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ABSTRAKT

Tématem diplomové prace je problematika poruch autistického spektra oc¢ima
sourozencl. Prace je rozdélena na dvé ¢asti — teoretickou a praktickou. V teoretické
¢asti jsou popsané poruchy autistického spektra a k jednotlivym diagn6zadm jejich
specifické rysy. Prace se zaméiuje predevSim na vztahy jedince s PAS a jeho vztahy
s rodinou a blizkym okolim. V praktické ¢asti byly vedeny polostrukturované rozhovory
se sourozenci jedincli s PAS s cilem zjistit, jak jsou sourozenci o PAS informovani,

odkud informace Cerpali a jak je dokazi prakticky vyuzit.

KLiICOVA SLOVA: poruchy autistického spektra, sourozenci

ENGLISH ABSTRACT

The topic of the thesis is the issue of autism spectrum disorders through the eyes of
siblings. The thesis is divided into two parts - theoretical and practical. In theoretical
parts are described autistic spectrum disorders and their specific features. The work
focuses mainly on the relationships of the individual with PAS and its relations with the
family and close surroundings. In the practical part, were conducted semi-structured
interviews with siblings of individuals with PAS with the aim to find out how siblings
are informed about PAS, where they obtained information and how they can practically

use it.

KEY WORDS: autism spectrum disorders, siblings
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UVOD

Téma jsem si vybrala proto, ze uz nékolik let spolupracuji s Ceskobratrskou cirkvi
rodiny vcetné¢ sourozencl handicapovanych a vnimam tedy problematiku
informovanosti téchto déti - sourozenct. Rodiny fes$i problémy, jak ditéti vysvétlit
diagnézu PAS!, jak mu vysvétlit chovani sourozence, jak ho pfipravit na ne¢ekané

situace a reakce okoli.

Teoretickd cast mé diplomové prace je rozdélena na Sest kapitol. V prvni
kapitole s ndzvem Poruchy autistického spektra nejdiive popisuji projevy a triadu
problémovych oblasti, nasledné vypisuji pfi¢iny PAS a v posledni podkapitole popisuji

klasifikaci poruch autistického spektra.

Ve druhé kapitole a jejich podkapitolach se poté vénuji konkrétnim diagnozam

poruch autistického spektra a dopodrobna je popisuji.

Ve treti kapitole nejdiive charakterizuji rodinu, poté popisSu chovani rodica
smérem k postizenému ditéti a smérem ke zdravému ditéti. Nasledné popisu chyby,
které rodiCe ve vychové ditéte s postizenim a zdravého ditéte Casto délaji. V podkapitole
,»Vztahy jedince s PAS se sourozenci® poté nejdiive charakterizuji sourozenecky vztah a
popisu jednotliva specifika sourozenectvi se sourozencem s postizenim. Dale zde uvedu
faktory ovliviiujici sourozenecky vztah a naroky, které jsou na zdravé dit¢ v rodiné

ditéte s postizenim kladeny.

Ctvrta kapitola se poté vénuje kvalité sourozeneckého Zivota, a proto zde jako
prvni popisuji studii Kvality Zivota sourozencii déti s poruchami autistického spektra, ze
které vzesel model kvality zZivota SibQol. Déle zde popisuji program STEPS Davida
Havelky.

! Zkratka pro Poruchy autistického spektra



V paté kapitole se nejdiive vénuji divodim podpory sourozencl jedincd
s poruchami autistického spektra. Nasledné rozliSuji jednotlivé druhy podpor —
organizace poskytujici informace a podporu sourozencim, filmy a knihy, skupinové

programy pro sourozence a dalsi.

V posledni kapitole teoretické casti se poté vénuji vyzkumlm tykajicich se
sourozencl jedinci s PAS. Popisuji zde celkem pét vyzkumi. Jako prvni popisuji
diplomovou a nésledné disertacni praci Davida Havelky, ktery se vénoval skupinovym
terapeuticko-eduka¢nim programim pro sourozence déti s poruchami autistického
spektra 2a v nasledné praci jiz popisoval sviij projekt STEPS3. Dalsi praci je diplomova
prace Anny Vasickové, kterd navazuje pravé na prace Davida Havelky*. Dal$im ¢eskym
vyzkumem je vyzkum od Zuzany Haiclové, kterd se zabyvala faktory, které ovliviiuji a
utvari kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim v ramci uz$i 18ir$i rodiny
(postaveni sourozencti, prarodi¢i osob se zdravotnim postizenim).> Poslednim
vyzkumem je poté zahrani¢ni studie Siblings: The Autism Spectrum Through Our Eyes

od Jane Johnsonové a Anne Van Rensselaerové.¢

V praktické ¢asti poté budu pomoci rozhovort zjistovat, zda jsou sourozenci
jedincti s poruchami autistického spektra dobie informovani ohledné diagnézy svého

sourozence, a zda jsou tudiz i1 1épe pfipraveni na zat¢z, ktera je ceka.

Vysledky mé diplomové prace mohou slouzit rodinam, ve kterych je jedno dité
s poruchou autistického spektra, a jedno ¢i vice zdravych déti (at’ uz starSich sourozencti
jedince s PAS, nebo mladSich) pro lepsi informovanost zdravych déti o PAS, o jeho
specifikach chovani. Po zjisténi vysledkii bych se rada sama zaméfila na pomoc témto
rodindm — vytvofenim internetovych stranek, kde by rodiny nasSly navod, jak svému
ditéti sdélit informace o poruchach autistického spektra, jak ho pfipravit na zivot se

sourozencem s PAS a jak ho pfipravit na reakce okoli.

HAVELKA, David. Skupinové terapeuticko-edukacni programy pro sourozence déti s poruchami
autistického spektra [online].

3 HAVELKA, David. STEPS - Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence déti s
poruchami autistického spektra: Tvorba, implementace a evaluace programu [online].

4+ VASICKOVA, Anna. Kvalita Zivota sourozencii déti s autismem: ticastnici programu STEPS [online)].
S HAICLOVA, Zuzana. Faktory ovlivitujici a utvdrejici kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim v
ramci uzsi i Sirst rodiny (postaveni sourozencii, prarodicii osob se zdravotnim postizenim) In:
MICHALIK, Jan. Kvalita Zivota osob pedujicich a osob se zdravotnim postizenim: vyzkumné Setfeni
2018.

6 JOHNSON, Jane a Anne VAN RENSSELAER, ed. Siblings: The Autism Spectrum Through Our Eyes.
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Hlavnim pfinosem mé diplomové prace tedy bude pravé provedeni vyzkumu
potiebného pro vytvofeni internetovych stranek na pomoc rodindm a sourozenclim

jedince s poruchou autistického spektra.
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TEORETICKA CAST

1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

V poslednich letech je zaznamenan velky ndrtst poruch autistického spektra po
celém svéte. Duvodii muze byt nékolik — zdokonalovani diagnostickych procest,
rozSiteni kritérii a vétsi volnost hranic kritérii a v neposledni fad¢ 1 vice odborniki, ktefi
se poruchami autistického spektra zabyvaji. Proto je otazkou, zda je tento narist
skutecny, anebo jde pouze o vice viditelné téma. PAS postihuje vice muze nez Zeny
(krom& Rettova syndromu). 7 Organizace NAUTIS uvadi, ze v Ceské republice
potencionalné¢ zije 100 000-200 000 osob s poruchou autistick€ého spektra, kazdy rok se
narodi v Ceské republice okolo 1000-2000 dé&ti s PAS nebo obtizemi blizicimi se PAS.?

Pojem poruchy autistického spektra zahrnuje podle Thorové’nékolik diagnoz:
détsky autismus, atypicky autismus, Aspergertv syndrom, Rettliv syndrom, détska

dezintegracni porucha (Hellertiv syndrom).

Poruchy autistického spektra vystizné charakterizoval Jim Sinclair nasledujicim
citatem: "Autismus neni néco, co osoba md, neni to zadna ulita, ve které je osobnost
uveznena. Ve skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus
je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkusenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem,

kazdou emoci. Autismus je soucdsti existence. Osobnost se od autismu oddélit nedad.""°

7 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 43 — 46.
8 Prevalence poruch autistického spektra. Dostupné z: < https://nautis.cz/cz/autismus>.

9 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra.

10 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 33.
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1.1 PROJEVY A TRIADA PROBLEMOVYCH OBLASTI

.....

intelektu rtizného rozsahu. Naptiklad u Aspergerova syndromu je vétSinou intelekt

nadprimérny, u détského autismu naopak mluvime o stfedné t€zké mentélni retardaci.
Charakteristické pro jedince s PAS je ovSem tzv. tridda problémovych oblasti:
e komunikace
e socialni interakce a socialni chovani
e predstavivost (ta je spojena se stereotypnim okruhem zajmii).

U jedinct s PAS se déle vyskytuje nutkavé chovani, jako napiiklad uspotadévani
pfedméta do fad, vyZzadovani stereotypu (chodit stejnou cestou, délat vSe ve stejny cas).
Byvaji také citlivéj$i na zvuky a mohou se sebeposkozovat (Casto bouchani se do

hlavy).!!

Poruchy autistického spektra, jak jsem zminila vyse, se projevuji jiz v prvnich
letech zivota. Nejcastéji je vychozim bodem porovnani se zdravym ditétem — existuje
mnoho tabulek charakteristik normalniho vyvoje. U téchto tabulek je ovSem problém
s tim, Ze jsou brany pfili§ vaZn€ a nenechavaji prostor pro pfirozeny vyvoj ditéte. Kazdé
dité je jiné a kazdé¢ dité se vyviji vlastni rychlosti. Na druhou stranu prave tyto tabulky
pomahaji rodi¢im odhalit poruchy autistického spektra diive, nez je mozno je

diagnostikovat.

Dle Gillberga a Peeterse '’se prvni rozdily mezi zdravym ditétem a ditétem
»konverzuje* pomoci vokall a objevuji se zde prvni souhlaskové zvuky, oproti tomu u
ditéte s autismem je plac jen velmi obtizné interpretovan. V dalSich vyvojovych fazich
dité nenapodobuje gesta a vyrazy, Casto plaCe a tak podobné. Okolo 2 let véku je jiz
rozdil vétsi — zdravé dité spojuje slova, tvoii jednoduché otazky, pouziva ukazovaci
zajmena a samo sebe oznacuje jménem, oproti tomu dité¢ s autismem obvykle pouziva

méné nez 15 slov a nerozviji se gestikulace.

1 BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje.
12 GILLBERG, Christopher, PEETERS, Theo. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty. Str. 17.
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Podobné se o prvnich symptomech vyjadiuje i Barbora Bazalova, kterd ve své
knize uvadi, ze jiz v prvnich mésicich je vyvoj abnormélni — dit€¢ se neusmiva,
nenavazuje oc¢ni kontakt, je neklidné a nezacind mluvit. Zaroven dochazi k tzv.
autistické regresi — tedy, Ze dité zane postupné ztracet nabyté dovednosti (pfedevSim
v oblasti verbalni a neverbalni komunikace) a zacinaji se objevovat specifické projevy

v chovéani.!?

1.2 PRICINY

Pricina autismu dodnes neni zndma. Odbornici se shoduji pouze na tom, Ze
neexistuje zadna jednotna abnormalita mozku, kterd by autismus vysvétlovala. Dlouha
desetileti se predpokladalo, ze problém je v psychologické oblasti. Dnes se k této

mysSlence ptidal nazor, ze pti€ina je v propojeni této psychologické oblasti s genetickou

oblasti (napiiklad fragilni chromozom X).!4

,, Védeckeé studie sméruji k pojimani autismu jako diusledku geneticky podminénych
zmen v mozkovém vyvoji. Poruchy autistického spektra jsou povazovany za vrozené.
Specifické projevy ditéte nejsou zpiisobeny chybnym vychovaym vedenim. !> Pravé
pervazivni vyvojové poruchy patii k nejzdvaznéjSim poruchédm, jsou vSepronikajici a
projevi se jiz v prvnich letech zZivota, ackoliv diagnéza je stanovena az po né¢jaké dob¢ —

pfi seskupeni n€kolika symptomi z triddy problémovych oblasti.

Barbora Bazalova popisuje poruchy autistického spektra, jako: , neurovyvojové

vvvor

vevr

retardace.... Lidé s PAS vyhodnocuji informace z okoli jinak nez lidé bez poruchy. Svet
chapou prisné logicky a realisticky. “!® Autorka dale uvadi, Ze nejCastéji se problémy

projevuji v tzv. tridd€ problémovych oblasti.

13 BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Str. 39.

14 CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s
autismem. Str. 37 — 38.

1S THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra.Str. 51

16 BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Str. 38.
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1.3 KLASIFIKACE

Klasifikace poruch autistického spektra poté probiha podle vice kritérii, nejcastéji
jsou to 4 druhy. Prvnim kritériem je medicinsky pohled (podle Mezinarodni klasifikace
nemoci — MKN-10, ¢i ICD-10), dale funkéni pohled (vysoce funkéni — bez postizeni
intelektu, stfedn¢ funk¢ni — lehké a stiedné t€zké mentélni postizeni a nizko funkéni —
tézké a hluboké mentalni postizeni), tietim kritériem je poté adaptibilita a poslednim je

socialni pohled.!”

Podle MKN-10 (MKN-10, F84 — Pervazivni vyvojové poruchy) délime tyto

poruchy na celkem 9 kategorii:
e De¢tsky autismus
e Atypicky autismus
e Rettv syndrom
e Jina détska dezintegracni porucha
e Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
e Aspergertv syndrom
e Jiné pervazivni vyvojové poruchy
e Pervazivni vyvojova porucha NS.

V této kapitole jsem se zabyvala spiSe obecnymi informacemi o poruchach
autistického spektra. Nyni se v jednotlivych podkapitolach budu vice dopodrobna
zabyvat jednotlivymi diagn6ézami tak, jak jsou popsany v odborné literatuie a v MKN-

10.

1”BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Str. 40.
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2 DELENI PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

2.1 DETSKY AUTISMUS

Détsky autismus tvofi zaklad poruch autistického spektra a je dosud nejlépe
popsanou poruchou. Pro tuto poruchu se dale uzivaji terminy: autistickd porucha,

infantilni autismus, infantilni psychéza, nebo Kannerav syndrom.'®

Pro détsky autismus je typicka porucha socidlni interakce, dale problémy v oblasti
komunikace (jak verbalni, tak neverbalni), problémy s imaginaci a stereotypni zajmy.
Pro diagnostiku détského autismu slouzi tabulka kritérii, ve které je 5 kategorii. Prvni
kategorii je, ze se autismus projevi pred tietim rokem veéku ditéte. Druhou kategorii je
kvalitativni naruSeni socidlni interakce, tfeti je kvalitativni naruSeni komunikace.
Ctvrtou kategorii je omezené, opakujici se stereotypni zptisoby chovani, zajmy a
aktivity. Posledni jsou poté nespecifické rysy (jako naptiklad fobie, poruchy spanku a

pfijmu potravy, zachvaty vzteku, potize s vytvofenim myslenkové osy,...)"

,Stupen zavaznosti poruchy byva ruzny, od mirné formy (malo mirnych
symptomut) az po tezkou (velké mnozstvi zavaznych symptomii). Problémy se musi
projevit v kazdé casti diagnostické triady. Kromé poruch v klicovych oblastech socialni
interakce, komunikace a predstavivosti mohou lidé s autismem trpet mnoha dalSimi
dysfunkcemi, které se projevuji navenek odlisnym, abnormnim az bizarnim chovanim.

Typicka je znacna variabilita symptomii. “?°

Lid¢ s autismem potiebuji dozivotni asistenci — miru asistence poté urcuje mira
adaptibility. Nejvétsi vliv na dospélost jedince maji poté vrozené dispozice, rand péce a

kvalita vzdélavaciho programu.

18 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 31.

19 CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdini retardaci a s
autismem. Str. 18 — 19.

20 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 177.
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2.2 ATYPICKY AUTISMUS

Pro tuto poruchu se v nékterych ptipadech uzivaji terminy: Pervazivni vyvojova
porucha nespecifikovand (napt. dle DMS-1V), Atypickd détskd psychdéza, nebo
Mentalni retardace s autistickymi rysy. 2!Tato kategorie tvoii soucast autistického
spektra, nicméné dit¢ spliiuje jen castecné diagnostickd kritéria dand pro détsky
autismus — dit¢ ma fadu specifickych socidlnich, emocionalnich a behavioralnich
symptomil, tak jako lidé sautismem. Atypicky autismus je jakousi zastfeSujici
diagnézou pro ty jedince, ktefi maji autistické sklony. Pro diagndzu je dilezité, ze
atypicky autismus nesplituje kritéria jinych pervazivnich vyvojovych poruch. Chybou u
této kategorie je, ze nema presn¢ stanovené hranice a diagndza je tak zaloZena na co

nejlep$im odhadu a minéni diagnostika.??
Dle Thorové je obvykle atypicky autismus diagnostikovan v té€chto pfipadech:

o Prvni symptomy autismu byly zaznamendny az po tretim roce zivota. Tato

situace je vzacnd, ale vzhledem k heterogenité pricin vzniku autismu mozna.

o Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech trech oblastech diagnostické triady,
nicméné zpusob vyjadreni, tize a frekvence symptomit nenapliuje diagnosticka
kritéria. Napriklad u DSM-1V staci méné symptomit (Ctyri nebo pét) misto

povinnych Sesti.

e Neni naplnéna diagnosticka triada. Jedna z oblasti neni primarné a vyrazné

narusena.

o Autistické chovani se pridruzuje k tezké a hluboké mentalni retardaci. MuzZeme
pozorovat nékteré symptomy jednoznacné typické pro autismus, nicméné
mentdlni vek je natolik nizky (obvykle méné nez 15 mésicii), Ze mira
komunikacniho nebo socialniho deficitu nemiiZe byt v ostrém kontrastu s projevy

obvyklymi pro mentdlni retardaci. “>3

2l BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 33.

