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Zivot sourozence ditéte s PAS

Abstrakt

Cilem této bakalaiské prace je zanalyzovat a popsat socialni aspekty sourozence
ditéte s poruchou autistického spektra. Popisuje, jak na zdravého sourozence pisobi
realizace péce o dit¢ s PAS prostiednictvim socialnich sluzeb, nebo zda se na péci
n¢jakym zptisobem podili. Dale se tato bakalaiska prace zabyva finan¢ni strankou rodiny.
Do jaké miry ma vliv dité s postizenim, konktrétn¢ dité s poruchou autistického spektra,
na zdravého sourozence v ramci pierozdélovani financi.

V ramci kvalitativniho vyzkumu byly vyuzity techniky — polostrukturovany
rozhovor a ohniskova skupina. Polostrukturovany rozhovor byl realizovan se zdravymi
sourozenci déti s poruchou autistického spektra a ohniskové skupiny se zcastnily jejich
maminky. Pomoci téchto technik bylo mozné dojit k zavéru, ze zdravy sourozenec neni
ptehlizen jen spolecnosti, ale i rodi¢i. Nevédomé na své zdravé déti vyvijeji natlak
ohledn¢ samostatnosti a budouci péce svého sourozence s poruchou autistického spektra.

V praktické c¢asti jsou prezentovany vysledky formou otevieného kodovani
a kategorizaci. Z vysledkt je patrné, Ze sourozenci déti S PAS jsou zna¢né ovliviiovani
a omezovani. Rodice kladou velky diraz na to, aby vse bylo pfizptisobeno jejich détem
S postiZzenim a na to, aby jejich zdravé déti byly co nejvice samostatné.

Z vysledktl, které vyplyvaji z rozhovorli se zdravymi sourozenci, je patrné,
ze se vuci svym sourozencum s PAS citi jako ,,polorodice, a jsou si védomi svych

kompromist ve vSech ohledech.
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S postizenim; socidlni sluzby; sourozenecké konstelace



A sibling¢ s life of a child with an ASD

Abstract

The aim of this bachelor’s thesis is to analyse and describe the social aspects of the
sibling of a child with an autism spectrum disorder (further referred as ASD). It describes
how the implementation of care for a child with ASD through social services acts
on a healthy sibling or whether he/she is involved in care in some way. Furthermore, this
thesis deals with the financial side of the family. To what extent does a child
with a disability, specifically a child with an ASD, influence a healthy sibling
within the redistribution of funds.

The qualitative research used techniques - semi-structured interview and focus
group. The semi-structured interview is carried out with healthy siblings of children
with ASD and their mothers took part in the focus group. Thanks to these techniques it
was possible to conclude that a healthy sibling is not only neglected by society but also
by parents. They unconsciously put pressure on their healthy children about the autonomy
and future care of their sibling with ASD.

The practical part presents the results in the form of open coding
and categorization. The results show that siblings of children with ASD are heavily
influenced and restricted. Parents put great emphasis on making everything fit for their
children with disabilities and making their healthy children as independent as possible.

From the results of interviews with healthy siblings, they feel like their
"half parents" towards their siblings with ASD and they are aware of their concession

in all respects.

Key words
Autism; autism spectrum disorder; siblings; disabled child; family; family with disabled

child; social services; sibling constellations
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TEORETICKA CAST

Uvod

Tato bakalarska prace se zabyva problematikou ovliviiovani zdravych sourozencii
détmi s poruchou autistického spektra. Teoretickou ¢ast je rozdélena do Ctyir vétSich
okruhii, které s tématem bakalatské prace souvisi, a to — autismus samotny, rodina a jeji
funkce, sourozenecké konstelace a socialni sféra — zabezpeceni.

Ve své bakalatfské praci chci zejména poukazat na fakt, ktery je vétSinou
spole¢nosti piehlizen, a to jaky dopad mé vychova ditéte s poruchou autistického spektra
a jeho socialni zabezpecéeni na socialni aspekty zdravého sourozence. Je to téma velmi
tézce dohledatelné v literatute, ktera se spise vénuje détem s PAS samotnym nebo jejich
rodictm.

Vybrala jsem si toto téma kvili pfedchozim seminarnim pracim, ve kterych jsem
se vénovala hodné autismu. Casto jsem se dostavala k tématéim, jako je vznik autismu
nebo jeho vliv na rodice, ale to, jakym zptusobem déti s PAS ovliviiuji své zdravé
sourozence, jsem se uz v praxi moc nesetkala. Tato prace ma rozsifit povédomi
0 zdravych sourozencich, ktefi jsou pfehliZeni nejen spole€nosti, ale 1 rodici.

V mé bakalarské praci se prostfednictvim rozhovoriim se zdravymi sourozenci
dostavame Kk velmi zajimavym zji§ténim, K jejich pohledim na problematiku,
ktera s sebou porucha autistického spektra nese. V béznych rodinach jsou sourozenci
velmi vyznamné ovliviiovani konstelacemi — postavenim v rodinach, a v kombinaci
s ditétem s postizenim se v mnoha pfipadech tato teorie vyvraci.

Spole¢nost klade obecné na zdravé sourozence déti s postizenim velky tlak.
Nejen, Ze jsou ovliviiovani dozivotné svymi sourozenci s poruchou autistického spektra,
ale i vyuzivanim socialnich sluzeb. To, jak se stim vypofadavaji, se snazim v této
bakalarské praci popsat a zanalyzovat prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru
se zdravymi sourozenci. K tomu, aby byl vyzkum kvalitnéjsi a zajimavéjsi, jsem vyuzila

techniku ohniskové skupiny s rodici téchto déti.



1 Porucha autistického spektra

1.1 Porucha autistického spektra jako pojem

Thorova (2012) uvadi, Zze v obdobi 19. stoleti se uzivalo oznafeni vyvojova
pervazivni porucha. V dnesni dob¢ se spise hovoii o poruse autistického spektra, aby bylo
uz z nazvu ziejmé, ze se jedna o postizeni, ve kterém je riznym procentem zastoupen
autismus. Adamus et al. (2017) uvad¢ji, ze slovo autismus pochazi z feckého slova
autos = sam, ze kterého muzeme vycist, Ze se jedna o poruchu, kdy se jedinec uzavira
ve vlastnim svété. Dle autori Se autismus projevuje uz od raného détstvi, a to
neobvyklym, ¢asto velmi vyraznym, projevem chovani. Dale autoti doplnuji, Ze ovliviuje
mentalitu jedince spole¢né s komunikaci, ktera je zna¢né postizena, U né€kterych dokonce
az nevyvinuta. Autofi také popisuji, ze jedinci s poruchou autistického spektra jsou
nevylécitelni a potykaji se s touto nemoci po cely zivot. Bazalova (2017) se zabyva ve své
knize poruchou autistického spektra a uvadi, Ze u jedinct je zasazen intelekt, avSak u déti
s Aspergerovym syndromem Ve vétsiné piipadt byva nadpramérnéjsi. U déti s poruchou
autistického spektra se vétsinou potykdme s hlub§im mentalnim postiZzenim, ale navzdory
tomu se autorka spiSe vénuje zasazeni adaptability jedincl v nejriznéjSich oblastech
(Bazalova, 2017).

Thorova (2007) i Bazalova (2017) se spole¢né shoduji, Zze piiznaky poruchy
autistického spektra se projevuji v prvnich letech Zivota. Rozdilem je, ze Bazalova (2017)
dodava, ze se porucha autistického spektra opravdu ¢asto projevi do tii let, ale nékdy
ne v takovém méfitku, aby si toho rodice vSimli a tesili to. Thorova (2007) uvadi, ze je
velmi obtizné urcit diagnostiku poruchy autistického spektra z né€kolika hledisek. Kromé
znacné rozsahlosti a riiznorodosti symptomatiky se jednotlivé symptomy lisi v cetnosti
a sile projevu, nekteré mohou zcela chybet. Také stupen zdavaznosti poruch byva riizny.
Projevy ditéte se markantne meni s vekem, objevuji se a zase mizi. V urcitych vékovych
obdobich je autistické chovani zretelnejsi, u mnohych lidi zaznamendvame celkovou
ustupujici tendenci typické symptomatiky (Thorova, 2007, s. 12).

Diky vyvoji a posunu mediciny i psychologie se ptiznaky autismu mohou zmirnit,
ale bohuzel jesté ne zcela odstranit (Adamus et al., 2017). Do dneska nebyla pfic¢ina
autismu objevena, jsou jen spekulace o vlivu genetiky a negativniho ptisobeni o¢kovani.

Dle autorti, navzdory vyskytu autismu napii¢ déjinami, se az v dnesni dobé stava velmi



diskutovanym tématem ve spolecnosti a astéji se toto téma objevuje i ve zdravotnickych

Casopisech.

Kratky vhled do historie autismu

Lidé s poruchou autistického spektra se vyskytovali uz davno v historii,
ale ¢asto se o nich hovotilo jako o vi¢ich mladatech, kterd vyrtstala na okrajich
spole¢nosti (Adamus et al., 2017). Autoti dale dopliuji, ze v dobach stfedovéku se déti
s poruchou autistického spektra povazovaly za déti d’abla. Naopak za Hippokratovy doby
byly tyto déti povazovany za svaté. Autofi popisuji, ze poprvé se o autismu psalo
jiz v roce 1898, ackoliv jako o zvlastnim pFipadu echolalie. Konkrétné termin autismus
pouzil E. Bleluer v roce 1911, a to v popisu své prace o schizofrenii, kdy si povsiml,
ze tito lidé se strani okoli a uzaviraji se do vlastniho svéta fantazie.

Jak uvadi Thorova (2006), vyznamnym rokem pro objev autismu byl rok 1946,
kdy americky psychiatr Leo Kanner poprvé zvefejnil svou studii, ktera se nazyvala
Autisticka porucha afektivniho kontaktu. Autorka popisuje, ze Kanner publikoval
ve studii popis svych pacientl, ktefi méli ptiznaky schizofrenie, ale vynikali napadnym
chovanim.

Hrdlicka a Komarek (2014) uvadi, ze jiz ve Ctyficatych letech minulého stoleti
se vice autord nezavisle na sobé vénovalo problematice autismu. Déle autofi zmifuji
praci Hanse Aspergera, ktera se nazyvala Autisti¢ti psychopati v détstvi, kde Asperger
popisoval ¢tyfi déti s podobnymi ptiznaky s poruchou socialni interakce. Tato studie byla
publikovana o rok pozd¢ji nez Kannerova prace. Thorova (2006) dale dopliiuje, ze pojem
autisticka psychopatie byl nahrazen pravé Aspergerovym syndromem, ktery poprvé

pouzila Lorna Wingova.

1.1.1 P#ic¢iny poruchy autistického spektra

Pro vysvétleni pricin autistického chovani ani odborna literatura nedava
Jjednoznacnou odpoved. Vyskyt autismu vzdy zalezi na individualité jedince a na celé rade
dalsich faktorii. Podle zpiisobu pohledu jednotlivych autorii existuji riizné teorie pricin
(Pipekova, 2010, s. 318).

Medicina prosla velkymi zménami od Ctyficatych let dvacatého stoleti, kdy byl
autismus poprvé zaznamenan (Thorova, 2006). Autorka uvadi, ze dle Kannera byli

pfic¢inou onemocnéni ditéte rodice, ktefi mu nedali dostatek socialniho zabezpeceni,
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tudiz se dit¢ dale projevovalo jako mentaln¢ opozdéné a netecné vici okoli. DalSim
davodem, ktery autorka uvadi, je nezodpovédna péce rodicu a davani déti do pobytovych
zatizeni, kde socialni zabezpeceni a chovani nemohou poznat. Adamus et al. (2017)
dopliuji, ze se v tomto piipadé jedna o emocionalni ochlazovani ditéte.

Dle Thorové (2008) se autismus fadi mezi vrozené poruchy neurobiologického
puvodu, kvili postizeni mozku a jeho ¢asti. Existuje rada teorii, které se snazi vysvetlit
pricinu vzniku autismu, ale ani jedna z nich neprinesla jednoznacné vysledky (Thorova,
2008, s. 45). Autorka popisuje dalsi neodborné teorie pficin, které nejsou prokazany.
Presto se néktefi rodice, dle autorky, priklangji k teoriim, jako je napiiklad ockovani,
epilepsie ¢i autonehoda. PreiBmannova (2010) se opira o studie Hanse Aspergera (1944)
a Ruttera (2000, 2006), kdy tito autofi silné prosazuji vyznam genetického faktoru
pfiuréeni pfi¢iny autismu. Autorka uvadi, ze Hans Asperger dokonce popisoval,
jak se tato porucha projevuje i nepatrnym procentem postizeni u rodic¢t déti.

Thorova (2008) tika, ze se jedna o kombinaci vlivii genetiky a stresového
prostiedi. Dalsi tvrzeni poukazuje také na geneticky faktor spojeny s vn&jsimi faktory,
které doprovazi zeny béhem téhotenstvi a porodu (Hrdlicka, Komarek, 2014). Na zaklad¢
vypoveédi rodi¢t se Bazalova (2017) ptiklani spise k faktoru vakcinace déti.

1.1.2 Diagnosticka kritéria

wevr

vvvvvv

komunikace a piedstavivost (Thorova, 2012). Autorka poukazuje také na piiznaky
v raném détstvi, kdy mezi nejcastéjsi patii neschopnost imitovat okoli a jeho celkova
ignorace — dité nesdili pozornost. Dale ma snizenou schopnost komunikace, fixuje
se na pfedmeéty a postradd neverbalni komunikaci nebo nereaguje na své jméno po prvnim
roce zivota. Na zakladé dvou ptiznaki ovsem nemtizeme diagnostikovat u ditéte poruchu
autistického spektra (Thorova, 2008).

Pfi uréeni diagnozy nejdiive piistupuji psycholog s psychiatrem. Dale se zkouma,
zda dané¢ dit¢ s poruchou autistického spektra nema dalSi somatickou nemoc, protoze
pfi diagnoze autismu je dost ¢astd komorbidita s jinou nemoci jako je naptiklad mentélni
retardace nebo epilepsie (Pipekova, 2010). Autorka dale popisuje hodnoceni rozsahu,
ktery se posuzuje riznymi metodami — nejznaméjsi metoda je CARS (Childhood Autism

Rating Scale), neboli Skala détského autistického chovéni, kdy je dit¢ hodnoceno
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V patnacti oblastech, které se tykaji socidlniho chovani a jeho adaptace v kolektivu.

Mezi posuzované kategorie se fadi také komunikace, v jakékoli formé.

1.2 Druhy poruch autistického spektra

Détskvy autismus

Thorova (2006) vymezuje détsky autismus jako Casny Kanneruv autismus,
ktery se projevuje uz pied tfetim rokem zivota nebo v obdobi roku az roku a pil,
kdy za¢ne dité stagnovat. Pozastavi se jeho vyvoj a dal uz se nerozviji nebo se rozviji
velmi pomalym tempem (Thorova, 2006). Détsky Kannertiv autismus je nejvice
prostudovanym tsekem poruchy autistického spektra (Hrdlicka, Komarek, 2014). Autofti
dale popisuji zavaznost détského autismu, a také riznorodost stupné postizeni, které déli
na mirny a tézky stupent zavaznosti. Hrdlicka (2014) uvadi déleni autismu na vysoce
funkéni, stfedné funk¢ni, nizko funkéni s tim, Ze nejvice se vyuziva terminu vysoce
funk¢éni autismus. Autor ho popisuje jako nejméné zavazny stupen autismu,
ktery postrada mentalni retardaci, tudiz se jedna o jedince s IQ minimalné 70. Déle autor
popisuje stfedné funkéni autismus, kdy uz je patrna lehka az stfedné tézka mentalni
retardace s vétsim postizenim komunikace. V neposledni fad¢ definoval nizko funkéni
autismus, ktery se vyznacuje téZkou az hlubokou mentalni retardaci s ¢asto nevyvinutou
reci.

