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1 Uvod

V zépadnim svété vétSina populace, respektive 80% vyrasta v sourozeneckém vztahu
(Grusec, Hastings, 2007). Sourozenecky vztah je ten nejdelSi mezilidsky vztah, ktery v Zivoté
mame. Ani pro zdravé sourozence neni vzdy jednoduché vyriistat se svym sourozencem.
Vztah v prib¢hu zivota nabyva rozlicnych charakteristik. Od vrelé lasky, jemné vzajemné
podpory a péce az pohastefeni a chvilkové nesnaseni se. Na tyto charakteristiky bychom méli

myslet i pii zkoumdni sourozeneckého vztahu, kde je jeden sourozenec autistou.

Ackoliv existuje fada studii, které zkoumaji dopady postizeného ditéte na rodinu, méné se jich
vénuje sourozencum postizenych déti a jesté¢ miziveéjsi mnozstvi vyzkumi se specializuje na
samotné sourozence autistil. Casopis Autismus a vyvojové poruchy (Journal of Autism and
Developmental Disorder) v uplynulych péti letech uvedl 839 studii, ale pouze Ctyfi z nich se
tykaly sourozencii. Vyzkumy se primdrné vénovaly genetickym rizikim, nikoliv vSak

zivotnim zkuSenostem sourozencii autistii. (Cain, 2012)

Pozornost, kterd je v Ceské republice vénovana sourozenciim autistickych déti, je srovnatelna
se zahrani¢im. To znamend, Ze je tato problematika opomijena i Ceské literatuie. Diive
vzniklo n&kolik monografii, které se vénuji rodindm s postizenym ditétem. Jde o prace
napiiklad Z. Maté¢jcka (1987), J. Blazka a B. Olmerové (1988) a H. Chvatalové (2001).
V téchto monografiich nalezneme o sourozencich spiSe zminky, nez ze by jim byl vénovéan
ucelengjsi text. Z empirickych studii, které se vénuji zdravym sourozencim postizenych,
mizeme zminit pomérné novou studii M. Stépanové a M. Blatného z roku 2009. Na trovni
kvalifikac¢nich vysokosSkolskych praci (mysleno prace bakalarské a magisterské) bylo
vytvofeno nckolik textl, které se také vénuji této problematice. AvSak ani mezi

vysokoskolskymi pracemi neni téma zdravych sourozencti postizenych déti tématem castym.

Tato prace se zaméfuje pravé na sourozenecké vztahy, a to vztahy mezi zdravym ditétem a
jeho sourozencem s poruchou autistického spektra (dale jen PAS). V této préci je termin
autismus pouzivan jako synonymum pro celou skupinu poruch autistického spektra (PAS).
Podle CDC v Londyné (Centre of Disease Control, Stiedisko sledovani poruch) nejnovejsi
udaje ukazuji, Ze postizenim autistického spektra trpi jedno z osmdesati osmi déti (CDC,
2012). Je to dano jednak tim, Ze zaznamenavame vyssi vyskyt postiZzeni v populaci, nebo
dokazeme 1épe poruchu diagnostikovat, 1épe ji rozumime a Sirokd vefejnost je o ni stale vice

informovéana, a to i prostfednictvim popularnich a nau¢nych filmi a publikaci.



Ackoliv plivodnim zamérem této diplomové prace bylo vénovat se sourozenciim postizenych
déti, v prib&hu teoretického mapovani tématu a pfi piiprave vyzkumného Setteni jsme zjistili,
ze zvolena cilova skupina je natolik riznoroda, Zze by nuance jejich sourozeneckych vztaht
nebylo mozno postihnout v mezich diplomové prace. Kvili tomu jsme se rozhodli vénovat se
pouze sourozencim autistickych déti, coz cilovou skupinu Iépe vymezuje. Postizeni autismem
je jednak vyrazné zvySujicim se vyskytem poruch autistického spektra (viz. ¢ast 1.4) a také se
jedna o specifické pervazivni postizeni, jehoz nasledky ovliviuji celou rodinu. Uvédomujeme
si vSak, ze PAS jde Casto ruku v ruce s dalSimi omezenimi (mentalni retardace, socidlni a

zdravotni omezenti, ad.)

Prace je Clenéna na teoretickou a empirickou cast. Prvni teoretickd cast je vénovana
piedevsim neurobiologickému vysvétleni pavodu autismu, déle také popisu klinického obrazu

autismu, jeho pfic¢indm a projeviim a progndze vyvoje tohoto specifického postizeni.

4

Dalsi kapitola v teoretické ¢asti je vénovana zdravym sourozenciim postizenych déti (resp.
autistll). Tato Cast se vzhledem k malému poctu dostupnych pramenit vénovanych pouze
tomuto tématu opira pfedevsim o dil¢i vyzkumy popisované v odbornych ¢lancich, které byly

v této oblasti publikovany.

Empirickd ¢ast se vénuje praktickému popisu samotného vyzkumu, ve kterém jsem se
vénovala sourozencim autistickych déti. Vyzkum byl navrzen jako kvalitativni, zaméfila jsem
se na hloubkové fizené rozhovory pfimo se sourozenci postizenych déti. Jako hlavni metoda
byl pouzit test FAST (Test rodinného systému), strukturovany rozhovor a dalsi
poloprojektivni metody (kola¢ radosti a kold¢ starosti). Nezanedbatelny dil informaci jsem

ziskala také vlastnim pozorovanim.

Vystupem moji prace je n€kolik souhrnnych kazuistik sourozenct autistli, z nichZ jsem se
snazila vypozorovat shodné rysy a podobnosti a pfijit také s ndvrhy moznych rizik, kterym

jsou tito sourozenci vystaveni, pfipadné jak jim celit. Toto je shrnuto ve ctvrté kapitole

A%



TEORETICKA CAST
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2 Autismus — PAS
2.1 Vymezeni PAS

vrozenou poruchu mozkovych funkci, o jejichZz lokalizaci a ptesné funkci mnoho nevime.
Porucha vznikd na neurobiologickém podkladé. Disledkem poruchy je, ze dité
dobfe nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. DuSevni vyvoj ditéte je diky tomuto handicapu
narusen hlavné v oblasti komunikace, socialni interakce a piedstavivosti. Autismus se jako
diagnosticka kategorie fadi do skupiny poruch, které jsou typické kvalitativnim zhorSovanim
vzajemnych spolecenskych vazeb a zplsobi komunikace a omezenym, stereotypné se
opakujicim repertodrem zajmu a aktivit. Jde o rys chovani, ktery se objevuje ve vSech
situacich. Chovani a projevy jsou u kazdého ditéte s poruchou autistického spektra znacné
riznorodé. Pomérné Casto se objevuje agresivni chovani vici svému okoli. Asi dvé tietiny
déti s autismem zlstanou i v dospélém veéku tézce handicapovani a jsou trvale zévisli na péci
rodiny nebo instituci. Autismus muiZze byt, a ¢asto byva, kombinovan s jinymi poruchami ¢i

handicapy psychického a fyzického razu.

Autismus popsal poprvé L. Kanner v roce 1943 jako zvlastni formu détské psychozy, kterou
nazval ,rany infantilni autismus®“. Kanner popsal asi deset symptomi autismu, které jsou
platné a vyuzitelné i z dneSniho diagnostického pohledu. Jako kli¢ovy a primarni aspekt
autismu shledaval neschopnost rozvinout mezilidské vztahy. Timto myslel, Ze ,, autistické deti
maji velké problémy s interakci v lidské komunikaci a vice manifestuji zajem o nezivé veci, nez

ostatni osoby. “ (Aarons & Gittens, 1992, p. 9)

Kanner pozdé&ji kritéria pro diagnostiku autismu redukoval na dva zakladni body. Prvnim je
extrémni osameélost, kterd u déti zacind béhem prvnich dvou let zivota, a druhym bodem je
stereotypni opakujici se chovani, které je neoddélitelnou soucasti osobnosti ditéte (Aarons &

Gittens, 1992). Tato redukce zapficinila spiSe nez zptehlednéni vice zmatkli v diagnostice.

Nasledkem pochopitelné bylo zvySeni faleSné pozitivity pfi identifikaci symptomu u déti.

V té dobé se predpokladalo, Ze autismus zplsobuje Spatna vychova, kterd je bez pfimétrenych
citovych vazeb. Stejny nazor zastaval i nositel Nobelovy ceny Nikolaas Tinbergen, ktery pfi
prebirani ceny prohlésil, Ze autisté jsou ,,0obéti stresu, tlaku a prostiedi “ (Hrdlicka &
Komarek, 2004). Od ryze psychologickych pfi¢in autismu se upustilo, pozornost je nyni
vénovana neuropsychologickym vyzkumim. Pravé o téchto pfi¢inach pojednava nasledujici

kapitola.

11



Oxfordsky slovnik psychologie definuje autistickou poruchu jako ,pervazivni vyvojovou
mentalni poruchu projevujici se hrubym a souvislym poskozenim socialnich interakci a
komunikace; omezenymi a stereotypnimi vzorce chovani, zdjmy a aktivitami a dale
abnormalnim socialnim vyvojem, jazykovymi schopnostmi a abnormdlni hrou jesteé pred
dosazenim veku 3 let. Symptomy mohou zahrnovat nizkou emocni reaktivity, nedostatek
vzdajemnosti v socidlnich vztazich, neschopnost si vytvorit vztahy s vrstevniky, zpozdeni, nebo
selhani v recovém vyvoji, stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka a neverbalniho chovani,

setrvavani u stejného a ritualizované zpiisoby (Colman, 2009, p. 69).

2.2 Priciny a etiologie PAS

Do dnesniho dne nevime, co pfesné¢ zplusobuje vazné postizeni — autismus. Hledani pficin
vzniku a vyskytu autismu intenzivné probiha na klinické i védecké urovni. Zatim je mozné
konstatovat pouze to, ze pfi¢iny rozvinuti postizeni autismem jsou multifaktorialni — jsou
znamy rizné mozné spoustéce postizeni, ale kombinace téchto spoustéct je u kazdého
postizeného individudlni. Ve védecké komunité, napfi¢ obory, neexistuje uspokojivy a
jednotny konsenzus tykajici se diavodu, pro¢ a za jakych okolnosti jedinec onemocni
autismem. Za pravdépodobnou pficinu se dnes poklad4a souhra genli a prostfedi. Na kazdé
jisté 1 nejisté udavané piiciné postizeni je pravdépodobné stiipek pravdy, ktery pfispiva
k dokreslovani celého obrazu o vznik autismu u jednotlivce. Je nad ramec této prace vénovat
se pfi¢inam vzniku autismu podrobné. V praci budou zminény okrajové, omezime se pouze

na stru¢né zminky o nejvice zminovanych pfic¢inach a spoustécich autismu.

Zajimavy psychologicky pohled nabizi Jifina Prekop a Jaroslav Sturma. Autofi také
pochopitelné berou v uvahu genetické predispozice, ale davaji je do kontextu sranym
traumatickym zazitkem naruSeni vazby (attachmentu) s matkou. K naruSeni vazby mezi
matkou a ditétem dochazi pfi pfedcasném porodu, cisaiském fezu, nebo brzké separaci od
matky po porodu. Dité ztrati pocit bezpeci a uzavira se do svéta izolovaného od okoli, tzn. 1
od matky. ,,Bezpeci pro diteé v normalni situaci zajistuje pritomnost matky. Autista vsak hleda

svou jistotu v nezivych predmétech. “ (Prekop & Koucka & Sturma, 2012, pp. 88-91)
Genetické pri¢iny PAS

Mezi nejcastéji zvazované pri¢iny PAS patfi pfic¢ina, kterou mtzeme hledat na zakladé
genetiky. Pro tento fakt svédc¢i 1 prosta tvaha, Zze samotna porucha se trikrat az Ctyiikrat
Castéji vyskytuje u muzi. Pro biologicky ptivod, ktery je geneticky podminén, sveédéi i
pomérné rany nastup prvnich obtizi a soub&zné neurologické obtize. V poslednich deseti
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letech bylo analyzovano vice nez 100 funkénich a kandidéatnich gent pro détsky autismus.
Snaha identifikovat geny podminujici autismus se vsak, navzdory uGsili védct, zatim nezdafila
(Hrdlicka, 2006). Podle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN — 10) je odhadovana
dédi¢nost détského autismu vice nez 90% (Eaves, 2006). Dle jiného vyzkumu je dédi¢nost az
93%. VySe rizika vyskytu autismu pro sourozence neni pevné stanovena vzhledem k §ifi

diagnostickych kritérii. (Bailey & Phillips & Rutter, 1996)

Neottely pohled na genetiku piinasi profesor Iékaiské fakulty Stanfordské univerzity
Bruce H. Lipton. Podle jeho ndzoru je pro pochopeni pfi¢in nemoci dobra znalost
environmentalnich faktord. Za pouze zlomek onemocnéni mize pouze Spatné fungujici gen.
Lipton souhlasi s pfi¢innou genetickou zatézi a zamysli se spise nad tim, jaké okolnosti vedou
k tomu, Ze bude urcity gen u n¢koho aktivovan a u jinych osob stejné vadny gen aktivovan
neni (Lipton, 2011). Jeho nazor je Céasteéné¢ ve shodé¢ v tom, ze doposud véda nenalezla

gen(y), které by byly primarné¢ odpovédny za vznik autismu.
Ockovani jako moZna pri¢ina PAS

Pti hledani pfi¢in autismu se pozornost nékterych védcii obratila i na pole o€kovani malych
déti jako mozné pfi¢iny rozvoje autismu. Sleduje se jednak otazka samotné vakcinace
trojkombinaci MMR (vakcina proti spalnickam - measles, piiusnice — mumps, zardénky -
rubella), jednak sloZeni aditiv pridavanych k u¢innym liatkdm ve vakcinaci (napf.
konzervanty). Jina ivaha se vztahuje k pfitomnosti rtuti v ockovacich latkach. Rtut’ se bézné
piidava jako konzervant do oCkovacich latek (Skegg, 2003). Mal¢é déti do tfech let Zivota
absolvuji fadu rutinnich preventivnich ockovani, a proto se mize v téle nahromadit skutec¢né
vysoké mnozstvi této latky. Rtut’, jak je vSeobecné znamo, je latkou negativné plisobici na
lidskou nervovou soustavu, coz dokonce miize vyustit v neurovyvojové posSkozeni. Je
veérohodnéj$i se domnivat, Ze za neurovyvojovym posSkozenim stoji spiSe latky na bazi rtuti

obsazen¢ v aditivech nez u¢inna ockovaci latka samotna (Miller & Reynolds, 2009).

Problematiku o€kovani v souvislosti s autismem se fe$i napfi¢ celym svétem. V Japonsku
vznikly klicové studie v 90. letech. Tehdy byla vakcinace déti celostatné pozastavena.
Predpokladalo se, Ze pozastavenim ockovani déti se snizi 1 vyskyt autismu, to se vSak nestalo.
Jiné studie pochazi z Danska, ktera byla provedena na zdkladé dikladného registru
ockovanych a neockovanych déti. Mezi skupinami nebyl nalezen zadny rozdil. Nicméné pfi
analyze dat z amerického systému Vaccine Adverse Events Reporting System (VAERS,

Ohlasovaci systém nezddoucich piihod spojenych s ofkovanim) bylo zjiSténo, ze existuje
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vetsi vyskyt autismu a jinych neurovyvojovych poruch ve skupiné déti, kterd byla vystavena
vy$$im davkam rtuti (pfi ockovani) nez kontrolni skupina, kterd nebyla rtuti tolik vystavena

(Geier & Geier, 2004), (Berger, Navar-Boggan, & Omer, 2011).

Tato teorie je zatim velmi rand a nespolehlivd, budi zivou diskuzi v laickych i odbornych
kruzich, ale nema zatim védecké potvrzeni. Védecka rada Ceské lékaiské komory povazuje
jakoukoliv souvislost vzniku autismu a okovani déti za neprokézanou. Védecka rada CLK
také konstatovala, Zze neexistuji zadné diikkazy pro doporuceni u¢innych lécebnych metod —

jako napftiklad imunologicka 1é¢ba, nebo vyzivova opatieni.

2.3 Neurobiologie PAS

Od ryze psychologického vysvétlovani poruch autistického spektra se dne$ni véda obraci
spiSe k patrani v oblasti neuropsychobiologické. Porozumeéni neurobiologie autismu je
odvozeno od porozuméni funkci mozku, ktery funguje bez anomalii. Bohuzel funkce lidského
mozku jesté nejsou znamy. Navzdory mnoha detailnim informacim toho o mozku vime malo.
Mnoho renomovanych védct si je tohoto nedostatku védomo, naptiklad molekularni biolog a
nositel Nobelovy ceny B. Sakmann fika: ,,Existuje obrovské mmnozZstvi ruznych objevii a
zjisteni, to je bez diskuze. Tato oblast bez pochyby vzkvétd, ale ja se nedomnivam, Ze by se
Jednalo o néjaky zdsadni prillom. Casto se rikd, ze objasnime epilepsii, psychiatrickd nebo
zavislostni onemocneéni. Na tom se samozriejmé pracuje, ale podobné sliby trochu povazuji za
pristupu, protoze neurobiologie propojuje jak neurologicky, tak i psychoneurologicky piistup.
Neurobiologicky pfistup je klicovy pro zachyceni skrytych primarnich pficin a jejich odliSeni
od zreteln¢jSich sekundarnich a tercidrnich jevi, které se v urcitych fazich onemocnéni mohou
zdat prioritni. PfestoZe je pfijiména teorie, Ze autismus je neurovyvojovy syndrom, neexistuje
dosud odpovidajici, dobfe definovany neurochemicky, neurofyziologicky nebo

neuroanatomicky podklad této poruchy.

Nize budou zminéna fakta o neurobiologickém zakladu autismu, ale nebudeme se podrobné&ji
vénovat vysvétlovani jednotlivych funkci mozkovych struktur. Pfipadné dohledani

podrobnéjSich informaci o nich ponechame na iniciativeé ctenait.

Rozvoj autistické symptomatiky je uzce spjat s abnormalnim rozvojem mozku déti. Autisté se
rodi s mensim mozkem nez jejich vrstevnici - maji po narozeni mensi obvod hlavy nez jejich
vrstevnici. K nartstu mozkové hmoty rapidné dochazi béhem prvniho meésice Zivota. Dalsi

rist mozku nasleduje v 6. — 14. mésici zivota ditéte. Na konci tohoto obdobi maji autisté
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vyznamné¢ vys§i primérny obvod hlavy (84. percentil). Mezi druhym a tfetim rokem Zivota
ma devadesat procent autistii vyrazné vyssi objem mozku, nez normalné se vyvijeci batolata
(Courchesne, Akshoomoff, 2003; Courchesne, Redcay, Kennedy, Hellwig, Tippelt,

Parasuraman, 2004).

Neurobiologicky pristup se mize v posledni dobé vyznamné rozvijet diky rozsifené
dostupnosti a celkové bezpecnosti I¢kaiské zobrazovaci techniky (napi. fMRI — funkc¢ni
magnetickd rezonance, EEG, apod.). Ze zkoumani autismu pomoci zobrazovacich technik
vyplyva, ze autismus je porucha charakterizovana abnormalitami ve struktuie mozku. Nejde
vSak o jedno misto, nebo jedinou mozkovou abnormalitu, o kterych bychom mohli
jednoznacné fici, Ze jsou zodpovédné za vznik autismu. Jde spiSe o poruchu komunikacnich a
integracnich funkci mozku (Pennington, 1993). Predpoklada se, Ze variabilita v pficinach se
odrazi i ve variabilité v projevech, které jsou vice zjevné navenek. Klicovou oblasti, kde se
abnormality mozku nachazi, je limbicky systém. Ten hraje dilezitou roli v uceni,
zapamatovani, emocich a chovani. Také hraje hlavni roli pfi zpracovani, integraci a
generalizaci informaci (Klenerova, Hynie, 2008). Limbicky systém také zajiStuje smyslové
vnimani a jeho vyhodnocovani Pro autismus je typicky pravé integracni deficit amygdaly

(PreiBmann, 2010).

Je prokazéno, Ze autismus je neurovyvojova porucha, ktery zahrnuje kaskddu komplexu
interakce geni a prostfedi (Thorova, 2012). Autismus ma rozmanité behavioralni projevy,
proto neni s podivem, ze Cetné studie prokazaly abnormality v riznych oblastech centralni
nervové soustavy u lidi, ktefi jsou postizeni autismem. Poznatky jsou ve fazi sbirani a
mapovani. Vystupy z jednotlivych objevil jsou ovsem nejednoznacné. Proto vysledky nelze
zatim aplikovat a vyuzit pro prevenci Ci 1écbu autismu. ,, V posledni dobé se vyzkum zaméril
na hledani moznych vazeb mezi abnormalitami jednotlivych mozkovych struktur a narusenou

psychickou kvalitou nebo funkci* (Hrdlicka & Komarek, 2004).

R. Schultz z Centra vyzkumu autismu ve Filadelfii d¢lal experimenty na autistickych détech
pod magnetickou rezonanci, béhem nichz jim byly promitnuty obrazky abstraktnich predméti
a zivych osob. Zjistilo se, ze béhem expozice lidskym tvafim - nikoli v§ak nezivym objektim
- autisté vykazali oproti zdravému srovnavacimu vzorku vyznamné vyssi aktivaci v pravém
gvrus temporalis inferior a menSi aktivaci v pravém gyrus fusiformis (tj. gyrus
occipitotemporalis lateralis dle anatomické terminologie). Autisticti pacienti vyhodnocovali
nezndmé tvare zpusobem, ktery je u zdravych jedinct typicky pouze pro zpracovani informaci

o nezivych predmétech. Znamé tvaie avSak vyhodnotili autisté s pozitivni emocni odezvou.
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Limbicky systém autistii se tedy aktivuje pouze pfi zrakovém vjemu znamé osoby, ale na

ostatni tvafe reaguji jako na nezivé — abstraktni predméty (Schulz & Gauthier, Klin, 2000).

»Dosud nejuplnéjsi neurobiologicky popis autismu zahrnujici jak neuroanatomické, tak

neurofyziologické aspekty autismu publikoval Waterhouse vroce 1996“ (Hrdlicka &

Komarek, 2004). Ve své praci rozliSuje celkem ctyii poruchy limbického systému.

V dutsledku dysfunk¢niho limbického systému neni mozné naplnéni jednoho z hlavnich ukoli

lidského vyvoje — uvédomit si integritu dusevnich a télesnych procest i pochopeni vlastni

existence. Jsou to tyto:

DuSevni slepota, kterd je disledkem neschopnosti rozezndvat afektivni vyznam
podnétli (na zakladé dysfunkce amygdaly). Amygdala, pokud je normalné fungujici,
se vyznamné podili na rozpoznavani lidskych obliceji, spolupodili se i na regulaci
chovani. Dusledkem jeji dysfunkce je neschopnost rozpoznat afektivni vyznam
podnétli a piizpusobit mu své chovani. (Dubin, 2009). NaruSena je i hypotalamo-
hypofyzarné nadledvinkova draha. Na této draze dochazi k asociaci senzorického
signdlu s emotivnim prozitkem a neverbalni komunikaci. To vysvétluje nepfiméfené
reakce autistll na podnéty, kterym nerozumi.
Nezajem o socialni vazby, které jsou tvoieny na podkladé poruchy oxytocinovych a
serotoninovych okruhii a predni ¢asti cingula (€ast, kterd sidli nad kaléznim télesem).
Charakteristicky pro hypofunkci cingula je nezajem o socialni vazby s okolim, ale i
nezajem o pochvalu, odménu ¢i jiny emociondlné¢ pozitivni stimul. Objevuje se
obsesivné kompulzivni chovani ve formé bizardnich stereotypnich projevi.
Jednokanalové vnimani (hipocamparni dysfunkce) — hipocampus, ktery funguje
standardné, je schopny pojimat multisenzorické informace ze smyslového organu, ty
pak dale tfidit a oddélovat nové signaly od jiz znamych. Poté formuje jednotlivé
asociace a kontexty smyslovych signald. U jedinct s PAS hipocampus neni schopen
integrovat senzorickych informace, nasledkem toho u jedinci s PAS miZe pievazovat
selektivni vnimani.
Senzoricka hypersenzitivita je dal$i poruchou, kterd spociva v nadmérné aktivaci
jednotlivych primarnich senzorickych center. Proto autisté nesnaseji nékteré smyslové
(zejména pak sluchové) podnéty. Na druhou stranu tato porucha umoziluje
nadpriumérné vyuziti senzorické drahy - ptikladem mutze byt hyperlexie, kdy jedinec
umi precist a automaticky si zapamatovat i rozsahlé textové ¢i obrazové materialy
(Hrdlicka & Komarek, 2004).
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Mozkova kira
Tenka vrstva Sedé hmoty
na povrchu hemisfér.
Dwvé tretiny jsou ukryty
hluboko v ryhach. Kira
je zodpovédna za vyssi
dusevni funkce, motoriku,
zenzoriku a chovani.

Bazalni ganglia
Seda hmota hluboko
v mozkovych hermi-
sférach slouZici jako
spojka mezi kirou

a mozeckem.
L&astni se vyivafeni
a fizeni pohybu, a t&2
se podili na funkcich
limbického systému a
kognitivnich funkei.

Amygdala
Zodpovédna za
emoéni doprovod
vielng agresiv-

niho jednani.  Hipokampus

podill se na
kratkodobém
uchovavani
informaci a
prostorové
P orientaci.
Hiavni struktury
Ipne Corpus callosum
n!I_lIhll_ﬂsﬂlﬂlln Sestava pfevaing
n" ﬂ““ﬁ“‘“ ze shluku nervovych
vldken spojujicich
ohé hemisféry, a
umoEnujicich jim
vZzajemnou komunikaci,
Mozkovy kmen

Lokalizovany frontalné od mozedku,
slouZi jako prepojovaci stanice mezi
mozkovou kirou a zbytkem téla.
Jsou zde lokalizovana centra dychani,
krevniho ob&hu a reflexd polykani,
zvraceni, kasle aj.

UloZen v zadni jamé lebni,
reguluje veskeré pohybove
aktivity (od stoje a chlze,
pres drobnou motoriku

az po fonaci).

Obrazek 1 Hlavni struktury mozku zasazené pii autismu

(dle Thorové, 2012).

2.4 Symptomatika a rozmanitost projevii PAS

Nejvétsim problémem pii diagnostice je symptomatika, ktera je velice promeénliva a
riznoroda. Projevy uzce souvisi s vékem, se socidlnim prostfedim a kone¢né s osobnostnimi
charakteristikami, rozumovymi schopnostmi a pifipadnymi pfidruZenymi poruchami
(Cadilova, Jan, Thorova, 2007). Symptomy se tedy vynofuji v nejriizngjsich souvislostech,

meéni se jejich kvalita 1 kvantita a mnohé mohou uplné chybét.

Popsat typické projevy autistickych déti a dospélych neni tedy jednoduché. Vzhledem
k mohutnému vlivu poruchy na celou osobnost se projevy lisi pfipad od piipadu. Axel Brauns,
spisovatel s autismem, uvadi: ,,Nekteri autisti prozivaji své dny v tichosti, ponoreni do sebe,
jini vyvadeéji, protoze se jim hlavou honi svét. Nekteri autisti se nikdy nenauci spravne

podeékovat, jini vypoustéji z ust spolecenskeé fraze tak snadno, Ze vznika dojem, ze rozuméji

tomu, co rikaji.* (Brauns, 2011, p. 8).
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Obecné povédomi o nemoci je ale znacn€ zavadgjici a pfi povrchnim nahledu na
symptomatiku mize dochdzet ke klamné predstave, ze autismus zcela popira individualitu
jedince. Gillberg a Peeters uvadéji, Ze chybné je jiz uzivani terminu ,,autista® Ci ,,autistické
dite*: ,,Deti, adolescenti a dospéli s autismem, nebo ti, kteri trpi autismem, nejsou autisticti.
Lidé s autismem jsou co do hloubky ¢i charakteru postizeni natolik rizni jako lidé
s pneumonii. (...) Nelze ocekavat, Ze budou vyhovovat néjakému vysoce specifickéemu
prototypu, nebo ze budou mit prospéch z presné stejné intervence, terapie ¢i vyuky.* (Gillberg

& Peeters, 2008, p. 22).

2.5 Projevy PAS

Nejcastéji se setkame s rozdélenim jednotlivych symptomu podle autistické triady. Projevy
muzeme rozdélit na kategorie: vztahy k lidem, komunikace, opakujici se zajmy a aktivity,
motorika, mySleni, emocionalita, vniméni, poruchy aktivity a pozornosti, chovani a
adaptibilita (Cadilové, Jan, Thorova, 2007). Pozorovatelné projevy ve vztahu k lidem jsou
naptiklad takové, ze dité ¢i dospély se neumi zapojit mezi vrstevniky nebo do skupiny. Kdyz
se o to pokusi, d¢je se to ¢asto nevhodnym zptsobem, ktery mize zpiisobit negativni odezvu

od okoli (agresivita, ptedvadéni se, chovani).

V oblasti komunikace je mozné si povSimnout problému, jako je: mutismus, omezena
mimoslovni  komunikace, jednostrannd komunikace, omezené praktické pouzivani
komunikace nebo zvlastni projevy feci. Jedinec s PAS tedy mlze mluvit velmi omezené,
nevhodné volit vyrazy (vulgarity, neschopnost vyjadfit svou potiebu, problémy se
zdvoftilostnimi frazemi, a d.), ma sklon zabyvat se ptfedevsim vlastnimi tématy a nereflektovat
potieby a zajmy dalSich osob. Zvlastnimi projevy feci je napiiklad echolalie, zdmeéna nebo
Spatné pouziti zdjmen (zvlasteé osobnich), uzivani slov bez kontextu, ulpivani na urcitych
prevazuje v rozvoji chdapani vyznamu. Slovo zidle pro né predstavuje jen jednu urcitou zidli,
nepouzivaji toto slovo jiné Zidle. Déti s autismem maji velké problémy se spontanni

generalizaci.*“ (De Clercq, 2011)

Opakujici se zajmy a aktivity charakterizuje potfeba stereotypie, volba zvlaStnich zajmu a
netypickd manipulace s pfedméty. Casto se vyskytuje fixace na uréité predméty, ktera se
muze vyjadfit tim, ze pfedméty jedinec s PAS nosi ustavicné s sebou, v piipadé separace od
predmétu reaguje nepfiméiené afektivn€. DalSim projevem je netypickd hra. Manipulace
s hrackami je stereotypni, odehravajici se vzdy podle urcitého vzorce (napiiklad tazeni

objektli podle urcitého systému — nejcastéji do tady). V abstraktni oblasti se jedinci
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s autismem zajimaji spiSe o fakta neZ o fantazie, apod. Casta je tedy obliba v encyklopediich,

pocitacich, technice nebo v ¢islech a pismenech. (Beyer, Gammeltoft, 2006)

U jedincti s PAS mohou vyskytovat i nezvyklé motorické projevy a pohyby (tfepani prsty,
pazemi, chlize po Spickach, toceni se dokola, autostimulacni sebezraiiovani) a pohybova
neobratnost. Dit¢ ¢i dospély je obecné méné prizplsobivy, obtizné€ reaguje na zmény. Je zde
abnormalni citlivost na smyslové podnéty (hypersenzitivita), pfedevsim na zrakové, ¢ichové
podnéty, bolest, ¢i dotek. Ptiblizn¢ 40% déti s PAS trpi precitlivélosti n€kterych smysla.
(Vosmik, Bélohlavkova, 2010). Naopak je-li objekt pfedmétem zajmu, setkadvame se
fascinaci a specifickym zpisobem poznavani (opakovani, o¢ichavani, vkladani do ust,...).
U jedinct s PAS se je mozné se Casto setkat i s poruchou pozornosti. U jedincii s PAS se
mohou projevit i dal$i vychovné problémy jako je negativismus, obtizné vStipeni pravidel,
snizend schopnost kontrolovat vlastni chovani, nesamostatnost, atp. O zcela specifické
emocionalité svéd¢i abnormalni reakce, snizend frustracni tolerance nebo naopak pasivita.
Neadekvatni smich ¢i plac, zachvaty vzteku, staZzenost, smutnd nalada, sebeobvinovani a
depresivita vypovidaji o mnohdy nelehkém udélu lidi s autismem. MySleni autisti je
charakteristické nekoherenci, to znamena, ze ,,jedinci s autismem maji problém interpretovat
svet jako jednu sjednocenou jednotku.* (Vermeulen, 2006, p. 12). Tamtéz autisticky muz
pfirovnava zpusob svého mysleni k slozenému oku hmyzu. Jedinci nejsou schopni chépat svét

jako celek, ale rozumi mu v jednotlivych usecich.

Nékdy se také objevuje ritudlni a obsedantni chovani. U vétSiny jedincti s PAS je to jediny
zpusob jak zvladat strach a uzkost, ktery pocituji. Jako ptiklad obsedantniho chovani je
mozné uvést sbirani fakta. ,,Misto sbirek predmeétii sbiraji starsi jedinci s PAS informace*

(Howlin, 2005, p. 110).
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NiZe uvedena tabulka popisuje diagnostickd kritéria pro détsky autismus, ktery se projevuje
pted tfetim rokem véku ditéte.

e nepiiméfené hodnoceni spolecenskych emoc¢nich situaci
Kvalitativni e nedostatena odpovéd’ na emoce jinych lidi
naruSeni socialni | ® nedostatecné prizplsobeni socialnimu kontextu
. " e omezené pouzivani socidlnich signalt
Interakce e chybi socialné-emoc¢ni vzajemnost
e slaba integrita socialniho, komunikacniho a emo¢niho chovani
Kvalitativni e nedostatecné socidlni uzivani fe¢i bez ohledu na troven jazykovych
. schopnosti
naruseni o o L .
e narusend fantazijni a socidlné napodobiva hra
komunikace e nedostateCna synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru

e snizena piizpusobivost v jazykovém vyjadifovani

e relativni nedostatek tvofivosti a predstavivosti v mysleni

e chybi emocni reakce na pratelské priblizeni jinych lidi (verbalni i
neverbalni)

e naruSend kadence komunikace a spravného uzivani durazd v feci,
které modeluje komunikaci

e nedostatena gestikulace uzivana ke zvyraznéni komunikace

Omezené, e rigidita a rutinni chovani v Siroké Skale aspektl kazdodenniho Zivota
(vSedni zvyky, hry)

e specifickd pfichylnost k pfedmétim, které jsou pro dany vek

stereotypni netypické (jiné nez napi. plySové hracky)

Ipéni na ruting, vykonévani specialnich ritudlt

stereotypni zajmy - napft. data, jizdni fady

pohybové stereotypie

z4jem o nefunkéni prvky predmétt (napiiklad omak, viing)

odpor ke zménam v bézném pribehu cinnosti nebo v detailech

osobniho prostfedi (naptfiklad pfesunuti dekoraci nebo nabytku

v rodinném dom¢)

opakujici se

zpusoby chovani,

zajmy a aktivity

Nespecifické e strach (fobie)

e poruchy spanku a pfijmu potravy

e zachvaty vzteku, agrese a sebezranovani (zvlaste¢ pokud je pfitomna
tézka mentalni retardace)

e vétSinou chybi spontaneita, iniciativa a tvofivost pii organizovani
volného casu

e potize s vytvorenim myslenkové osnovy (koncepce) pii rozhodovani
v praci 1 presto, ze schopnostmi na tkoly staci

rysy

Tabulka 1. Diagnosticka kritéria pro détsky autismus (Thorova, K., 2012, s. 178).

2.6 Vyvojovy postup PAS

Cim je dité& stari, tim vice se také rizni projevy v zavislosti na osobnosti a prostedi. Proto je
dale uvedena jen orienta¢ni ilustrace vyznamnych meznikl Zivotniho béhu. V predSkolnim
obdobi, konkrétné mezi ctvrtym a patym rokem, se projevy autismu stavaji nejzietelnéjSimi.
Proto byvéa syndrom v tomto véku nejcastéji diagnostikovan. I v tomto obdobi je ale tfeba

pocitat s faleSnou pozitivitou, kdy celkové opozdény vyvoj budi dojem probihajici
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pervazivni vyvojové poruchy. Jako kli¢ovy okamzik identifikace autistickych symptomi se
jevi vstup do materské Skolky. Nékteré déti jsou ve spolecnosti vrstevnikll natolik zmatené,
ze zacnou kiicet, jsou agresivni nebo se naopak dozaduji samoty. Ve Skolce je vétSinou
upfena veétsi pozornost predevSim na déti projevujici se aktivné a zvlastn€é, majici sklon
k hyperaktivité, problémovému chovani ¢i k bizarnim z4jmim. Prikaznd je piedevSim
komunikace. Dité se dostava vice do kontaktu s cizimi lidmi a uzivani slov bez pochopeni
vyznamu se muze stat patrnéjSim. Do té doby dité¢ mohlo byt zvyklé uzivat slova bez ohledu
na kontext pro dosazeni svych cili. Nepochopeni smyslu komunikace se projevi tim, ze si dité
muze osvojit jen nekterd slova a pokud s jejich pomoci nedosdhne pozadovaného zisku, opét
je ze slovniku vynechava (Gillberg & Peeters, 2008). U mnohych déti s PAS se po tomto

stadiu dokonce objevi mutismus

V batolecim obdobi se muize vyskytnout tzv. vyvejovy regres. Autismus s regresem se
projevuje asi u tfetiny postizenych. K regresi dochazi zpravidla ¢asné — mezi 18 az 24
mésicem veku. Poté obvykle néasleduje obdobi stabilizace a opétovné zlepSeni, nikoliv vSak
uplného uzdraveni. Pro rodice je nejvyraznéjSim ukazatelem tohoto procesu piredev§im nahla

ztrata osvojené slovni zasoby. Regres se ale dotyka riiznych oblasti. Thorova (2012) uvadi

tyto:

e fec (dite prestane uzivat slova, ktera jiz pouzivalo),
e neverbalni komunikace (omezeni ocniho kontaktu, ditéti prestava vSimat véci a
neukazuje na né,...),
e snizeni vyzadovani pozornosti (dit¢ prestane pfinaSet predméty na ukazku, odmita
spole¢né aktivity,...),
e socialni interakce (mizi zajem o hiicky, napodobovani; reakce na snahu o navazani
kontaktu je nepftiléhavd),
e symbolické a napodobujici hra se méni na atypickou manipulaci s pfedméty a nezdjem
o klasickou hru a hracky.
RozliSujeme regres verbalni, neverbalni a komplexni. Regres se zpravidla vyskytuje v
souvislosti s n€jakou vyznamnou Zivotni udalosti. (Kapp & Gillespie-Lynch & Sherman &
Hutman, 2013) popisuji, ze 68 % rodic¢ii deti s autismem si zpétné vybavilo v anamnéze
podobnou udalost (nemoc, hospitalizace, oCkovani, uraz, st€éhovani, narozeni sourozence,
epilepticky zachvat apod.). Vyzkum se soustfedi na prokazani pfipadné kauzality regresu a

podobnych situaci

21



S pfedSkolnim obdobim je také spojeno znovunabyvani dovednosti, které se ztratily po
prodélani vyvojového regresu. V piipadé typicky probihajiciho détského autismu je pro toto
obdobi charakteristické zlepSeni kognitivnich funkci a schopnosti adaptibility obecné. Na
hranici predSkolniho obdobi jiz byva také diagnostikovan Aspergeriv syndrom. Nékdy se
stane, ze dité, které¢ diive vykazovalo symptomy détského autismu, ve véku kolem péti let
vyrazn€ postoupi ve vyvoji a klinicky obraz pak odpovid4 spiSe Aspergerovu syndromu

(Thorova, 2012).

