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Abstrakt

Sourozenecky vztah je v Ziwotlovéka velmi dilezity a zkuSenosti vam ziskané
nenahraditelné. Vztahy mezi sourozenci aulije mnoho faktar — vk, pohlavi ati,
vékovy rozestup nebo také postizeni jednoho z nich.

Tato bakaléska prace zadiuje na to, jak svého sourozence oilije dig
s autismem. Byly stanoveny &vyzkumné otazky: Vnimaji rote rozdil v gistupu ke
zdravému ditti a k digti s autismem? Co vnima zdravy sourozenec jako tivega
a pozitiva v souZiti se sourozencem s autismem?

Prace sestava ze dvaasti, teoretické a praktick€ast teoretickd obsahuje &v
hlavni kapitoly. Prvni kapitola se zabyva problek@ai autismu — uvadi zakladni
definici autismu, moznosti diagnostiky, s&$gjSi projevy, strdny popis jednotlivych
forem poruch autistického spektra (PAS). Druhd tdgije zanstena na rodinu dite
s PAS, pedevsim pak na jeho sourozence — definice pojminapdrychovné styly
v rodirg, rodice a sourozenci dite s autismem, sourozenecké konstelace, zarlivost
a rivalita. Podkladem pro teoretickotast bakaléské prace byly odborné zdroje
predevsim z oblasti specialni pedagogiky a psychelogi

Praktickacast je zar‘ena na samotny vyzkum. Byla vyuzita metoda kvaitdiho
vyzkumu, konkrété narativni rozhovor. Rozhovory byly vedeny se saarzi a rodii
jedinal s autismem.

Prace je navic doptna gilohami, ve kterych nalezneme nejen doslovigpisy
jednotlivych rozhovakr a vzor informovaného souhlasu, ale &ktera doplni

k teoretické&asti prace.
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Abstract

The sibling relationship represents a very impdrt@ature of man’s life and the
experience gained from it is irreplaceable. Refaiops between siblings are influenced
by many factors: age, gender of the children, afferdnce or a handicap of one of
them.

This thesis deals with the subject of the influelmfean autistic child on their
sibling. Two research questions were determined:pB@nts perceive any difference
between their approaches to the healthy and thstiauthild? What does the healthy
sibling view as negatives and positives of livingather with an autistic sibling?

The thesis consists of two parts, a theoretical aquactical one. The theoretical
part comprises two main chapters. The first chapliscusses the autism itself; it
presents the basic definition of autism, the diatjngpossibilities, the most common
signs, and a brief description of particular forofiautism spectre disorder (ASD). The
second chapter focuses on the family of the chiith \SD, principally on his/her
sibling — the definition of the ternfamily, parenting styles in family, parents and
siblings of autistic child, birth order, jealousgdarivalry. The theoretical part of the
thesis is based on scholarly sources mainly froenfiddds of special needs education
and psychology.

The practical part concentrates on the research. dutalitative research method
was selected for this part, namely the narrativevecsation. The conversations were
held with parents and siblings of autistic indivadki

Besides, the thesis is supplemented with appenthegonsist not only of word-
to-word transcriptions of the conversations anditiiermed consent template but also

of some additions to the theoretical part.
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Seznam pouZitych zkratek

« ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder; poruchaozornosti s
hyperaktivitou

aj. —ajiné

atd. — a tak dale

MKN-10 — Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize

PAS — poruchy autistického spektra

tzv. — tak zvané



Uvod

V soudobé spotmosti se stale vice mluvi @teéch s postizenim a o gé r¢. Je vSak
potreba si u¢domit, Ze postizeni neoviiuje pouze d& samotné. Autismus wtd ma
tedy vliv i na lidi z jejich blizkého okoli,ipdevsim pak nejblizSi rodinu. Cela rodina se
musi s nastalou situaci vyrovnat a ¢itge s ni Zit, autismus navidgkdadné prowti
soudrznost rodiny. O kazdé takové radise dafici, Zze je ®¢im vyjimecna.
vychovy a pée o dit tyce. Opominat se vS8ak nesmi ani sourozenci, kteryditsace

v rodirg také Uzce dotyka a vyrazie ovliviiuje. Sourozenecky vztah je prétidvelmi
dulezity — vzajemn na sebe {sobi, ovliviuji se a nabyvaji novych zkuSenosti, které
jim jiné vztahy nedok&zi nahradit. \fipact postiZzeni jednoho ze sourozéneuze
takovy vztah byt pro intaktniho sourozence velkyiiimgsem, ale také naopak. Proto je
dulezité zandtit pozornost i na & V posledni dobd v nasSi spoknosti natfistaji
moznosti pomoci pravpro tyto rodiny a jde o podmé aktualni téma.

Aktuélnost tématu byla jednim Zebda vybéru bakaléské prace. DalSimigtodem
byl mij osobni zajem o problematiku autismuéhBm studia jsem #&ha nekolikrat
moznost s autisty pracovat a setkat se tak i shjgjodti a sourozenci. O autismu
uvazuiji i jako o mém budoucim studijnim a pracovrameieni. Cetla jsem kolik
praci zabyvajicich se¢tini s autismem a jejich raoglj ale o jejich sourozencich jsem
mnoho materialu nenaSla. Proto pr® Inylo zajimavé se problematikou vice zabyvat.

Cilem bakal#ské prace je zjistit, jak autismusadét v rodiré ovliviiuje Zivot jeho
sourozence. Na #atku psani prace byly sepsanyédwzkumné otazky: Co vnima
zdravy sourozenec jako pozitiva a negativa v solsat sourozencem s autismem?
Vnimaji rodte rozdil v pistupu ke zdravému dft a k ditti s autismem?

Prace je roz&lena nacést teoretickou a praktickouCast teoretickd obsahuje
informace z odbornych zdiojtykajici se autismu a rodin jedincs autismem.

V praktické casti prace je ke spini cile bakalisské prace vyuzita metoda
kvalitativniho vyzkumu. Vyzkum byl proveden na z## rozhovoii se sourozenci

a rodgi déti s autismem. Cel& prace je navic déplgilohami.



1. Poruchy autistického spektra

O poruchach autistického spektra se mluvi také mkautismu. Autismus jako prvni
definoval Leo Kanner, d&sky psychiatr, vroce 1943. O autismu mluvil jako

0 ,autistické uzakenost” a ,touze po netnnosti“ (Richman, 2006).

1.1 Definice autismu

O poruchach autistického spektraizeme mluvit jako o pervazivnim vyvojovém
onemockni. Pojem pervazivni znamena vSeprostupujici. €ovis\etlit jako poruchy,
které zmsobi hloubkové poSkozeni vyvoje dé& v mnoha swrech. Jde o vrozené
postizeni mozkovych funkci, a to konkrétnkomunikace, socialni interakce
a symbolického mysleni. Tyto problémy poprvé @Haabritskd psychiattika Lorna
Wingova jako triadu poskozeni (Hrelia, Hort, 2001; Thorova, 2006). Podle definice
MKN-10 jde o poruSeni socialni interakce, komun&acomezeny stereotypni soubor
z4jmi acinnosti.

O lidech s autismem se di&i, Ze Ziji v pro & nesrozumitelném &w. Nechapou
souvislosti mezi jednotlivymi situacemi v Zi¥oa okolni s¥t na r¢ pasobi chaoticky.
Maji potiZze porozurt symbotim a také problémy s komunikaci a jazykem, které jim
ZteZuji jejich zivotni situaci. NlZeme se setkat i s ndzorem, Ze Ziji ve svém viastni
swté, cemuz nasédéuje i fakt, Ze u nicltasto dochazi k uplnému uzavirani se do sebe
a odmitani okolniho sta (Thorova, 2006).

1.2 Projevy autismu

Projevy autismu jsou u kazdého jedince individualviadi se, Ze v pb¢hu Zivota se
ve WtSiné pripadi zmimuji, ale v utité mire pretrvavaji po cely zivot (Gillberg,
Peeters, 1998). dkteré projevy mizeme u dti pozorovat takka od narozeni, a to
predevsimproblémy v sociélni oblasti Jako prvni se projevi odliSnosti v socidlnim
chovéani. Prvnim socialnim projevem u étdt je @&ni kontakt, poz#i doplnény

usmevem a broukanim. Toto chovani se postupem Zivoéde stice prohlubuje
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a upeviuje (Thorova, 2006). &i s autismem ve &Siné piipadi tento kontakt
nenavazuji, navic nemaji rady, kdyz se jichdo dotyka, ¢etné doteki a chovani od
rodict. Vyhybani @énimu kontaktu je provazi cely Zivot, coZibe mit utitou spojitost

i s neschopnosti porozéivyrazu tvée ostatnich lidi (Richman, 2006). U jedinc
s poruchou autistického spektra dochazi k porusilsd interakce, jejiz rozsah se liSi
na zaklad hloubky postizeni. Kazdy jedinec ma tedy socidimiednosti na jiné trovni.
Lze alefici, Ze socialni oblast u lidi s PAS je vZzdy naShizrovni nez oblast mentalnich
schopnosti (Thorova, 2006). Z tohotdgivddu autisté &hem Zivota nevyhledavaji
vztahy s jinymi lidmi a chybi jim pocit gité sounalezitosti (Jelinkova, 2002). Lorna
Wingova do roku 1996 popsattyii typy socidlniho chovani u jedifics autismem —
typ osargly, pasivni, aktivni (zvlastni), formalni. Typ séliiho chovani ale neni vzdy
staly a nize se kdykoliv Bhem Zivota ninit (Thorova, 2006).

Mezi dalSi typické rysy autismu phttaké neschopnost vnimat realitu mimo
pravdivou skuteénost Zdrave dti v batolecim ¥ku jsou schopny tzv. symbolické hry,
kdy nagiklad predstiraji, Zze Vi, telefonuji, nakupuji aj. &i s autismem v batolecim
véku této hry schopny nejsoujistavaji vazany na pravdivou realitu. Da se tage ze
vnimaji realitu zjednoduSénMezi jejich oblibené hry naopak panhagiklad razeni
piednEta do fad, poslouchani stale stejného zvuku, neustatiewoit&oleek hraky aj.
D¢éti se i téchto aktivitach vydrzi souisdit mnohdy i desitky minut (Gillberg, Peeters,
1998). Na druhou stranu Vocilka (1996) uvadi, &Sima dti s autismem ma problémy
s hyperaktivitou, které jsou mimo jiné spojené kywy pozornosti. Hyperaktivitu
spojuje také s problémy s motorikou, a to jemndwubou, coz se projevuje nddad
pii oblékani, sebeobsluze, psani nebo takdéegmé vychov.

Autismus se dale tize projevovatzvlastnostmi ve zmsobu chovani U jedinai
s autismem rizeme pozorovat stereotypni chovani, motorické stgpg, verbalni
ritudly, stereotypnéinnosti a hry, odpor k jakymkoliv zéndm, omezeny okruh z&fm
a nejhazrejSi fobie a uzkosti. Bi jsou ¢asto bazlivé a uzéené (Jelinkova, 2002).
Schopler (1999) mluvi o stereotypech i ve spojitnagriklad se stravovacimi navyky,
kdy dti vyZzaduji stale se opakujici jidla nebeélahi jidla na kolik talifa. Praw
potreba opakovandinnosti a vytvéeni stereotyp secasto stava velkou obtizi v Ziwot
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jedince s autismem a jeho rodiny. ¥gadc, Ze dojde k naruSeni zavedenéidolu,
muze dojit k velké negativni reakci ze strany autishyereotypni chovani se&asto
objevuje ve chvilich, kdy se jedinec nudi, nebdtwesich, kdy dochazi k potizim
v oblasti komunikace a socialnich kontaktPra¥ toto chovanicasto pitahuje
pozornost viejnosti, je proto @lezité najit zisoby, jak mu pedchazet a eliminovat ho
(Jelinkova, 2002).

Lidé s autismem mivajproblémy s vyjadifenim emoci Emocecasto vyjaduji
neobvyklym nebo nevhodnym igobem. Okoli¢casto neni schopno rozpoznat druh
emoce, kterou dit praw proziva. Porozugni pocitim ditte s autismem vyZaduje
zkuSenosti a nejlépe mu vzdy porozumi &ediktégi znaji dit nejlépe (Beyer,
Gammeltoft, 2006). Bti s autismem navic byvaji i e labilni, coz zfsobuje
rychlé stidani nalad a podit(Vocilka, 1996). Maji problémy také s pochopenimoei
ostatnich. Neberou n&domi city jinych osob v okoli (Jelinkov4, 2002).

Jelinkovd (2002) uvadi jakoasty problémagresivni chovani VétSinou lidé
vyuZivaji agrese zacalem uspokojeni pteb. Toto chovani je pro ragi a okoli digte
tim nejobtiz¥jSim problémem. Bli ¢asto nechapou tresty ze strany &ddia ty jsou
proto v tomto pipact ¢asto zcela nainné (Richman, 2006). Typickym problémem je
sebeublizovani, kdy se ditluce do hlavy, bije se, kouSe, Skrabe, tahd se zg.vlas
V nekterych gfipadech tuto agresi obrati i ke svému okoli a napaajiiklad rodte,
sourozence, spoluzaky nebo si za cil vybei@ ve své blizkosti a rozbije cokoliv, co
ma v dosahu (Jelinkova, 2002).

V neposlednirad je dilezité zminitproblémy v oblasti komunikace Problémy
s komunikaci jsoucasto spojovany s nizSi mentalni Urovni jedins poruchou
autistického spektra. Ale to neni jedinyvdd, pr@ je komunikace naruSena. Osoby
s PAS nemaiji vrozenou schopnost pro pochopeni wyanaajemné komunikace, proto
i v pripac, Ze fe¢ je pIne rozvinuta, ji jedinci nepouzivaji éhnym zpmisobem
(Jelinkova, Netusil, 1999)Casto se u nich objevuje echoldlie, monotoreti bez
intonace, nedostatky ve spontannosti v pouZitikazg nespravné pouzivani zajmen.
Vyzkumy uvadji, ze asi u 40 % &i s autismem sée¢ nevyvine wibec. Nedostatky

v této oblasti se daji kompenzovat pomoci UmEjSich zpgisohi alternativni
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komunikace (Richman, 2006). Podle Jelinkové a Nat($999) mohou mit problémy
v komunikaci spojitost také s problémy s @#im socialni komunikaci, mentalni

flexibilitou, chapanim symbéla souvislosti.

1.3 Diagnostika

Autismus se projevuje od nejutlejSiheku ditte a trva po cely Zivot. Postihuje asi
0,1 % celé populace. Postizeni mohou byt muzi yZemadi se vSak, Z&astjSi vyskyt

je zaznamenan u muZStejré tak mivaji pra¥ muzi vyrazgjSi projevy autismu nez
Zeny, rozdily se projevujifpdevSim v oblasti komunikace a socialnich dovednost
které byvaji u divek na vyssi arovni (Gillberg, Res, 1998).

Diagnostika autismu byva obtizna. V mnoltgppdech je autismus diagnostikovan
az v poslednim roce@dskolniho ¥ku (Kreicirovd, 2003). Diagn6za je mozZna na
z&klad pritomnosti utitého pa@tu symptoni ve v3echitch zmhovanych oblastech
triady postizeni, bez ohledu na jakakoliv jin4 pasti, ktera mohou, ale nemusi byt
piitomna sotasré. Diagnostika je tedy n&toa pro rozsahlost audznorodost
symptonii. Ne vzdy jsou vSechny symptomijitomny a jejich intenzita je individualni
a s¥kem se mZe nEnit. V uritych obdobich Zivota se symptomy stavaji
vyrazrejSimi, v jinych obdobich zase mohou zcela vymi2éd. intenzitu projer ma
vliv také socialni prosedi, ve kterém jedinec Zije, a vychovné styly, &tera ®j
pusobi. V neposledniade maji nemaly vliv i pipadna pidruzené postizeni (Thorova,
2006).

Thorova (2006) popsala, jak byhvypadat idealni diagnosticky model:

1. Faze podekeni. Rodie si vSimnou, Ze s diem neni tco zcela v ptadku,
a vyhledaji pomoc Iéka, tedy nejastji pediatra, ktery je posSle za odbornikem.

2. Faze diagnosticka.Faze, Bhem které probihaji samotna vy&eti vedouci
k uréeni diagndzy.

3. Faze postdiagnostickaRodie se dozvidaji diagndzu svehostita postuptise

S ni vyrovnavaji a Zénaji spolupracovat s odborniky.
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K diagnostice autismu jsou pouzivanyzmé diagnostické a screeningové metody
(Thorova, 2006):

CARS - jde o posuzovaci stupnici, ktera slouzi &emi, zda jde o autismus, nebo
nikoliv. (Prilohag. 1)

CHAT - screeningova metoda r@#eha na dv c¢asti. Prvni¢ast obsahuje otazky

pro rodte a druh&ast otadzky pro pediatra.iffohac. 2)

DACH - dalSi screeningova metoda formou dotazniku praceod’hodné u éti

starSich osmnacti #siai. (Frilohac. 3)

ADOS -diagnostickd metoda zaloZena na pozorovagiedit tiznych situacich,
zantienych pevazrge na komunikani a socialni oblast. Metoda nigyfi rizné stups,

piizptisobené ¥ku a schopnostem dfe.

ADI-R — forma rozhovoru s rodem, ktery o dit peuje. Ot jde o metodu

vyuzitelnou u dti starSich osmnacti ¢aiai.

A.S.A.S — screeningova metoda pro diagnostiku aspergesgmdromu u &i

mladSiho Skolnihod&ku.

AQ test — metoda informujici o riziku aspergerova syndrdminem adolescence
a dosplého wku. (Filohac. 4)

1.4 Formy poruch autistického spektra

»Dle MKN-10 se pervazivni vyvojové porucl#li da detsky autismus (F84.0), atypicky
autismus (F84.1), Asperger syndrom (F84.5), Réft syndrom (F84.2), jinou
desintegrani poruchu v dtstvi (F84.3), hyperaktivni poruchu sdruzenou s taien
retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4) a pervaiziyoruchy jiné (F84.8)
a nespecifikované (F84.9)Hrdlicka, Hort, 2001, s. 2).
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1.4.1 Détsky autismus

Détsky autismus je nejznagsi formou PAS. B diagnostice se musi projevit problémy
ve vSechéastech diagnostické triady. Krénporuch v ki€ovych oblastech, se mohou
u jedindi s ditskym autismem objevit i dalSi dysfunkce. Typické gétsky autismus je
zna&nd variabilita symptoh Syndrom je moZné diagnostikovat v kazdémkuw
(Thorova, 2006). Uvadi se, Ze az v pola@vipripadi je détsky autismus spojen se
stredrg téZkou, az &Zkou mentalni retardaci. Zbyt@st jediné s timto postizenim se
nachazi v pasmu lehké mentalni retardace, &rowkolika malo vyjimek, kdy je

inteligence zachovana v noérfKrejcirova, 2003).

1.4.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je jedna z forem PAS, ktera nigjel vSechna diagnosticka kritéria
pro dtsky autismus. Chyji projevy minimal v jedné oblasti triady postizeni
(Thorova, 2006).,Typické pro tuto kategorii jsou potize v navazovavetahi
s vrstevniky a neobvykl&gzitlivelost na specifické gsi podrety. Socialni dovednosti
jsou méd naruseny, nez byva u klasického autisnfMdélkmar, 1997 in Thorova, 2006,
s. 183). Zjednodusérby se dalaorici, Ze do této kategorie spadajitidprojevujici se
jako autisté, tive se o nich mluvilo jako oétkech s autistickymi rysy, které ovSem
nesphuji vSechna kritéria pro diagnostikuétekého autismu (Kejcifova, 2003).
O atypickém autismu tizeme mluvit také vifpadech, kdy prvni projevy autismu byly

zaznamendany az pietim roce Zivota dite (Hrdlicka, Komarek, 2004).

1.4.3 Aspergeriiv syndrom

Pro diagnostiku Aspergerova syndromu jsoucdlé @FedevSim obtize v oblasti
komunikace a socialniho chovani. Lidé nejsou sch&fasického navazovani vztéah

s ostatnimi lidmi, jejich vystupovani byva napadmiezenou mimikou a gestikulaci,
Spatré snaseji nahlé zény a v rEkterych gipadech velmi Ipi na vlastnich ritualech.

Potize se projevuji i v chapani socialnich situasérozumi ironii a nadséazce.
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V kolektivu se piliS neprojevuji a nezapojuji sejgobi spiSe samdtky, podhodnocuiji
se a v dosgosti mohou trgt depresemi (adilova, &in, Thorova, 2007; Thorova,
2006). Na druhou stranu jsou jedinci s Aspergerovgyndromem casto az
nadpameérné inteligentni,cimz se odliSuji od lidi s diagn6zogtského autismu. N&i
se brzyc¢ist, pracovat gisly, maji velmi dobrou mechanickou p&m pracuji s PC.
Naopak maji obtiZze v oblasti psani a motoriky (&g a Petters, 1998; Thorova,
2006).

1.4.4 Rettiiv syndrom

Rettiv syndrom se vyskytuje pouze u Zen a je spojenoseatckymi obtizemi.
Dité se zpoatku vyviji zcela norméath Ke komplikacim dochazi az v obdobi kolefi p
roku Zivota diéte, kdy dochézi ke zpomalenistu hlaveky, ztra€ nebo zhorSeni jiz
osvojenych motorickych dovednosti a ztrate¢i (Hrdlicka, Komarek, 2004).
V nekterych gipadech dojde k progresi az v pé@im wku a dti jsou schopné
samostatné dize a spojovani slov do jednoduchyct, \ale i tyto schopnosti postupem
¢asu vymizi (Vitkova, 2004). Syndrom e byt navic doprovazen problémy
s dychanim (zadrzovani dechu, nepravidelné dychawgkanim a atypickymi pohyby
rukou (tleskani, kroutivé pohyby). V pagdim wku dochazi k rozvoji skolidozy a ve
vetsSing pripadi také epilepsie. Réiv syndrom byva spojeny &Zkou mentalni retardaci

a korti imobilitou s nutnosti vyuzivani invalidniho voamikHrdlicka, Komérek, 2004).