Thorova (2008) uvadi, Ze je postizena tzv. diagnosticka triada, ktera se tyka
komunikace, socialni interakce a predstavivosti. Popisuje dilezitost postizeni ve vSech
tfech oblastech. Jak uvadi Bazalova (2011), déti s poruchou autistického spektra jsou
velmi citlivé na zvukové podnéty, rady tleskaji, vétSinou se vyhybaji pfimému ocnimu
kontaktu a upfednostiiuji periferni vidéni. Autorka popisuje vyskyt velmi rozdilné
komunikace u déti s autismem — bud’ neni vyvinuta viibec, nebo neni vyvinuta na stejné
urovni jako ta naSe. Pipekova (2010, s. 327) vysvétluje, ze nNechdpou, Ze pomoci
komunikace mohou ovlivnit své prostiedi. Thorové (2008) uvadi, Ze se déti neumi spravné
zaClenit mezi své vrstevniky, maji problém s navazdnim kontaktu, at uz kvuli

nerespektovani pravidel, nebo az agresivnimu vstupovani do kolektivu.
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Atypicky autismus

Tento druh autismu je specifikovan jako porucha nesplilujici tfi okruhy
diagnostické triady pro détsky autismus. Je pro néj typicky pomalejsi vyvoj, objevuje
se az po tietim roce zivota (Hrdli¢ka, 2014). Oproti détskému autismu tento typ neni
tak prostudovan a popsan, proto atypicky autismus nema piesn¢ uréené hranice
ave veétSiné pripadi se jednd o postizeni dvou oblasti z diagnostické triady
(Adamus et al., 2017). Jak dale autofi popisuji, tato kategorie by se spiSe méla nazyvat
jako autistické rysy a sklony, pravé diky nejednoznaénym hranicim atypického autismu.
Thorova (2008) uvadi, ze typické pro tuto oblast kategorie je méné narusend socialni
interakce ve smyslu navazovani kontaktu nez u klasického autismu. Ale autorka také
tvrdi, ze déti s atypickym autismem trpi vétSinou tézkou mentalni retardaci. Adamus et al.
(2017) zase naopak cituji autory, ktefi tvrdi opak, a to, ze tato kategorie je zastoupena

détmi s dobrou inteligenci, ale velmi naruSenou socialni strankou.

Rettiv syndrom

Tento syndrom spada mezi poruchy autistického spektra, u kterého zname piesnou
pfi€inu, a to mutaci genu na raménku chromozomu X, ktery ma mnoho podob (Thorova,
2008). Ruzné mutace genu zpusobuji bud’ leh¢i (atypicky) nebo tézsi (klasicky) Rettiv
syndrom. U atypického syndromu je dit¢ schopno chodit, sed¢t, ale vyskytuje
se U n&j mensi obvod hlavicky (Thorova, 2012). Autorka dale popisuje Retttiv syndrom
jako divéi nemoc ztoho divodu, Ze postihuje zejména divky, chlapce pouze
ve vyjimeénych ptipadech. Jak uvadi Pipekova (2010), Rettiiv syndrom se projevuje
V obdobi mezi 7. — 24. mésicem zivota klasickym vyvojem, a pak nahlou stagnaci divek.
Autorka dale uvadi ztratu dovednosti, které se divky naucily, a také zpomalenim
az pozastavenim rastu hlavicky. Thorova (2008) piSe, Ze nejnapadnéjSim ptiznakem
Rettova syndromu je krouceni nebo tzv. ,myti rukou®, obtize s koordinaci pohybi

hrudniku a chtize, v n€kterych ptipadech se chiize ani nevyskytuje.

Jind dezintegraéni porucha v détstvi

Poprvé tuto poruchu popsal Theodor Heller jako dementia infalitis, v literatuie
se vyskytuje pod nazvem Hellerova psychédza (demence), nebo jako Hellertiiv syndrom
(Adamus et al., 2017). Autofi tuto poruchu oznacuji za nejproblémovéjsi a nejvzacnéjsi

poruchu, do roku 1999 bylo popsano jen 126 ptipadt. Hrdlicka (2014) uvadi, Ze se projevi
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az po dvou letech bézného vyvoje ditéte, kdy dité zapomina postupné vse, co se naucilo
a jeho vyvoj je pozastaven, zaroven se porucha vyznacuje té¢zkou mentalni retardaci.
Do této kategorie spadaji osoby, které nesplnuji kritéria autismu, presto jsou jejich
probléemy v riznych vyvojovych oblastech natolik hluboké, Ze zpiisobuji v beznéem Zivote
zavazné potize V nékolika oblastech (Thorova, 2008, s. 26). Dale autorka pise, ze se jina
dezintegratni porucha Vv détstvi vyznacuje nadmirou tzkosti, nepozornosti,

hyperaktivitou a nerovnomérnym vyvojem.

Aspergeruv syndrom

O tomto syndromu se poprvé zminoval Hans Asperger jako o autistické
psychopatii, ale byl trochu ve stinu studie Lea Kannera, a tudiz ho do praxe prosadila
az teprve Lorna Wingov4, a to v roce 1981 (Hrdlicka, Komarek, 2014). Dale Hrdlicka
piSe o velmi tenké hranici mezi vysoce funkénim autismem a Aspergerovym syndromem.
Zminuje, Zze by Aspergeriv syndrom nemél byt diagnostikovan u pacientt s IQ mensim
nez 70. PreiBmann (2010) pise, ze Aspergeruv syndrom je V podstaté leh¢i formou
autismu, neni tak napadny ani hluboky a u lidi, ktefi trpi Aspergerovym syndromem,
se vyskytuje bud’ normalni primérna inteligence, nebo dokonce vyssi. Autorka dale
dopltiuje, ze lidé s Aspergerovym syndromem jsou opravdu prosluli svym 1Q, ale na tikor
socialniho chovéni.

Aspergeriv syndrom se vyznacuje egocentrismem a neschopnosti kontaktu
s vrstevniky. Socidlni naivita, diislednda pravdomluvnost, sokujici poznamky, se kterymi
se deti ¢i dospeli obraci na uplné neznamou osobu, patii také k charakteristickym
projevim (Pipekova, 2010, s. 325).

Pesek (2014) uvadi, ze vetejnost Casto vidi déti s Aspergerovym syndromem
jako ,,genialni podiviny” a pfirovnavaji je ke géniim, jako byly osobnosti Einstein
a Newton. Poukazuje ovsem na vyznamnost emocni a socialni inteligence na ukor 1Q,
kdy posuzuje hodnotu zivota, nebo jeho chapéni, pravé diky emocni inteligenci. Dale
se autor zabyval definovanim pocitii, kdy rozepsal, ze oni sami vlastné nevédi

a ani nedokazou popsat, co pocit'uji. To byva dusledkem castych agresivnich vybuchu.
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2 Rodina

., Rodina je protijed proti velkoméstu, pokoj plny déti je néco jako vesnice “ Jean Paul

2.1 Pojem rodina

Uz Freud se zabyval problematikou rodiny, jejiho vymezeni a definoval rodinu
jako prvni zkuSenost se socidlni skupinou, kdy zdaraznil citovy vztah mezi ditétem
a rodi¢em, jakozto prvnim nositelem zacleniovani a socializace jedince (Schmidtbauer,
1994). Autor uvadi, ze Kramer v roce 1980 popisuje rodinu jako skupinu lidi se spole¢nou
historii, soucasnou realitou a budoucim ocekavanim vzajemné propojenych transakénich
vztahl za ucelem populacniho rustu.

Dale se touto problematikou zabyval hlavné Matéjcek (1994). Definuje rodinu
jako nejstarsi spoleCenskou instituci vibec, ktera se nevédomé utvarela uz v dobé
neandrtalct. Autor popisuje, Ze neslo zejména jen o reprodukéni funkci, ale i o vytvaieni
instituce, ve které se snazili 0 jistotu, vzdélavani, ochranu a p¥ipravu jedince pro zivot.
Tim autor ¥ika, Ze pravé starost a zajem o druhé, vytvaii pravou rodinu.

Pro jedince by méla byt rodina jako primarni skupina predevsim emocionalnim
zdzemim, pilifem bezpeci a jistoty, stimulace podnétii a uzndni, mistem elementdrnich
zkuSenosti a zdkladnou pro vstup do spolecnosti (Havlik, 2011, s. 68). Autor popisuje,
jak dulezité je zazemi, ve kterém dité vyrusta, a klade velky diraz na vychovu.

Jak mnoho autorti v soucasnosti piSe, vymezit tento pojem, neni tak jednoduché,
jak se miZze zdat. Sobotkova (2007) se snazi chapat rodinu jako systém s pravidly,
ve kterém probihd vzijemna interakce a navazovani vztah. Rodina proSla mnoha
zménami, ale v dnesni dob¢ se bere jako samoziejmy pfirozeny utvar, ktery se sklada
z déti a rodicd, a tvoti primarni ¢lanek spolecnosti (Kota et al., 2013).

Trendem dnes$ni doby, jak autofi uvadeéji, je zaklddani rodiny bez pfitomnosti
snatku. Dochazi k vétsi rozvodovosti a jejim dusledkem je nevstupovani do dalsi rodiny
(Kota et al., 2013). Autofi také tvrdi, Ze ¢im vyspélejsi zemé, tak tim omezengjsi pocet
déti na jednu rodinu. S tim souvisi i prodluzovani véku zen u prvniho narozeného ditéte.
Autofi uvadéji dopady tohoto chovani celkové na spolecnost jako je napf. nizka
pfipravenost spole¢nosti na rodinny ¢i partnersky zivot, pokles poctu rodin na obyvatele

a prodlouzeni doby Zivota déti v rodinach — odsouvani jejich samostatnosti.
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2.2 Funkce rodinného Zivota
V dnesni dobé jsou na rodinu kladeny vSechny mozné pozadavky, aby se zdala
zcela béznou ve spolecnosti (Havlik, 2011). Autor se zabyva funkcemi rodiny, které jsou:
1. Biologické a reprodukcni funkce (véetné funkce ochranné).
2. Emocionalni funkce a tvorba domova.
3. Ekonomicka funkce.
4. Socializacni a vychovna funkce

Havlik (2011) popisuje rozdil biologické funkce rodiny dnes a v dobé, kdy nebyla

ucinna antikoncepce. Po staleti, kdy antikoncepce nebyla ucinnd, a ani tak rozsahla
z kiest'anskych diivodu, byla sexualita legitimni az v manzelském svazku a poceti ditéte
bylo jejim vysledkem. V dne$ni dobé se sexualita a manZzelsky svazek, dle autora, diky
kvalitni antikoncepci, rozdélily na dvé odlisné ¢asti v manzelstvi. Kot’a et al. (2013)
popisuji tuto funkci jako schvalenou formu sexudlniho souziti partnerti, kterou je mozné
pocit dité. Havlik (2011) také uvadi, jak za posledni dobu klesa stiate¢nost a zacina byt
oblibeny trend odkladani povinnosti — zakladani rodiny.
Porovnava opét rozdil mezi pojetim emocionalni funkce ve starSich dobach a v té dnesni.
Klade diraz na odlisnost vzniku manzelstvi, kdy v dnesni dobé manzelstvi vznika
za ucelem vziajemné sympatie partnert, a diive byly siatky jiz pfedem domluvené.
Z tohoto divodu autor popisuje razantni rozdil vniméni diillezitosti emocionalni funkce.
V dnes$ni dobé je rodina zaloZena z diivodu sounaleZitosti a divéry mezi partnery,
ne z povinnosti (Havlik, 2011). Emocionalni funkce mtze byt také vnimana jako zaklad
jedince pro navazovani vztaht s druhymi (Kot’a et al., 2013). Autofi uvadéji, ze celkové
se tato funkce rodiny povazuje za nejvétsi oporu pro vSechny jeji €leny, kterd je po cely
zivot. Clovék se miize chovat zcela pfirozené bez omezeni, kterd jsou dané normami
spolecnosti.

V diivéjsich dobach, kdy nebyla jesté bézna emancipace, byla ekonomicka funkce
na vztahy mezi ¢leny rodiny, ale piredevSim se hledélo na ekonomicky stav rodiny,
dle které se urcovala i jeji kvalita. V dne$ni dob¢ autora trapi, ze na tikor zisku pro rodinu,
se z ¢asovych divodi ¢lenové rodiny neschazi tak ¢asto a pomalu se odcizuji. Kot’a et al.
(2013) také nahliZeji na ekonomickou funkci rodiny jako na stav urcujici kvality rodiny
Z pohledu spolecnosti. Dle autort je cas, ktery stravi celd rodina za vydélkem, zcela

na rodiné samé.
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a vychovna funkce. Autor uvadi, ze v dnesni dobé nejsou rodice takovou autoritou,
ale za¢ina jim byt medializované okoli a vrstevnici ditéte. Kota et al. (2013) vysvétluji,
ze v dnesni dob€ je v oblibé nechavat rodiCovskou povinnost na druhych. Popisuji,
jak se spole¢nost odsouva od tradi¢ni rodiny. Dale uvadéji, jak by tradi¢ni rodina méla
mit na prvnim misté vychovu svych déti, a predevsim pfistupovat k jednotlivym détem

individualné, dle jejich moznosti.

2.3 Rodina s ditétem s postienim

Pro rodinu, ve které vyrtsta dit€ s postizenim, se vSe oto¢i o 180°, ve vétSing
piipadu se s danym postizenim setkavaji aplné poprvé (Fitznerova, 2010). Je to Sok,
ajesté o to vic, kdyz se jedna o prvni dité, jak popisuje autorka ve své knize. Krize
vyvolana narozenim ditéte s postizenim je soucasné prileZitosti pro zménu hodnotové
orientace rodiny (Matousek, Palzarova, 2014, s. 99). Autofi uvadéji, Ze v momentg,
kdy do rodiny vstoupi dité s postizenim, okamzité se jeho role rodice pfeméni na roli
rehabilitacniho pracovnika, ktery se neustdle musi vénovat svému ditéti specidlnim
zptisobem. Dle autord dité s postizenim do ur€ité miry urcuje, jakym zptsobem dana
rodina bude fungovat. Priméarné ovliviiuje zivot pecujici osob¢.

OvSem nejhorsi pro celou rodinu je, kdyZz se u ditéte objevuji neustale néjakeé
problémy a lékafi si jeSté netroufaji urcit jeho diagnézu (Fitznerova, 2010). Je to
nepopsatelné frustrace, ktera se nasledné podepisuje na celé rodin€ a na jejim celkovém
chodu. Dale, jak autorka popisuje z vlastni zkusenosti, zalezi hodné na ptistupu 1ékait —
je nutné si najit takového odbornika, ktery nejen vyhovuje ditéti, ale predevSim rodicim,
ktefi se s takovouto ulohou setkavaji poprvé v zivoté.

Dité s postizenim zasahuje vyznamnym vstupem do financi, celkového planovani
rodiny, ustupovani zdravych sourozenci Vv rodin€ a veskerych zajmu rodiny (Fitznerova,
2010). Matousek a Palzarova (2014) se ve své publikaci zabyvaji i materialni — finan¢ni
strankou rodiny, kdy se jeden z rodi¢u vzda prace a peCuje o dité s postizenim. Druhy
rodi¢ musi v podstaté pracovat dvakrat tolik, aby nahradil i pfijem prvniho rodice. V této
fazi, dle autorti, nastdva obrovsky tlak na oba dva rodice a dochazi i k rozpadnuti celé
rodiny z divodu pfilisné starostlivosti pecujici osoby o dité S postizenim. Zapomina

na okolni svét a jeho povinnosti vici svému partnerovi.
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Vagnerova (2004) popisuje, ze kdyZ vime, ze nase dité trpi néjakym postizenim,
nas postoj viaci nému se zcela zméni. Autorka se zaméfuje na nékolik bodd,
které by se m¢ly dodrzovat v rodiné, kde je dité s postizenim.

1. Potieba piiméfené stimulace

2. Potfeba smysluplnosti a fadu

3. Potteba citové vazby

4. Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestize

5. Potteba Zivotni perspektivy

Jsou to body, které se zaméfuji na fungovani rodiny, za urcité podpory. Déle
autorka poukazuje na dtlezitost udrzeni socialnich vztahi a komunikace, které jsou praveé
V této situaci velmi potiebné.

Fiske (2017) zminuje ve své knize, jak spoleénost nechape, ze dité s autismem
muze mit 1 jiné problémy, nez jen autismus jako takovy. Popisuje, jak je pro rodinu
frustrujici celd situace a nepochopeni okoli. Autorka dale uvadi, jak je naro¢né pro celou
rodinu vé€novat ditéti s PAS neustale pozornost, a jak se cela rodina musi podilet

na procvi¢ovani a rozvijeni jeho schopnosti.

