview

RODINNE PROSTREDI:

Rekni mi néco o svém domové. Jak probiha tviij den?

Jak by si popsal vztah ke svym rodi¢im?

S kym z rodi¢t mas lepsi vztah? Pro¢? Bylo tomu tak vzdy?

Za co t¢ chvali rodice, za co t¢ trestaji?

Jaké mas doma povinnosti? Co d¢laji tvoji sourozenci?

Mate doma néjaké domaci zvire? Kdo se o n¢j stara?

Je néco, co by si ohledné tvé rodiny chtél zménit?

Myslis si, ze se néco zménilo s diagnostikovanim tvého sourozence, jak pro tebe, tak pro
tvé rodice??

Jak vnima Aspergertiv syndrom tva rodina? A ty?

Citis rozdil, ze by tvoji rodice travili vice ¢asu s tvym sourozencem s AS?

Pokud ano, co s nim d¢laji oproti tob&?

Jak travis svlij volny ¢as? Co b&hem n¢ho delas?

Mas svij volny Cas, ktery travis tak, jak bys chtél?

Jak travi tvoje rodina spolecny ¢as? Stava se n€kdy, Ze jste kazdy sdm?

Bylo tomu tak vzdy?

Jaky mas vztah se svym sourozencem s AS? Travite spolu cas? Co spolu délate?

Héadate se spolu n¢kdy?

Je néco, co se ti na tvém sourozenci s AS nelibi?

Co se ti na tvém sourozenci libi a co ne?

Myslis si, ze tviyj vztah s tvym dal$im sourozencem se lisi od toho, jak vychazis s tim, co
ma AS?

Jaké jsou tvé zajmy a koniCky?

SOCIALNI OPORA A PRIZPUSOBENI:

Jak se mas ve Skole? Jaké masS znamky? Jak vychazis§ se svymi spoluzaky a ostatnimi lidmi
ve Skole (ucitelé)?

Mél jsi nékdy problémy ve Skole, na krouzkach? (poznamky, rvacky, vyhubovani od
ucitele. Sikana)

M43 ve tiidé n&jaké kamarady — ve skole i mimo ni? Kolik?

Je to podle tebe hodné nebo méalo?

Mas nejlepsiho kamarada? Kdo to je? Pro€ je zrovna tenhle ¢lovek pro tebe dilezity? S
&im ti pomaha? DOSPELY: Muizes se na néj obratit, pokud t& néco trapi nebo mas n&jaké
starosti ohledn¢ tvého sourozence? Travite ¢as vSichni spolu? Chépe tvlyj kamarad to, Ze se
tvllj sourozenec obcas chova trochu jinak?

SEBEPOJETI?

Jak by si se popsal?

Dokézes tici své kladné a zaporné vlastnosti?

Jsi ve svém zivoté na néco pysny, co se ti povedlo? Na co?

Rekni mi n&kolik véci, v ¢em si myslig, Ze jsi dobry a co ti tieba tolik nejde?



Predstav si, ze mas jit nékam / travit ¢as se svym sourozencem? Co to pro tebe znamena?
Jak se citis?

COPING:

V Zivoté se vyskytuji komplikované (t€zké, naro¢né) situace — dokazes si néjakou vybavit?
Jak si ji fesil?

Co ti pomaha po naro¢ném dni? Co rad d¢las a co ti pomuze, aby sis odpocinul, ptiSel na
lepsi myslenky?

Nekdy se stane, ze se tvilj sourozenec nechova jako ostatni a nékteti lidé jsou k nému zIi
nebo se nechovaji hezky. Zazil jsi to n€kdy? Jak jsi se citil?

Kdyz vis, ze t&€ ceké néjaka obtizna situace, které se bojis. Co délas proto, abys ji 1épe
zvladl? Tteba, kdyz t¢ ¢eka néjaka zkouska a bojis se ji? Jak se to u tebe projevuje? (ztrata
pozornosti, nespavost, vykyvy nalad, mrzutost, stres, izkost. stress eating)

Mas pocit, ze zvladas narocné situace jinak nez tvoji pratelé— hire, 1épe, stejne?
SAMOSTATNOST

Kdy?z jsi byl mensi jezdil jsi sam do Skoly, ze $koly, na krouzky nebo t& vozili rodice?