1.4.5 Jina détska dezintegracni porucha v détstvi

Jde o vzacnou poruchu, ktera ve spotesti neni filiS znama. Steghjako u Rettova
syndromu je charakteristicky @@teeni normalni vyvoj ditte, vtomto pipact
minimalné do dvou let ¥ku. Uvadi se, Ze prvni problémy se objevujicastji mezi
tretim actvrtym rokem Zivota, nejpoz§l pak ve ¥ku deseti let. Mezi prvniifznaky
pafti nahla ztrata jiz osvojenych dovednosti — komucekaocialni dovednosti. idou

se objevit vzorce chovani typické pro autismusiz® dojit k déasnému zlepSeni,
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avSak nikdy nedojde k navraceni &kwpdnimu stavu. U jedirics touto poruchou byva

diagnostikovana takéika mentalni retardace (Thorova, 2006).

1.4.6 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

Jde o poruchu, ktera je uvedena pouze v MKN-10, rigikye diagnosticky manual
DSM-IV ji do poruch autistického spektra radi, protoZze nesfuije kritéria pro
diagnostiku autismu (Hrdlka, Komarek, 2004; Thorova, 2006). Porucha se¢ti d
projevuje &Zkou mentalni retardaci, stereotypnimi pohyby, hgktévitou a poruchami
pozornosti, fipadré sebeposkozovanim (Kegjova, 2003). Bhem dospivani dre

dojit ke znEng, hyperaktivita seiemeni v hypoaktivitu (Hrdlkka, Komarek, 2004).

1.4.7 Jina pervazivni vyvojova porucha

Kategorie, jejiz diagnosticka kritéria nejsou jastefinovana. Bti s touto poruchou
maji rekteré z autistickych symptaima proto je dopokiovano u nich vyuZzivat stejné

pedagogické a vychovné postupy jakosti d autismem (Thorova, 2006).

1.4.8 Pervazivni vyvojové poruchy nespecifikované

Kategorie pechodna, ktera se vyuzivdedevSim u &i v predSkolnim ¥ku, kdy je
jes€ mozna zmina Klinického obrazu poruchy. Je nutnééditadale sledovat
a diagnostiku opakovat (Thorova, 2006).

17



2. Rodina ditéte s PAS

Narozenim ditte s postizenim je vzdy ovli¢na cela rodina. Witym zpisobem se
zmeni Zivotni styl vSechélent rodiny, protoZze musi byt izptsoben specifickym
pottebam dite (Vagnerova, 2004).V, disledku toho se zmi i jejich chovani, nejen
v ramci rodiny, ale také ve vztahu k SirSi spobesti, kde se tito lidé mohou v ramci
obrannych reakci projevovat jinym:igmbem ne#riv, resp. nez je obvyklé, nebo se od
ni dokonce izolovat(Vagnerova, 2004, s. 164)iiéhodem ditte se zarouve zmeni

i prava a povinnosti ostatnig¢tena rodiny (Pipekova, 2010). To, jak s@rtto zménam
rodina izpusobi, je mimo jiné ovlivéno jeji soudrznosti. Velmiddezita je gedevsim
vzajemna emocionalni podpora rédi V rodinach, ve kterych panuje manZzelsky
nesoulad, je adaptace na postizenéteibbtizgjSi a ¢asto dochazi k prohlubovani
problémi jak u dikte, tak ve vztahu rodi. Dilezita je zde i odborna pomoc (Schopler,
Mesibov, 1997). ZatiZeni rodiny seé¢mi sodasré s tim, jak se rni situace a stav
ditcte.

2.1 Definice pojmu rodina

Rodina je priméarni skupinou pro ditedy prvni skupinou, jejimz jgenem. Je zdrojem
prvnich podsta, které di¢ dostava do Zzivota. Ma hlavni dlohu ve vycloa tim
ovliviiuje cely Zivotélovéka. Da se povazovat za jakysi zakladi@inek spolénosti.
V rodiné dochazi k vytvéeni nejésngjSich vztalf, jde i o druh vztah intimnich, které
¢lovéek maze navazat pouze v kruhu rodinném (Lemann, 200@ficBodem kazdého
novehoclena do rodiny, mysleno dalSim &&m narozenym v rodén se musi stavajici
¢lenové vyrovnat s mnoha 2mami a situacemi. Dojde ke zZn& struktury rodiny
a meni se i zavedena pravidlaady. Ke znénam v rodi vSak dochazi i ibézne, bez
nutnosti gichodu novychilena. Tyto znény se tykaji pedevsim vztah uvnitt rodiny.
Vztahy v rodirg jsou dynamické a #émi se v zavislosti na mnoha faktorech (Vamova-

Fragnerova, 1966).
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2.2 Vychovné styly v rodiné

V kazdé rodig muZzeme vypozorovat ity styl vychovy. V literatiie miZzeme
negastji najit kleni na ti raizné vychovné styly. Prvni jstyl liberalni, kdy rodte
ditéti nechavaji spoustu prostoru a nejsou nastaveangttéadné hranice, co se chovani
ty¢e. Dale autoritativni styl, kdy naopak rode od dite vyZaduji plgni pevrg
stanovenych pravidel.f&ti vychovny styl je stydemokraticky, ktery je zaloZen na
piiméienych vychovnych pravidlech a pozadavcich (Vagréera@00).

Pouzivani vychovnych siylv rodiné ovliviiuje rekolik faktora, nagiklad to, jaky
styl vychovy zazili rodie ve svych fivodnich rodinach, nebo jak velka rodina je. Ve
velkych rodinach, kde je vicettd, je poteba mit nastavena pravidla a trvat na nich vice
nez v rodinach s jednim diem. Vzdy je vSak wlezité, aby se na stylu vychovy shodli
oba rodée a vzajemé se ve vycho¥ podporovali a dogovali (Vagnerova, 2000).

V rodinach s postizenym diem casto plati, Ze v dité mire je vyZzadovan
individualni vychovny fistup (Prevendarova, 1998Matgjicek (2001) uvéadi, Ze
nejenom vdchto rodinach ¢asto dochazi k zaujimani nevhodnych vychovnych

postofim ze strany rodii. Mezi negastjSi pati:

PFiliS Uzkostna vychova
Vychova spojena siehnanymi obavami o @it Rodie brani dtem v rékterych
¢innostech, které by podle nich mohlyedstavovat nebezpie Dochazi k socialni

izolaci ditte, nentize se zapojit do veSkerych aktivit s vrstevniky {@faek, 2001).

Rozmazlujici vychova
Rodike se snhazi maximalnprizpisobit a vyhout ditéti. V rodiné se vSe t& pouze
okolo poteb a pani ditte (Matjicek, 2001).

Vychova perfekcionalisticka

Rodike maji filiS velké naroky na dokonalost & bez ohledu na jeho moZnosti
a schopnosti. Dittato vychova stresuje a o to obtifn je pro ©j pInéni poZzadavi ze
strany rodia (Matgjicek, 2001).
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Vychova protekéni

Rodike za své détieSi veSkeré problémy a nenechéavaji azadnou zodpoxdnost.
V piipack ditéte s postizenim rodke casto vyzaduji az zbyte¢ velké ulevy a soucit od
okoli (Magjicek, 2001).

Zavrhujici vychova

Vychovny postoj, ktery rode zaujimaji pedevsim wuci ditéti s postizenim. Projevy
této vychovy jsou spiSe skryté, rodi podedome dit€ negijimaji, trpi pocitem
zklamani, nevytvi si k digti viely vztah. V gkterych gipadech rodie své dit umisti
do zd&izeni uteného pro klienty s danym postizenim (§igek, 2001).

2. 3 Rodice ditéte

Na rodte dti s PAS jsou kladeny specifické naroky. Matky v&tsSine pripadi
prozivaji stres, bolest a tnavu spojenou s vychavpgi o di€ s PAS vice neZ otcove.
Matky téchto cti secasto sebeobituji, trpi vigitkami a pocitem méftennosti. Citi
pocit selh&ni a viny. Obiiji se z toho, Ze za postiZzeni jejichétitmohou ony samy.
Takové sebeobitovani mize vést az k podim deprese aifliSného napti. U matek
muze dojit k pocitu ztraty svobody a omezeni volnébsu, ktery by clity vénovat
pouze samy sa@ba svym zajmim. Velmi¢asto vnimaji negativnreakce okoli a to, jak
spol&nost pohlizi na jejich dit Na druhou stranu ékteré matky uvag]i i pocit
uspokojeni z naplmi rodicovske role (Richman, 2006; Schopler, Mesidov, 1997)

Ale ani otcové neuniknou starostem spojenym se iffpecvychovy deti
s autismem. f&stoze své emoce davaji mérajevo, i otcove trpi pocity frustrace, viny
a mnohdy aZ vztekuCasto navic popisuji obavy o psychicky stav své Z@roti
matkam mivaji vice svobody a travi vicasu mimo domov, a tor@devSim kuli
zanestnani. Zarmsstnani nize pro muze znamenat nejen zdroj financi, ale nyohd
praw i zdroj sebeuspokojeni. Je vSak velriedité, aby i otecievzal utitou ¢ast pée

o di€ na sebe a odléh tak situaci matky (Schopler, Mesibov, 1997).
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VSichni rodie diti s autismem péebuji systematickou pomoc. Jako prvni bylan
nastat jejich dostateé proskoleni. Rode jsou ve ¥tSiné pripadi naprosti laici
v problematice autismu a hledani fgdinych informaci pro énmize byt jest vice
vycerpavajici. Je proto atezité, aby jim bylo co mozna nejvice informaci ad r
poskytnuto ze strany odboriikZiskaji tak ukitou jistotu a sebadi¢ru, Ze dokazi se
svym dittem jednat a pomoci mu. Navic si osvojcitgd zasady, jak Iépe zvladat
problémové situace, se kterymi se u svéheétalibudou setkavat a timigachazet
mnoha problériim a stresovym situacim, které se mohou podepsatchalu
a soudrznosti celé rodiny (Schopler, Mesibov, 1997)

Schopler a Mesidov (1997) ve své knize wyagdiiklady problénd, se kterymi se
rodice dti s autismem setkavaji. Mezi tegtjSi pati praw pocity vlastni viny
a nepochopeni ze strar@ena SirSi rodiny a okoli. Richmannova (2006) uvadi, ze
nepochopeni je Zgobeno pedevsim nedostateou informovanosti o problematice
autismu. DalSimivodem niize byt i to, Ze autismus, na rozdil od jinych poesti, neni
na prvni pohled na dii znatelny. [@ti s autismem se vzhledéwyrazré neodliSuji od
ostatnich éti. Proto dochazi k situacim, kdy se radikti se somatickym postizenim
setkavaji se soucitem okoli, ale r@alickti s autismem naopak. Okalasto komentuje
chovani dti na veejnosti velmi negativha lidé maji tendenci @tbvat rodtam rady,
aniz by déli, o jaky problém se u dite jedna.

Jako dalSi problémy Schopler a Mesidov (1997) @vadapriklad obtize p
hledani odborné gé pro di¢ i rodice samotné, nebo potize ve vztazich meazi
sourozenci vrodih Velkou pomoc vdchto gipadech rodiotm c¢asto pinasi
svépomocné skupiny. Jde o skupiny, jejickigny jsou prav rodice diti s PAS.
V téchto skupinach mohou ragi naleznout porozuni, nové zkuSenosti a informace
od lidi, ktei jsou ve stejné situaci jako oni sami. Ve skdpbyva vzdy pitomny
i odbornik, ktery je fipraveny rodiim poskytnout odbornou psychologickoucépé
Praw takové skupiny ve spojenit&dnym prosSkolenim ro¢li a vhodnym zéenénim
ditéte do kZného Zivota jsou cestou k vyiemi stabilni a fungujici rodiny.

Ve spojitosti s odbornou péje poteba zminit i fakt, Ze pré&vodbornici radi
rodicam dti s postizenim, aby si pidili dalSi di€. Vyjimkou jsou gipady, kdy hrozi
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nebezpéi dédicnosti postizeni. Zdravé ditv rodine miZze pomoci jak rodiim, tak
sourozenci s postizenim. Rodiziskaji nové sebédomi a uklid@ni, Ze mohou zplodit

zdravého potomka, a prétdje zdravy sourozenec hnacim motorem (Thorovag20

2.3.1 Faze vyrovnani se s postizenim ditéte

Ve chvili, kdy se rodie doz¥di o postizeni svého dfe a u¢domi si, Zze se tim
odliSuje od jejich pedstavy vlastniho zdravého &é&, nastdva u nich obdobi
vyrovnavani se s novou skatesti. U kazdého ro&e je toto obdobi odlignhdlouhé,
zalezi totiz na mnoha faktorech, jako jgkyvkvalita vztahu mezi partnery, dosavadni
zkuSenost s postizenim a jiné. LiSi se i tim, zslauso zpravu rode dozedi jiz pred
narozenim a magias se na tuto skuteost fipravit, nebo se postiZeni &i¢ projevi az
po porodu, jako tomu je u PAS (Vagnerova, 2004).

Vagnerova (2004) uvadi, Ze faze, kterymi si éednusi projit, jSourt

1. Faze Soku a pofeni

Jde o prvni reakci, ktera nastava bezpenst po saleni diagnozy. Rode informace
vnimaji jako naprosto néfatelné, popiraji je. Necli vyslechnout rady a nazory
lékaa. Tato faze ve &tSine priipadi netrva ilis dlouho, ale vSe je individualni
(Vagnerova, 2004).

2. Faze postupné akceptace a vyrovnavani s probléme
Po prvni fazi pichdzi hned vzafi dalSi. Rodie jiZ neodmitaji informace ze strany
léka, naopak se snazi shroméazdit informacetatych odbornik a z fiznych zdraj.
Casto v tomto obdobi rotk hledaji vinika, ktery je zodp&any za jejich situaci. Snazi
se rgkoho obvinit, ¢asto obwuiuji praw lékae ze zanedbani & V rekterych
piipadech se obiuji partnéi navzajem. Neddka je mozné setkat se i Sgady, kdy
rodice obviiuji sami sebe, to se tykéqulevsim matek.

| tato faze je individudkhdlouha a mize mit izné konce. V &kterych gipadech
rodice nejsou schopni igjit do faze dalSi a takzvanto vzdaji, swti ditt do

institucionalni pée. Mize se stat, Ze jeden z réiisituaci zvladne, ale druhy nikoliv
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a rozhodne se zrodiny odejit. Objevuji sefipady, kdy rodie do této faze dbec
nedospji a nadale fetrvavaji ve fazi pafeni a snazi se chovat, jako kdyby jejicke dit
bylo zdravé a bez problé&mDalSi moznosti je, Ze si r@égi kompenzuji svoje pocity
viny a zklamani a zmou se ¥novat aktivitam, ve kterych vynikaji a ziskavajicgpze
jsou doli. V idedlni situaci rode tuto fazi pekonaji a nastoupi u nich faze posledni
(Vagnerova, 2004).

3. Faze realismu

V této fazi gichazi smieni s danou situacirati faze trva powrrné dlouho. Nastavaip

ni takzvané smlouvani, kdy r@di doufaji, Ze situace nebude tak vazna, jak slgSi o
leékara, a hledaji kompromisy. &tSina rodéu dojde az do faze, kdy diptijmou takove,

jaké je, a hledaji dalSi moznosti do budoucna (¢égya, 2004).

2.4 Sourozenci ditéte

Sourozenci jsou pro divvelmi dileziti. Jsou si vzajemnymi partnery, vé&Sin¢ pripadi

po celou dobu &stvi a dospivani. Sdili spolu své zazitkyiadavajici si zkuSenosti.
V neposlednifad® jsou si vzajemnymi spojenci, ale i soiipéVagnerova, 2004).
Sourozenecky vztah je takovy druh vztahu, kterymujsovliviiovany vSechny
zWCastrené osoby. Diky vzajemnému vztahu si sourozencujiésocialni chovani. Na
zaklad poradi narozeni se vSechnytiduc¢i hajit, ctlit se, fizpasobovat se, ush

prohravat, ale také drzet pospolu. Sourozeneckwyhyzfako socialni trénink, je
nenahraditelny (Prekopova, 2009). Sourozeneckéhyztwliviiuji nejen sourozence
samotné, ale i celou rodinwaste&ne i zivot mimo ni, hlav tedy zé@azeni a postaveni

déti mezi jejich vrstevniky (Richman, 2006).

Sourozenecké vztahy patdo skupiny vztal, které si nemizeme sami vybrat
a zvolit si, zda v daném vztahu chceme setrvavamird@enci se musitizptasobit a najit
zpisoby, jak spolu co nejlépe vychazet. V radmdittem s postizenim to e byt
obzvlas¢ obtizné, a proto si zdravi sourozenci voli wmjSi strategie, jak situaci
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zvladnout. Velmicasto zvoli cestu strani se svého sourozence, abkeqchazeli
piipadnym problérim a konflikiim (Vagnerova, 2004).

Narozeni difte s postizenim znamena amu a zatZ nejen pro jeho rode, ale i pro
sourozence (Pipekova, 2010). Vyzkumy ukazaly nemakily v sourozeneckych
vztazich v rodinach s diem s PAS, N ¢které @ti hodnotily vztah se svym postizenym
sourozencem pozitignjiné naopak velmi negatigvnAutoi studie zdraziuji, Ze bratr
¢i sestra s postiZzenim nemusi rUtpoznamenat sourozenecky vztah zapomile
naopak nmize znamenatueZitou vyzvu pro dkteré mladé lidi“ (Schopler, Mesibov,
1997, s. 184)zZvladnuti této situace jerpdevsim v rukou rodi. Matulay (1989) uvadi,
Ze vztah mezi sourozenci z vel&ésti ovliviwuji rodice, a to tim, jaky postoj zaujmou
k ditéti s postizenim oni sami. Vagnerova (2004) uvadi azné postoje rodli:

a) Pozornost je zadtiena na di& s postizenim — rode si v podsta@t ani
neuvdomuiji, ze zdravému dtt je vénovano mé# pozornosti.

b) Pozornost je zadiena na zdravé dit- rodie se ¥nuji zdravému déti a maji
na rgj vysoké naroky. CRji, aby splnilo jejich pedstavy, které nedokaze

naplnit di¢ s postizenim.

Je velmi dlezite, aby dtem byl dostaténé, ale gimérerg k véku a schopnostem
ditéte vyswtlen problém postiZzeni jejich sourozence (Pipek@@4,0). Tim Ize fedejit
jednomu z prvnich probléim které mohou u sourozehmastat, a to tomu, Ze zdravé
dit¢ nemusi vzdy chapat zvlastni chovani svého awtétic sourozence. L&d s PAS
jsou zvlastnosti v chovani velmi patrné a mnohd§Zzendochazet az k agresivnimu
chovani, kterému sourozenec nerozumi @&enho dsit. Vyswtleni problematiky
autismu diti je pro rodte velmi obtizné, ale nutné. Kdyby &it nebyly podany
dostaténé informace a vystleni, mohlo by u & dojit k vytvaeni vlastnichasto
naprosto mylnych nazer(Richman, 2006),Napriklad: Migj bratr si se mnou nehraje,
protoZze md nema rad. NMj bratr je nemocny a asi ufe. Ma sestra ma autismus, bojim
se, Ze ho dostanu. Rodise vice &nuji seste, protoze ji maji ragi nez m@."
(Richman, 2006, s. 96Rodavanidchto informaci ditti musi byt vzdy pméiené jeho
aktualnimu ¥ku. Cim mensi dit je, tim még potebuje podrobnosti. S rostoucim

vékem jsou dti citlivejSi a vnimayjsi, a je proto dlezité nedrzet je od problematiky
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stranou. Uvadi se dokonce, z#igtarSi dvanacti let mohou prozivat stejné pofiko
jejich rodice i zjisténi o narozeni dite s postizenim (Richman, 2006).

Co nejpodrobgsi, ale zarove jasné vysvtleni je dilezité i pro zivot zdravého
sourozence mimo rodinu. Bise setkava se svymi vrstevniky a mnoho z ni¢izem
znat situaci jejich rodiny. Je protaildzité, aby dit védélo, jak autismus vysilit
i lidem v okoli. MiZze pro ®gj byt obtizné napklad zvat si doma kamarady, ktd by
nebyli s danou situaci obeznameni a mohli by reagoegativa pii stretnuti s digttem
s PAS (Schopler, Mesibov, 1997). S negativnimi ceaki se zdravy sourozenedibe
setkavat i ve Skole, a proto jéldzité, aby ¥dél, jak ma reagovat. Jaikkzité nadit ho
reagovat na poznamky a otazky okoli, které jsourgjmepijemné (Richman, 2006).
S tim je spojeny i fakt, Ze zdravy sourozené&Simou zaujme dominanij$i a ochrani-
telskou roli v sourozeneckém vztahu, protoZz&enpoci'ovat nutnost ochranit svého
sourozence, ktery se stavéestemcasto i negativni pozornosti (Pipekova, 2010).