2.3.1 Sdéleni diagnozy ditéte s postiZenim rodic¢iim

Fitznerova (2010) piSe, ze smifeni se S postizenim ditéte je t€zké, v ptipade,
ze se jeste k tomu jedna o prvorozené dité, vSe je nové a rodiCe si v§imaji vSech detaild,
kterymi se lisi od vrstevnikd a autorka chce poukazat, jak je vSe obtizné i bez toho,
aniz by dité¢ mé¢lo diagnostikovanou poruchu.

Vagnerova (2004) tuto situaci rozdé€luje do tii fazi.

1. Féze Soku a popieni

2. Postupna akceptace

3. Dosazeni realistického postoje

Autorka nejvice popisuje druhou fazi, kdy se rodice snazi postupné ptizpusobit
sviij dosavadni zivot svému ditéti, které se pro né prave ted’ stava postizenym. Dle autorky
dale mohou rodice reagovat titokem nebo Unikem, je to zdkladni fylogenetické chovani,
které je nam zcela ptirozené. Autorka popisuje utok jako obvinovani klinickych pracovist
ze Spatné diagnézy nebo za nekvalifikovanost personalu. Rodice, kteti jednaji utékem,
se naopak izoluji od spolecnosti a Casto ,,schovavaji* své dité¢ s postizenim pred okolim.

Fitznerova (2010) uvadi, Ze nckterym rodi¢im se po sdéleni diagnézy ulevi,
ze konec¢né vi, na co se miizou zaméfit a pripravit pii dané poruse ditéte, 1 kdyz si jsou
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védomi, ze praveé v tuto chvili jim zacind ten nejvétsi boj. Pro rodice, kteti cekaji
na diagnozu a stale se potykaji s novymi piiznaky a domnénkami lékait, je to obdobi plné
nejistoty (Fitznerova, 2010). Pokud ale lékari nemaji jasno vtom, o jaky problém
se jedna, rodina se dostane do sloZitého procesu hledani diagnozy, ktery muze byt
zdlouhavy, vycerpavajici a frustrujici. Situace je 0 to horsi, Ze nemdme pevnou piidu
pod nohama. Je to podobné, jako kdyz chodite po minovém poli. Mozna se vSem bombam

vyhnete, ale jistotu zkrdtka nemdte (Fitznerova, 2010, s. 34).
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3  Sourozenecké konstelace

3.1 Postaveni sourozenciui v rodiné

Aniz bychom si byli védomi, sourozenecké konstelace — jista hierarchie
mezi sourozenci, vznika za kazdych okolnosti ve vSech rodinach (Leman, 2016). Autor
dale popisuje, ze je zcela bézné rozdéleni urcitych roli kazdému sourozenci, dle poradi
narozeni. Zmifluje autoritu prvorozenych déti, které se vzdy snazi zastat roli rodict
Vv jejich nepiitomnosti. Dokonce uvadi vétsi zastoupeni zdravych prvorozenych v fadach
védeckych vyzkumi. Capek a Capkova (2010) uvadgdji, Ze prvorozené déti maji
nejptisnéj$i vychovu ze vSech sourozencii a se svou novou roli toho ,,rozumného
a velkého se smifuji velmi dobfe. Nicméné autofi poukazuji i na riziko, které je skryté
pravé v té dokonalosti prvorozenych — spolehlivosti a tspéSnosti. Uvadéji, ze dité
si pak muze snadno myslet, Zze pokud svou roli neplni dobfe, rodi¢e ho nebudou mit radi.
Déale autofi popisuji, jak snadno se vlastnost prvorozeného projevuje i v dosp€lém zivote,
kdy chté&ji ochranit nebo pomoci komukoli ve svém okoli.

Leman (2016) poukazuje na zmény, kdy se stfed z4jmu pienese na dalsiho
sourozence, pfedev§im u narozeni ditéte opa¢ného pohlavi, nez je prvorozeny. Dale
popisuje, Ze velkou roli hraje vyssi rozdil v€ku mezi sourozenci stejné¢ho pohlavi, rodice
uZ nejsou tak zatizeni neznamym a svoli ve vychové. Capek a Capkova (2010) uvadi tohle
pozornost opét na sebe formou vétSich splnénych cila. Touto problematikou se také
zabyval Dalloz uz vroce 2002 a zminuje, ze prvorozeni se zmocnuji role ,,rodice*
jen pro to, aby rodi¢im ukazali, jak jsou schopni. Dale dopliuje, Ze rodi¢e od
prvorozenych oc¢ekavaji, ze budou vzdy t€émi rozumnymi a nechaji se od svych mladsich
sourozencu ,,tyranizovat“. Autor avsak uvadi, ze mladsi sourozenci, ve vétsing ptipadu,
jsou z pohledu rodi¢t vnimani jako jejich kamaradi, aby prvorozeni nebyli sami a ne jako
déti, o které by se méli starsi starat.

Specifické postaveni vrodin€ patfi nejmladSimu ze vSech sourozenct.
Jak popisuje Adler (2018), nejmlad$im détem ze sourozencu je veénovano nejvice
pozornosti uz v pohadkéach. Autor uvadi, Zze nejmladSi ze sourozencli je narozen
do nejvétsiho komfortu rodiny. Ze strany rodici je to pfipravenost na dité a ze strany
sourozencl je to ochrana a pomoc pro jeho samého. U nejmladsich ze sourozenct tento

konflikt vyvolava neustalé vyhledavani komfortu a vydobyti si spolehlivosti v o¢ich
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jeho rodiny, protoze jako nejmlad$imu se mu nedava tolik zavaznych ukoll jako starSim
sourozencim.

Capek a Capkova (2010) dopliiuji, Ze nejmlad$im zGstava post nejmladiiho,
i kdyz budou velice Gspésni. Pro celou rodinu to bude stale ten, o kterého je tieba se starat
a neustale mu vse vysvétlovat. Dalloz uz v roce 2002 popsal, jak na nejmladsiho piisobi
zarlivost starSich sourozencii. Zminuje, Ze nejmladsi sourozenci byvaji velmi ptecitlivéli
a snazi se byt jako starsi sourozenci. Autor také popisuje, jak by nejmladsi radi travili ¢as

se starSimi a méli 1 stejnd ,,prava* a vyhody jako je napt. pozdéjsi doba spanku.

3.2 Charakteristika sourozeneckého vitahu

Leman (2016) se snazi charakterizovat sourozenecky vztah jako nejintimné;jsi
a nejvice prohloubeny vztah viibec. I kdyz si sourozenci ¢asto svou naklonnost nedavaji
tak zietelné najevo, dle autora, maji k sobé vzdy nejblize. Dokonce popisuje
sourozenecky vztah daleko silngj§im nez vztah sZivotnim partnerem. Zalezi také,
zda spolu sourozenci vyrustali cely zivot, nebo byl kazdy v jiném prostiedi. Autor uvadi,
jak je tento faktor velmi dilezity v ovliviiovani sourozenci navzajem. Havelka
a BartoSova (2019) také popisuji, ze sourozenecky vztah je jako pouto, které je singjsi
neZ manZzelsky vztah. Obhajuji sviij vyrok tim, Ze sourozenecky vztah je ten nejdelsi,
ktery miize ¢lovek za cely sviij zivot zazit.

Capek a Capkova (2010) popisuji ovliviiovani sourozencti navzajem
vV soutézivosti S rlznymi potyckami mezi sebou. Popisuje nékolik divodi,
pro¢ sourozenci vyvolavaji mezi sebou konflikty. Mezi ty nejdulezitéjsi tadi boj
0 pozornost — kdo si vybojuje hlavni misto v roding. Jedna se ale i o ziskdni prostoru,
jsou pozornost a laska od rodica, které dité ze sourozenct ji dostane nejvice. Jako nejvetsi
zbrat, dle Capka a Capkové (2010), je Zalovani na druhého sourozence, kdy se chtgji zdat
lep$imi nez ten druhy. Autofi vysvétluji, ze v tomto ptipadé je opét velmi dileZity postoj
rodicl, tak aby se jeden ze sourozenct nezdal poniZeny a naopak.

Adler (2018) uvadi, jak si sourozenci navzajem formuji osobnost. Havelka
a Bartosova (2019) jeste doplnuji, ze se sourozenci ovliviiuji po cely Zivot, kdy si spolu
hraji, podporuji se a u¢i se od sebe navzajem. Autoti uvadéji, jak sourozenci spolu zazivaji
ty nejintenzivnéjsi emoce, at’ uz jsou pozitivni nebo negativni.

Adler (2018) poukazuje zejména na typickou soutézivost mezi Sourozenci,

azeseneni cemu divit, pokud se vespoleCnosti Casto setkavame s lidmi,
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ktefi i v dospélosti neustale bojuji o pomyslnou moc a pievahu nad ostatnimi. Autor
popisuje, ze se jednd o nespravny vyvoj jedince, pokud mé zapottebi po cely zivot

usilovat o pozornost a pievahu.

3.3  Sourozenec ditéte s poruchou autistického spektra

Sourozenci, at’ uz jsou s postizenim nebo ne, jsou po vétsinu ¢asu nuceni byt porad
spolu (Pesek, 2014). Autor zminuje, jak je zde dulezity zasah rodict, protoze je velmi
tézké ze zacatku zdravému sourozenci vysvétlit, pro€ se jeho sourozenec chova zvlastné.
Pti diagnoze, jako je porucha autistického spektra, je velmi typické neobvyklé chovani
a zdravy sourozenec se musi vyrovnavat a potykat s poznamkami okoli, které jsou ¢asto
nepiijemné. Dle autora, nejvétsi riziko spociva ve vyfazeni zdravého sourozence
z kolektivu, proto upozoriiuje na dilezitou ulohu rodici, ktefi by méli dité dostatecné
pfipravit na chovani jeho spoluzak.

Bazalova (2017) se zabyva stejnou problematikou a  dopliuje,
ze V Psychologickém  ustavu ~ Masarykovy  univerzity  zalozili  program
STEPS — Skupinovy terapeuticko — edukacni program pro sourozence, ktery ma za ucel
roz§ifit informace o porusSe autistického spektra. Autorka dale popisuje tento program
jako velkou pftipravu, co se tyce socidlniho chovéni. Jedna se o situace, které jsou
nepiijemné pro zdravého sourozence, a pravé tento program, se dle Bazalové (2014),
snazi déti pfipravit na reakce okoli, ale 1 jich samych. Program by mél détem dodat
odvahu, sebevédomi a oporu, kterou ziskaji od svych kamaradi ve skupiné se stejnym
problémem (Bazalova, 2014).

Bazalova (2014) dale popisuje, jak vztah sourozencl s ditétem s postizenim
nemusi pfinaSet jen to Spatné, ale 1 to pozitivni. Uvadi, ze pfi spravné vychové je jedinec,
ktery vyrasta bok po boku s ditétem s postizenim, zvykly na situace, kdy se musi
spolehnout jen sdm na sebe. Déle autorka popisuje, jak rodice vidi zdravého sourozence
jako toho ,tahouna®, ktery se k nému nikdy neoto¢i zady. Zmitluje dale, Ze zdravi
sourozenci jsou obrovskou vypomoci pro rodi¢e déti. AvSak pro zdravého sourozence
je tézké se smifit s tim, Ze jeho sourozenec s postiZzenim je socialné€ vyloucen z kolektivu,
kdy vylouceni déti s postizenim popisuje Zezulkova (2014) ve své publikaci.

Bartoniova (2005) popisuje sourozenecky vztah jako velmi uzké a diilezité pouto,
ve kterém se zdravy sourozenec stava pomocnikem a ochrancem ditéte s postizenim.
Ovsem dale uvadi, jak je tenkd hranice mezi béZnou a nedostatecnou pozornosti rodicu.

Veskera pozornost by neméla byt soustiedéna jen na dité s postizenim a ani naopak.
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Pozornost rodi¢i by méla byt v podobném poméru, tak aby se Sourozenci necitili
pod natlakem, ale ani stranou (Bartonova, 2005).

Pesek (2014) pisSe o kruSnych zacatcich vztahu mezi sourozenci, ve kterém
se ale ¢asem jejich vztah zklidni a zdravy sourozenec, svému Sourozenci s postizenim,
se stava ochrancem a nejvétsi oporou. Déle autor popisuje, jak se vSichni soustfedi
na vyrovnani se s danou situaci u rodicti, ovsem zdravy sourozenec se musi s touto véci
daleko vice srovnavat. Kolikrat k tomu vede i delsi cesta pravé kvuli spole¢né stravenému
Casu s ditétem s postizenim. Johnson et al (2010) se ve své knize také vénuji sourozenciim
déti s PAS. Prezentuji vypovédi zdravych sourozencti o jejich sourozencich s PAS
a v n€kolika ptipadech se zdravi sourozenci museji vyrovnavat nejen s projevy agrese,
ale i zménami nalad, které v nizkém véku nemohou pochopit. I piesto, ze se jejich
sourozenec s PAS casto chova zvlastne, dle autort, zdravi sourozenci uvadéji, ze jsou
pro né€ bez vyjimky stale nejlepSimi sourozenci.

Thorova (2016) také popisuje, jak rodi¢e mohou zna¢né ublizit psychice zdravého
sourozence. Ze strany rodi¢li se jednd o pfeneseni rodi€ovské povinnosti na dité,
kdy si pofizuji druhé v domnéni, ze se o svého sourozence s postizenim postara,
az nebudou moci. Autorka poukazuje, jak moc to zdravému sourozenci ublizi, jak bude
neustale pod tlakem, zda déla vSe spravné. Dale uvadi, jak si tito rodi¢e neuvédomuji
pravo kazdého na plnohodnotny Zivot, aniz by ho musel nékomu obétovat, i v piipadé,

Ze se jedna o jeho sourozence.
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4 Socialni sféra a zabezpeceni

4.1 Socidlni zabezpecleni a socidlni sluzby obecné

Socialni zabezpecéeni zpoc¢atku nebylo takovou samoziejmosti jako je dnes, diive
se spiSe uskutecnovalo prostiednictvim dobrovolnych iniciativ pomoci obci, spolkt
acirkvi (Kahoun, 2009). Autor ve své publikaci také piSe, ze diive se jednalo
0 termin — chudinskd péce a az ve 20. stoleti se zacal pouzivat pojem socialni
zabezpeCeni. Hlavnimi cili socialniho zabezpeCeni zni, dle autora, takto: regulace
odpovednosti osob za jejich budoucnost, stanoveni miry a forem socialni solidarity,
prosazovani a ochrana socialnich prav (Kahoun, 2009, s. 26). Socialni zabezpeceni spada
pod socialni politiku, ktera vyuziva své nastroje — socialni pojisténi, socialni podporu,
socialni pomoc a socialni sluzby k poskytnuti pomoci.

Matousek a Koldinska (2011) rozd¢luje socialni sluzby do dvou velkych skupin,
a to na statni, obecni a socidlni sluzby nestatni. K tomu, aby mohly fungovat socialni
sluzby statni a obecni, slouzi vefejnopravni ochrana. Bez dozoru statu nemohou tyto
socialni sluzby byt financovany. Vefejné socialni sluzby, dle MatouSka a Koldinské
(2011), jsou poskytované lidem za i¢elem pomoci. Jelikoz se jedna o vetejné sluzby, jsou
Cerpany z vetejného rozpoctu. ...jsou podrobnéji definovany legislativou nez jiné sluzby
a diky tomu jsou vice zavislé na politickém rozhodovani statu, krajit a obci (Matousek,
Koldinska, 2011, s. 9).

Nestatni socidlni sluzby jsou zastoupeny piedev§im ve sféfe neziskovych
organizaci za Ucasti dobrovolnikil. Neziskové organizace davaji socialni intervenci zcela
jiny thel pohledu na problematiku (Jelinkovéa, 2014). Autorka popisuje, jak profesiondlni,
az neosobni postoj se vyskytuje u odborné péce hrazené statem, avSak u neziskové
organizace si socialni pracovnici zakladaji na osobné&jSim pfistupu a Gzkém kontaktu
mezi klienty a organizacemi, ve kterych je ve vétsiné ptipadt dokonce tzv. rodinna rada.