Od jakého véku jsi se 0 sebe staral sam? Musel jsi se starat o svého sourozence, vozit ho
do skoly, délat s nim ukoly...?



Priloha 5: Ukazka z interview

Jak probihal vas den?

Tak pokud chodim do skoly, tak skola, a to je vS§echno, protoze jezdim do Prahy a dojizdim do Prahy
od sud (HK). Takze vstanu jedu do Skoly. Tam se u¢im a jedu zpatky. A kdyz ne, tak vétSinou jsem
doma. Bydlime na vesnici a s pfitelem, bud’to se stardm o nej, nebo se staram o domacnost nebo o
zahradu a obcas jdu s holkama na vino, na néjakou akci na odreagovani.

Ted chodite na VS do Prahy? Ano
Jak to bylo pted tim, nez jste dojizdéla?

To bylo prvni rok, to nam dali rozvrh, Ze jsem tam byla ¢tyfi dny v tydnu. Tak jsem nebyla doma.
Ale vzhledem k tomu, Ze nejsem moc prazskej typ, tak jsem se po roce studia rozhodla, ze budu
dojizdét. Takze jsem si zruSila koleje a dojizdéla. Zakladka i stiedni jsem byla normalné v Hradci, to
jsem jezdila MHD.

A potom jste mohla travit ¢as, tak jak jste chtéla? Jojo
Kdyz jste byla mensi, jaké aktivity jste délala se svymi rodici?

Nevim, jestli né¢jaké byly, vétSinou ne, nebyly. VétSinou to bylo takovy, najdi si néco sama, co budes
délat, néco si délej sama, at’ si sama piijdu na to, co mam délat. Takze aktivity moc ne. Jednou do
roka né&jaka dovolena?

A co délali v tom volnym case, kdyZ ho netravili s vami?

On tam totiz bude, Ze muj tata bude mit asi taky autismus. VyZzaduje hodné pozornosti od mamky,
takZe oni néco spolu, a my sami. Ale si néjak moc nevybavuju, ze by dé€lali néco s nami. Nevim, Ze
by se s nama ugéili. Ze bychom nékam jezdili, to moc ne, ale oni moc ne. To az ted’ka, jim ruplo v
bedné a zacali jezdit. Ono ted’ jim je kolem padesatky, tak to vypada na takovou krizicku stfedniho
véku, tak zacali jezdit. Ale kdyz jsme byli mensi, tak ani se mnou ani s MiSou netravili moc ¢as az
do ty doby, nez zacala vykazovat n&jaky znamky, Ze je v tomhle ohledu jina.

A potom se vénovali spi§ ji nez vam?

Tak jak se to vezme. Asi jinym zptisobem. U mé to bylo na, tady mas kapesny a neotravuj. U Misi
to spiSe nevédeéli dlouhou dobu, co se d€je a potom zacali vyhledavat teprve néjakou pomoc, ptat se
doktorky. Ono to je docela novinka, u nas v Cesky republice a ona byla dlouho nediagnostikovana.
Vlastné diagnoza se ji dostala az na gymndaziu. Vlastné prosla zakladni Skolou, aniz by meéla néjakou
diagnozu. Teprve az pfisla na gymnazium, tak asi ve 14 letech dostala tu diagnoézu, a od ty doby se
ji vénujou tim zptsobem, Ze se ji snazi n&jakym zplisobem piizpiisobovat v doméacnosti, tak aby ji to
prosté vyhovovalo, tak aby nebyl moc hluk nebo néjaky svételny vjemy.

Co se u vas zminilo od ty doby, co ma ta ségra tu diagnézu?

Ja si myslim, Ze se nic nezménilo. Ono to bude asi tim, jak jsem takovy samorost. Ze mé rodice
nevedli zadnou cestou. Chtéli abych si nasla sama tu svoji. Takze jak ona ma tu diagnézu, tak na mé
to nic nezménilo. Ze asi vim lip jak, zZe to umim pojmenovat, Ze to neni jen Ze je jina, ale vime, co ji
je.