N 24

protoze mnohé symptomy mnohdy jiZ nejsou aktudlni, ¢i projevy symptomu se zménily. Také
je dulezité v§imat si rozdili v tom, jak se dit¢ chova v domacim a skolnim prosttedi. Gillberg
a Peeters (2008) uvadé&ji, ze 1 ty déti, které byly v predSkolnich letech uzaviené, se ve skolnich

letech vyvijeji v socialnich vztazich pozitivné. UZ se nevyhybaji socialnim kontaktim.

Puberta a adolescence jsou obdobi pro vyvoj jedince velmi boufliva a vyznamna. Presto
u autistickych déti vétSinou vyraznéjsi zmény nezaznamenavame (Thorova, 2012). V urcitém
procentu piipadid je ale pravé puberta obdobim nejproblematictéjSim. MiZe se objevit
uzavienost, rezervovanost a stagnace, ptipadné vyvojovy regres. Vzhledem k diagnostice zde
jiz vyznamngéji zasahuje také mozna porucha psychotického charakteru. Pokud ma tedy byt
autismus diagnostikovan v tomto veku, je dllezité vyvarovat se povrchni diferenciace. Béhem
dospivani hraje vyznamnou roli sebehodnoceni a vztah k druhym osobam. Mohou se objevit
afektivni poruchy souvisejici suvédoménim si odlisSnosti a neuspokojivymi nebo

nenaplnénymi pratelskymi ptipadné sexualnimi vztahy.

V dospélosti zavisi z velké ¢asti na konkrétniho jedince a podpoie okoli, nakolik se dokaze
zaclenit do spole€nosti a kompenzovat svd omezeni. Zasahuje zde ale mnoZstvi proménnych
vcetn€ mozZnosti socidlniho zabezpeceni. Néktefi autisté se rozhodnou sdilet své prozitky
prostiednictvim autobiografii, blogii a rozhovora. Tyto pfispévky jsou pro vyzkum autismu
velmi cenné, nebot” pfinasSeji jedinecnd data vypovidajici o mySleni a emotivité autisti. Také
nabizeji zcela odliSny pohled na strukturu a fungovani lidské mysli a ukazuji tak autismus

v novém paradigmatu

Ptesto neni pochyb, ze vést dospély Zivot a vyrovnavat se s kazdodenni realitou je pro osoby
s autismem (at’ jiz autismus vnimame jako poruchu ¢i ne) velmi obtizné. V mnoha ptipadech
zaznamenavame v pozd¢jsim veéku sklon k uzkostnym a depresivnim porucham. Peeters

(1998, p. 53) cituje vyzkumnici Therese Jollife, jez rovn€z autismem trpi:
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,, Vetsina lidi se dokaze podélit s ostatnimi o své fyzické stradani, ale nikdo nepochopi dusevni
utrpeni nékoho, kdo trpi poruchou jako je autismus. (...) Autismus poznamenava cely vads
Zivot, je s vami kazdou minutu a vstupuje i do vasich snu. (...) Lidé s autismem se casto bouri,
protoze frustrace z toho, ze nerozumi svetu je strasna — nékdy prekroci miru unosnosti a lidé
se pak divi, pro¢ jsem tak vybuchla. Zivot je boj. Neporozuméni vécem, které zdravi lidé
povazuji za trivialni je permanentnim zdrojem stresu a uzkosti. (...) Jestlize nékdo rekne
,,mozna piijdeme zitra nakupovat* nebo ,,uvidime, co bude*, neuvédomi si, jakou nejistotu a
uzkost tim u autistit vyvola. (...) Tento neustaly stres vede k tomu, ze nerozumim svetu kolem

sebe, a to podle mne piisobi v§echen ten strach.

2.7 Klasifikace PAS
Dle desaté revize Mezinarodni statistické klasifikace nemoci (1993) mezi pervazivni

vyvojové poruchy (ozn. F84) patii:

Détsky autismus (F84.0) — tvoii jadro PAS; stupent zavaznosti poruchy byva rizny, od mirné
formy az po tézkou; problémy se musi projevit v kazdé Casti diagnostické triady. Kromeé
poruch v klicovych oblastech socidlni interakce, komunikace a ptfedstavivosti mohou lidé
sautismem trpét mnoha dalSimi dysfunkcemi, které se projevuji navenek odliSnym,

abnormnim aZz bizarnim chovanim. Typické je zna¢na variabilita symptomd.

Atypicky autismus (F84.1) — velmi heterogenni diagnosticka jednotka, kterd tvofi soucdst
autistického spektra. Dité spliiuje jen ¢astecné diagnosticka kritéria dand pro détsky autismus.
Nicméné¢ u ditéte najdeme tadu specifickych socidlnich, emociondlnich a behavioralnich
symptomd, které se s potizemi, jez maji lidé s autismem, shoduji. Diagnosticky systém DSM-
IV. termin atypicky autismus jako samostatnou kategorii nezna, uziva termin pervazivni
vyvojova porucha nespecifikovand (F84.9). Lze fici, ze atypicky autismus je zastfeSujicim
terminem pro ¢ast osob, na které by se hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i

sklony.

Aspergeriiy syndrom (F84.5) Aspergriiv syndrom byl poprvé popsan ve stejné dobé, kdy
Kanner poprvé popsal autismus. Asperger identifikoval odliSnosti u nékterych déti, které
v socialni oblasti projevovaly stejné problémy, jako déti s PAS. Odlisné byly v tom, ze mély
mensi obtize v komunikaci a v oblasti kognitivnich funkci. Epidemiologicka studie ve
Svédsku ukdzala, Ze Aspergrivv syndrom je castéjsi, nez typicky autismus. (Asterling, Dawson,

& James, 2001)
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»Jind dezintegracni porucha (F84.3) — poprvé popsal v roce 1908 specidlni pedagog z Vidné
T.Heller — popsal pfipady Sesti déti, u kterych mezi tfetim a ctvrtym rokem doslo
k vyraznému regresu a nastupu tézké mentalni retardace, ackoliv pfedtim vyvoj probihal zcela
uspokojivé — ,,dementia infantilis*, ,,Hellerv syndrom*. Po obdobi normélniho vyvoje, ktery
trvd u dezintegratni poruchy minimdlné¢ dva roky, nastdva zneznadmé pfiCiny regres

v doposud nabytych schopnostech.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) — v Evrop¢ se neuziva pftili§ Casto; diagnosticka
kritéria nejsou presné¢ definovana. Kvalita komunikace, socidlni interakce i hry je naruSena,
nicméné nikoli do té miry, kterd by odpovidala dg. autismu nebo atypickému autismu; u

nekterych déti je vyrazné narusend oblast predstavivosti.

Rettitv  syndrom (F84.2) — geneticky podminény syndrom doprovazeny tézkym
neurologickym postizenim, které ma pervazivni dopad na somatické, motorické 1 psychické
funkce -poprvé popsal rakousky détsky neurolog Andreas Rett (1966). Stézejni symptomy —
ztrata kognitivnich schopnosti, ataxie (porucha koordinace pohybi) a ztrita ucelnych
schopnosti rukou. Vyskyt pouze u divek (chlapci s touto mutaci genu prezivaji pouze nékolik

hodin a umiraji). (Thorova, 2012; Hrdlicka, Komarek 2004).
Kategorizace PAS podle pievazujiciho typu socialniho chovani

Lorna Wingova je autorkou charakteristiky ¢tyf orientacnich skupin, ke kterym Ize
jednotlivce pritadit na zakladé nejcastéjSich projevii chovani. Jedna se o typ osamély, pasivni,

aktivni — zvlastni a formalni. Thorova (2012) ptiblizuje vySe zminéné typy takto:

e osamély (aloof): dité je ve vétSing situaci odtazité a uzaviené; minimalni snaha nebo
aktivni vyhybani se fyzickému kontaktu; nezdjem o socidlni kontakt; nezdjem o
komunikaci; dit€¢ nevyhledava utéchu, snizeny prah bolesti; nezdjem o vrstevniky;
neprojevuji separacni Uzkost v raném veku; aktivita bez schopnosti empatie; s vékem
se kontakt s lidmi zpravidla zlepsuje,

e pasivni (passive): kontaktu se nevyhybaji ani jej neiniciuji; socialni chovani je méné
diferencované; pasivni akceptace kontaktu, nckteré¢ déti maji kontakt v oblibg,
vétSinou si jeho miru musi fidit; mald schopnost projevit své potieby; omezend
schopnost sdilet radost, poskytnout pomoc, pod¢lit se,...; pasivni Ucast na hie

s vrstevniky; poruchy chovani mén¢ casté,
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e aktivni, ale zvlastni (active but odd): ptilisna spontaneita v socialni interakci; socialni
dezinhibice (dotykani, hlazeni,...); bizardni ¢i piehnand gestikulace a mimika; maly ¢i
z4ddny vztah k posluchaci; feCové a myslenkové perseverace (tykaji se z4jmu);
pervazivni a ulpivavé dotazovani; obtéZzujici chovani, celkova nepfiméfenost kontaktu;
obliba jednoduchych socialnich ritudlii (pozdrav, dotaz,...); ulpivavy o¢ni kontakt ¢i
o¢ni kontakt bez komunikac¢ni funkce; casta hyperaktivita,

e formalni, afektovany (over-formal, stilted): typicky pro déti a dospélé s vyssim 1Q;
dobré vyjadfovaci schopnosti; fe¢ prili§ formalni a strojend, precizni vyjadfovani;
konzervativni chovani, ptisobi chladnym dojmem; obliba spolecenskych rituala;
pedantické dodrzovani pravidel; slepa imitace vyrazti dospélych; doslovné chapani
slySeného, potize s ironii, nadsdzkou, zertem; socidlni naivita; encyklopedické zajmy.

2.8 Prevalence a komorbidita PAS

V pfiru¢ce o autismu je onemocnéni definovano nasledovné. ,,Autismus je proménliva a
komplexni vyvojovad porucha, ktera casto neni dobre rozeznana, nebo je Spatné identifikovana
obéma rodici, ¢i profesionadly“ (Aarons & Gittens, 1992, p. 2). Kniha, kterd poméh4 rodi¢im
ziskat potfebné informace o poruse, pracuje s dnes neaktualnimi udaji. Nicméné zminka o
Spatné identifikaci autismu nam muze poslouzit jako jedno z moznych vysvétleni proc je tak

velky nariist onemocnéni PAS.

Epidemiologické studie uvadéji 15 - 25 pifipada autismu na 10 000 narozenych déti (podle
sitky diagnostickych kritérii). Potencionalng tedy Zije v Ceské republice 15 - 25 000 osob
s autismem. Bylo zjiSténo vys$i riziko vyskytu autismu u sourozencti, ktefi jiz maji
autistického sourozence. U chlapcti byl diagnostikovan PAS témér trikrat castéji nez u divek.
Ugastnici, ktefi méli vice neZ jednoho star§iho sourozence s PAS, méli asi dvakrat vyssi
pravdépodobnost byt také diagnostikovani autismem ve srovnani s ucastniky, ktefi méli pouze

jednoho starsiho sourozence s PAS. (Sasson & Lam & Parlier & Daniels & Piven, 2013)

D4 se snad ocekdvat zména ptistupu k dospélym s autismem, nebot’ vzhledem ke zvySujicimu
se poctu diagnostikovanych déti, se na tuto problematiku soustfedi nejen odborn4, ale 1 Siroka
laicka vetejnost. U nékterych pacientli se setkdvame s nevhodné diagnostikovanou poruchou
schizofrenniho okruhu namisto poruchy autistického spektra. Pro tyto osoby pak spravna
diagnodza predstavuje predevsim novou motivaci ke zlepSeni zivotni kvality. Se zvySujicim se
povédomim o poruchach autistického spektra také Castéji dochazi k ptipadim, kdy dospéli
lidé pfichazeji s podezienim, ze sami podobnou poruchou trpi. Zpravidla se jedna
o Aspergertiv syndrom. Mnozi z téchto lidi cely zivot pozorovali urcité zvlastnosti, které si
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vysvétlili, az kdyz se setkali s popisem autistické poruchy. Existuje v§ak samoziejmé mnoho
lidi, ktefi témito poruchami patrné trpi, ale ve skutecnosti jim to necini Zadné vétsi potize a

piipadné patologické faktory nevnimaji. (Thorova, 2012)

Thomas Insel (2012) si klade otazku, zda za zvySenym vyskytem autismu je zvySeni poctu
postizenych, nebo jen lepsi diagnostika autismu. Vyzkum 55 000 déti v Jizni Koreje ukazal
vyskyt autismu ptekvapivych 2.64%, coz znamend na 38 zdravych déti 1 autista. Dale data
z registru v Kalifornii ukazuji dvandcti ndsobny nartst v poctu déti — klientii sluzeb pro
autisty v poslednich 20 letech, navic ¢isla stale rostou. Insel (2012) tedy uzavira: ,,protoze
nejsou k dispozici jina vysvétleni, redalny narist autismu je docela pravdépodobny* a
dopliwuje, ze ,,administrativni data a data o poskytovanych sluzbach ukazuji, Ze lepsi

diagnostika nemuze plné vysvetlit hluboky a pokracujici narist* autismu.

V USA zaznamenali vyrazné zvySeni vyskytu autismu. Nejvétsi zvySeni bylo odhaleno
v hispanské a afroamerické populaci (CDC online Newsroom, 29.3.2012). ,,Pro vétsi
porozumeni potiebujeme zrychlit nas vyzkum rizikovych faktorii a pricin autistického spektra*
uvadi Coleen Boyle, PhD., feditelka Narodniho centra vrozenych poruch a vyvojovych vad

pii CDC.

Pfesto, ze symptomy autismu bézné nemizi, bylo popsano n€kolik piipadi, které uvadéji
vyznamné zmény v symptomech autismu. Studie amerického Narodniho institutu mentalniho
zdravi (National Institute of Mental Health, NIMH), ukézala, ze u déti, u kterych byly diive
diagnostikovany PAS, pozdé€ji vypadaji, ze se vyviji stejn¢ jako jejich vrstevnici. Mozna
vysvétleni tohoto jevu jsou tato: bud’ déti ztratily pfiznaky ptvodni diagnoézy, nebo byla
puvodni diagnodza Spatné urcena, anebo si déti vyvinuly kompenzacni mechanismy, takze
jejich postizeni nebylo jiz ziejmé (Armstrong, 2013). Védci z NIMH zkoumali pavodni
1ékatské zpravy, ve kterych byla zjisténa diagndza PAS a také nové 1ékatské zpravy, které
ukazuji, Zze déti uz diagndézu PAS nemaji. Zjistovali také informace o terapiich, které tyto déti
dostaly. Déti, u kterych se autismus ,,ztratily”, mély mensi socidlni deficity, problémy ale
ptretrvavaly v oblasti komunikace a stereotypniho chovani. Tyto déti byly integrovany do
béznych skol. Pokud zvladly naroky bézné Skoly, jejich postizeni pravdépodobné nebylo

puvodné ani vysoké.
Komorbita

Diagnoza poruch autistického spektra jde ruku v ruce s dal$imi diagnézami. Velmi Castym

soubéznym postizenim je mentalni retardace, kterd je u autismu velmi Castd. ,,vétsina
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postizenych autismem je soucasné i mentalné retardovana. Sedesat procent autistit ma I1Q pod
50 bodu, Stupen mentalni retardace urcuje nadeje a vyhlidky do budoucnosti postizeného
(aniz jsme prilisnymi fatalisty)“. (Peeters, 1998, p. 13). Jiné zdroje dokonce uvadéji jeste

vvvvv

Dawson, & James, 2001).

Z neurologickych poruch se v raném détstvi u jednoho z péti az u jednoho ze Sesti déti projevi
epilepsie. V puberté se objevi u dalSich 20 procent. Co se ty¢e Aspergerova syndromu, je
vyskyt epilepsie o néco malo vyssi nez u bézné populace, nikoliv vSak vyssi nez u lidi s
autismem. V dospélosti prodéla epilepticky zachvat, eventudlné vice zachvati 30 az 40

procent osob s autismem. (Bernier, Gerdts, Munson, Dawson, & Estes, 2012)
Prognéza dalSiho vyvoje

Vzhledem k trovni védeckého poznani o problematice autismu, neni mozné hovofit o 1é¢eni
autismu, ale spiSe o pozitivnim vyvoji ptiznakt. ,,Vyléceni ¢i vymizeni projevii typickych pro
poruchy autistického spektra je vzdacné* (Thorova, 2012). Nicméné mize dojit, pfi vymizeni
nékterych ptiznaki, k pfehodnoceni diagnézy. Prognéza dal§iho vyvoji je ovlivnéna dvéma
faktory, mirou a tizi autistického chovani a kvalitou adaptivniho chovédni v bézném Zivot¢.
Spise nez o 1éCbe se v piipade autismu hovoii o metodach, které pomahaji zmirnit symptomy
autismu. ,,Jako nejvice ucinna metoda zmirnéni priznakii se jevi intenzivni behavioralni
analyza (ABA)* (Bowker, D’ Angelo, Hicks, & Wells, 2011, p. 41; Boyd, 2011). Tato metoda
je zaloZena na uceni jedince s PAS pfesné struktute v zivoté (pfesny rezim dne, piktogramy,
apod.). Metoda strukturovaného uceni se pouziva jako jedna z hlavnich metod pro vzdélavani
jedincti s PAS (Schopler, Reichler, & Lansing, 2011). Tato metoda zohlediuje Sirokou a
riznorodou Skalu poruch autistického spektra, osobnostni a charakterové zvlastnosti kazdého
jedince a napomdha mu v orientaci v pro n¢j nesrozumitelném svété. Zastupcem této
metodiky je napi. program TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicaped Children), ktery je v CR nejrozsifengjsi metodikou podpory lidi
s PAS. (Cadilova & Zampachova, 2008). Autismus ziistava znepokojujicim problémem
souc¢asné¢ mediciny, nebo neexistuje specifickd, a tim 1 zacilena terapie této pervazivni
poruchy. Poslednich dvacet let byl uéinén velky pokrok v psychiatrické terapii, avSak u
autismu je terapie stale témef na zacatku a porozuméni neurologii autismu je klicovym

aspektem pro farmakoterapii této poruchy (Emerson, 2008).

27



3. Sourozenecky vztah

V Ptirucce socializace (Handbook of Socialization) se uvadi tato definice sourozeneckého
vztahu — ,jednd se o specificky emocionalni vztah, ktery se zacina rozvijet od narozeni a ma
viastni strukturu a je silnéjsi nez ostatni vztahy*. Déle je také uvedeno, Ze azZ 80% jedincli ma
sourozence. (Grusec & Hastings, 2007). Sourozenecky vztah je podle nékterych autord tou
nejdulezitéjsi zivotni determinantou. V1iv sourozence pusobi nejdelsi dobu, od nejutlejsiho
véku a je velmi mald moznost se od tohoto vlivu distancovat. Jednim z hlavnich vliva je

v jakém potadi (sourozenecké konstelaci) se jedinec narodi. Pro jednotlivé pozice

v sourozenecké skuping jsou typické urcité povahové rysy.

Existuje né€kolik popularnich psychologickych monografii, které popisuji jednotlivé
sourozenecké konstelace nasledovné. U prvnich narozeny lze podle Lemana vystopovat
podobné osobnostni rysy. Tim, Ze jsou prvni, je jim vénovana veskera rodi¢ovskd pozornost.
To sebou nese 1 tlak, ktery mize prvorozené nutit az perfekcionismu. VéEtSinou se pak musi
starat o své mlad$i sourozence a 1 vnizkém véku hraji roli toho ,rozumného a
zodpovédného.”“ Druhorozeny — nejvice ovlivnén prvorozenym. Do jisté miry muize byt
naprostym protikladem prvorozeného. Prostfedni déti nemaji v dospélosti problém
s ptizpisobovanim. Diky své pozici se také museli naucit dobie vyjednavat se star§imi popf. i
mlad$imi sourozenci. Nejmladsi déti nemusi uz prordzet cestu, to za né¢ udélali starsi
sourozenci. Jsou oprosténi od vychovnych tlaka rodi¢t. Nejmladsi déti v rodin€ jsou typicky
extrovertni bavici, ktefi se Casto stavaji rodinnymi Sasky. Benjaminci jsou vétSinou
bezstarostni, veseli, oblibeni, okouzlujici, spoleCensti a srde¢ni. Ze zapornych vlastnosti jsou
jim blizké vzpurnost, kriticnost, rozmazlenost, netrpélivost a prudkost (Leman, 2006). Pti
zkoumani sourozeneckého vztahu je také tieba vzit v tivahu pohlavi a vékovou mezeru mezi
sourozenci. (Toman, 1993) Popis je neptfesny jako vSechny zevSeobeciujici teorie. Zde je
uvadime zvlasté pro strucnou ilustraci, aby bylo patrné, ze toto pro sourozence déti s PAS
plati jen malokdy. ,, Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadnuji kazdodenni Zivot rodiny a
zdaroven predstavuji celoZivotni podpirny systém. Vztah vzajemné lasky a podpory se
v pripade, kdy je jedno dité postizené, vytvari mnohem obtiznéji, ale je pro rodinu klicovy

(Richman, S., 2008, p. 95).

3.1 Sourozenecky vztah zdravych a autistickych déti
Kdyz se do rodiny narodi postizené dité, je to vzdy zména, kterd zasdhne vSechny cleny
rodiny a vynuti si fadu zmén ve fungovani a aktivitich rodiny. S naronymi okamziky se
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naro¢né okamziky vyvstavaji jiz v utlém détstvi. Na pocatku jde predev§im o rodi¢ovskou
pozornost. ,.kazdé dite potiebuje rodice pravé a jen pro sebe. Vedle sebe ma dalsi sourozence,
kteri potrebuji totéz. Musi se délit o rodicovsky cas, prostor a pozornost Kazdé dite ma ve
stejnych postavach v jedné rodiné ponékud jiné rodice nez jeho sourozenec (Trapkova &
Chvala, 2009, p. 152). Rodi¢ je trochu jinym rodi¢em svému zdravému a autistickému ditéti.
Jeho pftistup k détem se liSi v mnoha ohledech, coz je pochopitelné vzhledem k odliSnym
narokaim na pééi kazdého ditéte. Clenové rodiny se musi piizptsobit nové situaci a vyrovnat
se s fadou novych ukoli, které jim s péci o postizené dit€ vyvstanou. U autismu je situace o to
komplikovanéjsi, ze prvni podezieni, zZe je s ditétem ,,néco v neporadku® rodice ziskavaji
nejdiive okolo prvniho roku zivota ditéte. Zjistit pak ale pfesnou diagnézu miize trvat jesté
n¢kolik dalSich let. Rodice, ale i pfipadni sourozenci ditéte se postupné musi vyrovnavat
s plizivou myslenkou, Ze dit¢ se narodilo jako ,,normalni“, ale nyni tomu pravdépodobné tak
nebude. ,, Stres pramenici z vychovy autistického ditéte se meni s cyklem rodinného Zivota a
zavisi na rozsahu postizeni ditéte. Kromé toho specificky dopad stresujicich situaci je rozdilny

podle ¢lenii rodiny *“ (Schopler, Mesibov, 1997).

Ve chvili, kdy je diagnéza jiz potvrzena a autismus se jiz pln€¢ projevuje, rodina musi
vyvinout velké usili, aby se pfizplsobila postizeni svého ¢lena. Tato situace klade nové
naroky a méni postaveni sourozence, nebo sourozencil. ,,Sourozenci mohou slouzit jako

alternativni zdroj socidlni stimulace “ (Vagnerova, 2000, p. 99).

Na sourozenecky vztah ma vliv potfadi narozeni sourozencl.kazde poradi narozeni ma své
silné a slabé stranky. Rodice musi prijmout oboji a pomdhat ditéti rozvijet pozitivni rysy a
vyrovnat se s temi negativnimi“ (Leman, 2006, p. 213). Je-li prvorozenym zdravé dité a
pozdéji se do rodiny narodi jeho postizeny sourozenec, znamena to pro starSiho sourozence
posileni o¢ekavani a narokli na jeho osobu. Starsi sourozenci maji bézn¢ mladsi sourozence
na starosti, podili se na chodu domécnosti, ptebiraji vyssi dil odpovédnosti a jsou jakymsi
sty¢nym bodem mezi détmi a rodi¢i. Pokud je mladsi sourozenec postizeny, nebo autista, tyto
ukoly a naroky na starSiho stoupaji. Zaroven se star§i sourozenec musi vyrovnat se ztratou,
nebo sniZzenim rodi¢ovské pozornosti a Casu, nebot’ ten se presouva do péce o bratra, ¢i sestru
s autismem. Socializa¢ni vliv prvorozeného na pozdé¢ji narozeného je dulezit&jsi nez naopak.
V sourozeneckych vztazich, kde nejsou postizené déti, dochazi bézné béhem puberty
k poklesu emocni blizkosti. V rodindch s postizenym ditétem je pro zdravého sourozence
situace ponékud odliSnda — nemulze projevit svoje skutecné pocity vici postizenému

sourozenci, musi se o n¢j i nadale starat, peCovat o n¢j a chovat se k nému slusné.
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Pokud je dité s autismem prvni a pozdéji se narodi jeho zdravy sourozenec, situace v rodin€ je
pravdépodobné jiz stabilizovana a rodiCe a SirSi piibuzenstvo si jiz rozd¢€lili péci o postizené
dit¢ a jsou se situaci srozuméni. Piichod mladsiho zdravého sourozence pak rodice spojuji
s novou nadéji a mohou do néj projektovat svoje ofekavani za ob¢ deti. Obavy ze zdravého
vyvoje tohoto nového ditéte mohou vést az k tizkostné, ptisné vychové. Mladsi, slabsi a mensi
sourozenec se musi vyrovnavat s typickymi projevy autismu, ke kterym patii agresivita,
fyzické napadani, Casté Sarvatky a potycky. Navic se musi vyrovnat s faktem, ze v emoc¢ni
rovin¢ nedostdva mladsi sourozenec odpovidajici zpétnou vazbu. Zalezi na tom, jak dobie
dokazou rodi¢e pfic¢iny chovani autistického sourozence ditéti vysvétlit. Mladsi sourozenci
tihnou k tomu, pficitat vétsi hodnotu emocionalni podpote, kterou dostavaji od starSiho

sourozence, nez je tomu naopak (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd, & Dowey, 2009).

V ptipadé¢ starsiho autistického sourozence se tedy mladsi musi obejit bez této podpory. Mira
vlivu druhorozeného na vztah mezi sourozenci se zvysSuje béhem ptedSkolniho véku, kdy se
vyspélost sourozencli pomalu vyrovnava. Druhorozeni ukazuji, Zze sourozenecka naklonnost
byla mirné€ propojena s vyssi blizkosti u pratel a tento vzorec nebyl nalezen u prvorozenych.
V sourozeneckych vztazich, kde neni pfitomny postizeny sourozenec, se ukazalo, ze existuji
siln€j8i vazby k vrstevnikim (ptatelim) a také vétsi mnozstvi blizkych vrstevniki, pratel a
kamaradd u druhorozenych neZ u jejich starSich sourozenc. U mladSich sourozenct

autistickych déti toto neplati — obvykle maji uzsi socidlni sit’ a vice ¢asu travi doma se svoji

rodinou a péci o postizeného sourozence. (McHale, Sloan, & Simeonsson, 1986)

Zjistilo se, Ze sourozenci v rodindch s vice nez dvéma zdravymi détmi a jednim ditétem
autistickym se pravdépodobné 1épe adaptuji nez sourozenci z rodin, kde jsou jen dve déti.
Situace v sourozeneckém vztahu je vyrazné lep$i, kdyz jsou zdravi sourozenci v rodiné
alespoft dva — mohou pak vytvofit par (sourozeneckou dyadu) a 1épe tak celit neptiznivé
situaci v rodin€ (Rourke, 1989). Mohou si poskytovat vzajemnou podporu, rodicovské naroky
a ocekavani se fedi, sourozenci mohou srovnat chovdni zdravého jedince s postizenym

autismem.

Dalsim demografickym faktorem, ktery ma vliv na kvalitu sourozeneckého vztahu je pohlavi
obou sourozencl a vékova mezera. Studie jsou k tomuto tématu nekonzistentni, ale i1 presto
z nich miZzeme usuzovat, ze sourozenecké pary stejného pohlavi spolu vychazi 1épe, nez bratti
se sestrami (Aksoy & Bercin Yildirim, 2008). Co se tyce veku, je podle Alfreda Adlera
nejlepSim vékovym odstupem pro porozuméni mezi sourozenci obdobi 4-5 rokt. V praxi ale

pozorujeme, ze ¢im je v€kovy rozdil mezi sourozenci nizsi, tim lépe mezi nimi vznikne
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emocionalni vazba. Naopak pfi vysokém vekovém odstupu, tedy 8 a vice let, se sourozenci
vyviji jiZ samostatn¢, témét nezavisle, bez uzsi emoc¢ni vazby, ktera piipadné mize vzniknout

az v pozdé&jsim dospelém veéku. V pozdéjSim véku - dospélosti roste vyznam sester, bratii se

vice zajimaji o vztah se sestrou, nez co se d¢je mimo rodinu (Grusec & Hastings, 2007).

3.2 Vyrovnavaci strategie sourozencu autistickych déti

Interakce sourozencii davaji ptilezitost zazivat a vyjadfovat rizné pestré emoce, stejné tak
jako si vyzkouSet, piipadn€ i osvojit dovednost sebeovladat se, sdilet, naslouchat, fesSit
konflikty a ucit se fair play (Ross & Cuskelly, 2006). Sourozenci jsou vystaveni rdznym
projevim svého postizeného sourozence, které je uvadéji do vyhrocenych specifickych

situaci. Maji (nucenou) moznost prozit i situace, které¢ nezazivaji sourozenci zdravych déti.

Sourozenci déti s autismem jsou vystaveni témto stresorum: zmeény v rodinnych rolich,
piestavba rodinného fungovani a aktivit, ztrata, nebo dokonce absence rodicovské pozornosti,
pocity viny, zazivani studu kvili negativnimu hodnoceni sourozence-autisty vrstevniky,
anebo nesrozumitelnost bizardniho chovani sourozence-autisty. V sourozeneckych vztazich je
nejcastéji uvadén jako hlavni, nejbézngjsi stresor agresivita sourozence-autisty. Agresivita

byla uvadéna na prvnim misté, kdyz padl dotaz na problémy se sourozencem (Barak-Levy,

Goldstein, & Weinstock, 2010).

Pro skupinu sourozencii je typickou vlastnosti ,,danost™ — to znamena, Ze si své sourozence
nemohou vybrat, byli jim ,,ureni. Proto spolu né€jakym zpiisobem vyjit musi. V rodiné
s postizenym ditétem si zdravé dité musi osvojit jisté strategie, diky kterym tento vztah

zvladne (Véagnerova, 2009).

Dal8im dynamickym faktorem, ktery ovlivituje dopad na Zivot se sourozencem-autistou, mize
byt znalost a porozuméni diagnéze autismus PAS. Howlin (1988) poznamenava, Ze rozsah
a otevienost komunikace rodi¢li ohledné postiZzeni autismem se jevi byt hlavnim faktorem
v naladéni sourozenct. Také predpoklada, ze porozuméni sourozencovu postizeni je zasadnim
mechanismem k vyrovnani se specifickou socidlni situaci. Cim vy3§i porozuméni a znalost
diagn6zy autismu ma4, tim lepsi a pozitivngj$i vztah zaujal sourozenec ke svému postizenému

bratrovi, ¢i sestie.

Faktor, ktery napomahd vyrovnat se skutecnosti, Ze je sourozenec postiZzeny je zjevnost
postiZeni. Pokud je na prvni pohled ,,vidét®, Ze je dité postizené, okoli reaguje odlisné. Gatt a

Grumlev upozornuji na tuto skute¢nost ve svém vyzkumu (1987) Mimo jiné upozoriuji na
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syndrom Sainbury’. Naptiklad, pokud se dit¢ s Downovym syndromem chové $patné u
pokladny v supermarketu, jeho rodina se k nému pravdépodobné bude chovat se znaénym
pochopenim a ptjde na zacatek fronty. Pokud se méné zjevné postizené autistické dité chova
stejné Spatn€, jeho rodina pravdépodobné nikdo nevyjde vstfic. Kromé toho, samoziejmé,
rodin, u nichz postizeni je zjevné od narozeni, maji vétsi ptilezitost diskutovat a vyrovnat se
specifiky problému od mnohem ranéj$i faze a toto také mize pomoci snadnéjSimu

ptizptsobeni pro ostatni déti (Gath & Gumlev, 1987).

Nize uvedend tabulka dobfe ilustruje, sjakymi moznymi situacemi se sourozenec muze

setkat a je potom nucen pouzit n¢které z vytvorenych vyrovnavacich strategii.

Pro zdravého sourozence muze byt obtizné pochopit zvlastni chovani autistického
1. | sourozence. Nékteré chovani jako agresivita nebo sebezranovani miize désit.

Zdravi sourozenci se mohou citit odstréeni, stradaji pocitem, ze jim rodice vénuji méné
pozornosti. Domaci terapie nevhodného chovani déti s autismem casto probiha
2. | v mistnosti, kam zdravé dit nesmi. B&hem terapie slySi, ze postizené dité je neustile

ro~r

chvaleno a citi zarlivost.

Dité¢ s autismem dostava vice sladkosti nez zdravy sourozenec.

Starsi sourozenci ptijdou pii urceni diagnoézy u svého bratra nebo sestry o pozornost
4. | rodicu, kterou musi vénovat mladSimu sourozenci. Nékdy se dostanou do nevitané role
pomocnika matky a jsou vystaveni jejimu smutku.

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

Velmi casto se spoluzici sourozenci postizeného ditéte posmivaji. DéEti nemaji
6. | emocionalni silu ani slovni pohotovost, aby takovému chovani Gspé$né Celili. VétSinou
nechdpou, ze v tizivé situaci nejsou samy.

Tabulka 2. Problémové situace sourozence ditéte s autismem (Richman, S., 2008, p. 95)

Sourozenec si musi vytvofit své vyrovnavaci strategie, které mu pomohou zvladat specifické

aspekty sourozeneckého vztahu.

Ross a Cuskelly (2006) popisuji Ctyii obecné kategorie vyrovnavani se: 1) vnimani

zaméiené na okoli (napf. obvinovani dalSich osob), 2) vnimani zaméfené na sebe (napi.

! Sainsbury syndrom je fenomén, ktery popisuje paradox chovéni okoli k postizenym détem. Sainsbury je britsky
fetézec supermarketl. Pokud je postizena na ditéti n prvni pohled zjevné, je bézné, ze vefejnost se k takovym to
détem chova shovivavéji a vétsim pochopenim. (napft.: pusti matku s takovym to ditétem ve fronté u pokladny).
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zklidnéni se), 3) chovani zaméfené na okoli a 4) chovani zaméfené na sebe. Neudavaji, jak

Casto se riizné strategie vyrovnavani v praxi vyskytuji.

Nikoliv pfekvapivé byl vztek zjistén jako nejsilngj$i emociondlni odpovéd’ na agresivni
chovani. Vyrovnavaci strategie vici typickym projeviim postizeni a agresivité byly u vétsiny
sourozenct velmi podobné. Ovladnuti vlastnich emoci a premysleni ,.kéz by byly nejcastéji
volenymi strategiemi na oba typy problému. Nejméné Castymi strategiemi byly obvinovani
ostatnich a sebe-kritika. Ovladani az potlacovani pocitii bylo nejCastéji volenou strategii
v odpovédi na agresivitu. Zaroven nejcastéjSi emocni reakce v odpoveédi na agresivitu byl
vztek. Stejné vysokd mira mysleni ,,kéz by ukazuje, ze sourozenci déti s autismem si silné
pieji, aby se véci mély jinak. SkuteCnost, ze obviflovani ostatnich byla ta nejméné bézna
vyrovnavaci strategie, ukazuje, Ze ti€astnici neobviinuji své sourozence z agresivniho chovani.
Je mozné, Ze starSi sourozenci autistli mohou zaujmout vice obviflovaci pfistup nez ti, které

jsou mladsi, ale je obtizné zjistit, pro¢ je to tak (Ross & Cuskelly, 2006).