Nejvetsim poslanim socialnich sluzeb, dle Hrdlicky a Komarka (2014), je zapojit
Clovéka surcitym omezenim, znevyhodnénim zpatky do spole¢nosti nebo chranit
spolecnost pred uskalimi, kterych jsou tito lidé schopni. Kralova a Razova (2007) definuji
socialni sluzby jako prostfedek k vymanéni se z nepiiznivé situace klienta, a to z divodu
veéku, dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu nebo krizové socialni situace.

Chytil a Mahrova (2008) popisuji socialni sluzby jako pomoc roding,

vvvvvv
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pomoc s vyrovnanim se lidem s jejich doZivotnim omezenim. Dale uvadéji, ze stézejnim
prosttedkem k docileni rovnovahy, ceho klient chce dosdhnout, a co mu dovoli
spole¢nost, je rozhovor mezi socialnim pracovnikem a klientem.

Dulmus et al (2012) uvadé¢ji, ze socialni pracovnici, ktefi pracuji s lidmi
S postizenim, Casto poslouchaji nazory, kdy se spolecnost osob S postizenim boji.
Avsak autofi upozoriiuji na paradox, ktery zde vznikd, protoze v redlu se setkdvame
s Cisly, které svéd¢i o opaku.

Mezi sociélni sluzby fadime, dle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach,
Vv platném znéni, dle §32 socidlni poradenstvi, socialni péci a sluzby socialni prevence.
Dle tohoto zakona délime socidlni poradenstvi na dvé skupiny — zakladni a odborné
socialni poradenstvi, pficemz socidlni pracovnik by mél byt schopen vzdy aplikovat
zakladni socidlni poradenstvi. Dle §37 se jednéd o poradenstvi, které poskytuje zakladni
informace osobam k feSeni jejich nepiiznivé socialni situaci.

Ke zkvalitnovani socialnich sluzeb vstupuji do organizaci a instituci dobrovolnici
(Simkova, 2011). Dle Fri¢e a Pospisilové (2010) dobrovolniky vystihuje dobrovolny
ptistup bez jakékoli finan¢ni podpory. Jednim z mnoha profesionalnich dobrovolnickych
programd, také historicky nejstar$§im, ktefi autofi uvadéji, je program Pét P, ktery
se specializuje na déti od 6-15 let (Simkova, 2011). Program P&t P — Pomoc, Piatelstvi,
Podpora, Péce a Prevence je urcen pro dit¢ a dospelého dobrovolnika. Program
P&t P je velmi Gspésny, slouzi zejména détem, které maji jakykoli socialni problém
(Simkova, 2011). Dle autorky je podstatou tohoto programu piatelstvi, ne autorita,

a je také vhodny pro sourozence déti s postizenim.

4.1.1 Vybrané socidalni sluzby pro rodiny s ditétem s PAS

Lidé s postizenim mohou vyuZivat mnoho socidlnich sluzeb, které jsou stanovené
v zdkon¢ ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach, v platném znéni. Sluzby, kterych
vyuzivaji déti s poruchou autistického spektra nebo spise jejich rodiny, jsou predevs§im
odleh¢ovaci sluzby (Matousek, 2011). Dle autora rodiny vyuzivaji odleh¢ovaci sluzbu
jako ulevu a odpocinek od péce, kterou musi svému ditéti s postiznim davat. Dle vySe
uvedeného zakona v §44 je odlehCovaci sluzba rozdélovana do tii skupin — terénni,
ambulantni a pobytova. Dle tohoto paragrafu je cilem odlehcovaci sluzby odpocinek
pecujicim osobdm, zejména tedy rodicim ditéte s postizenim.

Dalsi velmi vyuzivanou socialni sluzbou je osobni asistence, ktera dle §39,

zminéného zakona, je poskytovdna osobam, které maji sniZenou sobéstacnost. Je to
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terénni sluzba, kterd je poskytovana osobam v jejich pfirozeném prostiedi
a je uplatnovana pii pomoci zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu. Matousek
(2011) uvadi, Ze klient s mentalni poruchou si nemize, a ani si neumi porucit, co by bylo
nejlepsi pro jeho vlastni osobu, proto se osobni asistent ujiméd role manazera péce
a zprostiedkovava mu tu nejleps$i moznou péci. Dle autora je zcela béznd kombinace
socialnich sluzeb.

Dle zminéného zakona, je také mozné vyuzivat dennich a tydennich stacionari,
které jsou popsané v §12 a §13. V téchto zatizenich je détem s postizenim poskytovana
strava a pomoc pii zvladani béznych ukonti péce o vlastni osobu. Dale, dle §12 a §13,
zprostiedkovavaji kontakt se spoleCenskym prostiedim, socialné terapeutické ¢innosti.
V ramci tydenniho stacionafe v §13 se jednd jest¢ o poskytnuti ubytovani osobé
S postizenim.

V §31, ve vyse uvedeném zakong, je mozné vyuzit Socialné aktivizacni sluzby pro
seniory a osoby se zdravotnim postizenim. Tato sluzba se, dle §31, specializuje
na zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prosttedim a pomahd uplatiiovat

opravnéné zajmy 0S0by S postizenim nebo obstaravat jeji osobni zaleZzitosti.

4.2  Vybrané moZnosti financovani — zabezpeceni

Dité s poruchou autistického spektra je velmi znevyhodnéné z diivodu postizeni
tzv. triddy. Tato omezeni, kterd se tykaji predevSim komunikace, adaptace, socidlniho
chovani, musi byt u ditéte sporuchou autistického spektra neustale
pod dohledem, ktery neni tou nejlevnéjsi zalezitosti (Thorova, 2016). Détem s timto
postizenim je piisuzovan ptispévek na péci, ktery je ukotven v zakoné ¢. 108/2006 Sb.
0 socidlnich sluzbach, v platném znéni. Dle tohoto zédkona, podminkou pro pfispévek
na péci je dite starsi jednoho roku, které je dlouhodob¢ v neptiznivém zdravotnim stavu,
ktery je definovan v §3 takto: zdravotni stav, ktery podle poznatkii lékarske vedy trva
nebo ma trvat déle nez 1 rok, a ktery omezuje funkcni schopnosti nutné pro zviadani
zdakladnich Zivotnich potreb. Tyto potieby jsou popsany v dopliiujici vyhlasce ¢. 505/2006
Sh.

Rizeni o piispévku na pééi, dle zakona 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach,
Vv platném znéni, se zahajuje dostavenim zadosti na krajskou pobocku ufadu prace. Déle
na zaklad¢ posudkt socialnich pracovnic, které jsou vyslany z ufadu prace, a Iékaiského
posudku, krajska pobocka ufadu prace rozhodne o ptipsani ptispévku na péci. Dle §11
se déli na Ctyii stupné zavislosti, je mozné si zazadat i 0 jeho zvyseni.
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Socialni pracovnice, dle vyhlasky €. 505/2006Sb., posuzuji stupenn zavislosti
Ditéte s PAS. Avsak jak popisuji Gray et al (2009) sociélni prace je vykonavana lidmi,
tudiz tato prace nemiize byt nikdy univerzalni, a vzdy bude posuzovana individualn¢.

Dalsim zakonem, ktery podporuje rodiny s ditétem s postizenim, je zadkon cislo
329/2011 Sb. o poskytovani dévek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakond, Vv platném znéni. Dle tohoto zakona mohou rodiny s ditétem
S postizenim ziskat pfispévek na mobilitu nebo prukazy 0soby se zdravotnim postizenim.
Tento zdkon umoziuje ziskat i pfispévek na zvlastni pomicku, ale ten se nevztahuje
na déti s poruchou autistického spektra.

Prikazy osob se zdravotnim postizenim se d¢li, dle §34 zminéného zakona,
na prukaz TP, prikaz ZTP a ZTP/P. Priikkaz TP obdrzi osoby se stiedné¢ té€zkym funkénim
postizenim pohyblivosti a jejich vyhodou je vyhrazené misto v hromadné dopravé.
Dle tohoto paragrafu narok na prikaz ZTP maji osoby s tézkym funkénim postizenim
pohyblivosti a prikaz ZTP/P je uréen pro osoby se zvlast tézkym postizenim
pohyblivosti. Prukazy ZTP obsahuje vyhody, jako jsou pro prukaz TP jesté s dal$imi jako
napf. bezplatnd hromadnd doprava a 75% sleva jizdného ve druhé vozové tiidé.
Dle tohoto paragrafu prikaz ZTP/P ma vSechny vyhody jako piedeslé, ale vztahuji se

i na doprovod osoby s postizenim nebo na vodiciho psa.
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PRAKTICKA CAST

5 Vyzkum

5.1 Cil prace
Hlavnim cilem této prace je zanalyzovat a popsat socidlni aspekty Zzivota

sourozence ditéte s PAS.

5.2 Vyzkumné otdazky
V ramci naplnéni cile, byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:
1. V jakych oblastech ovliviiuje dit¢ s PAS v roding€ zdravého sourozence?
2. Jak dit€¢ s PAS ovliviiuje financovani rodiny v souvislosti s naroky zdravého
sourozence?

3. Jaky vliv ma vyuZzivani socidlnich sluzeb rodinou na zdravého sourozence?

5.3 Operacionalizace pojmii

Pro tento vyzkum zastupuji socialni aspekty zejména volny ¢as a osobni Zivot
zdravého sourozence neboli jak dit€¢ s poruchou autistického spektra zasahuje
do jeho soukromi a jak je jim ovliviiovan. Mezi tyto socialni aspekty patii volny cas,
soukromi nebo také jeho postoj a pocity, které proziva viéi svému sourozenci s poruchou

autistického spektra.

5.4 Metoda vyzkumu

V préci je vyuzita strategie kvalitativniho vyzkumu. Dle Svaiicka (2007) je to
metoda velmi Sirokd a obsahl4, kterd zasahuje hloubkové do problematiky. Jedna
se 0 metodu, ktera se specializuje na konkrétni jev, a teprve az po nasbirani dostatecného
mnoZstvi dat, mize vyzkumnik za¢it hledat vzorce pravidelnosti v datech (Svaficek,
2007). Hendl (2016) popisuje, Ze kvalitativnimu vyzkumu je pfisuzovan longitudinalni
charakter. Pfed zahdjenim vyzkumu si musi byt vyzkumnik védom, za jakym ucelem
si vybral daného konkrétniho respondenta.

Pii realizaci vyzkumu byla pouzita metoda dotazovani — technika
polostrukturovaného  rozhovoru a  ohniskové  skupiny.  Polostrukturovany

rozhovor — polofizeny je definovan jako rozhovor s jakousi osnovou, dle Hendla (2016),
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se jednd o rozhovor, ktery umoznuje vétsi volnost a pruznost pti ziskdvani informaci.
Svafi¢ek (2007) poukazuje na zietel tzv. pohledu z perspektivy subjektu, coz znamena
V podstat¢ takovy pohled, ktery nam umozni se vcitit do situace komunikacniho partnera
a dokazat vnimat tu situaci jeho o¢ima. Hendl (2016) také popisuje, Ze vést rozhovor neni
uplné tak jednoduché véc, jak se mize na prvni pohled zdat. Vyzaduje pozornost mnoha
faktordi, které mohou cely rozhovor znaén€ ovlivnit, jako je napiiklad citlivost,
porozuméni dané problematice nebo délka pribéhu celého rozhovoru.

Polostrukturovanych rozhovort se celkem zucCastnilo sedm komunikacnich
partnert. Cely scénar rozhovoru je v piiloze €. 1.

Dalsi technikou v tomto vyzkumu je ohniskova skupina. Dle Miovského (2006)
je tato technika velmi u¢inna. Popisuje ji jako hromadny hloubkovy rozhovor, pii kterém
si v§imdme nejen rozhovoru, ale i interakci v diskuzi mezi ostatnimi. Komunika¢ni
partner se citi uvolnénéji a daleko vice se mize otevfit, diky spole¢nosti lidi se stejnou
problematikou (Miovsky, 2006). Svaficek (2014) jesté dopliuje, ze vyzkumnik
se stylizuje do role moderatora a snazi se vést celou skupinu.

Ohniskové skupiny se zGcastnily ¢tyfi komunikaéni partnerky — maminky,
z ¢ehoz tfi maminky jsou maminkami zdravych sourozenci, se kterymi se uskutecnil
rozhovor. Jedna z maminek byla k vyzkumu doporucena a ucastnila se pouze ohniskové
skupiny, bez rozhovoru s jejim zdravym ditétem. Okruhy témat probiranych v ohniskové

skupiné jsou Vv piiloze ¢. 2.

5.5 Vyzkumny soubor a jeho kritéria

Byly vyuzity dva vyzkumné soubory. Prvnim vyzkumnym souborem jsou zdravi
sourozenci déti s PAS. Jde o vybér pomoci metody snéhové koule do vysyceni.
Dle Hendla (2016) se metoda sné¢hové koule definuje jako volba dal§ich komunika¢nich
partnerti na doporuceni téch, se kterymi jiz probéhl rozhovor. Druhym vyzkumnym
souborem jsou rodi¢e, konkrétnéji maminky sourozenci. Jedna z maminek se zacastnila
na doporuceni a jeji zdravé dité se uz nezacastnilo rozhovoru.

Zvoleni toho spravného vyzkumného souboru je, dle Hendla (2016), velmi
dilezitou slozkou kazdého vyzkumu. Vyzkumnik si musi pfedem promyslet,
zda je informacni komunikant tim vhodnym jedincem pro vyzkum. Proto si vyzkumnik
musi stanovit kritéria K vyzkumnému souboru, kterych by se mél drzet. Mym jedinym
kritériem pro rozhovory bylo, aby mél zdravy jedinec sourozence s poruchou autistického

spektra. U ohniskové skupiny jsou kritéria rozsifenéjsi. Rodi¢e museli mit dité s poruchou
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autistického spektra a alespon jedno zdravé dit€ v rodin€, aby se mohli zucastnit

vyzkumu.

5.6 Vyhodnoceni dat

Hendl (2016) uvadi, ze lze vyuzit techniky transkripce — prepisu rozhovoru a to
formou souhrnného protokolu. Souhrnny protokol nezanechéava cely text, dle autora,
se jednd o tzv. analyzu obsahu. Pfi vyhodnocovéni dat je vyuzit proces otevien¢ho
kodovani a nasledna kategorizace. Kodovani je, dle Hendla, (2016), kod nebo kategorie
pro urcitou ¢ast rozhovoru. Autor dale popisuje oteviené kodovani jako tematické
rozkryti rozhovoru. V této praci analyza obsahu rozhovoru probiha v ramci rozdélovani

do kategorii s ohledem na vyzkumné otazky prace.

5.7  Realizace vyzkumu

Kazdy z rozhovori zabral primérmé hodinu a setkani vzdy byla pfizplsobena
konkrétnimu jedinci. Domluva s komunika¢nimi partnery probihala e-mailovou cestou
anebyl viceméné zadny problém najit spoleény volny termin. Rozhovor s komunika¢ni
partnerkou €. 4 byl pfizptisoben z divodu nizkého véku (5 let), ale jeho obsah vsak nebyl
narusen. Proto se jeji odpovédi u nékterych otazek lisi.
mésic, nez se nasel spolecny termin. Zucastnily se ¢tyfi maminky, ackoliv rozhovort
s détmi bylo uskute¢néno sedm. Ostatni rodi¢e se odmitli k ohniskové skupiné ptipojit.
coz se projevilo ve vzajemné interakci.

Casovy harmonogram ohniskové skupiny byl stanoven tak, Ze 25 minut se mohlo
diskutovat na jedno téma. Kazdy se citil pfijemné a nestyd¢l se projevit svilj nazor.
VSsichni se mohli vyjadiit k tématu, aniz by je né€kdo pierusoval. Dohromady ohniskova

skupina trvala dvé hodiny, z divodu delSiho piedstaveni s vyzkumem.