Ve snaze fedchazet negativnim projigwm nespokojenosti ze strany dé
s autismem se celad rodinaizpusobuje jeho paebam. Autisté maji oblibu ve
stereotypech, a tedy i jejicktdny denni rezim byva velmi stereotypni, coz zasatme
chodu celé rodiny. Dny tak travi rodina bez malyghimek vzdy stejg a zdravi
sourozenci nemajiiflis moznosti pro rozptyleni (Matulay, 1989).

Zdravy sourozenec sede citit odstteny ze strany rodi, je to zgisobené tim, Ze
rodice wnuji wtSi pozornost déti s autismem, které si fiasto opravdu vyzaduje. Je
proto dilezité s digtem mluvit a vys¥tlit mu, Ze i ffesto, Ze je postizenému sourozenci
nékdy vénovano vice pozornosti, jsou milovani oba steftejre tak je pro dit dulezité
travit cas o samdatse svymi rodii (Richman, 2006).

Volny ¢as by nglo dit travit také mimo domov se svymi vrstevnikyigadré by
se nélo vénovat svym zajaim. Zde niize nastat problém hlayrnv piipadt, kdy je
zdravy sourozenec starSi a schopsvpit do jisté miry zodp@dnost za svého bratra
nebo sestru. V této chvili ragi mnohokrat vyuZzivaji zdravého sourozence k pormiaci
p&i o dit s PAS. Kdyz vSak rode miru schopnosti a ochoty &#& pomoci s p&

0 jeho sourozencei@sahnou, rize dojit k situaci, kdy zdravé disourozence zcela
odmitne a tim se narusi cely sourozenecky vztahavdsourozenec éize pocfovat
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nadmiru poZadavkze strany rodii, na ukor svého volnéhtasu a svych z4jin Nebo
dochéazi naopak k situacim, kdy zdravy sourozenetazu@tuje swij vlastni zZivot ve
prosgch pomoci svym rodiim. Proto je zde wezité, aby rodie piméirere zachazeli
s volnym ¢asem svych &i. Pokud ma zdravy sourozenec dostatek voln&tsn sam
pro sebe, jsou progpchvile se sourozencentipmrejSi a vice se tim prohlubuje jejich
sourozenecky vztah (Pipekova, 2010).

S travenim volnéhodasu se poji také traveni dovolenéppdreé rodinnych vyled.
S dittem s autismem jetiké cestovat, a to hlayre divodu velmi Spatného snaseni
jakychkoliv znen. DalSi komplikaci je nutnost soustavnéeé dit s autismem, ktera
byva vazana na pravidelné nawdt odborniki. V tomto gipadt se sourozenci musi
vyrovnat s nutnostiijzptsobit se plt potebam toho druhého (Matulay, 1989).

Stejre jako je prospSné vyhledat pomoc odbortiikro rodte, mize byt prospsSna
i pomoc pro sourozence. Ndidad p'es svépomocné skupiny se daji velmi snadno
potkat rodiny ve stejné situaci, kde je mimocuits PAS i jedno nebo vicestd
zdravych. Sout¥r¢ s rodtovskymi skupinami mohou probihat i skupiny preétid
(Schopler, Mesibov, 1997). Richmanova (2006) uvaelisteji tak niZze ditti pomoci
napiklad nav&tva kolektivu vice dti s PAS, kde uvidi, Ze jeho sourozenec neni jediny
s takovymi problémy. Détvzdy potebuje o svych pocitech mluvit. V mnoh#igadech
totiz dochazi k situacim, kdy zdravi sourozencizZpraji velmi rozporuplné emoce.
Casto maji pocit mémennosti, strachu nebo éwu a na druhou stranu citi lasku a pocit
sounalezitosti se svym sourozencem. O takovychtguitije feba s dittem mluvit
(Kerrova, 1997).

Ze sourozeneckého vztahu plynou ale i mnoha peziZdravy sourozenec se
v rodire uci trpelivosti, toleranci, empatii, odp@dnosti. CEti mivaji zralejSi postoje
atendence poméhat i jinym lidem v Zigotasto voli povoléni, i jehoZz vykonu
pomahaji ostatnim lidem — zdravotnictvi, specidkdlstvi (Richmann, 2006).
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2.4.1 Zarlivost a rivalita

DalSim problémem, se kterym se setkavaji rodigly sl PAS, stej& tak jako i rodiny
bez ditte s postizenim, je Zarlivost a rivalita. Dcitg miry je to v peadku a zcela
bézné. Témit ve vSech rodinach ¢bs nastanou situace, kdy se sourozenciikiap
nechgji podklit o hratku. Takové situace se daji snadndesjt rozhovorem adti si
nechaji takzvahdomluvit (Novék, 2007). Jsou aleiiipady, kdy Zarlivost nebo rivalita
vyrazreji narusuji sourozenecké vztahy.

K prvnim projedm ,nezdraveé” Zarlivosti rize dochazet hned po narozeni dalSiho
ditéte vrodirg. Dit¢ nebo dti, které jiz vrodig jsou, tim ztrdci své postaveni
a rodtovska pozornost jiz nenigmovana vyhradhjim. Pozornost si pak snazi ziskat
¢asto nevhodnymi Zsoby (Matjicek, Dytrych, 2002). Stefntak ale niZze jedno dit
na druhé z&t zZarlit i kdykoliv v piibéhu Zivota.

KlimesS (2000) mluvi o dvou variantach sourozenewkality — rivalitasensu latg
tedy veSkeré hadky a konflikty mezi sourozencirkte se utvéeji uité hranice a &i
se Wi vzajemnému kompromisu; rivalisensu strickg kdy jde o u&itou rivalitu ici
now narozenému sourozenci pédwili ztrate rodicovské pozornosti a privilegii s tim
spojenych.

V rodinach s détem s PAS je situace specifickd. Dochazi k Zartives strany
zdravého sourozenceigalevSim z @vodu nerovnorrného rozloZeni pozornosti mezi
sourozence. Ddti s postizenim je &novana ¥tSi pozornost &asto je pistup rodéu
k nému o réco shovivawj$i nez k druhému diti (PeSova, Samalik, 2006). Zdravy
sourozenec tuto nerovnovahu pozornosti okamziznamena a &ae negativi
reagovat. Je protoitkzité svou pozornost rozlozit rovnémeé mezi ol& déti a vytvaet
u nich pocit vzdjemné rovnosti (Pipekova, 2010).InMemiZze pomoci naipklad
vymysletcinnost, do které se mohou zapojitéatitti spole&ne, nejlépe i s rodi. Déti
s autismem jsou svymi raglitaké velmicasto chvaleni i za nepatrné pokroky. Zdravy
sourozenec si i takovychéei velmi rychle vSimne a @ miZe z&it poci’ovat rozdilny
piistup rodéa. Je proto dlezité chvalou nesit ani u dti zdravych. Vzdy jde nastavit
stejné nebo alespopodobné podminky povinnosti, odm a tresi u obou dti
(Richman, 2006).
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2.4.2 Sourozenecké konstelace

Sourozenecka konstelace, tedygmh narozeni &i v roding, vékovy odstup a muzskeé
nebo Zenské pohlavi, oviivje Zivot vSech &i v rodirg. Uvadi se, Ze sourozenecké
konstelace mohou mit ¢loveéka vliv nagiklad i na to, koho si vezme, jaké povolani
zvoli, a dokonce i na to, jakym bude r&n (Leman, 2000). Hlavni vliv ma vSak na
socialni chovani, ovlivnit doké&zZe i budouci vztal/uz partnerské&i pracovni (Adler,
1999).Capek aCapkova (2010) uvadi, Ze dle sourozeneckych korstide Fedvidat

i urcité charakterové vlastnostéfil

2.4.2.1 Prvorozeny

NejstarSi dit v rodin® ma dobrou vychozi pozici pro §vbudouci Zivot. Do rodiny
prichazi jako prvni a je mu tedgnovana veSkera ratbvska laska a @é, o kterou se
nemusi s nikym &it. Jsou na & kladeny ale i naroky, které radi maji na své di
a které mu pomohou byt silny a seé#gomy jedinec (Novak, 2007).

Za obecné povahové rysy prvorozenych by se dalyajmxat nafiklad
perfekcionismus, spolehlivost, &lomitost, systematnost, kritcnost, vaznost
a zangteni na studium (Neuman, Tomes§, 2005; Leman, 2@@rvorozenych &ech
se da také mluvit jako o ,malych da@bpch”, protoZe jsou nuceniitye dosgt. Vyrazna
je u prvorozenych &i také cileédomost a snazivost. ibodem &chto vlastnosti je
casta pisnost a nammost ze strany rodi, kteri své prvni dit, bez pedeSlych
zkuSenosti, navéfl ke stale lepSim vykam a mivaji gkdy az gehnana dekavani.
Snazi se své difiz od maltka co nejvice a nejrychleji rozvijet ve vSechésmsh. Vse
z&ind jiz mluvenim a chozenim,ckemuz je dit ze vSech stran podcovano. VSechno
toto vede k sebédéie cloveka, diky které se prvorozeni v Zi¢otépe prosazuji
a dosahuji svych c¢il(Leman, 2000). V Zivétprvorozeni vyuziji i dalSi své vlastnosti,
které ziskali, krora jiného, diky svému postaveni v rodinrMezi ré pati tolerance,
trpélivost, a zodpo¥dnost, kterou maji za mladsi sourozence (Novak7 200

OvSem pozice prvorozeného se nepoji pouze s ppziBworozeni se setkavaji

také s problémy, tim hlavnim problémem je stregiwté jsou na & kladeny takové
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naroky, ze ne vSichni se stim dokazi bez obtizbwyat acasto se dostavaji do
stresovych situaci (Leman, 2008). Jejich votag je také&asto omezovan mladSimi
sourozenci, za kterérgbiraji zodpo¥dnost a pomahaji ro&lim s péi o n¢ (Novak,
2007).

Ze zakladniho popisutgobi prvorozeni jako bezchybni, ohleduplni a vzanize
to vSak byt i naopak. Prvorozené@zeme rozdliit do jakychsi dvou skupin, a to na ty
vstiicné a na agresivni. \fgtni prvorozeni maji ptébu pomahat a pevat. Naopak
agresivni prvorozeni prosazuji spise svou vlasiiii Casto jdou za svymi cili bez
ohledu na ostatni, neradi se ostatnifizgiisobuji a potizuji a maji radi ve &cech
jasno (Leman, 2000).

Urcitou cast sveho Zivota prozivaji prvorozeni jako jedana S narozenim
dalSiho diéte v rodirt mohou nastat problémy. Prvorozendi casto Spatéh nesou
Tyto &ti v nékterych gipadech Zarli a citi se odsunuty. Ale kazdé& di jinou
povahu, a proto vyrovnani se s novou situaci jeviddalni zalezitost. Nova situace
piinasi pro di¢ i dalSi zmény, a to hlava v¢étSi zodpowdnost. Di¢ nabyde
zodpowdnost nejen samo za sebe, ale i za svého mlad8ilrozence $ p&i 0 ngj
(Novak, 2007). Prvorozeni p&hsto jedt v dosglosti vzpominaji, jak museli hlidat své
mladSi sourozence a z toho pramenilktera negativa jejich vztahu (Leman, 2000). Je
proto dilezité, aby bylo d& na gichod sourozence fipraveno. Je feba s nim
o atekavaném miminku mluvit a ujidvat ho, Ze jeho vztah s rédbude pdad stejny
(Vancurova, 1966).

2.4.2.2 Prostredni dité

Za obecné povahové rysy prgstnich dti by se daly povazovat dobra schopnost
vyjednavani, vyhybani se konflikn, nezavislost, individualismusigtelskost (Leman,
2000).

rozenych dti, nebo dti prostednich, v rodia je obtizna. Je to #Zgobeno tim, Ze
druhorozeného velmi ovliwje celkovy pdet dti v rodins. Nejvice jsou vSak
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druhorozeni ovlisiovani prvorozenym. Uvadi se dokonce, Ze druhoropeni pravym
opakem dti prvorozenych.

Druhorozeni a prostdni dti mohou mit pocit ufité nesounalezitosti v rodin
Mohou si myslet, Ze prvorozenym byla jako malyitedh wnovana ¥tSi pozornost,
stejré jako benjaminkm v rodirt. Casto se proto vice upinaji na své vrstevniky
a byvaji prvni z &ti, které opousti domov (Novak, 2007).

Markova a Stdova (1987) mluvi o nebezpe které se mze objevovat
v rodinach, kde se jako druhé ditarodi di¢ s postizenim. Mezi matkou a &&m
S postiZzenim rize vzniknout zvlastni a velmi silné citové poutoyggozené dit maze
byt odsunuto do pozadi&sto je nucenoitle dospt. Naopak ditti s postizenim je

vénovana vesSkera pozornost a {i&ay az gjehnar opeovavane.

2.4.2.3 Nejmladsi dité v rodiné

| u nejmladSich &i v rodirg se daji popsatéikteré obecné povahové rysy, jako je
intrikanstvi, svad#ni viny na druhé, fgdvadni se, spok&enskost, vychytralost &asté
upoutavani pozornosti na svou osobu (Leman, 2008).

Jako posledni narozené glittedy di¢ v rodine nejmladSi, je velmicasto
ozna&ované jako benjaminek. O benjamincich se velmsto mluvi jako o rozmazle-
nych dtech. Casto se setkavaji stim, Ze zcela nezapadnou rseind sourozence,
mozna prav proto, Ze rodiovsky @istup k nim je jiz o &co jiny. RodEe si své ambice
vyplnili na starSich &ech, na nejmladsiét jiz nemivaji takové pozadavky a spiSe si
uzivaji radosti spojené s ra@divstvim. Benjaminctasto fisobi jako bawii rodiny, jsou
bezstarostni, spalensti, veseli a také temperamentni, rditrpaz vzpurni (Leman,
2008). Dalsi vyhodou nejmladsSicktidje, Ze nikdy nejsou samy. Jejich sourozenci jsou
mnohdy rodéi nuceni si s nimi hrat, starat se & a poméhat jim¢ehoz benjaminci
velmi ¢asto vyuZivaji ve g prosgch (Novak, 2007). Byt nejmladSim &#m v rodir
nema ale pouze sva pozitivaétDse ¢asto setkavaji s pocitem, Ze je nikdo v rédin
nebere {lis vazre, praw pro jejich sklony k pedvadni se. To u nich je8tvice
prohlubuje negativni chovani, kterym se mnohdy speadsazovat své nazory (Leman,
2008).
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Muzeme se setkat i s ndzorem, Ze nejmlaé$isé v mnoha rodinach rodi &tsim
vékovym odstupem od ostatnicktta byvaji vychovavany jako jedidé@ (Vancurova,
1996). Tuto teorii potvrzuje i Novak (2007) a uvadé k tomu std odstup Sesti let

mezi sourozenci.

2.4.2.5 Jedinacci

Mohlo by se zdat, Ze jeditdéd budou tvdit také samostatnou zvlastni skupinu, tak to
ale neni. Ve #tSirg pripadi se totiz jedinéci pritazuji ke skupit prvorozenych.

U ti s postizenim plati, Ze by nély ziastavat jedinéky. Je to pro jejich
vlastni prospch, mit sourozence. \é¢hto @ipadech totiz plati, bez ohledu nargadi
narozeni, Ze zdravy sourozenec se vzdy stava vzaremotivaci pro sourozence
s postizenim. Sourozenecky vztah je pr& dinahraditelny. Dokonce ani neomezena
rodicovska pozornost a laska nejsou dostate nahradou za zkuSenosti, které jedinec

ziska diky sourozeneckému souziti (Markovée&iva, 1987).
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3. Cil prace

Cilem bakalgské prace je zjistit, jak ovliwje autismus déte v rodiré Zivot jeho
sourozence. Na Zatku byly sepsany @wyzkumné otazky:

1. Vnimaji rodte rozdil v pistupu ke zdravému dft a k di€ti s autismem?

2. Co vnima zdravy sourozenec jako negativa a pozitisauZziti se sourozencem

S autismem?
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4. Metodika

4.1 Vyzkumna metoda

Praktickacast bakalgské prace vznikla pomoci kvalitativniho vyzkumu. afitativni
vyzkum byl zvolen zdvodu omezené moznosti ziskani dat kvantitativniochet
a rovréz z divodu individuality jednotlivych fipadi. Vyhodou kvalitativniho vyzkumu
je moznost ziskani detailnich informaci o zkoum@amdlematice, coz u kvantitativnich
metod neni mozné (Strauss, Corbinova, 1990). Aupddi Disman (2005), ukolem
kvalitativniho vyzkumu je pomoci Siroké #enosti porozurét jedinaim v ugitych
socialnich situacich.

Pro kvalitativni vyzkum se n&sgji vyuZivd metoda rozhovoru (Stigek,
Seafova, 2007). B vyuzivani techniky rozhovoru sefqupoklada navazani blizsiho
vztahu srespondentem, a tim ziskani jehwéy a dosazeni &Si uvolrenosti
a otewenosti (Piicha, 2009). Pro vyzkum v této bakaléé praci byla zvolena forma
narativniho rozhovoru.,P 7 narativnim rozhovoru neni subjekt konfrontovan se
standardizovanymi otazkami, nybrz je povzbuzovanzdeda volnému vyprémi*
(Hendl, 2008, s. 176). Jde o jistou formu tzv. ¥bla rozhovoru, kdy respondent sam

vypravi o konkrétnim tématu.

4.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor pro tuto praci je sloZzen ze dvoupsk. Prvni skupina respondént
jsou dva sourozenci jedific s PAS. Kritériem vytru byl tedy sourozenec
s diagnostikovanou poruchou autistického spektfiayybéru jsem nerla pozadavky
na konkrétni formu PAS. Druhym kritériem pro ¥ylyesponderit byl vék. Stanovila
jsem podminku pInoletosti respondira to gedevsim z @ivodu citlivosti tématu.
Druh& skupina respondénje tvarena d¥ma rodéi déti s PAS. Ani u jednoho
z piipadi neSlo o rodie respondeiit z prvni vyzkumné skupiny, i kdyZz tak bylo

puvodné zamysSleno, ale nepoila se domluvit takovou spolupraci. Jedinym kriggn
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zde tedy bylo, aby rodimél minimalrné jedno di¢ s diagnézou PAS a jedno intaktni
dite.

Sehnat vhodné respondenty nebylo jednoduché.riner respondefitze skupiny
sourozeng (Anna) jsem se znala jiz delSi dobu a spoluprdte domluvena jiz &kolik
mesiai. Poskytnuti rozhovoru bylofedem domluveno i s matkou Anny, nakonec vsak,
ze zdravotnich wodi ze strany respondenta, nebylo moZzné rozhovor zmait.
S Anninou pomoci jsem poté vyhledavala dalsi paédmicrespondenty. Slorpvaz
o lidi, se kterymi se respondentka a jeji rodingkata v ramci akci p@danych pro
jedince s poruchami autistického spektra a jejadiny. Oslovila jsemit maminky dti
s PAS a Sest sourozéngedindi s PAS. Spolupraci se mi pdda domluvit se temi
z nich. Souhlasily ab maminky a jeden sourozenec. Zbytek oslovenychoredgnt
odmitl prevazré z divodu nedostatkdasu.

DalSi respondenty jsem se pokusila vyhledat tak&kiadni Skole specialni
v naSem rsste. Prostednictvim tidni Wwitelky jsem oslovila rodie Zaki ze ¥idy pro
Zaky s poruchou autistického spektra. Bohuzel mekybrganizénich divodi mozné
oslovit rodte osobl a mozna i proto se nenaSel nikdo ochotny spoleprideochotu
ze strany rodit jsem si vysutlila také tim, Ze jde o velmi soukromé a citlivéma,

o kterém pro & nemusi byt fijemné mluvit. Z dvodu citlivosti tématu byla zéména

jména respondemiaclena jejich rodin.

4.3 Priibéh vyzkumu

Rozhovory pro tely zpracovani praktickéasti mé bakak&ké prace byly uskutaény

v pribéhu krezna a dubna roku 2014. Naapi respondefit prokehly vSechny
rozhovory v jejich domécim prasdi, kde se citili uvokmi a bylo jim @gijemrgjsi nez
nabizené progdi kavaren. VSichni respondenti bylledem seznameni s tématem
a obsahem bakatkeé prace, coz jsem povazovala ae#ité pro ziskani jejichibéry

i presto, Ze tim mohly bytast&né ovlivnény jejich vypowdi. Navic byl se viemi
respondenty podepsan informovany souhlasgidia ¢. 5), ktery zajisuje zachovani

anonymity a vyuziti ziskanych informaci pouze preéely bakaléské prace.
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Informovany souhlas je jakymsi etickym pravidlemzkygmu. Zajifuje ochranu
osobnich dat, zachovani anonymity a stvrzuje sew#aspolupraci (Miovsky, 2006)
Predem byli respondenti také seznameni tbgrem rozhovoru a zakladnimi
pravidly pro narativni rozhovor, coz velice usnaalicely piibéh.
Na zaatku kazdého rozhovoru jsem polozila zakladni aidakdal jsem nechala
respondenty samost&tnmluvit. V pribéhu vypra¥ni jsem se snazila t&fin

nezasahovat, pouze jsem r&ad pobidla respondenta nebo vyj&dpochopeni.

4.3.1 Analyza ziskanych dat

Pred samotnou analyzou jsem vSechny rozhovory doslpkepsala (viz Hlohac. 6).
Po episu jsem si jednotlivé rozhovorgkolikrat precetla, abych jim lIépe poroziita.
Prepsané rozhovory byly ro&ény do dvou skupin podle respondenBe skupinami
jsem nasledowhpracovala odéleng, ale postup byl u obou skupin stejny.