Moyson a Roeyers (2011) se zaméfili na kvalitu zivota sourozenct autistli a celé¢ rodiny a
zavedli koncept sourozenecké kvality Zivota a také rodinné kvality Zivota. Uvadéji, ze
Lhedostatek nedvojznacné definice naladéni poukazuje na skutecnost, ze az do dneska
neexistuje jednotna koncepce, ktera by popisovala zkuSenost sourozence ditéte s autismem*
(p.- 42). Nize jsou zminény jednotlivé kategorie kvality Zivota, které vyplynuly z jejich
analyzy. Tyto kategorie zastfeSuji jednotlivé oblasti zivota, které jsou dle vyzkumu pro

sourozence nejdilezitéjsi.
Devét oblasti sourozenecké kvality Zivota definuji nasledovne:

. snasenlivost (forebearance),

. vzéjemné porozuméni (mutual understanding),

. spolecné aktivity (joint activities),

. soukromy Cas (private time),

. davéra v dobré ziti (trust in well-being),

. ptijeti (acceptance),

. proménujici se zkusenosti (exchanging experience),

. socialni podpora (social support),

. Vyrovnavani se s okolnim svétem (dealing with the outsider world).

O 0 3 N Ui A W N —

Ve svém vyzkumu také upozoriuji na femomén ,neviditelnosti autismu* sourozence.
Vzhledem k tomu, Ze autismus nemusi byt na prvni pohled ziejmé postizeni, pro mnoho

sourozencl je pfijatelnéj$i ignorovat postizeni autismem u sourozence a chovat se
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k sourozenci, jako by nebyl postizeny. Zjistilo se, Ze v mnohych rodinach je autismus ditéte
tajemstvim pied okolim, odrazuji se navzdjem od vefejného odhaleni, Ze néktery z ¢lent
rodiny je autista. Né¢kdy toto mlze byt zpisobeno skute¢nosti, Ze autisté se pred ostatnimi
lidmi chovaji jinak (Iépe) nez ke svym sourozenciim, anebo jejich postizeni se neprojevuje
soustavné a trvale. K témto zavérim Moyson a Roeyers (2011) dosli ziejmé 1 kvili tomu,
protoze v jejich vyzkumném vzorku byli pfitomni pouze vysokofunkéni autisté bez poruchy
intelektu.

3.3 Stavajici vyzkum sourozenci autistickych déti

Z ptevazujiciho vyzkumu, se kterym jsme seznamili, vyplynulo, Ze vliv autistického ditéte na
zdravého sourozence neni jednoznacny. Nékteré vyzkumy udavaji, ze postizeny sourozenec
ovliviiuje zdravého negativné (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd, & Dowey, 2009), jiné ale nasly
1 pozitivni stranky takového sourozeneckého vztahu — napiiklad, zdravi sourozenci byli lepsi
v komunikac¢nich dovednostech a 1épe zvladali ndrocné socidlni situace. Kaminsky a Dewey
(2002) zjistili, 7¢ nejsou vyznamné rozdily mezi vn&j§im chovanim a citénim® mezi
sourozenci déti s autismem, Downovym syndromem a typicky se rozvijejicimi détmi. To

znaci, Ze se déti chovaly vii¢i sobé kongruentné.

Zjistilo se, ze u sourozenct déti s autismem se mize vyskytovat zvySend mira depresivnich
poruch a toto muze byt pfipadné pficteno dédiéné rodinné genetické zatézi a vazbé mezi
autismem a depresivitou na neurobiologickém podkladé (Roeyers & Mycke, 1995). Dalsi
oblasti, ktera se jevi jako rizikova, je vyvoj FeCi a riziko rozvoje poruchy uceni.
Pochopitelné se jedna o mnohem mensi rizika, nez jaké nachazime u autistt. Hlavni faktor je,
ze problémy zdravého ditéte mohou byt snadno zanedbany, protoze se nejevi tak vyrazné a
alarmujici jako problémy autistického ditéte. Nicméné podle vyzkumu (Strain & Kohler,

1998) je uvedeno, Ze u zdravych sourozencii autistii existuje vyssi pravdépodobnost.

V jiném vyzkumu byly zjistény negativni dopady na socialni oblast Zivota sourozencu
postizenych déti. Z vyzkumu Barack-Levy, Goldsteina a Weinstocka (2010) vyplynula dvé
hlavni zjis$téni: (a) sourozenci autistl méli vyrazn€ nizsi i€ast na mimoSkolnich aktivitach, (b)
rodiGe a sourozenci autistd definovali terminy napomocnost/odpovédnost’ svych zdravych
déti téméf protikladnym zplisobem. Zatimco rodi¢e povazuji tyto za pozitivni privlastky jejich
zdravych déti, tyto déti sami udéavaji, ze pro n¢ mohou byt ty sama slova zdrojem stresu.

Zjisténi ukazuji, ze by vychovatelé a rodice méli pomahat sourozenctim snizovat jejich mozny

? Autofi pouzivaji anglické terminy internalising and externalising behaviour problems.
*V originale jde o ,.atrributes helpfulness/responsibility .
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emocni stres tim, ze snizi sva oCekavani na né v oblasti pomoci a péce a umozni a podpofi je

v aktivitdich mimo Skolu a domov (Barak-Levy, Goldstein, & Weinstock, 2010).

Mack a Reeve (2007) zkoumali psychické naladéni sourozencii autisti. Vysledky vyzkumi,
které se vénuji problematice sourozencil autistli, nejsou konzistentni a nelze z nich ulinit
jasny zavér. Nékteré studie vykazuji slabé naladéni, vyssi miru depresi a slabé socialni
kompetence u sourozenct déti s autismem, avSak dalsi studie uvadéji, ze sourozenci déti
s autismem jsou typicky dobfe naladéni, s pozitivnim sebeobrazem a dobrymi socialnimi

kompetencemi. Podle téchto nazorti neni sourozenec s autismem sam o sob¢ rizikovym

faktorem — dité s autismem miiZe mit na zivot svého sourozence i pozitivni vliv.

Nejpatrnéjsim diivodem, pro¢ mohou byt sourozenci autistii negativné ovlivnéni, je, ze velké
mnozstvi rodi¢ovského Casu, energie, pozornosti a zdroji je vénovano ditéti s postizenim.

v r

Jiné vyzkumy ale uvadéji u sourozencii autisti lepsSi sebe-obraz, vy$si miru socidlnich
dovednosti a lepsi Skolni prospéch a lepsi chovani. Nékteré studie dokonce uvadi, ze si
sourozenci autistii vedou Iépe nez sourozenci déti nepostizenych, co do sebe-obrazu a celkové
kvality sourozeneckych vztahli (Aksoy & Bercin Yildirim, 2008). Jedno z moznych
vysvétleni je, Ze se takové dité¢ srovnava se sourozencem-autistou a z tohoto srovnani vychazi
nesporn¢ 1épe. Dalsi vysvétleni je, Ze sourozenci déti autisti jsou socidlné zralejsi nez jejich

vrstevnicl.

Autofi se zabyvali zivotnimi zkuSenostmi lidi, ktefi maji sourozence s mentalnim postizenim.
Béhem zivota se sourozencem se miize objevit mnoho momenti, které jsou krizovy nebo také
ristovy charakter pro osobnost. Autofi zkuSenosti sourozencli mapovali prostfednictvim
techniky ,,0sa zivota* a nasledného rozhovoru. Ze zavéru vyzkumu vyplyva, ze sourozenci
svou zivotni zkuSenost hodnoti jako pozitivni a spiSe ristovou. Autofi vysledky vyzkumu

davaji do souvislosti s konceptem posttraumatického ristu (Stépanova & Blatny, 2009).

Ve studiich sourozencii déti s postizenim vychazi nekonzistentni vysledky, jejichZ moZnym
zdlvodnénim je rGzna skupina probandl. Néktefi vyzkumnici se dotazuji 1 sourozenci déti
s autismem a zkoumaji jejich sebe-obraz, zatimco jini vychdzi pouze z rozhovori s rodi¢i, a to
zejména matkami. Ukazuje se, Ze matky maji tendenci hodnotit sourozence autistického ditéte
pesimisti¢téji, ze je agresivnéjsi, depresivnéjsi, nez se hodnoti dité-sourozenec sdm. Rodice
opravdu nemaji piesny obraz socialniho a emoc¢niho fungovani sourozence — mohou do né¢j
promitat svoje frustrace, mohou se domnivat, ze je také ve stresu jako oni kvili postizenému

ditéti (Rodrigue, Geftken, & Morgan, 1993).
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Jak jiz bylo zminéno vySe, zatim je nejasné, do jaké miry a jak pfesné je zdravy sourozenec
ovlivnén svym autistickym sourozencem. Existuje mnoho studii, které prokézaly, Ze vyrastani
s postizenym sourozencem, ma na zdravého bratra ¢i sestru maly, nebo zadny vliv (Howlin,

1988).

V dalsich studiich sourozenct autistickych déti se vSak nepodatilo prokézat zvySenou miru
problémii v chovani. V jedné z mala komparativnich studii srovnavajicich autistické deéti
bylo studovano 59 bratrii a sester autistickych déti a 67 déti z normalnich rodin. Zjistila
prekvapivé malo velkych rozdilt mezi témito dvéma skupinami a velmi podobné mnozstvi (9
z kazdé skupiny) bylo popsdno jako emocionalné naruSeno. Nicméné mnoho déti z autistické
skupiny (30%) vykazalo pocit, Ze jsou zanedbavani; 18% prokazalo starost a strach spojenou
s poméry; a 15% rodicii popisovalo u déti problémy s chozenim na zichod a stravovanim,
které — jak si mysli — I1ze pfi¢ist dopadiim autistického ditéte. Dal§imi problémy bylo Skéadleni,
nebo Zarleni; dvé déti utekly z domova a jedno se zacalo obavat Skoly. AvSak tyto problémy
se objevovaly také u ne-autistické skupiny a zlstalo nejasné, zda mely, nebo nemély néco

spole¢ného s pritomnosti autistického ditéte (Howlin, 1988).

3.4 Psychosocialni situace zdravych sourozenci autisti
Sourozenec autistického ditéte vyriistd v roding€, ktera v mnohém odlisna od rodin, kde je i
postizené dité. OdliSnost je v hodnotové orientaci rodiny, jiny systém péce o déti, 1isi se 1

zpusobem fungovani a komunikovanim s okolim.

Pro zdravého sourozence mtize byt obtizné pochopit zvlastnimu chovani sourozence, muze
mit pocit, ze je piehlizeny, ze mu rodie vénuji méné pozornosti. Také na zdravého
sourozence muze byt ukladana vétsi odpovédnost. Tyto okolnosti se mohou rozhodujicim

zpusobem podilet na utvateni inter a intra personalnich vztaha.

Sourozenec se uz od zac¢atku musi poprat s protichidnymi pocity. Nize uvedené pocity je
normalni prozivat v kazdém sourozeneckém vztahu, ale zdravy sourozenec postizené¢ho se
snimi dostavd do kontaktu castéji. Nasleduji piiklady pocitl, které mohou prozivat
sourozenci autistickych déti, které jsou uvedeny na stankach britské organizace Sibs — for
brothers and sisters of disabled children and adults pod ndzvem Young Sibs. Tato stanka
slouzi jako $irsi platforma k setkavani jak mladych, tak i dospélych sourozenct postizenych
déti. Tato internetova strankaje ojedinéla na webu, v CR takova neexistuje. Sourozenci

mohou pocitovat tyto emoce.
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Pocity viny: Pocity viny mohou pramenit z toho, Ze se sourozenec citi odpovédny za
to, ze on je zdravy, zatimco jeho bratr, i sestra je postizeny. Pocity viny mohou
pramenit také z toho, Ze zdravy sourozenec ma v Zivoté mnohonasobné vice moznosti,
jak svlij zivot ovliviiovat. Typické véty jsou naptiklad:

»Citim se nastvany a smutny, protoze mij sourozenec nemél takové stésti jako ja.*
Jsem zdravejsi, chytrejsi a Sikovnéjsi. Proc¢ teda trpi on a ja ne?*” (Young Sibs,
2013).

Nabizi se napiiklad tato moznost psychologické intervence - legitimizovat pocity Stésti
a radosti, které zdravy sourozence proziva. Ujistit ho, Ze je naprosto v potradku
vénovat se i svym zajmiim a budovat si sviij vlastni Zivot.

Pocity osaméni: Pocity osaméni mohou pramenit z toho, Ze rodi¢ se stara prevazné o
postizeného sourozence, nebo ztoho, Ze si dit¢ nemlze domii zvat navstévy a
kamarady, nebo z toho, Ze nema duavérnika, kterému by se mohlo svéfit.

Pocity naStvani: Pocity naStvani a vzteku jsou pfirozené a normalni zvlasté, kdyz
autisticky sourozenec druhého zasdhne, bije, nebo mu bere hracky a nelze se tomu
bréanit. Typicka véta zni naptiklad: ,,Nékdy mé velmi otravuje, musim ovladat svoji
naladu, musim odejit z pokoje a vratit se, az kdyz se uklidnim. “ (Young Sibs, 2013)
Pocit studu: Pocit studu a ztrapnéni miize sourozenec autistického ditéte pocitovat
v kazdodennich situacich — v obchod€, v kavarné€, nebo v kin€. Chovani autistického
ditéte je nezvyklé a ncktefi lidé mohou byt zvédavi a jinakost pfitahuje jejich
pozornost. Né&jaky kontakt ze strany cizi vefejnosti (napiiklad pokus navazat
konverzaci, usmev, pozdrav, nebo jiné privétivé gesto) jsou vzdy piijemné€j$i nez
pouhé pozorovani az zirani.

Pocity starosti a strach: Pocity strachu mohou pramenit ze strachu o postizené¢ho
sourozence, tak 1 o samu sebe. Starosti s vlastni osobou nemohou sourozenci probirat
s rodici, protoze jim Casto nechtéji jesté pridélavat starosti. Je dobré dat ditéti najevo,
ze si rodice kdyZ udélaji ¢as na promluveni si o jeho starostech.

,Strachuji se o sestru, kdyz je nemocna. Nekdy vubec neji, a kdyz ji zkousite krmit,
vyplivne to zpét. Mam strach, kdyz se tak chova. “ (Young Sibs, 2013)

Pocity Zarlivost: Pocitovani zarlivosti mize byt pro dité nepiijemnym zazitkem.
Zarlivost mohou pocitovat kvili tomu, Ze pozornost rodi¢d, ale i dalSich osob je
soustiedéna na postizeného sourozence, dé€laji se mu Casto riizné ustupky, dostava
ruzné darky. Pro zdravého sourozence je obtizné srozumitelné jak to, ze samo

nedostdva odmeénu, 1 kdyz je také hodné a slusné. Ze zkuSenosti ditéte postizeného
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sourozence uved'me: ,,Dostal jsem pohled 'Myslim na tebe’, zatimco ona dostala
pohlednici s pétilibrovou bankovkou uvniti. Jenom jsem predstiral, Ze mi to nevadi.

(Young Sibs, 2013)

Podle vyzkumu jsou sourozenci ohrozeni rizikem, ze nebudou mit moznost rozvinout
adekvatni mnozstvi socidlnich vztah. Sourozenci postizenych si vétSinou nevodi domi
kamarady. Je pro n¢ piijemnéjsi nesluCovat svét, ktery je doma a svét vnéjsi, do kterého tolik
nezasahuje postizeny sourozenec. Maji celkové méné volného ¢asu vzhledem k tomu, ze se

podili na péci o sourozence (Naylor & Prescott, 2004).

3.5 Rodina a autistické dité

Pro rodice je celozivotnim nesnadnym tkolem piijmout skutecnost, ze dité, které¢ se narodilo
jako zdravé, se vyviji odlisné. Rodina ma jinou socialni identitu. Rodina spolu dohromady pfi
spolecnych aktivitach travi méné cCasu, nez v béznych rodindch. Rodina je omezena i
z ekonomického hlediska. Casto matka zistava doma, aby mohla postizenému ditéti vénovat

plnou péci.

Tuto odliSnost zapojuji ¢lenové rodiny do svého sebeobrazu. Rodice i sourozenci musi zapojit
nebo vytvofit vyrovnavaci strategie, které jim umozni se situaci vyrovnat. Z rodi¢ovského
pohledu jednou ze strategii, nemusi byt védoma, je zapojeni i sourozencti do péce o postizené
dité. To ovSem narusi rodinny fad, ktery je pro pozitivni vyvoj vSech ¢lent rodiny dulezity.
wRodice a deti a déti nestoji na stejné urovni. Prava miuzZe dostat ten, ktery prebira i
povinnosti a zodpovédnost. K tomu jsou povolani predevsim rodice a ne déti... Dité se musi
pozvednout na uroven rodicu, ze které se nemiize divat jako dite, ale jako dospély: nasledkem

toho se na né nedokaze spolehnout a uvolnit se. *“ (Prekop, 2012, p. 159)
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SPIRALA - SYMBOL DUSEVNIHO POHYBU
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Obrazek 2. Spirdla — symbol duSevniho pohybu (Zdroj: Schuchardt, E., podle J. Prekop, 2004)
Vyrovnavani se s autismem ditéte

Dulezitym faktorem, ktery ovliviluje vyrovnavani se s postizenym ditétem je zdvaznost a typ
postizeni. Z n¢hoz také vyplyva mira zavislosti ditéte na péci dalSi osoby (Vagnerova,
Strnadova, & Krejc¢ova, 2009). Prozivani a chovani rodict ditéte se v pribéhu ¢asu méni.
Rodice i cela rodina prochazi fazemi, které ale nejsou kontinudlni. Zajimavy pohled na situaci
adaptace v zatézové situaci nabizi Schuchard v knize Jifiny Prekop. Na obrazku €. je popsan

proces vyrovnavani se v kontextu socialni komunity.

Dité se Casto potyka s problémy, které musi fesit vici okoli i rodi¢e. Proto velmi pomaha,
pokud v rodin¢ funguje otevirena komunikace a Clenové si vzajemné sdéluji své pocity a
zkuSenosti. Rozhovor s ditétem o autismu neni jednoduchy, ale pfinasi ditéti odpovedi na

otazky, které si jinak vysvétli po svém (mij bratr mé nema rad; je nemocny a zemfe; rodice
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maji sestru radsi nez mé, aj.). ,,Ani odbornici, ani rodice neznaji odpovédi na vsechny otazky.
Presto si rodice musi uvédomit, ze odpovédi, které ditéti daji, jsou jediné a dité jinou odpoved’
neznd“ (Richman, 2008). Chovani ditéte s autismem miiZze byt pro sourozence matouci a
mohou si ho vysvétlovat svym zplsobem. Jako ptiklad mizeme uvést agresivni chovani
autistick¢ho ditéte, které si sourozenec miize interpretovat jako to, Ze ho sourozenec nema
rad. Navazat nasledn¢ dobry vztah mezi sourozenci mize byt obtizny ukol ,, protoze mozna
vici nekterym cleniim rodiny budou déti citit bolest a vztek, planouci z drivejsi Spatné
zkuSenosti.* (Patrick, 2011, p. 56). Poskytnuti pochopitelnych informaci v dostate¢ném
mnozstvi pomaha ditéti vyrovnat se srodinou situaci a tak lépe snaset narocné situace.
Porozuméni pro chovani sourozence je piimou cestou ke vzajemnému pozitivnimu vztahu a

sourozenecké lasce.

Je velmi dulezité, aby rodice déti pripravili na nevhodné otizky, které mohou dostat ze
strany nezkuSené vetejnosti. Nacviceni odpovédi doda ditéti pocit jistoty a nemusi se citit tak
bezbranné¢ vi¢i nevhodnym pozndmkdm z okoli. Podle Thorové (2012) jsou potieby
sourozencu obdobné jako potfeby rodic¢u. Je to naptiklad potifeba informovat zdravé dité, co
ma sourozenec za problém. Vysvétleni je pochopitelné potieba ptizpusobit véku a vyzralosti

ditéte.

Dalsi potiebou je oteviena komunikace v rodiné, kterd usnadnuje mluvit o pozitivnich, ale i
negativnich pocitech, které plynou ze sourozencova postizeni. Je vhodné, aby rodice
normalizovali pocity sourozence, ktery se miZze citit naStvany, ale zaroven i zmateny. Je
taktéz zadouci, kdyz rodic¢e stanovi hranice pro vSechny déti jasn€. Je dobré zdravym détem
vysvétlit diivody nékterych nerovnosti hranic, zvlasté pak viici sourozenci s PAS. Je dulezité
vénovat pozornost zdravym sourozenciim, uznavat jejich vlastni potieby a predev§im o nich
dobie veédét. Je také dobré Cast Casu vénovat pouze Cinnosti se zdravym ditétem. Dité
potiebuje zazit pocit, Ze 1 kdyZ druhy sourozenec ma vice rodiCovské pozornosti a péce, on je
pro rodiCe také dulezitym. (Thorova, 2012) Je také dobré vysvétlit ditéti, ze v situaci neni

zcela osamocené.

Rodi¢ nékdy nevédomé deleguje cast péce i odpovédnosti na zdravého sourozence.
Odpovédnost ale nemtize vyzadovat od nezletilého ditéte. Rozhodnuti podilet se na péci o
sourozence, musi byt zcela dobrovolné ze strany zdravého sourozence. ,,Pokud udélame
rozhodnuti z vlastni viile, nejen Ze svuj postoj daleko lépe zvladame, ale pravdépodobné nam

miize prinést i pocit uspokojent, uspokojeni z vilastni ceny. “ (Straussova & Knotkova, 2011)
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Dit¢ by ze strany rodic mélo citit, Ze za nimi muze pfijit a miZe si i na sourozence
postézovat a bude vyslySeno. Rodice by také neméli zapomenout na ocenéni ditéte. Postaci i
slovni formou, aby dité¢ véd¢lo, Ze jeho pomoc ocefiujeme a vime o ni. Dité se tak mtlize citit
nedilnou soucasti rodiny a plnopravnym c¢lenem. Dalsi krok, ktery mohou rodice udélat pro
fungujici sourozenecky vztah je vytvofeni pocitu rovnosti mezi sourozenci napiiklad pfi
spoleénych z4jmech a aktivitich. Povzbuzujeme sourozence k vzdjemnym kontaktim -
kazdého jinym zptisobem. To byva ale nékdy narocné. Narocnost tohoto tkolu popisuje P. K.
Pata, matka tii déti (nejstar$i syn je autista). ,,Preji si, aby déti mély svého brasku rady,
nechci, aby ho casem zacaly nesndset za to, Ze si nikdy nemohou v klidu hrat. Matyas jim do

toho zasahuje — po svém. Jeho sourozenci s nim nemaji trpélivost, i kdyz se to nékdy neobejde

bez kiiku* (Pata, 2007, p. 61).

Vzijemny vztah rodic¢i je také velmi urcujicim faktorem pro sourozenecky vztah. Grusec a
Hastings (2007) zjistili étyFi obecné platné body, jak vztah rodi¢i ovlivituje sourozence, at’
zdravé, nebo postizené. Zaprvé, déti, které si byli jisté svym vztahem k rodi¢im a zazivali
piijeti a pozitivni pfipoutani, maji pozitivnéjsi sourozenecky vztah navzajem, nez ty, které se
citi ve vztahu k rodi¢im nejisté. Nedutklivé, negativni a ptrekontrolované chovani rodict
k détem naopak zplisobuje agresivni, nepfatelské vztahy mezi sourozenci. Zadruhé, kvalita
vztahu mezi rodici, tedy maji-li rodi¢e mezi sebou laskyplny, viely vztah, pfispiva k celkové
atmosféie v rodin¢ a vytvaii model i pro ndklonnost a vielost vztahti mezi sourozenci. Zatieti,
existuji klinické dikazy, je-li vztah rodi¢-dit¢ extrémné vzdaleny, rodice o déti nejevi velky
zajem, vyvinou si sourozenci intenzivni podplirny vztah k sobé navzijem. Tento druh
nahrazujici vztahu nalezneme také v rodinach, které cCeli extremnimu stresu. A konecné
zactvrté, pokud rodi¢e vykazuji vice ndklonnosti, pozornosti a vielosti a méné kontroly a
tlaku na jednoho sourozence nez na druhého, pravdépodobné to povede k vétsi zarlivosti a
fevnivosti mezi sourozenci, sourozenci spolu budou vychazet huite. ,,Diferencialni vzorce
chovani rodicu kditéti jsou vice patrné u rodin, které celi stresu, napriklad u téch
s postizenymi, nebo nemocnymi détmi, tam, kde se neddvno rodice rozvedli, nebo u

nevlastnich rodicu* (Grusec & Hastings, 2007, p. 313).

Jedna z nejdilezitéjSich proménnych, kterd ovliviiuje vztah k postizenému sourozenci, je
pristup vlastnich rodici. V myslich rodici Casto zabira vétsi prostor i Cas sourozenec
s autismem. I rodiCe jsou v nelehké situaci. Na jednu stranu travi mnoho ¢asu tim, ze fyzicky
pecuji o autistické dit¢. Mnoho ¢asu vénuji 1 tvaham tykajicich bézného zabezpeceni ditcte,
ale 1 pfemyslenim o mozné u¢inné pomoci.
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Mira, do jaké jsou ovlivnéni sourozenci vztahem mezi rodi€i, zavisi také na mnoha dalSich
faktorech. Spatné rodinné vztahy, manzelské neshody, deprese nebo dal§i psychiatricka
onemocnéni u rodi¢l, to vSe zvySuje riziko naruSeni u normalnich 1 postiZenych déti. Viele,
harmonické rodinné vztahy, na druhé strané, maji ochranny Ucinek, a to 1 kdyz je poSkozeni
tézké (McHale, Sloan, & Simeonsson, 1986) Vielé¢ vztahy mezi rodici a vztah rodice k ditéti
(forma attachmentu) nasledné ovliviliuje 1 vztah sourozencli navzajem. V pfirucce socializace
se uvadi, ze pokud je vztah mezi rodi¢i viely a laskyplny, je vysoka pravdépodobnost, ze i
mezi sourozenci navzajem budou vztahy vice nez pfiznivé a laskyplné (Grusec & Hastings,

2007).

Situaci sourozencl v rodin¢ se zabyva 1 Jifina Prekop). Autorka se na sourozeneckou
problematiku diva systemickou optikou. Popisuje, ze by rodi¢e méli disledné dodrzovat
potadi narozeni déti a podle toho k nim pak pfistupovat. ,, Zbytecné stresy vnikaji, kdyz rodice
nedodrzuji poradi narozeni deti — prehazuji je, nebo vsechny déti stavi na stejnou urober.
Poradi se musi dodrZovat nezavisle na pohlavi, nadani nebo postizeni.” (Prekop, 2012, p.

164).

3.6 Podpiirna péce pro sourozence déti s PAS

Kdyz se do rodiny narodi postizené dité, tak se rodicim snazi pomoci mnohé pomahajici
profese (pediatfi, détSti neurologové, klinicti psychologové atp.). Péce o postizené dité ja
narocna ve vSech ohledech a v mnohych ohledech jest¢ neni zcela dostate¢na ani pro
postizené déti. Proto neni vyrazné s podivem, ze zdravym sourozencim je vénovano

minimum pozornosti ze strany profesionald.

V clanku, ktery ma trefny néazev ,,Neviditelné deti? Potieba podpiirnych skupin pro

“«

sourozence postizenych deti”“ jsou uvedeny vysledky vyzkumu, ktery zkoumal dopady
podptirné skupiny na sourozence postizenych déti. Autoii vyzkumu se dotazovali jak déti, tak
1 jejich rodici. Ob& skupiny pisobeni podplrné skupiny hodnoti ptiznivé a pozitivng€. Zdravi
sourozenci v pocatcich skupiny citili ostych a zabrany mluvit o vSech pocitech, které citili
vuci svému bratrovi ¢i sestite. Byl pro né také problém vnimat své vlastni potieby a

nezahrnovat do nich potieby svych sourozenct.

Sourozenci méli nékolika slovy popsat svého sourozence. VétSina si vybrala pozitivni
vlastnosti, které se tykala jejich sourozence: mily, vtipny, ochranarsky, piijemny. Negativni

vyrazy sourozenci zvolili jako hlasity, otravny, sobecky, trapny. Déti vybrali piezdivky pro

* Invisible children? The need for support Gross for siblings of disabled children. (Naylor, Prescot, 2004)
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své sourozence, jsou to napt. Mrs. Bean, Denis postrach ulice, Scooby-Doo. Déti mluvily o
tom, Ze mit sourozence ma pozitivni i negativni stranky. Pozitivné hodnotili, Ze se sourozenci
mezi sebou nehadaji jako jini sourozenci, negativni nasledky smétrovali vice k obavadm o
postizené sourozence, nez o n¢ samotné. Déti také citily, ze dilezit¢ zazit oba svéty —
normalni 1 postiZzeny. Po skonceni skupiny reflektovaly déti nejvice prostor a ¢as, ktery mohly

byt jen sami za sebe, bez sourozence.

Sourozenctl autistii je nezanedbatelné mnozstvi. V Ceské republice zatim neexistuje
zastteSujici organizace, kterd by se vénovala sourozenciim autistii. Pfesto jiz existuji n¢ktera
sdruzeni, ktera poskytuji pomoc a podporu i sourozenciim autistli. Nastésti alespon existuji
organizace, které se vénuji odlehCovacim sluzbam (tzv. respitni péce), které¢ dorazi alespon
chvilkové ulevit od narocné péce o autistické dité. Nize uvadime ptiklady organizaci, které¢ se
vénuji sourozenctim v zahranié¢i a v Ceské republice. V nize uvedeném textu je patrné, Ze
v tuzemsku je péce o sourozence postizenych déti (nebo jakkoli znevyhodnénych, dlouhodobé

nemocnych apod.) naprosto nedostatecna.
Australie

V Australii je pée o sourozence na pomérné vysoké urovni. Existuje stitem provozovana
narodni organizace ,,Siblings Australia®, kterd se snazi pomahat sourozenctim postizenych,
dlouhodobé nemocnych, ¢i jinak znevyhodnénych déti. Organizace poskytuje informace o
moznostech podpory pro sourozence. V ramci Skolskych pracovist’ je provozovana skupina,
ktera se pravidelné setkava a porada ,,sourozenecké workshopy* (Marion Wilson Foundation,

2013).
Velka Britanie

Situace ve Velké Britanii je odliSna. V legislativé je péfe o sourozence postizenych déti
zakotvena. (Naylor, Prescott, 2004). To zabezpecuje dostateCnou podporu sourozenciim
postizenych (ale i dlouhodobé nemocnych, ¢i jinak znevyhodnénych déti). V Britanii je tato
skupina vnimana jako rizikova k rozvoji pozdéjSich psychickych problémt. Proto je kladen
vétsi dliraz na cilenou sekundéarni prevenci u zdravych sourozencti. Diky statnim prostfedkiim
vznikl internetovy portal, ktery umoznuje sourozenciim vsech vé€kovych skupin sdileni svych
zivotnich piibéhtl a zkuSenosti. V ramci stranek také funguje online poradna, kde je
k dispozici psycholog nebo jiny poradce. Portdl mimo jiné poskytuje rady, které mohou
napomoci sourozenclim s vyrovnanim se se situaci vroding€. Jsou zde také umistény

informace o onemocnénich a to srozumitelnou formou (Young Sibs, 2013).
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USA

V USA je elementarni pée pro sourozence také dobie zajiSténa. Pred patnacti lety
v Kennedy-Kieger institutu pro déti s postizenim vznikl projekt nazvany SibShops. Projekt
poskytuje podobné sluzby jako ve vysSe zminénych zemich. Organizuje pro sourozence
pravidelna setkdvani a workshopy. Programem jsou naptiklad loutkova divadelni pfedstaveni,
které zobrazuji typické sourozenecké situace. Sourozenci mohou fikat, jak se asi jednotlivé
loutky citi. Vétsinou to netrva dlouho a z publika se ozvou vyrazy jako ,,smutny, zarlivy,
nastvany*. Divadlo napoméha sourozencim integrovat a normalizovat své negativni pocity,
které citi vici postizenému sourozenci. Tyto pocity si vétSinou ale nemohou dovolit plné

projevit (Goehner, 2007).
Ceska republika

Podpora sourozenctl postizenych déti resp. autistickych déti je miziva. V Ceské republice
zatim tomuto tématu z hlediska legislativy nebyla vénovdna pozornost. Pomoc a podpora

zdravych sourozenct zavisi na organizacich neziskového sektoru.

Obcanské sdruzeni Volno Kolin se primarné vénuje péci o t€Zce handicapované déti a autisty
s tézkymi poruchami chovani. V prvni fadé poskytuje odlehéovaci sluzby, socialné pravni
poradenstvi, které rodindm pomadhd ziskdvanim finanéni pomoci. Z iniciativy pracovnikl
vznikla moznost vyuzit podplirnou skupinu pro malé déti i dospivajici. Déti se schazeji
pravidelné kazdy tyden. V ramci skupiny jsou pfipraveny aktivity, maji moznost sdilet své
zkusenosti. Dospivajici se ve skupin€¢ schézeji nepravidelné¢ z divodu horsi casové
koordinace. Ve sdruzeni Volno Kolin vyuzivaji spiSe individudlnich sluzeb, jako jsou
volnocasové aktivity nebo moznost konzultace s psychologem. Provoz skupiny je financovan
samotnym sdruzenim a to omezuje moznosti dal§iho rozvoje (Obcanské sdruzeni pro pomoc

rodindm déti s mentalnim postizenim, 2013).

Podle dostupnych informaci z telefonického rozhovoru s PaedDr. Cadilovou a Mgr. Peskem
(Apla Praha o.s.) se tato organizace bohuZel nevénuje sourozencum autistickych déti.
Sdruzeni poskytuje podpurnou terapeutickou péc¢i pro rodiCe autistl. Ziizeni terapeutické
skupiny pro zdravé sourozence nema sdruzeni zatim v dohledné¢ dobé v planu. Podle slov
Mgr. Peska sourozenecké téma vnimaji jako vyznamné, ale neni v moznostech sdruZeni se

tomuto tématu vénovat.
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Za zminku stoji 1 blog ,,Zvlastni sourozenci* (Bara, 2008), ktery zalozila sestra autisty. Blog
nabizi zakladni, srozumitelné informace o autismu. Autorka blogu vybizi ostatni sourozence,
aby v ramci jejiho blogu sdileli zkuSenosti a své Zivotni pfib&hy. Blog také podava zakladni

informace o psychologické pomoci a nabizi kontakt na spolupracujiciho psychologa.
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EMPIRICKA CAST
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4 Cile, vyzkumné otazky
Cilem vyzkumu v mé praci bylo zachytit psychosociélni situaci zdravych sourozencti postizenych
(autistickych) déti. Psychosocidlni situaci pro ucely tohoto vyzkumu definuji jako Siroky kontext

vsech rodinnych i mimorodinnych vztah.
Zajimala jsem se piedevsim o tyto vyzkumné otazky:

1. Jaké je postaveni zdravého sourozence v rodiné? Jak jsou rozdéleny role v roding?

2. Jak péce o postizeného bratra, ¢i sestru ovlivituje zivot sourozence?

3. Jaka je kvalita sourozeneckého vztahu, jak proband vnima svého sourozence
s autismem, jaké jsou prevaZzujici emoce vici sourozenci?

4. Jaky je sebeobraz a aspiracni uroven sourozence?

5. Jaké jsou vrstevnické vztahy sourozence?

Zvolila jsem kvalitativni metodologii, kterd se pro zkoumani problematika sourozencii hodi
nejvice. Vystupem mého vyzkumu byl novy vhled do tématu ve formé kazuistik, na jejichz
zaklade¢ by pozdéji bylo mozné urcit spolecné jednotici znaky pro cilovou skupinu. Tématu jsem
se rozhodla vénovat mj. také proto, ze je v teoretickych a empirickych pracich zatim maélo

zastoupeno a v ¢eské odborné literature zvlasté chybi.
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5 Charakteristika vyzkumného souboru
Cilovy vyzkumny soubor byl ziskdvan zamérnym vybérem jednotlivych probandd podle
pfedem stanovenych kriterii. Kritéria pro zafazeni do cilového vyzkumného souboru byla

nasledujici:

e jedinec ma sourozence s PAS, se sourozencem vyrustal od détstvi v jedné domacnosti,

e diagnoza PAS byla odborné stanovena (lékafem, klinickym psychologem),

e sourozenec ma diagnostikovan stfedné az nizko funkéni PAS, je snaha, aby i
sourozenci s PAS splnovali vzijemné podobné kritéria (stupent mentalni retardace,
mira fyzického postizeni)

e mezi sourozenci je veékovy rozdil, ktery neni vétsi nez osm let,

e dodrzeni genderové vyvazenosti ve vyzkumném vzorku (vzhledem k vy$Simu poctu
vyskytu autismu u chlapcti bude toto kritérium obtizné uskutecnitelné),

e porfadi narozeni sourozencl neni urcujici.

Cilova skupina probandl byla ve v€kovém rozmezi od patnécti do jedenadvaceti let. Tuto
vékovou skupinu jsem si vybrala kvili tomu, Ze jde o pokryti celého adolescentniho véku a
rané dospélosti. V tomto véku postupné jiz dochazi k CasteCné separaci od rodiny —
dospivani, ale zaroven rodina stale vyzaduje pomoc s autistickym sourozencem. Sourozenec
tedy nemiiZe napliovat svoje vyvojové socialni potieby, proto je zajimavé zkoumat, jak se

s touto psychosocialni situaci sourozenci vyrovnavaji.

Probandi vyzkumu byli ziskdvani prostiednictvim Zakladni specialni Skoly v Podebradech,
kde jsou vzd€lavany déti s riznymi typy mentalniho i fyzického postizeni a ve Skole je
nékolik specializovanych tiid pro autisty. Prostfednictvim této Skoly bylo mozné navazat

kontakt s rodinami a sourozenci autista.
Data byla sebrana v priib&hu prvni poloviny roku 2013.

Vyzkumu se zucastnilo celkem deset osob — sourozenct déti s autismem ve véku od 15 do 22

let z regionu Podébrad, Nymburka a okoli.
Daéle uvedena tabulka 3 blize specifikuje vyzkumny vzorek.