22 CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s
autismem. Str. 21.

23 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 182.
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Nékteti odbornici sem fadi jak déti, které prokazuji t€Zzkou a hlubokou mentalni
retardaci, tak ale 1 déti, které sice vynikaji dobrou inteligenci, ale nedokédzi se plné
vyjadfovat. Do této kategorie byva n¢kdy zarazena i sémanticko-pragmaticka porucha
fe¢i. Podle Krej¢ifové, Thorové i Bazalové je tieba tuto kategorii pouzivat co nejméné —

pravé proto, Ze ma takto $patné stanovené hranice.?*

2.3 RETTUV SYNDROM

Katetfina Thorovd o Rettové syndromu uvadi, ze jde o: ,,syndrom doprovazeny
tezkym neurologickym postizenim, které mad pervazivni (vSepronikajici) dopad na

somatické, motorické i psychické funkce. “?

Tento syndrom poprvé vroce 1966 popsal Andreas Rett, nicméné do povédomi
odborné vetejnosti se dostal az vroce 1983. Hlavnimi symptomy jsou ztrata
kognitivnich schopnosti, porucha koordinace pohybli a ztrata schopnosti rukou.
Nicméné¢ symptomatika je u Rettova syndromu velmi rtznorodd. Rettiv syndrom
postihuje pouze divky, protoze u chlapci naruseny X chromozom zplsobi umrti jiz
v prenatalnim obdobi, piipadn¢ v obdobi novorozence. U Rettova syndromu uvadi
organizace IRSF (International Rett Syndrome Foundation) celkem Sest obdobi pribéhu
poruchy — obdobi normalniho vyvoje (0-12 mésicit), objeveni prvnich symptomi (6 —
18 mésicit), obdobi vyvojové regrese (1 — 4 roky), obdobi relativni stabilizace (3 roky —
Skolni vé€k), obdobi pozdéjsiho zhorseni motorickych funkci (mezi 5. a 25. rokem),

obdobi dospivani a dospélosti.?®

Specifické je pro Rettiv syndrom socidlni chovani — divky s timto syndromem
jsou vylozen¢ spolecenské, (coz je pro poruchy autistického spektra netypicke), zvladaji
ocni kontakt, projevuji vybérové sympatie a antipatie, maji rady fyzicky kontakt a
interaktivni hry. Divky vétSinou perfektné rozumi mluvenému projevu, neumi se ale

natolik dobfe vyjadfovat — vétSina divek nemluvi viibec.

24 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 33.
25 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 211.

26 About Rett Syndrome. Dostupné z: < https://www.rettsyndrome.org/about-rett-syndrome/rett-
syndrome-diagnosis/>.
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Kvili multifunkénimu handicapu jsou také omezené v pohybu — nemohou
naptiklad ukazovat na pfedméty. Divky maji velmi kratky rozsah pracovni pozornosti —
jejich vykony jsou nekonzistentni a koncentrace velmi roztfisténa. DalSimi symptomy
Rettova syndromu jsou poté nepfiméfend emocni reaktivita a nepruZznost reakci na
smyslové podnéty. Co se ty¢e motoriky, divky maji Casto stereotypni pohyby hornich
koncetin (pfedevsim v oblasti pfed oblicejem). Velmi Casté je u divek také epilepsie (az

v 80%).

Tento syndrom ma genetickou pficinu — byl nalezen gen odpovidajici za vznik
poruchy na distalnim dlouhém raménku X chromozomu. V roce 2009 zacal W. E.
Kaufmann polemizovat nad otazkou, zda rettiiv syndrom ponechat ve stejné skupiné
jako autismus. Rettv syndrom je progresivni porucha. Divky s touto diagnézou se

dozivaji véku 40 — 50 let a vyskytuje se zde zvySené riziko nahlé smrti. 27

2.4 DETSKA DEZINTEGRACNI PORUCHA

Tato porucha byva né€kdy oznacovana jako Helleriv syndrom — podle specialniho
pedagoga Theodora Hellera, ktery tento syndrom v roce 1908 poprvé popsal. Dalsi
mozné terminy pro tuto poruchu jsou: infantilni demence, desintegracni psychéza, nebo

symbioticka psychéza.?®

Tento syndrom je vyznacny piedevSim tim, ze u déti okolo tfetiho roku véku
dochazi k regresu a nastupu tézké mentalni retardace, ackoliv do té doby se dité vyvijelo

béznym zptsobem.

., K pozorovanym projeviim se priddava i nastup emocni lability, zdchvaty vzteku,
potize se spankem, agresivita, uzkostnost, drazdivost, hyperaktivita, dyskoordinace
komplexnich pohybii a neobratna zviastni chuze, abnormni reakce na sluchové podnéty.

Porucha ma dopad na kognitivni oblast (deteriorace intelektu). <3’

27 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 33 — 36.
28 Taktéz. Str. 36.

29 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 193 — 203.

30 CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s
autismem. Str. 24
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Helleriiv syndrom je tedy atypicky pfedevsim tim, ze dit€ do zhruba dvou let véku
dosahuje bézné normy (dit¢ mluvi ve vétach, dokaze navazovat socialni kontakt, hraje si
symbolicky a napodobuje dospél€), poté ale nastane z neznamé piicCiny deteriorace, tedy

nahlé zhorseni stavu. 3!

Néstup této poruchy se udédva mezi druhym a desatym rokem — nejCastéji ovSem
okolo tfetiho, ¢i cCtvrtého roku zivota ditéte. Dit€ se ve fazi ndstupu zhorsi
v komunikac¢nich dovednostech, zhorsi se jeho socialni dovednosti a chovani za¢ne byt
podobné jako u autismu. Po této fazi miize nastat obdobi zlepSeni — nicméné¢ ani tak jiz
nikdy neni dosazeno normy. Od autismu se tedy tato porucha lisi tim, kdy se objevuje
jeji nastup (je zde delsi obdobi normalniho vyvoje) a dale velkym rozdilem pii ztraté

dovednosti.3?

2.5 HYPERAKTIVNI PORUCHA SDRUZENA S MENTALNI
RETARDACI A STEREOTYPNIMI POHYBY

Tato porucha je Spatn¢ definovatelna a Spatné zatraditelna. Do této kategorie fadime
déti stézkou mentalni retardaci (IQ pod 50), kter¢ maji problém s poruchami
pozornosti, hyperaktivitou (Casto hyperaktivni syndrom) a ve stereotypnim chovani a
stereotypnimi pohyby. Po podani psychostimulancii miize v dospivani dochazet
k nahrazeni hyperaktivity velkym snizenim aktivity. K tomuto syndromu se casto
pfidruzuje tfada dalSich vyvojovych opozdéni.’* U této diagnézy je velmi Casté i

sebeposkozovani.

31 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 36 — 37.
32 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 193 —203.
33 MKN-10. Dostupné z: < http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn>.
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Pro tuto poruchu je uvadéno celkem pét kategorii diagnostickych kritérii, kde je

tteba vzdy urcity pocet danych symptomu:
o | tézka motoricka hyperaktivita,
e opakujici se stereotypni vzorce chovani a cinnosti,
o ]Q je nizsi nez 50,
e neni socidlni naruseni autistického typu,

e porucha nesplituje diagnosticka kritéria pro autismus, detskou dezintegracni

poruchu nebo hyperkinetickou poruchu. “3#

2.6 ASPERGERUV SYNDROM

Aspergertv syndrom je bézné uvadény jako nejpozitivnéjsi ze vSech diagndz poruch
autistického spektra — a to pfedev§im pro dobrou prognézu. Tento syndrom byl popsan
v roce 1944 psychiatrem Hansem Aspergerem, ktery tyto jedince oznacil za tzv. malé

profesory (nebo také malé génie).>

Pro Aspergeriv syndrom jsou hlavnimi symptomy velké potize v komunikaci a
v socidlnim chovanim, které jsou neodpovidajici intelektu a feCovym schopnostem
jedince. Lidé s Aspergerovym syndromem maji Casto problémy navazovat vztahy,
nechapou neverbalni komunikaci, ironii, Ipi na ritudlech a stereotypech. Casté jsou také

problémy s motorikou (piedevsim v oblasti pisma). 3¢

3 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 210

33 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 38 — 39.
36 CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s
autismem. Str. 21 —23.
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., Projevy socialni dyslexie, jak nékdy byva Aspergeritv syndrom nazyvan, maji
mnoho forem. Jedna se o velmi ruznorody syndrom, jehoZz symptomatika plynule
prechazi do normy. Je obtizné, ne-li nemozné u urcité hranicni skupiny odlisit, zda se
jedna o Aspergeriv syndrom nebo jen o socialni neobratnost spojenou napriklad s vice
vyhraneénymi zdjmy a vyraznéjsimi rysy osobnosti... v soucasné dobé je Aspergeriiv
syndrom povazZovan za samostatnou nozologickou jednotku... tvrdit, Ze Aspergeriv
syndrom je mirnéjsi formou autismu, je znacné zjednodusené. Aspergeruv syndrom ma
sva specifika i problémy, které mohou byt stejné zavazné, i kdyz kvalitativné odlisné od
ostatnich poruch autistického spektra. >’ U tohoto syndromu je intelekt v ramei normy

a ma vliv na uroven dosazeného vzdélani a na sebeobsluznost.

Lidé s Aspergerovym syndromem nemaji vyrazné problémy s chovanim, pfi pomoci
zvladaji 1 béznou dochazku do Skoly a béznou sebeobsluhu. Okolim jsou ¢asto brani
jako ponékud zvlastni a introvertni. Nektefi jedinci s touto poruchou ovsem nejsou

schopni navézat vztahy, najit si praci a nejsou schopni fungovat bez asistence.

Déti s Aspergerovym syndromem sice mohou mit opozdény vyvoj fe€i, nicméné do
5 let mluvi plynule a maji dobrou slovni zasobu — ovSem vétSinou se u¢i mluvit spise
zpaméti, kopiruji mluvu dospélych a casto velmi Ipi na presném vyjadiovani. Lidé
s timto syndromem obtizné chapou pravidla spoleCenského chovéni, Spatné se zapojuji
do skupiny vrstevnikli a nedokdzou se orientovat v neverbalni komunikaci. Jedinci

velmi snadno podléhaji stresu a maji ritualizované chovani.’®

Thorova rozdéluje Aspergeriiv syndrom na nizko funkéni a vysoce funkéni.
Vysoce funkéni Aspergeriv syndrom piinasi lepsi prognézu do budoucnosti a 1isi se od
nizko funk¢niho pfedevSim v adaptibilité. V rozdilu adaptibility hraje roli 1 spravny
pedagogicky pfistup a spravna vychova. Lidé s Aspergerovym syndromem mivaji jednu

¢i vice oblasti, ve které vynikaji.

37 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 184.
38 Taktéz. Str. 185 — 190.
3 Taktéz. Str. 190 — 192.
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Lidé s Aspergerovym syndromem mohou pti dostatecné pomoci projit predskolnim
1 Skolnim vzdé€lavanim bez Gymy a nasledné Zit v dospélosti 1 béZny Zivot, mit dobré
vztahy s okolim a mit dobré zaméstnani. Obecné rozsifeny néazor, Ze lidé s AS nejsou
schopni proZivat lasku, nebo naptiklad litost je nepravdivy — lidé s AS nejsou Casto jen

schopni na tyto projevy vhodné reagovat, jejich projevy tak mohou byt piehnané. 40

Diagnostika Aspergerova syndromu se provadi na zakladé celkem 8 diagnostickych
kritérii, nicmén¢ ¢lovek s touto diagnézou nemusi spliiovat vSech osm kritérii. Prvnim
kritériem jsou charakteristiky v raném vyvoji (fe¢ neni vyrazné opozdéna, obtize
v kolektivu, celkovy mentalni vyvoj neni opozdény, obtiznad vychovna usmeérnitelost),
druhym jsou obtiZze v komunikaci (verbalni vyjadfovani je minimaln¢ pfiméfené veku,
bohatd slovni zasoba, malo vzijemna konverzace, potize s mimoslovni komunikaci,
obtize s ocnim kontaktem), tfetim kritériem jsou poté obtize v interakci s lidmi (snizené
dovednosti v oblastech, které zafazujeme pod emocni nebo socidlni intelekt, problémy
v kolektivu vrstevnikili, naivita, obtizné chdpani pravidel, nevhodny fyzicky kontakt,
nepfiméefené uniky do svéta fantazie, necitlivost k socialni norm¢ a konvencim), ¢tvrtym
kritériem jsou specifické obtiZze v pfedstavivosti, mySleni a chovani (zdjem o technicka
data, omezena schopnost uplatiovat fantazii v riznych situacich, nadmérna produkce
kreseb, silné vyhrazeny zajem o urcity okruh informaci, obsesivni chovani, obtize pii
rozhodovéni a planovani, ulpivavd myslenkova schémata, selhdvani v praktickych
dovednostech), patym kritériem jsou poté obtize se smyslovym vnimanim (vyhledavani
urcitych smyslovych podnéti, precitlivélost na urcité podnéty, necitlivost k urcitym
podnétim), Sestym kritériem jsou zvlaStni projevy v motorickych projevech (obtize
v koordinaci pohybti, neobratnost, stereotypni pohyby), sedmym kritériem je sniZzena
adaptabilita, obtize ptizpisobit se béznému zivotu, opakujici se chovani a ritualy, obtize
s chovanim ve Skolce a Skole (upfednostiiovani pevnych pravidel a tadi, vytvareni
ritualti, velka mira nutkavosti, touha po pfesnosti, pfehnana peclivost, piecitlivélost na
negativni postoj vici jejich osob€), poslednim kritériem je odliSnd emocni reaktivita
(projevujici se uzkost a nervozita, Casté sttidani nalad, Casto Spatna nalada a negativni

emoce, sebepodhodnocovani). !

4 THOROVA, Katetina. Vyjimecné déti: Aspergeriiv syndrom: [informacni prirucka. Str. 4-11.
41 THOROVA, Katetina. Vyjimecné deéti: Aspergeriiv syndrom: [informacni prirucka]. Str. 24-34.
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2.7 JINE PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

Do této kategorie, ktera neni v Ceské republice piili§ pouzivana, patii déti, jez nelze
zatadit do zaddné z predchozich kategorii. Tyto déti vykazuji rysy autismu, ale ptesto je
jejich chovani nééim rozdilné. Thorova naptiklad uvadi, ze sem patii déti, jejichz:
., kvalita komunikace, socidlni interakce i hry je narusena, nicméné nikoli do miry, ktera
by odpovidala diagnoze autismu nebo atypického autismu. Symptomatika je ruznoroda,
jednotlivé symptomy mohou byt totozné s chovanim déti s autismem, ale nikdy se
nevyskytuji v dané kategorii ve vétsim mnoZstvi. “*> Druhou kategorii déti zafazovanych
do jinych pervazivnich poruch (F84.4) jsou ty, které maji naruSenou oblast
predstavivosti — déti casto nedokazou rozpoznat rozdil mezi realitou a fantazii, maji

stereotypné vyhranéné téma, kterému se vénuji.

Tato kategorie poruch casto byva diagnostikovana u déti, které maji t€z§i formu
poruchy aktivity a pozornosti, vyvojovou dysfazii, nerovnomérné rozvinuté kognitivni

schopnosti, mentalni retardaci a malou ¢etnost projevu typickych pro autismus.

Mezinarodni klasifikace nemoci tuto diagnézu pouziva pro jedince, na které se hodi
pojem pervazivni vyvojové poruchy, avSak neni zde dostate¢ny pocet informaci vedouci
k presné kategorii dle F84. *Tedy zjednodusené fe¢eno jsou sem zafazovani ti jedinci,
kteti sice prokazatelné trpi néjakou z pervazivnich vyvojovych poruch, nelze ale presné

urcit kterou (naptiklad i pro protichidné kritéria a podobné).

42 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 204.
43 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Str. 38 — 39.
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3 VZTAHY JEDINCE S PORUCHOU AUTISTICKEHO
SPEKTRA V RODINE

vvvvvv

instituci. To, co dité v rodiné zaZije, ho ovliviiuje cely zivot. ** Nicméné pokud se do
rodiny narodi dit€ s poruchou autistického spektra, nastanou nepochybné¢ zmény. Tyto
zmény zasdahnou nejen subsystém manzelsky, rodicovsky, sourozenecky, ale i celou

§ir§i rodinu.#’

,,Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je necim vyjimecna. Tato
spise negativné hodnocena odlisnost se stava soucasti sebepojeti vsech jejich clenii:

rodicii i zdravych sourozencii. *“ 46

Rodinu bereme jako malou socidlni skupinu, kterd se vyznacuje tim, ze jeji ¢lenové
vzajemné spolupracuji a jsou propojeni riznymi vrstvami vztahii (at’ uz genetickych
vztaht, ¢i citovych, apod.). Kazda rodina je individudlni a jedinecnd — tak jako vSichni
jeji ¢lenové. Toto tvrzeni plati jak o roding, kde jsou pouze zdravé déti, tak i o té, kde je
jedno ¢i vice postizenych déti. Rodina ditéte s postizenim ma stejné jako ta se zdravymi
détmi své zakladni psychologické charakteristiky, ovSem u rodiny s détmi s postizenim

hrozi vice specifickych nebezpe¢i — napiiklad ohroZeni jeji soudrznosti.’