5.8 Etika vyzkumu

Pted zahijenim rozhovorti byli vSichni komunikaéni partnefi seznameni
s t¢ématem bakalarské prace a jejich Gcast na vyzkumu byla zcela dobrovolna. K tomu,
aby byla etika vyzkumu dodrzena, je nutné, dle Hendla (2016), sepsat pied zahajenim

rozhovorti tzv. informovany souhlas. V ném se nachazi sepsana dobrovolna tucast
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na vyzkumu a také anonymni pouziti veskerych udajt, které se vyzkumnik béhem
rozhovoru dozvi. Tento informovany souhlas vSichni podepsali a dostali svou kopii.
Tento formuléf je v ptiloze €. 3. Dle Hendla (2016) by se méla také dodrzet informovanost
ohledn¢ celého vyzkumu a jeho okolnostech. Autor také poukazuje na diraz odmitnuti
ucasti, a to kdykoliv béhem vyzkumu. Ackoliv byli vSichni o tomto faktu informovani

pted zahajenim vyzkumu, nikdo toho nevyuzil a cely vyzkum probéehl bez komplikaci.
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6 Vysledky vyzkumu

6.1 Vysledky vyplyvajici 7 rozhovorii se zdravymi sourozenci déti s PAS

Vysledky jsou prezentovany formou kategorizace dat. Ve vyzkumu se vyskytuji
dva vyzkumné soubory, které jsou prezentovany zvlast do podkapitol. Jedna
se 0 zpracovani dat, ktera jsou potizena prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort
se zdravymi sourozenci a ohniskovou skupinou s rodici.

V ramci anonymity komunikacnich partnerti jsou pouzivany zkratky S1 — S7

pro zdravé sourozence, se kterymi byl veden polostrukturovany rozhovor.

Tabulka €. 1: Zakladni informace o respondentech a jejich sourozencich s PAS

Zdravy , Vek Pohlavi | oy ditéte | Spoletna
Pohlavi zdravého ditéte p
sourozenec s PAS domacnost
sourozence s PAS
S1 Muz 22 Muz 18 )
S2 Zena 20 Zena 13 A
S3 Muz 18 Muz 4 A
S4 Zena 5 Zena 9 A
S5 Zena 27 Zena 7 N
S6 Muz 25 Zena 7 v
S7 Zena 19 Zena 8 )

Zdroj: viastni vyzkum

V této tabulce €. 1 jsou zobrazeny zakladni tidaje komunikacnich partnert. Dale
jsou prezentovany zakladni udaje sourozenct s poruchou autistického spektra. Z tabulky
1ze vy¢ist, Ze mezi sourozenci jsou vétsi vékové rozestupy. Az na S4 jsou vSichni zdravi
sourozenci star$i nez jejich sourozenci s poruchou autistického spektra, coz zna¢né
ovliviiyje pohled na cely vyzkum.

V tabulce jsou také vyznaceny udaje ohledné spole¢né domécnosti sourozenct.
U S1, S6 a S7 je znacka .. U S1 se jedna o polovi¢ni pobyt ve spole¢né domacnosti
z dtvodu studia na koleji. Jak sam uvadi: Jezdim domii jen na vikendy, a to dokonce
ob vikend a spolecny pokoj nemdme. S6 se pohybuje ve spole¢né domacnosti také jen

0 vikendech a z téhoz diivodu jako S1. S7 se vyskytuje také polovicné ve spolecné
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domacnosti z diivodu sestéhovani s ptitelem. Znacka A znaci spole¢nou domécnost

a znacka N, kterd je pouzita u S5, znaci jednotlivé domacnosti.

Tabulka €. 2: VEk sdéleni diagnézy autismu zdravému sourozenci

Zdravy sourozenec Vék sdéleni Nel?f Omlizulj;ilv.isli.'ogzlll% ©
s1 )
S2 )
S3 )
sS4 )
S5 20
S6 21
S7 13

Zdroj: vlastni vyzkum

V tabulce €. 2 jsou popsané vypovédi komunika¢nich partnert, které se tykaji
veku sdéleni diagnozy autismu jejich sourozenct. S5 — S7 z diivodu vyssiho véku a tim
padem 1 vyzralosti byli schopni odpovédét, kdy jim byla sdélena diagndza sourozenct.
Jesté dodali, Ze diky vyzralosti byli schopni 1 pochopit, co takova diagndza znamena.

U S1 — S4 jsou vypovédi totozné. Nepamatuji si, kdy jim bylo sdé€leno, ze jejich
sourozenec trpi diagnézou poruchou autistického spektra. S2: Pro mé to bylo zcela
prirozené, védéla jsem uz od malicka, Ze je ségra jina. Jak uvadi 1 S3: Vedel jsem,
Ze je miyj brdska odlisny uz od jeho dvou let, takZe to pro mé nebylo vibec Zdidné

prekvapeni, Ze mi rekli, Ze je autista.
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Tabulka ¢. 3: Pohled na vlastniho sourozence s poruchou autistického spektra

Zdravy sourozenec Jals(gul;?égz ej(i;ny Je jiny
S1 x
S2 x
S3 x
S4 X
S5 x
S6 x
S7 x

Zdroj: viastni vyzkum

Tabulka ¢. 3 zobrazuje, jak zdravi sourozenci vidi své sourozence s poruchou
autistického spektra. Lze z této tabulky usoudit, ze vétSina komunikaénich partnert
nevidi Zadny rozdil v tom, Ze by jejich sourozenec byl n&jak pro né odlisny. S3 to
potvrzuje vypoveédi: Je to muyj braska, at je jakykoli a t0, ze ma autismus pro mé nic
neznamend, pordd je to mij maly braska. S1 tikd: Nemam Zadného jiného sourozence,
tudiz ho beru takového, jaky je, moc si spolu nepopovidame, ale porad je to muj bratr.
Neznam ten pocit, jaké to je mit zdravého sourozence.

U komunikac¢nich partnerd S6 a S7 se shoduje nejpravdépodobnéji z divodu

dalsiho zdravého sourozence v rodin€, tudiz mohou konstatovat, ze mit zdravého

sourozence a mit sourozence s poruchou autistického spektra je zcela odlisny.

Tabulka €. 4: Spole¢né traveni ¢asu

Soﬁ(rl(l)-;evrfec Sport Prochazky POEE;‘;OVé Netravime

S1 x x

S2 X x

S3 x

S4 X

S5 X

S6 X

S7 ”

Zdroj: vilastni vyzkum
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Tabulka €. 4 prezentuje vysledky ohledné spolecného traveni casu. VSichni zdravi
sourozenci se shoduji ve vyroku, Ze se jedna o aktivity, které jsou nenaro¢né a vyhradné
s kompromisem z jejich strany. Pokud uZ spolu chtéji travit Cas, zdravy sourozenec
se musi pFizpusobit sourozenci s poruchou autistického spektra.

Vyjimkou je S7, ktera fika: Bohuzel, ted’ spolu netravime zZadny cas, sestéhovali
jsme se s pritelem, a kdyz uz se objevim doma, vénuji se zejména Skole, protoze mam ted’
pred maturitou.

S1 a S2 mohou se svym autistickym sourozencem travit daleko vice ¢asu, protoze
se z jejich strany nejedna o takové ustoupeni ve volnocasovych aktivitdch. S1 potvrzuje:
Brdcha je nadany pro sport a mé to aspon donuti néco délat, Kdyz spolu chceme travit

cas, jdeme si zabéhat nebo se projet na kole.

Tabulka €. 5: Pozitiva sourozence s PAS o¢ima zdravych sourozencu

, Empatie vaci .
Zdravy osobam e pqmahat Anglicky jazyk
sourozenec a2 o druhym
S postizenim
S1 X X
S2 X X
S3 X X
S4 X X
S5 X X
S6 X X
S7 X X

Zdroj: viastni vyzkum

V tabulce €. 5 zdravi sourozenci déti s PAS dokazali popsat, co jim pfineslo to,
Ze maji sourozence, ktery trpi autismem. VSichni komunikacni partnefi, kromé S4, sami
tekli, Ze na sob€ pozoruji velmi silnou empatii vici ostatnim osobam s postizenim.

Vsichni komunikaéni partnefi obdobné konstatovali, ze Zivot se svymi
autistickymi sourozenci, se na nich silné¢ podepsal. Jak tikd S3: Kdyz jen vidim,
jak se nekteri smeji osobam s postizenim tireba v hromadné dopravé, vitbec mi to neni
prijemny a mam pocit, Ze bych se mél té osoby zastat. S6 tika: Nedokazu pochopit, jak

se ostatni chovaji v blizkosti téchto lidi. Ja, kdyz muzu, snazim se, co nejvice pomoct.
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Témata empatie a potfeby neustale obhajovat osoby s postizenim se béhem rozhovoru
u vétsiny komunikacnich partnerti opakovala casté;ji.

S4 zminila, Zze jeji sestra s Aspergerovym syndromem ji naucila fikat barvy
Vv angli¢ting, coz brala jako velké pozitivum vuci ostatnim vrstevnikim. Rozhovor byl
vzhledem K jejimu nizkému véku (5 let) hodné€ uzptisoben. Hodné zminovala, jak rada
pomaha détem, které jsou pomalejsi ve vystiithavani obrazkt. Pomuzu jim rdada, protoze
Jjsem Sikovnd a rychlejsi. Bavi mé to, protoze maji radost a nemusime na né cekat, fekla

S4.

Tabulka ¢. 6: Nevhodné chovani déti s poruchou autistického spektra z pohledu

zdravych sourozenci

Zdravy . Agrese / Stahovani
Nic i x .
sourozenec vybusnost pozornosti na sebe
S1 X X
S2 X
S3 X X X
S4 X X
S5 x X
S6 X
S7 X X

Zdroj: viastni vyzkum

V této tabulce €. 6 je zobrazen pohled sourozenct — jaké chovani neni od déti
s poruchou autistického spektra vi¢i nim zadané. Skoro kazdy komunikaéni partner
nejdiive odpovédé€l, Ze nic, kromé S1 a S6. VSichni ostatni zvolili odpovéd’ nic.
S2 potvrzuje svou vypoveédi: Nepostrehla jsem, Ze by mé sestra v necem Stvala
nebo omezovala. Beru ji takovou, jaka je a nevnimdam viici ni Zadnou zavist.

Ostatni zdravi sourozenci se ztotoziiuji Svypovédi S2 stim rozdilem,
7e kdyz jsem podala tuto otazku podruhé a lehce pieformulovanou, byli schopni
se nad ni zamyslet a dokazali se oteviit a fict, jak to doopravdy je. Z tabulky lze vycist,
ze nejvice se odpoveédi tykaly agrese a pozornosti, kterou déti s poruchou autistického
spektra vyzaduji. S1 tika: Hodné mi na brachovi vadi, ze kdyz se nékam vydame, musi
Si nds kazdy vsimnout, kazdy o nas vi. Musim na néj porad davat pozor, aby nikoho

neobtézoval. Rad prijde k uplné neznamym Zenam a vyptava se jich porad dokola, jestli
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ho miluji. S4 hodné popisovala, jak se jeji sestra hrozné rychle vzdycky nastve a mlati
kolem sebe do vSeho, co je vjejim dosahu. Vzdycky ji musim nechat samotnou,
nez se vyvzteka a pak si miizeme behem chvile zase spolu hrat. Pak jsem taky nastvana,
ale ji to prejde mnohem drive nez mné.

S7 mrzi, ze nemohla mit svou vlastni oslavu s holkami, jako chce kazdd mit
ve svych 15-16 letech. Hrozné mé mrzi, ze vzdycky, kdyz se planovala néjaka oslava,
musela se hlavné prizpiisobit moji sestie. Samozirejmé ted’ to s odstupem casu chapu,
ale veskeré svatky jsou pro nas velkym stresem, aby vse klaplo. Vim, Ze to tak nemysli,
ale kdyz se ji dost nevénujeme, hodné se predvadi. To, jaké z toho maji zdravi sourozenci

pocity, je popsano v nasledujici tabulce.

Tabulka €. 7: Pocity zdravych sourozenci vuci jejich sourozencim s PAS

Zdravy sourozenec Obcas se za néj/ni stydim e nesty(;lil;llgjijen e
S1 x
S2 x
S3 X x
S4 x
S5 x
S6 x
S7 x

Zdroj: viastni vyzkum

Tabulka ¢. 7 popisuje pohled zdravych sourozencti vici jejich sourozencim
s PAS. Zadny z komunika&nich partnerti neodpovédél, Ze by se za svého sourozence &isté
stydél. Kdyz uz, tak fekli, Ze jen obCas nebo dokonce viibec. S3 zastoupil obé dvé tyto
varianty, protoze nema jednoznaény postoj k této otazce. Jak tika: Je to pro mé hodné
tezka otazka. Jsou chvile, kdy se za néj stydim, ale kdyz uz neco takového prijde,
za Co bych se mel stydet, reknu si a co je mi do ostatnich. Ale mrzi me, Ze se zrovna
V tu chvili zachova néjak zvidstné a vsichni se na meé pak koukaji.

S2 a S4 se k tomu stavi tpln¢€ jinym zpisobem. S4 je ovlivnéna nizkym veékem,
kdy déti v tak nizkém veku nehledi na to, jestli jim sourozenec déla ostudu nebo ne. Je mi
jedno, jak se chovad sestra na verejnosti, vétsinou se tomu sméju. S2 jako jedina

stoprocentné zaujala postoj, Ze se nestydi v zadném pi¥ipadé za svou sestru s PAS. Casto
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spolu chodime na néco dobrého do rychlych obcerstveni a sestra se chova,
tak jak se chova. Naopak ji jesté reknu, at jesté prida a o ostatni se vitbec nezajimdm.
Je mi to jedno, co si kdo mysli, hlavné, Ze si tu chvili uZijeme my dvé a ostatni neresim.
S6 a S7 se piiklanéji k odpovédi, ze se také nestydi, ale uz to nebylo
tak presvédCivé, protoze nasli drobnosti v situacich, ve kterych se chovani jejich

sourozencl nehodi. Avsak shodli se, Ze se nestydi ve vysledku.

Tabulka ¢. 8: Role zdravych sourozencii vii¢i jejich sourozencim s PAS

Soﬁ:.l;;;f ec Ochrance Vzor Kamaradka

S1 x %

S2 x % <

S3 X %

S4 <

S5 x X

S6 <

S7 x

Zdroj: vlastni vyzkum

V této tabulce €. 8 je hodné patrné, jak je sourozenecky vztah silny a pevny. Kazdy
odpovédél kladné, nesetkala jsem se s ani jednou negativni odpovédi. Kazdy vnimal svou
pozici vaci svému sourozenci s PAS pysné, jako kazdy jiny sourozenec nehledé
na postizeni. Vé&tSina se citila jako ochrance nebo jako vzor svého sourozence. S1
potvrzuje svou vypovedi: Jsem jeho starsi bracha a Vv mnoha ohledech se snazi byt, jako
ja, snazi se mé i v nekterych vécech dohnat. Nasel jsem si pritelkyni a myslim si, Ze i z toho
duvodu zacal chodit za jinymi Zenami s otdazkou, jestli ho miluji.

S4 odpovédéli, ze se citi jako kamaradky. S4 mozn4 vzhledem ke svému nizkému
véku oproti ostatnim komunika¢nim partnerim odpovédéla takto: Je super, Ze si vidy
mam s kym hrat a Ze nejsem sama. Nekdy musim cekat, az se sestra uklidni, ale nejsem
sama a mam ji jako svou nejlepsi kamaradku. S2 se citi vuci své sestfe zastoupena
v mnoha rolich. Se sestrou bydlime spolecné, takze vesSkery volny cas jsme v podstaté
spolu a musim v tu chvili zastoupit mnoho roli. Nekdy jsem jako ,, polorodic * a nékdy zase

jako kamaradka, ktera s ni sleduje videa. Citim se byt v§im pro svou sestru.
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Tabulka ¢. 9: Omezovani zdravych sourozencii ze strany sourozencu s PAS

Soi(rl(l).;;rf’ec Priatelé Soukromy Zivot Nic
S1 X %
S2 X %
S3 ”
S4 ”
S5 x
S6 X %
S7 X %

Zdroj: viastni vyzkum

Zivot se sourozencem s détmi s PAS je ovliviiovan ze viech stran. V této tabulce
¢. 9 je vyznacena odpovéd komunikacénich partnert, v jaké oblasti citi nejveétsi omezovani
jejich osoby ze strany sourozencti s PAS. Nicméné S3 a S4 neciti ze strany svych
sourozencl s PAS Zadné omezovani. S3 svou vypovéd’ obhdjil diky svému veku: brdska
se narodil, kdyz mi bylo 14, takZe néjaké omezovani jsem na sobé nikdy nepostrehl.
A pochybuji, ze bych ted néjaké objevil. S4 bere svou stars$i sestru s PAS jako kamaradku,
zadné omezovani, neciti.