K analyze jsem se rozhodla vyuzit holisticko-olusghpiistup. Jde o fistup,
ktery se zarfuje na pibéhy responderit jako na celek a vyuziva pr&wpakovaného
éteni textu a zaznamenavarieritych¢asti gibéhu (Cermak in Blatny, 2006).

Déle jsem tedy pracovala s vy&symi verzemi rozhovdr, v textu jsem si
postupi zvyraziovala pro mou pracitdezité informace a udalosti a objevovala jsem
jednotlivé souvislosti, které by mi mohly pomocilrsp cil mé prace. VSechny tyto
informace jsem poté sepsala (kapitola Vysledkyy@atila jakysi ramec jednotlivych
pribeht.
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5. Vysledky vyzkumu

V nésledujici kapitole nefte kratce pedstavim jednotlivé respondenty a jejich rodiny,
poté jejich rozhovory. Uryvky z vypeédi responderit budou ozn&ny kurzivou
a ponechany vivodni podob. VSechna jména vtextu jsou @wvdbdu zachovani

anonymity znénéna.

1. Kazuistika

Rozhovor poskytla Lenka, osmnactileta studentktiho r@éniku gymnazia. Lenka ma
jedenactiletého bratra Ondru s diagnozeétskly autismus. Oba sourozenci Ziji v upiné
rodiné — matka 43 let, otec 52 let. Krénhenky a Ondry jsou v rodéndalsi de déti,
Zije v byg v panelovém dogv jiznich Cechéach, kde také probihal nas rozhovoglav
jsem nejdive moznost rodinu chvili pozorovat aigobili na n& velmi pozitivnim
dojmem. Pouze matka respondentkilanobavy, aby vSetstalo v anonymi a sama
nechtla zadné informace poskytnoutéi®m rozhovoru jsme byly v Lémé pokoiji

a zbytek rodiny byl v jiné mistnosti. Lenkagobila po celou dobu velmi uvain

a vypra¥ni ji netinilo zjevné potize.

Lenka z&ala mluvit o svém Ziveét tak, jak ho vnima ona sama. Vlastni Zivot
popisuje jako Zivot hekticky, a to igsto, Ze kazdy jeji den je v podstatejny:,Tak
kdybych rdla strucné popsat nij Zivot, tak bychekla, Ze je zkratka stra&rekticky.
Kazdej den je stejnej, protoZe jak je u na@mké znenha, tak je z toho hned scéna u
brachy. Je to tak od ty doby, co se bracha narddil) Dokud byl malej, tak to bylo
prost takovy to miro a vSechno mi toffslo tak rgjak normalni.”

O Zivot pred narozenim bratra nemluvi. Do detgbpisuje plibéh typického dne
u nich doma. Cely chod rodiny g&di potebami bratra. Do @& o r&j se zapojuji
vSichnic¢lenové rodiny:, Takze to je furt dokola, vstane a vSichni séi tkolem @ho.”

Prevazré vSak pée o Ondru fipada na matku. OvSem jsd@innosti, i kterych vzdy
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musi asistovat i LenkgTo ho musim nasilim drzet, aby si ty zuby nechéitit, to ani
mamka sama nezvladne, tak mam po ranu rakeVi Obéasna pomoc se matce dostane

i ze strany starSi sestry KlaryNo, nekdy ho vyzvedne ségra autem a to mas potom
videt ten asrav.”

O matce Lenka mluwiasto, hlava ve spojitosti s p@# o Ondru. U¢domuije si, jak
narana je pée o bratra a jak nelehké to je pro jeji matku. leejsou velmi nefljemnée
situace, které nastavaji vipadech, kdy je nutné jit s Ondrou kamkoliv medi. ILidé
z okoli na Ondrwasto upinaji svoji pozornost, protoZe jeho vystdpdwna véejnosti
je velmi nemistné, a Lenka gchto Wci vS§ima a velmi Spagrnje snasi. Stejhtak jsou
pro ni nepijemné komenté lidi snéfované k jeji matce,On totiz nema rad stary lidi,
spisS je pimo nesnasi, klidhpo nich/ve a nadava jim, takze si umiggstavit, co si o
nem asi mysli, Ze je to nevychovanej spratek a chuatka. (...) On pro&tdela
takovou ostudu ale vSuder @leme kamkoliv. (...) si ty lidi musi myslet fadny \&ci,

mi sta’i ty jejich pohledy. To uz se taky stalo, Z&ekérre mamir néjakd Zenska
domlouvala, &si ho zklidni, to i fakt ale teda zveda ze Zidle, kdyz ty lidi nid nee
hlavre, Ze se staraji.”

Vztah k bratrovi ma Lenka dobry. Ze v8ech sourozené k iimu vztah dokonce
nejlepSi. Bratrovi se ve volnych chvilicknuje a travi spolan¢ ¢as. Najdou se vSak
i problémy, které mezi sebou sourozenci maji. &mém je spojeno agresivni chovani
a to se u Ondry projevuje ve Zm& mfe. Svou agrestastokrat srmuje pra¥ na
Lenku: ,Ja s nim mamseba dobrej vztah (...) Rozhads nim vychazimeba lip nez
ségry. (...) Spolu blbneme a povidame si, ale takgiosela dost perem, nebo spis
poguchujeme. Progton n¥ napada a jako fyzicky, ale i slayrn(...) modiny a Sramy
jsou na dennim padku. A sama®jne vic u ¢ nez u gj. (...) No a kdyz mnemlati,
tak zase pro zemu posloucham, zeduzabije.”

Lenka podiuje nespravedlnosti ze strany r&di Jde o situace, kdy k Ondrovi
rodice gistupuji jinak nez k ni;To kdybych si takhle vyspavala ja, to by byfiki,"
nebo:,TakZze se ho nikdo nesmi ani dotknout, si ani negiaa, Ze by ¢kdy dostal na

zadek jak my jako maly.“
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Ze Zivota v jejich rodia vyplivaji pro Lenku také dita omezeni. Ta se tykaji
piedevsim jejiho volnéhoasu, kdy musi pomahat sgpé bratra. Problém vidi i ve
ztizenych podminkach keni. ,Ma vSechno zvlastni a specialni a vSechno jgélikv
nemu jinak. KdyZ uz teda mamka chce jit nakoupitpriak, tak s nim musim bejt doma
ja, to normal@ v jedenacti by uz mohl bejt doma sam, ale on méi/ghi pit minut.
(...) jak furtve, tak nd z rgj kolikrat i boli hlava. Clovek se nenize ani peadre
soustedit. Ani wit.”

| pfes olgasny pocit nespravedinosti a pocitu omezeni, mk k8aka bratra rada
a snazi se s nim udrzovat dobry vztafak prost je to mij bracha a jA ho mam fakt
rada, & je, jakej je. Zase to jsou zkuSenosti (..Navic ma velmi dobré peédomi
o problematice autismu. O problematiku se zajim&ama si vyhledava &ité
informace, dikycemuz vi, jak k bratrovi fistupovat a co &kavat:,(...) ale pros¢
autisti to tak mivaji. On je fakt typickej autistiak se vSude piSe, présheposedi,
nepostoji.”
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2. Kazuistika

Rozhovor poskytla Anna, devatenactileta studentl@slgainiho roniku stedni
zdravotnické Skoly. Anna ma osmiletého bratra Davsldiagndézou Asperdger
syndrom. DalSim ditem v rodi® je Sestnactiletd Iva. Jde o Uplnou rodinu — matka
39 let, otec 40 let. Rodina Zije v rodinném domedaleko Prahy. Rozhovor probihal
u nich doma, kde bylarffomna pouze respondentka. Annasgbila lehce nervozn

a ped z&atkem rozhovoru secékolikrat zminila, Ze nevi, @dem by ngla mluvit.
Nechegla jsem jeji vypragni ovlivnit, a proto jsem se snazila jigs\wdcit, aby mluvila

o ¢emkoliv, co ji napadne, a nebala se. Nervozita Ammopustila ani éhem

rozhovoru, proto byl rozhovor pamé kratky a nekonkrétni.

Hned na z&tku rozhovoru, ostatnjiz béhem vzajemné konverzacerep
samotnym rozhovorem, se ukazalo, Ze je Anna vetiiedinformovana o problematice
autismu a sama se o0 ni aktvrzajima:,(...) s nim mamka chodila poiznejch
vySetenich a vim, Ze énto hrozm zajimalo, tak sem ji o tom i¢éeo hledala na
internetu.”

Svého bratra popisuje stng, ale pondrné mile a bez znamek jakychkoliv
negativnich emoci;Tak bracha jehodr¢ zZivej a naladovej, takze je lepsi s nighdy
ani nemluvit, ale mam ho teda rada, peogtko kdyby byl normalni. Beru to spiS, Ze je
to prost jeho povaha.”“Nevidi pouze negativni stranky jeho osobnosti, ialgy
pozitivni: ,Na druhou stranu je bracha asi fakt docela int&igni, kdyZ si vezmu, Ze se
sam feba naudil hodiny nebo jak mu jde matikaK tomu se v3ak vaze i jisty pocit
nespravedlnosti 8¢ ni a jeji sese ze strany rodii, protoZe u nich tyto pozitivni
stranky byly brany jako samigmost a nebyly og®vany tak, jak je tomu u bratra:
.l kdyZ u ¥ a u ségry se to bralo jako saniegnost a nikdo to neocenil, ale to je tak se
vS8im, no, ptad ho v @éem ugrednosiujou nebo mu ustupujou, ale to je asi peastu
jeho nemoci, nebo tim, Ze je nejmladSO’ pocitu nespravedinosti se ZzZmje
opakovas. ,Kdyz treba u nas je jitel, tak se jako snazim mu ukazat, Zze to fakt neni
rozmazlenec (...y¢ba chce David piti./8vu teda. Tak meeknu, Ze uz je dost velkej

kluk a & si ji uckla sam. No a on pro&ine, protoze je zvyklej, Ze mu ¢laine, a tak to
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prosk délat nebude a Klid#i by vydrzel celej den bez piti. No tak rdarjue a udla mu
ji, vid'. A ja jeS€ dostanu s&vano. Tak to se mi zda nefér.”

Negativrie na Annu [sobi reakce okoli a neschopnost pochopeni ze spigbgi
a blizkych.,(...) muj pritel nebo kAmosky tohleilvec nechapou a mysili si, Ze je peost
rozmazlenej, a ne nemocnej. To ja to tak neberucladipu, Ze prosina lidi tak pisobit
mize. Na druhou stranu vSechny hrédravi, protoze madkdy tak vtipny komenkd,
Ze to prost nikdo nepobira (smich). Ale pro nas uz to taknytipeni, Ze jo.”

Vnima tlak, ktery je kladen na jeji matku ve spgtt s péi o bratra a usdomuje
si, jak obtizné to je;(...) je fakt dost zavislej na mamce, az byekla, Ze ji to prost
omezuje. Si prostnemize nikam zajit.“Poci’uje i omezeni, ktera se tykajfimo ji
samotné,| kdyz on vlasté& omezuje vSechny. Nesnasi, kdyZetd povidam s mamou
a jeho si nikdo nevsima, to hned peos&cne vysSilovat a mamka hned#b za nim. Vis
co, neboteba chceme jet na vylet, ale na@me, protoze se David présekne. Nebo
bych s nim/eba se cldla jit nekdy projit, ale prost nemizu, (...)“ Ur¢ité chyby, které
ovlivauji jeji zivot, vidi i na stra® matky. ,(...) naSi teba jedou nakoupit a ja chci
treba jit ven, ale musinigtat doma, abych ho hlidala, nez se vrati,capnost Stve, Ze
mu mamka nekne: ,MusiS$ jet s nama, nikdo nebude doma,' a fak) Pros¢ mu
mamka ve v3em ulevuje aibec si nedupne a nam jéStynada, Ze ji dbec
nepomahame.”

Anna pociuje spiSe negativa vyplivajici ze sourozeneckéh@ahwz s bratrem:
.Prosté je to s nim &ky, doma kolemeép vSichni skéeme a on se akorat vzteka
a klidre nas pomlati. Ugimrg co to jde, tak se tomwjak vyhejbam, ale jasny, Ze se
shazim mamce pomoct© bratrovi se festo snazi mluvit co nejlépe, ale iepto

nezmiiuje Zadna pozitiva jejich sourozeneckého vztahu.
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3. Kazuistika

Rozhovor poskytla matka (Hana, 32 let). Se svymzakem AleSem (33) jsou spolu jiz
dvanact let. Maji spotm¢ dvé déti. Jako prvni se jim narodil syn Pavel, kterému
je sedm let a v jeho necelych Sesti letech mu agribstikovan Aspergév syndrom.
DalSim dittem vrodig je petiletd dcera Michaela. Rodina Zije v menSinesti
nedaleko Prahy v panelovém d&nRozhovor probihal u nich doma a&tpmni byli
vSichnic¢lenové rodiny. Otec byl sétmi po dobu rozhovoru v jiné mistnosti a po celou
dobu jsme nebyly ruSeny. Handispbila Ehem rozhovoru velmi uvolmé¢ a jeji

vyprawni bylo plynulé.

Hana za&ala vypra¥ni od Pavlova é&stvi. Pavel byl velmi zivé a nahoé dit.
P&e o r¢j byla vycerpavajici:,,Paja byl pak od narozeni hodndrazdivy mimio
a hodre casto plakal. Byly s nim ohromny problémy hkage spanim. (...) DodneSka
nechapu, Ze jsem tog¥ila a nezhroutila se nedostatkem spankRrni rok byla
vedkera p& o syna pouze na nikval i u jinych lidi, vetr¢ teda rodiny Rval dokonce
u vlastniho taty v nadi. Takze vSechna ¢& byla na rd, protoZze prost do roka
odmital kohokoliv jinyho u sebe.”

Paviiv vyvoj vzdy odpovidal normdlu. Prvni vyrazné peahly se zé&aly
projevovat az po druhém roce Zivota, a to v obl&stnunikace. Stim se postupn
pojily i problémy v oblasti chovani a Ivetacada mit vyrazné podézni, Ze neni éto
v paradku: ,Ale zase to bylo horSi s mluvenim a tak. To kotéch dvou a fl let se
s nim nedalo#bec normald dorozungt. To byl hned problém, protoze kdyZz sem hned
napoprvé nepochopila, co chce, tak dostal zachxtku. To uz sem si kolikrékala,
Ze je to snad ditdvou tvdi. JakoZze dokazal byt pr@steselej, mazlivej achem vtéiny
to dokazal upla obrétit a byl zlostnej a stragnvztekle).” Situace se zala jeSt vice
zhorSovat po narozeni druhéhoétlt ,HorSi to pak zaalo byt, kdyZ se mu narodila
sesticka. To bylo naprosto hrozny obdobi.”

Paviiv vztah k sese byl velmi negativni. Nec#it piijmout fakt, Ze pat do rodiny:
.Pavlik ji prostt odmital. Necld se na ni dokonce ani podivat¥ztah mezi

sourozenci se zal prohlubovat az v momentkdy Michaela z&la na Pavla reagovat:

41



.Pak se to teda zalo zlepSovat. Jak se gma smat a vnimat ho, tak to mdlalo

dobe, protoZze on hroznrad bavi lidi.* Nasledd ale nastala dalSi mirna Zna
k horSimu, kdy mezi sourozenci dochazelo k hadkd@edevsim o hrky: ,Ale stejne

jim to dlouho nevydrzelo. Pak jak se‘ala pohybovat a brala mu hely, tak to bylo
zase vesely."

S narozenim dcery doslo v rodink dalSim zmnam. NejpodstatijSi byla moznost
porovnavani oboudti, ¢imz si Iveta ugdomila, Ze Pavlovo zvlastni chovani bude mit
hlubsi givod, nez si doposud myslelgProtoZze ja sem jako dla podezZeni uz od
narozeni. Jakoze nenégo Uplre v poadku, Ze to neni takovy to tabulkovye gitose.

A potom, jak se narodila MiSka, tak to uz mi b@ow jasny. (...) Tak to uz mi doSlo,
Ze to, jak se Paja chova, neni proto, Ze by&torspated, ale Ze prost takovej bude
a nebude to jen tak.Podezeni se z&lo Ivet potvrzovat i po Pavlayvnastupu do
matdské Skoly, kde se projevily dalSi problémx ve Skolce uz z@l mit takovy ty
typicky potize pro autisty./@ba breel kwili vSem zreanam tam, kdyZ musel uklidit
hracky nebo jit ven, jist, spat. Nesnesl ani hluk, am tbyl, pokud ho teda sam
nevytviel." Po grestupu do jiné matské Skoly se situace j€3 poznani vice zhorSila
a koneéné¢ doSlo k zjiovani diagndzy:, To jeho chovani se nedkitelné zaalo
zhorSovat. Zé&al byt navic agresivni, nafti po-ad ten vztek neobracelidi okoli, ale

k solz. Zacal teda reba rozkopavat hiky a obléeni. Vztekal se takhle i doma, to
treba vyhazel celou postel i s matracR6 zjiSeni diagndzy a zahajeni dochazky do
kurzii nacviku socialnich dovednosti se situace v rodiaala zlepSovat. Pokroky se
zataly projevovat i v maiské Skole.,(...) rovhou nam taky doporila navstvovat
kurz socialnich dovednosti a herni kluby (...) Tohée rej neuwritelne pozitivre
zapisobilo.”

Hanin manzel se vSak s Pavlovou diagnézow jefdle zcela nevyrovnal. Jeho
vztah k synovi se z#mil: ,Problém je, Ze manZel ma talkejak problém brat Paju
takovyho, jakej je. Ty jeho vykyvy nalad manzeé lhgko rozmazlenost. (...) po prvni
navseve psycholozky e problém normala s Pajou komunikovat. (...) Présho dost

vzalo, Ze je Pavlik jinej."
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Naopak dcera Michaela snasi situaci velmirdolSe je pro ni naprostdipzené:
.No tak MiSka se do tyhle situace narodilarakla bych, Ze to pomohlo k tomu, Ze
vSechno bere jako normalni. (...) Ona stim prosekla bych, nema Zadnegtsi
problém.”

Hure se citi Hana, kterd si ¢domuje nerovnovahu mezi &ba dtmi. Je si
védoma, Ze je ddeveénovano méé casu a pozornosti;Mrzi me, kdyz vidim, kolik
pozornosti sednuje Pajovi a jak mal@asu tim zbyva na MiSuMichaelacasto travi
¢as s gkym jinym nez s primarni rodinoyA Misku po ad musi Bkdo hlidat. Travim
s ni hrozé malocasu.” Vymezit si¢as vyhradi uréeny pro travenéasu s Michaelou je
pro Hanu nefedstavitelné; A abych si udlala ¢as vyhradd na ni, tak to je u nas
prost utopie.“ Casto vrodig dochazi k situacim, kdy je éakym zpisobem
uprednostin prav Pavel:,(...) casto sefteba stane, Ze naghmluvi ol déti najednou
a ja prvre zastavim Misku, Zedemluvi Paja, a az mi to dopovi on, talkida mluvit
ona.” (...) Nebo m& hrozhrdda pisniky. No jo, jenze Paja zpivani rdd nema. Takze
zase problém a nejtv sem MiSe zpivani zakazovala, protozZze to mirzgetenestalo.”

Ale Hana si chyby vifistupu u¢domuje, a snazi se je napravited uz se teda
snazim ho poslat ptyi za tu cenu, Ze se teda vedle v pokoji radbprotoZze prost mi
doSlo, Ze jsem /pstala s MiSuli i zpivat.“Michaeliny pokroky se povazuji za
samozejmost a nebyvaji dostd® oceaiovany: ,MiSka zacala byt mnohem 7iv
samostatgySi. Myslim jako v oblikani, nebo si vynda jogulednicky a naji se, fipravi
si piti. No, jenZe ja to brala jako santegmost (...)“To se projevuje i tim, Ze Michaela
v pokrocich stagnuje a tim na sebe upoutava posgbridajednou to dlat prestala.
Kdyz se ma obliknout, tak ji bolididky. Kdyz ma ¢kam dojit, tak zase naky. Kdyz
ma jist, tak ji boli BSko. A ja moc dole vim, Ze je to takovy volani o pozornost.”
Michaelin Zivot se musi ffzptisobovat Zivotu Pavla. V3e v rodinse tidi podle
Pavlovych pateb:,(...), vidim, jak na to vS8echno doplaci. Navic uZznoala se musela
prizpisobovat. Celej rezim dne s@zmpisobuje Pajovi.”

Pozornost fibuznych a lidi z okoli rodiny je zt&i ¢asti wnovana spise Pavlovi
nez Michaele;(...) je upozadna teba i tim, jak syn p@d vyklada ty jeho hlasky. (...)
Zkratka moje obava, Ze buderad tak @jak v jeho stinu, se naflje. VSechno sede
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soustedi hlav na rgj. (...) Po‘dd se mluvi o4m, vSichni se ho na Skolu ptajizitém
co se tye Skolky, tak rozhodnpodrobrjSi informace poda Miska.Hana se boji, jak
dlouho vydrzi relativia dobry sourozenecky vztah jejicktd ,Myslim, Ze ona mu dava
hlavre svoji pozitivni energii. No jo, jenZe jak dloulwotakhle vydrzi? Ono ji jednou
prestane bavit byt ta druhd.Nerovnovahu mezi sourozenci snasi velmi Spatn
»Hrozné bych ji chéla vynahradit vSechno, co ji Zivot s Pavlikem bére) Je &Zky mit
dvwe zdravy dti a jeSE teZzSi mit to, co my.“Michaela se vSak rodinné situaci
a bratrovym pdtbam zatim bez probléemuizpiasobuje: ,MiSka se naudila, Zze se
prost musi podizovat ve ke Pavlovi, (...) ja Uplé zirala, jak s nim MiSa dokaze
komunikovat. (...) RSla uz prost na to, Ze pokud mu 2nu dopgiedu ohlasi, tak to

treba i vezme v pohed
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4. Kazuistika

Rozhovor poskytla matka (lveta, 33 let). Se svymaetem Janem Zije spdl@ jiz
deset let. Manzelé maji dva syny. StarSi syn To(@#sna diagnostikovany étkky
autismus. MladSi syn se jmenuje Antonin a jsou dhyii roky. Rodina Zije
v dvougenerénim dong spol&né s Janovymi rodi. Iveta byla zpoatku nervézni,
protoZze manzel, ktery &hhlidat dti, musel néekaré odjet do prace a Iveta musela
domlouvat pomoc s hlidanim u prarédidéti. Hlidani se poddo domluvit, ale
prarodte nemaji pilis zkuSenosti s hlidanim Tomase, a proto bylaaedentka lehce
nervozni i Bhem rozhovoru. Z tohoudodu cely rozhovor praihl pomerné rychle,
avSak plynule a do vyprémi jsem ténst nemusela zasahovat.