Blizsi charakteristiky sourozencii s PAS jsou uvedeny v ptilohdch diplomové prace.
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PATRICIE

Déti v rodiné

Pocet: 3
Patricie, dvojce s Drahoslavem, 20 let, studentka VS
Cestmir, prvorozeny, 24 let

Sourozenec s PAS

Drahoslav, dvojée s Patricii, 20 let, o¢ni kontakt minimalni, zrak
nekontroluje vykon ruky, mimika omezena, fe¢ nerozvinuta, Casté
echolalie, obliba sluchové autostimulace, sebeposkozovani, radost -
ruce do pusy

Informace o rodiné

Rodice rozvedeni, otec se na péci podili minimalné.

BOREK

Déti v rodiné

Pocet: 2
Boftek, 19 let, druhy narozeny, maturant

Sourozenec s PAS

Radmila, druhorozena, 20 let, o¢ni kontakt obcasny, nedodrzovani
intimni zony, vynucovani pozornosti, hyperaktivita, echolalie, mluvi
0 sobg ve treti osobé, Casté uzkosti a kiik.

Informace o rodiné

Rodice nerozvedeni, hrozi rozpad rodiny.

KAROLINA

Déti v rodiné

Pocet: 4

Karolina, prvorozena, 17 let, pfestala chodit na ucilist¢ — péce o
Bohdanu

Petr, druhorozeny, 15 let, jde po prazdninach do osmé tridy, opakuje
roénik, nechce jit na SS

Bozena, tfeti narozena, 13 let

Sourozenec s PAS

Bohdana, ¢tvrta narozena - nejmladsi, 8 let, kiik, sebeposkozovani,
hyperaktivita, o¢ni kontakt minimalni, fe¢ nerozvinuta, sebeobsluha
neni rozvinuta, ritualy.

Informace o rodiné

Rodina je uplna, socidlné slaba.

PETR

Déti v rodiné

Pocet: 4

Karolina, prvorozena, 17 let, piestala chodit na ucilisté — péce o
Bohdanu

Petr, druhorozeny, 15 let, jde po prazdninach do osmé tfidy, opakuje
roénik, nechce jit na SS

BozZena, tfeti narozena, 13 let

Sourozenec s PAS

Bohdana, ¢tvrta narozena - nejmladsi, 8 let, kiik, sebeposkozovani,
hyperaktivita, o¢ni kontakt minimalni, fe¢ nerozvinuta, sebeobsluha
neni rozvinuta, ritualy.

Informace o rodiné

Rodina je tplna, socialné slaba.

IVANA

Déti v rodiné

Pocet: 2
Ivana, prvorozend, 17 let, studuje gymnazium

Sourozenec s PAS

Tomas, druhorozeny, 13 let, fe¢ nerozvinuta, echolalie, rozumi
jednoduchym pokyniim, huci, kyva se, oCichava a ocucava predmeéty,
ji oharky z cigaret.

Informace o rodiné

Rodice rozvedeni, pomaha babicka a dédecek.
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NORA

Déti v rodiné

Pocet: 2
Nora, druhorozend, 16 let, Studentka gymnézia

Sourozenec s PAS

Vladan, prvorozeny, 17 let, v zafi bude v druhém ro¢niku internatni
praktické Skoly, kyvani, hykani, verbalni komunikace minimalni,
rozumi pokyntim, radost — kyvani rukama, izkost, stereotypni otazky

Informace o rodiné

Uplna funkéni rodina.

PROKOP

Déti v rodiné

Pocet: 2
Prokop, 20 let, prvorozeny, student VS

Sourozenec s PAS

Karina, 16 let, druhorozena, Rettiv syndrom- kiik, myci pohyby,
kyvani, ocucavani vlasu i sekretli z nosu, verbalni komunikace miziva

Informace o rodiné

Rodice rozvedeni, otec se podili na péci o déti.

MARKETA

Déti v rodiné

Pocet: 2
Markéta, 15 let, po prazdninach jde do devaté tiidy, pak chce jit na
gymnazium nebo na ucilisté

Sourozenec s PAS

Tomas, 17 let, odchazi do internatni praktické Skoly, verbalni
stereotypie, stereotypni ¢innosti, porusuje intimni zonu, fe€ rozvinuta,
rozumi, klade stejné otazky, zrakovy kontakt chvilkovy, mimika je
chuda, stereotyp v jidelnicku, divné se sméje, v tizkosti verbalizuje,
oc¢ichava nohy, sam si odmita sundat ponozky.

Informace o rodiné Uplna funkéni rodina.
MARTINA
Déti v roding Pocet. 3

Martina, 21 let, prvorozena, studuje VS
Radek, treti narozeny, 16 let, studuje gymnazium.

Sourozenec s PAS

Ctirad, druhorozeny, 18 let, nezvladnul internatni praktickou skolu,
musel byt hospitalizovan na psychiatrii, nyni dochdzi do stacionafe,
Nenavazuje kontakt, samotaf, fe¢ nerozvinuta, znakuje a imituje,
sebestimulacni prohlizeni véci, sebeposkozovani — mlaceni se do
hlavy, skrabe se do krve, miluje skakani na mici.

Informace o rodiné

Uplna rodina, v péci se sttidaji.

VITEZSLAV

Déti v rodiné

Pocet:2
Vitézslav, prvorozeny, 18 let, sttedoskolak, polovlastni.

Sourozenec s PAS

Sebastian, druhorozeny, 9 let Stredné funkéni autista, fe¢ — opozdény
vyvoj, stereotypni otdzky, opakuje stejné frdze, nema zijem o
kontakt, nerespektuje normy chovani, hromadi krabicky, vzteka se az
do zvraceni.

Informace o rodiné

Rodice rozvedeni, nyni s rodinou zije druh matky

Tabulka 3 Informace o sledovanych sourozencich.
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6 Pouzité vyzkumné metody

6.1 Metoda FAST

Tato projektivni metoda mapuje rodinny systém a postaveni jedince v tomto systému.
Projektivni test jsem zatfadila jako prvni metodu vyzkumu, aby pozdéji nedoslo ke zkresleni
vysledku této projektivni metody vlivem odpovédi pti rozhovoru, béhem né¢hoz by mohlo byt

podsunut néjaky zptsob nahliZzeni na probirané téma.

Test rodinného systému FAST je novym piistupem pro kvantitativni a kvalitativni analyzu
rodinnych vztahii. Technika umistovani figurek byla vyvinuta, aby hodnotila soudrznost a
hierarchii v rodin€. Soudrznost je piedstavovana vzdalenosti figurek na Sachovnici. Hierarchie
je dana tim, jak vysoko jsou figurky vyzdvizeny. Test FAST je rtiznorod¢ pouzitelnym
klinickym a vyzkumnym néstrojem, ktery mize byt pouzit pro individualni a rodinné

nastaveni u respondentl starSich 6 let.

Test FAST je velmi ekonomicky v porovnani s ostatnimi nastroji, které poskytuji podobné
informace. Dalsi vyznamnou vyhodou testu FAST je jeho schopnost zahjit proces nahledu na
rodinné vztahy mezi respondenty, ¢imz se usnadnuje diagnostikovani a terapie. Prvni
hodnoceni je mozné hned po dokonceni hned po dokonceni rozmist'ovani. Naptiklad je také
mozné urcit bez piedchozich vypocth strukturalni charakteristiky, jako je tfeba ptehlednost
generacnich hranic. Kontrola naslednych rozhovorti a spontanni komentare ¢lenti rodiny

dovoluji individuélni a na rodinu orientované hypotézy.

Test FAST je spiSe néstrojem, ktery umozituje reflexi postaveni jednotlivych ¢leni rodiny,
nez ze by byl normativnim psychickym testem. Nicméné abychom mohli kvalitné
interpretovat klinickd pozorovéni, standardizace testu je zde zarucena dodrzenym
konstantnich podminek administrace. Tim je umoZnéno systematické zaznamenéavani rodinné

situace bez naroku na celkovou ,,objektivitu® situace.

V manualu testu FAST je uvedeno, ze mezi klicové dimenze, které¢ charakterizuji rodinu, je
rodinna koheze a rodinna hierarchie. Koheze je v testu pouZzivana ve smyslu emocionalni
vazby mezi €leny. Termin soudrZnost je uZivan k popsani miry, do jaké ¢lenové rodiny
vnimaji rodinu jako souvisly a kompaktni celek. Hierarchie v testu vnimame jako silu vlivu
k prosazovani se. Ve vyzkumu zvySené¢ vénujeme pozornost i hranicim rodiny, vzhledem
k ptedpokladu, Ze ,,rodiny ve stresu maji naopak nejasné mezigeneracni hranice, byvaji zde

take mezigeneracni koalice, takze koheze mezi rodicem a ditétem je vyssi nez mezi obéma
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rodici. Vztahy jsou bud extremné dostredivé, soustredéné na rodinu, nebo extrémné
odstredivé, zamérené mimo rodinu...Pocetné studie ukazaly, Ze vzdalenost, kterou respondenti
vytvori mezi figurkami, presne odrazi jejich vnimani rodinnych vztahii a vystihuje specifickou

situaci v rodine. “ (Gehring, 2005, p. 12).
Pti pouziti testu FAST ve vyzkumu jsem zaradila tyto tFi subtesty:

e znazornéni typické rodinné situace: Ukolem probanda bylo znazornit pomoci
figurek vztahy, které jsou pro rodinu nejvice typické;

e znazornéni konfliktni rodinné situace: Ukolem probanda bylo vzpomenout si na
konflikt v rodiné, ktery jim prvni vytanul na mysli;

e znazornéni idealni rodinné situace: Proband mél sestavit figurky v rodin¢ tak, jak by

idedlné mély rodinné vztahy vypadat tak, aby se proband v rodiné citil dobfe.

6.2 Kolac¢ radosti a Kolac starosti

Tato nestandardizovana poloprojektivni technika vytvotena I. Gillernovou je urcena na zjiStovani
momentalnich potfeb déti, nebo dospélych. Na bilém papife je nakreslen kruh, ktery znazornuje
pomyslny kola€. Muize byt oznacen jako ,,Kola¢ radosti®, kam se zobrazuji véci, osoby, ¢innosti,
atd., které dané osobé pfinasi pozitivni emoce. Podobn¢ do ,,Kolace starosti se zachycuji
udalosti, situace, osoby a dalsi Zivotni okolnosti, které dotazovaného trapi a zplsobuji mu
negativni emoce. Proband znazorniuje vSe, co mu v soucasné situaci déld radost, pfinasi mu
uspokojeni a potéseni nebo naopak starost. Miru radosti / starosti pak znazoriuje velikost plochy
(vysede), které dané situaci, osobé, jevu proband vénuje. Cas na vyplitovani Kolage radosti, nebo
starosti neni shora omezen — dotazovany ma tolik Casu, kolik potiebuje (Gillernova, 2008). Kdyz
byl ukol splnén, nasledovala diskuze a rozebrani zaznamenanych udaji. S probandem jsem

podrobné rozebirala, pro¢ zaznamenal jednotlivé vysece tak, jak je zaznamenal.

6.3 Rozhovor

Otazky v rozhovoru byly formulovany a konzultovany s PhDr. I. Solcovou-Polatkovou, Ph.D
béhem konzultaci k predmétu Praktika z kvalitativni metodologie. V rozhovoru byly pouzity
otazky oteviené, vétSinou projektivniho charakteru. Pti rozhovoru je moznost zménit téma
rozhovoru, nebo oteviit nova témata, pokud na né¢ ma dotazovany potiebu odpovidat. Nize
jsou uvedeny otazky, které jsem se snazila pouzit vzdy, ale zaroven né€které rozhovory od
tématu odbocily. Rozhovor se sklada z nékolika Casti: prvni sada otazek smétuje na diagndzu
autismus a miru informovanosti sourozence o tomto postizeni. Dalsi oblasti je vztah

sourozence k postizenému bratrovi, ¢i sestfe a jeho subjektivni vnimani. Dalsi oblasti
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dotazovani je socialni okoli sourozence, které zac¢ind rodinou a pokracuje az k vrstevnikiim a
kamaradim. Posledni ¢ast otazek se tyka plani sourozence do budoucnosti a jeho piedstave,
jak bude vztah se sourozencem vypadat v budoucnosti. Metodu rozhovoru jsme si vybrali i
proto, Ze koresponduje s klinickymi psychologickymi metodami, které se v psychologii
pouzivaji v ramci vSech oblasti pomoci ¢loveéku. ,,Metoda pozorovani a rozhovoru patri
soucasné do zdkladni vybavy kazdého psychologa.” (Miovsky, 2009, p. 123). Metody
pozorovani jsme si vybrali i proto, Ze ,,fo, co si myslime, nebo citime, neni vzdy mozné

adekvatnée vyjadrit pomoci reci** (Ferjencik, 2000, p. 171).

Uvodni &ast byla zahajena predstavenim a podanim informaci o vyzkumu, o délce trvani
setkani a moznosti setkani kdykoliv pierusit. Informace byly nahrdvany na diktafon a posléze
byly piepsany do textové podoby (pfiloha prace), které jsem poté vyhodnotila. Otazky
rozhovoru jsou fazeny do tematickych celk. Schéma je potom vyuzito i pfi hodnoceni

vysledkd rozhovoru. Podoba rozhovoru byla nésledujic:

Otazky na autismus:

e Kdyz se fekne autismus, co prvni t€ napadne?

e Autismus je kdyz, ...

e A cojeste?

e Kdybys mél vysvétlit mimozemstanovi, co je to autismus, jak bys mu to vysvétlil?
e Kdyby autismus byl ¢lovek, byl by to muz ¢i Zena?

e Kolik by mu bylo let?

Otazky na vztah se sourozencem:

e Byt sourozencem autisty je jako kdyz....

e Kdybys mél vas vztah s bratrem / sestrou ptedstavit jako krajinu, jak by vypadala?

e Jak by ses v ni citil?

e Jakeé tam je rocni obdobi?

e Jaké je tam ted’ pocasi?

e Zije tam n&kdo?

e Chtél bys tam zit ty?

e Zije tam jesté nékdo / n&co jiného?

e Kdybys ji mél popsat jednim slovem, jaké by to bylo?

e Jakd barva znazornuje vas vztah?

o Kdybys mél/a kouzelnou hiilku, diky kterému miize§ zménit néco na vztahu se svym
sourozencem, zmenil bys néco?

e (o by to bylo?

e Jak bys poznal, ze se to zménilo?
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Otazky na ostatni socialni vztahy sourozence:

e Jakeé jsou dulezité osoby v tvém Zivoté?
e (o je pro tebe v zivot¢ dulezité?
e Kdybys to mél setadit tady do pyramidy, do zdkladny mtizes dat tfeba pét polozek, jak
by to vypadalo?
Otazky na plany do budoucna:

e Co chces v zivote délat?

e Co by t¢ bavilo?

e Jak bude vypadat tviij zivot za deset let?
6.4 PFimé pozorovani
Pozorovani byla sekundarni, vedlejsi, ale pfesto nepostradatelnd metoda vyzkumu. Béhem
dotazovani jsem se zaméfila nejen na otazky samotné, ale také na pozorovani neverbalni
komunikace sourozence. Slo o nestrukturované, za¢astnéné pozorovani. Rozhovory byly
vedeny vzdy individudlngé, byl pfitomen jen proband. Pozorovala jsem, jaké emoce u
probandl vznikaji, kdyZ mluvi o svém sourozenci a o vztazich ve své rodiné¢. U mnoha
setkdni 1 pouhé pozorovani zprosttedkovalo dulezit¢ informace o postaveni sourozence

v rodin€ a nasmérovalo rozhovor jesté dalSim smérem.

6.5 Analyza dokumentace postiZzeného sourozence

Pro celistvéjsi dokresleni obrazu sourozeneckého vztahu, jsem se rozhodla do prace zaradit i
struény popis autistického sourozence pro predstavu, jak muze byt sourozenecky vztah
limitovan samotnym postizenim. Informace o postizenych sourozencich jsem dostala od
samotnych bratri/sester a vychazela jsem z informaci poskytnutych zakladni specialni skolou.
V nékterych pripadech bylo mozné osobné mluvit i s matkami déti, coz se ukazalo jako velmi
cenny zdroj informaci pro ziskdni pohled zjiného uhlu. Vzhledem k nizkému poctu

rozhovort s matkami, nebylo mozné tyto informace samostatn¢ vyhodnotit.

6.6 Postup vyzkumného Setieni

Pilotni studie

Pted samotnym zahdjenim vyzkumného Setfeni jsem otestovala vhodnost zamyslenych metod
v pilotni studii. Otestovani celého vyzkumu se ukdzalo jako velmi vhodné, vzhledem k tomu,

ze nekteré otazky se probandovi zdaly méné srozumitelné.

Probandem pilotni studie byl osmnactilety bratr autisty. Postup predvyzkumu byl nésledujici:
Nejdiive jsem uvedla, na co ziskana data vyuziji a dale jsem popsala jednotlivé metody, se

kterymi budeme béhem setkani pracovat. Tato instrukce se ukdzala jako zbytecné dlouha a
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zahlcujici nadbytecnymi informacemi. Proto jsem déle uzila obecnéjsi formulace, které se pak
nasledné osvédCily (,,Béhem setkani budeme pracovat s metodami, které se bézné pouzivaji

v psychologii. ).

Bylo také tfeba upravit otdzky z okruhu ,,Krajiny — vztah se sourozencem *. Ukazalo se jako
vhodnéjsi probanda na aktivitu pfipravit informaci, ze nasledujici otdzky budou vyzadovat
pouziti jeho fantazie a Ze nemusi obavat, ze by odpoveédél nevhodné, ze zde je jakakoliv

odpovéd’ vhodna, vzhledem k tomu, Ze to znazorfiuje jeho predstavy.

Na zavér byl proband znovu ujistén, ze ziskané informace budou anonymizovany pied

zvefejnénim.

Z testu FAST jsem v dalSim vyzkumu vyftadila barevny subtest. Administrace celého testu se
ukazala jako pomérné dlouha a narocnd na probandovu pozornost. Vzhledem k tomu, Ze
nasledovaly jesté¢ dalsi metody, které¢ vyzaduji probandovu aktivitu a plnou pozornost, byl pro

vlastni zjistovani barevny subtest vynechan.

Z rozhovoru jsem vyradila n€kolik otazek, které se dotazovaly na podobnou oblast a odpovédi
jsem ziskala jiz z ptedchozich otazek. Bylo tieba upravit instrukce k otazce ,,Kdybys mél vztah
se sourozencem predstavit jako krajinu, jak by vypadala?‘ Otazka se ukdzala jako velmi
tézka a proband ji byl zaskocen. Proto jsem pted tento set otdzek zatadila upozornéni, ze bude
nasledovat n€kolik otazek, kdy po probandovi budu chtit, aby si nejdiive piedstavil sebe jak je

se svym sourozencem.
Vysledky z pilotni studie nejsou zahrnuty v celkovych vysledcich vyzkumu.

Postup Setieni

Nejprve jsem oslovila matky sourozenct autistickych déti, abych ziskala telefonicky kontakt
na sourozence. Pokud sourozenec jeSté nedosahl plnoletosti, pozadala jsem zaroven matku
ditéte o informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu. Poté jsem telefonicky kontaktovala
sourozence a podala mu stru¢nou Gvodni informaci o mém vyzkumném zdmeéru a délce trvani
setkdni. Pokud souhlasili, domluvili jsme si jiz konkrétni misto a ¢as setkani. PovétSinou se
setkdni konala pfimo ve Specidlni Skole Podébrady, kde jsem méla k dispozici prazdnou
samostatnou kancelar. Rozhovory byly vedeny vzdy individualng, byl ptfitomen jen proband.

Tim bylo zajisténo dostate¢né soukromi a dobré podminky pro vyzkum.

Na zacatku setkani jsem probandovi vysvétlila, jaky bude priibéh setkani. Predstavila jsem

sebe 1 svilj vyzkumny zamér, informovala jsem probanda o piiblizné délce trvani celého
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setkdni a vysvétlila jsem mu, jak bude vyzkum probihat. Také jsme se domluvili na
vzajemném oslovovani. Navrhla jsem jim dvé varianty vzajemného oslovovani (kfestni jméno
a vykani, kfestni jméno a tykéani). Zdaraznila jsem, ze kdykoliv miize vyzkum pterusit, pokud
by nékterd z otazek byla nepfijemnd a nechtél na ni odpovidat, mohl odpovéd odmitnout a
ptejit k dalsi otdzce. Informovala jsem dotazovaného, Ze cely rozhovor bude nahrdvan na
diktafon, ze citace ze zaznamu budou poté prepsany a uvedeny v empirické ¢asti diplomové
prace. Néktefi probandi si nepiali, aby byl rozhovor nahravan. To jsem pochopitelné plné
respektovala a z rozhovoru jsem zaznamenala pouze poznamky. V piiloze jsou uvedeny pro
ilustraci dva doslovné ptepisy rozhovoru (Bofek a Karolina). Z diivodu, Ze si ostatni probandi
neprali tyto piepisy uvefejiiovat, jsou uvedeny pouze vysSe zminéné rozhovory. Nicméné
v kazuistikach jsou uvedeny nejdulezitéjsi citace z rozhovoru. Déle jsem probandy ujistila o
divérnosti informaci a anonymizaci dat. Zaroven jsem jim pfipomenula, ze se mohou
kdykoliv na m¢ obratit se svymi dotazy a pochybnostmi. Probandi dostali také moje kontaktni
udaje (telefon a email), na které jsem jim doporucila se obratit, pokud by se po skoceni

setkani vyskytly n¢jaké psychické potiZe a otdzky. Poté jiz nasledoval samotny vyzkum.

Jako prvni byl zarazen Test rodinného systému (family system test — FAST). Dalsi metodou,
kterou jsem pouzila ve vyzkumu, byl Kola¢ radosti a Kola¢ starosti. Posledni metodou byl
rozhovor. Doplitkovou metodou v pribéhu celého setkani bylo pozorovani. Celé dotazovani
m¢élo riiznou délku od 1 hodin 15 minut az do 3 hodin, ale Ize fici, ze obvykle trvalo okolo 2

hodin.

Po ukonéeni oficidlniho rozhovoru jsem se probanda zeptala, zda nechce sdm néco doplnit,
co dosud nebylo zminéno, ale mélo byt feceno. Znovu jsem piipomnéla, ze ziskana data a
vSechny odpovédi budou anonymizovany a informovala jsem ho o moznosti, Zze mu pozdé&ji
zaSlu vysledky vyzkumu, pokud by o né mél zdjem. V zavéru jsem probandovi velmi
podékovala za ochotu ke spolupréci, ¢as G€astnit se setkani a ocenila jsem jeho upfimnost a

otevienost a ochotu mluvit o tomto citlivém osobnim tématu.

6.7 Etika vyzkumu
Dodrzovani etickych zésad vyzkumnika bylo neopomijenym pravidlem i v tomto vyzkumu.

Jsem si védoma nékterych rizikovych faktort, které se ve vyzkumu vyskytuji.

Do vyzkumu byly zafazeny i nezletilé osoby. Proto jsem pozadovala podepsany informovany

souhlas alesponn od jednoho ze zakonnych zastupci. Ve vétSin€ piipadi jsem nejdiive
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telefonicky mluvila srodi¢i, kde jsem jim vysvétlila zdmér svého vyzkumu a pouziti

ziskanych dat.

Drzela jsem se klicové zasady neposSkodit probanda. Kdyz jsem ziskala podezieni, Ze by
rozhovor, nebo jina metoda mohla dotazovaného zranovat, ¢i se dotykat néjaké jeho citlivé

oblasti, otazky jsem jiz nesmétovala do hloubky, ale jen povrchné.

Probandi méli moznost kdykoliv fict stop a tim aktualni otazku opustit a ptejit na dalsi ¢ast

vyzkumu.

Dotazovanym jsem poskytla svoje kontaktni udaje. Po skonceni setkdni jsem jim nabidla
moznost, ze pokud by si rozmysleli svoji uCast ve vyzkumu, bylo mozné své vypovédi

odvolat do pfedem stanoveného data. Této moznosti zadny z dotazovanych nevyuzil.

Ziskana data jsem anonymizovala a to tak, ze jména byla zménéna podle urcitého klice a neni
tak mozné zpétné pfifadit odpovédi ke konkrétnim osobam. Pokud jsem se béhem rozhovoru
dozvédéla nekteré citlivé osobni tidaje dotazovaného (napt. datum narozeni, apod.), v pfepisu

rozhovoru nejsou jiz uvedeny.
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7. Vysledky vyzkumu: pripadové studie

Na zéklad¢ vysledki rozhovort a dalSich psychologickych metod, které jsem ve vyzkumu
pouzila, byly sestaveny nasledujici kazuistiky — pifipadové studie jednotlivych probandu.
Jména byla pfekddovéana tak, Ze neuvadim ani prava kiestni jména, ale pouze smysSlena

jména.
Povétsinou jsem se snazila dodrzet nasledujici strukturu kazuistiky:

e Uvod: prvni dojem, postoj sourozence pii rozhovoru

e Rodinnd situace: bézna situace, konfliktni situace a idedlni situace, postaveni ¢lent
rodiny a vztahy v rodiné

e Vnimani postizeného c¢lena v rodiné oc¢ima zdravého sourozence, kvalita
sourozeneckého vztahu

e Vnimani sebe sama a pocity

e Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

e Struény zavér kazuistiky

7.1 Patricie

Uvod a prvni dojem

Patricie je dvacetileta mlada Zena, studentka soukromé vysoké $koly, obor management. Je
stihlé¢ vyssi, sportovni postavy. Pfichazi nenalicend, ale upravena, oblecend do sportovniho
obleceni. Bydli v mensim mésté s rodinou. Do Skoly v Praze kazdy den dojizdi vlakem, a to
kvili bratrovi, aby ho mohla pomoci hlidat. Bratr Drahoslav je dvojvajecné dvojce Patricie,
takze spolu vyristali od narozeni. Bratr Drahoslav mé diagnostikovany détsky autismus
(F84.0) se stfedné téZkou az tézkou symptomatikou s pfidruzenou tézkou mentdlni retardaci

(F82.0). Detailni popis Drahoslavova stavu uvadim na konci kazuistiky.

Patricie k rozhovoru pfistupuje iniciativné a aktivné. To znamend, Ze odpovidd na kladené
otazky, ale zaroven sama spontanné rozviji i dal$i témata hovoru. Hovoii piiméfenou
hlasitosti a rychlosti. Je u ni patrna dobra reflexe vlastnich pocitl i1 celé rodinné situace.
Rozhovor snadnéji plyne i diky inteligenci a otevienosti divky. Béhem rozhovoru pisobi
pomérné uvolnéné a energicky. KdyZ umistuje figurky na Sachovnici v testu FAST, klade ale
obcas ujistujici otazky: “Neni to moc? Je to tak dobre?”, které ji pomahaji prekonat mirnou

nervozitu.

Cely rozhovor trval ptes dvé hodiny. Patricie se samovoln¢ rozhovofila na mnoha témata.
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Téma autistického bratra se pak ukdzalo jako sekundarni. Patricie sama hovor stocila na stale
bolavy rozchod s piitelem. Rozchod ji opravdu hodné zranil, i po roce je plna emoci, sama o
vztahu hovoti. Kdyz pracuje s metodou Kola¢ radosti a starosti, je to pro ni obtizné. U kolace
starosti se vraci k tématu rozchodu a rozplace se.

Rodinna situace

Rodina se skladd zrodi¢ovského paru a tii déti. Rodice jsou rozvedeni a otec Zije mimo
rodinu. Patricie méa dva bratry, star$iho bratra Cestmira a bratra — dvojée autistu Drahoslava.
Vsechny déti ziji v jedné domécnosti s matkou. Rodina bydli v men$im mésté v rodinném

domé.

Patricie pfi zobrazeni normalni, bézné rodinné situace umistuje na Sachovnici celkem pét
figurek. Jako prvni umist'uje matku, postizené¢ho bratra, sebe, druhého bratra a nakonec otce.
Typické vztahy v rodiné¢ maji problematickou strukturu. Rodina je rozmisténa od sebe ve
velkych vzdalenostech, z ¢ehoz vyplyvd, Ze koheze rodiny je velmi nizkd a vztahy c¢lent
rodiny nejsou pevné. Velmi kohezivni je trojice matka — dcera — bratr autista. Problémovy je
predevs§im vztah mezi rodi¢i a vztah déti k rodi¢tim, bez problému neni ale ani vztah 1 mezi

zdravymi détmi navzajem.

Rodice jsou znazornéni ve velké vzdalenosti od sebe, to znaci i emocni a citovou vzdalenost
mezi rodi¢i. Vysvétleni je pomérné nasnadé, rodice spolu uz deset let neziji, poslednich pét let
jsou rozvedeni. Mezi sebou komunikuji velmi omezen¢, vétSinou v piipadé, kdyz je potreba
pohlidat Drahoslava, nebo v ptfipadé narozenin a svatkti déti. Rodina pak jde na ,,povinnou
veceri, kdy se vsichni tvari, zZe je vSechno v pordadku - je to strasné ubijejici, “ tiké Patricie.
Toto neni jediné predstirani, které Patricie musi praktikovat. Jeji prarodice dosud nevi, Ze jsou
rodi¢e rozvedeni. Proto vzdy kdyz je u nich, musi pfedstirat, Ze jsou rodice stale spolu. I toto

ji pomé&rn¢ dost vycCerpava.

Otec je znazornén na Sachovnici izolované od celé rodiny. Patricie to popisuje tak, ze otec o
né (o déti) nejevi zdjem a komunikuje s nimi pouze minimaln¢. Na Patricii jsou vidét silné
emoce, kdyZ mluvi o otci, které jsou doprovazeny i vyraznéjsi neverbalni komunikaci (zesili
hlas, postoj téla je vice napfimeny a napnuty). Otce také celou dobu rozhovoru nazyva
striktné ,,otec*. Figurku otce nezobrazuje pifi zndzoriovani konfliktni situace. Doptavam se
na divody — odpovédi je, ze otec vlastné do béhu rodiny vyrazné nezasahuje. Ale Patricie
také komentuje, ze diive spory v rodin€ byly zapticinény kvtili hadkdm mezi rodi¢i. Vyrazny

konflikt také Patricie reflektuje mezi ni a star§im bratrem. Bratr Cestmir (24 let) bydli stale
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doma s rodinou a uz je zamé&stnan. Doma se ale vyskytuje minimalnég, piespava zde a stravuje

se tu. Matka mu pere a Zehli pradlo a ptipravuje jidlo do krabicek.

Patricie otce v rozhovoru né€kolikrat zminuje. Je citit z jejiho vyjadifovani a chovani, ze se na
n¢j hodné zlobi. Po celou dobu rozhovoru se o ném vyjadiuje jako o ,,otci.* Patricie podle
svych slov supluje v rodiné jeho roli, ale pfitom sama touzi po roli ditéte, konkrétné¢ po
fungujicim vztahu s otcem. Otcovskou figuru ji jesté¢ minuly rok nahrazoval pfitel, ktery byl o
deset let star$i nez ona. Pro Patricii byl pomyslnou kotvou v zivoté, kterd ji dodavala pocit
stability a bezpeci. Podle jejich slov ji do ur¢ité miry nahrazoval otce, obracela se k nému pro
radu, pomahal ji s bratrem. Mé¢la v ného plnou divéru a mohla s nim probirat i divérna

témata jeji rodiny. M¢l dobry vztah 1 s jejim autistickym bratrem.

Pocity k otci popisuje takto: ,,Ja k nému citim, respekt, no nemiizu vict respekt .... on na mé
kolikrat, kdyz jsem byla mala kricel, jednou az jsem se pocurala, jak jsem se ho bala. Na
Jjednu stranu se ho bojim, protoze je to takovej srac. Ale na druhou stranu je to tata. Ja jenom
cekam, az jednou seberu odvahu a vsechno mu to reknu. Ale v tomhle jsem asi posranek po

3

ném, takze je to asi v nedohlednu.

Patricie sama sebe postavila narovenn matky, do stejné vySky jako matku, kterou umistila jako
prvni. To znamend, Ze vnimd svij vliv vrodiné v rovnocenném postaveni. Doklada to
doprovodnym komentatfem. To, ze Patricie sobé a matce dala v rodiné stejny podil moci a
vlivu zna¢i mezigeneraéni porusSeni roli. K tomu uvadi: ,,Dala bych si asi stejnej podstavec,
v§echno musime resit spolecne. Co chcem opravit, to si musime zaridit samy, vSechno. Jedna
neudela néco, aby to nevédela ta druha.” Dodava: ,Ja jsem prosté asi jako manzel v ty
rodiné. “ (smé&je se). Druhymu brdchovi je to jedno, takze to stejné zbyva na mé a na mamu “.
Patricie ma v rodiné tézkou roli. Citi silnou povinnost pomahat matce s autistickym bratrem.
Je jeji oporou. Navzijem spolu maji dobry vztah, ktery ale neodpovida tradi¢ni roli matka-

dcera.

Patricie je v rodin¢ osamocena. Sama k tomu tika: “Maji jeden druhyho a ja jsem paty kolo u
vozu. Oni Zijou jeden pro druhyho.” Zdravy bratr se doma nevyskytuje, otec v rodiné uz
nehraje vyznamnou roli. Patricie a matka jsou hlavni peCovatelky o autistické dité. Matka je
na autistického syna hodné vazana, s postizenym synem tvoii nerozlu¢nou dvojici. Podle slov
Patricie je mezi az zavislostni vztah. Autisticky bratr je bez matky velmi uzkostny. Uvolni se,
az kdyz je matka zase doma. Matka bez postizen¢ho syna nechce nikam jezdit. Ma problém

odjet na dovolenou, 1 kdyz je Drahoslav na tdbote, kde je o n¢€j dobfe postarano. Patricie
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k tomu dodéva: ,,Mdma ma loznici s brachou, coz tomu manzelstvi taky nepridalo, mama bez
néj nikam nejede, i kdyz ji nabizim hlidani.** Autistického bratra Patricie vzdy znazoriiuje
v tésné blizkosti matky. Dohromady tvoii pevnou dyadu. Jeho vliv na rodinu je nejmensi
z rodiny, ale presto se déni vrodiné to¢i vlastné kolem ného. Patricie s matkou probira

ptedevs§im provozni véci spojené s péci o bratra.

Vnimani sourozence

Z vypravéni Patricie je citit, ze autistického bratra Drahoslava ma velmi rada. Vnima jeho
postizeni, ale bere to jako danost, pfijima bratra takového, jaky je. Ma hezké vzpominky na
détstvi, kdy si spolu hrali a hodné se nasmali, vyvinuli si mezi sebou specifickou komunikaci.
Uvédomuje si ale, Ze jednou piejde plné biemeno péce o bratra na ni. K tomu uvadi: ,,Ja vim,
Ze jednou se o brdachu starat budu, ale jesté snad neni ten cas. Vim, Ze uz se to pomalu, ale
jiste blizi a nemine mé to. Momentalne mé to vlastné spis desi.” Jejim pranim je, aby se
jednou dokézala natolik financné zajistit, aby mohla bratrovi dopfat celodenni odbornou
domaci péci — oSetfovani. Proto by se rada vratila k hrani golfu, ktery diive hrala, dosahovala
zde mezinarodnich uspécht a ve kterém ji diive trénoval jeji otec. Patricie by si nejvice piala,
aby byl bratr zdravy. Hodnota zdravi se objevu i v kontextu dilezitych Zivotnich hodnot.

»INejvic bych si pral, aby byli vSichni zdravi.*

Vnimani sebe sama a pocity

Patricie se situaci vrodin¢ neni spokojena. V 1ét€¢ planuje odjet na pracovni pobyt do
zahrani¢i. M4 pocit, ze by ji to mohlo pomoci na chvili zménit zabéhnuty stereotyp a dodat ji
novy impulz do zivota. N¢kolikrat se zmifuje o rodinném stereotypu, ktery je pro ni
momentalné pal¢ivym tématem. Stereotyp se sklada hlavné z péCe a hlidani bratra autisty.
K tomu se vyjadiuje: ,, Pravé uz mi to vsechno leze krkem, je to porad dokola. Jsem jenom
s rodinou... Ja je mam rada a mamé rada pomiizu, ale uz to vSechno trva moc dlouho.
Celkové se Patricie neciti v Zivoté §t'astnd, lze fici, ze Zije v subdepresivnim stavu. K tomu

e 4

ika: ,, Momentalne nemdam nic, co by mé naplnovalo.* / ,,Ja jsem tedka vlastné nestastnd.

’

Jsem furt s rodinou.’

Patricie popisuje svlj vnitini konflikt (ambivalentni pocity) — na jednu stranu citi
odpovédnost pomahat a byt s autistickym bratrem, na druhou stranu se citi spokojen¢ mimo
rodinu. Riké: ,, Minuly tyden, jsem pracovala tFi dny v Ostravé. Takze jsem byla cely tii dny
mimo domov. Chvilkama jsem uplne zapomnéla, a i kdyz jsem vlastné pracovala, bylo mi fakt

dobre a odpocinula jsem si.”
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Své pocity frustrace Patricie vSak snikym nefe$i. Kamaradkdm se stimto problémem
svéfovat nechce. Je rada, kdyz se s nimi mize bavit o naprosto jinych tématech, nez je jeji
autisticky bratr. S matkou své pocity také feSit nemuize, matce se Patricie také nesvéiuje.
Divka ma pocit, Ze by sdileni pocitli nikam nevedlo, ba naopak se vysloveni svych pocitl
pfed matkou obava. Vysvétluje to slovy: ,, No jak by to vypadalo. Mamka je na tom moznad
jeste hur, nez ja. Je po rozvodu zhrzena Zena, to jsme tedka vilastne obé...zhrzené zeny...*
Zaroven se ale obava i reakce matky, ktera by byla spiSe negativni, a vedla by k jest¢ vétSimu
zranéni Patricie. Dokumentuje to toto vyjadieni: ,,Mdamé to rict nemiizu, ta mi rekne, Ze jsem

magor. Da mi radsi pohlavek, rekne mi neprezirej se a jdi si radsi zabéhat.”