Muzete mi fict, jak byl mezi vasimi rodici rozdélen chod domacnosti?

Asi az do mych 17 let, kdy jsem zacala byt poradna dcera, a poméahat mamince doma, tak to v§echno
bylo na mamce. Takze opravdu vSechno délala ona a docela chapu, Ze ji to stresuje. Nejenom to, ze



ma v rodiné dva autisty, ale Ze tata na to moc neni (uklizeni). Tak si pfedstavte, ze mate kuchyn a
piijde tam manzel a vytahne z lednice 300 véci. VSechny je rozhazi po kuchyni a zase je tam necha
a muzete uklizet znova. TakZe chdpu, Ze mamka zacala postupné ustupovat od toho, ze by mela tiplné
¢istou domacnost, ale hlavné, aby se tam dalo néjak existovat a zbytek jako takovej primér. Ale
urcité to déla mamka sama.

Jak byste popsala vztah ke svym rodi¢m?
To nevim tplné jak? Na jaky Grovni to mam jako popsat. Jaky mtize mit dité ke svym rodi¢um vztah?

Ale ja bych tekla ze dobry. My jsme v jedny doméacnosti, takze... Ja se snazim vychazet s rodici. Je
pravda, ze si s tatou rozumim min, jak ma to jiny uvazovani. Ale s mamkou si rozumim dobfe. A s
tatou, snazim se ho né&jak pochopit, ale brat to tak jak to je.

Mate, dle toho, co jste fekla, lepsi vztah se svoji mamkou?
Da se to tak fict.
Myslite, Ze tomu tak bylo vzdycky?

Myslim, Ze bylo, ale myslim, Ze je to dany tim, ze si s tatou navzajem upln€ nerozumime. Kvili
tomu, ze on je taky autista, a tak obcas déla takovy véci, ktery clovek nechape, proc to tak de€la, a tak
mysli a nechape. Ale myva takovy zaplavy dobra, kdy je fakt dobry po ném néco chtit nebo tak.
Najednou je strasné hodny, strasné tolerantni, nic mu nevadi a tak. A pak jsou dny, kdy mu vadi
uplné vsechno, jo. To tam se to da vSechno strasn¢ Spatné predvidat, zatim co mamka je strasné¢
tolerantni a vstiicn&jsi, i kdyz je sama pod stresem.

A s kym jste v détstvi travila cas?
S babickou z mamciny strany.
Takze, 1 kdyZ jste byla mensi, tak vas vyzvedavala ze skoly?

Ze skoly ne, ale ve Skolce hodn¢. Takovej ten Skolkovej veék a vlastné do ted mam s babickou z
mam¢éiny strany moc dobry vztahy.

Vzpomenete si, za co vas rodice chvali a trestaji?

Rodice ani moc nechvali ani moc netrestaji. Takze nevim, ze by mé né&jak extra chvalili nebo né&jak
extra trestali. Vim, ze kdyz jsem zacala hrat na klavir, tak tata tikal: hrajes to, jak kdyz se sypou
brambory ze sklepa. Na druhou stranu mamka mé zase chvali, Ze ji pomaham doma, Ze se to tam
snazim né&jak udrzet a tak. Oni to nefeknou, ale podle mé jsou za urcity véci radi.

Vy jste tikala, ze se Casto starate o domacnost. MiizZete fict, jaké mate povinnosti a co tieba dela vase
sestra?

J& povinnosti nemam zadny. Ja to d€lat nemusim. Ja to délam, protoZze chci. ProtozZe to chei mit doma
hezky. Misa, tam je to slozit€jsi. Ona nema zadné povinnosti, ona nic doma de¢lat nemusi, ale obcas
se stane, ze piijde a zepta se mé&. Neni potfeba néco udélat? A pokud je to né&jaky tkol, ktery ona
sama vyhodnoti jako splnitelny, tak to udéla. Tieba kdyz déla tousty sama sob¢, tak se mé zepta,
jestli taky nechci toust. Ale Ze by to bylo na né&jaky pravidelny bazi, nebo Ze by ona délala néjaky
ukon, to ne.