Iveta z&ala mluvit o své rodi kterou kratce fedstavila. Klade iwtaz na to, aby
jejich rodina fungovala agsobila jako jiné Bzné rodiny:, Tak my jsme prosttakova
v podstat normalni a nezajimavéa rodinka. (smich) J& byekla, Ze na nas neni nic
extra, ani to, Ze je syn autista.(...) Ja se pfestazim, abychom Zili co nejnormési
Zivot." Ma velkou snahu najit vhodnou pomoc pro TomaSaaveai pro celou rodinu
a vynaklada na to spousty své energiddélam prosé maximum pro to, abych
pomohla jak synovi, tak rodin (...) posledni f rok jsem do toho fakt ponena
a neziju néim jinym, krord rodiny a informaci kolem autismu myslim. Ale béou jako
pozitivum pro rodinu.“Za velmi dilezité obdobi v jejich Ziveét Iveta povazuje dobu,
kdy byla zjiSéna gesna diagndza a bylo mozn&ita TomasSem systematicky pracovat
na zlepSeni. Do té doby pro ni byla situace kolgmasvelmi obtiznd a natpnda, coz
bylo zpisobeno i narozenim druhéhoétit ,(...) kdy Tomovi konéne urcili diagnozu,
coz prost pro n¥ bylo hod@ dilezity, protoZe bylo naprosto jasny, Ze s négorje, ale
nedalo se s nim nicgldit, protoZze sem nefta papir s tim, co to je. (...) Navic jsme v ty
doke¢ meli uz malyho Tondu, takZe to bylo fakt psychickgSse naracny obdobi. No,
ono i fyzicky to nebyla Zadna srandaudd rict, Ze sem ten prvni rok v@Znedéavala.
Porad semreSila problémy se synem, doma mimino a byl to gkibak, Zze sem to

pros¥ neustéala a zhroutila se.”
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Po zjiseni diagnozy se situace v rodirtastén¢é uklidnila. Iveta spoléhala na
pomoc odbornik. S nabizenou pomoci vSak nebyla spokojend &laaproto
vyhledavat dalSi moznéeSeni sama;Nejdriv ten prvni rok sem zkratka spoléhala na
ruzny odborniky, se kterejma jsme se schézeli. Jgiéleni ti odbornici to vidi Upth
jinak nez my. Ja si zkratka ngmoustla, Ze bych z toho Toma nedostala. (...) si furt
rikam, Ze kdyZz proto budwao clat, tak se to bude lepSit.Zatala dochazet do
rodicovské skupiny pro rode dti s autismem, ale ani tam se nesetkaldilSpym
pochopenim. Zgla tedy jednat samgZacala sem taky chodit na setkani radi
s touhle diagn6zou afde mi, Ze s takovymhleFiptupem jsem tam jedin&. Ti ostatni se
stim prost tak rgjak smiili a /eSi jen, jak stim fungovat, (...) vSechno, af te
s TomasemdBme, sem si muselasizdit sama a na nikoho nespoléhat.”

Rodike, pedevSim tedy matka, velmi¢ti, Ze Tomadv stav se mize zlepSit
a hledaji stale novéesSeni. Jsou velmi upnuti kquista¥¢, Ze Tomadm stav se rive
dostat az do normalu. Usgh vidi napiklad i v dodrzovani specialni diety a podavani
vyzivovych dophka. A hlavre sem teda najela na GAPS dietu. (...¥ T&ba davame
probiotika, hacik a chlorellu. Jako ja osolensi myslim, Ze od ty doby, co na tomhle
jedeme, tak je fakt lepSiOvSem dieta znamena omezeni pro celou rodinu. gijgaam
0 omezeni stravovaci, kdy dietu dodrZzuje cela mdiale pedevSim o omezeni
v moznostech cestovani a traveni volnéasu:,Jo, nepojedeme t& asi hezky dlouho
na Zzadnou dovolenou, ale to teda nélikpenezim, ale neumim si/pdstavit, jak bych
tam rekde na hotelu véla dietku.“ Iveta je nespokojena s poskytovanymi sluzbami
v CR: , Cim dal tim vic lituju, Ze neZijemekde v zahrani, kde by xeba byly lepsi
moznosti. Tady je ta pomoc auiist fakt na hodéimizerny arovni.”

O druhém synovi, Antoninovi, mluvi velmi kratce Rrajow. Vychova mladSiho
syna je pro Ivetu natogjSi. Antonin vyZaduje vice pozornosti ze stranyigodkteré se
mu vSak ne vzdy dostang(...), ale mre prijde, Ze ¥tSi problémy s vychovou jsou
utoho mladsiho, zdravyho kluka. Ja si peostoufam rict, Ze pro m je mnohem
narocnéjSi Tonda. Snazim se k nimigtupovat stej#, ale pros¢ na Tondu je‘fasu mi
a on se umi ¢gkné pripomenout, hned jak to pocitiNa jednu stranuifpousti, ze je
Antoninovi wnovano méé c¢asu, ale na druhou stranu to nevidi jakododskou chybu
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a neshledava to za zavajgi problém:,Nemyslim si teda, Zze bysme se ndnovali
nejak malo, i kdyz asi jo, ale nic dramatickyhd?itomnost mladSiho bratra ma na
TomasSe dobry vliv;On je tahoun pro Toma, coz je super. (...) Zaselgfajn, Ze si
spolu kluci dok&zou hrat, jezdi spolu @ktima, honi se a tak.”

OvSem i v této rodih se objevuji neshody mezi sourozenci. Jde &b=lgywSim
0 prirozenou sourozeneckou rivalitu, kdy setidpietahuji o hré&ky a podoba:
.~Samozejne se taky perou a hadaji.ét8inou jsou to dohady o htky, protoZe ten
jeden zrovna poebuje to, co ma druhejlveta je geswdcend, Ze takovy sourozenecky
vztah je prosggny pro oba chlapce, a to i do budoucgpde miluju je oba stejd, jsem
rada, Ze Tonika mame. Myslim, Ze je tordghk pro nas, tak pro Toma, Zze ma 4
a taky ma koho dohéh Veérim, Ze to tak bude i do budoucna, Ze ténwd jenom
prospje.”

Na z&¥r se Iveta je$tzminuje o tom, jak problémoveé je hlidani chlapéntonina
¢asto hlida bablka, ale s TomaSem jsotii inlidani obtiZze, proto na rozdil od Antonina
travi wtSinucasu s matkou,Ja bych kolikrat sjela ekam bez éi, ale nenizu, protoze
Toma si nikdo hlidat netroufne. Takze #éad tak, Ze Soupnu Tondu k béds a, co
jde, tak vyidim s Tomem za zadkem. (...) Tondovi je jedno u jeplinbavre, Ze se mu

nekdo enuje.”
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6. Diskuze

Vyzkum mel zkoumat vliv gitomnosti dikte s autismem v rodénna jeho zdravého
sourozence. Jednozimg prokazal, Ze fitomnost dite s autismem v rodédrma nemaly
vliv na vSechny¢leny rodiny, tedy i na sourozence. Jde vSak o vetdividualni
zalezitost, coz potvrzuji Schopler a Mesibov (199&)své knize, kde uvéjl priklady
vyzkumi, které ukéazaly podstatné rozdily v sourozeneckyetazich v rodinach
s dittem s PAS. | festo se &hem vyzkumu této bakakké prace poddo odhalit
nekolik véci, které jsou v jednotlivych vypeédich respondeftshodné.

Z vyzkumného Séeni je Zejmé, Ze dit s autismem vyZzaduje mnoho pozornosti
a p&€e ze strany rodii. PredevSim jde o pozornost ze strany matky, kteraujaddi
Schopler a Mesidov (1997), travi &hi vicecasu a situaci ve&Sin¢ pripadi proziva
vice nez otecdi. Dit¢ s autismem si vSak zvySenou pozornost opravduduéacoz
potvrzuje Richamanova (2006) a dale upémn@e na fakt, Ze zdravy sourozene@za
mit pocit odst¥eni ze strany rodi. | z vyzkumu vyplyva, Ze si respondentky ze
skupiny sourozeric uvédomuji nerovnomérné rozlozeni rodikovské pozornosti
Zarover jsou si vSak ¥domy faktu, Ze jejich sourozenci vice pozornostraggu
vyZaduiji.

Vagnerova (2004) zmuje dva mozné postoje r@di k détem, z nichz jednim je
zameteni pozornosti na dits postizenim. Uvadi, Ze r@éi si vtomto pipact ani
neuwdomuji, Ze zdravému @it je vénovano mé#é pozornosti. Vyzkum vSak ukézal, Ze
ob¢ matky si nerovnovahu rozloZzeni pozornostédomuji, i kdyz kazda v jiné .
Jedna z matek patije nerovnovahu vyraZna trpi vyitkami vici zdravému ditti.
Uvadi dokonce situace, kdy je @it autismem {imo ugednosiiovano ped jeho
sourozencem. Druhd matka tento fakippusti pouze okrajav Zarover z vyzkumu
vyplyvd nemoznostiraveni volného ¢éasu rodica o samo€ pouze se zdravym
ditétem, tak jak doportiuje Richmanova (2006) pro zlepSeni vZtahrodiné. Naopak
rodice travi vicecasu pouze sdtimi s postizenim a jejich sourozenci jsgéasto hlidani
jinymi ¢leny rodiny.

Podle Pipekové (2010) dochazi &wddu nerovnor¥ného rozlozeni pozornosti

mezi sourozence Xarlivosti ze strany zdravého sourozence a nasledréskavani
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pozornosti nevhodnymi zpisoby. Ok respondentky ze skupiny raédi uvadji
piiklady, kdy jejich d@ti na sebe pozornost opravdu upoutavaji, a to g vhodnym
zpasobem. S Zarlivosti je spojovanarivalita. Dle Novaka (2007) je aita mira
Zérlivosti a rivality mezi sourozenci v fiaku. Ve vSech rodinach nastévaji situace, kdy
se sourozenci nedjit pocklit o hratku. Tento fakt potvrzuji i ab respondentky ze
skupiny matek. | u nich dochazi kamym hadkam o heky. Jak uvadi Klimes (2000),
jde o rivalitu sensu lato, diky které se mezi saanmi vytvdi urcité hranice a é&i se

uci kompromisu.

Jedna z respondentek ze skupiny sourazeaZivapocit nespravedinostj co se
ty¢e ocdiovani jejich usfchi. Jeji sourozenec je radlivice chvalen, a to i zagui,
které se u ni berou jako samemost. O tomto problému se ztuje i jedna respon-
dentka z druhé skupiny, ktera mluvhedostat&€ném ocdiovani pokroki u zdravého
sourozencea uvadi, Ze jsou spiSe brany za samjozost. Zbylé d¥ respondentky tuto
skut&nost nepotvrzuji ani nevyvraceji. Jak uvadi Richova@n(2006), jde o typicky
problém pro rodiny sdmi s PAS, kdy tyto é&i byvaji chvaleny i za nepatrné pokroky,
sourozenci si této skuteosti velmi rychle vSimaji a mohou mit pé&ypocit
nespravedInosti.

S pocitem nespravedInosti se pojozdilné nastaveni pravidelpro dti v rodirg.
Richmanova (2006) povaZuje zélekité nastaveni stejnych, nebo co mozna nejvice
podobnych, podminek pro vSechndtid/ roding. Tyka se to mimo jiné i povinnostéti
a odngn a tresi. Z vyzkumu vyplyva, Ze rode jsou benevolenysi u cti s autismem
a WtSi pozadavky na dodrZzovani pravidel jsou kladeaysourozence. Zarokese
ukazuje, Ze sourozenci pro to maji pochopeni a ZokAto odivodnit zvIaStnimi
potrebami sourozence.

Respondenti ze skupiny sourozémsthod mluvi onegativnich reakcich okolina
jejich sourozence. Jedn& se o reakce jejich vritéyse kterymi se pravidelrstykaji,
ale také SirSiho okoli. Vrstevni€asto nerozumi chovani jejich sourozénale nemaji
vyrazreé negativni postoj. Naopak od lidi z okoli slychavagvhodné poznamky
smérované pedevsim k rodiaim. Na nepijemné reakce okoli jsou jiz zvyklé a snazi se
nereagovat ighnar. Podle Richmanové (2006) a Schoplera a Mesibo987)ljde o
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problém ziisobeny pedevsSim nedostateou informovanosti spataosti o problema-
tice autismu. Autistéiysobi spiSe nevychovanym dojmem, a proto dochaar&kam
lidi z okoli na Spatnou vychovu.

Cela rodina je nucenarizpisobovat se patebam dite s autismem Déti
vyZaduji utity stereotyp a reaguji Sp&tna jakékoliv zniny. Dle Matulaye (1989) jde
0 omezeni rodiny i v moznostettaveni volného¢asu S dtmi s autismem je obtizné
cestovat a travit delSi dobu mimo domov. A protblidani nebyva mozné, cela rodina
je nucena astavat doma. Toto tvrzeni potvrzuje i vyzkum baksidé@ prace, kdy se
vSichni respondenti shoduji na nutnosti, aby sea#rdi¢ prizpasobilo sourozenci
s autismem. Navic se vzdy jeden respondent z okapirs zmiuje 0 nemoznosti
vyletd a traveni dovolenych mimo domov. U souroZerdéti s autismem je dle
Pipekové (2010) traveni volnéliasucasto omezeno také nutnosti podilet se na pé
0 jejich sourozence, hlagmak v rodinach, kde je zdravy sourozenec staesahopen
pievzit zodpo¥dnost. Je dlezité, aby rodie spravi odhadli miru schopnosti a ochoty
ditéte pomoci s pé€i o jejich sourozence Jakmile zdravy sourozenec uciti nadmiru
poZzadavk ze strany rodii, na ukor vlastniho volnéhdasu, niize dojit k naruseni
sourozeneckych vztéh Ok¢ respondentky ze skupiny sourozéngomahaji s pé
0 svého sourozence. Zimii se pra¥¢ o omezeni ve volnéniase z dvodu nutnosti
hlidat sourozence v débkdy jsou rodie mimo domov.

Sourozenecké konstelagdak jak o nich mluvi Leman (2000) a Novak (2008,
nedaji z daného vyzkumuiifi§ posuzovat. Je vSak patrné, Z&id autismem, bez
ohledu na ptadi narozeni, se ve vSech rodinach, kterych sewyziyka, dostavaji na
prvni misto v pozornosti rodli, tak jak tomu byva u nejmladSicktdv roding. Ok
respondentky ze skupiny sourozénesou starSi a odpovida tomu i jejich postaveni
v rodirg. Je po nich vyZzadovana zodgdwost, spolehlivost, itl€jSi samostatnost aj.
V rodinach respondentek ze skupiny matek je v glifpadech di s autismem starSi
nez jeho sourozenec, ale je patrné, Ze i tak{& yozornost éhovana starSimetem.
Novak (2007) uvadi jako vyhodu nejmladSihcwitv rodirg, Ze di¢ nikdy neni samo
a jeho starsi sourozenci jsoasto rodii nuceni si se sourozencem hrat, starat s o n

a jinak se mu &novat. Z vyzkumu vyplyva, Ze situace v rodinachposlentek bude
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spiSe opénd, coz potvrzuji i Markova ai®dova (1987), které navic uvid Ze zdravy
sourozenec se bez ohledu nagold narozeni &i stava vzdy vzorem a motivaci pro
sourozence s postizenim. | toto vyzkum potvrzufedevsim pak rozhovory s matkami
deti.

Végnerova (2004) mluvi o sourozeneckych vztazagio jo vztazich, které si nelze
vybrat. Je nutné se jimiippusobit a nalézt zisoby, jak spoléen¢ vychéazet. V rodia
s digtem s postizenim je situace obt#il a mnohdy dojde k tomu, Ze geravy
sourozenec druhého ditte strani a tim se snazifpdchazet fipadnym konfliktim a
problémuim. Z vyzkumného souboru se pouze u jedné respdkgetoto tvrzeni
potvrdilo, ale i tato respondentka navic uvadi, nié@ bratra i pesto rada. Druha
respondentka hodnoti sourozenecky vztah jako dalsybratrem, ii@s casté projevy
agrese z jeho strany, travi spwig ¢as a porérné si rozumi. Respondentky ze skupiny
matek hodnoti celkayv sourozenecky vztah jejichétll jako kladny, travi spolwas
a rozumi si. To vSak éite byt ovlivieno nizkym ¥kem sourozenc Jedna matka navic
uvadi obavy, jak dlouho kladny vztah jejickttidbude petrvavat. Obava se, ze
s nafistajicim ¥kem cti budou nastavat dalSi problémy.

Richmanova (2006) mluvi i o pozitivech, kterd mlynze sourozeneckého vztahu
a odpowdnost Z rozhovofi se sourozenci je patrné, Zze vSechny tyto vlastjest
rozvijeny a jedna z respondentek navic bwoziskanych zkuSenostech, které by bez

bratra nenabyla.
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7.Zaveér

Pritomnost digte s postizenim ma dopad na vSechigny rodiny. Ve ¥tSin¢ pripadi
se veSkera pozornost za&nejdive na di¢ samotné a poté na jeho réelia to, jakym
zpisobem se s postizenim svéhostditvyrovnali. V neposledniac je vSak dlezité
zanefit pozornost také na ostatnitdv rodiné — sourozence.

Cilem bakalgské prace bylo zjistit, jak ovliwje autismus déte v rodirgé Zivot
jeho sourozence. Kro¥ncile bakal&ské prace byly stanoveny takéédvyzkumné
otazky: Vnimaji rodie rozdil v gistupu ke zdravému dft a k ditti s autismem? Co
vnima zdravy sourozenec jako negativa a pozitivaouziti se sourozencem
s autismem?

Teoreticka ¢ast prace slouzi jako Uvod do problematiky autismushrnuje
informace o specifikAch rodiny dieé s autismem. Praktickdast je zam‘ena na
naplreni cile, k¢éemuz byla vyuzita kvantitativni metoda vyzkumu,atamni rozhovor.

Z vyzkumu vyplyva nasledujici.iBtup rodtt k détem je rozdilny tak, jak si to
dana situace vyzaduje. Bi$ autismem vyZzaduje velkou davku pozornosti & jette
trpélivosti. Rovnongrné rozloZzeni pozornosti mezi ®loiéti je v tomto gipads téemsk
nemozné a dochazi tak k zarleni zdravye¢ti da jejich sourozence. Stéjnak neni
mozné klast na di stejné pozadavky a dodrZovat striktatejna pravidla pro oba.
Uvedenych rozdil si vS§imaji nejen rode, ale i sourozenci samotni. Setkavaji se
s pocitem odsteni acasto i nespravedInostifgdevSim co se pozadavka rE tyce.
Museji se podilet na peéo svého sourozence na ukor vlastniho voln&su a potykaji
se i sjinymi omezenimi, néjlad ¢astou nutnosti ptse gizpisobovat paebam
sourozence a s tim spojenym stereotypem Zivotaroei@y. Negative vnimaji také
reakce okoli, se kterymi sgasto setkavaji. Sourozenecké vztahy jsou vSaies po
vSechno porrné dobré a pevné. Sourozenci se situaci dokéizipjsobit a brat ji
v ramci moznosti jakofppozenou. S tim jsou spojeny i #yost, tolerance a empatie,
které se sourozenci v rodingci a jsou pro & velkym giinosem Zivota.

Pro roz&ieni prace by bylo zajimavé provést rozhovor s véspondenty z obou
skupin a vyhledat respondenty ze skupiny matekekigaji dti vysSiho ¥ku a mohou

situaci hodnotit po delSi deélzkuSenosti. Stefntak by bylo zajimavé oslovit starsSi
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respondenty ze skupiny sourozénoagiklad i jiz samostath Zijici, ktefi by mohli

popsat i to, jak sourozenec ovlivnil jejich samusfaZivot.
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Priloha ¢. 1

CARS (Zdroj: Thorova, 2006, s. 271)

Oblast hodnoceni

Sledované projevy

1. Vztah k lidem

Hodnotime sociélni chovani, spontannost, zajem mtakb

s druhymi lidmi, kvalitu tohoto kontaktu, &domovani si

pritomnosti druhych osob.

2. Imitace

Hodnotime schopnost napodobovat zvuky, slova,

acinnosti. VS§imame si konzistentnosti imitace, frakee a kvality.

3. Emocionalni reakce

V poloZzce hodnotime fmérenost eménich reakci déte. Za
abnormni povaZujeme, pokud seé&dfitvori, pochechtava, pié,
kiic¢i ¢i se vzteka a wjSi podrét neodpovida projeim ditte. Dig

nemusi bec emong reagovat, ¥tSinucasu se tv strnule.