Déle vyplynula zrozhovoru zavazna skute¢nost. Patricie mluvila o problému s pFrijmem
potravy, popisuje symptomy poruchy piijmu potravy bulimického typu. Uvadi, Ze je schopna
zhruba jednou do mésice zkonzumovat velké mnozstvi jidla, které si specialné nakoupi, a poté
jej vyzvraci. Sama to citi jako zacinajici, ale akutni zdravotni problém, mluvila o tom se
svymi kamaradkami. Je obeznamena s dostupnosti odborné pomoci, vi, kam se ma obrétit, ale

zatim chce problém zvladnout vlastnimi silami.

Jako oblast potencidlniho problému se dale ukéazalo feSeni nepfijemnych psychickych stavi
alkoholem. Patricie k tomu ftika: ,,Kdyz se potkam s otcem a vidim, jak se k jedny maly
holcicce, co ji trénuje (golf), chova jako k dceri, musim rychle odtamtud pryc. A pak se musim
jit ozrat.“ / ,,Jdu s kamaradama popit, nejdu sama, nejsem alkoholik, prece.* / ,,Ja si radsi

’

oteviru doma lahvinku.’

DalSimi prozitky, které se zde ukazaly jako vyznamné, jsou prozivani neodtvodnéného
strachu a skryté pocity viny, které Patricie citi jak vic¢i matce, tak vi¢i bratrovi. VUci
Drahoslavovi se citi vinna za to, Ze ona je ta zdrava a mlze si uzivat zivota, ale on ne. Ale na
druhou stranu mu ,,z&dvidi* jeho svét, ve kterém je Drahoslav $tastnéjsi, nez ona tady zde
v realité. Drahoslav na nové situace reaguje zvracenim. Patricie se obava toho, ze ji nékdy
vidél zvracet a chovani po ni opakuje. To si Casto vycita. Pocit viny se ji vraci i vii¢i matky.
Ma pocit, Ze matce nepomahé dostatecné, Ze v dennim Zivoté neni dostatecné vykonnd, coz
formuluje takto: “Ja toho de facto tolik nedélam. Nékdy si vikam, Ze ji vilastné moc
nepomaham. Vlastné neumim varit. Ja se viastné flakam, ja to vim, Ze se flakam. Oproti mamé

’

toho délam strasné malo.’
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Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

Pro Patricii byla tato metoda obtizna a jeji splnéni ji trvalo pomérné dlouhou dobu. Nejvétsi
vyse€ na Kola¢i radosti zabirala rodina, dale kamaradi a treti dil patfil pohybu. Spontanné
sama nakreslila dalsi Kolac¢ radosti, ktery zndzorfioval situaci, kdyZ aktivné hrala golf, kdy jeji
hlavni radosti ze tfi ¢tvrtin piedstavoval praveé golf. Diky golfu méla i mnoho kamarada, o
které po konfliktu s otcem piiSla. V Kola¢i starosti zaujala nejvétsi vyse¢ opét rodina, ale
prekvapivé zde umistila i tfetinou sebe sama s komentarem, ze velkou starost si momentéalné
déla sama o sebe kviili svym neventilovanym pocitiim. Pouhé znazornéni Kolace starosti u ni

vyvolalo velké emoce a nasledny intenzivni plac.

Struény zavér kazuistiky

Tizi jejiho ptibéhu vnimam v tom, ze na Patricii lezi obrovsky kus zodpovédnosti za péci o
bratra, dé€lad si starosti i o zdravotni stav matky. Spolu navzijem fteSi ale pouze véci
provozniho razu, nikoliv v§ak osobni problémy. M4 pocit, Zze matku nemiiZze svymi problémy
zatézovat a ani nema divéru, Ze by ji matka s jejim problémem mohla pomoci, tedy konkrétné
s problémem piijmu potravy. Vzdjemné pied sebou maji masku ,,nemame Zadny problém*.
Protoze pokud by tato bariéra povolila, Patricie uvadi: ,,co bysme délaly, to by jsme se mohly
hezky slozit na hromadku vedle sebe, to by vazné neslo, co bychom pak délaly...  Patricie
shrnuje, Ze své pocity s nikym nesdili: ,,Jd ty pocity asi vdazné dusim v sobé.* — nesvéfuje se
ani matce, ale ani svym kamaradkdm (vyjma problému s piijmem potravy). Patricie se
nachdzi v ur€ité zivotni krizi a na hranici vaznych psychickych problémil, na jejiz zvladani je
v podstaté sama a na niz ma nezanedbatelny vliv pfitomnost autistického sourozence v rodin¢
a nutnost péce o n¢j. Domnivam se, ze by pro Patricii bylo vhodné vyhledat odbornou
psychologickou, nebo psychiatrickou pomoc, které by se mohla svétit. Béhem rozhovoru jsem
ji poskytla kontakty na Sdruzeni Anabell a na Psychiatrickou kliniku ke Karlovu, kde je

specializované pracovisté pro poruchy pfijmu potravy.

7.2 Borek

Uvod a prvni dojem

Bofek je mlady osmndctilety muz, pfijemného a upravené¢ho vzhledu a sportovni postavy,
ktery letos dokoncil gymnézium a chysta se na vysokou Skolu. Na prvni pohled plsobi
veselym a spokojenym dojmem. K rozhovoru pfistupoval iniciativn€, rozhovor ho bavil a
zajimal a jeho odpovédi byly rozvinuté, coz svédcilo o jeho bohaté slovni zasobé&. Jeho projev

byl piiméfeny véku a situaci, jeho projev mél pifjemné tempo a hlasitost. Casto se béhem
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rozhovoru zasmal, udrzoval aktivni o¢ni kontakt a puasobil celkové uvolnénym dojmem.

Béhem celého rozhovoru byla patrnd bohatd neverbalni komunikace.

Doba rozhovoru ptesdhla dvé hodiny, protoze Casto rozvijel téma svych zajmu, co ho bavi, co
mu pfijde smysluplné. Od malicka se vé€noval gymnastice, tento konicek mu vydrzel az
dosud, v jeho zivot¢ ma velmi dulezitou roli. Vzhledem k tomu, Ze se nachazi na dulezité

kariérni kiiZovatce, Casto se vracel 1 k tématu svého dalsiho vzdélavani a budoucnosti.

Ma stars$i sestru Radmilu, kterd méa diagnostikovany détsky autismus, stfedné t€zkou mentalni
retardaci a ma poskozenou jemnou motoriku. Vice sourozencli nema. Rodic¢e Ziji pohromad¢

v mensi vesnici v rodinném domé.

Rodinna situace

Boiek umistoval figurky v testu FAST pomérné blizko sebe, coz Ize vyhodnotit jako velmi
vysokou Kohezivitu vztahl vrodiné. Ze zndzornéni bézné rodinné situace vyplyva, Ze
nejvetsi vliv v rodin€, umisténi ve stfedu ma postizena sestra, po ni nasleduje dvojice Boiek a
matka a na poslednim misté co do miry vlivu je otec. Botek uvadi: ,,Sestra md nejvétsi viiv.
No mad, no. Protoze to hrozné ovliviuje celou tu rodinu, rekl bych nejvic, protoze se viastne
toci v podstate vSechno okolo ni. Vzdycky se musi koukat na to, aby to prosté sedélo i s ni.
Kdyz chce nékdo treba na dovolenou, tak se prosté nemiize, pokud treba neni hlidani nebo
cokoliv, takze furt vilastné vsechno se...” Z vyjadieni Botka vyplyva, Ze se sestra snazi byt
stale sttedem pozornosti, v ¢emz ji rodi¢e nezabranuji. Toto zobrazeni lze opét vysvétlit jako
poruseni mezigeneraCnich hranic kvili vyznamnému postaveni sestry, ale i rovnocennému
postaveni matka-syn a upozadénému otci. Vztah rodi¢li mezi sebou se v pribéhu Botkova
détstvi ménil — Bofek vzpomind na to, ze kdyz byl maly, rodice se Casto hadali, divod hadek
ale neuvadi, nyni komentuje, ze ted’ uz jsou spolu. K tomu tika: ,, Kdyz jsem byl mensi, tak to
doma bylo Spatny. Rodice se hadali, Ze se i rozvedou. To tatka moc nefungoval. Ted uz je to
lepsi, tatka je v pohode. “ Hadky rodich ale pro Bofka znamenaly, ze se musel vice starat o
postizenou sestru. Podle Botka bylo pro otce naro¢né vyrovnat se s postizenim dcery, v tom

také zpétné vidi zdroj konfliktd mezi rodici.

KdyZz si Botek predstavil prvni konfliktni situaci, kterd mu pfiSla na mysl, vzdy byla
néjakym zpusobem zahrnuta i jeho sestra, kolem které vznikd vétSina konfliktd v rodiné.
Tykaji se zejména péce a vychovy sestry, kde se rodi¢e neshodnou. V rodiné plati k vychove

vice slovo matky nez slovo otce, ktery je k vychové spise pasivni. To opét znamend, ze ulohu
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vychovatele Casto prebira i Boiek, ktery sestfe dava — podle svych slov — pevné&jsi hranice a

nedovoli ji vS§echno, co si zada.

Za idealni situaci v rodin¢ by Botfek povazoval, kdyby vSichni byli zdravi. Zaroven také méni
hierarchii jednotlivych ¢lent — sebe a sestru umistuje na nejnizsi, ale stejné vysoké podstavce
a rodi¢e umistuje na nejvyssi podstavce. Dopliiuje to vysvétlenim, ze rodice se maji chovat
jako rodice a déti maji byt jejich détmi. Diskrepance mezi béznou a idealni situace, zvlaste
pak role Botka v téchto situacich, naznacuji, Ze je se souc¢asnou rodinnou situaci nespokojen.
Vadi mu poruSeni hranic roli ¢lenti rodiny (konfuze roli), tedy Zze jsou na ng pfendseny
rodi¢ovské povinnosti, které¢ jsou neptiméfené jeho veku. Nekolikrat zminuje, ze byl nucen
dospét jiz v détském veku: ,.Byl uz jsem takovej dospélejsi, tim jak jsem se musel starat o

segru, tim jsem hrozné rychle dospél.*

Vnimani sourozence

Boftek svou sestru vnima velmi pozitivné a ma ji moc rad, coz zminiuje hned v Givodni ¢asti
rozhovoru. O jeho pozitivnim vztahu k sestfe svéd¢i 1 véty jako: ,,Kdyz ségra tyden, dva neni
doma, tak si uplné rikam, co mam delat. *“ / ,,Ja ji mam rad.” Z toho, ze na lasku k sestte klade
takovy dlraz, je patrné, ze tento fakt chce zdlraznit. Pozdé€ji z rozhovoru, Ze jeho pocity vici

sestie jsou ambivalentni, vyskytuji se i ty negativni.

Pro Botka je obcas narocné zvladat kazdodenni nezvyklé projevy sestry — napiiklad rituélni a
stereotypni chovani, které se u Radmily projevuje ¢etnou mluvou. Botek k tomu fika: ,,No,
tak vsem. Jak nezavrie vlastné pusu, tak je to hrozné otravny, clovek je hrozné unavenej.
Clovek ji Fekne, bud’ ticho, ne, prosté furt hiii, takze to je prosté hrozny. A tak jako dd se to,
clovek ji treba pusti pisnicku na pocitaci a ona tam 7ve 60000. Prosté na ulici je slySet jenom
Fev a vsichni, co se deje?! Ségra si zpiva“ Situace se eskaluje zvlasté, kdyz sestra zlobi:
»Kdyz zlobi, to mam z toho hroznyho nerva.* Také je obtizné zvladat jeji proménlivost a
emocionalni nestabilitu. ,,Ona je takova dost ndladova, kdyz se nevyspi, je potom naprd,*
uvadi Boiek. Nékdy aktivita a vyfecnost sestry zabrafiuje Boikovi odpoéivat. ,,Clovek je

potom hrozné unavenej. Je to narocny, clovek se jde pak rad vyspat.*

KdyZz mél Bofek ptirovnat svilj vztah k sestie ke krajiné, popisoval krajinu plnou slunce a
zelené barvy, zivota a zvifat, ale obCas v ni narazime na vymoly a spadlé stromy. I v jeho

metafofe krajiny je patrnd ambivalence sourozeneckého vztahu.

Z rozhovoru s Boikem jsou dobré patrné rtizné aktivni a pasivni vyrovnavaci strategie, které

si v prubéhu souziti se sestrou vytvofil. Jsou to naptiklad nevSimani si, vyhruzky, Gstup a
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transformace agresivni energie do fyzické aktivity, nebo abreakce agresivnich pociti. Toto
dokumentuji nasledujici Botkova vyjadteni: ,,Ségra nékdy kdyz na meé mluvi, tak jsem se ji
naucil nevnimat.* / ,,Bud’ se s ni nebavim, nebo ji vyhroZuju (smich). To jsou scény potom,
ale vétsinou to funguje. Clovek prosté musi védet, jak na ni. Vétsinou mam tispéch ja.” /
, Kdyz jsem mel vztek a mél jsem toho dost, Sel jsem cvicit, tak jsem se vybil a bylo to

v pohodé. Nebo jsem lamal tuzky, kdyz jsem byl nastvanej.

Vnimani sebe sama a pocity

Z rozhovoru vyplynulo, Ze primarn¢ Botek sam sebe vnima a popisuje se jako zodpovédného
clovéka. Tato charakteristika je v jeho oich u néj dominantni a pfevazujici, nékolikrat to
zopakoval. Sam o sob¢ fika, Ze je Stastny ¢lovek a opravdu tak navenek i1 plisobi. Spontanné
uvadi 1 pozitiva spolecného souziti s postizenou sestrou — napiiklad: ,,Naucil jsem se varit a

uklizet, takze to ma vlastné pozitiva.*

Sam sebe vnima jako vyrazné vyspélejsiho nez ostatni vrstevnici, neciti se byt tolik soucasti
kolektivu kvili tomu, Ze si s vrstevniky tolik nerozumél. Toto popisuje slovy: ,,Tedka uz me
vrstevnici dohnali, ale kdyz jsem byl mladsi, tak jsem si Fikal, co jako délate, co resite. Tak asi
i proto jsem vzdycky vyslapoval. *“ Mezi jeho kamarady patfi spise stejné staré divky, u nichz
mél Botek pocit, ze jsou vyspélejsi, a proto si s nimi vice rozumél nez s chlapci stejného
véku. Z rozhovoru s Botkem vyplyva, Ze vyspélost, kterou u sebe vnima, neni jeho pocit, ale
ma readlny zaklad a odrazi se vjeho chovani. Jako piiklad mohu uvést jeho pfistup
k pocitacovym hram — uz ve dvanicti letech se rozhodl s nimi skoncit a ptestat je hrat, vadilo

mu, Ze s nimi ztraci hodné ¢asu a neptinasi mu zadné dalsi hodnoty.

Bofek si také nedovolil nikdy zlobit. Kdyz jsem se ho ptala, zda n¢kdy zlobil, vzpomnél si na
piihodu z raného détstvi: ,,V podstaté ja jsem nikdy nezlobil, jako obcas treba néco, jednou se
mi povedlo, Ze jsem v néjakym papirnictvi, tak jsem vzal néjakou berusku asi za korunu a zZe

Jjsem si to dal do kapsy, tak to byl z toho hroznej pruser. Tak to bylo asi nejvic, co jsem zlobil*

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

V ramci metody Kolace radosti ptidélil Bofek polovinu vysece kolace cvi€eni, Ctvrtinu pak
rodin€ a zbytek kolace rozdélil mezi kamarddy a bliZze neurcenou relaxaci. Cviceni
gymnastiky mu pfinasi mnohé uspokojeni, ma radost ze svych vykoni, které na gymnastice
podava, také ho nesmirné bavi prekondvat sam sebe — tika: ,, Chci prekonavat sam sebe .
Také se mu na gymnastice libi, Zze vyzaduje jeho plnou koncentraci a pozornost a nedava

prostor myslet na nic jiného. Na gymnastice se vénuje i trénovani mladSich zaki. Z této
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zkuSenosti s détmi dokonce plyne i v jeho véku prekvapivé vyjadieni: ,,Jd uz bych klidné

tedka chtél prcka. “

Metoda Koléace starosti byla pro Botka naro¢nd, nechtél se nad svymi starostmi zamyslet,
chvili trvalo, nez k ni pfistoupil seriézné. V Kold¢i starosti zabira v thrnu vétSinu kruhu
rodina, ale kazdy ¢len rodiny mé v kruhu svoji vysec. Polovinu kruhu zabira ,,ségra®, mensi
Cast zabira ,,tatka®, ale je to stadle dvojnasobna vysec nez pro ,,mamku*. Zbytek kruhu zabira
blize neurceny ,,zbytek*, na ktery jsem se doptala. Znazornuje tedy vSeobecné starosti Botka
s jeho budoucnosti, Skolou, budoucim zivotem, ale zahrnul sem i1 globalni spolec¢enské otazky.
Komentoval zejména to, ze starosti mu dela sestra: ,,Mné starosti déla jenom ségra, ostatni

veci néjak neprozivam.*

Struény zavér kazuistiky

Béhem rozhovoru jsem peclivé sledovala Boikovo neverbalni projevy, které o jeho postojich
také vypovidaly. Pfi rozhovoru u n¢j byla patrna potlaCovana agresivita, ktera se projevovala
v tonu hlasu, dychani a postaveni téla. Vzdy, kdyz mluvil o své sestfe, se napnul, zadrzoval
dech a mluvil rychleji a s ostfejsi dikci. Z toho vyplyva, Ze pies projevy naklonnosti se u n¢j
vyskytuji rozporuplné pocity vici seste, pravdépodobné na ni ma vztek, i kdyz ji méa velmi

rad.

V souvislosti s autoagresivitou jsem si vSimla 1 nékterych dalSich néznakt a indicii, které
ukazuji, ze pocitovana agresivita je sméfovana dovnitt, na n¢j samotného. K tomuto zavéru
jsem dosla na zakladé n¢kolika informaci z jeho zivota. Boiek Casto velmi tvrd¢ trénuje na
gymnastice, uz od mala se mu stavaly ¢asto béhem cviceni Urazy, coz mu ale nebrani, aby se
déle vénoval cviceni (napf. dva dny pied rozhovorem spadl z gymnastickych kruhti a narazil
si hrudni patet, ale 1 pfes velkou bolest, kterou citil, se druhy den znovu vypravil cvicit). O
prazdninach zase jezdi na tréninky street parkuru’, kde se také Gasto zrani a tréninky tohoto
sportu jsou velmi tvrdé a fyzicky extrémné naroc¢né. Pozorujeme tedy sklon piekonavat
fyzickou bolest za kazdou cenu, coz milze znacit urcité autoagresivni sklony. Miize jit o
zplusob vyrovnavani se s nepifijemnymi pocity, které mohou pramenit z ambivalentniho

sourozeneckého vztahu.

Z dal$ich otazek kladenych beéhem rozhovoru vyplyva, ze se Bofek vzdy snazil byt poslusny a

hodny syn, protoze vnimal, ze matka ma hodn¢ starosti s postizenou sestrou. Sdm o sobé

> Street parkur je moderni outdoor sport v méstském prostiedi, ktery vyuziva piirozeny terén mésta. Sportovci
musi piekonavat riizné prekazky — skacou pies zdi, seskakuji z vysokych vysek, sjizdi po zabradli, atd.
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uvadi: ,Ja jsem takovej spis ten hodnej. V podstateé, ja jsem nikdy nezlobil. Ja jsem byl hodnej,
vzdycky.” | ,,Ani v puberté jsem nemél Zadny prusvih, viibec jsem nepocitil néjaky zlom.

S rodicema jsem se nehadal, prosté jsem vzdycky délal to, co bylo potieba. “

7.3 Karolina

Uvod a prvni dojem

Karolina je Sestnactiletd divka mlada divka, Stihlé stfedn¢ vysoké postavy. Ma hnédé vlasy a
hnédé oci. Bydli v mensim mésté s celou rodinou, kterd ¢ita celkem Ctyii déti a dva rodice.
Karolina je nejstar§i ze sourozenctli, poté nasleduje bratr Petr (15 let) a dvé mladsi sestry
Bozena a Bohdana ve véku 13 a 8 let. Nejmladsi sestra Bohdana mé diagnostikovany PAS —
détsky autismus, s t€zkou mentalni retardaci a stfedné tézkym télesnym postizenim. Karolina
momentalné odesla z 2. ro¢niku stfedniho odborného ucilisté obor kuchat — ¢iSnik uprostied
Skolniho roku pfed zakoncenim rocniku. Ze skoly odesla kvili umrti dobré kamaradky, se
kterou si slibily, Ze na Skole budou jedin¢ spolu. Kamaradka zemfela na rakovinu pted tfemi

mésici, a proto se Karolina rozhodla ze Skoly odejit a naplnit tak spole¢ny slib.

Ma dlouhodobg, asi ptl roku pfitele, se kterym se nékdy spole¢né stard o svoji sestru. Travi
s nim svij volny cas, ktery ji po odecteni péce o sestru zbyva, tedy asi hodinu denné. Pritel je
pro ni sice dillezitd osoba, ale nikoliv zadsadné — dileZzitéjsi je, aby se dobie choval k sestie

Bohdané.

Karolina se vyjadiuje velmi energicky a jeji fe¢ plyne velmi rychle. Neoplyva zcela bohatou
slovni zasobou. Ze zaCatku je u ni patrnd nervozita a nejasné ocekavani z toho, co piijde.
Iniciativné a bez vyzvani zac¢ind hned na zacatku rozhovoru mluvit o své sestie Bohdang.
K své sestie se vraci mnohokrat béhem rozhovoru, i kdyz dotaz byl poloZzeny zrovna na jiné
téma. Dalsi téma, které bylo pro Karolinu velmi dilezité, byla pravé ono nedavné timrti jeji
kamaradky, o kterém mluvila ptes ¢tvrt hodiny a nedala se pferuSit. Rozhovor trval necelé dvé

hodiny.

Rodinna situace

Rodina se ¢tyfmi détmi je na dneSni poméry celkem velka, Ziji vSak vSichni pohromad¢ na
pomérné malém prostoru, dalo by se fici, ze se jednd o socialni bydleni — ubytovnu, kde
dohromady sdileji jednu mistnost na spani a druhou na vafeni apod. Rodina ma finan¢ni
problémy, matka je nezaméstnana a je s postizenou dcerou v domacnosti. Rodina je romského
puvodu, coz je patrné z jejich piizvuku a vyjadiovani, ale rozhodné€ nepatii mezi tradi¢ni
romské rodiny.

68



V béZné situaci zobrazuje Karolina rodinu se siln€ kohezivnimi vztahy a dopliluje to
komentarem, ze ,,rodina drzi pospolu®. V primarni rodiné se nevyskytuji komunikaéni bariéry
podle postaveni figurek v testu FAST. Autisticka sestra je umisténa do centra celé¢ rodiny.
Karolina ji také ptisuzuje nejvyssi vliv spolu s otcem. K tomu ftika: ,, (Zdrava) ségra si
stézuje, ale mama ji na to rekne, tak ji (Bohdané) mas vyhovét. Neni to tak tézky, abys to
neudélala.* Citi se mit k Bohdan€ nejblizsi vztah a tika k tomu: Za tuto dvojici podle vlivu
fadi sebe a svoji matku se stfednim vlivem na rodinu. Ostatni dva sourozenci jsou na

poslednim misté co do vlivu. Dochdzi k poruseni mezigeneracnich hranic a roli v roding,

protoze rodina se pln¢ piizpisobuje potifebam dcery s autismem.

O sestru pecuje zejména matka a Karolina sama. Otec do vychovy a péce o postizenou dceru
zasahuje mén¢, Karolina vyjadfuje pochybnosti, zda to dokéze: ,,Tdata na to nema naturu,
jemu to hrozné vadi. On se s tim porad nemiuize srovnat. Ségra a bracha taky, protoze koukayj,
Jjak vypadaji ostatni deti.“ / ,, Tata na to prosté nema, aby se o ni staral.* Zaroven Karolina
vysvétluje, jak funguje péce o postizenou sestru u nich v roding: ,.Ja ji nedavam vsechno.
Mama, tata jo. Ti ji davaji, na co si ukaze.“ | ,,Ja mam volno az vecer, az usne. Jinak ji celej

I3

den hlidam. Ja si od ni odpocinu az vecer, az usne.*

Postizené dit¢ vrodiné nepfijima babicka z otcovy strany, coz Karolinu velmi trapi a
s babickou nekomunikuje. K tomu uvadi: ,,,,(Babicka) rika, ze nema rada postizeny lidi, tak ja
nemam rada ji.* / ,Ja ji (babicce) nepomuzu s nicim. Moje mama ji nema rada, jako my ji
nemame radi.* Uptesnuje, ze o babicku, kterd je upoutdna na invalidni vozik, by se mé¢l

postarat jeji syn, Karolinin otec.

V konfliktni situaci se postaveni rodiny vyrazné¢ neménilo, pouze rozhodujici slovo ziskal
otec. Konflikt obvykle vznikal kolem postizeného ditéte. Dalsi konflikty, které Karolina
popisuje, jsou sourozenecké konflikty, zvlaste mezi mlad$imi sourozenci. Tyto vétSinou fesi
sama Karolina. Karolina se rozhodla neménit pozici figurek pfi instrukci ani ke znazornéni

idedlni situace v roding. Poklada aktudlni rodinnou situaci za idedlni, tak jak je.

Vnimani sourozence

Divka je siln¢ identifikovana s autistickou sestrou. V rozhovoru casto sto¢i k tomu, co
vSechno jeji sestra svede. Podle jejiho soudu sestra ani zadny autismus nema, nebo ona néjaky
rozdil popira. O autistické sestte tika: ,,Mné neprijde nemocna, mné prosté ne. Ja verim, ze se
z toho dostane. Veérim, zZe se uzdravi. Nevim, jak prisli na to, Ze je autista. Pro mné je prosté

normalni. Jestli pro jiny ne, tak to je jejich problém.*
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O sestru se ma strach. Popisuje situaci, kdy byla se sestrou matka na prochazce a sestru
malem srazilo auto. Divodem bylo to, ze matka, kterd trpi astmatem, nemohla dceru
dobéhnout. Pro Karolinu to byl natolik traumaticky zazitek, ze se sestrou na prochazky chodi
radgji sama, nebo dohromady s matkou. Rikéa: ,Jd jsem na ni hrozné zafixovand, ja ji
nepustim s nikym jinym ven. Nevérim nikomu jinymu, zZe by se o ni postaral. Mama jde s ni
ven a ona ji necha. Ja mam strach, Ze se ji néco stane. To si ji jdu hned vzit ja. Kdyz prijde
treba sestrenice, Ze si vezme Angelku ven, tak ja reknu, ze ne. Ja mam prosté strach. Mama

mad astna a nemiize za ni utikat, takze taky tomu moc neverim a prosté s ni jdu ven ja.*

Sourozence vnima spise z mateiské nez ze sesterské role, pocituje silné ochranitelské sklony
a ma za sestru pocit zodpovédnosti. O sestru musela Karolina pecovat jiz od narozeni: ,,Ja uz
vim, co sni mam delat. Ja jsem si ji vychovala od malicka. Ja jsem se o ni starala,
prebalovala ji, koupala.* Karolina také tika: ,,Myslim, Ze se o ni nejlip postaram. Ja vim, co
mam s ni delat.” Naptiklad navstévu lékare zvladd Angela pouze v doprovodu Karoliny:
»Ireba k doktorovi s ni musim jit ja. To ji nepomiize mamka ani tatka, prosté musim tam s ni
Jjit ja.* Rodice jsou radi, ze velky dil péce o Angelu piebird Karolina a zaroven na ni vyvijeji
tlak, aby v péci neustavala. Karolina uvadi: ,,Ja i kdyz jdu pro néco do mésta, tak jdu pak
rychle domu. ProtozZe vim jaka je. Oni uz mi stejné po hodiné volaji, kde jsem a ze uz mam jit
domu. “ Silné ochranitelské tendence k sestfe dokumentuje 1 nasledujici vyjadieni Karoliny:
»Kdyby o ni nékdo néco rekl, jakoze ona je postizena nebo néco takového, tak ja bych se na

nej vrhla. Ja jsem prosté takova, nemiize na moji sestru rict nékdo néco hnusnyho.*

Vnimani sebe sama a pocity

Co se ty¢e rozhodnuti Karoliny opustit $kolu, na jednu stranu by chtéla pokracovat v jiném
oboru, naptiklad kadeinice-kosmeticka, protoze citi, ze Skola je pro jeji dalsi zivot dilezita,
ale zaroven vnima povinnost starat se o sestru Bohdanu, ve kter¢ ji utvrzuje matka. ,,Mamka
mi ale viastné rekla, ze kdyz ty piijdes na skolu, tak kdo se bude starat o Bohdanu. Ja s ni

pomdaham, co se narodila.*

Karolina ma dost socidlnich vztahi, kamaradi se také se sestfenicemi z $ir$i rodiny, po smrti
blizké kamaradky pierusila kontakt s ostatnimi spoluzackami ze Skoly. Co se tyce
mimoskolnich aktivit, nepéstuje zadné zajmy, ani nikam s kamarady nechodi. Vysvétluje to
slovy: ,,M¢ to fakt nebavi chodit nekam ven, na diskotéky, ja chci kvuli ni zustat doma.
Kamaradi si stézuji, ze nikam nechodi, fikaji ji, Ze si viilbec neuziva zivot na to, kolik ji je let.

Pro Karolinu to ale neni diilezité. Rika, ze péci o sestru postupné ptijala za svou, ze uz si na to
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zvykla: ,,Driv mi to vadilo, kdyz jsem treba nemohla jit ven, nebo musela byt brzo doma. Ale

uz jsem si na to néjak zvykla a uz mi to neprijde.*

Svoji ptedstavu budoucnosti spojuje Karolina Uizce se svoji postizenou sestrou. Ocekava, ze
pievezme plnou péci o ni. Uvadi k tomu: ,,Jd uz to beru tak néjak sportovné. Rodice mi Fikaji,
Ze kdyz to s ni umim, zZe pak o ni budu starat ja.“ | ,,Mama mé to s ni naucila. Vlastne mé to
neucila. Proste mi ji dala, at se o ni staram. TakzZe od jedendcti se o ni staram hlavné ja. Pak
mama védeéla, ze uz to umim a tak mé nechala v tom. A rekla mi, zZe je dobre, Ze to umim. Ze se

stejné o ni jednou budu starat ja, protoze jsem nejstarsi. *

Polozila jsme Karolin¢ otazku, co by sis ptala pro sebe, opravdu jen pro sebe. Divka na tuto
otazku nebyla schopna odpovédét, dlouho premyslela a pak odpovédéla, ze ji nenapada, nic,
co by chtéla jenom ona. Je vidét, Ze otazka je pro ni skute¢né t€Zka. Jsou u ni patrné zmény
v neverbalnim chovéni. Znervoznéla a snazila se néco vymyslet. Nakonec fekla, ze nevi, ze

by spis chtéla néco pro sestru

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

Na Kolaci radosti spojuje nejvétsi radost v Zivoté se sestrou Bohdanou a kruhu zakresluje
aktivity, kterym se s potéSenim vénuji dohromady se sestrou. Kola¢ rozdélila na pét stejné
velkych dild, z nichz kazdy predstavuje jednu aktivitu, kterou spolecné se sestrou podnikaji.
Jsou to naptiklad hrani si, tancovani a dovadéni, vareni, spole¢né radostné okamziky. Citi se

spokojena, pokud 1 jeji sestra je spokojend — svoji radost podminuje radosti sestry.

V Kolaci starosti nezakreslila zadné dil¢i vysece, cely kruh je jedna kategorie, a sice rodina.
Je patrné, ze Karolina neméa mnohé dal$i podnéty zvenci, velikou ¢ast jejiho zivota vypliuje
rodina, ktera se nachazela, jak v Kola¢i radosti, tak v Kolaci starosti. Kdyz se doptavam na
podrobnosti, mluvi o tom, Ze nejvétsi starost ji déla hlavné zdravotni stav sestry Angely. Je
zajimavé, ze tmrti kamaradky a sviij nasledny odchod ze Skoly do Kolace starosti neumistila.

I pfes tyto narocné zivotni situace ji nejveétsi starost zplisobuje rodina.

Struény zavér kazuistiky

Karolina mé postizenou autistickou sestru velmi rada, ale vztah neni sourozenecky jako spis
vztah rodice a ditéte. Divka je na svoji sestru silné fixovéana, coz se projevuje ve vSech fazich
a metodach rozhovoru. Je ochotna se vzdat i svého dalSiho vzdélani kvili péci o sestru, ktera
pro ni neni zatézujici. Je prekvapivé, ze vyjadiuje nediveéru ve schopnosti rodici dobte se o
sestru postarat a tuto schopnost pficitd témét vyhradné sobé. V budoucnu by se rada vénovala

praci kosmeticky a kadetnice, ale je ji lito Casu, ktery by musela vénovat dochazce do skoly a
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praxi a pfisla by tim o kontrolu nad péci o sestru. Béhem celého rozhovoru je citit také silny
pocit nedivéry v zabezpeceni péce o sestru kymkoliv jinym, vCetné péce profesiondlni. Sesli
jsme se ve specidlni Skole, kam bude sestra od zaii dochdzet, na kterou se vyptavala fadou
otazek, zajimalo ji, kdo a jak se bude o sestru starat, zda je Skola schopna naplnit potieby

Angely a vyjadtila umysl na pocatku s ni do Skoly dochézet a usnadnit ji tak novou situaci.

7.4 Petr

Uvod a prvni dojem

Petr je mlady patnéctilety muz, mensiho vzristu. Je to mladsi bratr Karoliny, maji tedy
spolecnou mladsi sestru Bohdanu, ktera jiz byla zminéna v ptedchozi kazuistice. Rodinna
situace Petra je shodna se situaci Karoliny — Zije s celou velkou rodinou v malém ubytovacim
zatizeni. Petr dokoncCuje zékladni Skolu, jeden roc¢nik musel opakovat. Piestoze nema
dokoncené zdkladni vzdélani, Petr by uz chtél zékladni Skolu opustit a odejit na stiedni

odborné ucilisté, od kterého si slibuje, ze ho bude bavit vic.

Petr pfiSel k rozhovoru mirné indisponovan nachlazenim, ale pfesto byl motivovan se
rozhovoru zlcastnit. Rozhovor trval mirné pfes jednu hodinu, probéhl ve Specialni Skole
v Podébradech. Petr mél slabsi slovni zasobu, hovor volné neplynul, musela jsem se Casto
dotazovat a motivovat ho k rozvijeni odpovédi. Voln¢ a bez pobizeni mluvil pouze o své
autistické sestfe Bohdané. Vypravél o tom, co vSechno sestra dovede a umi; bylo obtizné
odvést hovor jinym smérem, stejné jako u Karoliny je téma sestry Bohdany u Petra

dominantni.

Rodinna situace

Rodinna situace Petra je obdobnd jako u Karoliny. Na ubytovné, kde rodina bydli, Petr ¢asto
odchézi na noc prespat o dvé patra nize do bytu, kde bydli Karolinin pfitel. Petr je jediny muz
v rodiné po otci, ma tfi sestry, ze svého postaveni ma vyhody — naptiklad matka mu déava
vys$$i kapesné nez jeho sestrdm, ma vice volnosti ve vychoveé, mlze chodit Castéji ven s
kamarady. Petr neni — na rozdil od nejstarsi sestry - tolik zatizen bfemenem péce o sestru
Bohdanu. Uvadi: ,,Mamka rekne vidycky ségre, kdyz uz toho [péce o sestru Bohdanu] md
dost. Tak ji da ségre [sestra Karolina]. “ Petr si je védom, Ze velky dil odpovédnosti za péci o
sestru Bohdanu nese sestra Karolina: ,,Veétsinou se stridame a hadame, kdo ji bude hlidat. Pak

to musi rozsoudit tatka. Veétsinou to schyta nejstarsi sestra, ale ji to néjak nevadi. “

V bézné situaci v testu FAST sestavil Petr figurky do kohezivniho postaveni — figurky staly

blizko u sebe, mély pifimy o¢ni kontakt. Sféry vlivu rozdélil podobné s mirnou odliSnosti jako

72



jeho sestra Karolina — nejvétsi vliv pfifadil trojici rodi¢e a postizena sestra Angela, pak
nasledovala nejstarsi sestra Karolina a poté on s mladsi sestrou BoZenou. Doprovodil toto
komentaiem, Ze spolu vSichni ¢lenové rodiny mluvi, ze spolu trdvi hodné ¢asu, jsou v tésném
a Castém kontaktu. Do modelu rodiny Petr sice nezaradil pfitele Karoliny LukaSe, ale béhem
rozhovoru a popisu bézné rodinné situace o ném casto mluvi, zdé se, Ze ho vnima jako ¢lena

rodiny.

Konfliktni situace, kterou si Petr vybavil, byla, kdyz sestra Karolina zacala chodit s pfitelem
LukaSem, coz u rodi¢l vyvolalo velkou nevoli — jak ale uvadi Petr, rodice uz si na situaci
zvykli a nyni ji konfliktn€ nevnima. Pfestoze se ho konflikt pfimo netykal, rozhodl se zobrazit
tuto situaci. Idealni situaci v rodin¢ zobrazil stejn¢ jako béznou situaci — fika k tomu: ,,Je to
dobré, tak jak jsem to sestavil poprve. Kazdy se bavi s kazdym. Nechci na tom nic ménit.“
Uvadi také: ,,Probléemy resime vSichni dohromady.” Problém s matkou otce, tedy
s nepfijimajici babi¢kou, o kterém vypravéla Karolina, Petr vibec nezminuje, to muize

znamenat, ze jej pravdépodobné nevnima jako zasadni.

Vnimani sourozence

Petr ma sestru Bohdanu také rad, rad si s ni hraje a vymysli pro ni nové ¢innosti. Sviij vztah
k sestie charakterizuje slovy: ,,S Bohdanou mam vztah uplné nejlepsi. Kdyz nejsem doma, tak
mé porad hleda.* Pocituje k ni ochranitelské sklony — neda na sestru dopustit a kvili ni by
byl ochoten se i prat: ,,Kdyby nékdo néco na ni rekl, to by byla vétsi rvacka potom. To by mé
hodné nastvalo.* Ve srovnani s Karolinou ma ale Petr k s Bohdanou vice sourozenecky vztah
jako mezi bratrem a sestrou. Nenese tolik zodpovédnosti za péce o sestru, ani nepocituje tlak

rodiny se o ni starat. PéCi piebira jen, pokud sam chce, ale pak si spolu spisSe hraji a bavi se.