S2 potvrzuje vypovédi, Ze mit sourozence s PAS nese sva uskali. Popisovala
zejména svlj soukromy zivot. Ted’ mam pritele, ktery to bere tak, jak to je. Ale co budu
délat, az si najdu pritele tieba, ktery s tim bude mit problém, tak je samoziejmé, Ze dam
prednost sestie. A v tom vidim velmi velké omezovani. S1 také potvrzuje: Kdyz jsem
Si nasel pritelkyni, vnimdam nejvétsi omezovani pravé v soukromém Zivoté. Ona to bere
tak, jak to je, ale mné to hrozné vadi. Je to moje pritelkyné a chci ji chranit, stejné tak jako
svého bratra, a to je dilema, které snad nikdy nevyresim.

S6 fika, Ze nejvétsi omezovani vnima v oblasti pratel. Oni to chdpou, ale mné to
hrozné vadi, protoze pak na mé koukaji jako na toho bratra s autistickou sestrickou. S2
jesté tika: Mam dokonce kamarddku, ktera se lidem s postizenim sméje, a ja vim, Ze ji
nemiizu vzit s sebou, kdyz tam bude sestra. Nechci, aby se ji smala nebo komukoli jinému,

Fikam i to porad, ale marné.
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Tabulka €. 10: Vyuziti socialnich sluzeb

Zdravy Odlehcovaci . Dobrovolnici/akce
. Asistentka .
sourozenec sluzba spojené s NNO

S1 x X X
S2 X
S3 X X
S4 X X
S5 x
S6 X
S7 X

Zdroj: viastni vyzkum

Z této tabulky €. 10 na prvni pohled je zndmé, Zze kazda rodina vyuZziva aktivit
V ramci nestatnich neziskovych organizaci nebo dobrovolnické ¢innosti. Ve vypovédich
se stiidaly organizace, které se specializuji na aktivity pro déti s poruchou autistického
spektra a dale programy Pét P v rdmci vyuzivani dobrovolnikii jako kamaradi pro déti
s PAS.

Zajimavé je, Ze rodiny necht&ji moc vyuZzivat odlehfovacich sluzeb. S2 tika:
Rodice se boji vyuzivat této sluzby kviili obavam, ze by detem s PAS nebyla poskytnuta
dostatecna péce, co dostavaji doma. Kdezto S1 je rad za tuto moznost. Diky organizaci
XY si muzeme vikend uzit dle svych predstav a odpocinout. Zejména teda mamka, kterd
se o brachu stara nepretrzite, kvili nému vlastné ani nechodi do prace. Ma miij obdiv,
Jjak vse zvlada, a myslim Si, zZe si zaslouzi volny vikend. S3 jsou uz piihlaseni, proto jsou
Vv tabulce zatazeny v odpovédi odlehCovaci sluzby, protoze tuto sluzbu v budoucnu budou

vyuZzivat.
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Tabulka €. 11: Nazor ohledné budouci péce sourozencii s PAS ofima zdravych

sourozencu

S1 X X
S2 X X
S3 X X
S4 x

S5 X x
S6 X X
S7 X X

Zdroj: vlastni vyzkum

Tato tabulka ¢. 11 zndzornuje, jak zdravi sourozenci vnimaji ,,povinnost
poskytnuti pé¢e svym sourozencum s PAS v budoucnu. S2,S3 a S4 vidéli jasné budouci
péci o svého zdravého sourozence na vlastnich bedrech. S2 potvrzuje ve své vypovédi:
Je to moje povinnost, ackoliv to tak neberu, tak je. Postaram se o ni, protoze je mi jasné,
Ze rodice za néjaky cas nebudou schopni se sami starat o sestru. S3 také zminuje ve své
odpovédi: Pocitam s tim, ze se budu o brachu starat v budoucnu. Je to muj maly braska,
takze se o néj postaram, jsem k tomu i veden rodici. S4 tekla: Postardam se o ni, budu mit
pro ni velky pokoj u sebe doma. Mamka mi rikala, Ze je to miij uikol a ja se o ni postardm.

VétSina komunikaénich partnerti zminila na téma budouci péfe zejména celou
rodinu. S6 tika: Uz ted’ se na péci sestry podili cela rodina a nevidim do budoucna Zadnou
zmeénu. Uz se tak stalo a museli jsme se s tim vyporadat spolecné, jako cela rodina.

Odpovedi 1ze zaradit do tii kategorii, kdy nejvice z nich je zastoupena forma
vyuzivani socidlnich sluzeb. Tato vypovéd je myslena formou napomocnou, ne jako
primarni. Kazdy sourozenec ve své vypovédi zminil, jak jsou socialni sluzby
pro n¢ a celou rodinu velmi uzitenymi. S2: Nedokdzu si predstavit, Ze bychom se ji
tak vénovali a naucili ji to vSechno, co ji naucili v organizaci XY.

Z tabulky je na prvni pohled vidét, Ze péce o sourozence s poruchou autistického

spektra nezavisi jen na jednom ¢loveku, ale na kombinaci vice moZznosti zaroven.
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6.2 Vysledky vyplyvajici 7 ohniskové skupiny s rodici sourozencit zdravych i s PAS
deti
Dale jsou prezentovany vysledky ohniskové skupiny, které se zhcastnily
¢tyfi komunikacni partnerky. Je pouzita zkratka R1 — R4 pro rodice, kteii se zicastnili
ohniskové skupiny a maji minimaln¢ dvé déti, kdy jedno z nich je vzdy zdravé a jedno
s poruchou autistického spektra. K rozeznani sourozencii slouzi zkratky SZ — zdravy

sourozenec a SP — sourozenec s PAS.

Tabulka ¢. 12: Zakladni udaje rodi¢i sourozenci

Rodié | Poblavi | Vik stav | ot P‘;"Za“ P‘jgllj‘“
R1 Zena 39 Vdana 2 Zena Zena
R2 Zena 32 Rozvedena 2 Zena Zena
R3 Zena 45 Vdana 2 Zena Zena
R4 Zena 47 Vdana 2 Muz Muz

Zdroj: vlastni vyzkum

Tabulka €. 12 zobrazuje zékladni tidaje za¢astnénych. Vékoveé rozdily se pohybuji
v rozmezi 32 az 47 let. VSichni komunika¢ni partnefi jsou pouze Zenského pohlavi
a zajimavym faktem je, Ze vSechny maji dvé déti, a to dokonce stejného pohlavi.
Bezdééné beéhem diskuze padlo vramci pfedstavovani, Vjakém jsou zeny stavu,
aby ukazaly, jak dité¢ s PAS ovliviiuje i souziti celé rodiny. R2 fika: On to prosté nedal.
Nezviadl to. Do toho vstupuje R3: Pro né je to néco nového a nevi, jak se vici tomu

postavit. My jsme také meéli chvili, kdy to vypadalo hodné spatné.

Tabulka €. 13: Ovliviiovani chovani zdravych sourozencu détmi s PAS o¢ima rodica

Rodi¢ Opici se ,Polorodic¢* Vybus$nost Zvatla/nt_achce
mluvit
R1 X X X
R2 X X
R3 X X
R4 X X X

Zdroj: vilastni vyzkum
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Tato tabulka ¢. 13 prezentuje vysledky ohledné¢ diskuze na téma ovliviiovani
zdravych sourozenct témi s poruchou autistického spektra. V tabulce jsou zakddované
odpovédi — ,,polorodic”, opi¢i se. R2 se vyjadfila takto: Mezi holkami je vétsi vekovy
rozdil a vidim, Ze ta mensi SZ by uz mohla mluvit normalné. Ale ta starsi SP se nam ted’
V mluveni trochu zhorsila a ta mensi ji zacala hodné napodobovat. R1 se ptidala: Takeé
to tak vidim. Nase mensi SZ se zacala ted’ daleko vice vztekat a ma to po té starsi SP.
Uvedomuyji si, ze pak castéji zvedam hlas na SZ nez na SP, protoze u té to ovlivnit nemohu.

R3 a R4 se spole¢né shodli na tom, ze jejich SZ jsou spiSe vnimani z jejich strany
jako tzv. ,,polorodic¢e®. Tim, Ze jsou starsi, jsou tak i brani, Ze se musi postarat vétSinou
za kazdé okolnosti. R3: Kdykoliv jsme veédeli, ze pojedeme nékam do divadla
nebo na né&jakou akci, tak musela SZ ziistat doma a hlidat. Bereme to tak, Ze z néjakého
ditvodu se nam narodila starsi dcera a zdrava a jejim uikolem je se o ni postarat. R4
se piidava a také je toho nazoru, ze star$i sourozenec se postara o svého sourozence
s poruchou autistického spektra. K tomu se vyjadiili i R1 a R2, Ze s timto také pocitaji
do budoucna, ale tim, Ze jsou mladsi neZ jejich SP, tak ted’ nemohou fict, ze je SZ hlidaji.

R1 a R2 se jesté vyjadfili, Ze jejich zdravé déti, tim ze jsou mladsi, napodobuji
chovani svych sourozenct s PAS. R2 tika: Je tezké ji pak neco naucit, kdyz si vsima toho,
jak jeji sestra nemluvi a ani to po ni nevyzaduju a podam ji ty véci. Kdezto té zdravé
to nepoddam a cekam, nez si o to opravdu rekne. R1 se ptidava: Presné tak, v tom spociva
ta nespravedinost, protoze se pak citi ukrivdéné. Nechdpou, Ze to neni zddna
., diskriminace *“ viici nim.

U komunikacnich partnerek R1 a R4 se vypovédi shoduji ohledné vybusnosti,
ktera se projevuje u jejich zdravych déti. Tvrdi, Ze déti s PAS Vv nich obcas vyvolavaji
urcité napéti. R4: Ted’ uz to sice neni tak znatelné, diky tomu, ze se SZ dal na studia
V Praze a doma uz netravi tolik c¢asu, ale drive se vztekali oba dva. Vychazeli spolu,

ale obcas to ten SZ prosté nevydrzel.
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Tabulka ¢. 14: Dopady sourozenci s PAS na soukromi zdravych sourozenci z

pohledu rodica

Rodi& Nema skoro z’adne Zamykéme dvete Zatim I}as, to
soukromi netrapi
R1 X X
R2 X
R3 X X
R4 X

Zdroj: vlastni vyzkum

U této tabulky ¢. 14 se rodice na toto téma hodné rozpovidali. VEédi, ze soukromi
jejich zdravych déti je velmi ovliviiovano détmi s PAS, ale neni v silach vSech dat
dostate¢ny prostor zdravym sourozenciim. R2 se vyjadrila takto: Ted’ je SZ jeste mald,
ale bojim se, jak to budu zvladat do budoucna, aby méla kazda aspon sviij pokoj. Myslim
si, Ze to neni v mych silach a dopredu uz vim, ze tohle u nas bude velky problém. Ale ted’
to jesté nemusime resit. R4 reaguje: Soukromi SZ je hodné velky problém, a proto jsme
U nas zavedli, Ze zamykame dvere, aby nedoslo k nedopatrenim.

R3 se ptidala také do debaty: Taky nema skoro Zadné soukromi, vse se toci kolem
Jjeji sestry SP. Vidim to predevsim u partnerii SZ, kdy si musi davat hodné velky pozor
na to, jakého si privede domii. Ne kazdy je schopen pochopit, jaky maji mezi sebou holky
vztah.

Tabulka ¢. 15: Dopady sourozenci s PAS na soukromi zdravych sourozenci z

pohledu rodicu

Rodié =7 S me‘gi’ L A e Sil eyl
R1 X
R2 x
R3 x
R4 X

Zdroj: vlastni vyzkum

V tomto okruhu diskuze, kterou zobrazuje tabulka €. 15, se rodi¢e rozdélili na dvé

strany, ptic¢emz se shodli, Zze pozornost SZ dostavaji mén¢, ale bud’ tu pozornost zavidji,
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nebo naopak chipou. R1 a R2 odpovédéli, ze jejich déti jsou v mensSim véku,
kdy je ptirozené, ze bojuji o pozornost, a proto nejsou schopni pochopit, Ze jejich SP
pozornosti potiebuji vice. R2 dokonce potvrzuje timto vyrokem: Kdyz jdeme ve mésté
a SP se rozbehne, necham SZ v kocaru a bézim za SP. Kazda jina maminka by rekla,
jak miizu byt schopnd tam nechat kocar s ditétem a bézet. Snadno, kdyz vim, ze mé SP
neposlechne.

R3 a R4 se shodnou na tom, Ze jejich SZ jsou starsi a jsou schopni pochopit,

7e nepotiebuji tolik pozornosti jako jejich SP.

Tabulka €. 16: Nazor rodici, jak spolu sourozenci travi ¢as

Rodi¢ Ui ho S Hlidd | Pexeso/piskvorky
prochazky
R1 x
R2 X X
R3 X X X X
R4 x x

Zdroj: vlastni vyzkum

Tabulka ¢. 16 se zabyva tim, jak vidi rodi¢e spole¢né straveny ¢as sourozencul.
Nejvice byla zastoupena vypoveéd’, ze SZ u¢i svého SP. Kazdy z rodi¢t vnima své zdravé
dit€ jako vzor a motivaci k tomu, aby se SP néco naucil a vyrovnal se svému zdravému
sourozenci. R4 potvrzuje vypoveédi: Vzdycky se ho snazil ve vsech ohledech dohnat
a tim ho udrzoval ve snaze na nécem neustale pracovat. R1 reaguje: U nds je to taky tak.
Je to hodné velka vyhoda, udrzuje ji neustale v pozoru. R3 se k diskuzi také vyjadiila:
Presné tak, ti zdravi sourozenci jsou jako generdlové, kteri ty SP vedou.

Dale byla zastoupena odpovéd’, ze sourozenci spolu travi ¢as i pii prochazkach.
K této odpoveédi se vyjadrili predevsim rodice, ktefi maji SZ starsi nez SP. Je to predevSim
z divodu zodpovéednosti, kdy R1 a R2 dodavaji, ze z ditvodu nizkého veéku jesté nechtéji,
aby déti byly samotné.

R3 tikd, Ze sourozenci spolu travi Cas predevsim, kdyz star$i sestra hlida SP.
A to z divodu vytizenosti rodi¢t a ochoty SZ k hlidani. Déle je v tabulce zobrazena hra
pexesa a piskvorek, kterou uplatiiuji pfedev§im R2 a R3. R2 potvrzuje vypovédi: Holky

to strasné bavi a hlavné mé prekvapilo, jak je mozné, ze spolu dokazou takovou hru hrat.
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Z tabulky si lze vSimnout, Ze se jedna opét o aktivity, kdy SZ ustupuji svym SP
a zamé&fuji se hlavné na n€. Rodice tyto aktivity vnimaji jako tlevu.

Tabulka €. 17: Rozdélovani financi viici zdravym sourozenciim

SpiSe dostava méné, i
Rodi¢ kdyZ se snaZime Davali jsme jeSté vic
vyrovnané
R1 x
R2 x
R3 X
R4 X

Zdroj: vlastni vyzkum

Otazka financi, prezentovana v tabulce ¢. 17, byla pro rodice celkem osobni
asjeji odpovedi byli celkem opatrni. VétSina komunikaénich partnerek odpovédéla,
ze se snazi davat stejné jak SZ, tak i SP, ale ze vidi, Ze SZ dostava ve své podstaté vzdy
méné. R1 tika: Snazime se vidy rozdélovat spravedlivé, ale jen proto, Ze ted jsou jesté
malé a miizeme si to dovolit. Désim se primo toho, az prijdou obé dvé, Ze budou chtit jet
na tabor, ktery je v hodnoté ¢tyr a péti tisic pro kazdou. R2 reaguje: Presné tak. Ted' je to
vSechno jeste jednoduché néjak vyhovet obéma, ale az budou starsi, uz to nebude
tak jednoduché. R4 to vnima Gplné stejné, jen s tim rozdilem, Ze tika, ze i ted’ ve star§im
véku si mohou dovolit jim vyhovét.