4. Motorika

V8imame si zaujimani zvlastnich pozic, stereotyppihyhi prst,

autoagresivniho chovani, kolébani séeto se, ctize po Spikach.

5. UZivani predméti

a hra

Sledujeme, jakym Zisobem si dé& hraje a jak zachazi €emi. Zda
hratky pouze neocucava nebo s nimi jen nebouchd a he
V8imame si stereotypie v zajmech a schopnosti ferupit

a wnovat se jinyntinnostem.

6. Adaptace na znény

Posuzujeme schopnost &é pizptsobit
Hodnotime nefimérenost zachvét vzteku i zmeéné obvyklého
programu (cesta do 3koly) nebo ptedi (usptadani nabytku)

navstva.

7. Zrakova reakce

V8imame si odlidnosti v zrakovém vnimani,ipaem pozorovani

se nové situac].

pohyb

haz

predmnEta z neobvyklych Ghl, zvySeny zdjem o pohled do zrcadla a

do sutel.

8. Sluchova reakce

Posuzujeme  odlisnosti v sluchovém  vnimani.

iiagad

negimeérenou reakci nadiné zvuky, nebo naopak jejich ignoraci

9. Cichova, chwova,

Do této polozky spada abnormni reakce na boleptditty. Déle




hmatova reakce

ocichavani a ochutnavani nejedlycregn®ti a dotekova fascinac

urcitymi materialy.

10. Strach a nervozita

Hodnotime piméienost Uzkosti vzhledem Kk pottn, ktery ji

vyvolal. Pati sem nadrrna neadekvatni Uzkost i naopak

nedostaténé poci’ovany strach v nebezfgych situacich.

11. Verbalni komunikace

PoloZzka se za#fiuje na verbalni vyjadvani ditte. Zda se dit

domluvi slovy, ve ¥tach ¢i pouzivd pouze zvuky. Meziasto se

vyskytujici abnormity we¢i patti pouzivani Zargonu, echolalig,

zanmena zajmen, utrzky frazi ztelevizéi kniZzek, pervazivn

dotazovanti neologismy.

12. Neverbalni

komunikace

Posuzujeme Urowe mimoslovni komunikace. Neschopnost beze

slov vyjadit svou potebu nebo fani, bizarni gesta beze smys

nechapani gest mimiky druhych osob.

13. Urovai aktivity

Za abnormni povaZujeme hyperaktivitu s nutnosti stéého

pohybu, nebo naopak vyraznou ,lenivost".

14. Urovai intelektovych

funkci

Posuzujeme intelektovy profil schopnosti a odchydkynormy. Za
abnormni povaZzujeme nerovné&my vyvoj a ostitvkovité, rekdy

az genialni schopnosti.

15. Celkovy dojem

Globalrt hodnotime nas celkovy dojem, ktery se tyka frekeg

symptoni swdéicich pro autismus.

lu,



Priloha ¢. 2

CHAT; diagnosticka metoda(Zdroj: Thorova, 2006, s. 272)
ODDIL A: Otazky na rodi ¢e
1. | Ma dit rado, kdyz je houpete na kolenou a pod@bn ano—ne
2. | Projevuje zajem o druheti? ano--ne
3. | Splha rado podcech, natiklad po schodech? ano—ne
4. | Hraje rado hry typu ,kuk”, ,Kde je mama?*“, ,bu, boy“ apod.? ano-—-ne
5. | Napodobovalo Vasakdy di€ a pedstiralo nafiklad, Ze vaé ¢aj s pouzitim| anc—ne
nadobéka pro panenky? Nebajakou podobnou hru?
6. | Ukazuje VaSe dits pomoci ukazovku, kdyZ rkco chce? ano—ne
7. | Ukazuje ukazowgkem na gco, co ho zaujalo? ano—ne
8. | Hraje si di¢ spravié s malymi hrékami? Za spravnou hru se nepovazuje pgquaeoc—ne
ocucavani, hazeni gepani.
9. | Prinasi Vam #kdy dit véci na ukazku? ano—-ne
ODDIL B: Pozorovani pediatra
1. | Navazuje s Vami ditbehem vySateni @ni kontakt? ano—-ne
22 | Upoutejte pozornost @t a ukazte prstem nidfp mistnosti na zajimavy objektane—-ne
Reknste: ,Jé, podivej se. Tamhle je...(konkrétrfegnet). Pozorujte obliej
ditéte. Podiva se ditsnmerem, kterym ukazujete?
3P | Upoutejte pozornost diie a dejte mu konvku a hrnéek z ditského| anone
nadobéka. Rekrste: ,Udglas nameaj?* Predstira di#, ze naléva a pijéaj
apod.?
4° | Reknste digti: ,Ukaz mi, kde je s®tlo? Ukaz mi s¥tlo.* Ukaze dik | ano-ne
ukazovékem na sw¥tlo?
5. | Postavi di¢ komin z kostek? Pokud ano, z kolikaZ&dostek . ano-ne




Priloha ¢. 3

DACH (zdroj: Thorova, 2006, s. 274-276)

souhlasi | nesouhlasi

1. | Nezvykle klidné a tiché chovani (v obdobi 0—1&simi).

2. | NeutiSitelny dlouhotrvajici ptabez zjevné ficiny (v obdobi
0-12 nésiay).

3. | Vyrazné dlouhotrvajici problémy se spanim a usimddile
nez ti mésice).

4. | Problémy s jidlem (ji pouze ¢ité druhy potravin, fejida se
¢i ji velmi malo).

5. | Vyrazna nechti k vyméné plenek, cesani vlas, obleeni,
pieviékanigisteni zuha, stihani nehi a viasi.

6. | Spatny éni kontakt nebo vyhybani sérdmu kontaktu.

7. | Dit¢ se diva skrzlovéka, nekomunikuje pohledem.

8. | Nekteré zvuky i Bzny hluk ditti extrémré vadi, stava se
nervozni, niZze si zakryvat usi.

9. | Dit¢ je fascinovano uitymi zrakovymi podsty, jako jsou
nagiklad swtla, stiny, hrany fedntta ¢i tipytivé wci, a
vydrzi je dlouze pozorovat.

10. | Véci pozoruje koutkem oka, pod zvlaStnim uhlémsi je
prohlizi velmi zblizka.

11. | Zda se, Ze ditciti velmi malo bolest.

12. | Nedava rodium nijak najevo, Ze se chce pochovat.

13. | Nema zjem o mazleni, maximélno pasivi snese.




14. | Dit¢ dokaze travit hodhcasu o sameét zabavi se vlastni
hrou, netouzi po spalrosti.

15. | Dit¢ nevyZaduje pozornost, spétest, spolénou hru.

16. | Nezajem o #tské socialni ficky typu ,kukw*®, ,paci, paci,
Lvarila mysicka“, ,berany, berany* apod.

17. | Dlouhotrvajici vyraznd fixace na jednu osobu, odtdti
témef zcela odmita (alespgeden rok).

18. | Dit¢ se nezajima o ostatndtd(v obdobi 30 misiai a vyse).

19. | Dit¢ se nezapojuje do spoleych her s vrstevniky (s
hratkami, na schovavanou apod.).

20. | Dité se nezajima o saifivé hry, neprojevuje touhu vyhrat
(v obdobi oditetiho roku).

21. | Dit¢ ma r¢jakou vyjimeEnou schopnost.

22. | Dit¢ velmi malo napodobuje dosg (vyrazy tvde, mluveni,
¢innosti, pohyby).

23. | Dit¢ neumi ukazovat prstem na zajimavédmety v dalce
(hlavné v obdobi 9-24 wsiad).

24. | Dité neukazuje naipdnety, které chce podat.

25. | Velmi méalo pouziva gesta, jako je pohyb hlavou diggici
»-ano - ne“, ,pa pa“, ,pusinku, ,ty ty*, ,paf’ sem* apod.

26. | Vice mluvic¢i zZvatla pro sebe nez pro druhé.

27. | Pokud rco chce, pouziva ruku dadgho jako nastroj nebp
jako ukazovatko.

28. | Dit¢ ma potiZe zastit svou pozornost nagei, na které se

ho snazime upozornit, obzvl&d§tokud jsou vzdalessi.




29.

Vyptava se di pordd dokola na to samé?

30.

Opakuje di casto slova neboé&ty okamzit poté, co je

slysi?

31.

Ma di€ tendence odpovidat na otazku &sdm slov nebg

celou vasi otazkou? N#glad na otazku: ,Nechce$ banan~

odpovi: ,Nechces$.” nebo ,Banan.“ nebo ,Nechces baha

I)u

32.

Dit¢ priliS ¢asto mluvi o ufitych tématech, kterd ho zajimg
(napiklad vysavde, zn&ky, elektina, klice, zviata,

historie).

33.

Re¢ nebo konverzace dfe byva casto vzdalena

negimérena situaci, ve které se d&ihachazi. Tykd s
nagiklad udalosti z minulosti, jedn&a se o Uryvky ztete,
pohadekei pisnicek. Tento jev s€asto projevuje ve chvil

kdy se dik citi nejisté a nervozni.

[12)

34.

Dité mluvi ¢asto pro sebeg.

35.

Ret ditéte pisobi mechanicky a formaintzn. Ze se dit
vyjadiuje napada presré slovy a ¥tami, které pouzivaj

dosgli.

36.

Dit¢ nepouzivAd nebo napadmminimalre pouziva prvn
osobu (,j&“), vyjaduje se misto toho veieti osols
(napiklad ,Honzik mjde.”, ,Jana chce.").

37.

Dit¢ ma napadh ¢asto sklon odpovidat ,nevim“, i kdy

odpowd zna.

38.

Rado roztai predntty (vicka, hrnéky atd.).

39.

Fascinace pohybem (nidilad tekouci vodou, padajicin

predméty, listovanim knih, tepani kliéi, papiry, hrgkami,




igelitovymi s&ky, otvirdnim a zaviranim dkig.

40.

Fascinace tticimi se pednty, obliba sledovani krouzivéh

pohybu (praka, wtrnik, wtrak apod.).

(0]

41.

Fascinace uitymi predmety (vysav&e, dlouhé tyovité

predméty, okapy, provazky, vypire apod.).

42.

Z4ajem o pesypani drobnychipdmeta ¢i pohazovani &cmi.

43.

Nehraje si spravhs drobnymi hrékami (spiSe je rozhazuj

a demontuje).

e

44.

Nezajem o klasické hély (stavebnice, auta, panenky).

45.

Velmi Gzké gimknuti k jedné nebo dwna hrakam.

46.

Nezajem o hr&ky znazotujici zivé tvory (plySova zvatka,

panenky, figurky lidi).

47.

Dité nenapodobuje ve svéehdosplé (hra ,jako Zze" a ,na").

48.

V televizi di€ nezajimaji #izné pohadky (i kdyz fte
vyZzadovat poughi nékolika pohadek stale dokola), te
davat gednost pouze reklamadén urcitym poradim (Sazka

Risk, Kolota apod.).

49.

Dit¢ rado stavi fednety do fad nebo z nich vyt¥é rizné
ornamenty nebo je podleditého klice fidi.

50.

Dité se vyviji skoky, nechce¢tht véc do té doby, dokud $

neni jisté, Ze ji zvladne bezp€ samo.

D

51.

Velmi Spatré snasi zrény v programu (p desti se nejde n
planovanou vychazku apod.) nebo v pfedi, které hg
obklopuje (pesunuti nabytku, zéma obl€eni).

52.

Sklony k pedantickému, perfekcionistickému chov@aniité

véci musi byt na svych mistech, dgea zasuvky zdené




apod.).

53. | Vyzaduje chodit nebo jezdit stejnou cestou.

54. | Dit¢ Ipi na dodrzovani ditych rituaki (je nutné dodrzovat
urcité paadi u rkterych cinnosti, chce, aby se lidé
vyjadrovali presnymi vyrazy, apod.).

55. | Dit¢t m& snahu neustdle ssebou nosifakou wc -
napiklad provazek, drobnou hileu nebo jejicast.

56. | Dit¢ m& velmi malou nebo Zadnou snahtit ise réco
noveho.

57. | Dit¢ velmi malo samo od sebe napodobuje diEsmebo
ostatni dti.

58. | Dite casto projevuje uzkost nebo nervozitu.

59. | U ditéte secasto stidaji nalady, mnohdy bez zjevn#&dginy.

60. | Dit¢ neprojevuje strach ve ¢éi8iné nebezp&nych nebo
straSidelnych situacich.

61. | Po WtSinu dne velmi malo projevuje emoceitsinou se
tvéii nez&astréng.

62. | Casto se bez zjistiteln&ipiny snmgje nebo plée.

63. | Casto se vzteka (detinnekolik zachvali spojenych
s kiikem).

64. | Dit¢ se rado oté kolem své osy nebaba do kruhu.

65. | Dit¢ dlouhodols stereotypi ttepe rukamai prsty a prohlizi
si pohyb.

66. | Dité casto poskakuje nahoru a tipbokud ma radost neho

ho réco zaujme.




67.

Dit¢ je pohybo¥ velmi obratné (najklad ve Splhani pq
nabytku, v lezeniigs gekazky apod.).

&

68. | Pokud di¢ néco potsSi nebo rozrusi,iépe prsty, rukama
nebo dava paze do zvlastnich poloh.

69. | Casto kyve celym &em, penadi vahu z nohy na nohu,
pievaluje se z boku na bok nebo se kyve ¥sed

70. | Dit¢ samo sebe @has zrauje nebo zrwovani naznéuje
(Stipe se, kousSe se, ¢rihlavou, boucha samo sebe).

71. | Dit¢ je olxas agresivni na druhé (kope, Skrabe, taha za vlasy
apod.).

72. | Dit¢ je vyraz® hyperaktivni — Zivé, neklidné, chvili
neposedi.

73. | Dit¢ se nedokaze vzhledem k svémeékw soustedit, je
rozttkane, nevydrzi delSi dobu sedi pracovat.

74. | U ditete je patrny velmi vyrazny negativismus (mnohaiv

a cinnosti odmita, vztekd se, je obtiznéc¢dfFimét ke

spolupraci).




Priloha ¢. 4

AQ test (Zdroj: Thorova, 2006, s. 268 — 269)

1. | Radtji délam riznécinnosti s dalSimi lidmi nez o sandot

2. | Mam rad, kdyz seinnost opakuje stale dokola tim samym
zpasobem.

3. | Pokud se snaziméoo vybavit, je pro mne velmi snadné|si
v mysli vytvait odpovidajici obrazek.

4. | Casto se mi stava, ze mngjaka ¢innost natolik zaujme, Ze
zapominam na ostatnéai.

5. | VSimam si i slabych zvdk které ostatni lidé ani
nezaregistruji.

6. | Casto si v3imam statni poznavaci ¢ya na auwt nebo
podobnych detailnich informaci.

7. | Ostatni lidé mitikaji, Ze to, co jsentekl, bylo nezdviilé,
ackoli j& si myslim, Ze to zdvdé bylo.

8. | Kdyz sictu knizku, je pro mne lehké stauistavit, jak osoby,
které zde vystupuji, vypadaiji.

9. | Velmi se zajimédm o data.

10. | Ve skupirg lidi je pro mne jednoduché sledovat konverzaci
nekolika riznych lidi.

11.| Lehce se orientuji v sociélnich situacich.

12.| VSimam si detail, zatimco druzi lidé ne.

13. | Radtji chodim do knihovny nez na dieky.

14.| Je pro mne jednoduché vymyslet &aky pribéh.

15. | Vice mne pitahuji lidé nez ¥ci.

16. | Moje zajmy jsou velmi intenzivni, znervozni mnekpd se
Jim nemohu ¥novat.

17.| Rad si jen tak popovidam.




18.

KdyZ mluvim, byvéa pro ostatni obtizné vmisit sehdooru.

19.

Fascinuji mneisla.

20.

Pokus siétu povidku, je pro mne obtizné pochopit zéyzde
vystupujicich osob.

21.

Neradctu romany, beletrie.

22.

Obtizre si hledam novéiatele.

23.

VSimam si vzoréki na \&cech.

24.

Rackji chodim do divadla nez do muzea.

25.

Nijak zvla¥ mne neznervozni, pokud se mi narusi program

dne.

26.

Casto se mi stava, ze nevim, jak paknzat v konverzaci.

27.

Je pro mne jednoduch&ist mezitadky”, kdyZz se mnol
nékdo hovdi.

28.

Obvykle zangiuji pozornost na cely obrazek vic nez

drobné detaily.

na

29.

Nepamatu;ji si dofe telefonniisla.

30.

Obvykle si nevSimam drobnych Zm v riznych situacich

nebo ve vzhleddlovéka.

31.

Vim, jak mam hovtit, kdyz seclovek, se kterym mluvim

nudi.

32.

Je pro mne jednoduchéldt vice nez jednudc zarove.

33.

KdyZ mluvim po telefonu, nejsem si jisty, kdyZ jserhovoru

nafack.

34.

Rad dlam wci spontana.

35.

Obvykle jako posledni jsem schopen pochopit vtip.

36.

Z obliceje druhéha@lovéka je pro mne jednoduché odhadng

co si osoba mysli nebo co citi.

ut,

37.

Pokud mne &kdo perusi, bez problému a rychle jsq

schopen navazat tam, kde jsem skion

2M




38.

Jsem zdatny v nezavazné sgeleské komunikaci.

39.

Lidé mi ¢astotikaji, Ze mluvim dokola o jedné a té saniéiv

40.

Kdyz jsem byl maly, rdd jsem si hral s ostatninsind na
razné fantazijni hry, kde jsmeaco pedstirali (hry typu ,dlej

jako ze...").

41.

Rad sbiram informace zditych oblasti nebotizné &ci (typy

aut, ptak, vlaky, rostliny).

42.

Je pro mne velmi obtizné sitquistavit, jaké by to bylg
kdybych byl rekdo jiny.

43.

Rad si pelivé planuju kazdou aktivitu, které se m4

z(&astnit.

44,

Mam rad spoléenské akce.

45.

Obtizre odhaduji, jaké maji lidé amysly.

46.

V novych situacich citim Gzkost.

47.

Rad se setkavam s novymi lidmi.

48.

Jsem dobry diplomat.

49.

Nemam dobrou pa#i na data narozeni.

50.

Je pro mne velmi jednoduché hrat sés na fantazijni hry &

predstirat ,jako ze".




Priloha ¢. 5

Vzor informovaného souhlasu(zdroj vlastni)

Informovany souhlas
Souhlasim s dasti na bakat&ké praci na téma: Zivot sourozence autistického
ditéte v rodirg. Tim souhlasim s nahravanim svého rozhovoru, §zmavysledného

zvukového zdznamu a ggpsanim a zvejnénim celého rozhovoru.

S osobnimi daty bude nakladano citli& bude zachovana anonymita. Data budou

vyuZita pouze pro peeby dané bakataké prace.

Jana Keinkova



Priloha ¢C. 6
Piepisy rozhovoni s respondenty(Zdroj: vliastni)
1. Rozhovor Lenka

Tazatel: ,Tak jak uz jsemiikala, byla bych rada, kdybys mi popsala, jakywijg Zivot ve

vasi rodir, jak ¥ ovliviiuje a celko¥ jak to vidi$ a vnimas.“

Respondent: (Dlouhd odmlka, odhodlavala se mluyitgk kdybych rdla strucné
popsat nij Zivot, tak bychekla, Ze je to zkratka straShekticky. Kazdej den je stejnej,
protoze jak je u naséjaka zneéna, tak je z toho hned scéna u brachy. Je to takyod
doby, co se bracha narodil. Nebo p@spisS od ty doby, codnnejak za’it fungovat,
jako Skolka, Skola. Dokud byl malej, tak to bylog# takovy to mirio a vSechno mi to
prislo tak rjjak normalni.“ (odmlka),Vlastne kazdej den je u nas stejnej, protoze jak je
neco jinak, tak je to Spati* (smich), TakZe to je furt dokola, vstane a vSichni &ka
kolem @j. On teda hrozé# dlouho spi, je schopnej dat klgmdvanact hodin v kuse
a jeSe ho maminka budi a on nechce vstdstnich),To kdybych si takhle vyspavala
ja, to by bylo Kiku“ (smich),Ale tak jasny, Ze udj je to reco jinyho, to si myslim, Ze
sme vSichni radi, Ze spi a je klid$mich),No tak ale prosé# rdno to je vstavani naip
hodiny, protoZe to se kolikrat vrati do postelezéeka se, Ze chce spat. Maminka mu
mezitim nachysta snidani., to musi bejt taky kaddajstejny, takZze ma féa dokola
jen rohlik nebo chleba sdinou, nebo pomazankovym maslemc@3bse mu snazi
mamina podstiit ceredlie, ale to neprojdé (smich).,No, a kdyZ teda kon®é vstane,
tak hned kréi zasednout k televizi. To je pak nejhorsi, kdytelevize nejde nebo nejde
proud nebo cokoliv, to se pak hned schyluje zas@d&a. A i kdyZ je mu uz jedenact,
tak neni schopnej se sam obliknout, to ho oblikdmima poad. Sam zvladne
maximal tak ponozky a trenky, a to j¢& doprovodenfevu a nadava u toho. Pak si

ma jitcistit zuby, coz nenavidi, takze si umigdstavit, jak to zase vypadgddmilka)

Tazatel:,Asi mam pibliznou predstavu.“(smich)



Respondent;No.“ (smich),To ho musime nasilim drzet, aby si ty zuby neefyéiktit,

to ani mamka sama nezvladne, tak mam po ranu takmaxviku.“ (smich),A kdyz
teda tohle vSechno zvladnem, tak s nim mamka vg@Zkoly, to jezdi autobusem.
Nasesti ta Skola je jen asi deset minut dalekekdy teda bracha chytne z&chvat, Ze
chce jet autem a Ze jestli préjnata negijede a neodveze ho, tak nikam nepojede. Ale
normalre tim autobusem jezdi, jenze ty busy js@eppeny a jezdi samyithodci

a maly dcka a to je peklo. On totiz nema rad stary lidiisge pimo nesnasi, klidhpo
nich /ve a nadava jim, takze si umigegstavit, co si o dm asi mysli, Zze je to
nevychovanej spratek a chudak mamin@tmlka),Jim to prost nebude vystlovat,
vid', tak si vyslechne a holt to necha bejtd €& teda ji hod#tech lidi zna a asi sou
zvykly nebo uz pochopili, Ze bracha nebude diplormalni. On progt déla takovou
ostudu ale vSude.rAdeme kamkoliv. NejhorSi je to asi u doktora, itdyslidi musi
myslet fakt pkny \eci, mi sta’i ty jejich pohledy. To uz se taky stalo, Zé&ekérre
mamirg néjakd Zenskd domlouvalas ai ho zklidni, to @ fakt ale teda zveda ze Zidle,
kdyz ty lidi nic nevi, ale hladrée se staraji.“(Lenka se odndkla a newdéla, jak dal
pokratovat.)

Tazatel: (SnaZila jsem se ji povzbudit, aby miluvddl.) ,To musi bejt hoda
nepijemny pro mamku, ale zase, kdyz to jinak nejde.”

Respondent;No, nékdy ho vyzvedne ségra autem a to maét we&h usmav.” (smich)
.Miluje totiz jezdeni autem. No, jenZe on je ve Skole maxighdmdvanacti, protoze dyl
to nezvlad4, to jako neexistuje. N&$t teda ve Skole to chapou a vSechno to tolerujou,
az teda na pér vyjimek. Jinak on toho vty Skole meudla, nepecte ani souvislou
vetu, neumi ¥bec p@itat, nepodepiSe se, préstic. Ma tam asistentku, ktera jesaal

u rn¢gj a pomaha mu s chozenim na zachod, oblikanim tieba i s jidlem. JenZe jak se
bracha sdm neobde wibec a jdou teba ven, tak ta asistentka zapomene mur/edtt
Satek a on je druhej den hned nemocnej, protoZé riéinou imunitu. No, a pak kdyz
pro r¢gj teda mamka wth dvanact fijde a bere ho domu, tak si néke ani zajit
nakoupit nebo &co podobnyho. Prodp je prost Skola a pak okamzitdomu. Tam ho
previe’e do doméaciho a jde muldt obed. Jenze jidlo, to je uéhdlouha kapitola. On
ma tolik \&ci, ktery nesni. Milujereba rajskou, gulasgstoviny s boliskou omékou,



rizek, brambory, vyvar, ale tim to asi kKbh (smich),Jinak je straSw vybiravej.

Z ovoce sni maximéadrtak banan a zeleniny se Stit{ddmlka)

Tazatel:,Tak to je teda boj.”

Respondent;No, to teda, takze mamina xaurt to samy dokola. Je&te jim ve Skole.”
(smich),A kdyz z ty Skoly fijdu, tak on uz sedi u pitace a hraje tam &aky ty svoje
hry, Uplre m¢ ignoruje, nepozdravi éna je schopnej u toho pitace sedt t'eba osm
hodin dend a rekdy klidre i vic. To ja se k potaci dostanu minimalg, spis kiili Skole
nebo tak, Ze jo. A to si jédnusim pjcovat tativ, protoze Ondrase nikdo nesmi vyhodit.
Tata se teda kolikrat uz fakt nastve @da mu to i vypne z elektriky, jakoze je to rozbity
ale to jsou pak 30oky. Ma nesking zachvaty, to si neumigbec gedstavit.Rve aive a
klidné i vSem nadava, to sem nikdy neslySela nic tako\iro@j delam srandu, Zéve,
jak kdyby mu amputovali ruku.smich),No, a nakonec si to vye a mamina jde a

Zzapne mu to, protoZe by se prej sousedi zblazddmnlka)

Tazatel:,No jo, to s nim mamka nemahec jednoduchy.”

Respondent;To teda nema, no. Kili tomu, Ze se odjp stara, a to je fakt nardny, tak
ani nepracuje a je vlastnporad doma. Mkam nize, jenom kdyZz on je ve Skole. Ja
s nim mam/eba dobrej vztah a snazim se mahpoméahat. Rozhodrs nim vychazim
treba lip nez ségry. Ty uz jsou tedacpgle i tak, no. Spolu hodrblbneme a povidame
si, ale taky se docela dost perem nebo spigupb8jeme. Progton n¥ napada a jako
fyzicky, ale i slovédmi nadava aseba ani nemal/od. Navic autisti a jestkdyZ jsou
nastvany, tak maji hroznou silu, takZze vivog a rizny Sramy jsou na denim j@aku.

A samo#ejme vic u n# nez u . Navic mamina furtesi, Ze s nim pad chodi po
doktorech, tak jak by to vypadalo, kdybyl modsiny.” (smich),Takze se ho nikdo
nesmi pomalu ani dotknout, si snad ani nepamahgy e@kdy dostal na zadek jak my
jako maly: (odmlka) ,No a kdyZz @ nemléati tak zase pro 2mu posloucham, ze én
zabije, & zdechnu a tak, ale to uz jsem si taky zvyki@.énka gestala mluvit)



Tazatel:,Je to s nim hod&tezky, co?"

Respondent;Neskute’ne. Prost jak ma vSechno zvlastni a specialni a vSechnuaje k
nemu jinak. Kdyz uz teda mamka chce jit nakoupit nakptak s nim musim bejt doma
ja, to normal@ v jedenacti by uz mohl bejt doma sam, ale on méirghi pit minut.

U n¢j ¢lovek nikdy nevi, co ut. Kdyz jsme doma, tak jak fuste, tak ra z rej kolikrat

i boli hlava.Clovek se nenize na nic ani p&adre souskedit. Ani Wit se nenizu. Jest
meé napada, jak mame ty dva psy, mopsiky, tak braehmd strasé rad. Pgad si

s nima hraje, kdyz teda nesedi wipae.“ (smich),N ¢kdy to pra¢ ale p‘ezene areba

je tah&a za ocas aiere jim ubliZzuje, tak ho kousnou. Se tomu snazimédnShranit,
hlidat ho, ale autistovi pro&tnedomluvis.“(odmlka),No, jinak nevim, co jegtdal.
Treba, Ze bracha neumi ani plavat, on jbec takovy nemehlo na pohyb. Ale vodu ma
hrozre rad, ve vad by se rochnil bh vi jak dlouho. Kdysi ho babka, my ji moc
nemusime jo, no, tak ona ho dala do bazénu a dmeéami plavat, tak se & topit

a ona tam jen stala a koukala se ng Tata hned, jak to uvid, tak tam pro @) skail.
Meél v kapse doklady a mobil a ani mu to v ty rychlegbec nedoSlo. Jako nevim, co by
se stalo, kdyby to zrovna ne#lidOd ty doby ma bracha uUplnou fobii z bazého,

a krone bazénu tak je upihSilenej taky z lizatek a bonhbrTo je fakt divny, ale prast
autisti to tak mivaji. On je fakt typickej autisjak se vSude piSe, presheposedi,
nepostoji.“ (smich) ,Furt néco chce, furt ma Zize hlad, vzteka se kir blbostem

a tak.” (odmlka),A ted’ uz fakt nevim, co dal(smich)

Tazatel: ,Tak mysliS, Ze uz stekla vSechno? Nebo chceS ¢etco na konec? Ja

myslim, Ze si toho navypida dost, to bude super.”
Respondent;Tak asi jedirg, aby to nevypadalo, Ze si jako fudatju. Tak prostje to
mj bracha a ja ho mam fakt raday g, jakej je.(smich)Zase to jsou zkuSenosti, bez

kterych bych se teda ale klglnobesla.” (smich)

Tazatel:,Tak to bylo super zakamni.“ (smich)Konec



1. Rozhovor Anna

Tazatel:,Tak jak uz jsenvikala, tak bych byla rada, kdybys mi popsala, jakywij

Zivot, vaSe rodina a jak si myslis, Zéd vSechno ovliwje.”

Respondent;Jo. Tak jA moc nevim, jak Za. Ale tak bracha & chodi do druhy/Ady

na zakladku. To chodi na stejnou, jako sem chqgdlite ségrou viastn Ale ve fide ma
nejakou asistentku. Na to, Ze meca je, to se vlasthprisSlo uz ve Skolce, tak to chodil
do specialni. Mamka tedékala, Ze si toho vSimala uZid, ale tak to bylo asi vSem
jedno jest. Pak ve Skolce vlastnzacal délat scény. Co si tak pamatuju, tak sebou
klidne flaknul teba na zem a to mu teddsmlo, no.“ (smich),Tak s nim mamka
chodila po fiznejch vySeéenich. A rd to hrozme zajimalo” (smich), fak sem ji o tom i
neco hledala na internetu. Teuz i bracha ti je schopnejct, Ze je prost autista.”
(smich),| kdyz teda nejspiSibec nechape, co to je."

(Respondentka se ve vypeav odmEela a bylo vidt, Ze nevi, jak pokkavat.)

Tazatel: ,Klidn ¢ povidej dal. Cod tak napadne o vasem Zzigpio brachovi, co si

mysli§, Ze je podstatny.”

Respondent;Jasné. Tak bracha je prosthodre Zivej a naladovej, takze je lepSi s nim
nekdy ani nemluvit, ale mam ho teda rada, p#gako kdyby byl normalni. Beru to spis,
Ze je to prost jeho povaha a kazdej jesjakej, Ze jo.” (smich),Na druhou stranu je
bracha asi fakt docela inteligentni, kdyz si vezhmuse sam-¢ba naudil hodiny nebo
jak mu jde matika. | kdyZ uéna u ségry se to bralo jako saniegnost, Ze jo, a nikdo to
neocenil.” (smich),Ale to je tak se vSim pro&mo, paad ho v @cem ugednostujou
nebo mu ustupujou, ale to je asi pebsbu jeho nemoci nebo mozna i tim, Ze je

>

nejmladsi.“(odmlka)

Tazatel:,Klidn ¢ pokra‘uj, je to super(smich),JeSte té néco takhle k tomu chovani

napadne?”



Respondent;J& nevim, uz asi ne. JedinZe teba nij pritel nebo kAmosky tohle prést
vitbec nechapou a mysli si, Ze je peasizmazlenej, a ne nemocnej. To ja to tak neberu,
ale zase chapu, Ze preégia lidi tak pisobit mize. Na druhou stranu, zase ale vSechny
hrozre bavi, protoZze madkdy tak vtipny komentd, Ze to prost nikdo nepobird.”
(smich),Ale pro nas uz to tak vtipny neni, ze jdddmlka),Nebo teba jako kdyz je

u nas pitel, tak se jako snazim mu ukazat, Ze to fakt rerhazlenec.../¢ba chce
David udlat piti. Savu teda. Tak meeknu, Ze uZ je dost velkej kluk Asa ji udla
sam. No a on pro&ine, protoZe je zvyklej, Ze mu diaimne, a tak to prostdelat nebude

a klidre by vydrzel celej den bez piti. No, tak rdarde a udla mu ji, vi, a ja jeS¢
dostanu s&vdno. Tak to se mi zda nefér piyste ho k tomu mamka jako nevede a on
ma pros¢ na vSechno lidi. To stejny kdyZlba nasi jedou nakoupit a ja chéeba jit
ven, ale musimistat doma, abych ho hlidala, nez se vréati. Apmosé Stve, Ze mamka
ne‘ekne, musis jet s nami, nikdo nebude doma a takoAsou pgad takovy neshody a
to pak mam teda pocit, Ze je to nefér. A to sangfasé’rost mu mamka ve vSem

ulevuje a vibec si nedupne a nam jésynada, Ze jisbec nepomahame(odmilka)

Tazatel:,JeSte te k tomu @co vic napadne?”

Respondent;No, mozna k tomu Ze je rozmazlenej, tak ono je zdes teba fakt, Ze je
fakt dost zavislej na mamce, az byelkla, Ze ji to prosthrozre omezuje. Si prost
nemize nikam zajit, protoZe to jsou hned hrozny scBokonce bracha spi s naSima
v loZnici, to mi pijde fakt husty na to, jak uz je velkej. | kdyZ \dastre omezuje
vSechny.”(smich),Nesnasi, kdyz sireba povidam s mamou a jeho si nikdo zrovna
nevsima, to hned prestacne vySilovat a mamka hnedzb za nim. Vis co, nebgeba
chceme jet na vylet, ale néheme, protoZze se David préstekne. Nebo bych s nim
treba se chda jit nekdy projit, ale prost nemizu, to né casto fakt jako mrzi, bych
chtela, aby si i on éco uzil. Teba kdyZz mame prazdniny, tak on je od rana deree
prosk v pyZamu a nikdo ho nedonuti geiknout. On se/gvle’e, akorat kdyz jde do
Skoly, to uz ma tak zahly a jinak to prost nejde.” (odmlka),Ja uz fakt nevim, to je

docela tZky takhle mluvit, kdyZ vlagtnevim a’em.” (odmlka)



Tazatel:,To chapu®

Respondent;Prosté je to s nimdzky, doma kolemepvSichni skéeme a on se akorat
vzteka a klide nds pomlati. Ugmre, co to jde, tak se tomwjak vyhejbam, ale jasny,
ze se snazim mamce pomo¢otimlka),No, a ja uz fakt nevim, éem mluvit, to je asi

vSechno. Nebo se ptej, ja nevingem mluvit.”

Tazatel:, Tak jestli myslis, Ze uz sekla vSechno, tak ja myslim, Ze ta‘gtabych & tu
netrapila.” (smich)

Konec



2. Rozhovor Hana

Tazatel:, Tak, jak jsme se jiz five bavily, byla bych rada, kdybyste mi popsala vas

rodinny Zivot, vaSedt, jak se vzajemhovliviiujete.”

Respondent;Dob/e, tak zanu asi od z&tku uplr, ne? Pavlika jsme hroZrchtli,
cely ghotenstvi bylo Upkhbez problému a porod taky. Paja byl pak od narohedrs
drazdivy mirdo a hod®@ casto plakal. Byly s nim ohromny problémy hkage spanim.
Spal feba jen parkrat za den, a to maximahak pil hodinky. V noci se taky hrazn
budil, to byl vziiru kolikrat co hodinu. DodneSka nechapu, Ze jsempiezila
a nezhroutila se nedostatkem spank(stich) ,Navic vyZadoval p&d pozornost.
V postylce neplakal, to onfjmo #val jak tur. Rval i v katarku. Rval i u jinych lidi,
véetre teda rodiny.Rval dokonce u vlastniho taty v néfuTakze viechna {& o ]
byla na n#&, protoZe prost do roka odmital kohokoliv jinyho u sebe. Bylo &radny
a zivy dig. Nekdy v Sesti @sicich se z&l plazit a pak uz se nezastavikjaky lezeni,
to aplre preska@il a rovnou se v sedmi dsicich postavil a v deviti aizpuz chodil.”
(odmlka)

Tazatel:,Tak to byl hod® Sikovnej.”

Respondent;To teda byl.“ (smich),Ale zase to bylo horSi s mluvenim a tak. To kolem
tech dvou a pl let se s nim progtnedalo vibec normala dorozungt. To byl hned
problém, protoZze kdyZz sem hned napoprvy nepochamlachce, tak dostal zachvat
vzteku. To uz sem si kolikréikala, Ze je to snad ditdvou tv#&.“ (smich),Jakoze
dokazal byt prost veselej, mazlivej achem vtéiny to dokazal uplé obratit a byl
zlostnej a stra&hvzteklej. Nagsti teda nebyl ¢jak vylozed agresivni, ani aci lidem
nebo teba zvtatim. To vibec. Oldas teda byl agresivniivi soke, bychrekla. To se
treba Stipal do krku, az tame¢miplny stroupky. Tim se takjak uklidioval v tom svym

vzteku.”(odmlka)

Tazatel:,No jo, to je pro r¢ asi docela typicky."



Respondent;P resre, ale tak to bylo vSechno jéstelkem v pohat] prose se to dalo
tak rejak korigovat. HorSi to pak zalo byt, kdyZz se mu narodila s@gka. To bylo
naprosto hrozny obdobi. Pavlik ji présipine odmital. Neckt se na ni dokoncee¢ba

ani podivat. Jednou ji dokonce éhtechat v kearku u Iékarny a hrozhse zlobil, Ze ja
nechci.” (smich),Jako jejich prvni spolénou fotku mam az z doby, kdy MiSce byly asi
tAi mesice. To se ji dotykal na dylku paZgmich),a to jen proto, Zze jsem ho uplatila
gumovyma medvidkama($mich),Pak se to teda z&lo zlepSovat. Jak se gaa smat

a vnimat ho, tak to muethlo dobe, protoZze on hrozinrad bavi lidi. Ale stejéijim to
dlouho nevydrzelo. Pak jak secal pohybovat a brala mu hely, tak to bylo zase

vesely, no, to si asi umitegulstavit.{smich)

Tazatel:,P riblizne asi jo, ta osobni zkuSenost r&st zatim chybi.(smich)

Respondent: (smich)ak ono to neni zase tak strasny. Vyhodou je, &a Bi necha
vetSinu \eci docela i vysitlit. Nesmime ho teda odbyt takovejndgena 7ecma jako-
protoze—proto, protoze se to tak aédprost a tak. NejhorSi asi je, kdyZ mu na otazku
pro¢ néco nesmi, odpovim — protoze siedit(smich),On proste chce ¥dét konkrétni
diivod. Takze vSechno do defailysvtlujeme a odvodiujeme. Feba pr@ si batolata
berou hraky bez dovoleni, co m&ldt, aby mu hraky nebrala, o ktery hiky by se
mohl podlit a tak. Nas#sti timhle dost probléfnodpadne.“(DelSi odmlka, bylo vig,

Ze respondentkarpmysli.),No, ale ja se vlast#é jeS¥ ani nedostala k tomu, kdy jsem si
zacala rikat, Ze dco neni Upla v poadku. ProtoZze ja semdhma podeZeni uz od
narozeni. JakozZe nenéeo Uplre v poradku, Ze to neni takovy to tabulkovy gitose.”
(smich),A potom, jak se narodila MiSka, tak to uz mi tddyenmer jasny. Kdyz sem
mohla porovnat, jak ona byla fakt takovy minza odrdnu. Hodr spala, pozédi si
vystaila sama nebo jen tak pozorovala, cejedv okoli, a nevyzadovala pr@&wani
zdaleka tolik pozornosti jako Paja. Tak to mi kémedoslo, Ze to, jak se P4ja chova,
neni proto, Zze bycheno ctlala Spatr, ale Ze prosttakovej bude a nebude to jen tak.
Nevzali mi ho veréch ani do Skolkykekla bych, Zze naddti. Si myslim, ze mu dalsi rok



doma jenom pomohl. TakZe Sel aZz'tygech. A ve Skolce uZca mit takovy ty typicky
potiZze pro autisty. /&ba breel kvili vSem zrdnam tam, kdyz musel uklidit kitey nebo

jit ven, jist, spat. Nesnesl ani hluk, co tam pgkud ho teda sam nevyreh” (smich)
,U jidla chtél sedt sdm, obdval dokonce za rohem, aby né&ami nevi@dl. Méli jsme
teda S#sti na uitelky, Ze mu tohle vSechno umoznily. No, a vdetio 2013 jsme Sli do
rehabilitachiho stacionée, kvili plochejm noham, a tam uz nam pani doktorka nlavrh
psychologicky vys&tni. Ona uz si pro&tvSimala toho, jak Paja komunikuje a jak se
chova, a nezdalo se ji to. TakZe v prosinci jsm@mopodstoupili prvnicast toho
vySeteni. Doktorka tam ale zadny jednoZng rysy pro autismus nevid, ale
vyslovila teda podéeni na Aspergera, s tim, Ze to teda neni jednogna pozve si nas
jest za pil roku znova a uvidi se. &rvnu jsme tam Sli teda znova, ale ani pak to
nebylo Upl@ jasny. P@ad mluvila o podezni na Aspergera a navic ADHD. Pak jsme
se sthovali, tak se to &akou dobu n&eSilo, protoZze to byly zase jifiastarosti. No,

a po p'esthovani Paja zenil i Skolku, Ze jo. A hned snad tyden po tomaoo bbyl, tak
se n# ucitelka zeptala, jestli on neni ndhodou autistéitéim teda rala vSechny zpravy

Z tech vySeteni, ktery sem osobrdavala uitelce ieditelce. Jenze vty Skolce je to
prosk na nic. Kazdou chvili je tam jin&‘itelka, poad se pesouvaji z jednyriidy do
druhy. A to ty fidy jsou kazda v jiny budéyvtak si gredstavte, jak to asi vypada. | na
obed chodi prost asi pil kilaku do jidelny a pak se zase vraci aneb@asbteda
zistanou vty druhyridée. Prose ani neSlo na to Pavlikaéfak pripravit, takze byl
rozhozenej zth zn#n tam. To jeho chovani se neéiitelné zadalo zhorSovat. Zéal byt
navic agresivni, na&ti pgidd ten vztek neobracelid okoli, ale k sob. Zacal teda
treba rozkopavat hiky a obléeni. Vztekal se takhle i doma, tela vyhazel celou
postel i s matraci. &né¢ kricel, jak nas nesnasi. No, a prése to vibec nelepsilo, spis
naopak. NMkdy kolem Vanoc pakfigla witelka s tim, Ze na ni zaudib Tak to se mi
nechelo verit, sem sirikala, jak asi nize dit zaut@it na witelku. Ale ona o tom
mluvila, jak kdyby ji @1 pomalu gizabit. Popsala to tak, Ze ho neatnechat odejit
pryc, tak se mu postavila do cesty a on ji adktNo, nevim, jak ji mohldiletej kluk
odstrit, ale hadat se s ni netn cenu. A od ty doby na nassad tlacili, aby Sel Paja

na dalSi psychologicky vygehi. Jenze tady ¢t vSichni plno, a tak jsem musela



Skemrat u jedny psycholozky, aby nés vzala, coiinejol pijde. Tak ta nds nakonec asi
po dvou rasicich vzala. Mezitim se to ve Skolce tedégagazhorSovalo a ditelka si
kazdej den nadto stZzovala. No a psycholozka nam teda potvrdila tohpeAgera
a zjistila, ze ma Péja teda velmi vysoké Rikala, ze to tak ¢kdy byvéa, Ze dkde réco
vyrazre prebyva a jinde to proétzase chybi. No, a rovnou ndm taky dopibau
navsevovat kurz socialnich dovednosti a herni kluby, &devlasta schazeji dti se
stejnym problémem. Tohle na&jmeskuténé pozitivie zapisobilo, to bych nikdy
ne‘ekla. Paja najednou zjistil, Ze je sice jinej negtevnici, ale Ze to nevadi, Ze s nima
muze i tak vychazet. Najednou se dihbirat si s nima na &co, to div wibec nedlal.
ZlepSilo se to i ve Skolce. Sice tantadbbre’i, ale uz to je progto recem jinym. Ono
teda to @co nauilo i nas. Uz vime lip, jak s nim mluvit. Jako \cgyjsme seéidili tim,
Ze kdyZ se naeno pta, tak poebuje pdadnou odpoxd’, ale tel’ se o to snazime fakt
dost zasadav Prost u nas se éem nelZze, nenosi k ndndtidcap a nechodi k nam
certi. Je to s nimekky, p@ad se na éco pta. Kdyz se MiSe nepovede Bk vtahnout

s vz

do hry, tak chodi p@&d za ndma a nacdao se pta.“(odmlka)

Tazatel;,Tak to mate doma veselo.“

Respondent;To rozhodre mame, ekdy az moc.“(smich),Problém je, Ze manzel ma
tak rejak problém brat P4ju takovyho, jakej je. Ty jehkywy nalad manzel bere za
rozmazlenost. Nebo najmima Uplre nesmysiny pozadavky, prégio rem chce ¥ci,
ktery nema Pavel Sanci splinit. Ja jak jsem to &uidd dlouho, Zedeo nebude v pohad
tak jsem se s tim srovnala v pobiot¥lé se snad i ulevilo.“(smich),Proste sem byla
rada, Zze vim, naem jsme. Ale/eéba manzel, po ty prvni nasét psycholozky, eh
problém normala s P4jou komunikovat. Snadsic mu trvalo, nez se s tim taijak
normalre srovnal. Prost ho dost vzalo, Ze je Pavlik ¥em jinej. On maiteba
problém i s tim, Ze bydnmit asistenta ve Skole. On si totiz mysli, Zetast je tam na
nejaky rozmazlovani dite nebo co. Majfedstavu, Ze zaghbude vSechnodht a Paja
si to jen odsedi a to je pragjnnepedstavitelny, fitom to tak sama®jm¢ ani neni, ze
jo. To vam teda ale asi nemusim vykladé&rhich)



Tazatel;,No jo, o tom uz éco vim.“ (smich),Ale klidné povidejte dal."

Respondent;No“ (odmlka),Ja sem se rozkecala o Pavlovi gak sem zapone#ta na

dceru.” (smich), Tak néco k MiSce?”

Tazatel:,Jojo, klidne povidejte. Cokoliv.*

Respondent;Aha. No, tak MiSka se do tyhle situace peosarodila arekla bych, Ze to
pomohlo k tomu, Ze to vS8echno bere jako norméhkb horsi by to asi bylo naopak. To
by bylo £ZSi ji to vSechno vy&lovat. Ona s tim prost /ekla bych, nema zZadnejtsi
problém. To je asi horSi uanMrzi e, kdyz vidim, kolik pozornosti senuje Pajovi
a jak malocasu tim zbyva na MiSu. Paju vozim na nacvik sacialdovednosti, na
kluby, k doktafm. To je logoped, foniatr, alergolog, kozni, kazabwili na ORL. A
MiSku padd musi Bkdo hlidat. Travim s ni hroZmalo casu. A abych si uthla cas
vyhradre jenom na ni, tak to je u nas présttopie. Tak dlouhé dny nejsou$mich)
,Uvedomuju si i to, Zéasto sesteba stane, Ze naémluvi ol déti najednou a ja prvé
zastavim MiSku, Zzedemluvi P4ja a az mi to dopovi on, talkize mluvit ona. Ale to je
tim, Ze se Pavlik prastoz:ili, kdyZ ho nenechdm mluvit, tak tomu ch&dejit. Snazim
se na to uz ale sousdit, abych je nechala mluvit naristacku, ale je to dzky."
(odmlka),Nebo teba tu nerovnovahu vidim i v tom, jak MiSkdata byt mnohemjidv
samostattjsSi. Myslim jako v oblikani nebo si vynda jogulednicky a naji se, fipravi

si piti. No, jenZe ja to brala jako samfepmost a myslim, Zedeni to vraci. Najednou to
prosk delat prestala. Kdyz se ma obliknout, tak ji boléigky. KdyZz méa ¢kam dojit,
tak zase noZky. Kdyz ma jist, tak ji bolifgko. A ja moc dofe vim, Ze je to takovy
volani o pozornost.“(odmlka) ,Nebo ma hrozé rada pisnéky. No jo, jenZze Pdja
zpivani rad nema. TakZe zase problém arhejdem MiSe proétzpivani zakazovala,
protoZe to mi za terev potom nestalo. #euz se teda snazim ho poslatfryza tu
cenu, Ze se teda vedle v pokoji roziyr@rotoze prost mi doSlo, Ze jsem/pstala
s Misuli i zpivat, jen aby byl klid.(odmlka),Na druhou stranu ma holka zase vyhodu
v tom, Ze nds P§ja Skoli v #tiwosti a takovym tomiistupu.” (smich),No, takze kdyz



po ni reco chci, tak ji to hezky dopodrobna \étim, /eknu ji pr@ a ona to prost bez
problému pochopi a éth. Vysvtluju ji i vSechno, co bude, je to prégivyk od Pavlika.
Ona sice takovyipstup nijak nevyzaduje, alekla bych, Ze je na ni vl Ze ji to dla
dobe, kdyZz se mnouiibe o vSem diskutovat(smich a nasledndlouha odmlka a

zamysleni)

Tazatel:, Tak hlavrg, Ze je dcera spokojena.”

Respondent;V tomhle asi jo, ale jakikam, vidim, jak na to vSechno doplaci. Navic uz
od mala se musela pid rejak prizpisobovat. Celej rezim dne sézmisoboval Pajovi.
Hlavne co se fteba spani e, tak musela spat tak, aby to vyhovovalo progr&oiem
neho. V poledne spat nemohla, protoZze se muselo Ajo. Binak to neslo, protoze
ucitelky ho tam na spani po &de nechely, protoZze tam vzdycky hrazbrecel. Jediny
Stesti je, Ze je MiSa takova tvarna é&me usnevava.” (smich),Jeste mam povidat?*

Tazatel:,Jestli vas jeS¢ neco napada, tak klidhpovidejte.”

Respondent;No, to ja bych vydrzela povidat celej der{smich a odmlka)T 7eba k ty
MiSe n# jeS¥ napada, Ze je upozadh teba i tim, jak syn pad vyklada ty jeho
hlasky.” (smich),Myslim, Ze t&’ uz to zéne fakt pogiovat. Ona z#&la mluvit o dost
driv nez P4ja, ale u ni to nikdo f&mre neocenil. Prost se to bralo jako fakt, Ze dit
mluvi, ne? PFitom ona je hroz# Sikovna. Stej tak bychrekla, Zze na sif vek ma
Gzasnej smysl pro humor. JenZe zase je tu bradeagjkuz ma ty vtipky takovy
propracovamjsi,” (smich) ,takze mi pijde, Zze #¢m MiSinym vtipkm se vSichni
zasngjou jen tak z povinnosti. Zkratka moje obava, Zgelhpgad tak @jak v jeho stinu,
se naptuje. VSechno se desoustedi hlav na rej. Navic, jak v zA pijde do Skoly,
tak s tim je spojena hromada potizi a komplikaoia® se mluvi o ém, vSichni se ho
na Skolu ptaji. Atom co se te Skolky, tak rozhodnpodrobrSi informace poda
Miska“. (smich),Je to typick& Zenska ukecana a navypravi i to,seodlo pred
tydnem.“(smich),To Paja, ten klid popiSe, jak si povidali o zétreseni, ale kdyz se



ho zeptam, co bylo k etiu, tak mdi.“ (smich),V tomhle je pro @j zase MiSka hroznej
tahoun. Wi se od sebe navzgjem. Myslim, Ze ona mu dava éhliagjakou svoji
pozitivni energii. No jo, jenZe jak dlouho to takkydrzi? Ono ji jednoupstane bavit
byt ta druhda.” (odmlka) ,Hrozn¢ bych ji chéla vynahradit vSechno, co ji Zivot
s Pavlikem bere.fodmlka)

Tazatel:, T 7eba to tak neni a ona to tak brat nebude.”

Respondent;Kéz by. KdyZ ono je to prastezky. Je &Zky mit d¥ zdrave dti a jeSe
tezSi mit to, co my. dkdy je to horSi a ¢kdy zase lepsi.(odmlka) ,NejhorSi zatim
shad bylo obdobi vzdoru u MiSi. To mi vzalo talketlést Zivota. Odmlouvala naprosto
ve vSem. Ma v hrnku mliko a progtse se mnou vydrZelazlphodiny hadat, Ze je to
voda. CoZ je zase hned ztoho problém u Pavlikerejktchce mit &i presre
pojmenovany a musi to tak podk§ mi i ostatni.Rvali na sebe od rana do &era, bez
prestavky prost Nevim, jak peziju jejich pubertu.“(smich),To uz snad teda budeme
v bar&’ku a budu je moct kazdyho Zawdo jinyho pokoje.“(smich),A drzet je od
sebe.“(odmlka),Ale tieba te’ zase maji docela klidny obdobi. MiSka sedilauze se
prost musi podizovat ve ke Pavlovi, protoZze ten musidovat pravidla.” (odmlka)
»1 7eba nedavno si hrali na piraty a ja Gpglairala, jak s nim MiSa dokaze komunikovat.
Blbli a skakali po posteli a MiSa ho najednou cayth ruku a pékala, az se zklidni, a
az potom nadj zacala mluvit a vys#tlovat mu, co uda. Kdyby to udlala jen tak, tak
by ji ignoroval. Nebo by ji mozna jé&e“val, Ze mu kazi pravidla.(smich),P 7iSla uz
pros¥ na to, Ze pokud mu 2nu dopedu ohlasi, tak totba i vezme v pohedzkratka
MiSa uz té je na tom emin¢ a social® mnohem lip nez on. V&zi hodm lip.”
(odmlka),A to je asi tak vSechno. Nebo se kkdma cokoliv doptejte. Kdyz budddet,
tak odpovim.*”

Tazatel:,Myslim, Ze mi to bude sté@ a miZzeme to vypnout.”

Respondent;,Dobre* Konec



3. Rozhovor lveta

Tazatel:, Tak mizeme zéit? Takze, jak jsem vanikala, byla bych rada, kdybyste mi
popsala vasi rodinu a vas rodinny Zivot, jak vaSevsituace ovliuje.”
Respondent:,Jasne.“ (smich) ,Tak my jsme progt takova v podstédt normalni

a nezajimava rodinka.{smich),Ja bych 7ekla, Ze na nas neni nic extra, ani to, ze je
syn autista. Takovejch rodin dneska je arijdp mi, Zze bysme byli¢jaky extra
priklad.” (smich),Ja se pros¢ snazim, abychom Zili co nejnormgBi Zivot, kdyz to
tak 7eknu, a myslim si, Ze by to taklondélat vic mamin éhle ceti. Udelam prost
maximum pro to, abych pomohla jak synovi, tak rédidako ja se o to taky zajimam,
meZzu Fict, Ze posledni:ijb rok sem do toho fakt porena a neziju @mim jinym, krord
rodiny a informaci kolem autismu myslim. Ale i &ribjako pozitivum pro rodinu.
Vidim to i na manZelovi, ten je taky rad, Ze sénzain a Ze nejsem na zhrouceni z toho,
Ze mame doma autistu. Je ochotnej vyzkouSetQdmlka) ,No, proste abych to
vysvtlila, hned od chvile, kdy Tomovi kené urcili diagndzu, coz prostpro n¥ bylo
hrozre dilezity, protoZze bylo naprosto jasny, Ze s néfmone, ale nedalo se s nim nic
délat, protoZze sem nefila papir s tim, co to je. Tak to se na vas kazgkpsle, kdyz
nevite, im vlast@ pomoct potebujete. Jsme do ty doby chodili akorat na logapedi
protoze TomasS nemluvil a doktorka mi/@o rikala, Ze logopedka ho rozmluvi
a budeme koukat. No, logopedka ho nerozmluvilaS& jgam pakrekla, Zze si mame
najit nekoho jinyho, protoZze ona s takovejménda neumi pracovat. To teda, kdyZ si
precetla papir od psycholozky. U psycholozky jsme tedanckdy v listopadu v roce
2012. To uz prostbylo konéné i doktorovi jasny, Zedto neni ok. Navic jsme v ty dob
m¢li uz malyho Tondu, takZe to bylo fakt psychickgSst naracny obdobi. No, ono ani
fyzicky to nebyla Zadn& srandau®&liict, Ze sem ten prvni rok v@Znedavala. Ptad
semy7eSila problémy se synem, doma mimino a byl to gkitak, Ze sem to prast
neustala a zhroutila se. Ne psychicky nebo tak,patest fyzicky. JednoduSe prést
doSly sily aja uz nemohla. Tak to aspoakoplo trochu manZela a & se vic

N 1

zapojovat. Zaal poméahat s klukama a hned to bylodeajednodussi. No, a od ty doby



sem se 0 to proStpostup@ zacala zajimat a hledala semiznou pomoc pro nas.
Nejdiv ten prvni rok sem zkratka spoléhala many odborniky, se kterejma jsme se
schazeli. Jenze vSichni ti odbornici to vidi upljpinak nez my. Ja si zkratka
nepipoustim, Zze bych z toho Toma nedostala. Jasnygd2eje to hlava tim, Ze vidim,
Ze u 1@ to postiZeni neni tak veliky. Tak si faitdm, Ze kdyZ pro to budéao clat,

tak se to bude lepSit. Zala sem taky chodit na setkani radldeti s touhle diagnézou a
prijde mi, Ze s takovymhlegiptupem sem tam jedina. Ti ostatni se s tim ptaktrejak
smFili a 7eSi jen, jak s tim fungovat, coz ja peosedokazu.“(odmlka),TakZze prosé¢
sem doSla k tomu, Ze vSechno, eb3d omaSemdime, sem si muselaszdit sama a
na nikoho nespoléhat. Zali jsme intenzivé dochazet k novy logopedce a navic k ndm
jest alespa jednou tydd chodi studentka logopedie a pracuje s Tomasens uloa.

A hlavre sem teda najela na GAPS dietu. Nevim, jestli gits jde.”

Tazatel:,Ne, o tom sem bohuzel jésteslysela.”

Respondent;To je prosk specialni druh diety, ktera je éena prav treba pro autisty,
nebo prost deti s poruchami chovéani. Je to zaloZeny pfosd tom, Ze sévacloveka

maji vliv na jeho chovani. Je to teda hédjednoduSehreceno. J& o tom mam hogin
nacteno. Je o tom spoustu informaci i na internete. gdtkdvam se préspis s tim, ze

lidi vizbec nevi, o co jdéodmlka)

Tazatel:,Aha, tak je to asi docela nerozgéhy, teda. To se na to budu muset kouknout.”

Respondent;,Ur ¢itée. My se takhle stravujeme vSichni, takze to neko jaylozen
jenom pro dti. Ja myslim, Ze je to pro&mny pro vSechny. A je to i docela dobry. My si
teda nestZujeme.” émich),Je to teda hoda prisny. Musi se to dodrZovat /fal

a hlavre dlouhodolg. Takze ja Tomasovi chystam i jidlo do Skolky aan@proseé swuij
obed a svau. Tam na @ taky koukali chvili docela divn ale tak co, je to moje dit

a bude jist, co uznam za spravny. Kty digid jeS¢ navic nejtizrejSi dopliky. Tel’
treba davame probiotika, K¢k a chlorellu. Jako a ja osobBrsi myslim, Ze od ty doby,



co na tomhle jedeme, tak je fakt lepSi. Vidingjudocela velky zlepSeni, a dokonce jsme
se s manzelem shodli, Z&tery ty jeho autisticky rysy aglivymizely. Aekla bych, ze
se to podepisuje i na Tondovieba u @ viitbec nezname ty typicky skolkovy nemoci, je
prost zdravej kluk a ja myslim, Ze je to diky ty dfet(Odmlka, respondentka se
zamyslela.),Zase abych to furt jen nechvalila, tak to ma samgre i nejakou tu
nevyhodu. NezZ se ttovek nawi a zjisti, jak a co éat, tak to je docel@asow naracny.

A to nemluvim o ty finani nara’nosti. Kdyz se k tomuigtou vSechny ty dojky, tak

uz je to celkem palka. Pak se fegtad rekam jezdi a finaine jsme na tom hoditip
rop, bychrekla. Ale zase nam to za ty penize stoji, kdyiyibé to k &vemu je. T&
nam teda piklepli prispevek na pé, ale tak to taky neni Zadnéa slava a asi se zkeisim
odvolat.” (odmlka),Jo, nepojedeme tBasi hezky dlouho na Zadnou dovolenou Kimo
ale to teda ne jen Kli penczzm, ale neumim sipdstavit, jak bych tame¢kde na hotelu
varila dietku.“ (smich),Holt se musime spokojit s hezkejma vyletama tadgsu | kdyz

uz n¥ to tady u nas taky dgne Stve. Cim dal tim vic lituju, Ze neZijemeskale

v zahranéi, kde by fteba byly lepSi moznosti. Tady je ta pomoc atrtisiakt na hod#
mizerny urovni. Pracujou tady s kafkeama a konec. Tein ditem pece nepoiive.
Prijde mi, Ze navic ani neberou ohled ngakou individualitu di¢te. Stanovi diagnézu
a pak uz je nezajima. Byaseho TomaSe od ty dobyr/adre ani rgjakej odbornik
nevickl. VSichnireknou, Ze je to autista a hotovo.e®a& se pracuje podleith jejich
tabulek takhle a takhle a nazdar. VSichni mi akovgkladaji, jak zvladat vychovu
a problémy s nim, ale rarprijde, Ze ¥tSi problémy s vychovou jsou u toho mladSiho,
zdravyho kluka. J& si prastroufam rict, Zze pro i je mnohem nanejSi Tonda.
Snazim se k ninvigtupovat stej#, ale pros¢ na Tondu je'asu mi a on se umi gkné
pripomenout, hned jak to pociti(smich),Nemyslim si teda, Ze bysme se rdoovali
nejak mi nez TomasSovi. | kdyZ mozna asi jo, ale nic drackgiio. Tonda nenidjak
zlobivej, ale je prostnarocny to skloubit. On je tahoun pro Toma, cozZ je supéde
zarove: je i takova brzda, protoZze vyZzaduje spoustu pamirnkterou mu nefzu
vzdycky dat.“(odmlka),Zase je ale fajn, Ze si spolu kluci dokdzou hijézdi spolu
autickama, honi se a tak. Samiepre se taky perou a hadaji.ét8inou jsou to dohady

o hracky, protoze ten jeden zrovna feltuje to, co ma druhej.(smich a odmlka)Ale



miluju je oba stej#, jsem rada, Ze Tonika mame, myslim, Ze je téedak pro nas, tak
pro Toma, Zze ma pgaka a taky ma, koho dohé&nVerim, Ze to tak bude i do budoucna,

Ze to olbma jen prospge.” (Odmlka, respondentka sleduje hodiny.)

Tazatel:,Uz budeme muset kor?*

Respondent;No, uz radiji jo. Jestli to teda sté, protoZze bahkika neni zvykla Toma
hlidat a myslim, Ze toho ma nad hlavu. de&tlyZ jsou tam oba najednou. To je hrozny
tohle hlidani. J& bych kolikratekam potebovala teba sjet bez dli, ale nenizu,
protoZe hlidat Toma si nikdo netroufne. TakZe ddrd aspa tak, Ze Soupnu Tondu
k babtce a, co jde, tak vidim s Tomem za zadkenfsmich)

Tazatel:, Tak aspoi, Ze Tonik je na hlidani zvyklej.”

Respondent;To jo, to bych se zblaznila, kdybych musela vSualdit oba. Tondovi je

jedno, u koho je, hla¥hZze se mudkdo vnuje.” (Smich),Tak uz korime?*

Tazatel:,Ur ¢ite, nebudu zdrzovat.”

Konec