Na sestie nejvice ocefiuje, ze je s ni ,,sranda. Vyvinul si vlastni strategie, jak zachazet se
setrou, komunikuji spolu zejména pomoci humoru, sestru rad rozesmiva. Vytvofil si vlastni
hru, kdy piedstira, ze tteba zakopl, nebo se o néco, nebo sdm sebe uhodi, coz sestru Bohdanu
zabavi a rozesméje. Tuto hru (strategii) vyuziva napiiklad i pfi spolecné navstéveé u lékare,
kdy je tfeba odvést jej pozornost. Petr také chodi se sestrou Bohdanou k 1ékati: ,,Mdma si me
vzdycky bere s sebou, protoze ja ji umim uklidnit. Vzdycky ji utésim, kdyz sestra breci. A ja ji
reknu: Bodo, to nesmis a ona za chvili prestane. “ K 1€kati ale Petr s Bohdanou nechodi rad,
stresuje ho, kdyZ Bohdana place kvili strachu z I¢kate a naslednych zasaht. Petr chodi také
rad s Bohdanou plavat na jezero, sestra sice neplave, ale drzi se ho kolem krku. Petr toto rad

pro sestru déla, je spokojeny, kdyz ma sestra radost.
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Postizeni sestry nevnima jako pfekazku ve vztahu, ptal by si pouze zménit, aby uméla 1épe
verbalné¢ komunikovat. K tomu tika: ,,Kdybych mohl na vztahu néco zmenit, libilo by se mi,
kdyby sestra uméla vice mluvit.* Poté zminuje, ze by se mu libilo, kdyby neméla autismus, ale
nadgji, ze sestra se z autismu pozdéji ,,vyléci — tika: ,,77eba se z toho dostane, bylo by to
lepsi pro ni. “ Petr zmitluje svého kamarada, ktery ma epilepsii a srovnava jeho stav se stavem
sestry Bohdany. Z tohoto srovnani vychazi v Petrovych o¢ich Bohdana mnohem Iépe —
kamarad je podle n¢j v daleko tézsi situaci a komentuje to slovy, ze Bohdané ,,vlastné nic

neni.

Vnimani sebe sama a pocity

Kdyz mluvi o sob¢, popisuje Petr s mirnou nadsazkou svoje problémy ve Skole, ktera ma
zejména s chovanim a prospéchem, zminuje, ze jiz dostal feditelskou ditku. Pfiznava také, ze
se ve Skole se hodn¢ pere, z ¢ehoz vznikaji dalsi kazeiiské problémy. Podle jeho vyjadieni je
schopen dosdhnout i dobrého prospéchu, pokud se do skoly ptipravuje, ale obvykle to ned¢la,
protoze ho to nebavi a nepovazuje Skolu za dualezitou. Ve Skole také €asto chybi, a to ze dvou
divodl — bud’ doprovazi sestru Bohdanu k 1ékati, anebo — jak oteviené zminuje — simuluje
nemoc a matka ho necha doma. Petr nevnima kamarady a vrstevniky jako dalezitou soucast
svého Zivota, tolik si s nimi nerozumi. Chce se jit vyulit na zednika obkladace, potom by
chtél mit vlastni firmu jako jeho stryc, ktery ma firmu a jehoz uspéchy ocenuje. Sice ma tento
velky sen, z neverbalniho doprovodu je vidét velka osobni angazovanost (zvyseni hlasitosti a
intenzity), ale na druhou stranu neni ochoten pro jeho dosazeni ve skole néco obétovat, snazit

S€.

Vysledky metody Kolac¢ radosti a starosti

Pti metodé Kolaé radosti nemél na rozdil od sestry Petr problém tkol splnit. Polovinu kruhu
zabird sestra Bohdana. Upfestiuje, ze ho bavi si s ni hrat, je s ni pry legrace a t&si se, az
vyroste, az s ni bude jesté vice zdbavy. Druhd nejvétsi vyse¢ kruhu patii fotbalu, ktery Petr
rad a Casto hraje na hfisti blizko jejich domova, coz je jeho hlavni napli volného ¢asu, pokud
je venku. Posledni vyse¢ oznacil jako ,,boj“. Po bliz§im dotdzani upiestiuje, ze ho bavi
trénovat bojové sporty, bavi ho ucit to i sestru Bohdanu, uvadi, Ze u toho vybiji svoji energii a

bavi ho se prat.

Prestoze tikolem v Kolaci starosti bylo zobrazit vlastni starosti a co Petra trapi, vétSina toho,
co sem umistil, pfestavuje problémy a starosti sestry Bohdany. Velka kategorie, kterd je zde

zminovana je strach, nemoc a bolest. Po bliz§im dotazovani, co to znamena, uvedl, ze mu déla
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starost, Ze je sestra nemocna a kdyz trpi, pocit'uje bolest, coZ vnima velmi osobn¢. AZ tietinu
kruhu zabira kategorie strach, ktery nepatii jemu, ale jeho sestfe Bohdané, kterd se porad

néceho boji a je Casto vystraSena.

Struény zavér kazuistiky

Petr je v rodin¢ spokojeny, coz doklada to, ze situace bézna v testu FAST byla pro né&j i
situaci idealni. To doklada i skutecnost, Ze s rodinou travi hodné ¢asu a nema potiebu tolik se
stykat s vrstevniky, ktera by odpovidala jeho véku a vyvojovému stadiu. B€hem rozhovoru je
patrnd agresivita, kterd je pfiméfend jeho veku, ale zatim ji nedokaze zvladat, agresivni
impulsy fesi pfedevS§im rvackami. Na rozdil od sestry Karoliny na néj rodina nevyviji tlak
ohledné péce o sestru Bohdanu, stard se, pokud chce, je to na jeho svobodné viili, vyjma

situace, kdy ji doprovazi k 1ékafi.

Petrovy problémy ve Skole plynou pravdépodobné i z nedostatecné podpory rodiny, vzdélani

v rodin€ neni vyznamna hodnota, 1 starsi sestra Karolina odesla z ucilisté.

Autistické dit¢ Bohdana je v centru rodiny, od jejich potieb se odvozuji i potieby ostatnich
¢lenli rodiny. Péce o Bohdanu je velmi naro¢nd, ale daii se ji rozdé€lit a pokryt ze zdroji
rodiny, zvlasté pak diky pomoci matky a dcery Karoliny. Pfitomnost autistického ditéte
v rodin¢ ovliviiuje mnohem vice zivot nejstarsi dcery Karoliny, ktera se stard po vétSinu casu
a je na ni emoc¢n¢ i vztahove velmi vdzana. Syn Petr naopak vyuziva vysadni, lepsi postaveni

mezi ttemi sestrami a vyhody z néj plynouci.

7.5 Ivana

Uvod a prvni dojem

Ivana je mlad4d sedmndctileta divka, vyssi Stihlé postavy, upravené¢ho zevnéjsku. Rozhovor
probihal také ve Specidlni Skole v Podébradech, trval jednu a piil hodiny. Ivana ma o Ctyfi
roky mladsiho bratra Tomase, ktery ma diagnostikovany PAS. Ve tiech letech u n¢j vzniklo
podezieni na autismus, které se o tii roky pozdé€ji potvrdilo diagnézou v Centru APLA.
Béhem celého rozhovoru se Ivana usmiva, mé ptijemné vystupovani, ptisobi aktivné. Ocetiuje
nabidku k rozhovoru, uvadi, Ze na téma muj autisticky bratr s nikym pfili§ nehovofti a nikdy se
ji nato nikdo nedokazoval. Ivana bohuzel nesvolila k audio-zaznamu rozhovoru, uvadi, ze by
ji to bylo nepiijemné, ze nechce, aby ji nékdo nahraval. Béhem rozhovoru jsem si tedy
potizovala pisemné zapisky z rozhovoru, coz pro ni bylo pfijatelné, ale mnozstvi piimych

citaci v kazuistice je tedy nizsi a doslovny piepis neni piilozen.
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Ivana chodi na gymnéazium ve stejném mésté, kde bydli. Pivodné chtéla chodit na uméleckou
Skolu, ale to by obnaselo dojizdéni mimo mésto, coz si nemize dovolit kviili péci o bratra

Tomase. Ptitele Ivana zatim nema4, protoZe by podle svych slov neméla na néj ¢as.

Rodinna situace

Rodina cita tfi €leny — matku, dceru Ivanu a dale autistického syna Tomase. Do rodiny patii
také babicka z matciny strany, dtlezitou roli hraje také dédecek Ivany. Otec s rodinou jiz
nezije jiz osm let, bydli v sousednim mésté, kde ma novou rodinu, novou partnerku a dite.
Rodice se rozvedli, kdyz bylo Ivané devét let, a to ziejmé kvili tomu, ze matka vénovala
hodn¢ Casu péci o bratra TomaSe a nezbyvala ji pozornost pro manzela. Problémy byly ale
dlouhodobé¢ a trvajici. Otec se obtizné vyrovnaval s postizenim svého syna. Nyni v rodiné
vypomahaji pravé prarodice a otec rodinu podporuje pouze finanéné. Babicka je ucitelka
v matetské Skole a s bratrem TomaSem vypomahd, asi dvakrat tydn€ dochazi k nim domu na
hlidani, dobfe zvlada péci o ngj. S hliddnim Tomase pomdhd i déda. Matka je zaméstnana
jako ufednice na plny tivazek z finan¢nich diivodi. Tomas navstévuje specialni zakladni Skolu
a zustava 1 v odpoledni druzin€. Vyzvedava ho sestra Ivana, ktera se o néj stara do ptichodu
matky z prace, nebo babicky. I kdyz Tomase hlida babicka, Ivana doma zistava a babicce

s pé¢i pomaha, nebo se vénuje piipravé do skoly, nebo domacim pracim.

V testu FAST zahrnuje Ivana v béZzné situaci do primarni rodiny 1 babicku s dédou, otce
naopak vynechava. Nejveétsi vliv v rodiné ma matka a Ivana sama, coz komentuje tak, ze i ona
uz rozhoduje o dulezitych vécech, musi nakupovat, Casto vafit, vytvaii spolecny program na
vikend. Vliv babicky a dédy je srovnatelny s vlivem bratra TomaSe. Uvadi, Zze se v béZzném
chodu rodiny vsSichni musi hodné pfizpisobovat bratrovi TomaSovi, protoze to on sam

nedokaZze a je tfeba zajistit, aby nebyl vystaven novym stresujicim situacim.

Nad tkolem zobrazit konfliktni situaci v rodiné dlouho pfemysli, nyni konflikty v roding
neuvadi, jako hlavni zdroj konfliktl si vzpomnéla na rozvod rodict, kdy vypravi, Ze pro ni
situace byla tézk4, protoze jeji matka se velmi trapila a zaroven nechtéla, aby otec z rodiny
odesel. Snazila se rozvodu rodi¢li zabranit a rodiciim to rozmluvit, cozZ se ji podle jejich slov
o bratra TomaSe, ktery funguje, ktery je dany a musi tak byt. Do idealni situace rodiny
zahrnuje nov¢ 1 figurku otce a rodinu zobrazuje do tésného kruhu a bez prarodict. Vysvétluje
to tim, ze sice vi, ze se rodice k sobé nevrati, ale ze by si to ptala, protoze takto ma pocit
neuplnosti rodiny. I kdyz se snazi prarodi¢e vypomahat, stejn¢ to neni podle Ivany dobré. Pti

zjiStovani, jak by méla lépe v rodiné fungovat figurka otce, Ivana by chtéla, aby otec
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fungoval jako ,,normdlni tata®, ktery se bude starat o svoji rodinu. Je pro ni t€zké pfijmout
fakt, Ze otec uz ma jinou rodinu a jiné dité, které nevnima jako svého sourozence, ale ciziho
¢loveka, se kterym nema potiebu navazat blizsi vztah. Po dalSim dotazovani uvadi, Ze se stale
na otce zlobi a Ze nemél od rodiny odchazet, coz stale vnimé jako zradu a zbabélost, nebot’

nechal rodinu ,,na holi¢kach®.

Vnimani sourozence

Ivana ma svého bratra Tomase rada, ale je obtizné s nim navazat blizky vztah, protoze autista
Tomas neni schopen opétovat emoce a komunikuje jen omezené. Ivana to ptfirovnava k tomu,
ze Tomd$§ ma svlj svét, jiny vesmir, kazdy z nich mluvi jinou fe¢i a vzdjemné si nejsou
schopni porozumét — jsou jako cizinci. Je t€zké se k nému dostat bliz. Ivana v obecné roviné
popisuje, ze autista si hodné od okoli bere a méalo dava a potvrzuje, Ze toto plati i pro jejiho
bratra Tomase. Kdyz se ji ptam, co se ji prvni vybavi, kdyZ mysli na svého bratra, uvadi:

“6 Na dotaz, jak s bratrem komunikuje,

~Napadne mé, jak bracha Zere hlinu a vajgly.
vysvétluje, Ze s nim mluvi hlavné skrz véci a jidlo, které mu ukazuje a on bud’ souhlasi, nebo
ne. Toto ale vyluCuje jakoukoliv moznost abstraktni konverzace. Komunikaci s bratrem
vétSinou iniciuje Ivana sama, bratr Tomas podle ni potfebu komunikovat tolik nema. Vyjimku

tvofti situace, kdy ma hlad, nebo jinou potiebu, o jejiz naplnéni zada.

Kdyz dostala Ivana otazku ptipodobnit svlij sourozenecky vztah s bratrem ke krajing,
odpovédela takto: ,,7a krajina je plna stromu, listnatych, je takova zelenomodra, nesviti tam
uplné slunce, ale je léto. Citim se tam docela dobre, je tam prijemne chladné. NezZije tam
nikdo, jen zvirata. Mozna bych tam chtéla zit, ale mohlo by tam vic svitit slunce a byt tam vice
cest.“ Na dotaz, co znamenaji v krajin¢ cesty, odpovida, ze jde o lidské kontakty a mozné

zpusoby komunikace mezi lidmi, které ji ve vztahu s bratrem chybi.

Na otazku, kdyby mohla na svém sourozeneckém vztahu s TomaSem néco zménit, odpovida:
wZmenila bych vic veci, abychom si mohli povidat, normalné jit na nakupy, blbnout spolu,
prosté jako normalni sourozenci.* Zvladani normalnich situaci s bratrem neni dnes mozné. Co
by si Ivana prala nejvice je, aby si s bratrem mohla normaln¢ popovidat, védét, ze ji rozumi,

vnima ji, slysi a chape ji.

® Toto chovani miZeme oznalit za poruchu, kterd se jmenuje pika. Vyskytuje se u demenci, autismu a
mentalnich retardaci.
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Vnimani sebe sama

Aktudlné Ivana studuje gymnézium, které ji ale pfili§ nebavi, protoze by se rad¢ji vénovala
kreativni ¢innosti, prirodovédné predméty ji pfili§ nebavi a nema cas se na n¢ piipravovat.
Umélecké Skoly se musela vzdat kvili pomoci s bratrem. Snazi se dochazet alespoit do
zékladni umeélecké Skoly na vytvarny krouzek, coz pro ni ptedstavuje vzacnou chvilku, kdy
travi Cas bez bratra. Na vytvarné Cinnosti ji nejvice bavi, Ze si mize uniknout do svého
vlastniho svéta a moc rada takto kazdy tyden odpociva a zapomina na problémy, které doma

musi fesit.

Na gymnaziu ma dvé dobré kamaradky, kterym se malokdy svétfuje, protoze ma pocit, ze by
je nepochopily. Mrzi ji, kdyz s nimi nemutze chodit pokazdé ven a kamaradky nechapou, ze
davodem je, ze se musi starat o bratra. Domti si kamaradky na navstévu nezve, diive se doma
hadali rodic¢e, nyni vi, ze by nové osoby pro bratra Tomése byly obtizné a nechce mu
zpusobovat stres. Je rdda, ze mize tyto dva svéty — svét venku a doma — odd¢lit a ze se o
svété doma nemusi nikomu venku svétovat — citi zde bariéru. O postizeni jejiho bratra vi
jenom dvé dobré kamaradky ze Skoly, ostatni kamaradky to jen tusi. Ivana je nerada, kdyz se
ji nékdo z kamaradl na bratra dotazuje, protoze autismus je té¢zko pochopitelny a ji se ani

nechce jim podstatu problému vysvétlovat.

Ve volném case rdda jezdi na kole, coz mlze délat 1 s bratrem TomdaSem, ktery na kole také
jezdi. T€si ji, ze mohou tuto aktivitu podnikat spolecné. Vytvarné aktivity se snazi podnikat

také s bratrem, kterého bavi pracovat s barvami a riznymi materialy.

Co se ty¢e budoucnosti, nema jasnou predstavu, ale jsou patrné obavy, jak to bude s péci o
Tomase. Doslova tika: ,,Bracha potiebuje porad dozor, je to Sileny, na sviij veék uz by mel byt
samostatny, ale ono to tak neni a nikdy nebude, toho se désim, Ze jednou, az treba mamka
nebude moct, budu se o néj muset postarat jenom ja.“ Rada by, aby se situace s Tomasem
v budoucnu n¢jak vytesila, rada o n¢j bude obcas pecovat, ale chtéla by mit vlastni rodinu,
manzela a déti a nikoliv bfemeno celodenni péce o Tomase. S mamkou budoucnost Tomase
jesté netesily, nebot’ je pro ni téZka predstava, Ze by méli pro néj najit néjakou formu ustavni
péce.

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

V Kolaci radosti zabira nejvétsi vyse¢ vytvarny krouzek, zbytek je rozdélen mezi rodinu a
sport. S rodinou je rada, ale také je vdéna za moznost odpocinku od ni. Pfi tomto ukolu se
opét rozhovoii o svych vytvarnych zalibach, jak ji bavi tvofit a vymyslet si vlastni svéty.
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Radost z rodiny ji také déla babicka, se kterou si rada vypravi a ktera ji uci plést, ale obvykle

na to nemaji moc Casu, kdyz je ptitomny bratr Tomas, ktery jejich povidani pterusuje.

Kol4c¢ starosti vypliuje ¢astecné budoucnosti svého bratra, tedy jak bude zajisténa péce o néj
v nasledujicich letech, a také starosti o matku, ktera je stile velmi upracovand, aby zajistila
urcitou zivotni uroven rodiny. Stale se snazi pro bratra hledat nové moznosti rozvoje, coz neni
jednoduché. Ptala by si pro svoji matku, aby méla chvili volno, aby mohla né¢kam odjet, coz
ale neni mozné z divodu nedostatku penéz. Navic matka nema ani piitele, ani kamaradky, se
kterymi by mohla nékam odjet. Pro Ivanu je nepiijemné, kdyz vi, Ze jeji maminka neni moc
Stastnd. U Kolace starosti zminuje, Ze starat se o bratra je urCity zavazek, ale Ze se tim naucila
fadu novych véci, ze je zodpoveédna, dospéla, ze ji neldka fesit starosti svych vrstevnikl jako

jsou mddni Casopisy, apod.

Strucény zavér kazuistiky

Fungovani v rodin€ a celkova charakteristika Ivany je zna¢né dospélejsi, nez by odpovidalo
jejimu véku — odpovédnost za rodinu bere na sva bedra. Situaci s bratrem Tomasem bere jako
danou a vi, Ze se s ni nedd moc udé€lat, ale d€la si velké obavy o zajiSténi péce o bratra
v budoucnu. Jeji zivot by se pravdépodobné vyvijel jinak, kdyby bratr nemél zavazné
postizeni — §la by studovat na jinou skolu, v rodiné¢ by mozna stale fungoval i otec. Na pozadi
je citit nevyjadiend zloba na bratra, ktery by mél byt podle jejich slov vyspélejsi a

samostatné¢jsi, ale neni.

7.6 Nora

Uvod a prvni dojem

Nora je Sestnactileta divka, mensi $tihlé postavy, ma svétlé vlasy a upraveny vzhled. Studuje
gymndzium v prvnim rocniku, pfesla sem v zimé z grafické stfedni Skoly, ze které odesSla
kvili vysokym ¢asovym naroktm, jez podle svych slov nezvladala. Studovat na gymndaziu ji
sice bavi o dost méngé, ale stfedni Skolu chce studovat. Bydli ve stfedné velké obci v rodinném

domé s celou rodinou. Do $koly denné dojizdi.

Nora plsobi tichym, nesmélym dojmem. Prestoze méla ¢as rozhovoru omezeny odjezdem
vlaku, pozd¢ji sama navrhla prodlouzeni rozhovoru a odjela pozdéjsim spojem. Schiizka
probéhla v domacim prostfedi, trvala hodinu a pil. K rozhovoru pfistupovala iniciativné a

aktivné a byla rada, ze o tématu mtize hovofit, protoze se ji dosud na néj nikdo neptal.

Nora ma star§iho autistického bratra Vladana (17 let). Bratr ma diagnostikovany détsky

autismus s tézkou mentalni retardaci. Jiné sourozence nema, ale ptala by si ho. Bratr je jiz po
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dva roky vzdy pies tyden ve stacionafi a v rodin¢ pfebyva jen o vikendech a o prazdninach,
kdy se s nim nejvice Nora vidi, protoZe je sama také vice doma. Riké: ,.Ja Viddu hliddm,
hlavné o prazdnindch, nebo kdyz rodice nemuzou. “ Kdyz je bratr doma, nejvice o néj pecuje
matka. O péci se délila s ostatnimi ¢leny rodiny, ale na Noru nebyly kladeny zv1aStni naroky.
Rika: ,,TFeba rodice chtéli nékam jit a ja jsem chtéla nékam jit, kdyz bylo pékné. Takze nékdo
musel vzdycky ziistat doma. Tak jsme si to nejak prostridali, abychom to stihli vsichni. Mama
s nim stravila asi nejvic casu. Pokud je tieba bratra nékam odvézt, zatizuje to otec, protoze
matka nema tidi¢sky prikaz. Dale vypoméhaji prarodice ze strany matky. Pobyt ve stacionafi
pro Vladana byl pro rodinu velkou tulevou, v tydnu ho ani nenavstévuji, pro rodinu jsou

dostatecné vikendové a prazdninové navstévy.

Rodinna situace

Rodina Nora se sklada ze ctyt ¢len — rodice, Nora a jeji bratr Vladan. Rodi¢e mezi sebou
nemaji dobré vielé vztahy, coz Nora popisuje slovy: ,,Mdama s tatou, ty uz se spolu moc
nebavi, moc spolu nekomunikuji. Bavi se akorat, kdyz néco potrebujou. Ochladlé vztahy trvaji
uz treti rok. Posledni tri ctyri roky se to rozpadd. Rada bych zménila vztahy mezi rodicema,
aby to porad nebylo tak o penezich. “ Jde o to, ze rodiCe se soudi se statnimi organy o zvyseni
ptispévkil na péci o autistického (jiz dosp€lého) syna. Otec — dle slov Nory — stale nepiijal
postizeni svého syna: ,,Tdta Viadu trochu odstrkuje, porad je to pro néj tézky. Myslim tim, Ze
je pro néj tézky, to ze md bracha autismus, asi se s tim porad nesmiril, Ze nema normdalniho

«

syna.

BéZna situace v testu FAST vypadala podle Nory, Ze jeji nejbliz§i osobou v rodiné je matka
(,,Mam hodné blizko s mamou. ), otec a bratr Vladan byli postaveni dale od Zen v rodin¢.
Rodina na Sachovnici ptsobi spiSe rozttisténym dojmem, takze je male kohezivni. Otec je od
rodiny umistén nejdale. V rodin€ se nevyskytuji poruseni mezigeneracnich roli, dospivajici
déti maji stale svoji roli dcery a syna. Konfliktni situace v rodiné se vyskytuje mezi rodici,
kdyz tesi spory ohledné finan¢niho zajiSténi rodiny a péce o Vladana. Dle slov Nory se dnes
rodi¢e héadaji také kvili tomu, Ze jiz nemaji mnoho spole¢nych zajml a zazitkid. Idealni
situaci zobrazuje Nora jako Ctyfi Cleny rodiny tésné u sebe stojici, prala by si tedy, aby
vSichni drzeli vice pohromadg¢, jejich vztahy byli hlubsi a blizsi. Zaroven by také chtéla, aby
spolu vice komunikovali a mluvili. V idedlni situaci by také bratr nem¢l autismus, coz
komentuje slovy: ,, Mné by zajimalo, jakej by byl bracha, kdyby nebyl postizenej. To bych si
fakt chtela vyzkouset. Ale pak to bych zas vratila zpatky, je prosté takovej. Jsem na to zvykla.*
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Vnimani sourozence
Nora ma Vlad’u rada, protoZe je to bratr. Na sourozeneckém vztahu nachazi i vyhody,
naptiklad, Ze se s bratrem nehada, coz slychd od svych kamaradd, ktefi maji normalni

sourozence.

Nora si s bratrem postupem c¢asu také vyvinula specialni komunikacni strategii a strategie, jak
s nim vychazet. Uvadi naptiklad tyto: ,,Je dobré dat mu néco, co ma rad, treba kdyz mu dam
jidlo. To je fakt dulezity.” / ,,Kdyz jsme byli maly, tak jsme méli telefon, takovej ten détskej.
Tak jsme komunikovali skrz néj. To samy délam viastné i ted. On se mnou rdd telefonuje,
mamé treba vytrhne telefon, kdyz vi, Ze mluvi se mnou.” / ,,Nejcastéji komunikujeme pres
véci, ja ho rada fotim. Nejdriv se stydi, ale pak se mu to libi a ty fotky si pak prohlizi porad
dokola.” Vzpomina na to, ze kdyz byli mali, s bratrem si spolecné hrali: ,,Méli jsme svoje
oblibené hry, treba jsme pousteli auticka dolii ze Zehliciho prkna.“ Uvadi, ze pomtize, kdyz
clovek v komunikaci s bratrem vydrzi v klidu, pfestoze bratr tfeba néco zniéi. ,,Kdyz dela
néco spatnyho, tak na nej rvat nepomiize, kdyz treba rozstriha knizky. Domluva ale taky moc
nepomiize. To je mozna jesté horsi.

Vedle hezkych vzpominek a dobrych pociti vii¢i bratrovi mluvi i o negativech spole¢ného
vztahu. Je obtizné zvladat jeho stereotypni projevy: ,,Nekdy to nejde to s nim si porad povidat,
protoze kdyz uz se po desaté ptd na tu samou otdzku, tak uz to nejde. “ Je pro ni také narocné
zvladat agresivni a Casto i1 destruktivni chovani. Kdyby védéla, ze ji bratr Vita bude vnimat,
chtéla by mu vysvétlit tyto svoje pocity: ,,Brachovi bych chtéla vysvétlit, jak to chodi. Ze
treba neco nejde. Treba mi roztrhal pohledy, moji sbirku, nebo stary fotky. Nebo Ze kdyz se
nastve, nema hnedka nékomu flaknout. Jakoze to neni reseni. Ze bych mu rekla, Ze takhle ne,
a ne aby me hned flaknul. Mné to jako nedéla, ale treba mamu zacne kousat. Tohle délal od

zacdtku. Treba mé zacal trochu topit. *

Nora ma bratra rada a je lhostejna s reakci vefejnosti na jeho neobvyklé projevy. Rika:
, Vlada vzdycky vsude na verejnosti delda hroznej hluk. Sam se hluku boji, takze my ho mezi
lidi moc neberem. Treba jsme ho nemohli brdt do kina, divadla, protoze tam hrozné ival. On
hlavné hrozné huci. Lidi na nds koukaj, ale ja si z toho nic nedélam. Vidycky si s mamou
Fikame, hele, jak ¢umi!* Na druhou stranu se ale Nora pfili§ nesvéiuje, ze ma postizeného
bratra, a to ani svym kamaradkdm a spoluzakim: ,,Kamaradi ani nevedi, Zze mdam brdachu
s autismem. Obcas si dokonce mysli, Ze jsem jedinacek. Treba na zakladce za devét let nikdo

netusil, Ze mam brachu. O tom, ze ma bracha autismus, vedi spis jenom ty blizsi kamaradi. *
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Vnimani sebe sama a pocity

Nora ptsobi spokojenym Stastnym dojmem, ale ponékud naivnim a nedozralym. Zména Skoly
pro ni byla velkym zklamé&nim, protoze plivodné si velmi prala grafickou Skolu studovat, ale
nedokazala se vyrovnat s naroky studia, coZ ji dosud mrzi. Na nové Skole se neciti zatim moc
dobfe, studium ji moc nebavi, musela se zaclenit do jiz existujiciho tfidniho kolektivu. Ale
hodnoti, Ze toto zvladla dobte. S bratrem ma dobry vztah, ktery ale neni velmi tésny, dafi se ji
budovat sviij vlastni zivot: ,,Nevnimam, ze uz neni cely tyden doma. *“ Je zajimavé, ze Nora bez
problémil ptijala postizeni svého bratra, a to asi i kvtli tomu, Ze s nim navstévovala specialni
mateiskou Skolu, kde bylo misto a sourozenci mohli ziistat pohromadé. To komentuje slovy:
»Kdyz jsem byla mala, tak mi bracha prisel jako uplné normalni. Ja jsem totiz zacala chodit
do Skolky pro postizeny déti, tam chodil i bracha. Ja jsem to viibec nevnimala, Ze to jsou
postizeny déti. Az potom, kdyz jsem presla do jiné skolky, tak jsem si uvedomila, Ze ty deti byly
jiny. Prislo mi prosté takovy normalni.” Kdyz ma pfirovnat svij sourozenecky vztah
k bratrovi ke krajin€, tika: , Sahara to nebude. Treba néjaka zahrada, kytky, obcas néjaky
Spicaty kamen. Néco tezkyho, spicatyho, vlastné Spatnyho. Ted by tam bylo polojasno, az

¢

mirné slunecno. *

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

Nejvetsi radost dela Note kreativni Cinnosti, jako jsou kresleni, foceni, nebo modelovani.
Dalsi velkou zalibou je pro ni basketbal, ktery hraje a kde ma hodné kamaradu. Basketbalové
zapasy ji zabiraji mnohé vikendy, pfi nichz vidi bratra jenom navecer, nebo viibec. Rada cCas
travi se svymi kamaradkami a vrstevnicemi. Radost ji délaji 1 malickosti, kdyz se ji naptiklad
podaii namalovat obraz. Soucasti Kolace radosti je i rodina, se kterou — i1 pfes prilezitostné
hadky rodici - rada travi svilij ¢as. Rada si také odpocine u knizky, ¢te hlavné sci-fi romany,
které ji bavi, protoze se dostava do jin¢ho svéta. Ma rada také své kocici mazlicky, které

doma chovaji.

Do Koléace starosti Nora zakreslila zejména Skolu a uceni. D¢€laji ji starost lidé, kteti si porad
na néco stézuji, nebo nékoho urdZi. KdyZ ma toto upfesnit, fika, Ze jde o konkrétni lidi
z jejiho okoli, ale nechce o nich blize mluvit. Dalsi nepfijemnost, kterou uvedla, je samota,
coz popisuje jako svlij Casty pocit, kterému se snazi vyhnout kontaktem s jinymi lidmi a

s rodinou.

Struény zavér kazuistiky
Celkovy dojem z vystupovani a vypravéni Nory je kiehkost a bezbrannost a urcitd naivita.

Okolnostem v zivoté¢ Nora aktivné neceli, spiSe je pasivné pfijima a snazi se vyrovnat s tim,
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co ji zivot pfinasi. Pasivné pfijima i agresivitu svého bratra Vladana, se kterym ma jinak
dobry sourozenecky vztah, ale zaroven je rada, ze ptes tyden neni doma. Za zminku stoji 1 jeji
perfekcionismus, kvili némuz musela zanechat své vysnéné Skoly a piejit na skolu s niz§imi
naroky. Na dotaz, zda se perfekcionismus vyskytuje i v jinych oblastech jejiho Zivota, uvadi,
7e ano, ze ma rada svoje véci v potadku, coz ji jeji autisticky bratr ¢asto narusuje. Vznikaji

pak u ni pocity frustrace, se kterymi si zatim pftili§ nevi rady a jeji odpoved’ je pasivni piijeti.

7.7 Prokop

Uvod a prvni dojem

Prokop je mlady dvacetilety muz, ktery studuje prvnim rokem vysokou $kolu ekonomického
zaméieni. Predtim studoval na gymnaziu. Je hubeny a vyssi postavy, jeho zevnéjsek je velmi
peclivé upraveny, nosi obleceni dle posledni mody a pfiSel siln¢ parfémovan. Prokop ma
ptitelkyni, na které mu velmi zéalezi. Nyni bydli jiz v Praze, misté studia, na privatnim byt¢,
jeho rodina ale bydli ve vesnici v rodinném dom&. Domt za rodi¢i jezdi Prokop nepravidelné
na vikendy. Rodice jsou del$i dobu rozvedeni, ale otec v této dob¢ jiz rodinu ¢asto navstévuje
a prebyva ve spolecném domé. Otec ma jesté z prvniho manzelstvi dvé dalsi déti, se kterymi
se nyni Prokop jiz nestyka. Prokop ma mladsi sestru Karin (16 let), kterd ma diagnostikovany
PAS (Rettliv syndrom), je imobilni a na invalidnim voziku a nekomunikuje verbaln¢. O Karin
pecuje matka, kterd neni zaméstnana a vénuje se doma dcefi. Karin pfes den navstévuje

specialni skolu.

O sestru primarné pecuje matka, ktera je kvtli tomu doma, ale s pé¢i vypomahaji také otec
Karin a jeji prarodiCe z matCiny strany. Otec se péfe o Karin ucastni teprve nékolik
poslednich let, kdy vrodin¢ vice funguje a rodinu navsStévuje, predtim se do péce

nezapojoval. Vyrovnat se s postizenim dcery bylo pro otce obtizné.

Rozhovor trval 75 minut a probihal na pad¢ Filosofické fakulty. Prokop mluvil tiS$§im
hlubokym hlasem, kterému nebylo vzdy dobfe rozumét, a zvlastni dikci. K rozhovoru
pfistupoval iniciativné a motivované. Béhem rozhovoru pro néj byly nékteré otazky obtizné,

zejména otazky projektivniho typu, na které v podstaté nedokazal odpovédét.

Rodinna situace

V béZné situaci v testu FAST umistil Prokop jako prvni figurku matky a dcery, které staly
tésn¢ vedle sebe a divaly se na sebe. Pobliz umistil otce a naproti nému sebe, to znamena, ze
vzdalenost mezi nim a otcem byla nejvétsi z rodiny. Osoba Prokopa pusobi v roding€ témér

solitérnim dojmem, coz Prokop vysvétluje, Ze se neciti byt celistvou soucasti rodiny. Mezi
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nim a matkou neprobihd silna divérna komunikace, coz plati jiz od puberty. Za zminku stoji
také fakt, ze kvlli vzdalenosti mezi Prokopem a jeho otcem je mezi nimi minimalni vztah, 1
pies zobrazeny oc¢ni kontakt. Nejvétsi vliv v rodiné ma autistickd sestra Kristyna, pak
nasleduje matka a Prokop, na poslednim misté je otec. K nevlastnim sourozenctim nepocituje

Prokop vtely sourozenecky vztah, protoze se uz nevidaji.

Z konfliktnich situaci si Prokop vybavil situaci, kdy se otec s matkou hadali pfed rozvodem
a tato vzpominka je u Prokopa stale Ziva. Slo o dohodu, zda a jak se otec vice zapoji do péée o
Karin. Sebe v této situaci znazornil Prokop jako pozorovatele, ktery konflikt z dali sledoval,
ale aktivn€ do néj nezasahoval. Konfliktni situace trvala del$i dobu. V idedlni situaci rodiny
by sestra méla byt zdrava, predstavoval by si, aby vztahy v rodiné byli pevnéjsi a vice

oteviené, ale pozici figurek vyrazné nezmenil, ale citi se byt uz naptil mimo rodinu.

Vnimani sourozence

Prokop na zacatku rozhovoru uvadi, ze ma sestru velmi rad, protoze je to jeho sestra. Tim jak
rozhovor postupuje, stava se Prokop oteviengjSim a sdiln€j$im a pfiznava, Ze péci o sestru
vykonaval, ale ze ho n€kdy obtéZovala. Popisuje to slovy: ,,Vadilo, nevadilo. To jsem neresil.
To je jako kdyz musite posekat travnik, taky neresite, jestli vam to vadi, prosté to udélate. No
treba mi to obcas vadilo, ale musi se to udeélat. Ale nebylo to casto, takze viici tomu nemam
averzi.“ Jeho vnimani sestry se postupem c¢asu, jak vyrtstal on i Kristyna, ménilo. Diive pro
n¢j bylo jednodussi si ji predstavovat jako malé dit€¢ — batole, a proto pro n¢j byla roztomila a
bylo pro néj pfijemnéjsi se o ni starat nez ted’, kdyz i sestra Karin vyrostla. Dopliuje to slovy:
»Do trindcti jsme méli spolecny pokoj. Ted uz neni tak roztomila jako driv. To byla tintitko,
mamka ji dava ted’ asi vic jist. Ne Ze by byla tlusta. Ale uz neni roztomila. Driv jsem ji vnimal

jako batole. Kazdy dité je roztomily.

Pti vysloveni slova autismus se mu prvni vybavi: ,,Jsou to lidé, kteri maji sviij viastni svet.
Neziji v realité, nevnimaji okoli. “ Prokop si uvédomuje postizeni sestry a stale ma nadéji, ze
mu obcas rozumi a obcas vystoupi ze svého uzavieného svéta: ,,Neco ji rikam a ona nevnima,
ale ja myslim, Ze vi.* Kdyz m¢l Prokop pfipodobnit sviij vztah k sestie ke krajin¢, dlouho
piremyslel a nebyl schopen tento kol splnit, pak se vyjadiil velmi nespecificky. To je mozné
interpretovat, ze byl pro né&j tento projektivni ukol piili§ naro¢ny, nebo ze se nad nim necht¢l
zamyslet. Pokud by si Prokop mohl néco ptat, bylo by to, aby sestra byla zdrava a zajimalo by
ho, jaka by byla bez autismu. Rad by s ni zazival normalni sourozenecky vztah — hadky,

postuchovani, atp.
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Také Prokopovi vadi hlasité zvukové projevy sestry Karin, uvadi, Ze méa rdd doma ticho a
nema klid na uceni. Prestoze bydli ve vedlejSim pokoji, stale slySi Karinino huceni, cozZ mu

vadi a z toho diivodu se nechce doma pfili§ zdrzovat.

Vnimani sebe sama a pocity

Do péce o Karin neni Prokop pfili§ zapojen. Uvadi, ze vétSinu péCe prebirda matka sama,
protoze je velmi pecliva a uzkostna a chce, aby vse bylo v poradku. Matka je dobrovolné také
se sestrou Karin doma, coz Prokop oceniuje. Sviij kontakt se sestrou Karin popisuje slovy:
,,Jako nevenuji se ji moc. Rano za ni prijdu, dam ji pusu, ale pak se zaviu do pokoje. No
nevenuju se ji moc.“ Zjistuji, zda mu nevadilo, Ze sestra Karin ptfevzala velky dil matetské
péCe a pozornosti a na n¢j jiz tolik nezbyvalo. Deklaruje, Ze mu to nevadilo, ale
pravdépodobné to jen diky svému véku racionalné ptijal. Komentuje to slovy: ,.Jd nejsem
takovej, abych stdal o néjakou pozornost od mamy. Ja jsem nejradsi, kdyz se me nevsimad.
Musela se od mala vénovat ségie. Nevadilo mi to asi z toho diivodu, Ze je ségra postiZzena a Ze

to takhle musi bejt. *

I u Prokopa je patrné, ze jako sourozenec postizené¢ho ditéte ma méné socialnich kontaktli. Na
dotaz, kolik ma kamaradskych vztahd, uvadi, ze jich moc neni, Ze ma tzkou socidlni sit’
vztaht. Uvadi mezi nimi vrstevniky — spolubydlici z pokoje na privaté, ptitelkyni a ,,sem tam
kamarady*. Podle vlastnich slov jich nyni uZ moc neni. O postiZeni sestry Karin se jeho
kamaradi dozvédi zejména, kdyz navstévovali Prokopa u n¢j doma, sdm se o postizené sestie

nezminuje. Kamaradi pravdépodobné nevédi, ze sestra méa diagnézu autismus a co to obnasi.

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

V Kola¢i radosti umistil na vétsi tietinu slovo uspéch, po bliz§im dotazovani to pry znamena
jeho touhu byt v Zivoté tspésny, mit uspéch v podnikdni (obchod s kosmetikou pies internet).
Zarove to predstavuje i Gspéch ve sportu, Prokop se vénuje bojovému sportu — box. Uspéch
chce mit 1 v osobnim zivoté a ve vztazich. Zbyvajici ¢ast kruhu je rovnomérné rozdélena mezi
sport, pratele a rodinu a pfitelkyni. V Kola¢i starosti zabira neuspéch dokonce tfi Ctvrtiny
kruhu, ktery vysvétluje jako netispéch v Zivoté, ve sportu, o kterém se obava, ze by ho mohl
potkat. Je pro n¢j zasadni neselhat. Zbyvajici ¢tvrtina kruhu je rozdélena mezi rodinu a sport a
maly dil ,,ostatni“. VyseCe pro rodinu a sport jsou stejné velké, coz lze interpretovat, ze
primarni rodina pro n¢j nema jiz takovy vyznam, kdyZ sportu ptiklada stejné velky vyznam.
A7z dokonéi bakalaiské studium na VS nechce jiz pokracovat dal, zdd se mu to zbyte¢né a

ztrata ¢asu. Chce se vénovat podnikéni, ale zadroven se obava, ze selze.
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Struény zavér kazuistiky

Prokop celou dobu rozhovoru fikal, Ze sestru mé rad. K zasadnim sdélenim a jeho otevieni se
doslo ale az v zavére¢né fazi rozhovoru, kdy mél prostor pro dalsi otazky, nebo sdé€leni, kdy
chvilku premyslel, a bylo vidét, Ze nevi, zda se ma nyni svéfit, coz ale pak udé€lal. Pak vyslo
najevo, ze ho chovani sestry a jeji projevy (sestra hlasit¢ huci) obtézuji a Ze ma rad svuj klid,

ktery mu sestra narusuje.

Prokop uvadi, Ze rozhovor pro néj byl zajimavy, Ze ma zdjem se zucastnit podobného
rozhovoru i pfipadné v budoucnosti, coz miize znamenat, ze jeSté nevyjadril vSechny svoje
pocity a ze ziejmé nebylo fe¢eno vSe. Kdyz popisuje, jak peclivé a tizkostné se matka stard o
sestru Karin, je mozné, ze podobnym zpiisobem matka vychovévala i jeho, coz nyni miizeme
pozorovat na jeho vysoce upraveném zevnéjSku. Prokopovy vysoké zivotni ambice
v pracovnim i sportovnim zivoté a touha néco dokazat miize mit souvislost s postizenim

sestry Karin.

7.8 Markéta

Uvod a prvni dojem

Markéta je patnactileta divka, ale vypada zhruba o pét let starsi. Je vyssi postavy, neni zcela
stihla. Piisla sportovné obleCena, rozhovor probihal v domécim prostfedi v malém
venkovském domku na malé vesnici, kde bydli. Rodina se sklada ze starSiho bratra autisty
Tomase (vek 17 let) a rodici a babicky, ktera bydli ve stejném domé, ale neni zadsadni osobou
v roding. Bratr je stfedné¢ funkcni autista, je schopen dobfe komunikovat, fyzicky neni

omezen, objevuje se u n¢j repetitivni zajem ohledné vlaki.

Mluvila pfiméfenym tempem, dikci i hlasitosti, slovni zdsobu méla pfiméfenou véku.
Rozhovor trval 2 hodiny 15 minut. Po pocateCnim ostychu zacala sama rozvijet témata
rozhovoru, dle piivodni dohody musela odjet na navstévu k prarodicim, ale rdda by byvala
v rozhovoru pokracovala. Navstévuje jesté zékladni Skolu, piijde do devaté tridy. Nedostala se
na viceleté gymnazium v paté tiid¢€, coz ji mrzi a sniZilo to jeji sebevédomi, procez se chysta

do uceni kadernici.

Markéta s bratrem Tomasem sdili mensi détsky pokoj, a proto ¢asto neméa klid na uceni a
pripravu do skoly, kdyz musi bratrovi ustupovat. Zminuje, ze se uchyluje do stodoly ke
zvitatim, kdyz potiebuje klid, coz ji poméaha. O bratra pecuje matka a otec, oba dochéazi do
zaméstnani. Bratr Tomas$ nyni dokoncil zakladni Skolni dochdzku na specidlni Skole. Nyni

bude piebyvat v tydennim stacionafi a domu se bude vracet na vikendy.

86



Rodinna situace

V bézné situaci postavila Markéta figurku sebe a figurku bratra a poté rodict. Stali ve
dvojicich bratr-sestra a otec-matka, rodina méa tedy kohezivni vztahy. Nejvétsi vliv maji
rodi¢e, zejména otec, neni zde mezigeneracni proména roli — déti maji svoji roli déti.
Konfliktni situaci jsme se vtestu FAST vénovaly neobvykle dlouho, protoze Markéta
popisuje, ze jsou u nich Casté hadky, které podle svych slov iniciuje ona sama: ,, V idedlni
situaci bysme se nehadali s tatkou a s brachou. Ja casto ty hadky vyvolavam. Prosté takova
jsem. “ NejCastéji se hada s bratrem, coz n¢kdy vyusti az ve fyzickou potycku a tyto stiety se
d¢ji kazdy den. Konflikty popisuje naptiklad takto: ,,Hddky zpiisobuje taky to, Ze mam Spatny
znamky ve skole. Ale nékdy za to miize to, Ze se driv pohadam s brachou a pak se to jenom
prenese dal a jede to.” Pricinu konflikti tedy vidi ve sporech s autistickym bratrem
Tomasem, ktery je schopny komunikovat, ale na natlak matky mu musi vzdy ustoupit, coz
déla nerada a vyvolava to u ni pocity nespravedlnosti. Konflikty fesi vétSinou unikem ze

situace a spoléha na to, ze to ¢asem ,,vySumi*.

V idealni situaci by se dle jejich slov hadky nevyskytovaly. Jinak rodinné postaveni v idealni
situaci neménila. BEéhem rozhovoru vyplynulo na povrch, ze si Markéta uvédomuje nerovné
postaveni s bratrem TomaSem, za hadky je pokédrana vzdy ona a jeji bratr vyjde bez trestu, a to
1 v situacich, kdy konflikt iniciuje bratr. Vysvétluje to slovy: ,,Nekdy ho [matka] chrani tak, Ze
se pak nastvu. Ty hadky vidycky odnesu ja. Nikdy ne on. To mé stve. Nekdy je mi to dost lito,

I3

Ze jeho [rodiCe] preferuji a mé jenom okviknou.

Vnimani sourozence

Markéta na zacatku také udava, ze ma bratra Tomase rada. To je patrné i z toho, Ze jmenuje
fadu spole¢nych vlastnosti. ,,Podobné viastnosti mame treba palicatost, kazdy jsme na néco
chytri. Bracha ma pamét’ na pisnicky, asi ma i dobry hudebni sluch. Markéta je ochotna se
pfizplisobit zajmim bratra Tomése a sdilet je s nim, i kdyZ ji nezajimaji. Rika: ,,Téma jsou
viaky, to mé sice nezajimd, ale bavim se s nim o tom. Tedka jsme nedavno délali vylet po
nadrazich.“ O stinnych strdnkach vztahu s bratrem mluvi vice a déle, je rada, ze mize tyto
své pocity ventilovat. Uvadi jiz popisované hadky s bratrem TomaSem. Je rada, Ze si
s bratrem miize povidat a tématem jsou naptiklad TomdSovi spoluzédci ze Skoly, nebo

bowling.

O autismu se v rodiné moc nekomunikuje, v rodiné ji nikdo nevysvétlil, v ¢em spociva
bratrovo postizeni. Stale ocekava, ze se ji od rodici dostane n¢jakych informact, které by ji ji

pomohly, aby véd¢€la, pro¢ se bratr chova specifickym zpisobem. Vypravi: ,,O autismu toho
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moc nevim, mamka ma knizku, kterou jsem si precetla, ale moc jsem toho nepochopila a
rodice mi toho moc nerekli.“ Situaci s postizenim bratrem vnima za danou, je s ni smifenad,
zaroven ji ale nevyhovuje, jak se k ni chovaji rodice 1 bratr. Kdyz ma pfirovnat svlij vztah
k bratrovi ke krajin€, vypadala by takto: ,,Lesy, sem tam vétsi vichr, ktery znazornuje hadky.

Nekdy mracek na nebi, to znamena, kdyz mi pretece trpélivost.

Nejvice ji ale trapi agresivni chovani bratra vii¢i ni i matce, které se oproti minulosti nyni
vystupiiovalo, na Skale od 1 do 5 to hodnoti jako 4. Uvadi, ze bratr v afektu dokaze byt velmi
agresivni, Ze napiiklad zptsobil matce modiiny. Rika: ,,Mamka je proti nému bezbrannd.
Tyto situace vznikaji obvykle, kdyZ otec neni doma, proto nemlze zasahnout, 1 kdyz je to
ziejmé jedina sila, kterd na bratra Tomase plati. Na vztahu by chtéla zménit to, aby nebyl bratr
tak agresivni. Dale narazi i na svlij podil na konfliktech a uvadi, ze by zménila sama sebe:
»INa vztahu bych zmenila sebe, abych nebyla zIy clovek, jakej jsem. Ono se to nezda, ale ja
mam povahu zlého cloveka. Jsem tak zla, ze bratrovi vyhroZuju, Ze mu néco vyhodim. Obcas
mi to tekne i mamka, Ze jsem zla. Nekdy mi to rekne babicka. Jednou mi to vekla i
kamarddka. “ Markétin pohled na sebe sama je neadekvatni situaci, kdy jde pouze o reakci na

bratrovu agresivitu a hmotné véci, nacez ona sebe siln¢ obvinuje. Tento sebeobran piijala

zv1asté pak na zaklad¢ zpétné vazby ze svého okoli.

V zavéru rozhovoru zminuje, Ze bratr Tomas rodinu pomérné narusuje a vidi to bezvychodné:
wJe mi to obcas lito, neni prijemny na to koukat. On nds jednou utrapi. S mamkou se o tom

«

nebavim vitbec, protoze bych jestée mohla bejt Spatnd ja.

Vnimani sebe sama a pocity

Markétino bojovné naladéni se podepisuje i na vztazich s kamarady, diive jich méla vice, ale
dnes s ni néktetfi z nich nemluvi. Ma nékolik opravdu divérnych pratel, se kterymi muze
mluvit o vSem a kterym se svéfuje. Doma se svéfuje pouze plySakim a zvifatim, svoje
problémy rodi¢im nesveiuje kviilli obavam z jejich reakce. Nema divéru v matku, ze by ji
vyslySela, naopak se obava, ze by to bylo zdrojem dalsi hadky a dalsiho emoc¢niho zranéni.
Rika: ,,Kdybych ji o tom Fekla, to by potom byla velkd hddka s ni. Na $kdle od jednicky do
desitky by to byla ta desitka.” To znamend, ze matka je opét na strané¢ syna. M4 pocit, Ze
v této situaci je zcela osamocena, ze obdobné situace nejsou ani v ostatnich rodinach: ,,Mne
prijde, Ze tohle neni normalni, Ze se tohle v normdlnich rodindch nedéje. Bohuzel se stalo, Ze
je takovej, jakej je (bratr Tomas). Ale aby jeho preferovali a mé okrikovali, tak to uz je pres

hranici. Nikdy jsem jim to nerekla, jednou prijde cas, kdy jim to reknu. *
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V rodinné situaci, kde nemé dovoléni, se citi dost bezradna, coz u ni vyvolava auto-agresivni
sklony. Svétuje se: ,,Nékdy uz to fakt neslo a méla jsem tyhle sklony i ve skole. To jsem si
chtéla udelat kruZitkem néco na ruce (ukazuje na zapésti). Uz jsem to zkousSela klicema, ale
téma to boli i na mistech, kde to neboli kruzitkem. Docela mi to pomohlo, prineslo to ulevu.
Frustrace v Markétin€ zivotni situaci byla jiz tak nesnesitelnd, Ze uvaZovala o sebevrazde¢: ,,Uz
jsem jednou méla myslenku na to, Ze bych se podrezala. Nebo jsem méla pocit, Ze by bylo
dobry, abych spolykala prasky a méli by ode mé pokoj. Je to asi tak ctyri meésice. * Markété se
zd4, Ze v rodin¢ nema misto, Ze se ji nikdo nikdy nezastane. Zminuje, Ze ji trdpi pocity viny
viici bratrovi a jak se k nému chova. Rika: ,,Nékdy mdm pocit viny, Ze je bratr nemocny.
Kolikrat jsem si rikala, Ze bych byla rada, kdyby to byvalo potkalo mé.* Zvazovala, ze by
navstivila 1 psychologa, na néhoz ma kontakt od kamarddky. Jako divod, pro¢ ho dosud

nevyhledala, uvadi, Ze vzdy musela odjet s rodinou na navstévu a Ze se trochu obava se svéfit,

byt’ by to chtéla.

Zdroje podpory tedy hledd u kamaradi, zaroven by si ale rdda promluvila s n¢kym, kdo je
v podobné situaci jako ona. Uvadi: ,,Pomohlo by mi, kdybych védéla, Ze v tom nelitam
bezhlavé sama. Vétsina mych kamaradii ma zdravé sourozence a prijde mi, Ze jsou vic
v pohodé.” / ,,Rada bych si popovidala s nékym, kdo je ve stejné situaci. Kdo ma taky
sourozence s postizenim. " / ,,Nékdy si rikam, Ze by si to ostatni méli vyzkouset, jaky to je Zit

%3

s postizenym clovekem. To by asi pak zménili nazor a tak by jim nenadavali.

Vysledky metody Kolac¢ radosti a starosti

Nejvetsi dil radosti zabira v kolaci rodina, zhruba stejné velké dily jsou vysvédceni a Skola a
jesteé mensi Cast zabiraji stejné velké vysece dobra knizka a Skola. Radost ji d€laji dobré
vztahy vrodiné. Chce srodinou bydlet i po dobu stfedoskolskych studii i za cenu
kazdodenniho dlouhého dojizdéni. Velkou radost ji udélalo vysvédCeni, se kterym je
spokojena, byt nema nejlepsi prospéch. Jsou pro ni diilezitd zvitata, chovaji jich fadu doma,
rada se o n¢ stard a zaroven u nich nachazi i utéchu. Navstévuje dobrovolné i mensi farmu ve
vesnici, kde pomahé se zvitaty. Zvirata ji poskytuji pozitivni zpétnou vazbu a maji ji radi

takovou, jaka je. Rada cte.

V Kola¢i starosti zabird t¢éméf cely kruh rodina. Déle je v kruhu maly stiipek, ktery neni
blize pojmenovany. Podle jejich slov patfti do nepojmenovaného stiipku jeji vztahy
s kamarady, které nejsou v této chvili na dobré urovni. Podle svych slov nema moc dobrych

kamaradd a i ti dobfi ji nyni zrazuji. Ohledn¢ rodiny ji trapi situace s bratrem, ktery ji
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vyruSuje. Je neStastnd z nerovného pfistupu matky k nim dvéma. Na bratra TomaSe si u

matky nemuze stézovat, kdyz to zkusila, matka ji oktikla.

Struény zavér kazuistiky

Situace v Markétiné rodiné je neudrzitelnd az krizova. Markétinym tUnikem z frustrace
z bratra, jeho agresivniho chovani, nepfijeti jejich pocitd rodinou a preferovani bratra jsou
auto-agresivni sklony, které se projevuji sebeposkozovanim a myslenkami na sebevrazdu.
Zatim nejsou podle mého nazoru akutné rizikové, ale piesto jsem doporucila Markété
vyhledat psychologickou pomoc. Napomocny pro ni byla i moznost rozhovoru se mnou a
moznost ventilovat pocity nespokojenosti. Pokud se situace nezméni, nebo nebude néjak
feSena, je u Markéty vysoké riziko rozvinuti dalSich psychickych problému. Dle mého nazoru
by byl velmi vhodny néjaky druh rodinné terapie, kdy by si ¢lenové rodiny mohli v oteviené

diskuzi a bezpe¢ném prostiedi sdélit, co citi.

7.9 Martina

Uvod a prvni dojem

Martina je jednadvacetileta mladd Zena, sttedné¢ vysoké postavy, §tihld, velmi upraveného
sympatického vzhledu. Vystupuje dospélym a serioznim zptisobem. Od pocatku rozhovoru je
citit urcity odstup od rozhovoru a jasn¢ vymezené hranice. Z ditvodu vékové blizkosti navrhla
tykani, ale stejné béhem rozhovoru obcas piesla na vykani. Od pocatku projevila o rozhovor
zajem, jako jedina se zajimala o pouziti ziskanych dat z vyzkumu, rdda by byla informovana o
vysledcich. Schiizka probihala z ¢asovych divodi v klidném prostfedi ¢ajovny. Rozhovor
trval zhruba 70 minut, ale z technickych divodi je zaznamenano pouze prvnich tficet minut.
Martina studuje vysokou skolu ekonomického zaméieni a zaroven pracuje jako asistentka
v obchodnim domé. Nezminuje se, Ze by méla pfitele. Pii odpovidani postupuje uvazlive, ma
rozvinutou slovni zasobu, je patrnd jeji vysokd inteligence. Mluvi plynule a v pfijemné

dynamice a tempu feci.

Martina ma dohromady dva mladsi bratry. Nejmladsi bratr Radek mé 16 let a je zdravy,
navstévuje gymnazium. Prostfedni bratr Ctirad ma 18 let a ma od détstvi diagnostikovany
PAS a nemluvi. Momentalné je jiz v domaci péci, protoze po ukonceni povinné Skolni
dochéazky byl kratce umistén v chranéném bydleni, ale ¢asto odsud utikal a projevoval auto-
destruktivni skony. TakZe se rodina rozhodla si ho vzit zpét do vlastni péce a starat se o néj
vlastnimi silami. Celd rodina — vcetné¢ obou rodi¢ti a Martiny — bydli stdle pohromadé

v rodinném domé v mensi vesnici.
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Rodinna situace

V bézné situaci v testu FAST sestavuje Martina rodinu do kompaktniho kruhu uprostred
Sachovnice. Mezi figurkami jsou patrné urCité vzdalenosti. Figurky maji obliceje obracené
dovnitf, coz Martina vysvétluje slovy, ze vSichni Ziji pohromadé¢, coz usnadituje komunikaci.
K sob¢& umistuje rodice, svoji figurku umistuje po levé strané matky, zdravého syna umistuje
po levé stran¢ otce, autisticky syn stoji veprostied celé rodiny. Co se tyce vlivu, nejvétsi vliv
ma matka. K tomu tika: ,,Nejversi vliiv ma mamka, i tatka k ni ma ditveru a nechava na ni
rozhodnuti. Celkove ma klicovou roli mamka.* Martina a zdravy bratr maji stejny vliv,
nejmensi vliv ma autisticky bratr. Figurky nestoji tésné u sebe, coz komentuje slovy, Ze si

¢lenové rodiny ponechavaji svlij osobni prostor.

V konfliktni situaci umistuje vSechny ¢leny rodiny kromé postizeného rodiny a konflikt se
tyka prestavby domu, kde by Martina rada bydlela se nejmlads$im bratrem. V rodin€ probiha
velky konflikt mezi détmi a rodici. Autisticky bratr se do konfliktu nezapojuje, 1 kdyz Martina
uvadi, Ze hadky probihajici v rodin€ dobfe vnima. V idedlni situaci zobrazuje téméf totoznou
situaci jako v béZné situaci s tim rozdilem, Ze figurky stoji blize u sebe, kruh je mensi a
tésnéj$i, coz znaci jeji prani, aby vztahy v rodin¢ byly blizsi. Komentuje to slovy, ze by takto
vystavéla uz béznou situaci, ve které rozmisila figurky ,,ndhodné* daleko od sebe. V idedlni
situaci by se ji libila intenzivnéjsi komunikace v rodin€ a vice spole¢ného trdveni volného

¢asu.

Vnimani sourozence

Kdyz se fekne autismus, Martin€ se vybavi nasledujici terminy: ,,mentalni porucha, odlisnost
od normalu, taky narusena psychika.” Zminuje, ze ma bratra Ctirada velmi rada, Ze vSechny
tyto charakteristiky autismu plati 1 na néj, ale vi, ze kazdy ¢lovék s autismem ma jiné projevy,
které nelze globalizovat. KdyZ pfirovnava svij vztah k sourozenci ke krajing, byla by to
wrozkvetla louka, barevné kytky. Je to louka vlastné okolo obydli. Kdybych tam byla
s brachou, tak by tam nebyl nikdo jinej. Mame svuj svet. *“ Z toho vyjadieni a dalSich slov o
bratrovi je patrné, ze k nému mé ochranny postoj a nechce o ném mluvit v negativnim svétle.
Na otazku, jaké to je mit sourozence autistu, odpovida: ,,Normalni lidi si to asi nedokadzi
predstavit. Je to uplné néco jinyho, neda se to popsat.“ Martina od mali¢ka vnimala, Ze bratr
Ctirad je jiny, ale snazila se toho nevsimat, pfistupovat k nému jako ke zdravému sourozenci.
Rika: ,Jako déti jsme to nevnimaly, moc si s ndma nehrdl, vénoval se tém svym hrdm. Snazila

‘

jsem se k nemu porad chovat jako ke zdravému brachovi.
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KdyZ vypravi o zménach sourozeneckého vztahu v prubéhu zivota, uvadi, Ze bratr Ctirad je
tak nestabilni osobnost, ze se jejich vztah neustdle méni a nelze se na nic doptedu ptipravit.
Komentuje to slovy: ,,Postupem casu, vékem se hodné meéni a nelze byt na nic pripraven. Jeho
vyvoj je daleko dynamictéjsi nez u normalniho cloveka. Neda se to [sourozenecky vztah]| ani
poradné popsat, jaky to je. Psychika se méni ze dne na den. Stav jsou nepredvidatelné a nejde
se na to pripravit. Ale clovek musi v tu chvili rychle jednat. To jsou kolikrat stavy, autista to
resi jinak. Ty emoce jdou ven, uplné z néj stiikaji.* Nevyzpytatelnost vztahu vysvétluje slovy,

ze bratr mé rad pohybové aktivity a mize rychle utikat z domova, coz také asto déla.

PéCi o bratra Ctirada prebird zejména matka, ale Martina se na ni podili také. Pomaha
napfiklad s mytim bratra. Také ho zapojuje do spolecnych aktivit, naptiklad vareni. K tomu
uvadi: ,,Zapojim ho do vareni, postupné se mu vsichni vénujeme. Rada ho zapojuju do vareni,
protoze oba radi jime. A on vi, Ze potom ten vysledek miize snist. Nebo mu meju vlasy, nebo
ho holim. To délame s matkou.“ Martina vnima zavazek péce o bratra, az rodice nebudou
moci, protoze jim ubyvaji fyzické sily. Byla by rada, kdyby se jim podatilo najit vhodné
zatizeni pres tyden a o vikendech by se o péci délili se zdravym bratrem. Pokud by Martina,
nebo bratr Radek nem¢li rodinu, péce o Ctirada by pak byla na nich. K budoucnosti Ctirada se
vyjadiuje slovy: ,.Je to velkej otaznik nad tim, co bude. Co bude s brachou. Rodice pokud to
pujde, tak ho budou mit doma. Pokud to bude v mejch silach, tak urcité bych se mu rada

venovala o vikendu. To bude na domluvé s brachou, kdo se o néj zrovna bude starat.

Vnimani sebe sama a pocity

Diky bratrovu autismu se u Martiny zménil ndhled na svét — vazi si jinych véci, naptiklad
pomahajicich profesi, osob, které pecuji o autisty a postizené. Ziskala diky tomu vySsi empatii
a citlivost k ostatnim lidem, fika, ze dokaze dobte vycitit, co ostatni potfebuji. To se naucila
z komunikace s bratrem Ctiradem, ktery nemluvi. Sama sebe vnima dospéleji nez jeji
vrstevnici, ktefi fesi jiné problémy neZ ona. S vrstevniky si nikdy dobfe nerozuméla, protoze
by neporozuméli tomu, jaké to je zit s bratrem autistou. O postizeni bratra ji bylo nepfijemné
mluvit. Na navstévy si domi obcas kamarady vodila. Nyni mé n¢kolik dobrych kamaradi, ale
jinak jeji socialni kontakty zahrnuji spiSe rodinu. Pfipadny volny ¢as vénuje stejné bratrovi

Ctiradovi.

Vnima se jako velmi zodpovédna osoba. Nema pocit, ze by méla obdobi, kdy by zlobila, nebo
revoltovala, vzdy pomahala s péci o bratra. Za dilezity cil v Zivoté povazuje mit vlastni

rodinu. Préce, kterou vykonava, ji pfili§ neuspokojuje, ale nevadi ji. Od dostudovani Skoly si
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slibuje, Ze ziska lepsi praci a je pro ni dilezitd hodnota ziskat vysokoSkolsky titul, coZ chtéji i

rodice.

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

Do Kolaée radosti mnoho pojmit Martina neumistila, rozdélila kruh na tfi vyseCe a nejvetsi
z nich vénovala rodin¢ (vice nez polovina kruznice). Mluvila o tom, Ze je rada, ze vSechno
v rodin¢ funguje. Uvédomuje si, ze je mimoradné, ze jejich rodina bydli stale pohromad¢ a ze
jejich vztahy jsou nadstandardné¢ dobré. Uvadi, Ze je s rodinou rada travi ¢as a spolecné
aktivity. S matkou maji své ritudly, kdy spolu komunikuji (napt. odpoledni kéva, kdy
proberou uplynuly den). Dalsi radost ji délaji prochazky po okoli, ¢emu se vénuje s bratrem

Ctiradem. Kdyz ma n€kdy volno, rada si piecte knihu.

Kolac¢ starosti je do ur¢ité miry podobny jako Kola¢ radosti — nejvétsi vyse¢ v kruhu zabira
rodina, z niz zvlast¢ vycleniuje bratra. Strachuje se o jeho budoucnost. Starost ji délaji také
bézné véci, které ale blize nespecifikuje, protoze jde pry o bézné provozni potize, které nejsou
dilezité. Nad starostmi svého zivota se vice nepozastavuje, diive ji pry vice trapily reakce lidi

kvli bratrovi, ale nyni ji pfijdou jiz malicherné.

Struény zavér kazuistiky

S Martinou se béhem rozhovoru nezdafilo navazat bliz§i divérny vztah. Nebylo pro ni
ptirozené tykani. Celkovy dojem z vypravéni Martiny byl, ze se snazi rodinu ,,li¢it v rizovych
barvach®, protoze na ni nedd dopustit. Dle informaci Ctiradovy pedagozky nebylo jeho
chovani vzdy bezproblémové, jeho sestra Martina ale tyto stresové situace naprosto opomiji a
mluvi pouze o pozitivech vzéjemného souziti. Martina ptisobi vyspélym dojmem a zaroven je
patrné, ze velmi kontroluje své chovani, véetné¢ neverbalniho, neni spontdnni, uvolnéna,

piestoZe ji téma rozhovoru zajima.

7.10 Vitézslav

Uvod a prvni dojem

Vitézslav je osmnactilety mlady muz, Stihlé, sttedné vysoké postavy. Na rozhovor pfisel
upraveny, obleCeny v modernim stylu. Studuje stfedni primyslovou Skolu, obor
elektrotechnika. Nové se prestéhoval s matkou a jejim novym pfitelem do rodinného domku
na vesnici. Tato nova situace mu zkomplikovala dojizdéni na stiedni Skolu. Ve Skole ma
dobry prospéch a citi se tam spokojen. Ve volném ¢ase moc rad hraje fotbal, kde je Clenem
mistniho sportovniho klubu Rodina, ve které Vitézslav nyni Zije je sloZzena z jeho biologické

matky, druha matky, polovlastniho bratra Sebastidna, ktery mé diagnostikovany PAS. Rodice
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se rozvedli, kdyz byl Vitézslav malé dité. S otcem ma pravidelny a uspokojivy kontakt. Otec

ma zaloZzenou novou rodinu s dvéma détmi.

Vitézslav se pfi rozhovoru ptsobi tichym dojmem. Je na ném patrné velka nervozita. Ta na
ném byla patrna po celou dobu rozhovoru. Nasledkem toho, také rozhovor nebyl uvolnény a
bezprostiedni. Hned v uvodu, kdyz jsem ho seznamovala a s pruibéhem setkani, uvedl, ze na
rozhovor piisel na pirani své matky. Matka se ve specidlni Skole dozvédéla o probihajicim
vyzkumu a sama mne oslovila s tim, Ze by si ptala, aby si se synem nékdo promluvil o
rodinné situaci. Naznacila, ze ma se synem komunikacni problémy. Vitézslav matce vyhovél,
ale nebylo to plné€ z jeho viile. Pii seznamovani s etickou strankou, jsem mu po jeho sdéleni
dala moznost rozhovor ukoncit. V rozhovoru pokracoval, ale zcela odmitl pofizeni audio
zaznamu. Svolil k pofizovani kratkych pisemnych poznamek. V pribéhu rozhovoru na ném
bylo patrné, Ze i pofizovani pisemnych poznamek mu je nepiijemné. Proto jsem se z diivodu
navazani lepsiho kontaktu s probandem rozhodla poznamky omezit a informace shromazdit

az po odchodu probanda.

Rodinna situace

Rodina, kde Vitézslav zije, se vtomto roce piestéhovala z vétstho mésta na vesnici.
S prestéhovanim na vesnici nebyl ztotoznén. Po matce chtél, aby zlstali zit ve mésté, jen
v novém pronajatém byté. Matka bytovou situaci vyfteSila prest¢hovanim do domku po jejich
prarodiCich. Primédrnim divodem sté¢hovani byl rozvod s nevlastnim otcem Vitézslava
(pravym otcem Sebastiana). Matka si do nového domu ptestéhovala i s novym zivotnim

partnerem.

V testu FAST v zobrazeni bézné rodinné situace znazornil rodinu nasledovné. Nejdiive na
Sachovnici umistil figurku matky a bratra Sebastiana. Po del$im vahani umistil na Sachovnici
sebe, ve veétsi vzdalenosti od matky s bratrem. Dotédzala jsem se na diivod vahani. Odpovédél,
Ze si neni jisty se zobrazenim muzské figurky, ktera by zobrazovala partnery matky. Nevédél,
zda a kam mé znazornit rodinu jeho vlastniho otce, kam pravidelné¢ dochazi. S novou rodinou
otce ma dobré vztahy. Nakonec se rozhodl zobrazit pouze matku, sebe a bratra. O¢ni kontakt
byl patrny predev§im mezi matkou a Sebastidnem. Nejvetsi vliv v rodiné ptifadil Vitézslav
bratrovi. Jeho figurku postavil na nejvétsi podstavec. Podle jeho vyjadieni se matka bratrovi
zcela pfizplsobuje a snazi se mu vyhovét v jeho potiebach. Tim Vitézslav nesouhlasi a nelibi

se mu matc¢ina ustupnost.
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Spontanné se rozmluvil o roding otce. S otcem travi ¢as dle moznosti. S rodinou ma dobré
vztahy. Nevlastni matka ho pfijima. S rodinou jezdi pravidelné na dovolenou. S polovlastnimi
sourozenci ma viely vztah. Ma tedy polovlastni sestru (8 let) a polovlastniho bratra (6 let).
Popisuje, Ze je mezi nimi viely vztah 1 pfes velky v€kovy rozdil. Velmi rad jim vymysli hry a
zabavu. Libi se mu, jak si hru uZivaji. To doplituje komentarem, Ze Sebastian nové tvofivé hry
odmitd a vyzaduje stereotypni hry, které provozuje po vétSinu ¢asu sdm. KdyZ spolu hraji
deskové hry (Clovéce nezlob se) neni schopen dodrzet pravidla a nesnese prohru. Rodina otce
chce, aby Vitézslav zil s nimi. On to odmitl z nékolika diivodi. Musel by zménit Skolu,
fotbalovy klub a kamaraddy a nechce nechat péci o Sebastidna jen na matce. Citi se
spoluodpovédny za péci o autistického bratra. Také uvadi, Ze si momentalné uz nepteje zadné
zmény. Jesteé si zcela nezvykl na nové bydlisté. Zranilo ho, ze prest¢thovanim piisel o kontakt

s kamarady a nechce tuto situaci zazit znovu.

Zobrazeni konfliktni situace v rodin¢ Vitézslav odmitl. Doplnil to komentafem, ze nevi, jaky
konflikt by si mé¢l vybrat. Uvadi, ze by to mohl byt konflikt s matkou. Situace se tykala
rozvodu s jeho vlastnim otcem. Matka ani otec mu neposkytli Zadné pro néj piijatelné
vysvétleni rozvodu. S otcem Sebastiana od pocatku nevychazel. Sebastiantiv otec se choval
nesrozumitelng. Popisuje situaci, jak se nevlastni otec naStval, kiicel na néj a a kopal do
nabytku. Vadilo mu, Ze se nevlastni otec nedokdzal ovladnout ani pied tehdy malym
Sebastianem. Popisuje, ze mu nékteré rysy chovani ptipadaji podobné jako u Sebastidna.
Nevlastni otec se podle n¢j nedokazal vcitit do situace matky. Nedokazal odhadnout potieby
Sebastiana. Neuvédomoval si ndro¢nost péce o syna. Situaci naopak stéZzoval svym chovanim.
Pfi popisovani situace je na ném patné¢ silné emoce rozruSeni. Nevlastni otec zacal
konzumovat alkohol ve velké mife. Netinosnost situace dovedla nakonec matku k rozvodu.
Jeji rozhodnuti vidi pozitivné. Sebastianiiv otec absolvoval pll ro¢ni hospitalizaci na
psychiatrii, béhem né¢hoz mu byl diagnostikovan Aspergeriiv syndrom a bipolarni afektivni

porucha.

Vnimani sourozence
Hraje si s krabicemi, které shromazd’uje. V piipad¢ agrese je ni¢i. Auticka nejCastéji rozebira

na soucastky, pfipadné je fadi do fad. Vitézslav mu musi Casto auticka opravovat.

Bratr se s nim mazli. Fyzicky kontakt akceptuje. Vadi mu, zZe je Casto agresivni a fyzicky ho
napada (kouse ho a skace po ném, nebo se mu poveési na krk). Bratr sdm kontakt neiniciuje.
Vitézslav by s nim rad mél blizsi vztah, ale podle jeho slov to neni mozné. O Sebastidna se

nejvice stard matka, kterd ho podle Vitézslava velmi rada. On sam fikd, Ze ma také bratra rad,
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ale ze je nékdy souziti s nim Unavné. Uvadi, Ze s bratrem zaziva i radostné vtipné chvile.
Zmifuje, Ze se bratr ¢asto ptd na otazku ,.kdy umres? a chce nésledné ukéazat presné datum
v kalendari. Vitézslav se smal, kdyz se Sebastian pti koupi nové postele zeptal babicky, jestli
si s sebou vezme do nebe a co pfi tom bude mit obleCené. S péci o Sebastidna Castecné
vypomahaji prarodi¢e z matfiny strany. Ti snim ale neumi uUceln¢ komunikovat.
Charakteristice autismu nerozumi, Sebastian jim casto déld naschvaly. Nejsou smifeni
s postizenim vnuka. Zazlivaji dcefi (matce Vitézslava snatek se Sebastidnovym otcem. Pti
slové autismus se mu prvni vybavi bratr a jeho zvlastni chovéani. Kdyby si mohl néco pfat,
uvedl, Ze by nejvice chtél, aby se normalizoval vztah s matky jeho vlastniho otce. Déle by

chtél, aby se bratr ,,aspon chvili“ dovedl chovat jako ostatni déti.