R3 uplatiiuje zcela jinou strategii. Pojala tuto situaci ve prospéch SZ. Mohu rici,
Ze tim, jak nejsme omezeni financnimi prostredky, mizeme si dovolit vynahrazovat SZ vse

touto cestou. Dale tika, jak se timto snazili davat najevo, Ze jejich zdravé dité neni stranou.

Tabulka ¢. 18: Prispévek na péci a pohled rodici na néj

Rodi¢ siuper Milo Adekvétni Hodn
zavislosti
R1 2. X
R2 2 x
R3 4, X
R4 3 X

Zdroj: vilastni vyzkum
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Tato tabulka ¢. 18 prezentuje vysledky uzivani ptispévku na péci a jeho pohledu.
Vétsina komunikacnich partnerek je spokojena svysi piispévku, ale nesouhlasi
se stupném zavislosti. Kazdy rodi¢ se vyjadiil v diskuzi tak, Ze socialni pracovnice maji
zkresleny obrazek o tom, ¢eho jsou autistické déti schopni a ¢eho ne. R1 tika: Nase dité
S PAS se dokadze samo obléct, ale uz nedokaze odhadnout, jaké obleceni je pro dané
pocasi vhodné. Ale socialni pracovnice to vyhodnotila tak, ze je schopna. Na to reaguji
vSichni ostatni, Ze by si zaslouzili taky vétsi stupen zavislosti. R2: Ja si nedokéazu
predstavit, Ze by moje dit¢ s PAS mélo fungovat podle toho ptispévku, ktery nam byl
pfiznan.

R3 se vymykal celé¢ diskuzi z divodu spokojenosti ohledné vyse piispévku.
Nemuizu si stezovat z duvodu nejvyssiho mozného stupné. Jen diky tomu, ze jsem socialni
pracovnici upozoriiovala opravdu diisledné na to, jak je mozné, zZe ostatni deti, které jsou
na tom daleko lépe, maji vyssi stupné prispevku.

Z predeslych vypovédi Ize vyhodnotit, Ze nezalezi jen na pfispévku na péci,

ale i na piijmu celé rodiny.

Tabulka €. 19: Budouci péce sourozencu s PAS z pohledu rodici

Prostrednictvim soc.
Rodi¢ Postara se o néj jeho SZ sluzeb, ale jen jako
vypomoc
R1 X X
R2 X x
R3 X X
R4 X X

Zdroj: viastni vyzkum

Tabulka €. 19 je smétovana ke druhému okruhu diskuze, které zahrnovalo i1 téma
budouci péce déti s poruchou autistického spektra. VSechny komunikacni partnerky
odpoveédely jednotné a to tak, ze jejich zdravé déti se postaraji o jejich SP, jen s vypomoci
socidlnich sluzeb. Lze si vSimnout, Ze se v tabulce nevyskytuje odpovéd’, ktera by
naznacovala, ze by se zdravy sourozenec nemusel starat. VSichni jsou piesvédceni
0 pfeneseni budouci péce na zdravé sourozence. Pro vSechny je samoziejmosti, Ze se toho
ujmou. Zadny z nich nemél ani pochybnosti, Ze by se o né nepostarali. R4: V Zddném

pripade si nemyslim, Ze SZ by se nechtél postarat o svého SP. R1: V zadném pripade by
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taky SZ nevyhledala jiné pomoci. Vérim, ze ji vedeme ktomu, aby se pak o svou SP
postarala. Kdo jiny by se mél o to postarat.

Zajimavé je srovnani s tabulkou €. 11, kdy na tutéz otdzku odpovidali sourozenci
v rozhovorech a pak pohled rodi¢ii v ohniskové skupin€. Vypoveéd’ sourozenct a jejich
rodic¢t se shoduji jen v nekterych ptipadech. Rozdilnost je ptedev§im v jejich postoji

K této situaci, ktery bude vice popsan v Diskuzi této prace (str. 50).

Tabulka 20: Vydéle¢na ¢innost komunikaénich partnerek

Rodi¢ Zadna Brigady LEREC
zamestnani
R1 X
R2 X
R3 X
R4 X

Zdroj: vlastni vyzkum

Dité s poruchou autistického spektra znacné€ ovliviiuje chod domdacnosti, ktery
se podepisuje na vSech Clenech ve spole¢né domacnosti. V diskuzi na téma finance,
Vv tabulce ¢. 20, se bezdécné spustila debata o tom, jak jsou rodi¢e déti s PAS velmi
omezeni po pracovni strance. Nékteti dokonce uvadéji, ze kvili péci o své dité¢ s PAS
nepracuji viibec. R4 tika: Moje dité potiebuje stoprocentni péci a nemiizu si dovolit chodit
do prace. Tim padem veSkera vyzZivovaci povinnost rodiny je presunuta na otce.
Samoziejmé se to podepisuje i na sourozencich, ale nastésti mame dostatecny prijem
na to, abychom vse zvladli.

R1 a R2 se shoduji, Ze tato péce je také znacn€ omezuje, co se ty¢e zaméstnani,
ale potvrzuji svymi vypovéd'mi, Ze chodi na obcasné brigddy. R1: Musim chodit aspon
na brigady, kdy je moje dité s PAS dopoledne ve Skole. Pomdaha nam to hodné
K vyrovnanému rozdélovani financi mezi zdravé dité a dité s PAS. R2 reaguje: Také
chodim obcas na brigadu, abych to vse zvlddala, protoze jsem samozivitelka a jinak bych
to nezvladala, kdybych sem tam nékam nesla.

R3 dodéava, Ze ma klasické zaméstnani jen diky tomu, ze si muze upravovat

pracovni dobu sama, jak uzné za vhodné.
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Tabulka €. 21: Uzivani socialnich sluZeb komunika¢nimi partnerkami

Rodi¢ Org;i(rizace Od:fll:;szad NNO/dobrovolnici ”S;l)::)cl;é!ni
R1 X x
R2 x x
R3 X X X
R4 X x x x

Zdroj: vlastni vyzkum

Téma vyuzivani socialnich sluzeb, tabulka €. 21, se trochu liSilo nazory. VSechny
uvedly, ze jsou Kklientkami organizace XY, kde dochézi bud’ na individualni terapie,
nebo na kolektivni hry. Zajimavé je, Ze organizace XY nabizi i odlehovaci sluzbu,
ale jen jedna z komunikac¢nich partnerek uvedla, Ze ji vyuziva. R1 se boji, Ze by o ni
nebylo dostateéné postarano. Také ale ovSem tvrdi, Ze je to predevsim z divodu veku.
Az bude starsi, jsem presvédcena, ze ndzor na odlehcovaci sluzbu zmenim. R3
se ptipojuje: Nase holka je starsi, ale nazor jsem nezménila, ale je to jen o strachu. Jinak
jsem se setkala jen s pozitivnim ohlasem. R4 je jedina, ktera uziva odlehcovaci sluzbu
a jesté dodala, ze jakmile se dozvédéla, ze néco takového organizace XY nabizi, ihned
si zazadala, aby byla v jejich registru uvedena. Je to hezké mit jednou za cas volny vikend.

Dal$im formou vyuZivani socialnich sluZzeb jsou akce poradané nestatnimi
neziskovymi organizacemi za pomoci dobrovolnikt. VétSina komunikaénich partnerek
vyuziva vSech akci NNO. Jedna se o akce, které jsou specialn¢ vénované détem
s poruchou autistického spektra. Zahrnuje 1 pofadani letnich tabort, ale komunikacéni
partnerky, které se zucastnily ohniskové skupiny, vyuzivaji této moznosti stejn¢ jako
odlehc¢ovaci sluzby uvedené v tabulce.

Vsechny déti s poruchou autistického spektra pravidelné dochazi do skol. R2, R3
a R4 wuvedli, Ze jejich déti s PAS navstévuji zakladni Skolu pro de€ti s postizenim
(,,specidlni Skola*) na dopoledni vyucovani. R1 tekla, ze jeji dit€ s PAS chodi na béznou
zakladni Skolu, ale za pfitomnosti asistentky. R3 na to reaguje: Nase holka taky chodila
na zakladni skolu mezi zdravé déti, ale jednoho dne se s nimi nepohodla a od ¢ doby

se kymaci, proto zacala navstévovat Specialni Skolu.
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Tabulka €. 22: Podileni zdravych sourozencii na vyzvedavani déti s PAS ze zarizeni

Rodi¢ Ano, obc¢as Ne
R1 X
R2 X
R3 x
R4 X

Zdroj: viastni vyzkum

Tabulka €. 22 prezentuje vysledky ohledné vyzvedavani déti s PAS. Z tabulky Ize
vycCist, Ze se tato skupina rozd€luje na dva useky. Star§i zdravi sourozenci mohou
své sourozence s PAS vyzvedavat, ale nejedna se o samoziejmou véc. Ti mlad$i nemohou
logicky své starSi sourozence s PAS jest¢ vyzvedavat, proto je tato odpovéd’ negativni.
Rodi¢e mohou fici, Ze nezatézuji své zdravé déti ohledné vyzvedavani déti s PAS. Jedna
jen o obc¢asnou pomoc. R3 potvrzuje vypovédi: Ma toho tolik, Ze kdybych po ni jesté

chtéla, aby byla véas napr. v organizacich XY, nezviddala by to.
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7 Diskuze

V prvni fadé bych se rada veénovala analyze propojeni vysledki, které byly
kategorizované jak u zdravych sourozenct déti s PAS, tak i u jejich rodict, vyjma jedné
komunika¢ni partnerky, kterd se zucastnila pouze ohniskové skupiny (R2). Musim
podotknout, ze komunikacni partnerky, jejichz zakladni udaje jsou zobrazeny v tabulce
¢. 12., byly velmi uvolnéné a nebaly se témat, které jsem méla ptipravené k diskuzi.
Dokonce bezdééné reagovaly na téma tplné a netplné rodiny z hlediska rozvodovosti
z diivodu ditéte s PAS. Tim chei poukazat na to, jakou piijemnou atmosféru a divéru
jsme si mezi sebou vSechny vytvofily.

Cely prubéh ohniskové skupiny hodnotim velmi kladn€. AvSak planovani
ohniskové skupiny uz nebylo ze zacatku tak zdarné. NeZz jsme doSly ke stejnému
spole¢nému terminu, zabralo ndm to zhruba mésic domlouvani. Setkdni jsme uskute¢nily
v poklidné kavarné, kde se mohly komunikacni partnerky rozpovidat bez vétsiho Sumu
V pozadi.

Uskute¢néni rozhovorl se zdravymi sourozenci bylo daleko jednodusi z diivodu
mensiho poctu zacastnénych neZ u ohniskové skupiny. Rozhovory se fesily individualné
s kazdym komunikaénim parterem a misto setkani se ur€ovalo dle moznosti dopravy
nebo véku kazdého.

Zajimavy je pohled na odpovédi zdravych sourozenct a jejich rodict na otazky
stejného tématu, a to z toho divodu, Ze se v mnoha piipadech li§i. NejzajimavéjSim
srovnanim odpovédi je na otazku tykajici se budouci péce ditéte s PAS. Mizeme
si vS§imnout, ze komunika¢ni partnerky ohniskové skupiny bez vahani odpovédély,
ze budouci péce se ujmou jejich zdravé deti. Dokonce si byly natolik jisté, Zze pouze
okrajové dodaly vypomoc NNO. Zdravi sourozenci své vypovedi ohledné péce naopak
sméfovali na celou rodinu a jen tfi komunikacéni partneti odpoveédéli, ze celd péce bude
na nich (viz tabulka ¢. 11 a ¢. 19). Znamena to snad, Ze by spolu zdravé déti a rodice
nemluvili? Jak je jinak mozné, ze se odpovédi na stejné otdzky v té samé rodiné 1isi.
Poukazuje to jen na to, jak se zdravi sourozenci musi pfizptisobovat, a jak s nimi rodice
0 tomto nechtéji debatovat. Na tento fakt, kdy se zdravi sourozenci déti s PAS stylizuji
do role nasledovného opatrovnika, upozoriiuje Thorova (2016) ve své knize. Autorka

popisuje, jak rodic¢e své zdravé déti ,,Sikanuji* a vyvijeji natlak na jejich samostatnost
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nebo na lepsi vysledky. Dale popisuje, jakym zpisobem rodice timto zpiisobem vychovy
poskozuji jejich vyvoj osobnosti.

Zajimavé je srovnani tabulek ¢. 9 a €. 14., kdy se opét jedna o stejnou otazku,
kterd byla sméfovana jak na rodice, tak i na jejich zdravé déti. Tykala se omezovani
zdravych sourozenctl, jejich volného Casu a soukromi. U rozhovori se zdravymi
sourozenci jsem skoro u kazdého musela tuto otazku polozit dvakrat. Nejdiive
mezi prvnimi a pak jako posledni, ale jinak formulovanou, protoze se stydéli fici, ze jejich
sourozenec s PAS je né&jakym zptisobem omezuje. Az po chvili, co se se mnou seznamili,
byli schopni odpovédét na otazku pravdivé, tak jak to opravdu citi. Piekvapiva reakce
nastala i u ohniskové skupiny s rodi¢i, kdy se k tomuto tématu skoro viubec nechtéli
vyjadfit. Dle mého nazoru je to véc, kterou si ¢asteéné uvédomuji, ale nechtéji si ptiznat,
ze by to mélo snad néjaké dopady na jejich zdravé deti.

Komunikaéni partnerky se totiz shodly, Ze volny ¢as a soukromi jejich zdravych
déti je znacné ovlivnéné jejich détmi s PAS. Pasobily dojmem, Ze je to tak moc mrzi,
Ze se jen vyjadrily, jak to je a vice se o tomto tématu nikdo nechtél bavit. Nemohu fici,
zda si dostate¢né uvédomovaly, co vSechno je na tomto odhaleni Spatné. Je mozné, ze jim
nedostatecny prostor k prostiedktim nedovoli poskytnout byt’ i rovnym dilem pfilezitosti,
které jsou schopné zatidit pro sourozence s PAS. Byla to asi jejich jedind chyba
v dokonalé vychové déti s PAS, ke které se nechtély dale vyjadiovat, protoZe v tu chvili
vyslo na povrch, Ze to vSechno probiha na ukor téch zdravych déti.

Veskera literatura odkazuje 1 na to, jakou je vyhodou mit v rodiné dalsi dite,
které je zdravé a schopné se vbudoucnu o svého sourozence SPAS postarat.
Je s podivem, v kolika publikacich je to dokonce doporucovano, aby se zdravy
sourozenec stal ,,tahounem* energie v rodin€. Bazalova (2017) jako jedna z mnoha autort
popisuje, jakou je vyhodou v roding dalsi dité, a jeSté k tomu zdravé, které by se mohlo
urcitym zpiisobem na vychové, vypomoci V roding podilet. Dle mého nazoru tento piistup
neni vibec tim nejlepSim, jak je zde popisovano. Znacnym zplisobem
se tato bezohlednost podepisuje na zdravych sourozencich, nejen na jejich soukromi,
volném case, ale i na jejich vyvoji osobnosti. Tohle je jeden z nejvétsich konfliktt, kdy
se vSichni ohlizi na to, jak se maji s touto situaci vyporadat rodice, ale nikdo uz nevénuje
takovou pozornost zdravym sourozenctim.

Kunhartova et al (2017) ve své publikaci cituje Kutnera (2007), ktery se zabyval
sourozeneckym vztahem mezi zdravym a ditétem s postizenim, popisuje, jak si zdravé

déti dokonce pieji, aby mély také néjaké postizeni a dostavalo se jim stejné pozornosti
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jako jejich sourozencim s postizenim. Také popisuje, Ze si | V nékterych ptipadech zdravi
sourozenci pfisvojuji vinu za postizeni, které jejich sourozenec ma. Proto autor
upozornuje na spravedlivé rozdélovani pozornosti/financi, aby se témto vedlejsSim
nezadanym dusledkim vyhnuli.