Jak Vagnerova uvadi, chovani rodi¢a k postizenému ditéti je jiné, nez kdyby bylo
zdravé. Casto se pak rodiny uchyluji kextrémidm — na jedné strand
k hyperprotektivnimu chovani, na druhé k odmitani postizeného ditéte. Vagnerova ve
své knize ®rozliSuje nékolik fazi akceptace postizeného ditéte. Jako prvni uvadi fazi
krize rodi¢ovské identity, tedy jako fazi urcité reakce na odlisnost ditéte. Pfed touto fazi
muze piredchazet jeSté faze nejistoty, kdy rodie na svém ditéti pozoruji jisté odliSnosti,

ale nemaji je potvrzené. 4

44 PRUCHA, Jan, WALTEROVA, Eliska, & MARES, Jiti: Pedagogicky slovnik. Str. 202.

4 MEADAN, Hedda and James W. HALL & EBATA, Aaron T.: Families With Children Who Have
Autism Spectrum Disorders: Stress and Support. In: Exceptional Children 77, no. 1 (October 2010): 7-36.
46 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Str. 164.

47 MATEJCEK, Zdengk. Rodice a déti. Str. 279 — 284.

48 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese.

49 Taktéz. Str. 168
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Dale poté prozivani rodi¢t prochazi péti typickymi fazemi: fazi Soku a popteni, fazi
bezmocnosti, f4zi postupné adaptace a vyrovnani se s problémem, fazi smlouvani a
nakonec fazi realistického postoje. V posledni fazi , rodice postupné akceptuji
skutecnost, Ze je jejich dité postizené a prijimaji je takové, jaké je. Zacnou se chovat
primérenéjsim zpiisobem, jejich plany jsou realnéjsi a splnitelnéjsi. Ke smireni
s postizenim ditéte nedochdazi ve vSech pripadech, postoj rodiciit miize kolisat v zavislosti

na jeho vyvoji, a s nim spojenych nové vzniklych zatézich.“ >°

Velka ¢ast rodict ditéte s postizenim a zdravého ditéte se dopousti dvou druhti chyb.
Prvni je koncentrace pozornosti a zdjmu na postizené dité — od zdravého sourozence se
ocekava samostatnost a zralost vétsi, nez je vhodna k jeho v&ku. Hlavnim tkolem
rodiny - a tedy i zdravého sourozence - je podpora handicapovaného. Zdravé dité si
tento styl vychovy muze vykladat jako nezdjem o jeho osobu, a mize pozdéji trpét
pocity vlastni bezvyznamnosti a pocity zarlivosti vici sourozenci. Druhou chybou je
ovSem silnd koncentrace z&jmu a pozornosti na zdravé dit€¢ — tento styl vychovy
vétSinou slouzi jako kompenzace za postizené dité. Rodi¢e na zdravé dité¢ kladou vysoké
naroky, které mohou ovlivnit zdravy rozvoj identity. Na druhou stranu tento model

vychovy miize pomoct v dosazeni odpovédnosti, tolerance a ochoty poméahat.>!

Je-li dité postizeno od narozeni, vyrovnava se rodina s timto od pocatku, a do role
rodie (pfipadné sourozence, prarodiCe, atp.) pfirozené vristd. OvSem v piipade, Ze
postiZeni se projevi az v pozdé€jSim véku (¢i je zplsobeno urazem, nemoci, atp.), musi
se rodina navic vypotadat se ztratou svych oc¢ekavani, ktera nabyla v dobé¢, kdy se dité
jevilo jako zdravé. Jak uvadi Matéjcek, pravé tyto adaptacni schopnosti jsou tak silné,
jak silny je nejslabsi ¢lanek rodiny. Rozdil v adaptaci ovSem mize zplisobovat 1 vnéjsi
prostiedi — predev§im spolecenska hodnota dané rodiny v pfipad¢, ze v ni je postizené
dité. Spolecenska hodnota rodiny na vetejnosti klesa umérné tomu, jak se postizené dité
projevuje — tedy pokud se dité na vetejnosti chova mimo spolecenské normy, vykiikuje,
provadi neimérnou gestikulaci a podobné, je velmi pravdépodobné, ze takové dité bude
vzbuzovat silné negativni postoje lidi — tyto postoje ovSem nejsou mifeny pouze proti

postizenému ditéti, ale proti celé roding.

50 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro poméhajici profese.. Str. 168
S Taktéz. Str. 169 —171.
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Oproti tomu sympatie a zdjem od vetejnosti mohou rodin€ velmi pomoci — nicméné
tyto by se mély projevovat predevSim ochotou vyjit vsttic pii tézkostech a ochotou

rodiné pomoci. 32

Problematiku rodiny z pohledu vetejnosti pak fesi naptiklad Vagnerova, ktera tvrdi,
ze z pohledu vetejnosti se déti s PAS mohou jevit jako nevychované. DéEti se mohou
projevovat agresivné, afektivné a impulzivné, a veskeré tyto projevy byvaji pfisuzovany

selhanim ve vychové rodi¢a. 33

3.1 VZTAHY JEDINCE S PAS SE SOUROZENCI

Jak uvadi Marie Vagnerova: ,,Role sourozence postizeného ditéte je narocnéjsi a
predstavuje urcitou zatez. Postaveni sourozence v rodiné se meni, odlisné byvaji i

postoje a oéekavani rodicu, ktera k nému zaujimaji. “>*

Sourozenectvi je prvnim z vrstevnickych vztahii — sourozenci si spolu hraji,
pomahaji si, ale zaroven mezi sebou maji i prvni rozepfe. BéZzné sourozenectvi je
nejdelSim vztahem v zivoté a je jednim ze vztaht, ktery je dan narozenim — neni mozné
si svého sourozence vybrat. Sourozenci spolu vétSinou travi nejvice ¢asu, a proto se
sourozenci mezi sebou velmi ovliviluji a obohacuji svymi zkuSenostmi (predev§im
v obdobi pubescence jsou sourozenci jednim z mala zdroji zkuSenosti — rodic¢e jsou

brani jako stafi a nechapavi). >

Zdravé dit¢ vyrustajici vedle postizeného sourozence si jiz ve velmi nizkém véku
uvédomuje rozdil v pfistupu rodi¢i — nékteré pochopi, Ze nemocné dit€¢ nemuze
zvladnout to, co zdravé, a je potieba ho vice podporovat, v takovém piipadeé se u n¢j

rozviji ohleduplnost a ochota pomoci slabSimu.

52 MATEJCEK, Zdengk. Rodice a déti. Str. 279 — 284.

$3VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese.

4 Taktéz. Str. 169.

55 HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Str. 18 —20.
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Nekteti sourozenci se ale citi znevyhodnéni ¢i zmateni riznymi métitky pro né a pro
sourozence. Dité se velmi rychle nau¢i model tzv. dominantné — ochranitelsky, ktery ma

ale za nasledek degradaci sourozence (dité ho nebere jako rovnocenného).>¢

Jak uvadi Vagnerova: , sourozenci byvaji spojenci i souperi, ale postizené dité
nemiuize byt souperem, protoze tomu neodpovidaji jeho kompetence. Navic rodice tento
projev zdravého ditéte klasifikuji jako Spatné chovani, jako prestupek. Postizené dité
nemiize byt ani vzorem, s nimz by se mladsi sourozenec mohl ztotoznit. Je jine,
vyjimecné, a proto neposkytuje obvyklou zkuSenost. Vytvoreni skutecné vztahové

symeltrie, kterd je mezi béznymi sourozenci bézna, je v tomto pripadé hire dostupné. >’

Sourozenci déti s postizenim maji ovSem oproti béznym sourozeneckym problémiim
mnoho dalSich, specifickych problému. Oproti ostatnim détem jsou vystavovani vétSimu

stresu a prozivaji jedine¢né psychické a osobni vyzvy. 3%

V ptipadé poruch autistického spektra se vyrazné ztézuje vztah mezi sourozenci.
Kvalita vztahu je u PAS mnohem niz$i, nez u jinych druhti postiZeni, a to predevSim
proto, ze déti s PAS travi méné Casu vzajemnou hrou, nekomunikuji se sourozencem a
maji velmi nizky rozsah reakci. Sourozenci jedinci s PAS proZzivaji mnoho negativnich
emoci a socialnich postoji. Tito sourozenci maji ¢asto negativnéjsi pfedstavu o Zivoté
jedince s postizenim a o jeho budoucnosti. Sourozenci jedinct s poruchami autistického
spektra maji zvySené riziko psychickych problémi, které se jiz v détstvi mohou
projevovat nizkym sebevédomim, somatickymi obtizemi, ¢i Spatnou schopnosti

navazovat socialni vztahy.>

Co se tyce faktort ovliviiujicich sourozenecky vztah, velkou roli zde hraje vek
sourozence, ,,potadi narozeni“, pohlavi a mira informovanosti o postizeni sourozence.
Specifickych problémi, které prozivaji sourozenci jedinct s PAS, je samoziejmé celad
fada a liSi se v souvislosti s pfesnou diagnézou sourozence. AvSak nékteré problémy

jsou spole¢né pro vSechny tyto sourozence.

56 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Str. 169 — 171.

57 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdéhajici profese. Str. 169.

58 HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Str. 21.

3 Taktéz. Str. 22 —23.
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Jako prvni bych uvedla naroky na péci o sourozence — zdravy sourozenec je ¢asto
nucen rodi¢i do nadmérné péfe o postizeného sourozence, pripadné o domécnost —
pravé to muze pozdé€ji vést k odporu k sourozenci, protoze dité ma pocit, ze je na vse

samo, musi pomahat a musi dé€lat praci ,,za sourozence*.

V nékterych rodinach je poté rozsah péce o postizené¢ho sourozence natolik veliky,
ze dit€¢ nema cas na své vlastni aktivity, coz muze vést k rozpadu vrstevnickych vztaht,

které jsou pro dité velmi dulezité.®

Dalsimi specifickymi problémy je vyrovnavani se s chovanim sourozence, pocity
osamélosti, vysoké naroky od okoli v mnoha oblastech zivota a viditelné rozdily ve

vychove a péci mezi nim a jeho postizenym sourozencem.

Nejvétsim problémem je dle mého nazoru nedostatecné porozuméni sourozenci
spojené s nedostatkem informaci a znalosti o postiZeni sourozence. Sourozenci jsou, co
se tyCe informaci, ¢asto odkazani na rodice (pfedev§im v Gtlém véku). Ti jim nckdy
predavaji pouze malé mnozstvi zédkladnich informaci, kterym v nékterych ptipadech ani
sami dobfe nerozumi. Tyto informace jsou pro sourozence pak spiSe ztiZenim pro
porozuméni, nez aby mu pomdhaly. V nékterych rodindch je postizeni sourozence
— jelikoz jediny mozny zdroj informaci je v tu chvili zavrhnuty, a dité se dostava do
problému, kde informace ziskat. Pravé informace muzou ovlivnit vztahy mezi
sourozenci, proto by mél byt zdravy sourozenec piiméfené svému véku informovan co
nejdikladnéji o postiZzeni, o progresu, 1écbé a dalSich dilezitych zlomech v zivoté
postizeného sourozence. Nicméné velkym problémem pfi sdélovani informaci je jejich
nasledné pochopeni — tedy je tfeba proces sdéleni, vhodny vybér slov a ptipadné dalsi

zdroje prizpisobit kognitivni Grovni ditéte.°!

%0 MOYSON, Tinneke, and ROEYERS, Herbert. “The Quality of Life of Siblings of Children with Autism
Spectrum Disorder.” In: Exceptional Children 78, no. 1 (October 2011): 41-55.

61 GLASBERG, Beth. The Development of Siblings' Understanding of Autism Spectrum Disorders. In:
Journal of Autism and Developmental Disorders, volume 30, issue 2 (April 2000): 143 — 156.
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4 KVALITA ZIVOTA SOUROZENCU JEDINCU S PAS

Prave kvalita sourozeneckého Zivota zlstdvala opomijena a zlstavala stranou zajmu
odborniki, ale i Siroké vetejnosti. V poslednich letech cca deseti letech se ale zajmy
sourozencl postizenych déti dostavaji do popiedi, a odbornici se snazi o podporu téchto

sourozencu.

Sourozenci déti s PAS jsou vystavovani velké psychické zaté€zi — at’ uz pifimo
v roding, ale i v okoli. Pfi spravném vysvétleni a dobré informovanosti je dité¢ na tuto
zatéz pripraveno, a bylo prokazano, ze z takovych déti poté vyrtstaji mnohem citlivejsi

a pokorné&jsi lidé.*?

Jednou z prvnich studii tykajicich se sourozencl jedinci s poruchou autistick¢ho
spektra byla studie Tinneke Moysonové a Herberta Roeyerse s ndzvem The Quality of
Life of Siblings of Children with Autism Spectrum Disorder (Kvalita Zivota sourozencli
déti s poruchou autistického spektra) z roku 2011. Studie zkoumala, jak sourozenci déti
s poruchou autistického spektra popisuji a definuji jejich kvalitu zivota. Tato studie
zahrnovala rozhovory s celkem 17 détmi, které maji sourozence s PAS. Na konci této

studie vznikl multidimenzionalni model kvality Zivota SibQol. 3

Tento model ma celkem 9 kategorii (tedy 9 témat, ktera se v rozhovorech nejvice

objevovala):
e trpélivost a sebeovladani
e vzijemné porozuméni a komunikace
e (as pro sebe
e spole¢né aktivity
e piijeti odliSnosti sourozence
e socialni podpora

e vymeéna zkuSenosti s ostatnimi sourozenci

$2BAZALOVA, Barbora. Dit& s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje.
63 MOYSON, Tinneke and ROEYERS, Herbert. “The Quality of Life of Siblings of Children with Autism
Spectrum Disorder.” In: Exceptional Children 78, no. 1 (October 2011): 41-55.
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e vyrovnavani se s vefejnosti
e potieba dobra pro sourozence.®

Prvni kategorie s ndzvem trpélivost a sebeovladani v sobé zahrnovala to, jak jsou
schopni zdravi sourozenci tolerovat chovani svého sourozence, jak na n¢j reaguji a co
jim piipadné pomaha. Prave v této kategorii byla velmi Casto zmiflovana informovanost
— tedy Ze ¢im vice informaci o sourozenci a jeho zdravotnim stavu maji, tim snazsi je

pro né€ s nim vychazet a porozumét mu.

V kategorii vzajemného porozuméni a komunikace byla ¢astym tématem frustrace
z chovani svého sourozence — Ze na n¢ sourozenec nereaguje, nehraje si s nimi a
neprojevuje jim emoce. V této Casti se vétSina sourozenct shodla na tom, ze sice chape,

Ze sourozenec je takovy, ale presto jim bylo lito, Ze s nim nedochazi k souznéni.

Cas pro sebe, to je kategorie, ve které si vétSina sourozenct posteskla nad tim, ze
vétSinu svého Casu travi ve spolecnosti sourozence, a malokdy dostanou pftileZitost byt
napftiklad jen s rodi¢i, anebo se svymi kamarady, ptipadné upln¢€ sami. Sourozenci déti

s PAS maji problém i se spankem.

Ctvrtou kategorii byly spole¢né aktivity se sourozencem. Zde sourozenci
vyjadfovali touhu moct se sourozencem délat aktivity, které by mohli délat se zdravym

sourozencem.

Sourozenci, na rozdil od rodi¢l, prochdzi v procesu pfijimani sourozencovy
odliSnosti pouze tfemi fdzemi — konfrontovanim s diagndézou, vyrovnavanim a
akceptovanim. Jak Moysonovéd s Roeyersem uvadi, ze nékteti sourozenci fazi

akceptovani projdou az do té miry, Ze postizeni sourozence berou jako normalni.

Socialni podporu maji v prvni fad¢ sourozenci u svych rodi¢ti — problémem je, ze
sourozenci ¢asto vidi, ze rodie jsou sami na pokraji sil, a nechtéji je tak zatézovat.
Dalsi podporu pak mohou hledat u dalSich pfibuznych (vétSinou prarodicl), nebo u
svych kamaradi. Jak je zminén v dalsi kategorii, Castou socidlni podporou je poté

setkavani s ostatnimi sourozenci postizenych déti.

% MOYSON, Tinneke and ROEYERS, Herbert. “The Quality of Life of Siblings of Children with Autism
Spectrum Disorder.” In: Exceptional Children 78, no. 1 (October 2011): 41-55.
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V kategorii vymény zkuSenosti s ostatnimi sourozenci oceniovali moznost setkavani

s dalSimi sourozenci, vzajemné sdileni jim pomaha v piijeti své Zivotni situace.

V casti vyrovnavani se s vetfejnosti se nazory sourozencti velmi liSily. Jedni brali
vefejnost jako podporu, jini jako velky stresovy faktor. Zde Moysonova a Roeyers
poukazuji na rozdil vtom, zda vefejnost (okoli) vi o diagnoéze, a zda doslo

k porozuméni (ptedevsim k porozuméni chovani sourozence).

Posledni ¢asti je potfeba dobra pro sourozence. Zdravi sourozenci asto pieberou
roli jakéhosi ochrance, a velmi Spatn¢€ snasi ptikofi svého sourozence. Také Casto fesi
obavy z toho, jak to se sourozencem bude v dobé¢, kdy uz tu nebudou rodi¢e — tedy zda

o sourozence budou pecovat sami.®

V knize Specidlni sourozenci, kterou napsal David Havelka (spolu s PhDr.
Katefinou BartoSovou, Ph.D.) se docteme, Ze: ,,Sourozenecky vztah je odpraddavna
namétem romant, filmit a pohddek. Jednd se o jeden z nejdelsich a nejintenzivnéjsich
vztahi, které v priubehu Zivota zazivame. Prestoze zahranicni vyzkumy ukazuji, Ze zdravi
sourozenci déti s postizenim jsou velmi pocetnou skupinou (80 % déti s postizenim ma
sourozence), byva tato skupina deti casto odborniky a dospélymi casto prehlizena a
opomijena. Kvalitni péce o sourozence deti s postizenim pritom miize pomoci predejit
psychickym obtizim zdravého ditéte, posilit ucinky intervence u ditéte s postizenim,
zvysit rodinnou kvalitu Zivota a celkove i posilit kvalitu péce o clovéka s postizenim v
jeho prirozeném prostredi, a tak pomoci pri transformaci z instituciondlniho na
komunitni systém péce.” ®°Pravé ztohoto divodu jsem se rozhodla psat svou
diplomovou praci a vyzkumy Davida Havelky se pro m¢ staly nepostradatelnym
materialem, protoze vytvofenim programu STEPS se v Ceské republice dostane ,.prvni

pomoci* sourozenctim jedinct s PAS.

6 MOYSON, Tinneke and ROEYERS, Herbert. “The Quality of Life of Siblings of Children with Autism
Spectrum Disorder.” In: Exceptional Children 78, no. 1 (October 2011): 41-55.

66 HAVELKA, David a BARTOSOVA Katefina. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim.
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5 PODPORA SOUROZENCU JEDINCU S PAS

5.1 DUVODY PODPORY

Potteby sourozencii jsou obdobné jako potieby rodici — je tfeba informovat
sourozence, co ma dit¢ za problém (tuto informaci je tfeba piizpusobit véku ditéte) a
poté oteviené komunikovat, diskutovat pozitivni 1 negativni zkuSenosti, mit moZnost
vyjadfit nesouhlas a pfipadny vztek, mit ¢as jen sami pro sebe (pfipadné pouze sami

s rodici).67

Hlavnim divodem, pro¢ by sourozenci méli byt informovani a pro¢ by méli mit i
odbornou podporu, je setkavani se s okolim — kdyZ jdou se sourozencem na vetejnost,
aby uméli ,,obh4jit* chovani svého sourozence — zjednoduSené, aby uméli reagovat na

pohledy na vetejnosti, na dotazy a podobné.

Ditivody podpory sourozenct tedy jsou: predavani odbornych informaci, dodavani
nad¢je, sdileni zkuSenosti, traveni Casu s vrstevniky se stejnymi problémy, rozvoj
socialnich dovednosti. Veskera podpora sourozenci miize pomoci k posileni vztahu

sourozencu a k uceleni celé rodiny.%

5.2 ORGANIZACE POSKYTUJICI INFORMACE O PAS A
POSKYTUJICIi PODPORU SOUROZENCUM

Ptestoze v Ceské republice neni sourozenclim jedincl s postizenim vénovéna piilis
velkd pozornost, 1 zde existuje n¢kolik forem podpory sourozencii. V prvni fadé jsou
to: sourozenecké skupinové programy, neziskové organizace, obcanska sdruzeni a

v neposledni fadé webové stranky, knihy a filmy.

Jako prvni bych rada zminila neziskové organizace. V Ceské republice zatim
neexistuje neziskova organizace, ktera by se zabyvala vyluéné zdravymi sourozenci
jedinct s postizenim — vSechny jsou ur¢ené primarné pro lidi s postizenim a jejich
vedlejsi Cinnosti je pravé podpora zdravych sourozencl. Napiiklad na uzemi

Pardubického kraje poskytuje pomoc rodindm déti s PAS Rodinné Integracni centrum

67 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 415 — 416.

¥ NAYLOR, Angie and PRESCOTT, Phil. ,,/nvisible children? The need for support groups for siblings
of disabled children. “ In: British Journal Of Special Education 31 (December 2004): 199-206.

6 HAVELKA, David a BARTOSOVA Katefina. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim.
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SAS. Centrum SAS potada pro rodiny naptiklad psychorelaxacni pobyty. Sourozenclim
(stejné jako celym rodindm) miZe pomoci také sluzba Homesharing’® — tedy Ze
sourozenec s PAS odjede napiiklad na vikend do hostitelské rodiny 7'a zdravy
sourozenec mé tak rodi¢e pouze sam pro sebe.”? Podobna centra existuji po celé Ceské

republice — v kazdém kraji, nékdy i ve vétsich méstech. 73

Dalsi podporou pro sourozence (pfedevSim pro star$i, z divodu nutnosti znalosti
internetu, pfipadné ciziho jazyka) jsou webové stranky. Jako prvni zminim cCeskou
stranku pro sourozence deti s autismem, ktera se jmenuje

www.zvlastnisourozenci.wz.cz. Tuto stranku zalozila tehdy 11leta Skolacka, ktera méla

sourozence s poruchou autistického spektra. Na strance 1ze najit jak jeji ptibéh, tak fadu
dalsich ptibéhti sourozenct déti s PAS. Déle je zde diskuzni forum, odkazy na uzite¢né

organizace a odkazy na pomoc pro sourozence.’*

Ttfeti formou podpory jsou obcanskd sdruZeni. Obcanskd sdruZeni vétSinou
poskytuji informace o autismu, délaji besedy a prednasSky. Prvnim zminénym
obCanskym sdruzenim je NAUTIS — toto sdruZeni potaddd kurzy pro rodice, ale i
sourozence jedinct s PAS.7> Dalsi podobnou organizaci je RAIN MAN - spolek rodi¢t
a pratel, ktery sdruzuje rodic¢e a odborniky pomdahajicich profesi (naptiklad pedagogy,
vychovatele, psychology, nebo socidlni pracovniky). RAIN MAN organizuje pravidelna
setkani, vikendové pobyty, ale napiiklad i terapie pro rodiny déti s autismem a

vzdélavaci kurzy.”®

V zahranic¢i pro sourozence déti s postizenim maji mnohem vétsi zdkladnu podpory
— piikladem je celosvétové znama stranka Sibs for Brothers and sisters of disabled

childrens and adults.””

70 Informace dostupné z: <www.homesharing.cz>

7T HOMESHARING — jedna se o podporu déti s postiZzenim a jejich rodin. Jedna se o pravidelné
odleh¢ovaci pobyty u hostiteld, které rodinam s autismem pomahaji Cerpat nové sily. Hostitelska rodina ¢i
jednotlivec si dité bere pravidelné v pfedem domluveny ¢as a pomize to tak rodiné v odpocinku.

72 Informace z webovych stranek Rodinného Integraéniho centra. Dostupné z: https://www.ric.cz.

73 Dal§imi centry jsou naptiklad: Paspoint, Abatap, Kissos a dalsi

7+ Informace z webovych stranek www.specialnisourozenci.wz.cz

75 Informace z webovych stranek https://nautis.cz/cz

76 Informace z webovych stranek http://www.rain-man.cz

"7 Informace z webovych stranek https://www.sibs.org.uk
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Co se tyCe filmu, ty mohou slouzit spiSe pro ziskani jakéhosi nadhledu vzhledem
k postiZzeni sourozence — jejich velkou vyhodou je poté jejich vizudlni pfitazlivost
(vétsinu déti bavi sledovat piibéhy). "®Prostfednictvim propojeni se s postavami mize
dojit k lepSimu pochopeni sourozence. Filmy mohou poté slouZit i pro vysvétleni na
vetejnosti — filmovou postavou si mize sourozenec vypomoct pii vysvetlovani druhu
postizeni sourozence. Takovymi filmy mutzou byt napiiklad Rain Man, Mary a Max,

Temple Grandin, Co Zere Gilberta Grapea, nebo naptiklad Jmenuji se Sabine. 7°

U knih je potieba dbat na spravny vybér knihy — ,, v idedlnim pripadé by hlavni linka
pribéhu méla znazornovat podobné probléemy, jaké zaziva dité, a hlavni postava by méla
prozivat podobné emoce (stejny vék a pohlavi také pomaha). Pokuste se vybrat knihu,
ktera ma ,,dobry* konec. Tim myslime konec, ktery byste si sami predstavovali jako
idedlni FeSeni. Konec, ve kterém dojde k pozitivnim zméndam v chovani a proZivani. * 8°
David Havelka a Katefina BartoSova doporucuji naptiklad tyto knihy: Ivona Biezinova
— Rvi potichu, bracho, nebo napiiklad bestsellery A proto skadu (Naoki Higasida) a
Podivuhodny piipad se psem (Mark Haddon).®!

Jako posledni bych rdda zminila skupinové programy pro sourozence. Ve svété
takovych programii existuji desitky, v Ceské republice jsem nasla pouze jeden, a to
program STEPS (Skupinovy Terapeuticko - Eduka¢ni Program pro Sourozence déti
s postizenim) Davida Havelky a Lenky Hrnc¢itfové, ktefi zavedli do praxe v rdmci své
diplomové a poté i disertacni prace na Masarykové Univerzit¢ v Brné. ,, Vychazi
zejména z teorie kognitivne-behaviordlni terapie, zazitkové pedagogiky a potreb
ceskych rodin. Program je sloZen z deseti dvouhodinovych (pripadné tri jednodennich)
setkani probihajicich jednou tydné. Je urcen pro sourozence ve dvou vékovych

skupindach (7-11 let a 12-16 let), vizkd spoluprace probihd i s rodici. “®?

8 HAVELKA, David a BARTOSOVA Katefina. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Str. 75.

7 Taktéz. Str. 125.

8 HAVELKA, David a BARTOSOVA Katefina. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Str. 73.

81 Taktéz. Str. 125

82 Taktéz. Str. 70.
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6 VYZKUMY TYKAJICI SE SOUROZENCU JEDINCU
S PAS

Ve své praci zminim celkem pét vyzkumil tykajicich se sourozencl jedincd
s poruchou autistického spektra. Jako prvni bych rada zminila diplomovou praci Davida
Havelky s nazvem Skupinové terapeuticko-edukacni programy pro sourozence déti s
poruchami autistického spektra®®>. Druhym vyzkumem je disertaéni prace od stejného
autora s nazvem STEPS - Skupinovy terapeuticko-edukaéni program pro sourozence
déti s poruchami autistického spektra: Tvorba, implementace a evaluace programu®* (jiz
vySe zminovana). Tretim vyzkumem je diplomova prace Anny Vasickové - Kvalita
Zivota sourozenci déti s autismem: uUcCastnici programu STEPS® (také jiz vyse
zminovand). Posledni ¢esky vyzkum je od Zuzany Haiclové - Faktory ovliviujici
a utvarejici kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim v rdmci uZzsi i SirSi rodiny
(postaveni sourozencu, prarodict osob se zdravotnim postizenim) - zveiejnény v knize
Jana Michalika - Kvalita Zivota osob pecujicich a osob se zdravotnim postizenim:
vyzkumné Setieni 2018.%8¢ Poslednim vyzkumem je zahraniéni studie Siblings: The

Autism Spectrum Through Our Eyes od Jane Johnsonové a Anne Van Rensselaerové.?

Co se tyce cilii vyzkumi, pak u prvniho vyzkumu bylo cilem zhodnotit
aplikovatelnost programu STEPS do praxe, ovéfit vhodnost zvolenych méficich
néstrojti a format sbéru dat. Cilem druhé prace bylo ziskat informace o tom, zda v CR
existuje poptavka po programech pro sourozence, zda respondenti maji s podobnymi
programy zkuSenost, jaky k programim zaujimaji postoj a jakou formu programi by
rodice preferovali z hlediska organizaniho a obsahového. Cilem tfetiho vyzkumu bylo

zkoumat kvalitu zivota sourozenci, kteti byli ucastniky programu STEPS.

83 HAVELKA, David. Skupinové terapeuticko-edukacni programy pro sourozence déti s poruchami
autistického spektra [online].

84 HAVELKA, David. STEPS - Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence déti s
poruchami autistického spektra: Tvorba, implementace a evaluace programu [online].

85 VASICKOVA, Anna. Kvalita Zivota sourozencii déti s autismem: vi¢astnici programu STEPS [online].
86 HAICLOVA, Zuzana. Faktory ovlivitujici a utvdrejici kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim v
ramci uzsi i Sirst rodiny (postaveni sourozencii, prarodicii osob se zdravotnim postizenim) In:
MICHALIK, Jan. Kvalita Zivota osob pedujicich a osob se zdravotnim postizenim: vyzkumné Setfeni
2018.

87 JOHNSON, Jane a Anne VAN RENSSELAER, ed. Siblings: The Autism Spectrum Through Our Eyes.
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Cilem c¢tvrtého vyzkumu bylo zjistit, jaké jsou vztahy v rodinach, zda a jak
skutecnost, ze rodiny pecCuji o dit€¢ s postizenim, tyto vztahy ovliviiuje. Cilem
cizojazycného vyzkumu poté bylo ukdzat zivotni pifibéhy sourozencli jedincu

S autismem.

Vyzkumnymi soubory bylo: v prvnim vyzkumu bylo 7 G€astniki ve véku 7 — 11
let (3 chlapci, 4 dévcata) pilotniho béhu programu, ktery se realizoval od zaii do
prosince 2016 v tydenni periodicité. Do druhého vyzkumu autor zatadil rodice a ptfimé
peCovatele o déti s PAS, ktefi maji alesponi jedno dalsi dit¢ bez PAS. Vybérovym
souborem tfetitho vyzkumu jsou rodi¢e a sourozenci postizenych déti, piicemz
sourozenci byli ve véku 7 — 11 let. Vyzkumny soubor ¢tvrtého vyzkumu se skladal z 22
respondentli a z toho pouze 4 sourozenci (2 bratfi, 2 sestry). V posledni cizojazy¢né

knize jsou pfib&hy celkem 19 sourozenct déti s PAS.

Co se tyce metody sbéru dat, zde vétSina volila smiSeny design — tedy jak
kvalitativni, tak kvantitativni pfistupy (konkrétné¢ to byl prvni, druhy, teti 1 Ctvrty
vyzkum). Jen v cizojazy¢né literatufe bylo uzito pouze interwiev. Ve prvnich Ctyfech

vyzkumech bylo uzito nejdiive vzdy dotazniku pro prvotni informace a poté probihaly

rozhovory.
P AUTOR, DESIGN METODA SBERU . . VYZKUMNY
" 7 . f N T
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PRAKTICKA CAST

Hlavnimi aktéry mého vyzkumu jsou sourozenci, a to predevsim z diivodu, ze jsou
dalezitymi aktéry rodinnych vztahti. Vychazim pfitom z myslenky, Ze je tfeba, aby
respondenty byli ti, kterych se problematika tyka 88— proto pii zjist'ovani toho, zda jsou
sourozenci dobfe informovani, je tieba vést rozhovory pravé s nimi. Kromé rozhovort
se sourozenci jsem méla tu moznost vidét i reakce rodic¢l, pfipadné si po rozhovoru se

sourozenci promluvit i s rodici, a tak i tyto dodatky do svého vyzkumu zapracuji.

7 METODOLOGIE VYZKUMU

7.1 CILE VYZKUMU

Cilem mého vyzkumu je zjistit, zda jsou sourozenci jedinct s poruchou autistického
spektra dobfe informovani o diagndze, zda umi rozpoznat problematické chvile v zivoté

jejich sourozence.

V konkrétnéjsim kontextu se zaméiim predevsim na to, zda presné€ védi stanovenou
diagnozu (détsky autismus, Aspergeriv syndrom,...) a zda o problematice védi
presnéjsi informace (tedy zda dokazi diagnozu popsat). Dale m¢ bude zajimat, zda jim
tyto informace pomdhaji v kontaktu se sourozencem a predevS§im, zda jim tyto

informace déavaji podporu v kontaktu s vefejnosti.

7.2 VYZKUMNE OTAZKY A TAZATELSKE OBLASTI

Mou hlavni vyzkumnou otdzkou tedy je, jak dobie jsou sourozenci jedincu
s poruchou autistického spektra informovani o diagnoze a jejich projevech, jak jim tyto
informace pomdhaji ve zvladani Zivotnich situaci a jaké pocity vnimaji v kontaktu se

sourozencem a s okolim.

8 EISER, C, MOHAY H a MORSE R. The measurement of quality of life in young children. In: Child:
Care, Health and Development [online]. Str. 401-414.
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Dal8imi dil¢imi vyzkumnymi otdzkami jsou:
e Jak by sourozenci popsali bézné projevy diagndzy PAS?
e Jak jim byly tyto informace sdéleny, kde si informace dohledavali?

e Je pro né¢ nynéjsi mnozstvi informaci dostatecné v kontaktu s vetejnosti? Dokéazou

informace pouzit v kontaktu s vetejnosti?
Tazatelskymi oblastmi poté jsou:
e Formulace informaci ohledné PAS

Ziskavani informaci o PAS

Pocity sourozenci jedinct s PAS

Zvladani nenadalych situaci (napt. zachvaty)

Kontakt s okolim.

7.3 METODOLOGICKY PRISTUP A METODA SBERU DAT

Ve své diplomové préaci uzivdm kvalitativniho vyzkumu, protoze mé zajima, jak
sourozenci nahlizi na svlij Zivot se sourozencem a na jeho diagnézu. Konkrétné jsem
s respondenty vedla polostrukturované rozhovory. Analyza dat byla poté provedena
pomoci koédovaciho procesu. Provadéla jsem oteviené kodovani, kdy jsem se od

jednotlivych dat dostavala ke kategoriim, a v nich poté hledala souvislosti.

Rozhovory probihaly pfimo v rodinach, nejlépe v pokoji sourozence, aby se citil
dobte a bezpe¢né. Pied rozhovorem jsem respondenty sezndmila s projektem, vysvétlila
jim, ze vysledky budou anonymni a ze mohou rozhovor kdykoliv ukoncit. Pokusila
jsem se do rozhovoru zasahovat co nejméné, abych respondenty nenavadéla
k odpovédim. VSechny rozhovory byly nahravany na mobilni telefon, a to se souhlasem
rodict nezletilych. Zvukovy zdznam mi umoznil soustfedit se pfi rozhovorech vice na
emoce, projevy a dalsi situace — naptiklad slzy v oCich pfi vypravéni, atp. Primérna
doba trvani rozhovoru byla 46 minut — nékteré déti v ramci rozhovoru odbihaly, nebo

nekterou ¢ast rozhovoru pierusily hrou.
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7.4 CHARAKTERISTIKA VYBEROVEHO SOUBORU

Mymi respondenty je 10 sourozenci jedincl s poruchou autistického spektra. Jsou
to déti ve véku od 6 do 15 let. Mym vybérovym souborem jsou déti prevazné
z Kralovéhradeckého kraje, ze StfedoCeského kraje a z Prahy. Pokusila jsem se o
rovnomérné rozlozeni genderu — nakonec jsem pro rozhovory ziskala 6 chlapct a 4

divky.

11. rozhovorem je rozhovor s 4letym chlapcem, ktery jsem ziskala mimo ptavodni
o¢ekavani na zaklad€ toho, Ze jsem vedla rozhovor s jeho sestrou, a on si pfal také
odpovidat. Pivodni zamér byl jeho odpovédi do mé diplomové prace nepromitat a
zustat u vékového rozlozeni 6 — 15 let, nicméné pres mou nedivéru dokazal chlapec
veskeré otazky (po vysvétleni) pochopit a odpoveédét na n€, proto jsem se rozhodla i

jeho rozhovor do diplomové prace zahrnout.

V tomto vyzkumu bylo pouzito metody zamérného vybéru - respondenty jsem
vybrala z jedinct, ktefi jezdi na tabory pro osoby s handicapem s Ceskobratrskou cirkvi
evangelickou — tudiz jsem si sama osobn¢ vybrala 10 respondentli, o kterych vim, zZe
jejich sourozenci maji poruchu autistického spektra, tyto sourozence zndm, a znam tedy
jak jejich diagnozu, tak jejich chovani. Na druhou stranu si uvédomuji, Ze pravé timto

faktem mohou byt vysledky mého vyzkumu zkresleny.

7.5 VYBEROVY SOUBOR

1) chlapec 6 let + sestra 12 let (détsky autismus)

2) chlapec 15 let + sestra 8 let (détsky autismus)

3) chlapec 8 let + bratr 10 let (Aspergeriv syndrom)

4) chlapec 10 let + bratr 16 let (Aspergertiv syndrom)

5) chlapec 12 let + bratr 5 let (Pervazivni vyvojova porucha)
6) chlapec 7 let + bratr dvojce (détsky autismus)

7) divka 13 let + sestra 9 let (détsky autismus)
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8) divka 11 let + sestra 10 let (Rettliv syndrom)
9) divka 6 let+ bratr 9 let (détsky autismus)
10) divka 10 let + sestra 18 let (aspergertv syndrom/atypicky autismus)

11) chlapec 4 roky + sestra 9 let (détsky autismus) — jednd se o tfetiho sourozence sester

¢islo 7.
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8 VYZKUMNE SETRENI

Pro kazdou tazatelskou oblast, které jsem si stanovila v kapitole 1.2., vzniklo na
zakladé rozhovorti otevienym kdédovanim nékolik kodd. Tyto kody byly nasledné

rozdéleny do nékolika kategorii. Celkem se jedna o 10 kategorii:
e Védomost diagnozy
e Informovanost
e Rozdilnost sourozence
e Vzpominky na neobvyklé situace
e Chovani sourozence
e Instituce pomahajici sourozenciim
e Filmy, knihy a internet
e Reakce okoli a stud
e Problémy se vztahy s vrstevniky

e Rozdilnost v jednani rodici.

8.1 VEDOMOST DIAGNOZY
Z celkem jedenacti respondentl jich sedm védé€lo pfesny nazev diagnézy svého
sourozence — tfi z nich védéli pouze presny nazev, nedokazali ale popsat projevy této

diagnozy.

Respondent 1: ,, ... ma détsky autismus, to mi Fikala mamka... ale ty projevy nevim,
to mi asi mamka nerekla, nebo jsem to zapomnél mozna.. ona je hodné sama

v pokojicku, tam ja nemuizu, takze ja moc nevim, co déla...
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Respondent 6: ,, Brdcha je autista... presné se tomu rika detsky autismus... my jsme
dvojcata, takze jsme stejny, ja na ném nevidim nic jinyho... teda nenosi stejny obleceni,
protoze nema rad tyhle motorky a tak... a taky nekdy krici a breci, to ja uz ne... ale kdyz

6

se na nas podivas, tak jsme stejny, vid?...

Respondentka 8: ,, PFesny nazev je Rettitv syndrom... ale co to presné znamend
nevim... jako vim, jak se chovaji autisti a vidim, Ze ona se nékdy chova taky tak... ale
nevim, co jsou presné projevy toho Rettova syndromu... jediné, co vim je, zZe jako casem

«

bude mit treba problémy chodit, nebo tak a Ze mozna bude na vozicku... "
Ctyfi z téchto sedmi respondentt dokéazalo diagnézu a jeji projevy i popsat.

Respondent 2: ,,Je to prosté problem v mozku, kterej zpiisobuje, ze ten clovek ma
problém s lidma, jako s kontaktem s nima. Taky to zpusobuje to, Ze ty lidi maj takovy ty.
Tyjo jak se to Fekne. Ze tieba stavi véci do Fad, nebo podle velikosti, barvy. Taky Ze
musi jit presné vSechno po sobé. Ze tieba kdyz si jde ten ¢lovek vycistit rano zuby, tak to
must jit jako v nejakym presnym poradi. Stereotyp se to jmenuje. No takze kdybych to
mél Fict jako fakt jednoduse, tak téem lidem vadi, kdyz na né nékdo saha, musi mit ty
Stereotypy a maji probléem se zménama. Jo a taky se mlatéj. Nebo jako Ze si néco

delaji.

Respondent 3: ,, ... md aspergeriiv syndrom, coz je jeden z druhu autismu... UkdzZu ti
tuhle tabulku a tam ti vysvetlim ty projevy, chces?... Takze... tady mas patnact
obrazkii... tech prvnich 10 je to, co je typické pro asi vsechny lidi s Aspergerovym
syndromem a ty ostatni jsou ty veci, co déla bracha treba trochu jinak, chapes?... Takze
tady mas podani rukou skrtnuty a to proto, Ze nemaji radi, kdyz na né nékdo sahd.. pak
Jje tady to objimani skrtnuty a to teda taky nemaji viibec radi, bracha treba zacne kricet
a brecet hned... pak ta siréna, to znamena, ze jim vadi hlasity zvuky, jako je treba siréna
VIS?... pak ta maska tahle a ta znamend, Ze nechapou, kdyz jim néco rikas hezkyho a
nesmejes se u toho treba... prosté kdyz chces braskovi rict, ze ho mas rdada, tak se musis
usmat, jinak to moc nechdpe.. no to uz asi chdpes... no a tyhle spodni obrazky, treba to
auto, to znamena, ze braska ma rad auta a zna vsechny druhy a vsechny znacky aut a to

3

ho moc bavi...*
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Respondent 4: ,,Je to autista... to presny slovo je Aspergeruv syndrom... a ty
projevy jsou ta velka pétka, kterou mi rekli rodice?... no tak to je to, Ze ma ty svoje
stereotypy... pak taky Ze nemd takovou predstavivost, to je druhy... treti je, Ze ma rad
hlavné ty pocitace a tomu se rikd... hmmme... fixace to je.. pak je to ctvrty a to je, Ze
nema moc rad jako lidi, nebo Ze na néj treba nemiizou sahat a tak.. a posledni je, Ze je
trochu precitlivélejsi, nebo jako zZe obcas prosté breci a asi ani nevi proc... no a krom

3

toho teda vsechno dava do 7ad podle velikosti, nebo podle barvy... vSechno proste... "

Respondentka 7: ,,Ségra ma détsky autismus... ty projevy jsou hlavné ta autisticka
triada a to je Spatna predstavivost, Spatnd komunikace.. teda u ségry v podstaté
absolutné nulova, krom néjakyho brm brm a bdc a podobné... no zhruba jak dvoulety
dité asi.. a pak je tam ten problem s kontaktem s lidma... to treba ségra nema uplné
takovy.. Ze obcas prijde i za mamkou a obejme ji... ale treba kdyz cizi clovék by se ji
dotknul, tak to by byl masakr, to by byl fev... no a ségra tam ma tu agresivitu velkou.. zZe
kdyz treba néco udelas jinak, nebo das jinam, tak ji to tFeba zacne vadit a okamzite s tim

¢

mrskne proti zdi tieba... "
Jedna respondentka poté nevédéla nazev diagndzy, védéla ale jeji projevy.

Respondentka 10: ,....upf... tak ten ndzev ti nereknu... jako ma autismus, to je
jasny, ale ten ndzev presny.. ona ma navic vty diagnoze dva nazvy, nebo jako Ze ma
v podstaté skoro dve diagnozy a to teda... nevim... nicméné jako autista ma problém
s tim, kdyz je nékde hodné lidi a nedejboze, kdyz by se ji nékdo cizi dotykal... taky ma
problémy s ironii a s vtipama... zZe kdyz treba ji Feknu néco vtipnyho, tak ona to prosté
nepochopi... taky musi jist jidlo vsechno oddélené, prosté nesmi se ji to smichat, s tim
ma problém... ale pritom jako ona je chytra, protoze ji hrozné bavi filmy a tak a ona o
nich vi prvni posledni.. ona ti dokadze rict hlasky z filmu, ktery videla jednou treba pred
rokem... tohle si prosté perfekiné pamatuje, to je skvély.. jenze do ty hlavy nedostane
zas nic jinyho... nebo jako vis jak to myslim... Ze prosté treba, Ze by se ucila do skoly, to

«

neee, to se podiva na ten film radsi no... "
Celkem tfi respondenti poté nevédéli ani nazev diagndzy, ani jeji projevy.

Respondent 5: ,, To nevim... néjakej autismus, ale jakej fakt nevim jako... a prosté se

I3

chova jinak, nez jiny décka, ale jako projevy fakt nevim proste...
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Respondentka 9: ,, No on je postizenej bracha, to mi rikala mamka...

Respondent 11: ,, Ona je autik... ale mné se mooc libi, ja mam sestricku rad... "

8.2 INFORMOVANOST

Z celkem jedendcti respondenti jich osm uvedlo, Ze jim informace o diagnbze
sd€lila maminka — a to vCetné téch, ktefi diagnozu poté nedokazali popsat. Respondent
11 poté uvedl, Ze srodi¢i o sestie takto nemluvil, coz nasledn¢ potvrdili i rodice

respondenta.

Respondent 4: ,, Mamka mi to rekla.. nebo jako i kdyz se chci na néco zeptat, tak jdu

«

za ni, zejo... "

Respondentka 7: ,, Bavily jsme se o tom s mamcou... ani nevim, kolik mi bylo, kdyz
jsme se o tom bavily poprvé.. jako mne byly ctyri, kdyz se ségra narodila a hned ze
zacatku jsme jako nic nevédeély.. takze jako urcité to bylo az kdyz jsem byla ve Skole, Ze

‘

mi to mamka rekla...*

Respondent 2: ,, No rekla mi to mama Zejo... ale tak ja nejsem blbej, takze jsem
vedel, zZe je postizena... ale to jak se to presné jmenuje a co to proste znamenda mi rekla
mama no... nékdy pred péti rokama asi.. to byly ségre néjaky ctyri roky... ne, bylo ji asi
vic.. tak tim padem to nemiize bejt pét let Zejo.. pockej, je ji osm a zjistilo se to asi v péti
letech, tak tim padem jsou to tri roky... no tak nekdy tri roky zpatky mi to mama rekla a

pak jsme sli do ty organizace, kde mi rekli dalsi veci...

Respondent 1: ,, ... Fekla mi to maminka... protoze ja kdyz jsem byl malinkej jeste,
tak sestricka uz méla tenhle détsky autismus... a vim, ze mamka Fikala teté, Ze bylo
tezky, aby mi néco neudélala, protoze jsem tieba jako malinky miminko brecel a ono ji
to hrozné moc vadilo, a tak mi chtéla néco udélat, to rikala mamka... taky jsem si
nemohl pujcovat jeji hracky... takze mamka mi to potom vsechno rekla, a proto uz ted
vim, Ze si nemiizu brat jeji veci, a Ze kdyz krici, Ze to neni moje vina...

Respondentka 10: ,,Jako rikala mi to mamka a vim, Ze mi vikala i presny nazev té

I3

diagnozy, jenzZe na to si prosté nevzpomenu... "
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Respondent 3: ,,S mamkou jsme si vytvorili tu tabulku spolecné a u toho mi to

v§echno i vysveétlovala... obcas se prijdu na néco zeptat i ted jeste, ale uz ne tolik...

Respondentka 9: ,, Myslim si, Ze mi to mamka vSechno ¥ikala... teda urcité mi to

3

Fikala.. jenze ja nemam moc mluveni rada, ja si radsi hraju... "

Respondent 5: ,, No jako bavili jsme se o brachovi s mamkou... jenzZe prosté to jsou
takovy véci, ktery stejné nikde pak nemuzu rikat... mé zajimaj prosté spis jiny veci

6

no...

Jedné respondentce poté informace sdélovala babicka, se kterou i se sestrou Ziji ve

spole¢né domécnosti.

Respondentka 8: ,, Babicka si vzala takovy loutky, ktery jsme doma meéli. No to mi
bylo treba néjakych 7 let, nebo ja nevim. No a jedna ta loutka jsem byla ja a druha byla
Anicka. A babicka mi prosté vypravéla takovou pohadku a tak. Jo, bylo to, nez jsem sla
do skoly, protoze si vzpominam, Ze mi rikala, Ze ja pujdu do Skoly a Anicka ne, Ze prosté

¢

ona ma jinou skolu.

Jednomu respondentovi poté informace sd€loval otec, protoze podle maminky
k nému ma leps$i vztah (maminka se stard spiSe o bratra s poruchou autistického spektra,

otec se vénuje zdravému sourozenci).

Respondent 6: ,, Tatka mi rekl, Ze bracha ma autismus. Ale ja jsem jako nevédel, co
to znamend, protoze bracha byl moje dvojce a tak jsme byli stejny. Takze kdyz to mél on,
tak jsem si myslel, ze to budu mit taky. Ale tatka mi pak vysveétlil, Ze to ma jenom on a
Fikal mi prosté, Ze to je treba to, proc on se nerad mazli s mamkou a s tatkou, kdyz ja jo.
Ja mam moc rad, kdyz se mnou mamka, nebo tatka lezi vecer v posteli a rikaji mi
pohadku. Ale bracha ne. Ten jde do postele, vezme si tablet a nesmime na néj mluvit,
Jinak hrozné breci a uplné se takhle jako klepe (predvadi, jak se bratr ve vzteku klepe).
No a tatka mi fikal, Ze bracha uz to ma napordd. No ja doufam, Ze se nebude chovat
porad takhle, protoze to je divny, aby kdyz by byl uz velikej a dospélej, tak aby takhle
brecel. Ja treba uz skoro nebrecim, ani kdyz spadnu, nebo se bouchnu. Ale on breci

hodné casto.
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8.3 ROZDILNOST SOUROZENCE

Zde bylo velmi vidét, jak rozdilné vnimaji sourozence déti odliSného véku.
Z celkem jedenacti respondentll jsou Ctyfi ve veéku 6 - 8 let, a tito respondenti vnimali
svého sourozence jako lehce rozdilné, nicméné ho nepovazovali za natolik odlisné, aby
sourozence zafadili do kategorie ,,rozdilné dité*, naopak ho n€kdy berou jako svilij vzor

v urcitych situacich.

Respondent 1: ,, Ona je hodné ve svym pokojicku a tam si tieba kresli... a ja si taky
nékdy rad sam kreslim ve svym pokoji... ja nevim, mné prijde, zZe je prosté trochu jako

ubrecena a ukricenda... ale treba kresli fakt moc hezky...*

‘

Respondent 6: ,, My jsme stejny... jsme dvojcata prece, takze vypadame stejné... "

Respondent 3: , ... ja nevim, prosté jako néco déla jinak, nez treba ja... ale zase
treba kdyz jenom nékde jdeme, tak on vypadd normalné... jakoze na nékterych

3

postizenych je videét, Ze jsou postizeny... ale bracha vypada normalné.. "

Oproti tomu star§i sourozenci jiz poté odliSnost sourozence vnimali jako vice

markantni a viditelnou.

Respondent 2: ,,Jako mimino byla uplné normalni. Nebo jako ja se v détech moc
nevyznam, ale prosté prisla mi normalni. Prvni, co bylo divny bylo, kdyz zacala vsechno
skladat do takovych jako pravidelnych rad, nebo podle barev tieba. Taky méla problém,
kdyz jsme nékam jeli a ona nevédéla kam, tak byla takova jako. No vis, jak to myslim,
divnd prosté. Ze tak koukala zmatené a viibec ji nestacilo ¥ict, Ze jedeme prosté na vylet
a to ji byli treba 3 roky. No a v tyhle dobé uz moc neméla rada objimani, nebo treba
nikomu nedavala pusu — jako ani babicce, kdyz prijela, nebo tak. Ale jako uplné jasny to
bylo nekdy okolo 5 let a to byl masakr. To jeji vztekani, v jednom kuse rev, vSechno
blbe, mlatila se panvickou do hlavy, no to byl masakr prosté. To sli pak k doktorovi a
zacalo se to 7esit no. A jak se to stalo? No jak Fikam no, proste to poznas zZejo. Jako Ze
decka vou je normalni, ale ona prosté zacala z niceho nic, jako Ze treba kdyz nasi
postavili na vanoce stromecek pres noc, jakoze to prinesli Jeziskovi pomocnicci nebo co
a ona rano prisla, vidéla ho tam a hned rev, probléem. No prosté vSechno blbé. Na ni je
to proste strasné videt, jak je divna hned na prvni pohled Zejo, protoZe ona prosté kouka

tak jako jinak...
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Respondent 5: ,, ... jasné, Ze je uplné jinej a Ze vsichni védi, Ze je postiZenej.. protoze
treba vs$ude chodi s tim medvédem obrovskym a to je prosté uz v tomhle véku divny...

taky to, kdyz se najednou rozkrici a zacne treba jen tak rvat a nejde uklidnit...,,

Respondentka 7: ,, Tak nechci Fict, Ze by to na ni bylo vylozené videt.. Na druhou
stranu to chovani samoziejmé je specificky... a taky kdyz promluvi jakoby, nebo jako
chapes... kdyz proste nékde jsme a najednou ti devitileta holka udeéla brm brm na auto,
nebo kdyz zacne kricet na cely metro, Ze chce bonbooon, bonbooon... tak to jako uplné
bézny neni.. takze pak je to samoziejmé hodné poznat... Ze prosté devitileta holka ti

krici takhle a nejde moc uklidnit, to je prosté pak hodné znat... *

Respondentka 10: ,, No urcité to poznat jako je... vSak si vem, Ze ji je osmndct a
prosté neumi se sama moc obliknout... nebo jako ona se oblece, ale mamka ji to musi
presné davat do rukou Zejo... taky kdyz ti dospéla holka nosi obleceni s pohadkovyma

postavama.. to asi taky neni normalni si myslim.. nevim no... jako je to videt, jasné, Ze

“«

jo...

Uplné samostatnou kategorii je poté &tyilety respondent, ktery svou sestru bere
prozatim jako velmi zdbavnou, jeji chovani napodobuje a sestru bezmezn¢ miluje. Jeho
maminka mi po rozhovoru dokonce uvedla ptikladnou situaci, kdy jeji dcera s détskym
autismem v rdmci zachvatu béha po domé a mlati se panvickou o hlavu, zdravy syn tedy

chovani napodobuje a bere ho jako hru.

Respondent 11: ,,Ja mam sestricku mooc rdd... ona je hodné srandovni... ja mam
hodné rad, kdyz si spolu hrajeme a treba behame.. mamka mi za to nékdy vynada... ja
mam hodné rad auta a motorky a mam jich hodné moc a sestricka si se mnou hraje
v pokojicku treba na nehody... a kdyz jsme venku, tak nékdy spolu kiicime a to je velka

legrace...

48



8.4 VZPOMINKY NA NEOBVYKLE SITUACE

Tento kod vyplynul z rozhovor navzdory tomu, ze k nému nevedla Zadné otdzka.
Nicméné vSichni sourozenci si v né€jaké otdzce nasli prostor pro moznost vypraveét

néjaké neobvyklé situace, které se sourozencem zazili.

Respondent 2: ,,Kdyz chce ségra nastvat mamu, tak si vidycky na sebe vezme ty
priserny saty z Frozen a odmita si je sundat a prosté strasné ive a jeci, takze ji je mama
Jjako radsi necha nakonec a musi s ni jet tim metrem do Skoly v téch prisernych satech.
Tak to je pak docela sranda to videét, jak i ta mama se za ni jako stydi. Jeste, zZe s nima

nemusim jezdit ja. *

Respondentka 10: ,,... ona tam byla strasné stastna, porad se smala, litala do vody,
hrdla si s piskem. Takhle se asi nikdy nesmala strasné moc. Jenze pak jeden den se
nesmélo néjako do vody, ani nevim proc, a ono ji to strasné nastvalo, zacala tam kricet,
brecet a kopat do toho pisku, a tak prisel ten plavcik a ptal se, co se jako déje, jenze
mamka ani tatka neuméli moc dobre bulharsky, a tak mu to jako néjak rikali, jenze v tu
chvili si ségra sundala oblecent a bézela do more a tecka prosté. Ona se sla koupat. To

byla strasna sranda. Jak ten plavcik koukal a nevédel, co ma délat. “

Respondentka 7: ,,...tyjo ted’ jsem si uplné vzpomnéla, to bylo vyborny.. jsme jeli
metrem zejo a najednou prisel revizor a povida jako Ze jizdenku prosim, nebo néco
takovyho ne.. a Markéta na néj pres snad celou soupravu zarvala bonboooon mi dej, dej
mi bonbooon a on uplné cely zmateny zacal sahat do kapes a skoro po ty Markété hodil
ten bonbon z kapsy... to bylo vyborny, to jsem se fakt jako zasmdala... nebo kdyz jsme
byli na msi... no jako dikybohu farar Markétu dobre znd Zejo... a on néco rikal prosté a
pak vekl, Ze pristi tyden se bude vysluhovat vecere pané a Markéta nadsené zakvicela, ze

hurad, bude vecere... to vypravim vsude... to bylo skvély...

49



8.5 CHOVANI SOUROZENCE

Z celkovych jedenécti respondentl dokdzali pouze dva rozlisit bézné projevy poruch

autistického spektra od specifického chovani sourozence.

Respondent 3: ,, Prvnich 5 obrazkii je to, co maji vsichni, ktery maji Aspergeriiv
syndrom. Takze to je to mluveni, Ze s tim md jako probléem. Potom zZe nema rad, kdyz je
nekde hodné lidi. Dalsi je ta rucicka Skrtnuta, a to je to, Ze ma problém treba stavet
takhle kostky do hradu, nebo Ze tireba neumi hrat tuhle hru, protoZze mu to ty ruce jako
nedovoli. (zde bych upfesnila, Ze se m¢lo jednat o problémy s motorikou). No a potom
taky tohle, Ze nechape, kdyz na néj mluvime v legraci a on nechape, Ze je to legrace. A
potom je tady ten bobrik, a to kvuli ty pisnicce s bobrikem, protoze i ten bobrik délal
kazdy vecer vSechno porad stejné, ve stejnym poradi, jako bracha.” (zde se jedna o
pisnicku Kdyz jde maly bobr spat, kterou mi respondent i zazpival) Dalsi obrazky jsou
potom ty véci, ktery tieba ostatni déti s touhle nemoci nemaji. A to je treba to, zZe zna
vSechny znacky aut. Nebo ta siréna, protoze bracha hrozné nema rad sirény, a kdyz je
neco takhle hrozné nahlas. Zakryva si usi a breci. Nebo tenhle obrdzek znamena, Ze ma

‘

rdd rohlik nakrajeny jenom na kolecka se sunkou, jinak ho neji. *

Respondentka 7: ,,No v podstaté ostatni autisti podle mé maji problem celkové
s fyzickym kontaktem, coz to Markéta treba uplné nema... té nevadi, kdyz ji lidi, ktery
zna obejmou... nebo jako musi mit naladu samoziejmé... taky Markéta ma alergii na
lepek a nesmi jist moc cukru, coz taky neni uplné k tomu autismu jako... nebo Ze to
nemaji vsichni autisti.. taky vim, Ze hodné ti autisti délaji néco i sami sobé a to ona
nedéla.. ona si neublizuje.. a s tim mluvenim si nejsem jista no... Ze jako pokud ja vim,
tak lidi s tou jeji diagnozou nekdy mluvi aspon trochu, coz Markéta fakt umi jen tech

par slov uplné no...
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8.6 INSTITUCE POMAHAJICI SOUROZENCUM

Celkem Sest respondentll uvedlo, ze mélo zajem nadéle si zjiStovat informace o

poruchéch autistického spektra.

Ctyfi znich ale nevéd¢li, kde si informace zjistit, nebo jim nalezené informace

nestacili, ptipadn¢ je nepochopili.

Respondent 5: ,, ... jako ja bych si o tom na netu treba néco precetl, ale nevedel jsem

kde...”

Respondentka 10: ,, Urciteé jsem méla zajem si dal cist o tom... jenze zaprvé
internetu se neda uplné verit... no a taky kdyz jsem pak cetla néjaké treba stranky,
kterym bych asi i véFila, tak jsem tomu vitbec nerozuméla.. ze tam byli slova, ktery jsem

neznala a tak... a nebo je hodné téch stranek v anglictiné.. ja se teda anglicky ucim, ale

tohle bylo hodné tezky...

Respondent 2: ,, ...jako ja jsem se snazil hledat si néjaky dalsi informace, jenze to
taky neni uplné jednoduchy... protoze na kazdy strance piSou néco jinyho.. nebo taky
prosté to, co tam piSou nesouhlasi s tim, co ona déld... no takZe jsme pak sli s nasima
do ty aply a tam jsem se mohl bavit s tou pracovnici a ptat se ji... jenze to mi nebylo
uplné prijemny.. nebo jako ono je docela trapny se ptdt treba na to, jestli je normalni, Ze
se treba segra néekdy pocira venku, protoze proste zrovna neco déla... nebo jako
chapes.. nechces se ciziho ¢loveka takhle face to face ptat na takhle osobni véci... takze
Jjako jsem pak nasel néjakou stranku, kde se dalo si chatovat s néjakym jako odbornikem

a bylo to anonymni a to mi prislo lepsi... jenze tu stranku pak zrusili...

Respondentka 8: ,, Snazila jsem se hledat na internetu a jako i jsem tam néco nasla..
jenze nevim no... asi jsem nenasla uplné ty spravny stranky... protoze prosté mi prislo,

3

Ze to jako nesedeélo treba...nevim no, byla jsem z toho pak spis zmatend... ‘

Jeden respondent poté uvedl, ze dalsi informace zjistoval (skrz radu rodi¢li) na
strankach NAUTIS, které mu sice piiSly pirehledné a dokazal tam viceméné dohledat
pottebné informace, nicmén¢ jim pln€ nerozumél, a nedokazal tyto informace aplikovat

do reality.
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Respondent 4: ,,.... Nasi mi ukazali ty stranky a Fikali, Ze tam si to miizu vsechno
Jjako najit a precist... jako ono to tam je dobre rozdéleny podle téch diagnoz a jsou tam
ty hlavni popisy.. jenzZe prosté uplné nevim, jestli jsem to jako pochopil spravné, protoze
to tam je napsany strasné sloZité a jsou tam néjaky vyrazy jako skoro lékarsky... nebo
prosté ty nazvy absolutné neznam a nechapal jsem, co tim chteli Fict.. a hlavné kdyz se
mé pak nékdo zeptal na néco, tak jako ty informace z ty stranky jsem fakt pouzit nemohl,

protoze jsem jim prosté nerozumél...

Nejlepsi dostupnost instituci pomahajici jak jedinctim s poruchami autistického
spektra, tak jejich rodindm (a tudiz i sourozenctim) uvedla respondentka 7: ,, My
chodime do Medvidka se ségrou a s braskou... a tam délaji treba takovy jako
prednasky, kdy nam tam vsechno rikaji... nebo pak se schazime a miizeme si vict plno
véci s téma ostatnima sourozencema... takZe ja hodné téch informaci mam treba od

starsich sourozencu, ktery prosté rikaji, co zaZzili, jak to 7esi a tak...

8.7 FILMY A KNIHY

Celkem 6 respondenti uvedlo, Ze néjaké informace ohledné PAS a o jejich
projevech ziskalo z filmi, které zobrazuji jedince s PAS, ¢i z knih popisujicich tyto

jedince.

Jednim ze zminovanych filmi byl Rain Man, ktery ale respondenty nezaujal — byl

pro n€ nezazivny, stary, nebo nepochopili d¢j a hlavni myslenku filmu.

Respondent 2: ,, Videél jsem toho Rain Mana a to teda bylo zaprvy mega stary...
Jjakoze to uz byl hodné old school... no a navic jsem néjak jako nepochopil, co tim jako
chteli Fict... jako jestli ukazat, Ze ten postizenej je nakonec borec, protoze umi pocitat
karty... nebo Ze ten jeho brdcha je hloupej a jde mu jen o prachy... nevim, néjak jsem to

asi nepochopil a vitbec mé to nebavilo...

Respondent 5: ,, My jsme s nasima koukali na Rain Mana, protoze mamka rikala, Ze
tam jako uvidim néco o brachové chovani... teda jako mé ten autista tam spise strasné
rozesmival... ale viibec mi neprislo, ze by se choval jako bracha teda... nebo jako asi

«

Jjako v tom, Ze taky umél jednu véc dobre a ve zbytku nic moc... ale nevim no...
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Tti respondenti uvedli, ze vidéli dokumentarni film De¢ti Gpliku — vSichni tfi
respondenti znali dva jedince z dokumentu z tabora v BEI¢i, kam vSichni jezdi. Tento
dokument povazuji za dobie zpracovany a libil se jim, nicmén¢ se zde nedozvédeli nové

informace o PAS.

Respondent 4: ,, My jsme s rodicema koukali na ten dokument, kde byla treba i
Markéta z Bélce... Jako bylo to dobry, Ze tam jako ukazali ty opravdovy autisty a nebylo

to nahrany...

Respondentka 8: ,, ... jo to jsem viastne videla ten dokument, kde byla Markéta... Ale
to asi nebylo uplné jako o tom, co je to autismus, nebo tak... Protoze to tam viibec
nerikali... Ze se reSila skola, chovani, nebo tak... Ale jako jak se tyhle lidi normalné

chovaji tam moc nerikali... *

Respondentka 10: ,, .... Ja videéla ty Déti uplitku a to se mi moc libilo... Ale teda zase
musim Fict, Ze tam nerikali moc informaci o tom autismu nebo tak... Ze spis ukazovali

3

néjaky jako chovani tech autistii... *

Respondentka 7 poté uvedla, Ze ona pro piiklad autisty ve filmu uvadi film Mily
Johne. ,,...jd vzdycky Fikam, Ze je ségra jako Alan z Dear John. ProtoZe tam hraje
Channing, a takze ten film je naprosto bozi a ten Alan tam je jesté docela v pohode. Ale

3

lidi si to pak dokazou trochu predstavit. Teda ty, ktery to vidéli no... "

Co se ty€e knih, tam mi celkem dva respondenti uvedli knihu Autismus a
Chardonnay, coz m& velmi piekvapilo, protoze jsem méla za to, Ze se jedna o knihu

spiSe pro dospélé.

Respondentka 7: ,,... jako knizky zas tolik nectu, ale Cetla jsem to s tim autismem a
vinem, jak napsal ten chlap, kterej s autistama pracuje... jako ta knizka byla hodné
vtipnd... ale neznam skoro nikoho jinyho, kdo by to taky cetl.. takze se s nikym o tom

¢

moc bavit nemiizu... *
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Respondentka 10: , My jsme s mamkou spolu Ccetli tu knizku Autismus a
chardonnay... to bylo uplné skvély... jako asi hlavné proto, Ze to je fakt realita a Ze
prosté uplné jsem tam tu ségru videéla.. tyhle lidi, co s téma autistama pracujou a maj
jich tam tolik najednou to jako nemaj jednoduchy... ale ta knizka byla fakt super... i

kdyz mamka mi musela vysvetlit, co je to chardonnay...
Respondentka 8 poté Cetla knihy: A proto skacu a Nejsem jako vy.

,, ... Cetla jsem ty dvé knizky no... to A proto skacu se mi teda moc nelibilo a tam
Jjsem pak i hodne preskakovala, protoze proste mi to prislo trochu zvlastni.. Ale teda
Nejsem jako vy, to je uplné uzasna knizka... Ten Jacob je uplné perfektni a ja to s nim
uplné Zila... tuhle knizku vsem doporucuju, jenzZe nikdo to moc cist nechce...nevim

6

no...

8.8 REAKCE OKOLI, STUD A SPATNE VZTAHY
S VRSTEVNIKY

V tomto piipad¢ jsem spojila dva kédy do jednoho, a to proto, ze u vétSiny
respondentli se prolinaly, a nebylo mozné je proto striktné rozdélit. Prvnim kdédem byly

reakce okoli a stud, druhym poté Spatné vztahy s vrstevniky.

Reakce okoli popisovala vétSina respondentd jako spiSe Spatné — vefejnost reaguje
na chovani jejich sourozence bud’ s jasnym odporem, anebo ptedstiraji, Zze chovani

nevidi a nevnimaji.

Respondentka 8: ,, Kdyz nékde jdeme se ségrou a ona zacne treba kricet, nebo lezi
na zemi a kope okolo sebe, vétsinou se na nds vsichni divné divaj. Nektery dokonce
treba rFeknou, zZe je nevychovand a ze je zlobiva a zZe ji mamka Spatné vychovala, nebo
nekdy treba rikaji, Ze prosté babicka je jako nase mamka, a Ze proto je ségra postizenda,
kdyz ma tak starou mamu.. Je videt, ze vitbec nic nevédi, ale musi néco rict... Minule
néjakad pani primo prisla za babickou a rekla ji, Ze to je ta dnesni vychova, Ze za to miize
ona. Babicka se vétsinou hrozné nastve a tem lidem rekne, Ze je ségra postizend, ale

nekdy to nepomiize, a oni stejné divné koukaj.
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Respondentka 7: ,, Mdlokdy se stane, ze by si nékdo odpustil néjakou poznamku. Lidi
jsou v tomhle hrozny. Hned zacnou vikat, jakej je spratek a Ze je to neuveéritelny, Ze
kdyby oni byli rodice, uz by ji jednu viepili. Oni si prosté viibec neuvédomujou, Ze ona je
prosté postizend a mldatit ji jako fakt nema smysl. Akorat by se rozervala jeste vic, to je
jasny. Ale proste kdykoliv delda venku néco divnyho, tak se vsichni otdacej a je videt, jak
si bud’ néco Septaj mezi sebou a nebo to klidné reknou nahlas. Proto taky nosila to
tricko Jsem autista, ale stejné to nepomdahalo, protoze hlavné ty stary babky proste
nevedej, co to je a vétsinou placaj néco o tom, Ze to za nich nebylo a ze v jejich dobé
byly ty deti prosté spratci nevychovany a Ze ty matky se za to jenom schovavaj. No ja

bych jim ségru dala na chvilku domii, at'ji zkusej vychovavat.

Respondent 2: ,, Nechci s ni nikam chodit, protoze se na verejnosti chova jak magor.
No vsichni vidycky cuméj zejo. Tak ono kdyz jde po mésté nékdo a jen tak rve, bych asi
taky cumél, co se jako déje. Ja s ni nikam nechodim moc, protoze prosté ona vzdycky
néco udela a mé je pak trapne. Nebo jako ono jde o to, Ze prosté ona ma zdachvat a ty
lidi si na nas ukazujou a zacnou rikat, jak je nevychovand a ze za to miize mama. A mé
je prosté pak trapné, Ze stojim vedle nich a Ze si urcité myslej i o mné, Ze jsem magor a
Ze miizu za chvilku zacit taky 7vat. Jenze oni prosté nevnimaj nic ty lidi, dlouho nosila to
tricko, kde bylo napsany, Ze je autista a Ze proto ve a ty lidi si na ni stejné ukazovali a
nebo rikali, Ze dneska ma diagnozu kazdej nevychovanej spratek. A to ja proste nebudu

poslouchat. “

Mladsi respondenti poté casto uvadeéli, Ze si chovani okoli nevS§imaji —

pravdépodobné ho prozatim natolik nevnimaji.

Respondent 1: ,, ...t0 nevim.. myslis, jestli na nas nékdo kouka, kdyz ségra krici?... to

ja nevim, asi joo... ale nevim... “

Respondent 6: ,,...0bcas se na nas nékdo koukd, nebo treba néco rikaji, ale ja je

moc neposloucham a vidycky jdeme s mamkou dal...

Druhym kédem byly poté problémy se vztahy s vrstevniky. Tyto problémy ovsem
Casto pramenily spiSe z problému rodi¢t danych vrstevnikll s rodinou respondenta —
tedy naptiklad, Zze vrstevnici dostali zdkaz chodit k respondentovi domii, protoze

v dom¢ se nachézi i jeho sourozenec s PAS.
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Respondentka 10: ,, Méla jsem kamaradku, ale bavily jsme se spolu jenom ve skole,
protoze jeji mamka ji zakdzala chodit k nam domii, protoze by ji moje ségra mohla néco
udelat. Ale ona neni zla a nic by ji neudélala. A moje mamka jeji mamce volala a Fikala
Jji to, ale stejné k nam nemohla. Potom si nasla jinou kamaradku a u ty miize treba i spat

pres noc.

Respondent 5: ,, Kluci ze tridy nevédi, Ze mam postizenyho brachu, ja jsem jim to
nerekl, protoze by se mi smali. Ale treba miij nejlepsi kamarad to vi a ten se mi nesméje,
ale brachy se boji. Takze chodime hrat hry na Playstationu k nemu domii, k nam

‘

nechodime.

Respondent 2: ,, ... jako ja nikomu moc nerikam, Ze je ségra magor... taky proto
Jjezdim do Skoly klidné radsi driv, nebo tieba se pak nékde courame s klukama... protoze
nebudu jezdit stejnym metrem jako ségra s mamou... ale tieba jeden fakt nejlepsi kamos
to jako vi a nechodi k nam domii... Ze radsi jdeme prosté jinam... protoze mi rikal, Ze
prosté ségra je divna a vadi mu to Zejo... ale ostatni to spis jako nevédéj... jenom jedna
ucitelka ve skole furt meéla jako potrebu to hrozné hrotit a ptat se mé jako jak mi je a
jestli nejsem odstrcenej a tak... ale ta byla fakt divna a myslela si, jak je jako hrozné
psycholozka asi... takze jsem ji vidycky rekl, Ze vSechno v pohodé a Sel jsem

3

dal...nastesti to nerikala treba ve tride pred ostatnima...

Respondentka 7: ,,... tak samoziejmé to neni upiné jednoduchy... ja sice mam
vlastni pokoj, jenze Marketa je slyset samoziejme po celym bardku... Navic kdyz pak
hrabme i brachovi a zacnou tam litat po baraku spolu, tak to je jako na zblazneni...
takze jako holky k nam uplné domui tieba tolik neberu.. nebo chodi k nam moje nejlepsi
kamoSka, protozZe ta ma brachu zase s tim Downovym syndromem... takze ta asi jako vi
treba, nebo prosté chape to... ale zase mamka mé hodné pousti k teté a tam si miizu brat
kamosky a délame treba prespavacky, nebo takovy nase holcici party... nebo se tam
treba divame na filmy... ale ja se ségrou tolik ven nechodim, takzZe uplné vsichni asi

nevedi, Ze je to moje ségra... “ (respondentka 7)
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8.9 ROZDILNOST V JEDNANI RODICU

Kromé¢ respondenta 11 (kterému jsou 4 roky a zatim chovani sourozence bere spiSe
jako legraci), se vSichni respondenti shodli na tom, Ze by si pfali travit vice Casu sami

s rodici, bez sourozence.

Respondentka 8: ,, Kéz bych mohla jet nékam na dovolenou jen s babickou a ségru
nekam dat. Hrozné bych si prala si vic uZivat babicku, jenze ta se musi vénovat ségre a

na mé nemd cas.

Respondent 2: ,, Ona muze vsechno. VSichni ji furt omlouvaji, Ze ona za nic nemiize.
Ja kdyz néco udeélam, hned to je prusvih a hned mam zaracha. Ale ona ne. Chtél bych
Jjet treba k mori, jenze to jet nemiizeme, protoze by se tam zbldznila a kvili tomu sedime
pres prazdniny doma a nebo jsem u babky s dédou. Jenze vSichni ostatni jezdej k mori,

tak proc jako nemiizu ja.

Respondentka 9 se u této otazky rozbrecela a vypravéla mi, ze by si ptfala, aby byla
jen ona sama s rodiCi — ,, Nékdy kdyz usinam si predstavuju, jak by bylo super, kdyby se
bracha nenarodil. Vim, Ze je to Spatné a maminka by mi za to vynadala, tobé to ale rict
miizu... Ja bych chtéla, aby umrel a aby méla maminka jenom mé. Abysme se spolu
smaly, aby mi mamka vecer Cetla pohadky, aby nemusela porad utikat za brachou. Kdyz
Jjsme nékde vsichni spolecné, nikdo si mé nevsima. Porad jenom on a ja pak brecim,
protoze si myslim, Ze mé nikdo nema rad. Jenom kdyz jsem u babicky sama, tak ta mi cte

pohadky, chodime na vylety, byly jsme treba v zoo na zviratkach... *
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9 ZHODNOCENI VYZKUMNEHO SETRENI

V této kapitole zhodnotim vyzkumné Setfeni tak, ze zodpovim vyzkumné otazky,
které jsem si stanovila ptfed zahdjenim rozhovort. Zodpovézenim téchto otazek bych

rada shrnula celou problematiku.

VOI1 (hlavni vyzkumna otazka): Jak dobfe jsou sourozenci jedinci s poruchou
autistického spektra informovani o diagnéze a jejich projevech, jak jim tyto
informace pomahaji ve zvladani Zivotnich situaci a jaké pocity vnimaji v kontaktu

se sourozencem a okolim.

V prvni Casti otazky jsem se zabyvala tim, jak dobfe jsou sourozenci jedinci
s poruchou autistického spektra informovéani o diagnoéze a jejich projevech. Zde se
ukazalo, ze z jedendcti respondentll pouze Ctyti védeéli jak nazev, tak projevy diagnozy
sourozence — tedy viceméné pouze tfetina respondentl. Tti respondenti dokazali uvést
poté alesponi nazev diagnozy a jedna respondentka védéla projevy, nevzpomnéla si ale
na nadzev. Dalsi tii respondenti poté nedokazali ur¢it ani nazev, ani projevy diagndzy

sourozence.

Z tohoto jasn€ vyplyva, ze informovanost sourozencii je na spiSe Spatné urovni.
Pti naslednych dopliujicich rozhovorech s rodi¢i jsem se dozvédéla, ze je pro né tézké
ditéti diagnozu a jeji projevy vysvétlit, a tak casto spoléhaji na to, Ze dité pfijde
s né¢jakou ,,teorii“, a oni mu ji budou moct odkyvat a verifikovat. VétSina rodict by si
prala, aby existovala naptiklad internetova stranka, nebo podpirna skupina, kterd by jim

pomohla ve sdélovani téchto informaci.

Samotni respondenti poté uvadéli, ze by si prali védét o sourozenci a jeho
diagnoze vice informaci, nicméné je zde jasné znatelné propojeni s tlakem vefejnosti —
¢im vice Casu travi respondent se sourozencem na vefejnosti, tim vice potiebuje
informaci (vefejnost se ptd, pfipadné podivuje nad chovanim sourozence, a proto

respondenti potfebuji umét odpovidat).
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Druhou c¢asti vyzkumné otazky poté je, jak sourozenci na zédkladé védomosti o
diagndze dokazou zvladat bézné zivotni situace se sourozencem. Zde, jak je jiZ zminéno
vyse, je jasné vidét, Ze vétSina sourozencli ma nedostatek informaci, a proto poté na
vetejnosti zazivaji vice stresovych situaci — ve vétSin€ piipadii uvadeéli, Ze nedokazou
okoli popsat ptipadny problém, ¢i n¢jak vysvétlit chovani sourozence. Respondenti také
uvadéli (predevsim ti starsi), ze je pro né velmi stresujici, kdyz se za nimi lidé otaci,
mluvi o sourozenci, pfipadné jeho chovani nahlas komentuji — vétSina uvedla, ze by si
ptala, aby jim uméli ,,spravné” odpoveédét, vysvétlit jim diagnézu sourozence a jeji
projevy. Na druhou stranu respondenti uvadéli, ze z nékterych situaci si nasledné dokazi
délat legraci a berou je jako velmi vtipné. V téchto situacich se poté za sourozence
nestydi, nemaji problém zazitek dale sdilet — nicmén¢ 1 tak zéazitek sdileji pouze
s ur¢itym okruhem lidi, ktery podle nich dokaZe situaci pochopit (tedy zde vétSinou

uvadeli, ze zazitky tikaji lidem, kteti sourozence dobte znaji, znaji jeho chovani).

Treti casti hlavni vyzkumné otdzky jsou pocity sourozenct v kontaktu
s vefejnosti. Tato Cast otdzky uzce souvisi s predchozimi ¢astmi a vyjadiuje, Ze ¢im
vetsi je informovanost sourozence a ¢im vice sebevédomé dokaZe tyto informace
sourozenec pouzit, tim Iépe se poté citi na vefejnosti se sourozencem. Mladsi
respondenti poté uvadeéli, ze zatim reakce okoli néjak markantné nepocit'uji a nevnimaji.
Nejmladsi respondent dokonce uvadeél, ze je jeho sestra jeho vzorem a rad s ni kamkoliv
chodi, protoze se spolu hodn¢ zasméji a hodné si rozumi. Naopak ¢im starSi respondent
byl, tim hife snasel kontakt s okolim v pfitomnosti sourozence. Nejstarsi respondent se

poté své sestie na vefejnosti vyhyba Uplné, a pfed okolim ptedstird, Ze ji nezna.
VO2: Jak by sourozenci popsali béZné projevy diagnézy PAS?

Z jedenacti respondentt dokazalo projevy popsat pouze pét respondentli. Nicméné
pouze dva respondenti dokazali i rozliSit béZné projevy poruch autistického spektra od

specifického chovani sourozence — tedy respondent 3 a respondentka 7.

Z této kategorie vyc¢nivaji nejvice dva respondenti — respondent 3 a respondent 11.
Respondent 3 dokazal dle mého nazoru nejlépe popsat diagnézu a mél i tzv. obrazkovou
tabulku, na které m¢l celkem 15 obrazka (naptiklad podéani rukou preskrtnuté, objimani

preskrtnuté, auticka, mluveni, siréna, nebo maska).
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Na téchto obrazcich mi respondent vysvétloval, co znamena diagnéza autismu, a
jaké projevy ma jeho sourozenec — pro ptiklad uvedl, Ze jedinci s PAS nemaji radi
objimani a télesny kontakt, maji problémy s hlasitymi zvuky (obrazek sirény), oproti
tomu ma jeho sourozenec velmi rad auta a dokaZe rozpoznat vSechny druhy a znacky

aut,...

Respondent 11 (tedy 4lety chlapec) splnil ofekévani, diagnézu nevédél a popsat
neum¢l — zajimavé ovSem bylo, jakym zplisobem se mi projevy sourozence snazil
vysvétlit, a jak je vnima. Sestra je dle jeho ndzoru bézné dit€ a je pro n& velkym
vzorem, ma ji velmi radd a pteje si byt jako ona — tedy je vidét, Zze pro 4leté dit¢ je
diagnodza autismu prozatim nezndma, nicméné neni potieba mu, dle mého nazoru zatim
diagnézu a jeji projevy vysvétlovat, protoze v tuto chvili nevnima rozdilnost, mezi

svym chovéanim a chovanim sourozence.
VO3: Jak jim byly tyto informace sdéleny, kde si informace dohledavali?

Vétsina respondenti shodné uvedla, ze vétsinu informaci o poruchach autistického
spektra, o chovani sourozence a o chovani okoli vii¢i sourozenci maji od matky — coz
splnilo mé ptivodni ocekavani, ze pravé matka bude ta, ktera bude détem tyto informace
sdélovat a vysvétlovat. Pouze dva respondenti se lisili — respondentce 8 tyto informace
sdélila babicka, se kterou se sestrou ziji (matka je velmi vytizend pracovné, babicka Zije
s nimi v rodinném dom¢ a travi s nimi vétSinu ¢asu — matka dojizdi spiSe na vikendy a
to velmi sporadicky). Respondentovi 6 poté informace sdéloval otec, protoze pravé on
s nim travi nejvice Casu (rodice si sourozence ,,rozdelili“ — matka se vice vénuje ditéti
s PAS, otec zdravému ditéti — timto rozdélenim se snazi zachovat zdravému sourozenci

co nejvice bézného détského zivota).

VO4: Je pro né nynéjSi mnozstvi informaci dostate¢né v kontaktu s verejnosti?

Dokazou informace pouzit v kontaktu s verejnosti?

Zde bylo nutné spojit n€kolik otdzek do jedné, a vytvoftit si tak obrazek, zda
dokazi respondenti vyuzit ziskané informace pii kontaktu s vefejnosti. Tii respondenti
dokézi své nabyté informace piedat okoli, jsou si jisti svymi vyroky a jsou schopni

odpovidat i na pfipadné otazky verejnosti.
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Zaroven jsou schopni se sourozence na vefejnosti zastat a ihned reagovat
v ptipad¢ problému (tedy v piipad€, ze sourozenec dostane na vetejnosti napiiklad
zachvat, snazi se kolemjdoucim situaci vysvétlit, dokdzou reagovat na ptipadné slovni
ataky kolemjdoucich, apod.). Dals8i ctyfi respondenti poté dokdZou svému okoli
vysvétlit pripadny problém, dokazi predat vétsinu informaci, ale v pfipad€ problému se
sourozencem se ho spiSe nezastanou a nechaji akutni feSeni situace na rodi¢i (tedy
v ptipad€, ze ma sourozenec napiiklad zachvat na vetejnosti, nesnazi se kolemjdoucim
situaci vysvétlit, spiSe stoji opodal). Tii respondenti poté nejsou vilbec pfipraveni na
kontakt s okolim, maji tendenci se spole¢nému traveni Casu se sourozencem na
vetejnosti vyhybat a nedokazou o problematice komunikovat. U respondenta 11 poté

tato otazka zjiSténa vzhledem k véku prozatim nebyla.

Zde bych shrnula problematiku tak, Ze vétSina respondentli nema dostatecné
mnozstvi informaci, které by mohla pouzit v kontaktu s vefejnosti. Slovni ataky
vetejnosti nedokazi odraZet, neumi na né reagovat, coz poté Casto vede k psychickym
blokiim z vychazeni na vefejnost se sourozencem. Respondenti méli velké problémy
vyjadfit urcité pojmy a Casto dochdzelo k zaméndm pojmi (napiiklad pojem stereotypni
chovani popsalo nékolik respondentii naprosto Spatn¢). Respondenti uvadi, Ze jsou Casto

informacemi zmateni a neumi si je v hlavé uspofadat do celku.
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10 SHRNUTI

V praktické casti své diplomové prace jsem se pii rozhovorech dozvédéla
informace, které utvrdily mou pivodni domnénku, Ze sourozenci jedincu s PAS jsou
spiSe Spatn¢ informovani o diagnéze svého sourozence a o jejich projevech. Pfitom
pravé ucelené a spravné pochopené informace jim mohou pomoci pii kontaktu

s vefejnosti, a mohou piedejit pfipadnym problémiim i mezi sourozenci.

Rodice ale casto bohuzel nevédi, jak informace (pfedev§im velmi malym détem)
predat a nejsou si ani jisti, kolik informaci potiebuji — zda je nutné déti informovat o
pfesném nazvu diagndzy, o progndze sourozence atp. Zaroven jsou ale rodice Casto
jedinym zdrojem informaci, které déti dokazou pochopit a piijmout — internetové
stranky organizaci (NAUTIS, APLA,...) jsou sméfované spiSe pro rodice a piipadné
dosp€lé sourozence, ostatni internetové stranky pak mohou podévat matouci a

nepravdivé informace.

Z mych rozhovorti vyplynulo, Ze respondenti rodi¢im véfi, piijimaji od nich
informace o sourozenci, a tak, jak je pochopi je ptipadné¢ predavaji dal. Pravé proto by
rodice méli byt témi, kdo budou umét na veSkeré otazky odpovidat vzhledem
k aktualnimu véku ditéte a budou umét ditéti vysvétlit diagndzu, jeji projevy a ptipadné

reakce okoli (taktéz vzhledem k aktudlnimu véku ditéte).

Z dopliuyjicich rozhovor srodi¢i vyplynulo, Ze rodice né¢kdy urcité informace
berou jako uplné jasné, a proto je détem nepiedaji. Stejna informace zaznéla i v knize
Specialni sourozenci: ,,/ ja sama jsem byla prekvapena, kolik znalosti o PAS, které jsem
povazovala u dcery za osvojené, se dcera dozvédéla nebo si moznad zafixovala az diky
programu STEPS. Uvédomila jsem si, Ze radu zdakladnich informaci o PAS jsem

povazovala za tak dostatecné znamé, az jsem je dceri nepiedala. “®

8 HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidlni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Str. 26.
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Pravé program STEPS beru jako obrovsky pokrok v jednani se sourozenci jedinct
s PAS, nicméné za jeho veliky nedostatek (ktery je samoziejmy vzhledem k povaze
projektu) beru maly dosah — prozatim programem proslo méné nez 30 déti z Prahy a
Stfedoceského kraje. Pravé z divodu vétsiho dosahu, rychlejsi a jednodussi moznosti
vyuziti a ur¢ité anonymnosti jsem se rozhodla vydat spiSe cestou internetovych stranek,
jak uvedu nize. Rada bych zde ale uvedla, Zze program STEPS beru jako veliky krok
vpred a nesmirn¢ si vazim Davida Havelky a Katefiny BartoSové, kteti se pustili do
v Ceské republice, takto neprobadané kategorie, a piivedli tak mé i mnoho dal$ich na

myslenku: ,,A co ti sourozenci...?*
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ZAVER
Ve své diplomové praci jsem se zabyvala jedinci, ktefi maji sourozence

s poruchou autistického spektra.

V teoretické Casti jsem nejdiive popsala zakladni projevy poruch autistického
spektra, vysvétlila jsem triadu problémovych oblasti, klasifikaci poruch autistick¢ho
spektra atp. Poté jsem se zabyvala jednotlivymi poruchami autistického spektra a
popsala jejich vznik, projevy i1 progndzy. Ve tfeti kapitole jsem popisovala vztahy
jedince s poruchou autistického spektra v rodiné a néasledné vztahy jedince se svymi
sourozenci. Ctvrta kapitola se vénovala kvalité Zivota sourozencii jedincti s poruchou
autistického spektra. V paté kapitole jsem sledovala podporu sourozenct jedincti s PAS
— piedevsim diivody této podpory a nyné&j§i moznosti podpory jak v Ceské republice,
tak ve svété. Posledni kapitola teoretické casti se vénuje dosavadnim vyzkumim

tykajicich se sourozenct jedincti s PAS.

V praktické c¢asti jsem poté pomoci rozhovoril zjiStovala, jak dobfe jsou
respondenti informovani o diagndze a jejich projevech u svého sourozence, jak jim tyto
informace pomahaji zvladat bézné Zivotni situace se sourozencem, a jaké pocity zazivaji

ve styku s vefejnosti za pfitomnosti sourozence.

Na zékladé své diplomové prace jsem se ve spolupraci s dal§imi dobrovolniky
z Béle¢skych taborti rozhodla vytvofit internetové stranky, které budou obsahovat
informace adekvéatni pro jednotlivé vékové kategorie. Na strankadch budou pro nejmensi
déti diagndzy ztvarnény pomoci animované pohadky, kde vzdy jedna postava bude mit
uréity druh PAS a ostatni postavy budou pomoci riznych her, Cinnosti a situaci

vysvétlovat projevy diagndzy.

Pro starsi déti zde bude moznost ptecist si komiks, dale zde budou rizné kvizy
anebo jednoduchd pocitacova hra, ve které si budou moci zkusit situace, které v jejich
zivot¢ mohou se sourozencem nastat (naptiklad praveé ptipad zachvatu na vetejnosti,
kdy kolemjdouci budou néjakym zplisobem komentovat dany stav, a dit¢ si bude moci
vyzkouset n€kolik druhi reakci). Pro vSechny vékové kategorie zde budou zalozky
Nejcastéjsich dotazli a odpovédi, kde jim budou odborniky vysvétleny jejich nejéastéjsi

dotazy ohledné¢ jednotlivych diagnoz.
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Dalsi funkci této stranky bude tzv. SIBLINGS CHAT — tedy tzv. sourozenecky
chat, kde si pravé sourozenci jedincti s PAS mohou dopisovat a sdilet své kazdodenni

radosti, ale 1 problémy.

Na zéklad¢ rozhovorii se 4letym respondentem (respondent 11) jsem se ale
nakonec rozhodla, Ze minimaln¢ v prvni fazi budou stranky utvarené pro déti ve véku
od 6let. A to predevSim proto, ze mladsi déti si jesté neuvédomuji rozdilnost mezi svym
chovanim a chovanim svého sourozence, zaroven si neuvédomuji rozdilnost ptistupu
rodic¢u atp. Pozdéji, podle ptipadnych ohlasti, bude mozné stranky upravit i pro mladsi
déti. (protoze si uvédomuji, ze na zékladé rozhovoru s jednim 4letym chlapcem neni

mozné utvofit si n€jaky obecné platny nazor).

DalSim vystupem z mé diplomové prace bude SIBLINGS CAMP, tedy tabor
uréeny pro sourozence jedincti s PAS. Tabor je v dobé psani diplomové prace na

pocatku planovani, prvni turnus se ma konat v 1ét€ roku 2021.

65



BIBLIOGRAFIE

TISTENA LITERATURA

1))

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. 1.
vydani. Praha: Portal, 2014. ISBN: 978-80-262-0693-4.

BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské
psychopedie. Brno: Masarykova univerzita, 2012. ISBN 978-80-210-5930-6.

CADILOVA, Véra, Hyneck JUN a Katetina THOROVA. Agrese u lidi s
mentalni retardaci a s autismem. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-319-2.

GILLBERG, Christopher, PEETERS, Theo. Autismus — zdravotni a vychovné
aspekty. 2. Vydani. Praha: Portal, 2003. ISBN: 978-80-7367-498-4.

HAICLOVA, Zuzana. Faktory oviivijici a utvdrejici kvalitu Zivota osob se
zdravotnim postizenim v ramci uzsi i SirSi rodiny (postaveni sourozenci,
prarodicii osob se zdravotnim postizenim) In: MICHALIK, Jan. Kvalita Zivota
osob pecujicich a osob se zdravotnim postizenim: vyzkumné Setieni 2018.

Univerzita Palackého v Olomouci, 2018. ISBN ISBN 978-80-244-5471-9.

HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidlni sourozenci: Zivot se
sourozencem s postizenim. Praha: Portal, 2019. ISBN 978-80-262-1475-5.

JOHNSON, Jane a Anne VAN RENSSELAER, ed. Siblings: The Autism
Spectrum Through Our Eyes. London: Jessica Kingsley Pub, 2010. ISBN 978-
1849058292.

MATEJCEK, Zden&k. Rodice a déti. Tteti, upravené vydani (ve Vysehradu
prvni). Praha: VySehrad, 2017. ISBN 978-80-7429-797-7.

PRUCHA, Jan, WALTEROVA, Eliska, & MARES, Jiti: Pedagogicky slovnik.
4. Vydani. Praha: Portal, 2003. ISBN: 80-7178-772-8.

10) THOROVA, Katetina. Poruchy autistického spektra. 1.vydani. Praha: Portal,

2006. ISBN: 80-7376-091-7.

66



11) THOROVA, Katefina. Vyjimeéné déti: Aspergeritv syndrom: [informaéni

pfirucka]. 2. vyd. Praha: APLA, 2007. ISBN 978-80-254-6341-3.

12) VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 3. vydani.

Praha: Portal, 2004. ISBN: 80-7178-802-3.

ZAVERECNE PRACE

1)

2)

3)

HAVELKA, David. Skupinové terapeuticko-edukac¢ni programy pro sourozence
déti s poruchami autistického spektra [online]. Brno, 2015 [cit. 2019-11-27].
Dostupné z: <https://is.muni.cz/th/ev820/>. Diplomova prace. Masarykova

univerzita, Pedagogicka fakulta. Vedouci prace Kristyna Balatova.

HAVELKA, David. STEPS - Skupinovy terapeuticko-edukac¢ni program pro
sourozence déti s poruchami autistického spektra: Tvorba, implementace a
evaluace programu [online]. Brno, 2019 [cit. 2019-11-27]. Dostupné z:
<https://is.muni.cz/th/kd1wl/>. Disertatni prace. Masarykova univerzita,

Filozoficka fakulta. Vedouci prace Katefina BartoSova.

VASICKOVA, Anna. Kvalita Zivota sourozenci déti s autismem: u&astnici
programu STEPS [online]. Brno, 2018 [cit. 2019-11-27]. Dostupné z:
<https://is.muni.cz/th/ahwp9/>. Diplomova prace. Masarykova univerzita,

Filozoficka fakulta. Vedouci prace Katefina BartoSova.

INTERNETOVE CLANKY

1)

2)

EISER, C, MOHAY H a MORSE R. The measurement of quality of life in young
children. In: Child: Care, Health and Development [online]. Dostupné z:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1046/1.1365-2214.2000.00154.x>

GLASBERG, Beth. The Development of Siblings' Understanding of Autism
Spectrum Disorders. In: Journal of Autism and Developmental Disorders,
volume 30, issue 2 (April 2000). Dostupné zZ:
<https://link.springer.com/article/10.1023/A%3A1005411722958>

67


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1046/j.1365-2214.2000.00154.x
https://link.springer.com/article/10.1023/A:1005411722958

3)

4)

5)

MEADAN, Hedda and James W. HALL & EBATA, Aaron T.: Families With
Children Who Have Autism Spectrum Disorders: Stress and Support. In:
Exceptional ~Children 77, mno. 1 (October 2010). Dostupné z:
<https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/001440291007700101>

MOYSON, Tinneke, and ROEYERS, Herbert. “The Quality of Life of Siblings
of Children with Autism Spectrum Disorder.” In: Exceptional Children 78, no. 1
(October 2011). Dostupné zZ:
<https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/001440291107800103#articleCit

ationDownloadContainer>

NAYLOR, Angie and PRESCOTT, Phil. ,,Invisible children? The need for
support groups for siblings of disabled children.“ In: British Journal Of Special
Education 31 (December 2004). Dostupné zZ:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/.0952-3383.2004.00355.x>

INTERNETOVE STRANKY

1)

2)

3)
4)
5)
6)

7)

NAUTIS < https://nautis.cz/cz/autismus>

RETT SYNDROME< https://www.rettsyndrome.org/about-rett-syndrome/rett-

syndrome-diagnosis/>

MKN-10 < http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn>

Rodinné Integracni centrum <https://www.ric.cz>

SPECIALNI SOUROZENCI <www.specialnisourozenci.wz.cz>

RAIN MAN <http://www.rain-man.cz>

SIBS <https://www.sibs.org.uk>

68


https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/001440291007700101
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/001440291107800103#articleCitationDownloadContainer
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/001440291107800103#articleCitationDownloadContainer
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.0952-3383.2004.00355.x
https://nautis.cz/cz/autismus
https://www.rettsyndrome.org/about-rett-syndrome/rett-syndrome-diagnosis/
https://www.rettsyndrome.org/about-rett-syndrome/rett-syndrome-diagnosis/
http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn
https://www.ric.cz/
http://www.specialnisourozenci.wz.cz/
http://www.rain-man.cz/
https://www.sibs.org.uk/

PRILOHY — STRUKTURY ROZHOVORU

PRILOHA 1 - ROZHOVOR (v piipadé sourozence sestry)

1)

2)
3)

4)
5)

6)

7)

8)

Muzes mi fict, kdy sis uvédomil/a, Ze je tvoje sestra v né€em jina? Jak se to
stalo, Ze sis to uvédomil/a?

Vis, jakou diagndzu ma tvoje sestra?

pfedstav si, Zze bych viibec nevédéla, co je to autismus. Mohl/a bys mi vysvétlit,
co to je, co o ném Vvis?

A od koho vis vSechny tyhle informace o autismu?

Pomohli ti tyhle informace o autismu pochopit chovani tvoji sestry? Zmeénil se
tteba néjak vas vztah se sestrou, kdyz si se tohle dozvédél/a?

Zajimali t€ potom né&jaké dalsi informace o autismu? Zjistoval/a sis o tom nékde
néco vic? A pokud jo, tak kde?

Jak reaguje okoli na chovani tvoji sestry? A jak na to reagujes ty? Jak se citi$ na
vefejnosti se svoji sestrou?

Ptijde ti, Ze se rodiCe chovaji jinak k tobé&, nez k tvé sestie?

PRILOHA 2 — ROZHOVOR (v pfipadé sourozence bratra)

1)

2)
3)

4)
5)

6)

7)

8)

Muize§ mi fict, kdyz sis uvédomil/a, Ze je tviyj bratr v nécem jiny? Jak se to stalo,
Ze sis to uvédomil/a?

Vis, jakou diagnézu ma tviyj bratr?

Ptedstav si, ze bych viibec nevédéla, co je to autismus. Mohl/a bys mi vysvétlit,
co to je, co o ném vis?

A od koho vi§ vSechny tyhle informace o autismu?

Pomohli ti tyhle informace o autismu pochopit chovani tvého bratra? Zménil se
tteba néjak vas vztah s bratrem, kdyZ si se tohle dozvédél/a?

Zajimali t€ potom néjaké dalsi informace o autismu? Zjistoval/a sis o tom nékde
néco vic? A pokud jo, tak kde?

Jak reaguje okoli na chovani tvého bratra? A jak na to reagujes ty? Jak se citi$
na vetejnosti se svym bratrem?

Ptijde ti, Ze se rodiCe chovaji jinak k tob¢€, nez k tvému bratrovi?
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