Vnimani sebe sama a pocity

Po celou dobu rozhovoru Vitézslav mluvil spiSe o osobach ve svém okoli, ale ne pfimo o
sobgé. Sam to také uvedl, Ze o sobé nerad mluvi. A také to dokladd komentarem, ze ,,nikdy
nikoho moc nezajimalo, jaky ma nazor a co by chtél on sam.* O svych pocitech nikdy
nemluvil ani s matkou, z divodu, Ze ji nechtél zatéZovat a protoze podle jeho slov méla jiné
starosti, nez se starat o n¢j. Sam na sob¢ si ceni uspéchi ve skole a uspéchii ve fotbale. Velmi

ho t&$i, kdyz si jeho uspéchii v§imne i okoli.

Vysledky metody Kola¢ radosti a starosti

Do nejvétsi ¢asti kruhové vyseCe uvedl, Zze mu nejvice dela radost fotbal. Velmi rad sportuje,
protoze si u toho odpocine a nemusi myslet na nic jiného. Na fotbale také nasel nové
kamarady. Sice s nimi nema tak blizké vztahy, protoze podle svych slov on sam snadno
nenavazuje nova pratelstvi. Mensi ¢ast kruhové vysece nalezela rodin€. To komentoval, Ze to
znazoriuje piedevsim rodinu otce a jeho polorodné sourozence. S nimi travi rad cas, protoze
mu davaji pozitivni odezvu. Také rad hraje akéni a strategické pocitacové hry. Do kolace
radosti zakreslil 1 oblast, kterou nazval ,,budoucnost®. To pfedstavuje jeho plany, az dostuduje
sttedni Skolu. Rad by Sel co nejdiiv pracovat, aby se mohl odst¢hovat a byt samostatny.
Ptedstavuje si, ze se vrati do mésta, kde diive bydlel. Matce by s bratrem nadéale pomahal, ale
spiSe finan¢né, aby si mohla dovolit zaplatit pecovatele a méla také cCas pro sebe.
V budoucnosti by také rdd mél vztah s pfitelkyni. Vadi mu, Ze ma v soucCasnosti silné
omezené moznosti se seznamit. Vadi mu, Ze na vesnici, kde nyni bydli, nezije moc mladych
lidi. Toto také znazornil do kolace starosti. Je nespokojeny s tim, kde bydli. Nejvice mu vadi,
ze prest¢hovanim ztratil kontakty s kamaraddy z mésta. Také se neciti spokojeny s tim, Ze

s nimi bydli 1 novy partner matky. Nema k nému zadny vztah. Podle jeho slov, uz mu je
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jedno, s kym matka zije. Ale na druh¢ stran¢ partnera bere jako naruSitele svého soukromi.
Nejvice mu vadi, kdyz se ho partner snazi vychovavat. Nékdy se kvili tomu hadaji s matkou.
Casto ji pak vyéte, Ze se rozvedla s jeho vlastnim otcem. Na novém partnerovi matky mu také
vadi, Ze zcela nepfima jeho Sebastiana. Neni k nému dostatecné tolerantni a ,,pofad si mysli,

ze Sebastian pijde vychovat®.

Struény zavér

Z rozhovoru s Vitézslavem vyplynulo, Zze vice nez autisticky sourozenec ho vice trapi
nestabilni rodinnad situace. Na zacatku bylo zietelné, ze k rozhovoru doslo nejspis kvili prani
matky. V prubéhu rozhovoru se zdatfilo navédzat pro néj divéryhodny vztah. Z rozhovoru
nejzietelnéji vyplynulo, Ze mi nejvice vadi jeho aktudlni Zivotni situace. Ma vztek na matku,
za to, ze si vzala druhého manzela. Z jeho slov bylo zfetelné, ze byvalému manzelovi dava za
doufi, ze bude lepsi a Ze bude podle jeho piedstav. Vitézslav piisobi celkové zralejSim
dojmem, nez jeho vrstevnici. Zv1asté v oblasti plant do budoucnosti, které smétuji k brzkému
odchodu z rodiny. Jeho piibéh také vypovida o tizi, kterda plyne z jeho osamoceni. V rodiné
ani mezi kamarady nema pevnou a stabilni osobu, na kterou by se mohl kdykoliv obratit.
S otcem ma dobry vztah, ale ma pocit, Ze do jeho nové rodiny tolik nepatti. Matce pak nechce
pridélavat dalsi starosti. Je jasné, Ze by si Vitézslav zaslouzil vice pozornosti, neZ jaké se mu

v zivoté dostava.
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8 Zavéry vyzkumu

Pomoci vyzkumnych metod a béhem rozhovorti s probandy jsem v ramci kvalitativniho

dotazovani hledala spole¢né obecné kategorie pro sourozence autistickych déti. Vychazela

jsem z desiti kazuistik, které jsem po rozhovorech s probandy vytvofila v jednotné struktufe.

Z vyzkumu vychazeji tyto obecnéji platné kategorie a zavéry:

Rodiny, kde vyrtsta autistické dit¢ a jeho sourozenec, jsou ve vétSin¢ piipadi velmi
uzaviené, anebo jiz doSlo k rozpadu primarni rodiny, otec obvykle opousti rodinu a
rozvadi se. VSichni ¢lenové téchto rodin se vyznacuji snizenym mnozstvim socidlnich
kontaktt s vrstevniky, coZ plati jak pro rodice (zvlasté¢ matky), tak i zdravé sourozence.
V rodinach se také Casto vyskytuje poruSeni roli, které nalezi jednotlivym cleniim. Ze
sourozencu (5/10) se stali ,,druzi® rodi¢e. Sourozenci piejimaji odpovédnost za svého
sourozence, spolupodili se na jeho vychové.

Sourozenci autistll jsou obvykle také uzavreni. Z vyzkumu vyplynulo, Ze maji obvykle
malo vrstevnickych kontaktii a malo vztahli mimo rodinu, rodina je pro né primarnim
vztahovym systémem, travi s ni nejvice svého Casu. To plati i pro sourozence ve véku
adolescence, ktery se v normalnich rodindch projevuje zvySenim kontaktli s okolnim
svétem a pomalym odpoutdvanim se od rodiny. To u sourozenct autistickych déti neni
typické.

Vsichni sourozenci se museli podilet na péci o autistického bratra, ¢i sestru. Mira
zatizeni touto péci se lisila. V détském veku, kdy sourozenci vyrtstali spolecné, se o
postizeného bratra, ¢i sestru museli starat vSichni ze zkoumanych. Umisténim
autistické¢ho ditéte do tydenniho staciondie se bfemeno péfe velmi odleh¢i. Nékteri
sourozenci se odchodem na Skolu, nebo dojizdénim z povinnosti pecovat o bratra, ¢i
sestru vymani. Zvlasté pak starsi sestry (dcery) se na péc¢i podili zdsadnim zptsobem a
¢asto tomu podiizuji 1 svoje vzdelavani a svoji budoucnost.

Kvili svéfenym ukolim a péci o bratra, ¢i sestru jsou sourozenci obvykle mentalné
dospélejsi a odpovédnéjsi, predcasné dospivaji. Jsou pro n¢ duilezité hodnoty jako
zdravi a rodina, coz je pro skupinu ve v€éku adolescence netypické. Neprojevuje se u nich
egocentrismus, ktery je také jinak typicky pro stadium adolescence. Podle vlastnich
vypovédi timto stddiem ani neprosli — neprojevil se u nich pubertalni vzdor, ani jiné
projevy dospivani. Kviili nemoci svého bratra, ¢i sestry a také extrémnimu zatizeni matky
jsou blizce konfrontovani s faktem, Zze ne kazdy ma stésti se t€sit z plného psychického a

fyzického zdravi a kondice.
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Sourozenci citi ke svym bratriim a sestrdm ambivalentni pocity. V zacatcich zminovali
pozitivni emoce k sourozenci, ale v pribéhu rozhovoru také zminovali, Ze jim vadi,
nékteré projevy chovani sourozenci. To se ukdzalo nejvice v otazce ,,jak by vypadala
krajina, ktera by zndzornovala tvlj vztah se sourozencem®. Krajina byla nejdfive
idylicka, ale pak se v krajiné se vyskytly i negativni prvky (u Markéty vitr az vichr, ktery
symbolizoval hadky s bratrem. Nora nejdiive mluvila o zelené louce, na které zahy
pribyly i ostré kameny a ,,néco temného)
Neptimo z rozhovorl a zejména pozorovani vyplynulo, ze sourozenci nedokazou zvladat
pocity agresivity, kterd je sice pfirozend, ale vuci autistickému sourozenci zakazana.
Tato agresivita se projevuje riznymi zpisoby. VEtSinou agresivitu obrati sourozenec sdm
vici sobé (poruchy piijmu potravy u Patricie, sebeposkozovani u Markéty, extrémni
sportovni vykony daleko pies prah bolesti u Botka), nebo navenek (Casté rvacky u Petra,
bojové sporty u Prokopa). U Markéty 1 u Patricie se vyskytuji uz i sebevrazedné
mySlenky.
Nekteti sourozenci popisuji, ze se citi byt vinni (4/10) za to, ze jsou zdravi a mohou
podnikat rizné aktivity, coZ jejich autisticky bratr, ¢i sestra nemlZou. Zajimava reakce
byla popsana u Karoliny, kterd — coby nejstarS$i dcera — témét vyhradné prevzala roli
matky v péci o autistickou sestru a dokonce piestala diivéfovat matce, ze méa dostatecné
kompetence se o sestru postarat. U Karoliny doslo k velmi vysoké identifikaci
s postizenou sestrou. To je mozné interpretovat tak, ze skuteCné vnitin¢ identifikovala
s roli peCovatelky, ze méla naprosto nekriticky néhled na pro okoli stresujici chovani
sestry s autismem. U chlapci sourozencli byla pozorovana spole¢na tendence byt
v zivoté, piipadné ve sportu GspéSny. Tato aspiracni uroven byla vyssi, nez by se dalo ve
veéku probandl ocekavat.
Chlapci, ktefi byli ve vyzkumném vzorku, vykazovali vyssi socidlni senzitivitu, jak vici
sourozenci, tak i viiéi svému okoli. Casto doprovézeli své sourozence do $koly, kde se
setkali s dal§imi détmi s postizenim. Tato zkuSenost je také zasahla a formovala.
U vsech sourozencii se vyskytovala frustrace, ktera byla nasledkem potlac¢ovani pociti.
Tato situace u sourozencii vznika tak, ze se a) nesvétuji svym kamaradim a vrstevniktim
se starostmi ohledné sourozence a s problémy v roding, b) neventiluji svoje pocity ani
vici rodi¢lm, protoze se bud’ obavaji jejich reakce a nepftijeti, nebo je nechtéji nadmérne
zatézovat a pridélavat jim dalsi starosti. PotlaCovana frustrace je moznym pocatkem
agresivnich sklonti a moznych psychickych problémt (sebeposkozovani, sebevrazedné
myslenky).
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U vétsiny sourozenct byl patrny fenomén ,,neviditelnost postizeni®, coz znamena, ze
sourozenci se vlivem spole¢ného souziti u svého postizeného bratra, ¢i sestry hendikep
nevnimaji, dokonce ho popiraji. Sourozenci svého bratra, ¢i sestru s autismem vnimaji
jako normalniho sourozence, ktery se od nich ni¢im neodliSuje. Vysvétleni mize byt
nevédomé popfeni evidentni skuteCnosti. Pro sourozence je pfijatelnéjsi délat, ze
sourozenec je normalni nez pfiznat skutecnost. Denni souziti s postizenym sourozencem
naucilo probandy vnimat skute¢nost takovou, jaka je. To se projevilo zejména u Karoliny
a Petra, u Patricie a Nory.

Popieni mizeme spatfit i v odpovédich na otdzku ,,kdybys mél/a vztah se sourozencem
ptirovnat ke krajin¢, jak by vypadala?* VSichni sourozenci popisovali krajinu jako
malebnou, se sluncem a piirodou v okoli. Pro nékteré probandy (zvlasté chlapce) byla
tato otdzka obtiznéj$i a proto nebylo mozné se vydat do hlubSich vrstev. Nabizi dvé
mozné interpretace. Jednou z nich obtiZnost imaginace, druhou interpretace je mozny
unik z nepfijemné situace.

Vétsina sourozenct si déla obavy ohledné budoucnosti a budouci péce o postizeného
bratra, ¢i sestru, az tuto nebudou moci vykonavat rodice. VétSina z nich se citi zavdzana a
odpovédna za tuto situaci a uvédomuje si nutnost feSeni, coz muize obndaSet, Ze se o
autistického sourozence budou starat sami, nebo pro n¢j budou muset zajistit alespon
¢astecnou stacionarni péci, na kterou chtéji sami vydélat v budoucim povolani (ptiklad
Patricie). Na budouci partnerské vztahy sourozenci, zejména divky, opét pohlizi optikou
budoucnosti autistick¢ho bratra, ¢i sestry, jejich pfipadny budouci partner musi jejich
bratra, i sestru pfijmout jako soucast zivota a smifit se se snizenou pozornosti partnerky.
U nékterych sourozenct bylo patrné, Ze maji striktné oddé€leny svét vnitini rodinny a
svét vnéjsi. Mezi jejich zalibami se Casto nachdzely kreativni €innosti (vytvarny talent u
Ivany a Nory i Markéty), kterymi unikaly do jinych, vlastnich svétli. Obdobné miize

fungovat ¢etba romant sci-fi, nebo fantasy (Nora, Markéta).

Tyto kategorie a ziskané kazuistiky umoznuji odpovédét na vyzkumné otazky polozené vyse

4

v empirické ¢asti prace (kapitola 3.1).

1. Jaké je postaveni zdravého sourozence v rodiné? Jak jsou rozdéleny role v rodiné?

U vétsiny zkoumanych rodin (8/10) bylo autistické dité¢ v centru zajmu a pozornosti rodiny.
Cela rodina vcetn¢ zdravého sourozence se piizpusobovala potiebam autistického ditéte.

Postaveni sourozence zavisi na pohlavi a pofadi narozeni. Prvorozené dcery (Patricie,
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Karolina, Ivana, Martina) se rovnocenn¢ s matkou spolupodili na péci o autistického
sourozence, ¢imz vybocCuji zrole, kterda by jim nélezela dle rodinného systému. U
prvorozenych synt (Bofek a Prokop) toto nepozorujeme v takové mite, ale zase pozorujeme

vysokou aspiraéni troven, co se tyce zivotnich cilt.
2. Jak péce o postizeného bratra, ¢i sestru ovliviiuje Zivot sourozence?

Tato skuteCnost ovliviluje Zivot sourozence zasadn€. VSichni sourozenci byli do péce o
postizeného bratra, ¢i sestru v mensi, ¢i vétSi mife zapojeni. Kvili tomu neméli moznost
navazovat tolik socidlnich a kamaradskych vztahii a ani nerozvijeli svoje zajmy a aktivity
v mife bézné u jejich vrstevnikii. Vztahy s kamaraddy sourozenci omezovali jen na ,,vnéjsi
svet®, obvykle si je domi prili§ nevodili, neradi s nimi probirali téma postizeny sourozenec,
protoze schiizky s kamarady vyhledavali jako moznost tUniku od stereotypu souziti

s postizenym bratrem, ¢i sestrou.

Mnozi sourozenci (Prokop, Markéta, Karolina) maji problém se doma soustiedit na uceni
kvili verbalnim projeviim sourozence-autisty a ptipravovat se do Skoly. Péce o sourozence-
autistu u nékterych sourozencii ovliviiyje i volbu Skoly a zamé&stnani, které vybiraji s ohledem
na to, co je dostupné v mist¢ bydlist¢ (na dojizdéni nemaji Cas), anebo dojizd¢ji na delsi
vzdalenosti, aby mohli bydlet doma a pokracovat s vypomoci v péci o autistického bratra, ¢i

sestru (Patricie, Karolina, Markéta, Martina).

3. Jaka je kvalita sourozeneckého vztahu? Jak proband vnima svého sourozence

s autismem? Jaké jsou pievaZujici emoce viici sourozenci?

VSsichni sourozenci uvadi, ze maji svého postizeného bratra, ¢i sestru radi a ze jeho postizeni
nevnimaji. Mnohé sourozenecké vztahy diky mnozstvi spolecné traveného casu, vénované
péci a uzavienosti rodiny byly velmi hluboké, viel¢ a laskyplné, coz bychom u zdravych
sourozencl v takové mife nepozorovali. Sami probandi toto reflektovali tak, ze u svych
kamaradt vnimali slabsi a chladnéjSi sourozenecka pouta, nez pocit'ovali oni sami ke svému

autistickému bratrovi, ¢i sestie.

Dulezité pro sourozence bylo, ze jde o bratra, ¢i sestru, jeho postizeni ¢i jiné charakteristiky a
projevy byly pro né jiz sekundarni. Sourozenci si uvédomovali specifikum postiZeni
autismus, které vytvaii vlastni svét, kterému ostatni nerozumi. Pfesto se ale sourozenci
snazili navazovat kontakt a stale véfi, ze bratr, ¢i sestra jim rozumi, nebo je v urcité mife

vnima. U dvou sourozencii se objevila i nadéje, ze se bratr, ¢i sestra z ,,autismu’ vyléci.
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Vsichni sourozenci si vyvinuli specidlni aktivity a komunikacni strategie, jak se svym
bratrem, ¢i sestrou vychdzet — napfiklad prostfednictvim véci, prostiednictvim spole¢ného
vafeni a jidla, prostfednictvim fotoaparatu, spole¢né aktivity (jizda na kole, plavani), spolecné

hry (pousténi auticek, telefonovani) a tak dale.

Prevazujici emoce vici postizenému bratrovi a sestfe byla v mém vyzkumném vzorku laska.
Dalsim dominantnim pocitem vuc¢i sourozenci byl pocit odpovédnosti. V rtizné mife se u
probandii — sourozenct ale objevil skryty vztek na postizeného bratra, ¢i sestru, ktery si
dovolili vyjadrit obvykle mimodék a ke konci rozhovoru a ve velmi omezené, socidlné
prijatelné mife. Tento vztek byl u nich potlacovany. U vSech pozorujeme vyskyt

ambivalentnich pocitt.
4. Jaky je sebeobraz a aspira¢ni iroven sourozence?

Zvlasté divky nedokazaly sviij sebeobraz oddélit od sourozence. Mnohdy jejich identifikace
s bratrem, ¢i sestrou zaSla tak daleko, Ze patrani po vlastnich pocitech radosti a starosti
(metoda Kold¢ radosti a starosti) uvadéli radosti a starosti svého postizeného sourozence
s tim, Ze pro né jsou potieby identické. Sourozenci byly spiSe introvertni, ti§§i a uzaviené
osobnosti. Jejich aspiraéni urovein nebyla vysokd, zvlast¢ u zen. U prvorozenych muzi

(Prokop a Boiek) byla naopak zivotni aspiracni uroven vysoka.
5. Jaké jsou vrstevnické vztahy sourozence?

Vétsina sourozencti ma podle svého hodnoceni malo kamaradii a vrstevnickych socialnich
vztahll. Z rozhovorti se nezdalo, Ze by jim to zdsadné vadilo, protoze byli vdzéni na svoje
primarni rodiny, kde dostatecné saturovali své potieby. Partnerské vztahy nebyly u
sourozencu také Casté, pokud se vyskytovaly, nehraly zasadni roli v zivoté probandl (vyjma
Prokopa). Ve vztazich s kamarady se sourozenci vyhybali tématu postizeny bratr, ¢i sestra,
naopak byli radi, kdyZ toto téma nemuseli fesit. Mnozi jejich kamaradi tedy ani nevédéli, Ze

maji postizeného bratra, ¢i sestru.
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Mentalni vyspélost X X X X X X X X X
Poruseni rodinného systému
) X X X X X X X X
(zaména roli rodi¢-dite))
Pocit frustrace X X X X X X
Ambivaletni pocity vici
. X X X X X X X X
sourozenci
Pocit viny X X X X X X X
(Auto)agresivita X X X X X X
Popfeni postizeni sourozence | X X X X X X

Tabulka 4. Souhrnné zobrazeni zjisténych kategorii.
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9. Diskuze a navrhy na dalsi rozvoj vyzkumu
V empirické casti prace jsem si kladla za cil zjistit psychosocidlni situaci sourozencl déti
s vyvojovou pervazivni poruchou s dirazem na zjisténi vnimani postizeného sourozence a

vnimani sebe samotného.

Piinos prace Ize shledat predevSim ve vénovani pozornosti tématu, které neni casto
zkoumanou oblasti. Klady prace je mozné spatiit i v jiné, nez védecké sfére. Tim je mysleno,
ze vyzkumné Setfeni bylo pfinosné jen tim, ze se uskutec¢nilo formou osobniho setkéni a
naslednych rozhovort. VSichni probandi pozitivné reagovali na skutecnost, ze se nékdo vazné
zabyva zkoumanim jejich pociti v souvislosti sjejich rodinnou situaci. Toto zjisténi
odvozujeme zvlasté ze zpétnych vazeb probandu, ktefi v zavéru rozhovorii ocenovali moznost
otevien€ mluvit o své situaci a oteviené mluvit o vnimani svého sourozence. VéEtSinou zminili
také, ze je to poprvé, co o své situaci s nékym hovoii a ze je nezvyklé, Ze jim nékdo vénuje

pozornost.

Probandi po kratké pocatecni fazi nejistoty v pribéhu setkani vétSinou rychle ziskali davéru a
rozhovor smétfoval k intimn&j§im a hlubSim pocitim. Probandi Casto zdlraziovali, Ze
moznost reflexe svych pocitlh ve vztahu k postizenému sourozenci zatim v podstaté neméli
s kym sdilet. Z vyzkumu sekundarné vyplynula potieba setkavani a navazovani kontaktti za
ucelem sdileni svych zkuSenosti se sourozencem s PAS. Tato skute¢nost je v souladu se

zjisténim potieby podpory sourozenct. (Naylor & Prescot, 2004).

Dal$im piinosem prace je zjisténi, ze v Ceské republice je potieba sdruzovani a vytvafeni
svépomocnych skupin sourozencll déti s postizenim velmi vysokd, ale zaroven je naprosto
opomijend. Pfi orientacnim screeningu byla nalezena pouze jedna organizace, kterd ¢aste¢né
vénuje této oblasti pozornost. Velké organizace, které se zabyvaji détmi s autismem (napf.
Apla Praha), registruji tuto skutecnost, avSak ji nemohou z nejriiznéjSich pfi€in zatadit mezi

své priority.

Vedlejsim vysledkem diplomové prace je vysoce pravdépodobna moznost vzniku podplrné
skupiny z okruhu probandii a pfipadnych dalSich zajemct pii Specidlni zdkladni Skole
v Podébradech v ramci nové vznikajic specidlné pedagogického centra. Vzhledem k tomu, ze
iniciativa vychazi od probandii samotnych, je vice nez pravdépodobné, ze podpirna skupina
bude zivotaschopna. Autorka diplomové prace bude iniciovat aktivity v tomto smeéru, protoze

sama bude do ¢innosti specialn¢ pedagogického centra zapojena. Moralni a eticky aspekt
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proveden¢ho vyzkumného Setfeni zavazuje a motivuje autorku diplomové prace k tomu, aby

ziskané skutecnosti a vysledky nebyly opomenuty a byly vyuZzity v zajmu probandi.

Na zéklad¢ predlozenych deseti kazuistik nelze ucinit obecné platné zavéry, nicméné mohou
naznacovat nékteré vyznamné tendence, které jsou blize popsany v kap. 4.10. Nékteré
vysledky z empirické ¢asti diplomové prace jsou v souladu s jinymi vyzkumy. Tendence,
které byly zaznamenany ve vyzkumném Setfeni u sourozencii autistli, jsou podobné zjisténim

4

jinych autorti a jsou popsany v teoretické casti diplomové prace.

Shodu vysledkii 1ze nejvice nalézt v oblasti nazirdni na postizeni sourozence. Moyson a
Roeyers (2011) upozoriiuji na zkreslenou percepci postizeni u sourozencl. Sourozenci maji
tendenci nevnimat handicap sourozence a sourozence vnimat jako zdravého, bez postiZeni.
Timto zji§téni je popsano i ve vysledcich naseho vyzkumu. Rada sourozencii sdélovala, Ze

postizeni u sourozence nevnima a svého sourozence vnima jako sourozence bez postizeni.

Toto je mozné vysvétlit kognitivni restrukturalizaci skutecnosti do té podoby, kterd je pro
sourozence piijatelnd a vyhovujici. S timto vysledkem koresponduje i1 dalsi zjisténi naSeho
vyzkumu. Tato tendence koresponduje s vyzkumem Rossové a Cuscelly (2006). Zminéni
autofi popisuji, Ze nejcastéj$i vyrovnavaci strategii u sourozencii autistickych déti je tnik ze
situace do myslenek typu ,,kéz by to bylo jinak™ nebo ,.situace neni tak zla... “ apod. V naSem
vyzkumu vétSina sourozencl na otazku ,.kdybys mel/a kouzelny prsten, co by sis pral/a?*,
odpovédela na prvnim misté, ze by si piali, aby byl jejich sourozenec zdravy a oni s nim
mohli mit bézny sourozenecky vztah bez omezeni. Tato reakce je pochopitelnd, touha po
normdlnim vztahu se sourozencem je pfirozend. Zaroven to ale napovida, Ze u sourozenci

nedoslo k plnému vyrovnani s postizenim u sourozence.

Dalsi oblasti, kde vidime shodu s jinymi vyzkumy, je oblast komunikace rodin€. Sourozenci
sdélovali, ze jim pomahd oteviend komunikace v rodin€. To je v souladu s tvrzenim ve
vyzkumu P. Howlin (1988). Ve vyzkumu se ukazalo, ze oteviend komunikace pomaha
sourozencum ve zvladani situace. Probandi vyzkumu ¢asto uvadéli potfebu moznosti oteviené
komunikace o problémech spojenych s postizenim sourozence, ale tuto moznost nenachazeji

Casto ani v roding ani ve vné&jSim prostiedi.

Diivodii pro¢ tomu tak je, mizeme najit hned nckolik. Sourozenci nechtéji své rodice
zatézovat a pridélavat jim starosti vlastnimi otdzkami ohledné tématu postizeni. Z kazuistik
také vyplynulo, Ze se sourozenci obavaji mluvit o svych problémech a pocitech s rodic¢i. Boji

se reakce rodici vtom smyslu, ze by rodice jejich pocity, které jsou cCasto negativni,
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neakceptovali a dokonce by je mohli za né potrestat. Rodina Casto bere postizené dité jako
danou a neménnou skutecnost, o které neni vedena oteviend komunikace. Pfitom potieba
oteviené¢ komunikace je 1 protektivnim faktorem pro sourozence postizenych déti a tato
skutecnost byla zminéna ve vétSiné rozhovorti s probandy. Toto zjiSténi je v souladu

s konstatovani K. Thorové (2012).

Péce o autistické dit€¢ je bezesporu nesmirn¢ narocna pro celou rodinu. Nejvetsi dil péce
poskytuji matky. Je proto mozné, Ze sourozenci maji obavu ze svéteni se opravnénou, protoze
si uvédomuji vysoké zatizeni matky. Matkdm uz nemusi zbyvat dostatek energie na fesSeni
problému dalsiho ditéte. Ze zjisténi také vyplynulo, Ze v rodinach se o postizeni nemluvi.
Sourozenci citili, ze maji nedostatek informaci o autismu. Nekteti sdélili, ze by situaci snaseli
1épe, kdyby védeli, pro€ se jejich autisticky sourozenec chova zvlastne. Z popsanych kazuistik
je spise patrné, ze oteviena komunikace o sourozenci a o rodinné situaci je spiSe v roviné

ptéani, neZ ze by byla realitou.

Vysledky jsou v souladu i s dal$im zjiSt€nim, které se tyka rodinnych vztahd. Vztahy v rodiné
byly popisovany ve dvou forméch. Vztahy v rodiné byly bud’ extrémné soudrzné (Karolina a
Petr, Martina) nebo nestabilni a neuspokojivé (Patricie, Prokop, Ivana, Nora). Extrémy se
podle Chvaly, Trapkové (2007) odrazeji v tom, ze ¢lenové maji problémy s vyjadienim svych
potieb a pocitii. Tvrzeni o nemoznosti voln€ a svobodné vyjadiit své pocity sdélovali skoro
vSichni respondenti (8/10). V rodinach se také vyskytovaly, dle popisii probandti, hierarchicky

nevyvazené vztahy (mezigeneracni koalice, pfevracena hierarchie).

Néktera zjisténi ovSem nejsou ve shod¢ s vysledky a odchyluji se od obecné piijimanych
fakth. Podle vyvojové psychologie maji adolescenti v tomto obdobi prozivat emocni
instabilitu, kterd vede k nestdlym a nepfedvidatelnym reakcim (Langmeier & Krejcifova,
2006). Sourozenci, ktefi byli zafazeni do vyzkumu obdobi adolecence vétSinou neprozivaji
bouflivé. Neéktefi dokonce uvedli, Ze obdobi dospivani pro né€ neptedstavuje Zadnou
emociondlni zménu. To miZze byt zapfiCinéno tim, Ze si sourozenci ,,nemohou dovolit*
pridélavat starosti rodicim. Tento faktor se vyskytl i v jinych oblastech (nezatéZovanim
jiné hodnoty, jako je napfiklad zdravi a rodina. Sourozenci také popisovali, ze maji oproti

vrtevniklim uZzsi socialni sit’, a ze si s vrstevniky nerozumi.

Dobfe si uvédomujeme, ze vysledky vyzkumu nelze aplikovat ploSné na populaci. Vyzkumny

vzorek tvori deset osob, a 1 kdyz je vzorek pomérné veékove uzce specifikovany, do vyzkumu
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intervenovalo velké mnozstvi proménnych, které nebylo mozné ovlivnit. K jednomu
z hlavnich divodi zkresleni mohlo dojit vlivem specifické charakteristiky vyzkumného
souboru. Volba jednotlivych probandii byla uskutecnéna vybérem dle danych kriterii, ktera
jsou stanovena vyse. I pfesto pravdépodobné doslo k dalSimu zkresleni vlivem individuéalniho
fyzického a mentalniho handicapu u sourozenct s PAS. V ramci stanovené¢ho vyzkumu byl
stupent postizeni téméei stejny nebo vyrazné podobny, proto toto kritérium jiz blize
neinterpretujeme. Vzhledem k rozsahu prace i daného vyzkumu byl vzorek uzce generove
specificky a v dalSich vyzkumech by se na toto hledisko m¢l brat vétsi zietel. Rozhovory na
jednotném misté. Bylo tfeba se pfizptsobit moznostem probandii, a proto vyzkum probihal na
nekolika riznych mistech. VétSinou probéhl rozhovor ve specialni Skole, kam dochazi
postizeni sourozenci. Prostfedi tudiz znaji a je mozné, Ze prostiedi pro probandy nemuselo byt
neutralni. Snazila jsem se po celou dobu navodit pfijemnou atmosféru, ktera by mohla
dopomoci lepSimu navéazani kontaktu s probandem. Respondenti byli motivovani uzite¢nosti a
informacemi o cilech vyzkumu. I ptes veSkeré snahy mohlo dojit k zatajeni nékterych i velmi
klicovych informaci probandem z divodii nedostatecné otevienosti a socidlni desirabity.
toto byla nova zkusenost, se kterou se dosud nesetkali. Mohlo dojit k uniku ze situace
zamérnym zkreslenim odpovédi. Prikladem dal§i proménné, kterd mohla vysledky vyrazné
ovlivnit je naptiklad poradi narozeni sourozencii a pohlavi sourozenct. I kdyz se ve vzorku
vyskytovala rtiznorodd kombinace potadi v souvislosti s pohlavim, neni mozné ze zjisténych

fakt udélat jednoznacné zavéry.

Faktor, ktery bezesporu formuje osobnost, je vztah rodici mezi sebou navzajem a celkova
rodinna situace. Z rozhovort vyplynulo, Ze vychova autistického ditéte je naro¢nou Zivotni
situaci pro oba rodice a Ze neni fidkym jevem nasledny rozpad manzelstvi rodi¢i nebo
zachovani jen formalniho manzelstvi. Uz pouze samotny rozvod rodi¢i, je pro dité
krizovou situaci. V dasledku toho, mohlo dojit ke zkresleni vysledkii vyzkumu v v souvislosti

s udalosti rozvodového fizeni rodic¢u.

Po rozvodu se sourozenec musel starat o postizené dité jeSt¢ vice a navic dochazelo
k hlubokym psychickym zranénim v dasledku rozvodu rodi¢h. Tento fakt vnimame
nejzietelngji u Patricie, kterd nasledky odchodu otce hluboce pocituje dodnes. Ke zkresleni
vyzkumu mohlo dojit i na stran¢ autorky vyzkumu. Zcela jisté ke zkresleni mohlo dojit diky
nevelké zkusenosti s vedenim delSich vyzkumnych rozhovorti. Ke zkresleni mohlo dojit 1 ve

form¢ tendence zveliCovat rizika, které mohou plynout ze sourozeneckého vztahu s autistou.
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Autorka si uvédomuje, ze diky nastudovani piedeSlych vyzkumil se jiz nedokédzala na
problematiku divat bez zkresleni. Jednou z hlavnich vyzkumnych metod byl rozhovor, jehoz

kvalita je do velké miry odvozena od zkuSenosti tazatele.

Prvni, co by pomohlo 1épe zmapovat problematiku a Iépe tak nahlédnout do svéta sourozencd,
je osloveni 8ir$i vékové skupiny sourozenct. Ke zvazeni je také zvétseni vyzkumného vzorku
a diky tomu pfistup k vyzkumu kvantitativni metodou, ktera neni v této problematice obvykla.
Skupina, ktera se ucastnila vyzkumu, se pohybuje na hranici dospélosti. Bylo by zajimavé
zjistit, jak situaci prozivaji mladsi sourozenci, ktefi jsou aktudlné v situaci ,,vyrovnavani se*
s postizenim sourozence. Sourozenci v naSem vyzkumu uZz maji vytvofeny soubor strategii,

jak se se situaci vyrovnat.

V dalsim vyzkumu by bylo také vhodné se sourozenci pracovat delsi dobu a navézat s nimi
uzs§i vztah. Vysledky mohlo zkreslit 1 to, Ze je nepfijatelné cizi osobé (mysleno
vyzkumnikovi) odkryt zaporné emoce, které mohou citit k sourozenci. Nezpochybiiujeme
vypovédi sourozencl, ale domnivame se, Ze se mozna pod povrchem skryva daleko vice

pocitl, nez které sourozenci popsali.

Dalsi smér, kterym by se mohl vydat nasledujici vyzkum je hlubsi zmapovani agresivnich
pociti sourozenct. Agresi vét§inou nemohou svobodné vyjadrit a ventilovat. Kdyz k tomu
dojde, jsou ve vyjadieni agresivity omezeni svym okolim (zvlasté rodi¢i). Pocity se pak
projevuji v autoagresivnich sklonech. V tomto kontextu by bylo zajimavé nahlédnout do

oblasti kopingovych strategii v souvislosti se stresovou situaci.

Zajimavé a podnétné vysledky by mohla piinést longitudinalni studie, ktera by se zaméfila na
kvalitu zivota sourozenci a proménu vnimani kvality Zivota v pribéhu meénicich se

charakteristik vztahu k postizenému sourozenci.

Dalsi smér, kam by se nésledujici vyzkum mohl vydat, je zmapovani, jak sourozenecky vztah
vnimaji rodiCe a porovnat zjisténé vysledky s percepci vztahu samotnym zdravym

sourozencem.

Zjisténé zavery 1 s danym zkreslenim by se mély stat podkladem pro budouci praci s rodinami
a sourozencu déti s PAS. Jako minimalni pomoc této cilové skupiné vidim ve vytvofeni
svépomocné (podpurné) skupiny, vytvorenim rad nebo ptirucky pro rodice, které by jim blize
osvétlily nelehkou situaci zdravych sourozencti. Rozhodné minim, ze tento problém je v praxi

dosud nepostizen.
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10 Zavér

Ptredkladana diplomova prace se zabyvala psychosocialni situaci sourozencu déti s pervazivni
vyvojovou poruchou (PAS). Jejim cilem bylo zmapovat a zachytit mozné psychologické a
socidlni fenomény, které mohou vznikat. Soustiedila jsem se pfedevSim na to, jak sourozenci
vnimaji svého bratra, sestru s PAS. Dalsi oblasti, na kterou jsem se soustfedila, byla rodinna
situace postaveni zdravého sourozence v rodin¢. Sebrand data byla prezentovana ve formé

kazuistik a nasledné analyzy.

Prvni ¢ast prace se vénuje teoretickému zmapovani poznatkli o pervazivni vyvojové poruse.
Také se vénuje poznatkim o charakteristikdch zdravych sourozencu déti s PAS. Teoreticka
¢ast tak uvozuje empirickou Cast prace, ktera je nejvice zaméiena na popsani percepce
sourozence s PAS a rodinou situaci z pohledu zdravého sourozence. Piednosti vyzkumu je
predevsim upozornéni na problematiku, které je veénovana pozornost pouze okrajove.
Vysledky vyzkumu naznacuji tendence u sourozenct, kterym by bylo vhodné se vénovat 1

v budoucich vyzkumech.

Tato prace prispiva k ucelenéjsimu pohledu na situaci sourozencti s PAS, jak z teoretického,
tak praktického hlediska. V Ceské republice zatim nevysla ucelena monografie, ktera by se
vénovala sourozenectvi s dité¢tem s PAS, nebo s jinym handicapem. Sourozenci postizenych

déti jsou obecné ptehlizenou skupinou.
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