Komunikaéni partnerky, az na vyjimku (R3), se shodly, Ze jejich zdravé déti jsou
upozadéné oproti détem s PAS. Obh4jily své nazory tim, ze je logické a pochopitelné,
ze jejich pozornost vzdy bude vice sméfovat k détem s postizenim. Zdravi sourozenci
se k této skute¢nosti vyjadiili také stejné, jen s tim rozdilem, Ze védi, Ze podstupuji ze své
strany kompromisy. Komunika¢ni partnerky to braly jako samoziejmost,
ne jako kompromis ze strany zdravych sourozenct. Coz bylo velmi piekvapujici, protoze
tato pozornost vici jejich détem s PAS se projevovala i v diskuzich béhem ohniskové
skupiny.

Casto jsem se musela vZit do role moderétora a opravdu diskuzi Fidit a neustale
upozornovat na to, ze se vénujeme problematice ovliviiovani zdravych sourozencii.
Navzdory jejich pozornosti sméfované na jejich déti s PAS, bylo z vypovédi ziejmé,
Ze jim toto téma rozdélovani pozornosti neni piijemné. Pisobily na mé dojmem,
Ze jeto mrzi, a proto se ktomuto tématu nerady vyjadiovaly. I pies to, Ze jsem
je n€kolikrat usmérnovala v diskuzich na zdravé sourozence, v nékterych chvilich
nechapaly, pro¢ se vénujeme zrovna zdravym sourozencim. Tuto situaci popisuje
Thorova (2016), kdy zajem rodici opravdu spada az k piehlizeni problémi zdravych
sourozencl, protoze musi zvladnout vSe uz jen z toho divodu, Ze jsou zdravi.

Vétsina rodich prehliZi 1 problémy, se kterymi se zdravi sourozenci museji potykat
pocinaje narazkami od okoli az po vylouceni z kolektivu. Dle mého nazoru rodice
dostateén¢ neptipravuji své zdravé déti na reakce okoli. Proto souhlasim s tvrzenim
Thorové (2016), ktera sepsala ve své publikaci body, které by se mély dodrzet pti sd€leni
diagnozy poruchy autistického spektra zdravym sourozencim. Detailné popisuje, jak
je nejdulezitéjsi ptipravit zdravé sourozence na posméch okoli a poradit jim, jak s danou
situaci nalozit a vysvétlit ostatnim, nebo i sobé samému, Ze to v§echno ma sviij divod.

Povazuji za dilezité davat najevo zdravym sourozencim jejich podstatu
a klicovou roli v rodin€ s ditétem s postizenim. Neni jednoduché se ptizpiisobovat zivotu
ditéte s poruchou autistického spektra. AvSak proc¢ se literatura, rodice nebo spolecnost
nezabyva sourozenci takovym zplisobem, jakym by si zaslouZzili?

Co se tyce vypoveédi zdravych sourozencii béhem rozhovort, bylo pfekvapuyjici,

jak vétsina z nich odpovidala viceméné na nékteré otazky stejné. Jedna se o tabulku €. 8,
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kde se zdravi sourozenci vyjadfovali k otdzce, jak se citi vii¢i svému sourozenci s PAS.
Neni piekvapujici, Ze tato otdzka byla takto zodpovézena, protoze se vyskytuje zejména
u komunikacnich partnert, ktefi jsou témi starSimi sourozenci. Z hlediska starSiho
sourozence se vzdy bude citit viici mlad$im sourozenctiim jako ochranaf a vzor. U starSich
sourozencl déti s PAS nema vliv na ochranéistvi postizeni jejich sourozencu. Jejich
ochranafstvi vii¢i nim je jen tim umocnéné. KdeZzto v rodiné, kde se objevi postizeni ditcte
u starSiho sourozence, sehrava to velkou roli v rodiné i vi¢i mladSimu zdravému
sourozenci. I pfesto Ze jsou mlad$imi a m¢lo by se jim dostavat vice pozornosti, tak
vroding¢ s ditétem s postizenim se tato teorie vyvraci. Upozornuji na to Havelka
a Bartosova (2019), ktefi pfimo popisuji, jak potadi sourozencl v rodin¢ s ditétem
S postiZzenim nehraje roli. Autofi uvadéji, ze zdravi sourozenci maji vzdy sklon se ujmout
pecovatelské funkce svého sourozence s postizenim. TudiZ teorie, kterou jsem nastinila,
se ztotoziuje S vyrokem publikace Havelky a Bartosové (2019), ktera byla vydana béhem
zpracovavani mé bakalaiské prace.

Leman (2016) se k tomuto tématu u starSich sourozenct vyjadiuje jako ke zcela
pfirozenému a Zadoucimu jevu mezi sourozenci v ramci sourozeneckych konstelaci.
Autor popisuje ve své publikaci, ze je to dané vyvojem. VZdy budou mladsi sourozenci
vzhliZet k tém starSim. Otazkou je, zda se v tomto vyzkumu nejedena o zkresleny pohled,
kdy vétsina komunikacnich partnerek, které se zucastnily ohniskové skupiny, mély
jako starsi dité prave to zdravé. Ale dle mého nazoru se o néj nejedna, protoze R2, ktera
se zcastnila ohniskové skupiny mé zdravé dit€¢ mladsi, nez dit€¢ s PAS a potvrdila mou
teorii vypoveédi: Kdyz jdeme ve méste a SP se rozbéhne, necham SZ v kocaru a bézim
za starsi dcerou. Kazda jina maminka by vekla, jak miizu byt schopna tam nechat kocar
S ditetem a bézet. Snadno, kdyz vim, Ze mé SP neposlechne.

Diky vysledkiim, které jsou zobrazeny v kapitole ¢. 6 (str. 31), byly naplnény
vyzkumné otazky stanovené v ramci vyzkumu. Prvni vyzkumna otdzka znéla takto:
,»V jakych oblastech ovliviiuje dit€¢ s PAS v rodiné zdravého sourozence?* Z vysledkl
je patrné, Ze se jedna o celkové zasazeni do zivota zdravého sourozence. Zejména jsou
ovlivnéné oblasti soukromi, volného ¢asu a budouciho zivota, ptesnéji budouci péce
sourozence s PAS. Oba dva vyzkumné soubory se shodnou, Ze jsou zdravi sourozenci
ovlivilovani, ale zajimavé je, ze zdravi sourozenci nevidi zadny problém v tom, Ze jsou
jejich poteby ve vétsing ptipadl prehlizeni. Neocekavaji ani, Ze by se to mélo zménit,
coz je do velké miry omezuje v dal§im osobnim a profesnim zivoté. Co kdyz budou takhle

pfistupovat ke viem? Ze vzdy budou podéitat s poslednim mistem na seznamu kazdého
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S pozornosti a oni s tim budou smifeni. Podle mého ndzoru je nejvétsi riziko Gstupnost
a nasledné vyuzivani naivity zdravych sourozenct, kteti jsou zvykli na nabizeni pomoci
druhym.

V této oblasti by se mohly vyskytovat svépomocné skupiny, které by zdravym
sourozencim dodavaly sebeduvéry k realizaci vlastnich zivotnich a vysnénych cila.
Zaroven by jim ukézala redlny pohled ostatnich, ktefi jsou zdravi a mohli by se stat jejich
,obétmi“. V Ceské republice neni dostate¢na socialni podpora pro tyto jedince
aani se nerozviji snaha o vybudovani socidlni pomoci pro tyto sourozence déti
s poruchou autistického spektra. Existuje program STEPS, ktery popisuji v teoretické
casti.

Druhd vyzkumna otdzka se tykala financi, a to, jak dit¢ s PAS ovliviiuje
financovani rodiny v souvislosti s naroky zdravého sourozence. U této otdzky vzhledem
K prvni vyzkumné otazce se dalo ocekavat, ze se nebude s vypovédmi jak rodicu,
tak i zdravych sourozencu lisit. Jak pozornost, tak i finance jsou sméfované primarné
na déti s PAS. Prekvapilo mé, Ze zdravé sourozence toto nijak nerozcililo. Opét jim pfislo
zcela piirozené to, ze vétsi Cast financi sméfovala K potiebam a aktivitam jejich
sourozencum s PAS. Zajimavé bylo, Ze i kdyZ jako rodina s ditétem postiZzenim pobiraji
prispévek na péci, kde jejich vyjadieni k nému je v tabulce €. 18., fikaji, Ze nemaji
dostatecné prostredky pro dalsi zaliby pro zdravé sourozence. Potvrzuje to vypovéd R1,
ktera se obava toho, az jeji mladsi dcera bude vyzadovat ty samé aktivity, které doptavaji
ditéti s PAS (str. 45).

Zajimavym faktem jsou také vydélecné cinnosti rodicl, kde se v rodindch
s ditétem s postiZenim objevoval jen jeden vydélecny ¢len z rodicl a ostatni se tcastnili
»pouze* péce o dité s PAS. Poukazuji tim na to, jak dit€¢ s PAS ovliviiuje v ramci financi
celou rodinu a tim padem nemohou byt dostate¢né prostiedky pro sourozence ditéte
s PAS.

Je velmi té€zké rozd¢lit finance tak, aby to vyhovovalo obéma sourozencim.
Nedivim se, Ze vétSina komunikacnich partnerek se nechtély ani vyjadfovat k tomuto
tématu, protoze kdo by se dobrovoln¢ pfiznal, Ze jednomu dévaji vice a druhému ne.
K tomu, aby se tento neustaly konflikt mezi zdravym sourozencem a sourozencem s PAS
alespon ¢astecné vytesil, by mohly vzniknout v ramci dobrovolnikii s NNO aktivity
pro zdravé sourozence. Vytvofit programy, které by spocivaly ve stejnych aktivitach
jako pro déti s PAS, ale tentokrat se zaméfenim na zdravé sourozence. Zdravi sourozenci

potiebuji sdilet své pocity s lidmi, které zaZivaji stejnou situaci.
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Posledni vyzkumna otazka sméfovala na vyuzivani socialnich sluzeb a jejich vlivu
na zdravé sourozence. U této otazky mé piekvapily odpovédi zdravych sourozenci.
Ocekavala jsem, ze jim bude vadit, jak socialni sluzby zasahuji do jejich Zivota, ale opak
je pravdou. Necekala jsem, ze jim nebude vadit dochazeni socidlnich pracovnic
do domacnosti, v ramci uréeni stupné zavislosti pro piispévek na péci. Zajimavé také je,
ze rodice kupodivu nezatézuji své zdravé déti ohledné vyzvedavani jejich sourozenct
S PAS z organizaci nebo zafizeni, kde travi spoustu Casu. Zarazilo mé, jak se rodice
a sourozenci smifuji s budouci péci vkladanou do rukou zdravych sourozenct,
ale ohledné vyuzivani socialnich sluzeb se zdravé déti neucastni.

Socialni sluzby se na vypomoci s péci o dit€¢ s PAS v rodiné podileji velkym
zpiisobem. Oba vyzkumné soubory, které se zucastnily vyzkumu, se shoduji, Ze pfinos
socialnich sluzeb je nevycislitelny. Necekala jsem, Ze aktivity, které jsou potadané
pro déti s PAS, budou tak uzitecné pro odpocinek jak sourozenci, tak i rodict. Jediné,
€0 m¢ na tom mrzi je, ze vesSkeré ulevy od narocné péce déti s postizenim je sméfovana

piredevsim na rodice.
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8 Zavér

Z vysledk je patrné, ze zdravi sourozenci se v rodinach musi ptizplisobovat svym
sourozencim s poruchou autistického spektra, a to ve v§ech moznych oblastech. Jejich
ptizpiisobeni je povazované za samoziejmost nejen spolecnosti ale i rodici. Zdravi
sourozenci mé¢li moznost se k této situaci vyjadrit a zajimavé je, Ze vsSichni jsou
chapajicimi a ohleduplni vi¢i mensi pozornosti, které se jim dostane.

Sourozenec S poruchou autistického spektra zasahuje jak do Soukromi,
tak i do volného cCasu zdravych sourozenct. AvsSak nejvétsim ovlivnénim je otazka
ohledné budouci péce jejich sourozencii s PAS. Ve vysledcich je zaznamenano,
do jaké miry jsou zdravi sourozenci s touto roli ztotoznéni.

Z vysledkl ohniskové skupiny je ziejmé, ze rodice se snazi ve vSech ohledech
podporovat obé dvé déti, ale zdravé déti jdou stranou kvuli pozadavkim jejich
sourozencu s PAS. Je pro n¢ bézné ¢ekat nebo dokonce si odpustit nékteré véci.

V ramci socidlnich sluzeb jsou vysledky u ohniskové skupiny i u rozhovorii
totozné, a to s velice pozitivnim dojmem. Ob& dv¢ strany poukazovaly na obrovskou
vyhodu uzivani socialnich sluzeb, které se podileji na planovani volného ¢asu déti s PAS.

Tato bakaléafskd prace ma poukazat na to, v jakém prostiedi jsou zdravi sourozenci
povinni zit. Prostfedi, které ovliviiuje vSechny oblasti jejich soukromého i budouciho
zivota. Tato prace mulZe poslouzit k doplnéni vzdélani socialnich pracovniki, kteti
pracuji v organizacich pro déti s PAS. Muze upozornit na nedostate¢nou socialni
intervenci pro sourozence déti s PAS.

Z vyzkumu je jasné, ze i zdravé déti, které jsou sourozenci déti s poruchou
autistického spektra, potiebuji sdilet to, co prozivaji. Dokonce i ptesto, Ze vSichni
zpochybnuji veskerou pomoc uz jen z toho divodu, Ze jsou piece zdravi. K vyfeSeni
tohoto problému by mohly vzniknout svépomocné skupiny nebo totozné programy ci
aktivity jen pro sourozence. V Ceské republice neni dostateénych programd, které by se
vénovaly zejména jim nebo jejich rozvoji a doplitkové intervenci. Je zapotiebi, dat najevo

zdravym sourozenctim déti s postizenim, ze jsou také duleziti.
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11 Seznam zkratek

PAS — porucha autistického spektra

NNO — nestatni neziskové organizace

S1 - S7 — komunika¢ni partnefi — sourozenci déti s PAS
R1 — R4 — komunikacni partnefi — rodi¢e sourozenct
SZ — zdravy sourozenec

SP — sourozenec s poruchou autistického spektra
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Priloha ¢. 1 — Seznam otazek k polostrukturovanému rozhovoru se zdravymi

sourozenci

Vyuzivate jako rodina néjaké sluzby?
Rekni mi néco o svém sourozenci s PAS.
Co pozitivniho vidi§ na tom mit sourozence s PAS.

Co negativniho vidi$ na tom mit sourozence s PAS.

o ~ w D P

Vidis néjaky rozdil v pfistupu rodict k tobé a k sourozenci? Jak vnima$ svou
pozici v roding?

6. Vyuzivate jako rodina né&jaké sluzby?



Priloha ¢. 2 — Seznam okruhu témat k ohniskové skupiné

1. Oblasti zdravého sourozence, které jsou zasazeny ditétem s poruchou autistického
spektra
2. Rozd¢lovani financi mezi sourozence

3. Socidlni sluzby



Priloha ¢. 3 — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vézena pani/ vazeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dob¢ vypracovavam
zavéreCnou praci v ramci, které provadim vyzkum, jehoz cilem je popsat a zanalyzovat
socialni aspekty zdravého sourozence ditéte s poruchou autistického spektra pomoci
polostrukturovaného rozhovoru ¢i ohniskové skupiny. Z i¢asti na vyzkumu pro Vas
vyplyvaji tyto vyhody (pfinos bakalaiské prace) ¢i rizika (nejsem si védoma rizik, které

by béhem tohoto vyzkumu mohla vzniknout).

z

Prohlaseni

Prohlasuji, Ze souhlasim s Gi¢asti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cilem, metodami a postupy, které
budou pii vyzkumu pouzivany, stejn¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z i€asti
na vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané idaje budou anonymné

zpracovany a pouZity pro ucely vypracovani zavérecné prace studentky.

M¢l/a jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostateéné poskytnutém Case zvazit. Mél/a
jsem mozZnost se studentky zeptat na v§e pro mne podstatné a potfebné. Na tyto dotazy

jsem dostal/a jasnou odpovéd'.

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tidaji ti€astnika vyzkumu v rozsahu,

zpusobem a za Gi¢elem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Souhlasim s Gcasti na polostrukturovaném rozhovoru ¢i ohniskové skupiné ve vySe

uvedeném vyzkumu.

\Y/ Dne: Podpis:




