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Anotace

Bakalatskd prace se vénuje tématu sourozenct deti s poruchou autistického spektra
v kontextu zivotniho stylu podle Adlerovy teorie individualni psychologie. Klade si za cil
prozkoumat prozivani zkusSenosti sourozenct déti s PAS. Prace je rozd¢lena na dvé casti.
Teoreticka ¢ast vymezuje termin poruchy autistického spektra, dale se zabyva tématu
sourozenectvi, vlivu ditéte s PAS na intaktniho jedince a ustfednimu terminu Adlerovy
teorie individualni psychologie, kterym je Zivotni styl. Empiricka ¢ast prace se pak vénuje
kvalitativnimu vyzkumu této problematiky a popisuje vysledky hloubkovych rozhovort

se sourozenci déti s PAS.

Kli¢ova slova: poruchy autistického spektra, sourozenecké vztahy, sourozenecké
konstelace, zivotni styl, Alfred Adler, individualni psychologie



Abstract

The bachelor thesis deals with the topic of siblings of children with Autism Spectrum
Disorder in the context of the lifestyle according to Adler's theory of Individual
Psychology. It aims to explore the lived experience of siblings of children with ASD. The
thesis is divided into two parts. The theoretical part defines the term autism spectrum
disorder, then explores the topic of siblingship, the impact of a child with ASD on an
intact individual and the central term of Adler's theory of Individual Psychology, which
is lifestyle. The empirical part of the thesis then explores this issue qualitatively and

describes the results of in-depth interviews with siblings of children with ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, sibling relationships, sibling constellations,
lifestyle, Alfred Adler, Individual Psychology
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UvVOD

Poruchy autistického spektra jsou tématem, které se obzvlast’ v posledni dob¢ stava
stale vice aktualnéj$im. Prevalence téchto poruch se obecné navysuje a kazdym rokem se
rodi vice déti na autistickém spektru. Ackoliv se vyskyt zvySuje, ve védecké oblasti ani
v socidlnim systému nedochazi k dostatecné rychlym zménam, které by byly pfipravené
na zvysujici se poéet téchto poruch. Mnoho rodin s ditétem s PAS v Ceské republice nema
dostatek zdroju socidlni podpory ¢i ptistup ke kvalitnim socialnim sluzbam. Pro dospé€lé
jedince neni dostatek kapacit v zafizenich ¢i chranénych bydlenich, kde by mohli jedinci
distojné¢ a s kvalitni péci zit. Situace je skutecné tristni a vSechny tyto faktory se

podepisuji na vyssi mife stresu a ndro€nosti situace, kterd dopadé na celou rodinu.

Sourozenci déti s poruchou autistického spektra jsou velice Casto opomijenou
cilovou skupinou, at’ v odborné sféte ¢i v oblasti dostupnych podpiirnych sluzeb. Tiebaze
existuji nékteré, zejména zahraniCeni, odborné publikace vénujici se tematice
sourozenectvi u déti s PAS, tato problematika stale neni dostate¢né prozkoumana a
zmapovana, aby mohla pfinaSet dostatecné prikazné informace. VSechny tyto faktory
potom maji vliv na izolaci téchto rodin a jejich postupné vyclenéni ze spolecnosti. Prave
z téchto davodu je dilezité na tuto problematiku upozoriiovat a vice ji dostdvat do
povédomi $irsi 1 odborné vetejnosti. Nebot” praveé to potom vytvaii tlak na systémovou
zménu, ktera by zajistila dostate¢né kvalitni podporu jak pro sourozence, tak i pro celou

rodinu.

Tato prace si klade za cil prozkoumat prozivani zkuSenosti sourozenc déti
s poruchou autistického spektra a pochopit, jakd témata jsou ve vztahu k situaci pro
sourozence nejaktudlnéjsi. Zaroven se prace pokousi zasadit vliv zkuSenosti na jedince
do kontextu terminu Zivotni styl, ktery vychdzi z Adlerovy teorie individudlni

psychologie, a zjistit, jaky vliv miize mit zkuSenost na vyvoj osobnosti jedince.

Teoreticka Cast prace vymezuje pojem poruchy autistického spektra a vysvétluje
komplexnost tohoto terminu. Zaroven vysvétluje i soucasny piistup k diagnostice poruch
a prozkoumava jejich etiologii. Déle se zabyva tématem sourozenectvi, sourozeneckych
konstelaci a vlivu ditéte s PAS na intaktniho jedince. V posledni fad¢ se teoreticka cast
vénuje Adlerové teorii a vymezeni terminu Zivotni styl. Empirickd ¢ast prace se pak

vénuje kvalitativnimu vyzkumu této problematiky a pfichazi s vysledky hloubkovych

rozhovoru se sourozenci déti s PAS.



TEORETICKA CAST

1. Poruchy autistického spektra

Pojem poruchy autistického spektra (dale PAS) zahrnuje Sirokou paletu riznorodych
specifickych projevii v kognitivni, socidlni a behaviordlni roviné a nelze jej snadno
definovat. Pro spravné pochopeni ucelu této prace je tedy naprosto zdsadni popsat, co
nejpresnéji toto oznaceni zahrnuje. Historie vyvoje diagnostické kategorizace poruch
autistického spektra funguje jako dobry prostiedek pro lepsi porozuméni S§ifi jejich
symptomatiky. Zaroven se v této kapitole seznamime i s aktudlni podobou toho, jak jsou
PAS zaneseny v MKN-10, v ¢em se lisSi od amerického DSM-V a jak se poruchy
autistického spektra zatazuji v brzy platné, tedy 11., revizi mezinarodni klasifikace

nemoci.

Thorova (2016) uvadi, ze poruchy autistického spektra spadaji pod pervazivni
vyvojové poruchy. Ty oznacuji specifickou skupinu poruch vyznacujici se naruSenim
mentalniho vyvoje jiz od détského veku. Ackoliv se tyto poruchy zacinaji projevovat
v brzkém véku ditéte, konkrétni veékové rozmezi vzdy zavisi na specifickém typu
pervazivni vyvojové poruchy. Hovofime-li o diagnostice, pro pervazivni vyvojové
poruchy a stejné tak i pro PAS jsou zasadni tfi problémové oblasti, které vyty¢ila britska
psychiatricka Lorna Wingova v 70. letech 20. stoleti. Jednd se o nesnaze v socidlnim

chovani, komunikaci a ptredstavivosti.

V ptipadé PAS se prvni pfiznaky obvykle objevuji v raném détstvi, nejcastéji do véku
tii let, a to dle MKN-10. Je vSak nutné zminit, Ze ¢asnost prvnich symptomi zavisi na
zavaznosti poruchy a muze se individualné liSit (World Health Organization, 2016).
Thorova (2016) zminuje, Ze diagnostika narazi na néckolik uskali, kterd mohou
diagnosticky proces komplikovat. Jedna se zejména o rozdilnost v zavaznosti poruchy,
v heterogenit¢ a rozdilné mife symptomatiky. Vzhledem k tomu, Ze o autismu se uvazuje

jako o spektru, tak je zapottebi si vysvétlit, jak mlze rozliSna tize symptomatiky vypadat.

Diive se v odborné terminologii hovofilo o nizko funkénim a vysoce funkcénim
autismu. AvSak tyto terminy stale dostatecné vystizn€ nevymezuji onu §if1 projevi, tudiz
se od nich v odborné literatuie v poslednich letech ustupuje. Dnes hovofime spise o
kontinuu tize symptomatiky, jeZ se na jednom konci projevuje jako neobvyklé chovani,
které se vSak blizi normé& v populaci, pfes hrani¢ni a lehkou symptomatiku, kam bychom

zjednoduSen¢ mohli zaradit osoby s Aspergerovym syndromem, az k druhému konci
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snizenym intelektem. U posledniho ptikladu stoji za zminku, Ze u osob s PAS jsou typické
také pridruzené poruchy, napt. mentalni retardace, porucha aktivity a pozornosti Ci

neurogenetické syndromy (Thorova, 2016).

1.1. Historicky vyvoj terminu autismus

Nyni, kdyz jsme si zjednoduSené popsali, co je terminem poruchy autistického
spektra minéno, mizeme se presunout k dalsi dilezité ¢asti, ktera je zdsadni pro lepsi
pochopeni definice pojmu autismus. Za t€zko uchopitelnou definici stoji mimo jiné i
komplikovany historicky vyvoj tohoto terminu. V této Casti se seznamime s dulezitymi

historickymi mezniky vyvoje této diagnostické kategorie.

Thorova (2016) uvadi, Ze prvni zminka o autismu v podob¢ nosologické jednotky se
datuje jiz ve 40. letech 20. stoleti, kdy ji popsal americky psychiatr Leo Kanner. Tuto
jednotku nazval jako casny détsky autismus (Early Infantile Autism). Se svymi poznatky
prisel na zékladé pozorovani jedenacti déti, jejichz chovani bylo podobn¢ nepiimétené.
Chovani se vyznacovalo pohrouzenim se do vlastniho svéta, vyhybanim se socidlnimu
kontaktu a obsedantni nutkavosti po stereotypnim prostfedi. Pravé tato prace byla prvnim

krokem pro rozvijejici se vyzkumy v oblasti autismu.

To vSak nardzelo na jeden zasadni problém, nebot’ samotny termin autismus poprvé
pouzil v roce 1911 Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler (Thorova, 2016). Podle Hrdlicky
et al. (2014, dle Bleuler, 1911) nereferoval vSak o autismu jakoZto o neurovyvojové
poruse, ale pojem vyuzil jako oznaceni pro specifickou symptomatiku vyskytujici se u
schizofrenie, konkrétné pro stazeni se zreality do prostiedi vlastni nemocné mysli.
Hrdlicka et al. (2014) dale uvadi, Ze pravé toto vyznamové spojeni mezi autismem a
schizofrenii zplsobilo zmatek v pojmové fixaci pii dal$i snaze o vytvofeni samostatné

nosologické jednotky pro autismus.

Thorova (2016) zmifluje zajimavy fakt, ze rok poté, co Leo Kanner uvetejnil svou
préci, videnisky pediatr Hans Asperger bez védomosti o praci Kannerové vydal ¢lanek
vénujici se obdobné problematice. Asperger popsal ve své disertacni praci podobné
symptomy jako Kanner pfi studii chovéani Ctyt chlapct. Jednalo se o déti s vysokou
inteligenci, které i pfes svou bohaté rozvinout fe¢, nedokazaly uspéSné socidlné
komunikovat. Zarovenl byly zfejmé i nedostatky v motorice a prosocidlnim chovani.

Ackoliv Asperger oznacil tyto symptomy jako poruchu osobnosti, pro ur€eni terminu
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poruchy vyuzil pojmu autismus. ACkoliv Aspergerovym ptivodnim terminem pro poruchu
byla autisticka psychopatie, pozd€ji se zacalo uzivat pojmu Aspergeriv syndrom, ktery
zavedla psychiatricka Lorna Wingova na pocatku 80. let. Zatimco Kanner popisoval spiSe
jedince s t€z8i formou autismu, Asperger 1 Wingova nas obohatili o poznatky o jedincich

na druhém konci spektra.

Jak uvadi i Hrdlicka et al. (2014), v 90. letech byl Aspergertiv syndrom jiz uvadén
jako samostatnd klinicka diagnostickd jednotka jak v Americkém diagnostickém manualu
DSM-IV, tak i v Mezinarodni klasifikaci nemoci MKN-10. V MKN-10 byly ve stejné
dob¢ zakotveny nosologické jednotky jako Détsky autismus a Atypicky autismus, které

byly do té doby mylné€ zatazeny pod kategorie psychotickych poruch v détstvi.

1.2. Aktualni klasifikace poruch autistického spektra

Ackoliv pojem poruchy autistického spektra byl pouzit jiz koncem 70. letech, a to jiz
vySe zminénou Lornou Wingovou (Thorova, 2016), dnes ho stale v nami uZzivané
Mezinarodni klasifikaci nemoci MKN-10 nenajdeme. Podle World Health Organization
(2016) jsou jednotlivé typy autismu koédovany pod F84, ktery oznacuje kategorii
pervazivnich vyvojovych poruch. Ty jsou dle World Health Organization (2016, vlastni
pteklad) definovany jako ,skupina poruch charakterizovand kvalitativnimi
abnormalitami v recipro¢nich socialnich interakcich a ve vzorcich komunikace a

omezenym, stereotypnim, opakujicim se repertoarem zajmu a ¢innosti, tyto kvalitativni

abnormality jsou pervazivnim rysem fungovani jedince ve vSech situacich®.

Podle World Health Organization (2016) najdeme v nasledujici tabulce aktudlni

platné rozdé€leni jednotlivych diagnostickych jednotek pro pervazivni vyvojové poruchy:

F84.0 Détsky autismus

F84.1 Atypicky autismus

F84.2 Rettliv syndrom

F84.3 Jina détska dezintegraéni porucha
F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

F84.5 Aspergeriiv syndrom

F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

11



Hrdlicka et al. (2014) a Thorova (2016) se shoduji, Ze termin poruchy autistického
popisuje rozmanitost specifickych projevil a s tim spjatych deficitii. I piesto jsou si oba

terminy vyznamov¢ blizko a v odborné literature byvaji zaménovany.

1.2.1. Rozdily v Kklasifikaci poruch autistického spektra oproti DSM-V

Hrdlicka et al. (2014) uvadi, Ze od roku 2013 se v Diagnostickém statistickém
manualu DSM-5 jiz opustilo od rozliSovani jednotlivych diagnéz typu Aspergertv
syndrom, détsky autismus apod., jako to stale zlstava v platném MKN-10. Naopak se
zavedla nova diagnostické jednotka Porucha autistického spektra, ktera vSechny tyto typy
slucuje do jedné. Thorova (2016) to rozvadi tim, Ze tento krok mél umoznit lepsi
spolehlivost diagnostického procesu, avSak percentudlné zastoupeni jednotlivych typl

poruch zastava obdobné, jako tomu byvalo u pfedchozich revizi.

1.2.2. Mezinarodni klasifikace nemoci, 11. revize

V roce 2018 byla vydéana 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, ktera prozatim
stale nema oficialni ¢esky pieklad. Po vzoru amerického DSM-V se odklani od vyuziti
jednotlivych typt poruch autismu k jednolité samostatné nosologické jednotce Porucha
autistického spektra. Zaroven spada pod kategorii nesouci kod 06 s nazvem Mentalni,
behavioralni a nebo neurovyvojové poruchy, konkrétné¢ pod subkategorii
Neurovyvojovych poruch. Oproti ptedchozi verzi MKN-10 byl z kategorie vytazen Rettlv
syndrom. Porucha autistického spektra je zafazena pod kodem 6A02 a je
charakterizovana pfetrvavajicimi nedostatky ve schopnosti socialni interakce a
komunikace, stejné tak i v opakujicich se, rigidnich vzorcich chovani. Tato jednotka bere
v potaz 1 €astou komorbiditu s jinymi poruchami, jmenovité s poruchou intelektu nebo

stupném funk¢niho jazykového postizeni (World Health Organization, 2019).

1.3. Etiologie poruch autistického spektra

Mohammadi a Akhondzadeh (2007) a Taylor et al. (2020) se shoduji, Ze poruchy
autistického spektra jsou komplexni neurovyvojové poruchy s heterogenni etiologii.
Ackoliv pfi¢ina téchto poruch neni dosud znama4, na zakladé mnoha vyzkumu o ptivodu
autismu se dochézi ke konsensu, Ze na vzniku autismu se podili jak genetické vlivy, tak
vlivy environmentalni. Vzhledem ke zvySujici se prevalenci PAS v poslednich né€kolika
letech se vSak otazka podilu genetiky a prostfedi upeviiuje jesté vice nez kdy driv. Podle

souhrnnych informaci z publikovanych vyzkumii do roku 2000 se prevalence autistické
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poruchy pohybovala okolo 10:10 000 jedincti a 2,5:10 000 pro Aspergeriv syndrom
(Mohammadi & Akhondzadeh, 2007), zatimco podle nejnovéjsich studii se prevalence

PAS blizi jiz ke 2,64 % pro celou populaci (Kim et al., 2011).

1.3.1. Genetické faktory

Sauer et al. (2021) uvadi, ze PAS je komplexni genetick4 porucha s vysokou mirou
heritability. Argumentuje pomoci mnoha epidemiologickych studii na dvojCatech, jez
potvrzuji silnou genetickou komponentu pro PAS. V ptipad¢ jednovajecnych dvojcat se
mira shody pohybuje mezi 70-90 %, u dvojcat dvojvajecnych je riziko o néco nizsi, ale i
ptesto se pohybuje okolo 0-10 %. Dalsi rizikovou skupinou mohou byt mladsi sourozenci,
zejména muzského pohlavi, nebot’ podle nékterych studii je prevalence autismu vyssi u
muzil nez u zen. Loomes et al. (2017) na zédkladé¢ meta-analyzy pfisel s vysledky, ze
pomér vyskytu PAS u muzii a Zen je 3:1. Zduraznuje vSak, ze diivodem nemusi nutné byt
genetika, nybrz urcitd diagnosticka zaujatost, ktera dostate¢né dobie nepodchyti PAS u
divek, protoze diagnostické metody nejsou dostatec¢né citlivé pro Zensky fenotyp a jsou

ptiznivéji vytvoreny pro zachyceni autismu u muzského pohlavi.

Mohammadi a Akhondzadeh (2007) hovoii zejména ve prospéch genetickych
faktorii, nebot’ jejich metaanalyza studii pfinasi vhodné dikazy indikujici komplexni
genetické vlivy, které pfispivaji k patogenezi téchto poruch. Zaroven upozoriuji, Ze
pusobici mechanismy jsou pravdépodobné interakci vice genli naraz, jelikoz
chromozomalni poruchy ¢i poruchy jednoho genu maji vliv pouze na nizké procento

jedincti s PAS.

I Thorova (2016) uvadi, ze byly detekovany rizné odchylky na chromozomech,
které byly nasledné spojeny se vznikem autismu. Diky pokroku technologii bylo mozno
identifikovat n€kolik stovek gentl, jez se na vzniku PAS zfejmé podileji, a do budoucna
je mozné, Ze bude rozpoznano az okolo 1000 genil. Tyto geny maji z hlediska neurologie
vliv na nékolik funkci, napf. umoziuji ptenos informaci z jedné synapse na druhou, ¢i
jsou zodpoveédné za prepis genetickych informaci nebo tidi uspotadani bunék ve strukture
chromatinu. Sauer et al. (2021) podporuje tyto informace a uvadi, ze diky nékterym
studiim doslo ke zjiS§téni mnoha patologii v centrdlni nervové soustaveé, konkrétné
v neuronech a gliovych bunikach. AvSak v poslednich letech se zjistilo, Ze v kontextu PAS

se neuropatologie objevuji 1 mimo CNS.
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1.3.2. Environmentalni faktory

Thorova (2016, s. 52) uvadi, ze ,,u multigenné¢ podminénych poruch, kam spada i
autismus, miize dojit k vzniku a rozvoji poruchy pfi interakci genomu s vnéjSimi
pricinami‘. Bolte et al. (2018) hovoii o moznych environmentalnich vlivech, které mohou
pfispivat k fenotypim autismu, ackoliv jak tyto kauzalni mechanismy funguji, zatim
nevime. Moznymi vlivy prostfedi souvisejicimi se vznikem PAS mohou byt vek rodici,
negativni vlivy v prenatalnim a perinatalnim obdobi, medikace ¢i vystaveni toxickym
latkdm. Podobné¢ jako je tomu u Downova syndromu, i u vzniku PAS miize byt z4dsadni

vyssi vék rodici, nebot’ je pritomno vyssi riziko riznych aberaci chromozomd.

Zejména v prenatalnim obdobi je plod néachylny vicéi negativnim exogennim
faktoriim, které odborné oznacujeme jako teratogeny. Ty mohou zpiisobit vrozené
vyvojové vady. Zda takovy typ vady vznikne, zavisi na intenzité a délce plisobeni
teratogenu a také na obdobi vyvoje plodu. Zejména mezi tietim az devatym tydnem
téhotenstvi je embryo nejcitlivéj$i vici teratogennim vlivim. Teratogeny mohou byt
fyzikalni ¢i chemické povahy, ale spadéd pod né¢ 1 hypoxie, nemoci matky, nedostatek Zivin

¢i vitamind, a dokonce i psychicky stav matky (Thorova, 2015).

Podle Bolte et al. (2018) byly nékteré z téchto teratogennich vlivli zvaZzovany jako
pficina PAS, neexistuje vSak jasny diikaz, zda tomu tak skute¢né je. A€koliv ma autismus
spiSe pivod v genetickych dispozicich, teratogeny mohou zapfiCinit Tfetézec
patofyziologickych procest, které mohou mit napf. negativni vliv na spravnou funkci
neurotransmiterti ¢i imunitnich drah. Podle nékterych vyzkum (Veroniki et al., 2017; Rai
et al., 2017, dle Bolte et al.,, 2018) dokonce existuji korelace mezi jistym typem
antidepresiv ¢i antikonvulzivnimi 1é¢ivy a vznikem PAS. Vyzkumy tuto skutecnost vSak
nepotvrdily. Ackoliv maji environmentalni faktory nepochybné jisty vliv na vznik PAS a

je tieba tuto oblast vice prozkoumat, vysledky védeckych vyzkumil nahravaji spise

genetickym dispozicim.

1.4. Triada problémovych oblasti
Jak uvadi Cashin a Barker (2009) a stejn¢ tak i Thorova (2016), Gstiednimi body
diagnostiky PAS jsou tfi oblasti, ve kterych je zfeymé problémové fungovani jedincii s

autismem. Jedna se o oblasti:

e komunikace

e socialnich dovednosti a socidlniho chovani
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e piedstavivost a flexibility chovani

1.4.1. Komunikace

Poruchy autistického spektra ovliviiuji jak verbalni, tak neverbalni komunikaci. U
mensi ¢asti jedincti miize byt narusend schopnost verbalniho vyjadfovani. Rozsah se
pohybuje od téchto extrémnich ptipadd az po jedince s hyperlexii, u kterych jsou obtize
subtilngjsi (Cashin & Barker, 2009). Thorova (2016) také dodava, ze prvni ptiklad je
typicky napi. u osob s ptridruZzenou poruchou intelektu, zatimco osoby s Aspergerovym
syndromem maji naopak pasivni slovni zasobu velice bohatou, ale potize se objevuji spise

ve vyuziti komunikace v socialni roving.

Cashin a Barker (2009) hovoii 1 o naruseni ve spradvném uziti intonace a schopnosti
interpretovat intonaci druhych. Mnoho lidi s autismem méa monotoénni projev feci.
Neverbalni komunikace, zejména vyrazy obliceje, neni vrozend, ale musi se ji naucit.
Lidé sautismem cCasto maji omezeny rozsah vyrazi obli¢eje, coz omezuje jejich
schopnost vnimat a vyjadfovat se. Jak uvadi Thorova (2016), vyrazy v obli€eji jsou pro
né téZko Citelné 1 u druhych osob. Lidé s PAS nedokazi spravné porozumét gestiim, drzeni
téla apod., tudiz je pro né obtizné interpretovat emocionalni zpravu obsazenou v mimice

a gestice.

1.4.2. Socialni dovednost a socialni chovani

Komunikace je pevné propojena s poruchou socidlnich dovednosti. Porucha
socidlnich dovednosti se tyka obtizi s interpretaci komunikace a nedostate¢né schopnosti
vcitit se do mysleni druhych lidi, coZ je nazyvano teorii mysli. Kontinuum postiZeni
v oblasti socidlnich dovednosti se miiZe projevit jako absence uvédoméni, Ze ostatni lidé
maji odlisné myslenkové procesy. Na druhé stran¢ kontinua je jim pak predpoklad, ze
ostatni maji vlastni mySlenky a pocity, které¢ vSak pro jedince s PAS mohou byt obtizné
interpretovatelné. NaruSeni v oblasti socialni interakce mliZze zpisobovat uzkost, zejména

u adolescentti (Attwood, 1998, dle Cashin & Barker, 2009).

Thorova (2016) se ktématu problémoveé oblasti v socidlni interakci vyjadiuje

nasledovné:

»opecificky kognitivni styl, ke kterému prispiva doslovné a presné chapani
instrukci a situaci, rigidita mySleni, egocentrismus s omezenou schopnosti empatie,

malé nebo zadna schopnost porozumét metakomunikaci a neschopnost zobecnovat,
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lidem s PAS neumoziiuje chapat jemnost a komplexitu socialnich vztahi a situaci.*

(s. 80)

1.4.3. Predstavivost a flexibilita chovani

Posledni problémova oblast v triddé odkazuje na nedostate¢nou flexibilitu u jedinct
s autismem, ktera mize souviset s nedostatky v komunikaci a socidlnich dovednostech.
Lidé s PAS projevuji omezené zajmy, opakujici se a nékdy i stereotypni chovani. Je pro
n¢ typické, ze maji potize s neoCekdvanymi zménami a preferuji spise rutinu. Obsese se
Casto projevuji jako zpisob zmirnéni uzkosti, podobné jako u obsedantné-kompulzivni
poruchy, ale jsou mén¢ ego dystonické a jedinci nemayji tak velky strach z katastrofickych
nasledki, pokud by se neangazovali v daném chovani. U malych déti s autismem se ¢asto
vyskytuje stereotypni chovéni v podobé houpani a mavani, které je vSak bez jasné
socialn¢ komunikacni funkce. Toto chovani mlze pretrvavat az do dospélosti, nejCastéji
u osob s ptridruzenou poruchou intelektu, ale u téch s primérnou ¢i nadprimérnou
inteligenci tendence klesa s dovrSenim tfetiho roku véku. Zatimco stereotypni chovéani
klesa, motorické tiky Casto pfetrvavaji. Mrkéani a pokyvovani hlavou je bézné a je zaroveii

dobrym indikatorem miry uzkosti u jedince (Cashin & Barker, 2009).

Thorova (2016) tyto principy chovéani vysvétluje pomoci deficitu v pfedstavivosti.
Vzhledem k tomu, Ze dilezitou soucasti schopnosti pfedstavivosti je rozvoj nadpodoby,
v ptipad¢ naruSeni této kompetence nedochdzi k rozvoji testovani reality a rtznych
scénaiti, zaroven to znemoznuje rozumét i tomu, jak premysli jini lidé. V souhrnu to
znamena, Ze lidé s autismem prichazeji o schopnost planovani. Z toho divodu jedinci

s PAS upfednostiiuji ¢innosti, které jsou jednoduché a predvidatelné.
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2. Sourozenecké vztahy

Rodina je primarni socialni skupinou, kde si osvojujeme nejriznéjs$i navyky a vzorce.
Zaroven si zde jedinec vytvaii a do jisté miry 1 piebird zékladni citovou vybavu, jez se
projevuje ve vzorcich chovani, které¢ vyuzivame a opakujeme po zbytek svého zivota
zejména ve vztazich. Osobnost jedince se vyviji po cely zivot, avSak jeji zdklad je mimo
jiné formovan piedev§im v prvnich letech Zivota, ktery obvykle probihd v rodinném
prostiedi. Rodina slouzi jako formujici prvek pro budouci vyvoj osobnosti ¢lovéka

(Novak, 2007).

Jak uvadi Whiteman et al. (2011) sourozenecké vztahy jsou nejdéle trvajici vztahy
v zivotech jednotlived. Krom toho mohou hrat dalezitou roli v zivoté jedince, nebot’
sourozenec mize byt druhému spolecnikem, ditvérnikem a zdrojem podpory od détstvi
az po dospélost, nékdy az do konce zZivota. Vzhledem k tomu, Ze sourozenecké vztahy
jsou multidimenzionalni a méni se skrz Cas, neexistuje jeden teoreticky model, jenZ by
dokazal vysvétlit veskeré vyvojové, skupinové a rodinné rozdily, které byly
v sourozeneckych vztazich pozorovany. Zaroven diky vyzkumim vime, ze nékteré
koncepty, jako je napiiklad vazba, socialni uceni a sociokulturni vlivy, hraji klicovou roli

pfi utvareni sourozeneckych vztaht.

2.1.Sourozenecké konstelace

Thorova (2015) zminuje, Ze velkym tématem tykajici se vztahi mezi sourozenci je
vliv sourozeneckych konstelaci na vyvoj ditéte. Rakousky Iékat a zakladatel individualni
psychologie Alfred Adler byl prvnim, kdo se vénoval tématu sourozeneckych konstelaci
a vyzdvihl jejich vliv na rozvoj osobnosti jedince. Whiteman et al. (2011) vice rozvadi
Adlerovu teorii a vysvétluje, Ze Adler na rozdil od Freuda zdaraznoval vliv vnéjSich
socialnich faktor na vyvoj osobnosti, zejména v rdmci rodinného systému, véetné vlivu
sourozencl. Adler zavedl koncept pocitu ménécennosti a zkoumal, jak ovliviluje
sebevédomi jednotlivce a jeho Zivotni styl. Podporoval egalitarismus, tedy rovnocenné
zachazeni se sourozenci s cilem posileni jejich sebevédomi. Adlerovy mySlenky také
ovlivnily studium vlivu pofadi narozeni na individualni vyvoj a sourozenecké vztahy,
zejména na téma rivality mezi sourozenci o pozornost rodi¢l a jejich dopadech na

sourozenecké vztahy.

Gates et al. (1988) a Thorova (2015) se shoduji, Zze v ramci kazdé konstelace hraje

dialezitou roli potfadi narozeni. Adler naznacil, Ze prvorozené déti mivaji v dospélosti
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nejvice problému, protoze nikdy nedokazi upln¢ piekonat trauma ze ,,sesazeni z trinu® a
ztraty vyhradni pozornosti rodict pfi narozeni druhého ditéte. Zaroven u nich mtize byt
pfitomna vyssi mira neuroticismu, nebot’ do jisté miry pocituji zodpoveédnost za svého
mladSiho sourozence. Naopak druhorozené dité je ve vyhodnéjsi pozici, protoze se nikdy
nemuselo vzdat vyluéné pozornosti rodicl a jeho starSi sourozenec tzv. ,,udava tempo®,
coz podporuje zdravy vyvoj druhého sourozence a dalSich sourozenct ve stejném poradi.
Nejmladsi dité se pak mize soustfedit na dohanéni svych starSich sourozenct s relativnim
pocitem jistoty bezpodminecné lasky rodi¢t. Miize vSak tendovat k egocentrismu a
nedostatku empatie. Adler ze vSech tfi moznosti povazoval prostfedni déti celkove za

nejvice vyrovnang, uspeésné a celkoveé vybavené do Zivota. Svou teorii o sourozeneckych

konstelacich vSak nikdy védecky nepodlozil.

Sourozenecké konstelace rozpracoval a zpopularizoval americky psycholog Kevin
Leman. Podle n&j jsou sourozenecké konstelace vzorce chovani souvisejici s potadim, ve
kterém se jedinec narodi. Tvrdil, ze zdsadn€ ovliviiuji formovani osobnosti, manzelské
vztahy 1 vybér budouci profese (Thorova, 2015). Leman (2016) popisuje Ctyii typologie
sourozencu podle jejich postaveni v rodinné konstelaci. Zaroven hovoii i o n¢kolika
proménnych, které maji na sourozenecké konstelace vliv. Nékterymi z nich jsou napf.
veékovy odstup mezi détmi, pohlavi kazdého z déti, ale i to, v jakém potadi se narodili,
télesné, duSevni 1 emoc¢ni rozdily, kritizovani ze strany rodice, vztahy mezi rodi¢i ¢i

samotna sourozenecka konstelace kazdého z rodicu.

2.1.1. Prvorozeny

Prvorozeni jedinci byvaji podle Lemana (2016) typickymi viid¢imi osobnostmi, ktefi
1 diky své systemati¢nosti a logi¢nosti maji automaticky tendenci piebirat vedeni a se
v§im si vzdy poradi. Castym doprovodnym rysem je i perfekcionismus. Ten viak mize
vést k prespfilisné kriti¢nosti at’ uz viici sobé ¢i ostatnim. Radi také vytvari iniciativu,
jsou ambicidzni a obecné sbiraji fakta a vzdélavaji se. Na druhou stranu jejich
cilevédomost a pfimocarost je mlze vést k presvédéeni, Ze maji vzdy pravdu, tudiz
nedavaji dostatecny prostor intuitivnéjSim nazortim. Stejné tak mohou vytvaret i
obrovsky tlak na sebe a ostatni. Obvykle to vede k nedostatecné flexibilit¢ viici
ne¢ekanym zménam. Ackoliv diky své asertivité¢ vzbuzuji u ostatnich respekt, mohou
pusobit agresivné ¢i nebrat dostatecny ohled na potieby a pocity druhych. Piilisna
sebekritiCnost a diiraz na vykon mulze vyustit aZ v prokrastinaci ze strachu, ze odvedena

préace nebude dostatecné dobra.
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Pod skupinu prvorozenych mizeme zatadit i jedinacky, nebot’ ob¢ skupiny sdileji
podobné charakteristiky. Jedinacci byvaji sebevédomi a sebejisti, maji diivéru ve vlastni
nazor a nemaji problém s nerozhodnosti. Podobné jako prvorozeni jedinci jsou
systematicti a perfekcionistic¢ti. Radi vyvijeji iniciativu a maji dobré logické schopnosti.
Vzhledem k tomu, ze jedinacci se nikdy nemuseli dé€lit o pozornost rodi¢ti, mohou byt
sebestiedni, protoze byli vzdy hlavnim ,,bodem vesmiru® svych rodict. Zaroven mohou
mit problémy pii hledani svého mista v socidlnich skupinach, nebot’ s tim sami nemaji

z rodinného prostiedi zkusenost (Leman, 2016).

Pti vychové jedinacka ¢i prvorozenych Leman (2016) doporucuje, aby rodice byli
opatrni pii podporovani zminéného perfekcionismus a netikali potad ditéti, co a jak by
melo délat. V piipade prvorozenych by méli rodi€e uznat jeho vedouci pozici mezi
ostatnimi sourozenci a davat pozor na to, aby ditéti nenakladali piili§ povinnosti a

zodpovédnosti ohledné svych mladsich sourozencti.

2.1.2. Prostredni dité

Prostiedni déti oproti prvorozenym vyrostly s pocitem sevieni a vykofenéni, tudiz se
naucily nebyt rozmazlované. Avsak to mize vést k jisté rebelii, ktera prameni z pocitu, ze
do rodiny nepatii. Vyhodou muZe byt jejich realisticky pfistup a rozumna ocekavani,
nebot prostiedni déti védi, Ze zivot neni vZdy spravedlivy. Jsou také velice spolecenskymi
jedinci. Kladou velky diraz na blizké vztahy a je pro n¢ jednoduché vytvoftit si pevna a
dlouhodob4 pratelstvi. Jejich mySleni je nezavislé. Nemaji strach riskovat a délat si véci
po svém. To vSak muze vést k tvrdohlavosti a neochoté spolupracovat. Jejich rozvinuté
socialni schopnosti jim umoZiuji byt diplomatickymi a vidét problémy z vice thla
pohledu. Zaroven si stale udrzuji jistou miru tajuplnosti a umi dobie udrzet tajemstvi. Na
druhou stranu se mohou jevit jako podeziivavi, cynicti a zahotkli. Vztahiim mohou davat
pfilis velkou hodnotu aZ do té miry, Ze se boji vyjadfit vlastni ndzory a potieby, aby jimi
nékoho neurazili. Mohou se vyhybat konfrontacim a ostatni lidé toho mohou lehce
zneuzit. Rict si o pomoc mohou vnimat jako trapnost a je pro né t&7ké si pfiznat, kdyz ji
skutecné potiebuji. Rodice by méli pti vychovée brat ohled na potieby prostiednich déti,
davat jim prostor pro vyjadfeni vlastnich pocitd a celkové podpofit jejich pocit

vyjimec¢nosti (Leman, 2016).
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2.1.3. Benjaminek

Leman (2016) o nejmladsich sourozencich referuje jako o ,,benjamincich®. Tvrdi, ze
jsou to okouzlujici a spolecensti jedinci s potiebou byt stale sttedem pozornosti. Jejich
autenticita a divtip z nich déla perfektni jedince na spolecenské akce. Radi pomahaji
ostatnim, jsou srde¢ni a presveédCivi, kdyz dostanou pochvalu, radi ji 1 oplati. Ostatni si je
rychle oblibi pro jejich lehkost, nekomplikovanost a zabavu. Tento piistup vSak piinasi i
urcita negativa, nebot’ mohou zneuzivat své okouzlujici osobnosti a snadno s ostatnimi
manipulovat. Mohou také piisobit nedisciplinované a nesoustiedéné. Kvili naivité a
prespiilisnému dirazu na emoce mohou byt lehce zneuzitelni. Také jejich potieba byt
neustale v pozornosti ostatnich mize vytvaret dojem sebestfednosti a rozmazlenosti. Pii
vychové nejmladsich je dulezité najit rovnovahu mezi ddvanim ptiliSné pozornosti ditéti

a jejim nedostatkem.

2.2.Rodina a dité s poruchou autistického spektra

Bazalova (2014) uvadi, Ze kdyz se do rodiny narodi jedinec s mentalnim handicapem,
dochazi k restrukturalizaci rodinného systému a zméné socialni identity rodiny. Tato
situace pfinasi mnoha uskali, kterym rodina celi a musi je pfekonat. Zasadni roli hraje i
zavaznost postizeni a od toho se odvijejici potfeba pomoci od statnich instituci,
neziskovych organizaci i blizkého okoli rodiny. Ovlivnény je i1 partnersky vztah a Zivot

sourozencd, a stejné tak i ekonomicka situace rodiny.

Bazalova (2014) 1 Thorova (2016) se shoduji, Ze po sdéleni diagnozy rodice zpravidla
prochazi fazemi vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim. V prvni fazi dochazi
k Soku, zapojuji se do n¢j obranné¢ mechanismy typu popieni, vytésnéni ¢i bagatelizace.
Rodic¢e obvykle prozivaji silné emocni reakce nékdy az do podoby emoc¢ni dezorganizace,
pfi¢emZ mohou zacit hledat vinika, at’ uz ve svém partnerovi nebo i ve zdravotnickém
persondlu. V dalsi fazi dochézi k silnym proZitkim bezmoci a deprese provazené silnymi
pocity viny a uzkosti. V této fazi je dalezité, aby rodina méla dostatek podpory okoli a
mozZnost konstruktivné a oteviené komunikovat vlastni pocity. V posledni fazi dochazi
k postupné adaptaci a nasledn€ i akceptaci ndrocné Zivotni situace, ve kterém je dité
pfijimano takové, jaké je, a dochazi k postupné reorganizaci rodiny v praktickém i

vztahovém hledisku.

Je vSak diilezité zminit, ze ne kazdy rodi¢ dojde do faze akceptace. Nekteré postoje

rodici mohou tento proces zpomalit ¢i Uplné¢ znemoznit. Napiiklad piehnana
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hyperprotektivita vaci ditéti s PAS miize vytvaret slozité rodinné klima a paradoxné i
brzdit potencialni vyvoj jedince s PAS. V ptfipadé odmitani ditéte jednim z rodic¢t mize
dojit k rozpadu partnerského vztahu ¢i ke zhorSeni vztahli v rodin€. Dulezité je, aby si
rodic¢e dopravali odpocinek a davali dité do péce dalSich osob a vénovali se aktivitam, pfi
kterych se bavi, pfipadné¢ aby i nezanedbavali své socidlni vztahy, nebot’ hrozi riziko

izolace rodiny (Bazalova, 2014; Thorova, 2016).

2.2.1. Intaktni sourozenec a dité s PAS

Tsao et al. (2012) uvadi, ze kazdy ¢len rodiny, véetné sourozencii, hraje klicovou roli
v rodinném systému. Sourozenci mohou byt u¢innymi partnery v intervenci, z niz ma
prospéch jak dité s postizenim, tak rodina jako celek. Zaroveii vSak behaviordlni
problémy spjaté s PAS mohou zapfiCinit negativni dopady na intaktni sourozence.
Havelka a Bartosova (2019) souhlasi stim, Ze zdravi sourozenci déti s PAS jsou
konfrontovani s fadou nevsednich situaci v dasledku chovani spojeného s autismem, coz
muze zpusobovat dlouhodoby stres u intaktnich sourozencii. Na druhou stranu vSak
argumentuje, ze rodinnd situace nemusi nutné mit na zdravého sourozence pouze
negativni dopad, ale za dostate¢né podpory a oteviené komunikace mize jedinci do Zivota

pfinést i pozitiva.

Ackoliv studie a vyzkumy ohledné vlivu ditéte s PAS na intaktniho sourozence
obecné pifinaSeji smiSené vysledky, vétSina znich ptichazi se zavérem, ze zdravi
sourozenci byvaji dobfe adaptovani, a to pfes genetickou, rodinnou a socidlni zatéz,
kterou situace piinasi (Ferraioli & Harris, 2009; Pilowsky et al., 2004; Tsao et al., 2012).
Havelka a BartoSova (2019) a Meyer et al. (2011) na zéklad¢ vyzkum upozoriuji na
vyssi riziko vyskytu problému s pfizptisobenim a psychickych a emocionalnich obtizi
spole¢n¢ s problémy v chovani. To se mize projevovat uzkostmi, depresemi,
nedostateénym sebevédomim, potizemi v socidlnich vztazich, somatickymi obtiZemi,

pocity osaméni a izolace a celkové v horsi schopnosti adaptace.

Dal§im zajimavym zjiSténim jsou rozdilné pfistupy u obou pohlavi. Zatimco divky
maji obecné vyssi tendence se zapojovat do péce o sourozence s PAS, dokonce i1 bez
ohledu na pohlavi ditéte, chlapci se naopak do péce zapojuji nejméné, pokud je jejich
sourozencem divka. Obecné v nejnizsi mife s pomoci o dit€ s PAS vypomahaji starsi
bratii (Beyer, 2009; Havelka & BartoSova, 2019). Havelka a BartoSova (2019) dale uvadi,

ze potadi narozeni nema Zadny vliv na miru péce o sourozence s PAS. Casté vsak je, Ze
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mladsi sourozenec za¢ne opakovat maladaptivni chovani ditéte s PAS, protoZe sourozenci
se od sebe vzajemné uci, tudiz kdyz mladsi dit¢ vidi napf. agresivni chovani svého
starStho sourozence, zaCne jej opakovat, nebot’ by si tim, podobné jako u star§iho

sourozence, mohlo zajistit pozornost rodicu.

Podle Beyer (2009) vsak sourozenci déti s PAS Celi vyzvam pii vytvéieni zdravych
sourozeneckych vztahti kvili povaze autismu. Jedinci s PAS maji Casto omezené
kognitivni, socidlni a behavioralni schopnosti, které mohou ptinaset obtize pii navazovani
uspokojivych vztahli se svymi intaktnimi sourozenci. Mezi tyto vyzvy patii nedostatky
v porozuméni odliSnym perspektivdm a emocim ostatnich, nedostatek reciprocity
v konverzacich, neschopnost vyhledévat utéchu nebo ndklonnost od ostatnich, potize
s iniciovanim hry a obtiZznym chovéanim, jako je agrese. Studie ukazaly, ze intaktni
sourozenci déti s PAS mohou byt rozruSeni chovanim svych sourozencti. Socialni deficity
u osob s PAS mohou vést ke zméndm v sourozeneckych vztazich ve srovnani se vztahy u

jiny poruch, napt. u Downova syndromu.

Jind komparativni studie od Garrido et al. (2020) pfinesla zjiSténi, Ze sourozenci déti
s PAS vnimaji kvalitu rodinného zZivota jako méné€ uspokojivou, nez je tomu u sourozencti
intaktnich déti. To lze vysvétlit tim, Ze sourozenci Casto piebiraji vyssi zodpovédnost za
déti s PAS nebo se vice podileji na praktickém fungovani domova, coz mize mit dopad
na cetnost jejich socidlnich interakci. Zaroven se ukazuje, Ze v rodindch s vySs$i mirou
socialni podpory, jsou vSichni ¢lenové rodiny obecné vice spokojeni s kvalitou rodinného
zivota. Tsao et al. (2012) k tomu dodavéa, ze aby byl dobfe podpofen socidlni a
emocionalni vyvoj intaktnich sourozencti a stejné tak i sourozenecky vztah, je tieba pfijit
se vhodnou podpiirnou strategii. Doporucuje otevienou komunikaci a socialni intervenci
pfi iniciaci hry mezi intaktnim sourozencem a ditétem s PAS. Pfinosné jsou také podpiirné

skupiny pro sourozence déti s PAS, kde se jedinci setkaji s vrstevniky s podobnou Zivotni

zkuSenosti.

Havelka a BartoSova (2019) uvadi, Ze zdravy sourozenec miize mit velmi kladny vliv
na dité s PAS, protoZe skrz sourozenecky vztah si nacvicuji socidlni interakce a umoznuji
jim ucit se vhodnému socialnimu chovéani a mezilidskym vztahim. Stejn¢ tak i intaktni
sourozenec muze vytéZit ztéto zkuSenosti mnoho dovednosti, které vyuziji
v kazdodennim zivoté. Vzhledem k narocnosti chovani jejich sourozence se skrz vztah

s nim mohou naucit vétsi trpelivosti, empatii, schopnosti tolerovat a ptijimat jiné osoby a
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pfirozené tendenci poméhat ostatnim. Zaroveit mohou profitovat i z toho, Ze jsou svym

sourozencem vnimani za pfirozené vzory.

Intaktni sourozenci také mohou prozivat fadu pociti ohledné¢ svého sourozence
s PAS, které pro né¢ mohou byt té¢zko komunikovatelné s blizkymi. Mize se to tykat pocitl
studu za sourozencovo nepiiméiené chovani, obzvlaste na vetrejnosti, nebo prozitky zlosti
na sourozence, coz ve vysledku mize vést az k silnym pocitiim viny. Rodic¢e by méli byt
pozorni vici skrytym projeviim ze strany zdravého sourozence, které mohou odrazet
potize s vyrovnadvanim se situaci. Takovymi projevy mohou byt napf. odmitani se zapojit
do aktivit se sourozencem nebo ke spoleénému traveni ¢asu, nechut komunikovat
s rodinnymi pfisluSniky, nadmérna ndladovost ¢i rizné somatické projevy a nechut’ zvat
si své kamarady domu. Naopak dobrymi indikatory tispé$né akceptace situace mohou byt
otevienost v komunikaci svych pocitd vii¢i sourozenci s PAS, at’ uz pozitivnich ¢i
negativnich. Intaktni sourozenec je schopen odpovidat na otazky tykajici se sourozence,
nesnazi se za kazdou cenu poté¢sit rodi¢e, ochotné travi pfiméfené mnozstvi Casu se

sourozencem a nevykazuje symptomy zavazného stresu (Havelka & BartoSova, 2019).
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3. Zivotni styl

V posledni Casti se ponofime do teorie individudlni psychologie a vysvétlime si jeji
zakladni pilife. O vySe zminéném Alfredu Adlerovi, zakladateli individudlni psychologie,
jsme jiz hovotili v kontextu sourozeneckych konstelaci. Ted’ se zaméfime na zékladni bod

jeho teorie, jenz se to¢i okolo terminu Zivotni styl.

3.1. Koncept Zivotniho stylu

Pod terminem Zivotni styl si podle Hartla a Hartlové (2000, s. 573) muzeme
predstavit ,,individualni souhrn postoji, hodnot a dovednosti odrazejicich se v Cinnosti
¢loveéka vyrobni, umélecké aj., zahrnuje sit’ mezilidskych vztaht, vyzivu, té€lesny pohyb,
organizaci Casu, z4jmy a zaliby“. Od konceptu Adlera se tato definice ptili§ nelisi, ale
obsahuje drobné nuance, kter¢ je tteba zminit. Drapela (2011) uvadi, ze Adler vysvétloval
pojem Zivotni styl jakozto jedine¢né znaky, rysy a zplsoby chovani ¢lovéka, které se
vytvaii v prvnich letech Zivota na zéklad¢ zprostfedkované zkuSenosti svéta v rodinném
prostiedi. Pficemz tyto vzorce chovani odrazeji pokusy o kompenzaci vyplyvajici
z pocitu ménécennosti a snahy o dosazeni pocitu nadfazenosti. V rdmci svého Zivotniho
stylu si jedinec vytvafi i budouci Zivotni cil, jenz slouZi jako motivacni faktor skrze vyvoj

jedince.

Featherstone (2015) rozvadi tuto definici s tim, Ze Adlerova koncepce Zivotniho stylu
byla ovlivnéna Freudovou psychoanalytickou teorii a zahrnovala i rlst ega a vliv rodiny
na jedince. Zivotni styl tedy piedstavuje jistou orientaci na svét, ktera ovliviiuje
individualni prozivani jedincova zivota a pomahd mu formovat jeho predstavy a
mySlenky o svété. Do jisté miry Zivotni styl zdédime od rodiny, nebot’ nejrané;si
vzpominky z détstvi utvaii nasi zkuSenost se svétem, a tedy 1 to, jak vnimame a rozumime
pfitomnosti. Tyto zkuSenosti maji v§ak vliv i1 na nasi trajektorii do budoucnosti, protoz

zpisob, jakym pristupujeme k Zivotu, je ovlivnén nasSimi socialnimi vztahy.

Adler (2020) uvadi, ze abychom byli schopni rozpoznat a porozumét Zivotnimu stylu
druhého ¢lovéka, musime dobte znat jeho Zivotni piibéh, zejména jeho nejrané;si détské
zazitky. Rozpoznal tii zékladni Zivotni oblasti, v nichZ se objevuji narocné Zivotni otazky,
které vytvaii tlak na jedince, aby je vyfteSil. Jedna se o problémové otazky tykajici se
pospolitého zivota, lasky a prace. Vesker¢ jedincovo chovani je vysledkem jeho Zivotniho
stylu a ten mu poskytuje odpovédi na tyto dilezité zivotni otazky. Logicky se tedy

jedinctv zivotni styl odrézi v postoji k témto tfem problémovym oblastem. Dulezitym
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faktorem pro UspéSné vyieSeni téchto problémovych oblasti je pocit soundleZzitosti.
V ziskani tohoto pocitu je podle Adlera zasadni role matky, nebot’ pravé ona jako prvni
zprostiedkovava prozivani svéta pro dité. Matka tudiz stoji na prahu vyvoje pocitu
sounalezitosti, ktery zajiStuje pocit bezpeCi a potiebu nékam patfit jak v socialnich

vztazich, tak i1 v okolnim sv¢té obecné.

3.2.Socialni cit

Zdrava a dobfie pfizplisobend osobnost je podle Adlera ta, kterd vykazuje znaky
socialniho citu (i pocitu sounalezitosti). Socialni cit nema jasn¢ stanovenou definici
v Adlerové pojeti. Nékdy o ném referuje jako o schopnosti spoluprace s druhymi
(Drapela, 2011), jindy jej miizeme vnimat jako schopnost empaticky se vcitit do Zivotniho
stylu ostatnich (Clark, 2016). Jak uvadi Clark (2016), socidlni cit je vrozenou vlastnosti,
jez musi byt v détstvi péstovana, aby se mohl jedinec skrz svlij vyvoj ztotoznit s jinymi
osobami a byt schopen se tak stat 1 prospéSnou soucasti spolecnosti. V ptipadé, ze socidlni
cit neni dostate¢né rozvinut, miize se projevit necitlivosti vii¢i emocim a prozitkiim

ostatnich.

Drapela (2011) tvrdi, ze ackoliv Adler povazoval roli matky za zasadni pfi vytvareni
zakladl pro socidlni cit, k nejvét§im rozvoji této schopnosti dochazi az ve vztahu
k vrstevnikiim, zejména v détstvi, a pak v socidlnich skupinach b&hem dospivani.
Uspé&sna integrace socialniho citu by méla vyustit v dosp&lého jedince, ktery je schopen
spoluprdce v osobnim, pracovnim i spolecenském hledisku. Featherstone (2015) i
Drapela (2011) se shoduji, ze vysledek zdravého Zivotniho stylu, a tedy 1 pozitivniho
vyvoje jedince, je jeho tspésné zaclenéni se do spolecnosti, tedy 1 pozitivni vztah jedince

ke spolecnosti jako celku.

3.3. Komplex ménécennosti

Adler (2020) tvrdi, ze lidstvo ptitahuje cil dosdhnout dokonalosti. S tim souvisi 1
Adlertiv komplex ménécennosti. KdyZ se dité¢ narodi do svéta, proziva pocity bezmoci a
slabosti. Pokousi se o pohyby, ale jde to pomalu a stézi. Za¢ne vnimat své organy jako
ménécenné, a i pres snahu se hybat a mit kontrolu nad svym télem, prozitky slabosti a
bezmoci se rozvinou v hluboky prozitek pocitu ménécennosti. A¢koliv tento komplex
vychazi z fyziologického pocitu slabosti t€la, postupné¢ se dostdva do roviny

psychologické. Miizeme si pod nim predstavit pocit nedokonalosti ¢i nedostatecnosti.
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Kdyz se pak dité snazi zatradit do svého nejbliz§iho prostfedi, je to tviir¢i ¢in, béhem néhoz

se snazi zbavit pocitu ménécennosti.

Ve snaze zbavit se pocitu nedostate¢nosti, Adler pfichazi s usilovanim o nadfazenost.
Jedna se o kompenzaéni mechanismus, ktery mize mit adaptivni i maladaptivni podobu.
V ptipad¢ nezdravého piistupu na sebe vezme podobu komplexu nadfazenosti, ktery se
muZe projevovat riznymi zpusoby. Naptiklad kdyz vyroste rozmazlené dité v dospélého
a snazi se zaradit do spolecnosti, mize projit velkym Sokem z toho, ze se k nému okolni
svét nechova jako ke stfedobodu vesmiru. Jedinec nemé dostatecné vybudovany socialni
cit a neumi dobfe spolupracovat, zaroven vsak ocekava, ze okoli se k nému bude chovat
podobné, jako tomu bylo doma. To mize vést k jedincovu neptatelskému chovani viici
ostatnim. Jinym piikladem muaze byt antisocidlni chovani jako projev komplexu

nadfazenosti (Adler, 2020; Drapela, 2011).

Jak uvéadi Drapela (2011), Adler povazoval za vysledek zdravého Zivotniho stylu tzv.
tvirci ja. Predstavoval si pod tim jedine¢nou schopnost spolu-vytvaret svij vlastni zivot
a ovliviovat tak i své nejblizsi okoli. Tento vliv ma mit podle Adlera pozitivni ptinos pro
spole¢nost a pro jedince zaroven. Adler (2020) to vysvétluje tak, ze tvurci ja se ma aktivneé
adaptovat na ménici se podminky okolniho svéta, nepropadat pasivité a jednat z cilt, které

si stanovilo, stejné tak i z pocitu sounalezitosti, ktery ma zajistit pospolitost spolecnosti.

Featherstone (2015) vysvétluje cil tviir¢iho ja jako fiktivni findlni cil vyplyvajici
z Zivotniho stylu jedince. Tento cil ma drzet smér a smysl jedincova konani. Tato
koncepce Zzivotniho stylu tedy piesahuje pouhou determinaci rodinnou historii, ale
zahrnuje i interakci s vlastnim fiktivnim cilem, ktery si jedinec zvoli. Uspéch Zivotniho
stylu spociva v socidlni spolupraci, pozitivnimu postoji k ostatnim a zapojeni se do
spole¢nosti jako celku. Jedinec si tedy vytvari své tvirci ja skrze aktivni tvorbu sebe sama

a hledani si vlastniho mista ve spoleCenském svéte.
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EMPIRICKA CAST

4. Metodologie vyzkumu

4.1. Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem vyzkumné casti je prozkoumat subjektivni prozitek sourozence ditéte
s poruchou autistického spektra v kontextu specifické rodinné situace. Vyzkum se
zamétuje na individualni prozivani jedince v rdmei této zkuSenosti s diirazem na rodinné
klima a sourozenecky vztah. V kontextu Adlerovy teorie konkrétné pracuje s terminem
zivotni styl. Tim je minén sebeobraz jedince, ktery si o sobé utvafi, a na jehoz zakladé
sam sebe zarazuje do spolecnosti svych vrstevnikl. Jedinec si zaroven konstituuje i
predstavy o své budoucnosti. Vyzkum si klade otazku, zda mize rodinnd situace

podnécovat altruistické chovani u jedince, napt. pii vybéru profese ¢i zajmovych aktivit.

Jako hlavni vyzkumnou otazku jsem zvolila: Jaké je prozivani zkusenosti sourozencii
deti s poruchou autistického spektra?. Tu jsem jest¢ obohatila o n€kolik specifictéjsich

podotazek, které 1épe zachycuji zkoumané téma:

e Jak respondent vnima a proziva svij vztah se sourozencem?

e Jak respondent proziva tuto zkusenost z hlediska rodinného kontextu (ve vztahu
k rodic¢tim, ptipadné dal§im sourozenciim)?

e Jaky je pohled jedince na jeho rodinnou roli?

e Jaky je Zivotni styl respondenta?

4.2. Popis vyzkumného postupu
4.2.1. Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek tvofi tfi respondenti ve véku 22 az 24 let. Jedna se o dvé Zeny a
jednoho muZze. VSichni tfi respondenti maji sourozence s diagnostikovanou poruchou
autistického spektra, ¢i podle aktuadlné pouzivané MKN-10, s détskym ¢i atypickym

autismem.

4.2.2. Vybér respondentii

Pro vybér respondentli jsem zvolila n€kolik vybérovych kritérii, abych zajistila co
nejvetsi homogenitu vzorku, kterd je zasadni i pro zvolenou metodologii vyzkumu.
Jednim z kritérii byl vék respondenta — 18 az 28 let. Zejména spodni vékovou hranici
jsem zvolila kvili schopnosti jedince o své individualni zkuSenosti souvisle hovofit a

pfemyslet. Horni hranici jsem urcila kvili lep$i homogenité vzorku.
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Dalsi dilezité kritérium byla diagnéza sourozence. Vzhledem k tomu, Zze PAS
zahrnuji rozmanitou symptomatiku, pokusila jsem se najit jedince, ktefi maji sourozence
s podobnymi projevy a pohybujici se na podobné casti spektra. Jedna se o jedince
s diagnozou détského ¢i atypického autismu, Casto i s pfidruzenou poruchou intelektu.
Poslednim kritériem, jez se vyjevilo az po uskute¢néni rozhovort, byla pfitomnost dalsich
intaktnich sourozencti v rodinném systému, coz pfispélo k vétsi stejnorodosti

vyzkumného vzorku.

Respondenty jsem shanéla pomoci neziskovych organizaci vénujicich se pomoci
rodinam s ditétem s PAS. Jednalo se o organizace Nad¢je pro déti upliiku, z. s. a Narodni
ustav pro autismus, z. 0. Tato metoda se ukazala jako Gspésnd, nebot’ skrz né€ jsem sehnala
vSechny tfi zkoumané osoby, které spliiovaly vSechna kritéria. Nejvétsi prekazkou pii
vybéru vyzkumného vzorku byla pravé diagnoza sourozence, nebot’ jedinci obvykle

nespliovali kritérium ur¢itého mista na spektru.

4.2.3. Metoda sbéru dat

Zvolenou metodou pro ziskavani dat byl polostrukturovany rozhovor. Ta umoznila,
aby respondent podal dostatecné bohaty a detailni popis své zkuSenosti. Zarovein mi
umoznila urcitou flexibilitu pfi reakci na vynofujici se témata béhem rozhovoru a
respondent stejné tak mohl zabihat do pro né& zasadnich casti své zkuSenosti. Scénar
rozhovoru se odvijel od zvolené vyzkumné otazky a dalSich dil¢ich témat. Podrobné je

zaznamenan v piiloze €. 2.

4.3. Vyzkumna metoda

Vzhledem k povaze tématu vyzkumu jsem zvolila vyzkumnou metodu interpretativni
fenomenologické analyzy (IPA). Jedna se o kvalitativni metodu, kterd je vhodna pro
zkoumani prozitku konkrétni Zivotni zkuSenosti. Pro zkoumani prozivani zkuSenosti
sourozenectvi s ditétem s PAS u intaktnich jedincii se IPA nabizela jako nejvhodnéjsi

metoda, nebot’ mi umoZnila prozkoumat tuto zkuSenost vice do hloubky.

4.3.1. Interpretativni fenomenologicka analyza

Interpretativni fenomenologicka analyza (Interpretative phenomenological analysis)
je kvalitativni metoda vhodna pro zkoumani a porozuméni zité zkusenosti jedince. Jeji
specifikum spo¢ivd v propojeni tii oblasti — fenomenologie, hermeneutiky a
idiografického pfistupu. Fenomenologie ndm umoZiuje prozkoumat jedine¢nou

subjektivni zkuSenost Clov€ka a jeho vyklad svéta ¢i konkrétniho fenoménu, zatimco
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hermeneutika pfinadSi interpretativni pfistup, ktery vychazi zrespondentovy snahy
porozumét své zkuSenosti a stejné tak i z vyzkumnikova porozuméni respondentovy
perspektivy. Idiograficky pfistup, oproti pfistupu nomotetickému, ktery hleda obecné
platné charakteristiky u vétSiho mnozstvi lidi, zajisStuje zamétfeni na konkrétniho jedince
a detailni prozkoumani jeho zivotni situace. Vyjimecnost této metody spociva i v zapojeni
vyzkumnikovych prekoncepci do interpretace, jez mu umoznuji zformulovat vyznamnost

7ité zkuSenosti respondenta (Koutna Kostinkova & Cermak, 2013).

Ackoliv IPA umozituje vEtsi kreativitu oproti jinym kvalitativnim metodam a rigidné
netrva na jasném postupu, Smith, Flowers a Larkin (2009, dle Koutna Kostinkovad &
Cermak, 2013) nabizi strukturovany postup analyzy, kterou je mozné vyuzit. Shrnuti

jednotlivych krokt je néasledujici:

1. Jesté pred tim, nez se vyzkumnik pusti do analyzy dat, je dilezité, aby sam
reflektoval vlastni zkuSenost s tématem vyzkumu, a uvédomil si tak vlastni
interpretativni roli ve vyzkumném procesu a oSetfil tim validitu vysledki.

2. Dalsi krok spociva v praci s daty vyzkumu. Vyzkumnik opakované Cte piepis
rozhovoru a snazi se tak vidét situaci ,,o¢ima“ respondenta.

3. Nejdetailnéjsi ¢ast analyzy spocivd ve vyvafeni komplexnich a detailnich
komentafi a poznamek, které maji slouzit k zachyceni vSeho, co je vyznamné a
dilezité ve zkoumaném fenoménu. Napomocna mize byt i dekonstrukce textu,
jez umozni detailni zaméteni na sémantickou slozku textu.

4. Nasleduje redukce objemu dat a prvni formulovani nové vznikajicich témat.
Cilem této faze je interpretovat témata a najit pro né¢ vhodné jména.

5. 'V tomto kroku hleda vyzkumnik souvislosti mezi jednotlivymi tématy, a zaroven
je seskupuje do smysluplnych hierarchicky sefazenych celkti. Dllezité je vS§imat
si 1 rozdilnosti mezi tématy.

6. V této fazi se opakuji kroky 2 az 5.

7. Poslednim krokem je hledani spolecnych vzorcl napti¢ jednotlivymi piipady.

Jedna se tedy o unifikaci vysledkd.

4.4. Etické aspekty vyzkumu
Etika vyzkumu byla zajiSt€éna pomoci informovaného souhlasu, ktery dostali a
podepsali vSichni respondenti (ndhled v ptiloze €. 1). Nasledné€ byli obezndmeni s i¢elem

1 cilem vyzkumu, s pribéhem a nahravanim rozhovoru a jeho naslednou transkripci a
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zpusobem zajisténi ochrany osobnich udaji. Zaroven jim byla pfeddna informace, Ze
mohou odstoupit od ucasti na vyzkumu do 7 dnii od uskute¢néni rozhovoru, a ze v jeho
priabéhu mohou kdykoliv odmitnout odpovédét na jakoukoliv otazku. VSechny rozhovory

byly anonymizovany z divodu ochrany participantd.

4.5. Reflexe osobni zkuSenosti a o¢ekavani

Téma sourozenectvi mezi intaktnim jedincem a ditétem s PAS je mi blizké, nebot’
jsem sama sourozencem ditéte s PAS. Pravé tato zkuSenost m¢é motivuje pro blizsi
védecké prozkoumani tohoto tématu. Zaroven jsem si védoma, ze praveé osobni blizkost
muze byt z hlediska objektivity vyzkumu limitujici. I z toho diivodu jsem si zvolila
metodu IPA, kterd v tomto ohledu zahrnuje i1 praci s prekoncepcemi vyzkumnika. Na
druhou stranu veéfim, ze pravé tato zkuSenost mi umozni lepsi vhled do prozivani

ucastniki vyzkumu.

Co se tyce témat, jez se mohou v rozhovorech vynofit, ocekdvam, ze by mohly
souviset s pocity zodpovédnosti za sourozence, prozitky studu ze sourozencova
nepiiméreného chovani a pocit bezmoci ze situace. Dal§im tématem, o kterém si myslim,
ze bude velice aktudlni, je strach z budoucnosti a pocity viny za vlastni Zivot ¢i prozitky
osamélosti a neporozuméni od vrstevnikll nebo SirSi vetejnosti. Zaroven piichdzim i
s otazkou, zda se tato zkusSenost miize projevit i v altruistickém chovani respondentt,

naptiklad v podobé¢ aktivit jako dobrovolnictvi €1 pti vybéru budouci profese.

.

Je vSak nutné zminit 1 potencidlni limity vyzkumu. Vzhledem k tomu, Ze
problematika je zkoumand kvalitativné, nemizeme vysledky generalizovat na vétsi
skupinu jedincti. Omezeny rozsah prace znemoziuje hloubkovou analyzu vice ptipadu, i
z toho diivodu jsem zvolila pouze tfi respondenty a ne vice. Na prozitek zkuSenosti
jedince mohou mit vliv nejriiznéj§i promeénné, napt. socioekonomickd situace rodiny.
Dal$im limitem, jak uz jsem zminila vySe, miize byt i moje osobni zkuSenost se

zkoumanym tématem.
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5. Vysledky vyzkumného Setieni

5.1. Analyza a interpretace jednotlivych rozhovoru

5.1.1. Rozhovor ¢. 1

Z divodu ochrany osobnich udaji budu o nasledujici respondentce referovat jako o

Lence. Lenka ma dva sourozence ve véku 16 a 9 let, je tedy nejstarSim z nich. Jeji sestra

Aneta, ktera je prostfedni, ma diagnozu atypického autismu s pfidruzenou hlubokou

mentalni retardaci. Nejmladsi sestra Emma je intaktni stejné jako Lenka. Ob& mladsi

sestry maji jiného otce.

ROZHOVOR: zena, 23 let, délka rozhovoru 1:21:58, datum rozhovoru 7.6.2023

TEMA

CITACE

Obavy z budoucnosti

,A... takovy to, Ze nekdy Ziju s tim pocitem, Ze ta ségra se
mnou bude cely zivot. Ja se o ni budu muset jednou postarat
a vlastné si Fikam... a jako chci to? “

,, Ale ta ségra, ji vidycky bude mit nékdo na starost. Bud’ to
bude mamka nebo to pak budu ja. A jo, nekdy mé to dési,
Jjestli to zvliadnu. Zaroven, jestli to fakt teda viibec chci, jestli
tomu neobétuju nebo davam az moc, jestli ten partner to bude
schopny prijmout, jestli si vitbec jesté nekdy najdu néjakého
partnera, ktery to bude respektovat. *

., lakZe uz si prosté hraju s tou myslenkou, Ze jednou ta ségra
bude se mnou. Byt vidim, Ze se to na mné treba odrazi v mym

‘

osobnim zZivoté.

Prijeti sourozence

takového, jaky je

,Ale u ty ségry po téch letech, pro me ta diagnoza vlastne

nehraje Zadnou roli. Pro mé je ta ségra a ona je takova, jaka

je.”

A kdyz se mé nékdo prave zepta, no a jak to jako vypada,
ten autismus? Tak ja to vlastné nedokaze popsat, protoze
ségra je prosté ségra, ani uz nijak nekoukam na to, Ze ma tu

«

diagnozu.

Zlost vuéi sourozenci

., lakze i ve mné probouzela takovy ty pocity, ze jako dela mi

to naschval a proc to déla a nemiize jako prestat? “
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., No a kdyz jsem si pak ja sama reflektovala ty faze, kterymi
jsem prochazela, zZe jsem fakt nekdy té ségre pricitala to
rodinné nesteésti, a ze nékdy jsem i fakt na ni chtéla byt zla,

treba ji uderit, protoze mi prosté uz uplné pretékaly nervy.

Vnimana pozitiva

zkuSenosti

1 takovy asi vetsi klid, ze si rikam, kdyz uz jsem preckala
tohle, tak uz mé prece v Zivoté nic nepolozi.

A v ten moment mi doslo, jak vlastné vzacny ten Zivot mam,
byt zZiju uplné prosty obycejny Zivot, ale presné to jsou asi
takove ty malickosti a detaily, které dneska spousta lidi
nevidi. Dokud se nesetkd s nécim takovym. Tak mné prisio,
Ze mi to dava asi takovy i zadostiucineni. V tom vazit si toho
Zivota, ktery mam. “

., lakhle... ja musim Fict, Ze to beru ted'ka s odstupem casu i
s néjakym tim nadhledem jako strasné cennou zkuSenost.
Vim, Ze kdyby se nic z tohohle nestalo, tak by ten Zivot byl
uplné jinej, mozna jednodussi, ale urcité bych nedélala

‘

praci, kterou délam.

Vzacnost vyhradni

pozornosti matky

., lakze ten stres do toho a na mé uplné treba v tu chvili cas
nezbyval...

,,No nebo vim, jak treba pro mé bylo strasné vzacny, kdyz
Jjsem ja mela mamku chvili jenom sama pro sebe.

A is tou mamkou, jak ty chvile jsou hrozné cenny. “

,,Jd mdm pocit, zZe si vic dokdzu uzivat ten moment ted’ a tady.
Clovék dokdze vnimat, jak krdsny je mit dvé hodiny jen se

svoji rodinou... *

Pocit nespravedInosti

,Ja jsem méla pocit, Ze vlastné celej svét je strasné
nespravedlivej. A proc se to jako muselo stdt zrovna nam? A
co jsme jako udelali Spatného a hm? *

., lak jo, byla tam ta faze, kdy jsem si Fikala ,,proc¢ se to

Tt

zrovna muselo stat nam .
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Hledani vinika

., Nechci, aby to tak vyznélo, ale Ze mozna cast mé to jako
nevedomky davala za vinu viastné ty ségre, Ze jako kviili tobé
je tady ten problém.

., lak to bylo takovy, Ze jsem viastné nevédéla, ¢i je to vina,

jak z toho ven a clovek byl strasné zmatenej. *

Vyrovnavani se

s realitou situace

., lam jsem citila, a do dneska vim, Ze tam byl ten nejvetsi
zlom toho vyrovnani se. I takovy to, kdy si ¢lovek uvédomi,
Ze to je asi fakt celozivotni, Ze je prosté jina. Ted uz clovek
proziva vlastni pubertu, takze svet je strasné nefér uz jenom

tak, a ted, jesté kdyz je do toho jako doma tenhle sourozenec,

ktery je néjaky jiny... "

Porovnavani se

s ostatnimi rodinami

., Vsem ostatnim prosté rodina funguje, maji skvélou rodinu
a nam to nefunguje, protoze ségra je jind a oni se s tim
nedokdzou smirit.

,, Ale jo, takovy to porovndvani a vnimani ty skutecnosti, ze
nikdy nebudeme ta normalni rodina v porovnani s normalni

spolecnosti. *

Prozivani role
nejstarsiho

sourozence

3

,, 10 ja jsem ta starsi ségra, ktera chrani.
,,No jo, asi mam troSku ten pocit, Ze na meé nékdy trosku padlo
to bremeno, Ze ,,ty jsi ten nejstarsi, ty musis mit ten rozum *.
Ne zZe bych se uplné musela starat. A ne, ja jsem chtéla, ale
nékdy takova ta mentalni odpovédnost. *

., Asi se vidim jako ten starsi sourozenec, ktery se o ni stara,
ktery ma néjakou i tu povinnost se o ni starat z jedny casti, a

I3

zarovern chci.

Pocit zodpovédnosti

,, 10 ja jsem nikdy nedélala, protoze jsem nékde vzadu v sobe
méla ten hlas ,,musis byt ta chytrd, vyrovnand, a musis tady
byt pro tu mamu*“. Musis tady byt pro tu rodinu, takZe si

vlastne nemuzes dovolit délat, s prominutim, priisery. *

Pocit nahrazovani

rodicovské role

,, Nékdy vic nez dité té rodiny si prijdu trosku jak druhej
rodic, coz nemyslim vitbec zle, ani bych to nikomu nevycitala,

‘

jenom Ze si tak nekdy prijdu.
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., Tim, Ze prave tam bylo i urcity obdobi, kdy jsme Zili jenom
ja, mamka a S, tak jsem nékdy trosku zastdavala tu roli toho

druhého rodice.

,,Ja mam pocit, zZe se na nikoho nemiizu spolehnout a Ze si

vlastné vsechno musim zaridit sama, coz mi nékdy ten Zivot

komplikuje.

Muizu se spolehnout | ,, 70 kdybych sla za nekym a poprosila ho ,, hele, prosim te,
jen na sebe nemohl bys to udelat pro mé, za mé nebo nemohl bys mi s tim

pomoct“, tak si viastné strasné ulevim, ale mam pocit, Ze

jenom jd jsem ta, kterd to miize zaridit.

,Ale zZe mam dodneska v podstaté pocit, Ze vSechny veci

musim zvladnout sama, Ze musim byt hrozné samostatna. A

Ze musim vSechno. Kdyz po mné nékdo néco chce, tak jasne,

Ze to musim udélat, protoze to prosté je tak néjak prirozeny,

zejo."

,Mam i treba uprimné trochu strach, jestli ja budu nebo
Strach nebudu mit postizeny dité, byt vim, Ze bych se o néj dokdzala
postarat, o tom Zadna. *

., Ale nékdy takovy ty myslenky, jestli viastné Ziju sviij Zivot,

‘

Jjaky chci ja, nebo jestli Ziju Zivot podrizenad té rodiné.

Rozhovor s Lenkou byl velice podnétny a plny témat, ale vSechna témata vSak
nemohla byt zatfazena do finalni tabulky z diivodu omezeného rozsahu prace. Vybrala
jsem tudiz jen ty nejpodstatnéj$i. Lenka mluvila velice ochotné a barvit€¢ o svém
informaci, aby bylo mozné si vytvofit jasngj$i obraz o tom, jak Lencin Zivot se

sourozencem vypada.

Jiz od pocatku bylo zfejmé, Ze Lenka ma svou sestru Anetu velice rada. Vyplyvalo to
zejména ze zpusobu, jakym o ni hovofila, ktery byl viely a srde¢ny. Jednim z prvnich
témat, které se vynofilo, se tykalo vztahu s nejmladsi sestrou Emmou, o kterém Lenka
referovala jako o napliiujicim sourozeneckém vztahu, ve kterém si miiZze uZzivat i ty

aktivity, jez s Anetou délat nelze. Celkové 1 o vztahu s jednotlivymi rodinnymi
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pfislusniky hovofila pozitivné. Vztah s matkou popisovala jako vztah kamaradsky a
vypravéla o tom, jak je ndroCnost situace s Anetou velice sblizila. Na druhou stranu
zminovala zasadni téma tykajici se pocitu, ze si nékdy piipada vice jako dalsi rodi¢ nez
jako sourozenec. Zaroven vSak zduraziiovala, ze by to nikomu nevycitala. Na tento
prozitek navazuje pocit zodpovédnosti, ze by vzdy méla byt ta ,,chytrd a vyrovnand®. I co
se tyce prispivani k péc¢i o sestru, bylo z Lencinych vypovédi jasné, ze se na ni podili
opravdu intenzivné. Lenka sdilela i urc¢ité obavy z vlastnich partnerskych vztaht, protoze
povazuje za dulezité, aby jeji potencidlni partner sestru ptijal. Zfejmy byl i strach

z genetické zatéze a moznosti, ze se ji také narodi dité s postizenim.

Dalsi zasadni téma, které se tyka sestry, je jeji budoucnost. Byla zietelna ambivalence
v emoc¢nim prozivani Lenky, kdyZ hovofila o tom, co se bude dit, az se jeji matka nebude
schopné o dceru postarat. Z jedné strany ma v planu se o sestru v ptipad¢ potieby postarat,
ze strany druhé z toho ma obavy a neni si jista, jak by to zvladala. Zde mizeme opét
pozorovat provazanost s t¢ématem zodpoveédnosti za mladsi sestru. Zajimavym momentem
byla 1 jista polarita v odpovédich tykajicich se vztahu se sestrou. Ackoliv Lenka bohaté
popsala mnohé zisky, které ji zkuSenost pfinesla, dostaly jsme se i k momentim, kdy
priznévala negativni pocity ohledné chovani své sestry, napt. zlost na sestru ¢i stud za jeji

nepiiméfené chovani, zejména na vetfejnosti.

Reakce Sirsi verejnosti se ukazaly jako téma podnécujici silnou emoc¢ni odezvu u
Lenky a pfedev§im obavy znepfijeti ostatnimi a prozivani jinakosti 1 ve srovnani
s rodinami jejich vrstevnikll. Na to logicky dosedaly 1 otdzky typu ,,pro¢ zrovna my?* a
potieba najit vinika této naro¢né situace, coZ mohlo zapfi¢init i pocity viny u Lenky

z diivodu potlaceného obvinovani sestry.

Za zminku stoji 1 téma profesniho sméfovani, nebot’ Lenka studuje jednu
z pomahajicich profesi v Némecku a zarovenl pracuje ve specidlni Skole. Sama si
uvédomuje urcitou propojenost mezi vybérem své profese a zitou zkusenosti z rodiny.
Zminovala, ze pravé diky zkuSenosti se sestrou zacala vnimat piinosy prace s lidmi

s postiZzenim, a Ze v ur€itou chvili uz se v jiné profesi ani nedokazala vidét.
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5.1.2. Rozhovor &. 2

DalSim respondentem je David, kterému je 24 let. Je z velké rodiny, ma Ctyfi
sourozence a je nejstarSim z nich. Jeho sourozenec s PAS, Lukas, ma diagnostikovany
détsky autismus. Ackoliv se tento termin jiz nepouziva, David o ném referoval jako o
,»hizko funkénim®. LukaSovi je momentalné€ 12 let a je druhy nejmladsi ze vSech péti synti.
Luk4$§ ma jinou matku nez David, ale nez se David odst¢hoval do zahranici kvili studiu,

bydlel u svého taty i se vSemi mladSimi bratry.

ROZHOVOR: muz 24 let, délka rozhovoru 1:01:08, datum rozhovoru 8.6.2023

TEMA CITACE
., Mé to taky bavi, tak si tady s nim jezdim v Praze metrem nebo

autobusem nebo tak, to mam rad...
Radost ze ,,Ja se na néj tesim vzdycky. Na telefon, vzdycky vsichni koukaji,

spole¢ného ¢asu

koho tam mam. *

., Kazdopadné, kdyz je krasné, tak s nim cas travim fakt rad, ja se
na to vzdycky tésim, Ze prijedu a zZe piijdeme ven nebo jim voldam,
jestli ho miuzu vyzvednout ve Skole, Ze odpoledne teda bude se

mnou atd. TakzZe ja se na to vidycky tésim. “

Radost
z laskyplnosti

bratra

., Musim Fict, Ze na ném je skveély to, Ze néktery ty autisti, to bych
asi fakt nevydrzel, protoZe nektery ty autisti jsou prosté totalné
asocidlové a vitbec nedaji najevo Ze maji radost z toho, zZe tam
prijel nékdo, koho maji radi. A to on jo, to zase je takovej

objimaci a tohle je teda na nem dobry. *

Obvinovani
sourozence z
naro¢né rodinné

situace

., ...ten S, kdyz to reknu, do toho hodil takovy vidle, ze ono tu uz
predtim nebylo uplné jednoduchy, protoze kazdej tam ma jiny
socialni statut, kazdej tam ma nékoho jinyho ke komu chodit,
plakat, ale ten S to uplné vsechno jesté zmenil...

., Nebudu si malovat, Ze by to bez S bylo vsechno optimalni, ale

je to teda rozkladaci element prosté dost vyraznej. *

Pocit studu za
SOUrozencovo

nevhodné chovani

., ...protoze byl jesté takovy detatko, ale ted, kdyz s nim clovék
jde a on se zacne nekde svlikat a vypada jako dospélej clovek. A

ted’ se to porad zhorsuje a nabalujou se dalsi véci.
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Naroc¢nost rodinné

situace

., Moje rodina je komplikovand. Ne vsichni vSechno vedi, jak
moje rodina je komplikovana...

., ...takZe takhle jsme jako pospojovany dohromady a je to teda
docela sila...*

,Je to masakr asi takovej, Ze viastné treba nevlastni mama
vlastné byla celou zimu v protialkoholni lécebne, protoze je to
masakr...“

., lakze je to takovy docela rozlozeny a rekl bych, Ze uz tam néjaky

«

predispozice na to, aby to bylo rozlozeny, byly predtim.

Potreba ze situace

utéct

,,Jd uz jsem z toho zdrhnul, pred péti roky jsem se odstéhoval do
Francie, a ted teda uz se priblizuju zase pres Nemecko zpatky *

., lady druhy brdcha se pred maturitou uz odstéhoval na Petriny
a tady ten patndctiletej, ktery je teda od ty nevlastni mamy, se
taky tési jak z toho vypadne, takze jako tam neni uplné tak dobry
klima...*

,,Ale spis to mélo vliv na to, Ze ja jsem strasné chtél vypadnout z
toho domu...

., ...protoze normalni clovek na hlidani tohle delat nebude,
protozZe tam prijde, zjisti, Ze to tam je absolutné Sileny, ma chut

«

Jjako po péti minutach uz vypadnout odtamtud za kazdou cenu... *

Obavy

Z budoucnosti

,,Je otdazka, co bude dal ted’ treba jako bydleni...

,,Pro nds to rozhodné je téma, ted aktualné tady v Cesku je
docela slozity takovyho cloveka nékam upichnout, kdyz clovek
nemd moznost ho dat do néjakyho existujiciho zarizeni, protoze

takovou moznost ma malokdo. *

Nedostatek

pozornosti rodici

,, ...ale ten F proste tam trpi hodné a G tim trpi teda jeste vic. Je
to na neém taky videt, ale v Sesti letech potrebujes opravdu
nekoho, s kym porad musis mit néjaky interakce a porad néco
videt dokola a na néco se ptat a odpovidat...

,,ale tady ten F je trochu jinej a ten by potreboval, aby se ho ty
rodice obcas zeptali, jak se md.

,»No, tak my primarné uz z toho ditvodu, Ze ta rodina je takova

roztristénd, tak ten spolecny cas mame docela minimalni. Ten,
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kdy jsme tam opravdu vsichni, tak ten asi neexistuje viibec, ale

proste vidycky je to na skupiny.

Vyrovnavani se se

situaci

,,Nez jsem do toho vhlidl opravdu, co to je, tak to dost trvalo.
Myslim si, Ze to mozna trva doted,, protoze clovek si vzdycky rika,
to je tak hrozny, to je tak hrozny a pak viastne vidi, ze pred tremi
lety to bylo jeste docela dobry...

, Kdyz si na to zpétné vzpominam, tak my jsme na to nahlizeli
daleko lip, nez se to cely vyvijelo, protoze my jsme to brali tak,
Jjakoze ma néjakou dysfazii, Ze je zpomalenej ...

., ...on do téch dvou let byl normalni a potom najednou zacal
degradovat zpatky tam, kde byl. Jeho stav se zacal zhorsovat. My
Jjsme to porad brali tak, Ze je zpomalenej, nebo ze to prejde. On

¢

viastné chvili mluvil, jo, a pak viastné se to vsechno smetlo.

Ambivalentni
pocity z Ziti

vlastniho Zivota

,.Jsem za to vlastné rad, protoze jako to by nebylo dobre uz jako
s ohledem na sviij Zivot a nasi to samozirejmé chapou. V Zadném
pripadé mi to nevycitali, vlastni Zivot, néjakou viastni
budoucnost, tak prosté si to néjak organizuju, jako mné to je
pFijemny, treba nejdu spravnou cestou, ale uz to neni ta cesta,
ktera by byla spolecna s nimi.

,,Ja bydlim sam v Regensburgu se studenty a mam se tam vlastné
uplné skvéle, vitbec nevim, za co si to zaslouzim, Ze to tam mam
tak pekny...

,, ...ale ten, kdo tam je nejveétsi sobec, tak je na tom nejlip, protoze

prosté se tim S zabyva co nejmin a ty ostatni tak jako to tak néjak

Jjako lepéji, jak se to da “

Dopad zkuSenosti

na jedince

. Clovék je v nékterych smérech odolnéjsi, ale v nékterych
,»Na jednu stranu, je to tak, zZe jako v nécem je to viastné super,
Ze uz jsem takovej vyspélej a zZe neresim néjaky blbosti tady
takovyho typu, a na druhou stranu zase tak o néco jsem si tim

prisel... "
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., Nastesti mam takovou zkusenost jenom jednu zatim, ale jako Ze
bych si rikal, zZe tohle jsem potieboval na to, aby se mi rozsvitilo,
tak to teda ne. To opravdu nemam rad.

., Clovek to... musi si z toho brdt to dobry, ale neni to tiplné

Jjednoduchy... "

., ...jak maji nasi ten bardk v Lanech, tak tam chodime do lesa.

Schopnost ocenit | Uplné obycejny véci, ktery asi tady primérny c¢lovéku nad tim
malickosti ohrne nos, tak mné to prijde, jako Ze to je skvely.

., ...takovy to nereseni tech hlouposti a trosku koukani vic

dopredu.

I3

., No, kdyz si to ¢lovek neudeéla sam, tak nemd nic...
Pocit osamélosti | ,,Jd jsem se vychoval uplne sam. *

v situaci ,,Jako, jo, je tam vic to, Ze vime, Ze to za nds nikdo neudela...
,,Coz jako mé zas tak nechybi, protoze si najdu nékoho jinyho,

kdo se mé na to zepta, nebo to uz néjak vyresim...

Béhem celého rozhovoru s Davidem se intenzivn€ vynofovalo téma potieby ze
situace zmizet. Zfejma byla jistd ambivalence. Vypadalo to, Ze si na jednu stranu
uvédomuje naro¢nost situace a snazi se rodi¢lim vypomahat s péci o Lukase, ale na stranu
druhou pottebuje zit vlastni Zivot bez tohoto bfemene. Ac¢koliv to tak David explicitné
neformuloval, ukdzalo se, Ze mlze proZivat pocity viny z toho, ze Zije sviij vlastni Zivot
a uziva si ho. Casto referoval o tom, Ze nevi, za co si to zaslouZil, Ze se ted’ ma tak dobfe,

nebo zminoval, Ze kdyzZ je ¢lovEék sobec, tak ze situace nevyjde tak Spatné.

Rozhovor s Davidem byl zajimavy 1 zlingvistického hlediska, protoZe casto
popisoval skryté prozivané fenomény z pohledu tieti osoby nebo pomoci ,,objektivni*
deskripce obchazel to, co skutecné citi. Pfikladem bylo téma dopadu zkuSenosti na
jedince, kdy uzival slova jako ,, clovek “ misto ,,jd “. Zaroven Casto uzival silné vyrazy za
ucelem zdlraznéni naro¢nosti n¢jakého tématu, napi.: ,, ...to jsou akorat omezenci, kdyz

to reknu uplné nejlip jak miizu... .
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David velmi bohaté hovofil o tom, jak travi ¢as s LukdSem a jak si to uziva, pies
spole¢né oblibené aktivity se hodnota a diilezitost vztahu s bratrem zieteln¢ vynofila.
Ackoliv vnima vztahy v rodin¢ jako komplikované, piesto ¢asto zmifioval, ze se za nimi
rad vraci a podnika s nimi aktivity. Béhem rozhovoru nékolikrat zdlraziioval, ze nema
rad, kdyz se tato situace vnima jako né€jaky dar ¢i néco, z ¢eho se ma ucit. Zdalo se, zZe to

v ném probouzi zlost a preferuje realisti¢téjsi pohled na situaci.

Celkove z n¢j béhem rozhovoru byla citit jista tenze. Obzvlast pii otazkach, které se
zamétovaly na prozitkovou ¢ast zkuSenosti, se vyjadfoval v par slovech a rychle se
presunul k deskripci riiznych situaci. Nabizi se interpretace, Ze je pro néj bezpecnéjsi se
drzet v obecné roving tykajici se praktickych informaci ohledné¢ bratra a fungovani celé

rodiny, nez se poustét do témat svého prozivani.
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5.1.3. Rozhovor ¢. 3

Posledni respondentkou se stala Alice, které¢ je momentdln¢ 22 let. Studuje
architekturu a ma ¢tyii dalsi sourozence. Jejimu bratrovi Standovi s PAS je 20 let a ma
diagnostikovan détsky autismus, Alice o diagndze v rozhovoru referovala jako o nizko
funk¢énim autismu. Alice je z trojcat, tudiz spolecné tvofi tu nejstarsi ¢ast ze sourozenctl,
poslednimu nejmlad$imu bratrovi je 14 let. Po dobu jednoho roku bydlela sama, ted’ se

vSak vratila zpét k rodin€ a bydli s nimi v jednom dom¢.

ROZHOVOR: Zena 22 let, délka rozhovoru 1:02:05, datum rozhovoru 30.6.2023

TEMA CITACE
., Ale kdyz na to mam naladu, tak mé to samoziejmé potési.
,, ITeba kdyz byl mensi, mél takovy obdobi, tak si pro mé vzdycky
prisel, at’ ho jdu uspat nebo néco takovyho, tak to tak néjak beru
Radost ze Jjako néjakej projev, Ze mé ma rad. “

spoleénych chvil |, Mdam pocit, ze kdyz mu cilené vénuju ten cas, tak Ze se dokdazeme
nejakym zpusobem domluvit a vzdycky je to fajn strdvenej cas.
Obcas si spolu zpivame, obcas se ho snazim donutit tancovat,
nebo tak. “

,,Coz ja si myslim, Ze s nim zazivam takovy hezky chvile, zZe si
s nim uziju i hezky chvile, kdyz se mu vénuju, tak si s nim uziju i

‘

srandu, treba kdyz si deéla néjakou legraci.

Bariéra ve vztahu | ,,Jako nemdame samoziejmé ksobé tak blizko, protoze si

s bratrem nepopovidame. *
Normalni ,Ja bych rekla, Ze k nému mam takovej normalni sesterskej
sourozenecky vztah, Ze ho vilastné mam rada, ale uz necekdam, Ze mi to néjak

vztah projevi zpatky. “
Negativni ,,Je to urcité bezmoc, protoze v tu chvili nelze délat nic. Zaroven

prozitky vuci

sourozenci PAS

i kdyz si Fikam, Ze za to nemiize, tak obcas nejde na néj nebyt

nastvana. Je to prosté neprijemny. “
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Nedostatek

pozornosti rodici

., A negativné... no asi tak malo pozornosti. Myslim, Ze v néjakym
tom obdobi prosté chybél ten kontakt s temi rodici.

., Ale viastné jako jinak mé to ovlivnilo hodné, myslim, Ze treba
ten vztah s mamkou, tak si myslim, Ze mi to taky docela ovlivnilo,
protoze v néejakym obdobi jsme spolu tem cas prosté moc
netravily...

,»No, tak asi urcité je to takovy, Ze mi chybéely takovy ty rodinny
spolecny oslavy, kdy by byl klid. *

, Myslim, Ze to ovlivnilo hodné, i kdyz na druhou stranu nevim,

jaky by to bylo kdyby... Ale ten spolecny cas s mamkou jsme

v podstaté nikdy neméli.

Myslenky na
budoucnost

sourozence

,,Jo, to asi jako hodné no. Jako vim, Ze tu péci potiebuje porad,
tak jako premyslim nad tim, jak to bude, ale je to takovy... vlastné

ve hvézdach.

Vy¢itky z opusténi

rodiny

,Jak jsem Fikala, Ze jsem bydlela rok jinde, tak to jsem hodné
resila, jestli se miuzu odstéhovat, ze jsem méla trochu vycitky, zZe

nebudu doma uplné k ruce. *

Prozivani zavisti

vudi vrstevnikim

,»Nebo treba spoluzacky vikaly, zZe dostaly vysvédceni, tak jdou
na slavnostni obéd nékam do restaurace, tak to jsme samoziejmé
Jjako nechodili. Tak to byly takovy ty veci, co jsem tak jako

zavidela, ze jo.*

Pocit, Ze to okoli

nemiiZe pochopit

,No asi mam pocit proste, Ze nemuzu od téch lidi cekat
pochopeni, kdyz jim to nejsem schopnd spravne vysvetlit, ale
prosté nemdm pocit, Ze jim to muzu spravné vysvetlit. *

,Ja mam pravé vidycky pocit, Ze ty lidi to moc nechdpou, Ze i
kdyz je to tezky, tak my ho mame radi prosté. No a pak maji reci
typu, at se ho nékde zbavime, no a to neni néeco, co bych chtéla

slyset.

Zlost
z nevhodnych
reakeci lidi na

situaci

,»No a nikdy moc nevim, jak tém lidem, co o tom nic nevédi, jak
Jjim to jako vysvétlit, aby pochopili, ze i kdyz si zrovna stézuju,
tak S mam rada. Ze dost casto se mi dostaly takovy reakce, ze

I3

kterych jsem nakonec byla spis nastvana.
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,,No dost casto asi vztek...

Zisk ze zkuSenosti

,»No pozitivum je, si myslim, Ze asi trosku vim, jak s takovymi
lidmi pracovat nebo obecné, ze mam néjakou trpélivost s lidmi.
., Ale taky jsem asi vlastné premyslela treba, kdyz jsme se dostali
do kontaktu s detma, ktery tohle viibec neznaji, tak byly takovy
situace, ze toho S treba naschval trochu drazdili. Tak to byly
situace, kdy jsem si Fikala, Ze jsem vlastné rada, Ze mam tu

“«

zkusenost, ze mi prijde hloupy, Ze to vlastné nevedi.

Dopad zKkuSenosti

na jedince

., ...tak si myslim, Ze jsem naucena hodné ustupovat, tak v tomhle
smyslu mé to jako hodné ovliviyje...

,»No nevim, asi jak jsem vikala, takovy to pochopeni. A pak asi i
takovou tu schopnost se prizpusobit, Ze si myslim, ze to tak mam,
teda i vSichni my sourozenci, Ze to tak mame nastaveny, a vidim,
Ze u ostatnich to tak asi uplné neni. Otdzka je, jestli to je vidycky

‘

dobrd vlastnost samozrejmée. *

Prosocialni
chovani jako
vysledek

zkuSenosti

,,Jo, tak urcite me ovlivnila. Treba i, jak jsem Fikala, Ze jsem vic
v kontaktu s témahle lidma. JakozZe ja i obcas pracuju jako
asistentka, takZe obcas jsem i s jinymi autistickymi detmi. Tak
viastné nevim, jestli bych se k tomu dostala nebyt §. “

,»Nebo viastné i jeden diim jsem taky navrhovala s tim, zZe tam
bydli autisticky dite. Coz teda my jsme si méli vybrat néjakou
modelovou rodinu nebo osobu, pro kterou to budeme navrhovat,
tak mé to zajimalo, jaky by to bylo pri tom myslet na tohle.

,, lakzZe jako urcité to furt na mé ten vliv ma. Treba pravé v tom,

co si tam vybiram za ateliéry.

Rozhovor s Alici, podobné¢ jako ostatni rozhovory, ptinesl tipIn€ novy pohled na téma

sourozenectvi. Zdalo se, Ze v tomto pfipadé bylo tfeba podpofit vice respondentku

k vyjadfeni svych mysSlenek a pocith ohledné¢ tématu. Z pocatku Alice pulsobila

rezervovang, uzaviené a také nervozné, prestoze ochotné odpovidala na otazky. Z toho

dtivodu se v prvni ¢asti rozhovoru drzela vice praktickych informaci ohledné rodinného

fungovani a svého sourozence Standy. V pribéhu rozhovoru se nastésti uvolnila a bylo

mozné se vice zaméfit na konkrétni prozitky ohledné zkuSenosti.
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V Alici siln€ rezonovalo téma, ze tuto zkuSenost nemuze sdilet se svym okolim mimo
rodinu. Uvedla i n€kolik ptikladt, pfi kterych v ni reakce jejich pratel ¢i vrstevnikl
vyvolala nepiijemné pocity. Obvykle citila zlost ¢i zklamani. Zaroven vSak zminovala, ze
jednim z divodl, pro¢ s lidmi pfili§ nesdili svou zkuSenost, byl 1 dojem, ze rodinnou
situaci nedokaze dostatecné dobie vysvétlit, a lidé ji tak nedaji pochopeni, které by
pottebovala. Jedna z moznych interpretaci tohoto tématu je, ze ackoliv Alice by mozna
potfebovala situaci sdilet s nékym mimo rodinu, pfedchozi negativni zkuSenosti ji

integrity se tedy do podobnych akci jiz nepousti.

Pti bliz§im proniknuti do rodinné situace Alice ¢asto zminovala i pocit, Ze nemohla
stravit dostatek ¢asu se svymi rodici, obzvlast’ se svou matkou. Ve chvilich, kdy se tohoto
tématu dotkla, se zdalo, ze proziva smutek ¢i pocit nenaplnéni. Otadzkou je, zda nebojuje
s ambivalentnimi pocity v souvislosti s bratrem. Kdyz naptiklad zminovala, ze né¢kdy
proziva vic¢i Standovi zlost, je mozné, Ze se 1 tyto pocity z nedostate¢né pozornosti matky
mohou propojovat s pocity zlosti vii¢i bratrovi. JelikoZ v takovéto situaci neni mozné najit
jednoznacného vinika, mohl vzniknout konflikt mezi nenaplnénymi potifebami Alice a
chovanim, které od ni rodice ocekavali. Ackoliv to Alice explicitn¢ nesdélila, je mozné

jako disledek podobného emoc¢niho konfliktu ofekéavat ambivalentni proZitky.

Ty mtizeme vidét i v dalSim prozivaném fenoménu, ktery rozhovor pfinesl. A to ve
vycitkach z ptipadné separace od rodiny, kdy ji tyto pocity pronasledovaly, kdyz se
poprvé chtéla odst¢hovat od rodiny. Ackoliv je separace pfirozeny proces, v narocné
rodinné situaci, jako je tato, mohla Alice prozivat konflikt mezi potfebou odejit a Zit
vlastni Zivot a pocity viny ze zanechani rodicii ve slozité situaci. Jak sama zminila, tak i
presto, ze je situace naro¢nd a n€kdy kolem toho prozivd mnoho negativnich emoci, ma

svého bratra rada a vnima 1 pozitiva, jeZ ji zkuSenost pfinasi.
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5.2. Vysledky vyzkumného Setieni napri¢ jednotlivymi pripady
5.2.1. Otazka budoucnosti

Téma, které se jednoznacné objevilo u vsech respondenttli, se tykd budoucnosti
sourozence s PAS. Kazdy respondent k tomu vSak zaujal odliSny pfistup. Néktefi ro fesili
vic jako otazku, jak moc maji figurovat v budoucim zivoté sourozence, a pro jiné to bylo

vice téma v pfistupu celé rodiny.

Napriklad Lenka, tedy prvni respondentka, vice fesila vlastni plisobeni v zivoté své
sestry, az se o ni jeji matka nebude schopna postarat. Prozivala silny konflikt v tom, jak
moc ma v budoucnu pecovat o svou sestru na ukor vlastniho zivota. Hovofila o ném
nasledovné: ,, A... takovy to, ze nékdy Ziju s tim pocitem, Ze ta ségra se mnou bude cely
Zivot. Ja se o ni budu muset jednou postarat a vlastné si rikam... a jako chci to? “. Lenka
jako jedina ze tfi respondent zaujala jasny postoj, Ze do budoucna piebere zodpoveédnost
za péci o svou sestru. Tento postoj vSak doprovazi i obavy, zda to zvladne, jak dokazuje
zde: ,, Ale ta ségra, ji vzdycky bude mit nékdo na starost. Bud’ to bude mamka nebo to pak
budu ja. A jo, nekdy mé to desi, jestli to zvliadnu. Zaroven, jestli to fakt teda vitbec chci,
Jjestli tomu neobétuju nebo davam az moc, jestli ten partner to bude schopny prijmout,

Jjestli si vitbec jeste nékdy najdu néjakého partnera, ktery to bude respektovat... .

David o budoucnosti svého sourozence referuje jako o tématu celé rodiny: ,, Pro nds
to rozhodné je téma, ted aktudlné tady v Cesku je docela sloZity takovyho clovéka nékam
upichnout, kdyz clovek nema moznost ho dat do néjakyho existujiciho zarizeni, protoze
takovou moznost ma mdlokdo...“. David projevuje obavy zkomplikované situace
z hlediska chranéného bydleni u nas v Ceské republice a fesi spolu se zbytkem rodiny,
kde bude jeho bratr mit moznost v budoucnu zit. Zatimco Alice o tom mluvi vic jako o
tématu rodicu. ,, Vim, Ze mamka se ted’ snazi kontaktovat riizny mista, kde by mohl byt.
Ale uplné to neni tak, Ze bychom si doma sedli a 7esili, co by mohlo byt. Jako uplné takhle
o tom nekomunikujem, Ze bysme veédeli, jakej je plan. Spis jako vim, Ze mamka nékde néco

¢

shani, ale to k tomu tak no... “.

Na druhou stranu sama Alice k4, ze 1 jeji mysl toto téma n¢kdy zaméstnava, ale
vzhledem k tomu, Ze zatim nevi, co se bude dit, t€Zko se ji dochdzi k n¢jakému zavéru.
., Jako vim, Ze tu péci potiebuje porad, tak jako premyslim nad tim, jak to bude, ale je to

takovy... vlastne ve hvezdach... *.

45



5.2.2. Nedostatek ¢asu straveny s rodici

Sourozenec s PAS obvykle potiebuje hodné pozornosti a péce rodict, protoze jeho
samostatnost je vyrazné¢ omezen¢jSi oproti intaktnim sourozenctim. Jak ukazaly
vysledky vyzkumného Setieni, vSichni 3 respondenti se shodovali v tématu nedostatku
asu, ktery s rodi¢i mohou travit. Ukdzalo se, ze pro Alici to m¢lo i zasadni vliv na
vztah s jeji matkou, jak sama tika: , Ale vlastné jako jinak mée to ovlivnilo hodné,
myslim, Ze treba ten vztah s mamkou, tak si myslim, Ze mi to taky docela ovlivnilo,
protoze v néjakym obdobi jsme spolu ten cas prosté moc netravily...*. Podobn¢ to
prozivala i Lenka, ktera se svou matkou cas travila ztidkakdy. ,, No nebo vim, jak treba

I3

pro mé bylo strasné vzacny, kdyz jsem ja méla mamku chvili jenom sama pro sebe... .

.....

o sob¢, ale mluvil obecnéji o spolecnych chvilich, které travi dohromady celé rodina:
,,No, tak my primarné uz z toho duvodu, Ze ta rodina je takova roztristena, tak ten
spolecny cas mame docela minimalni. Ten, kdy jsme tam opravdu vsichni, tak ten asi
neexistuje viibec, ale prosté vidycky je to na skupiny...“. Ve chvilich, kdy mluvil o
nedostatku pozornosti rodic¢tl, bylo to v kontextu jeho dal$ich intaktnich bratrti: ,, ...ale
tady ten F je trochu jinej a ten by potieboval, aby se ho ty rodice obcas zeptali, jak se

I

md...

5.2.3. Ocernovani vzacnych momentu

Na pifedchozi téma navazuje dal$i ze spole¢nych prozivanych fenoménli vSech
respondentl. KdyZ se naskytne pfilezitost a mohou spolu vSichni pobyt nebo podniknout
néjakou spole¢nou aktivitu, je to pravé vyjimecnost téchto momentl, kterou ocenuji
nejvice. Jak tika David: ,, ...jak maji nasi ten barak v Lanech, tak tam chodime do lesa.
Uplné obycejny véci, ktery asi tady primérny clovéku nad tim ohrne nos, tak mné to
prijde, jako Ze to je skveély...“, diky své zkuSenosti dokéze ocenit i drobné kazdodenni
aktivity, které by pro jiné lidi nemuseli nést takovou hodnotu. Pro né&j je i spole¢na
prochazka v lese vyznamna, protoze je to jeden z okamzikl, ktery travi jako rodina

dohromady.

Alice tvrdi, Ze pro celou jeji rodinu jsou dilezité chvile, které mohou stravit spole¢né,
kdyZ je jeji bratr v dobré naladé€. Zaroven dodava, ze prave 1 kviili jejich mimofadnosti to
rodina dokéaze ocenit o to vic. ,,Je to vidycky hrozné fajn. Kdyz je S v dobry nalade, tak

si toho vZdycky potom vSichni dost vazime, protoZe jsou to vzacny chvile, kdy je to vlastné
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fajn*“. Lenka proziva takové situace velmi podobné a dodava ji to novou perspektivu do
zivota. ,,Ja mam pocit, zZe si vic dokdzu uzivat ten moment ted’ a tady. Clovek dokaze

vnimat, jak krasny je mit dvé hodiny jen se svoji rodinou... “.

5.2.4. Ambivalentni pocity z Ziti vlastniho Zivota

Zajimavy fenoménem, ktery se ve vSech rozhovorech objevil, byly ambivalentni
pocity ohledné ziti vlastniho Zivota mimo rodinu. U vSech tii participanti se zdalo, ze
smisen¢ prozivaji separaci od rodiny. Ambivalence se obvykle vyjevovala v pocitech viny
z odstéhovani se od rodiny, jako tomu bylo u Alice: ,,Jak jsem Fikala, Ze jsem bydlela rok
Jjinde, tak to jsem hodné resila, jestli se muzu odstehovat, ze jsem méla trochu vycitky, Ze
nebudu doma uplné k ruce... “. Nebo se manifestovala skrze respondentiiv dojem, Ze nevi,
¢im se zaslouzil o to mit se dobte, jak k tomu odkazuje David: ,,Ja bydlim sam v
Regensburgu se studenty a mam se tam viastne uplné skvéle, vitbec nevim, za co si to

zaslouzim, Ze to tam mam tak pékny... “.

Vzhledem k povaze situace Lenky se jeji vztahovani k tématu lehce odliSovalo,
nebot’ oCekava, ze se o sestru bude vbudoucnu pievdzné starat ona sama. Jeji
ambivalence se tedy vice odrazela v nejistoté, zda své rodin€ nepodfizuje svij zZivot az
ptilis, jak to sama tika zde: ,, Ale nékdy takovy ty myslenky, jestli viastné Ziju sviij Zivot,

¢

jaky chci ja, nebo jestli Ziju Zivot podrizena té rodiné... *.

5.2.5. Prosocialni chovani jako vysledek zkuSenosti

U dvou ze tii participantl se ukdzalo, ze zkuSenost se sourozencem s PAS byla
impulzem pro vys$$i miru prosocidlniho chovani. Pod terminem prosocidlni chovani
v kontextu dvou rozhovori, které tyto vysledky pfinesly, minim pomahajici profese ¢i

dobrovolnické aktivity.

Lenku zkuSenost s jeji sestrou privedla k volbé budouci profese. Pracuje ve speciadlni
Skole s détmi s handicapem a studuje v Némecku obor, ktery nema obdobu na ¢eskych
univerzitach, ale podobd se pracovnikovi v socidlnich sluzbach. Lenka se k tématu
vyjadiuje nasledovné: ,, Chtela jsem byt reditelka nemocnice, pak jsem chtéla byt
pravnicka, pak jsem chtéla byt doktorka a pak néjak s temi starostmi o ségru a ten kontakt
s ni, tak z toho néjak spontanné vyplynulo to, Ze budu délat tohle a ja jsem si ani nikdy uz

potom od té puberty nedokdzala predstavit délat néco jiného... “.

U Alice jeji zkuSenost s bratrem neméla vliv na vybér budouci profese, ale dostala

se skrze ni k asistenci u déti s postizenim. ,,JakoZe ja i obcas pracuju jako asistentka,
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takze obcas jsem i s jinymi autistickymi detmi. Tak vilastné nevim, jestli bych se k tomu

dostala nebyt S... “.

5.2.6. Prozivani zavisti viaci vrstevnikiim

Stejn¢ jako u ptredchoziho tématu byla u stejnych respondentek nalezena shoda
v pocitech zavisti vii¢i svym vrstevnikim. Obé Zeny prozivaly zejména v obdobi puberty
zavist k moznostem vrstevniki travit Cas se svymi rodici, které¢ ony samy nemély. ,, Nebo
treba spoluzacky rikaly, Ze dostaly vysvedceni, tak jdou na slavnostni obéd nékam do
restaurace, tak to jsme samozirejmé jako nechodili. Tak to byly takovy ty véci, co jsem tak

Jjako zavidéla, zZe jo... “uvadi Alice.

Prekvapivé je, ze Lenka pfisla s velice podobnym piikladem jako Alice: ,, 4 zrovna
Jjsem byla v tom, kdyz jsem jim to strasné zavidéla. Treba kdyz spoluzaci vypravéli o tom,
Jjak zase byli na rodinném obéde tamhle v restauraci. A ja si Fikam, ty jo, jit na rodinny
obéd do restaurace. Wow. Aha, to se mi tieba nikdy jesté nestalo. A stejné se to ani nikdy
nestane... “. Zda se, Ze ob¢ respondentky touzily po mozZnosti zazivat se svymi rodinami

podobné zazitky jako jejich vrstevnici.

5.2.7. Obvinovani sourozence

Obvinovani sourozence se v rozhovorech objevilo u Davida a Lenky. Lenka o tom
hovofila v reakci na otazku, jak se citila, kdyz mluvila se svou matkou po tom, co ji byla
sdélena findlni diagnoza sestry. ,, Nechci, aby to tak vyznélo, ale Ze mozna cast mé to jako

‘

nevedomky davala za vinu vlastné ty ségre, Ze jako kvili tobé je tady ten problém... .

Zatimco u Davida to bylo spiSe v reakci na jejich rodinnou situaci. ,, Nebudu si
malovat, ze by to bez S bylo vSechno optimalni, ale je to teda rozkladaci element prosté
dost vyraznej ‘. David explicitné nesdé€luje, Ze by sourozence obvinoval, ale jeho reakce

v kontextu rodinné situace nabizi interpretaci, ze slozité rodinné klima zapfticifiuje praveé

jeho bratr.
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6. Diskuze

Cilem empirické ¢asti prace bylo prozkoumat zkusenost sourozencu déti s poruchou
autistického spektra, a to v kontextu utvéfeni jejich zivotniho stylu a pfedstav o
budoucnosti. Zvolena vyzkumna otazka znéla: Jaké je prozivani zkusenosti sourozencii
deti s poruchou autistického spektra? Pomoci vyzkumného Setfeni jsem se pokusila tuto
otazku zodpoveédét. Dalsim zamérem prace bylo porovnat vysledky vyzkumu s jiz
existujicimi odbornymi publikacemi. V této ¢asti budeme diskutovat vysledky a limity

bakalaiské prace.

Pro vyzkumné Setfeni jsem si zvolila tfi participanty za ucelem hloubkového
prozkoumani jejich zkuSenosti. Nejen kvili povaze pouzité metodologie byly jednotlivé
rozhovory nejprve detailné analyzovany, poté z nich byly vybrany fenomény rezonujici
s jednotlivymi participanty. Nakonec byla uskute¢néna syntéza témat, u kterych byla

nalezena shoda mezi jednotlivymi respondenty.

Vyslednd spolecnd témata jsou: otdzka budoucnosti, nedostatek Casu straveny
s rodi€i, oceniovani vzacnych momentli, ambivalentni pocity z Zziti vlastniho Zivota,
prosocialni chovani jako vysledek zkuSenosti, prozivani zavisti vaci vrstevnikim a
obvinovani sourozence. Je nezbytné zminit, Ze nalezenych témat bylo i vice, ale zvolila
jsem ta, ktera nejvice odpovidala mé vyzkumné otazce. Casto se také jednotlivé fenomény

prekryvaly a dopliiovaly.

Naptiklad v ptipad€ prosocialniho chovani uvadi i Havelka a BartoSova (2019), ze
zkuSenost sourozenectvi s détmi s PAS mize podnécovat pfirozenou tendenci pomahat
ostatnim. Tato tendence se potvrdila i v rozhovorech se dvéma ze tii respondentii v rdmci
vyzkumného Setfeni. Podobné 1 Meyer et al. (2011) pokazuje na riziko pocitli osameéni a
izolace u sourozencii déti s PAS, coz se ukézalo jako prukazné u jednoho ze tii
respondentti, ackoliv to nebylo zafazeno mezi finalni spole¢na témata objevujici se ve

vSech tfech ptipadech.

Jak uvéadi Havelka a BartoSova (2019), sourozenci skute¢né¢ mohou prozivat pocity
zlosti vici sourozenci s PAS, coZz mize vygradovat aZ do silnych pocitil viny. Vysledky
vyzkumného Setfeni odhalily, Ze respondenti skutecné v uréitych momentech zlost viici
sourozenci citili. V pfipadé pocitl viny se to obvykle vice tykalo vnitiniho konfliktu pfi

odchodu z rodiny.
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Garrido et al. (2020) zminuje, Ze je kvalita Zivota vnimana jako nizsi u sourozencti
déti s PAS zejména kvili vy$§imu zapojeni do péce o sourozence s PAS, coz mize mit
vliv na niz8§i socialni interakce s vrstevniky u intaktnich déti. Ackoliv z vysledki
vyzkumného Setfeni nemtzeme jasné odvodit, zda respondenti hodnoti kvalitu svého
pozornost rodicl, kterd byla u participantl zjiSténa, mize mit vliv na subjektivni vnimani

kvality jejich Zivota.

Téma budoucnosti sourozence se jevilo jako velice aktudlni u vSech tfi respondentt,
coz muze byt ddno i v€kem participantii, nebot’ vSichni tfi jsou v obdobi separace a
odchodu z domova. To u nich miize vyvolavat otazky tykajici se i budoucnosti jejich
sourozence, nebot’ jsou postaveni pied rozhodnuti, jak moc se do budoucna tc€astnit péce

0 n¢j, zatimco sami vstupuji do dospélosti.

Ferraioli a Harris (2009), Pilowsky et al. (2004) a Tsao et al. (2012) se shoduji, ze 1
pfes narocnost situace jsou sourozenci déti s PAS obvykle v dospélosti dobte adaptovani
a vybaveni jedinci do Zivota. K tomu se pfidava i Havelka a BartoSova (2019), kteti
zminuji, ze sourozenec s dobfe integrovanou zkusenosti je o ni schopen hovofit oteviené
a dokaze ze zkuSenosti vybrat jak to pozitivni, tak 1 negativni. VSichni tfi respondenti
ptistupovali k tématu s velkou otevienosti a realistickym pohledem. Mizeme tedy
pfedpokladat, Z7e 1 pfes nesnaze, které zkuSenost piinasi, jsou vSichni tfi dobfe

adaptovanymi jedinci.

V neposledni fad¢ je dilezité vratit se zpct k Adlerovu tématu Zivotniho stylu, nebot’
jednim z cilti prace je i zhodnoceni, jaky Zivotni styl sourozenci s PAS maji. Drapela
(2011) uvadi, ze v Adlerovée pojeti je znakem dobie pfizpiisobené osobnosti socidlni cit,
ktery umoziuje uspésné fungovani ve spolecnosti a schopnost vcitit se do situace jinych
lidi. Jak o tom jiz referovali i Havelka a BartoSova (2019), sourozenci s PAS mohou mit
v disledku zkuSenosti tendenci pomahat ostatnim lidem. U vSech tfi respondentti se tato
tendence projevovala napii¢ mnoha tématy, at’ se to tykalo vybéru budouci profese ¢i v
aktivni péci o sourozence s PAS. Muzeme tedy uvazovat, ze i podle Adlerovy teorie

jedinci napliuji predpoklady pro dobie ptizptisobenou osobnost.

Na zavér bych rada uvedla, Ze vzhledem k povaze kvalitativniho vyzkumu a
omezenému vybérovému vzorku nejsou vysledky vyzkumného Setfeni aplikovatelné na

Sir$i populaci. Tato prace méla za cil prozkoumat Zitou zkuSenost sourozencti déti s PAS
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a pokusit se o lepsi porozuméni tomu, jaka témata mohou jedinci v rdmci své zkuSenosti
tesit. Dal$im limitem je i homogenita vzorku tykajici se diagndzy. Poruchy autistického
spektra zahrnuji Sirokou Skalu odlisSnych symptomt, neni tedy mozné aplikovat vysledky
napf. na sourozence déti s Aspergerovym syndromem. Za posledni limit 1ze povazovat i
§ifi tématu, nebot prozivani této konkrétni zkuSenosti ptinasi Siroké spektrum témat, které

by staly za hlubsi prozkoumani.

Préace vSak miize slouzit jako vychozi bod pro dal$i zkoumani této problematiky, jez
si zaslouzi vét§i pozornost, zejména 1 v oblasti moznosti podpory této cilové skupiny.
Téma sourozenectvi u déti s PAS otevira moznosti dal§im kvantitativnim i kvalitativnim

vyzkumlim se zaméfenim na celou §ifi autistického spektra.

51



ZAVER

Cilem bakalafské prace bylo prozkoumat prozivani zkusenosti sourozencu déti
s poruchou autistického spektra v kontextu Adlerova zivotniho stylu. Prace je rozdélena
na dv¢ hlavni Casti, teoretickou a empirickou. Teoretickd ¢ast se vénuje odbornému
proniknuti do témat tykajicich se poruch autistického spektra, sourozenectvi, a to zejména
sourozenectvi u déti s PAS, a v neposledni fad¢ i do tématu zivotniho stylu z Adlerovy
teorie individualni psychologie. Empirickéd ¢ast se pak zabyva vyzkumnym Setfenim,
které¢ zahrnuje hloubkové rozhovory se tfemi sourozenci déti s PAS. Zvolenou
vyzkumnou metodou byla interpretativni fenomenologicka analyza, jez umoznila hlubsi
porozuméni a nahled do prozivani zkuSenosti jednotlivych participantt. Vysledky
pfinesly informace o jedine¢nych prozivanych fenoménech kazdého z respondentl a
nasledné syntéze témat objevujicich se napfi¢ jednotlivymi ptipady. V diskuzi se pak
vysledna témata argumentovala ve srovnani s jiz existujicimi odbornymi publikacemi.
Byly diskutovany i limity prace a moznosti dal§iho sméfovani budoucich vyzkumut

v oblasti této problematiky.
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Priloha ¢. 1

Informovany souhlas s icasti v kvalitativnim vyzkumu a se

zpracovanim osobnich idaji v ramci bakalarské prace

Nazev bakalarské prace: Sourozenci ditéte s poruchou autistického spektra a jejich
zivotni styl

Drzitel informovaného souhlasu: Tereza Zajicova

Kontakt na drzitele informovaného souhlasu: e-mail: terezazajicovab@gmail.com,
telefonni ¢islo: 776 416 006

Pracovisté: Prazska vysoka skola psychosocialnich studii

Podpisem vyjadiuji souhlas s ndsledujicimi body:

e Byl/a jsem sezndmen/a s podminkami, cilem a obsahem vyzkumného projektu
Terezy Zajicové s pracovnim ndzvem ,,Sourozenci ditéte s poruchou autistického
spektra a jejich Zivotni styl”. Rozumim jim a souhlasim s nimi.

e Souhlasim s ucasti na tomto projektu. Davam své svoleni vyzkumnici, aby
materidl, ktery jsem ji poskytl/a, pouzila za u€elem sepsani bakalatské prace, popf.
odborného ¢lanku a pro jakékoliv dalS$i odborné publikace a prezentace
vychézejici z tohoto vyzkumu.

e Souhlasim se zpisobem, jak bude zachovavana divérnost a jak bude ma identita
chranéna béhem vyzkumu i po jeho skonceni.

e Souhlasim s nahravanim mého rozhovoru vyzkumnici a s analyzou vysledného
zvukového zaznamu a jeho prepisu. Davam souhlas k tomu, Ze vyzkumnice muze
v odborné publikaci citovat informace, kter¢ ji poskytuji.

e Rozumim tomu, Ze pokud se v pribéhu rozhovoru objevi pro mne obtiZna témata,
mohu odmitnout odpovédét na jakoukoliv otdzku nebo kdykoliv ukoncit rozhovor.

e Rozumim tomu, Ze mohu odstoupit z tohoto vyzkumného projektu do sedmi dnti

od poskytnuti rozhovoru.

Datum:

Podpis respondenta Podpis vyzkumnika
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Priloha ¢. 2
Struktura rozhovoru
ZACATEK:

e Sezndmeni se s vyzkumem, jeho pribéhem a cilem kvalitativniho vyzkumu

Podepsani informovaného souhlasu — podat informace o nahravani rozhovoru a
jeho ucelu
Otazky pted zacatkem rozhovoru (pro uvolnéni atmosféry a vytvoteni bezpe¢ného

ptijemného prostiedi): Jak se dnes mate? Jak se dnes citite? Mate néjaké otazky

pred zacatkem rozhovoru, které by mély byt zodpovézeny?
e Pozadat o informace o:
o vé&ku respondenta
o véku sourozence

o struéné diagnoze sourozence
Otazky do polostrukturovaného rozhovoru

1. Mizete mi na uvod poveédét néco malo o sobé a Vasi nejblizsi roding?
2. MiuZete mi poveédét vice o Vasem sourozenci s PAS?
a. veékovy rozdil
b. sourozenecké postaveni
c. Vas vek, ve kterém jste se prvné dozvédél/a o diagnoze sourozence
1. Jak jste danou skuteCnost prozival/a? Jaké to pro Vas bylo?

3. Jakeé byly prvni roky souZiti v rodin¢ s ditétem s PAS?

a. Me¢lo to néjaky vliv na spolecné straveny rodinny ¢as?

b. Ovlivnila situace Vas vztah s otcem/ matkou/ ptip. dal§im sourozencem?
c. Vyvijela se situace rodinného souziti v ¢ase?

d. Dokazal/a byste popsat, jak se rodina s vyvojem ¢asu zménila?

e. Me¢lo to néjaky vliv na vztahy mezi rodici?

f. Vnimal/a jste, zda to mélo n¢jaky dopad na ekonomickou situaci Vasi

rodiny?
g. Vedlo Vas to k premysleni, zda a jak to maji Vasi vrstevnici doma?
4. Jak byste popsal/a svou roli v roding? Jak se v ni citite?

5. Jak byste popsal/a vztah mezi Vami a Vasim sourozencem?
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10.

11

13

a. Jak travite spolecny ¢as? A jak se v tom citite?
Jak byste popsal/a sdm sebe v kontextu role sourozence ditéte s PAS?
Mate dojem, ze Vas tato zkuSenost néjak osobnostné ovlivnila? Byl/a byste
schopna specifikovat jak?
Vzpomenete si, jak Vasi vrstevnici reagovali na Vasi rodinnou situaci?
Méli jste ve svém okoli (mimo rodinu) nékoho, s kym jste mohli o situaci hovotit?
Pokud ano, kdo to byl/ je?

Myslite, ze Vam tato zkuSenost dala néco, co jini vrstevnici nemaji?

. Vnimate néjaka pozitiva a negativa, kterda Vam zkuSenost pfinesla?
12.

Jaké mate profesni plany do budoucna?

a. Myslite, Ze Vase zkuSenost méa/ méla/ bude mit vliv na vybér Vasi profese?

. Je néco, co byste na zavér chtél/a fict, co jesté nezaznélo?

14.

Jak jste se béhem rozhovoru citil/a?
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Priloha ¢. 3
Rozhovor ¢. 1

R: respondent
V: vyzkumnik
S: sourozenec s PAS
E: dalsi sourozenec

V: Na zacatek bych se t¢ zeptala, jestli bys mi mohla fict sviij veék, v€k svého sourozence a stru¢nou

diagnozu svého sourozence, jestli je to mozné?

R: Mné je 23, ty jo ten Cas leti, ségfe je 16 momentalné a jeji momentalni diagndza je atypicky autismus a

hluboka mentalni retardace.

V: Skvélé, dékuju moc. Tedy kdybychom se ted” uz vrhli do toho rozhovoru po hlavé, tak jestli bys mi

mohla na uvod poveédét néco malo o sob¢ a o tvoji nejblizsi roding, zda s nimi stale Zije$ a podobné?

R: Jo jo, ja teda ted’ka momentaln¢ z osobnich divodt ziju u tatky, ale dlouhou dobu jsem zila prave s
mamcou a s S. To je ségra s autismem a jeste s E, to je nejmladsi ségra. T¢ bude 9 let ted’ka za par tydnti a
musim fict, Ze nase vztahy hlavné posledni roky jsou Gplné skvély. S mamcou, tim, Ze mamka je relativné
mlada, mamce je 42, tak mame pomérné blizko k sob&. Rozuméli jsme si vzdycky a tim, ze jsme se i asi
ob¢ dvé nejvic starali o ségru, tak jsme tam méli ne Uplné vztah matky s dcerou, ale hlavné tam jako
pfevazuje ten kamaradskej vztah. S S je to ted’ka taky super. To ja jsem ta star$i ségra, ktera chrani. No a s
tou nejmladsi taky. To si zase tfeba ja uzivam takovou tu pozici toho sourozence, kterej ma ted’ka toho
zdravého sourozence, kdyz to tak feknu, a mizu s ni délat takové ty véci, ktery jsem vzdycky chtéla délat
s S. Jit s ni na zmrzlinu, jit s ni do kina, vzit si ji tfeba k sob¢ na vikend, kdyz jsem bydlela sama nebo tak,

a uzivat si s ni takovej ten normalni sourozenecky vztah.
V: Takze s ni mizes podnikat aktivity jako chozeni na vylety, chozeni do kina a tak...

R: Presné tak. Tak hlavné takovy aktivity, ktery se s S bohuzel podnikat nedaji no. Jako s ni se da podnikat
par aktivit, to jsou ty vylety. To jsou jizdy tramvaji. Ona ségra miluje tramvaje. Je schopna jezdit 5 hodin

tramvaji, takze tak. Ale jak fikdm, s tou mladsi si uzivam takovy ten klasicky sourozenecky vztah.

V: Moc ti dékuju. Ted’ bych se t¢ rada zeptala, zda bys mi mohla povédét o tom, v jakém veku jsi se

dozvédéla o diagnoze, kterou ma S, a kolik ji bylo, kdyz ji diagnostikovali?

R: J4 jsem to véd€la uz od zacatku, protoze ségra se narodila, kdyZz ja jsem §la néjak do Skoly nebo kratce
potom. Mné bylo 6. Ona teda ta diagndza finalni nepfisla na zacatku. Na zacatku pfisla vyvojova dysfazie
nebo lehka opozdénost a autisticky rysy, protoze diiv se to jmenovalo jenom autisticky rysy. A to pfislo asi
kolem jejiho tfetiho roku, kdyz méla jit do Skolky. A ve skolce se pfislo na to, Ze prosté mezi déti nezapada,

ze si s détma nehraje a ze si t€ch déti spis strani. A to mné bylo devet, deset. A tak néjak jsem to jako védéla
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od zacatku. My jsme o tom vzdycky jako mluvili, prost¢ Gpln€ na rovinu a pfirozené, a nic se mi

nezatajovalo nebo tak...

V: A dokazala by sis tieba vzpomenout na to, jak jsi prozivala tu danou skutecnost, Ze S néco

diagnostikovali a potom, jak se to v tob¢ dal vyvijelo?

R: Ty jo, ja bych fekla, Ze asi v tom véku, ve kterym pfisla ta prvni diagnoza, jsem Uplné nebyla jeste v
n&jaky ty mentalni vyspélosti, abych si realn& uvédomovala, co to znamena. Ze jako jo, dobra, tak ségra je
teda jako jina. Néco ji teda diagnostikovali. Jo, ale ja jsem zaprvé viibec nevédéla, co to znamena, co to
vlastné je, coz teda vlastné nevédél moc nikdo, mi pfislo, Ze ani ti 1ékafi to tehdy moc nevédeli. Ale fakt si
nemyslim, ze kolem téch 10 let by mé to n&jak zaméstnavalo. Ja si myslim, Ze to potom pfislo az kolem
téch 13/ 14 let, s tou pubertou. Tam jsem citila, a do dneska vim, Ze tam byl ten nejvetsi zlom toho vyrovnani
se. I takovy to, kdy si ¢loveék uvédomi, Ze to je asi fakt celozivotni, Ze je prosté jina. Ted’ uz ¢lovek proziva
vlastni pubertu, takze svét je strasn¢ nefér uz jenom tak, a ted’, jesté kdyz je do toho jako doma tenhle
sourozenec, ktery je néjaky jiny. Ale v téch mych deseti letech asi ne. A tim, ze ndm vlastné na zacatku, si
pamatuju, kdy nam fekli, Ze je to néjakej opozdenej vyvoj, ta lehkd mentalni retardace, ktera se tieba jako
¢asem dorovna a byla tam. A nékolik let trvalo, nez nam vlastné fekli to, Ze ma hlubokou mentalni retardaci
a atypicky autismus a uz nikdy se to nezlepsi. Pak si myslim, ze mozna aZ v ten moment, pfisla ta chvile,
kdy jsem si fikala, aha, tak to je $patny. Ale na tom zacatku to bylo takovy to jako nepochopeni. A co se

vlastné ted’ka jako déje? A tak bude to lepsi? A kdy to bude lepsi...
V: Ano, ono to dava smysl, Ze v tom détstvi to cloveék rozumové zatim uplné nechyta.

R: Jo, to nechyta. Ale vlastné potom a tim asi jak tam byla i furt néjaka ta oteviena Sance, Ze se jednou
zlepsi, tak jsem si myslela, Zze se jako zlepsi, no az tady to pfiSlo, aZ potom. No neni to, jako kdyz by
najednou méla néjake;j t€lesnej problém a tfeba ochrnula, tak tam takovy to vyrovnani, to uvédoméni ptijde

hnedka, nebo néjakej ten problém, ale tady to prichazelo tak postupné.

V: A dokazes si vzpomenout, tedy v jakém tvém véku jste dostali tuhle informaci o tom, Ze ta diagnoéza je

jasna a Ze uz ten prostor na to zlepSeni tam nebude uplné velky?

R: Hmm jo, to si myslim, Ze mi mohlo byt tak téch dvanact, tfinact, ¢trnact. Pfesné nevim, ale uz to bylo,

kdyz ja jsem byla v ty puberté.
V: A vzpominas si tfeba na to, jaka byla reakce mamky? Jaky to bylo pro ni?

R: Mamka Spatné, to si pamatuju. Pamatuju si to, protoze ja jsem ji v ty dobé volala, kdyz bylo po né&jakejch
testech a vim, ze do toho telefonu brecela, a Ze z toho byla pfekvapena, protoze ji doktorka fekla, ze ségra
nikdy nedospéje za hranice mentalné pétiletyho ditéte, a to pro ni byl hroznej Sok. Protoze ji tenkrat nékdo

tekl tu pravdu, ze uz to prosté dal neptijde. A z toho byla v Soku. Takze to pro ni bylo asi dost naro¢ny.

V: Dokazu si ptredstavit, ze to muselo byt i pro tebe hodné naro¢ny, takhle slySet, ze ta mama je z toho

rozhozend. Jaky prozitky jsi v tom méla ty? Jestli si na to dokdze§ vzpomenout?

R: Dej mi chvilku, ja se zamyslim.
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V: Uplné v pohodé, vem si, kolik ¢asu potiebujes.

R: Ja si myslim, ze to pro mé v tu dobu, a pfemys$lim, jak to popsat. Nechci, aby to tak vyznélo, ale Ze
mozna ¢ast me to jako nevédomky davala za vinu vlastné ty ségre, ze jako kvili tob¢ je tady ten problém.
Obzvlast’ kdyz potom pfislo to, Ze se pravé rodice nebo teda mamca s ot¢imem rozchézeli, a ted’ mi pfislo,
ze je to presné kvuli tomu, ze jsme prosté jiny a kvtli tomu jim to nefunguje. V§em ostatnim prosté rodina
funguje, maji skvélou rodinu a nam to nefunguje, protoze ségra je jina a oni se s tim nedokazou smifit. Tak

to bylo takovy, Ze jsem vlastné nevédéla, ¢i je to vina, jak z toho ven a ¢lovek byl strasné zmatene;.

V: Zaroven vSechny ty emoce, ktery kolem toho ¢lovek musel prozivat, to muselo byt hrozné chaoticky,

matouct.
R: No takovej koloto¢.

V: Moc ti dékuju. V dalsi otazce bych se t€ chtéla zeptat, jaky byly ty prvni roky toho souziti v rodin€ s tou
ségrou? A zaroven, Ty uz jsi se toho trochu dotykala, tak by mé¢ zajimalo, jestli to mélo tfeba néjaky vliv na

spole¢né straveny rodinny ¢as?

R: Ur¢ité tam bylo to, Ze se rodice zacali praveé hadat. ProtoZe ani jeden tGplné nevédél, jak s ni pracovat a
ségra m¢la tady ty prvni roky, nez né&jakou tu pubertu, tak méla dost velky zachvaty, zdchvaty paniky a
takovyho vzteku. Ty paniky pramenily asi z navstév 1ékaft.. Pamatuju si, kdyz se vratili z jednoho vySetteni
z Prahy, tak ségra 14 dni odmitala opustit byt a v§ichni jsme si mysleli, Ze prosté pro¢ to dé€la, ze jo. A az
zpétné nam po n&jaké dobeé doslo, Ze to asi délala z toho, Ze se bala, ze dalsi opusténi bytu bude znamenat
dalsiho doktora. Tak to. Plus teda my jsme se ségrou pomérné dlouho sdileli jeden pokojicek asi do mych
14 let. A ségra méla samoziejme uplné€ rozhozeny spankovy rezim. Byla schopna vstavat ve tfi, ve Ctyfi
rano. To je teda schopna do dneska. A poustéla si velice rada nahlas vSechny takovy ty zvukovy hracky a
tak. A to musim fict, Ze kdyz mé to ve ¢tyfi rano probudilo, tak naSe souziti nebylo Uplné nejlepsi. Takze i
ve mné probouzela takovy ty pocity, ze jako déla mi to naschval a pro¢ to déla a nemuze jako pfestat?
Zaroven mamka zamé&stnana hlavu s tim, jakej doktor, co teda, co se bude fesit. Musela piestat chodit do
préace, takze n&jaka finanéni situace ted’, kdyz ¢lovék chee, nevim, jestli to plati pro celou Ceskou republiku
nebo jenom pro nas kraj, ale podat Zadost o né&jakou kartu, at’ je to parkovaci karta, at’ je to prikazka ZTP,
at’ je to cokoliv, tak na to ¢lovek strasné dlouho ¢eka. Pak se to odmita. Pak chodi riizny posudkovi 1ékafi,
ktery jsou ,,velice pfijemny*. Takze ten stres do toho a na mé iplné tieba v tu chvili ¢as nezbyval. To vim,
Ze si pamatuju. Plus se o ségru tieba starat a hlidat ji. Jednou jsem ji hlidala a mamka zrovna nékde byla.
Ja jsem méla hlidat a zrovna mé¢ tak téSilo, Ze ségra je strasné hodna. V tom pokoji si hraje, nezlobi, ja se
muzu divat v klidu na televizi. Pak, kdyz mamka po hodiné a ptl pfisla domu, a §la se na ségru podivat, tak
jsme zjistili, ze si teda za tu hodinu a ptl ostfihala vlasy. Dfiv ona mivala, krasny, dlouhy afro. No a ostiihala
si ho asi jako mas ty ted’ka mikado. No tak samoziejmé mamka byla nastvana na mée. Ja jsem byla naStvana
na ségru, Ze zlobi, ze jo. A ted ten hroznej koloto¢. Takze asi takto. Souziti bylo taky hodné€ vesely a hodné

divoky.

V: Ale teda z toho, co 1ikas, tak to zahrnovalo i to, ze ty jsi se o tu ségru taky hodné¢ staral, nebo Ze jsi s ni

doma pomahala a vénovala jsi se ji?
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R: J4 jsem i chtéla. Ono to mozna tak nezni, ale ja jsem s ni méla vzdycky skvélej vztah a spis jsem si tieba
ja davala za vinu, Ze se s ni nedokazu bavit tolik, jak bych chtéla. Ale mozna tim, Ze jsme fakt méli uz ze
zacatku jeden ten pokoj a byli jsme na sebe strasné zvykli, spali jsme kolikrat i v jedny posteli. Do dneska
jesté neékdy spime v jedny posteli, kdyZ tam pfijdu na navstévu. Ale tim, Ze jsme méli ten pokoj, travili jsme

primarn¢ kazdej den spolu, tak to pfirozeny pouto tam bylo.

V: No mné ted’ dochazi, Ze jsem se na to jesté nezeptala, ale dokazala bys mi né&jak stru¢né povédét o tom,

jak se u sestry ten autismus projevuje? Abych si mohla udélat néjakou piedstavu.

R: Takhle, ségra je navykla na néjaky svoje ritualy. To urcité. At jsou to ritualy ohledné néjakych denniho
fungovani, ze ty ¢innosti museji jit postupné. At je to ranni hygiena nebo to, Ze Spatné reaguje na hodné
zvukovych podnétl. Ja nevim. Tieba tady ten nas rozhovor — do toho auta, zvuky dalnic, tak pro ni by to
bylo strainé moc. Ma n&jaky svoje nau¢eny véci. Uplné typicky piiklad — kdyZ vedefi, tak uz 10 let vedefi
porad to stejny. Je to houska se Sunkou, se syrem a se zeleninou. Ne dohromady, ale vSechno rozdéleny. A
ona pak nejdiiv sni zeleninu, pak sni Sunku, pak syr, pak olize to mazani z ty housky, potom ji suchou tu
housku. Takze tady ty ritudly. Urcit¢ musi mit hodn€ véci strukturovanych. Kdyz se ji fekne, jedeme tam
za hodinu, nebo jedeme tam a tam, tak to potfebuje vidét na fotkach, aby méla tu predstavu. A kdyz je toho
na ni moc, tak uplné stopne. Zac¢ne brecet a zacne se stopovat. Prosté zlstane stat, zasekne se a trva ji tfeba
hodinu nebo dv¢, nez se rozhodne se do toho pustit. Co se ty¢e komunikace, tak tam diky skole a tomu, Ze
se ji snazilo n&jak vzdélavat, tak takovej ten denni rozhovor zvladne. Ale teda hodné opakuje. Hodné
opakuje nauceny fraze, at’ je to z pisnicky, at’ je to z né¢jaké pohadky. Mluvi o sobé ve tieti osob¢. Netika
,ja chei®, ale ,,S chce™. No... jo a obCas ma problém s tim zpracovavat emoce, kdyz je toho na ni hodné.
Tteba posledné na Vanoce se strasné tésila. Méla to i strukturovany, Ze Skrtala dny do Vanoc a tak. No a
potom, kdyz pfislo na ty Vanoce, tak nejdfiv nechtéla jist. Potom se ¢ekalo na darky. A kdyz vidé€la ty darky,
tak z ty radosti zagala najednou stra§né breéet. Ze ty emoce na ni byly tolik, Ze se s tim nezvladla popasovat.
Ale co ma, navzdory ty diagndze autismu, velice rozvinuty, tak je néjaky socidlni citéni. Ona ty emoce
projevuje. Ona je pfitulna. Ona se rada mazli. Ona dokazuje jak lasku, tak dokazuje i néjakou negativni

emoci, at’ je to smutek, at’ je to skrz slova.
V: Jo, to je super. Diky, ze jsi to takhle popsala.

R: Ja nevim nikdy, jestli spi§ pouzivat ty prakticky piiklady, nebo... J& hlavné musim fict, Ze tim, Ze v tom
taky pracuju, a mam jak déti s autismem, tak s Downovym syndromem, tak u nich dokdzu vnimat tu
diagnézu, co se k té diagnoze fadi. Ja nevim... Ze pravé autismus zahrnuje n€jakou komunikaci, n¢jaky
emoce a tak. Ale u ty ségry po téch letech, pro mé ta diagnoza vlastn€¢ nehraje zadnou roli. Pro mé je ta
ségra a ona je takova, jaka je. A kdyz se meé n€kdo prave zeptd, no a jak to jako vypada ten autismus? Tak

jato vlastné nedokaze popsat, protoze ségra je prosté ségra, ani uz nijak nekoukam na to, Ze ma tu diagnozu.

V: To je asi srozumitelny. Tim, Ze s ni fakt Zije§ upIné od toho jejiho narozeni, tak ji vnimas jako ¢loveka
a ne jako né&jakou Skatuli. No a jesté jsem se té chtéla zeptat, jestli mas dojem, Ze ta situace se sestrou mela

néjaky vliv na vztah mezi tebou a mamkou, pfipadné mezi tebou a tatou a na vztah s tvou nejmladsi sestrou?

R: Hele, co se ty¢e mé a mamky, tak si myslim, Ze nas to hodné posililo. Tim, ze prave tam bylo i urcity

obdobi, kdy jsme Zili jenom ja, mamka a S, tak jsem n¢kdy trosku zastavala tu roli toho druhého rodice.
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Prost¢ tim, Ze jsem ji vyzvedavala, ze jsem se o ni starala a Ze jsem se mamce snazila pomahat. Tak s
mamkou nam to hodné ten vztah posililo. No takze s mamcou fakt super. Hodn¢ nés to posililo, protoZze to,
ze ma Clovek takhle v rodin€ sourozence, tak je néjaky ohrani¢eni od spole¢nosti, né¢jaky vyclenéni. Je to
néjaka izolace a ¢lovek zuistane hrozné v ty rodin€. Takze ta rodina se tak jako semkla, ta nejblizsi rodina.
TakZe ja, mamca, né¢jakou dobu ten ot¢im a museli jsme fungovat takhle, no. S mym tatkou — ja si s nim
neziju uz dlouho. Rodice se rozvedli, kdyz mi byly tfi roky. Tak tam bych fekla, Ze se to nijak na tomhle
nepodilelo. A s ot¢imem jsme méli hodné dobrej vztah. Tam jsme méli hodné hezkej vztah, byt se to zacalo
az potom tak néjak rozde€lovat, protoze podle mé on se nikdy uplné nesmifil s tou diagndzou, s tim, jaka S

je. A to byl asi potom jeden z diivoddi, pro€ se rodice rozesli, nebo pro¢ on odesel.
V: Chépu a dékuju moc. No a s tou nejmladsi sestrou?

R: Ty jo, jo taky tplné super. Rikam, pro mé to bylo uZ to, e mam jesté jednoho sourozence, se kterym si
muzu uzivat zas upln¢€ jiny véci. Na druhou stranu tieba vim, jaky to bylo pro mé¢ a Ze ja jsem vlastné
neméla nikoho, s kym bych si o tom mohla povidat. A ta E, ta nejmladsi, ta ma a ja se snazim ji tady tou
osobou byt. Tieba pfijit za ni, povidat si s ni, kdyz vidim, Ze je z néceho smutna. Taky se musi hodné v ty
roding prizpusobit. Zaroven mi piijde, ze ona to bere uplné jinak tim, Ze je nejmladsi a uz se tam do ty
rodiny narodila. A Ze v tom jejim momentu, kdy pfisla na svét, to bylo uz néjak zab&hnuty, tak ona tu S

bere takovou, jaka je uz od zacatku. Prosté nikdy tam nebylo takové to vyrovnavani se s tim.

V: Pravé no. Presné jak 1ikas, ze ona jiz byla do té situace trosku vrzena, do n&jaky reality, ktera uz je n&jak

dana.

R: A samoziejmé, ona by si tieba kolikrat s tou S chtéla hrat. Ta S nechce. Ona ma totiz hodné rada svoje
soukromi. Jsou dny, kdy je sdilna, a dny, kdy neni. Tak to vidim, Ze to E n€kdy mrzi. Tak se snazim ji spis§
vynahradit takovy ty momenty. No nebo vim, jak tfeba pro mé bylo strasné vzacny, kdyz jsem ja méla
mamku chvili jenom sama pro sebe. TakZze se s mamkou snazime i tieba stfidat, ze n€kdy ja jdu s tou

nejmladsi, nékdy zase hlidam S, aby mamka mohla jit s E. A myslim, ze tam to funguje dobfe.

V: Super, dékuju, dékuju. Jesté jsem se chtéla zeptat, jestli tieba mas pocit, kdyz se jesté zamyslis nad tim,
jak se to vase rodinné souziti, nebo ta situace, proménovala skrz ten ¢as? Napftiklad co se tyce i néjakych

praktickych véci. Jak mas pocit, ze to bylo na zacatku toho, kdyz se tfeba jiz ustanovila ta diagnéza, nebo

M

R: Jo jasny, ja si pamatuju, ze co nam ohledné diagnézy hodné pomohlo, tak bylo pravé tady Centrum
ranné péce. To byli prvni lidi, kdy ségfe bylo tak Sest, sedm, ktefi nam konecné ukazali, jak se s ni vlastné
pracuje, Ze potfebuje néjaky karticky, ze potiebuje néjaky fotky, ze potfebuje néjakou rutinu. To my jsme
do té doby viibec nevédeéli a tim, jak nam pomohli, tak jsme si v tom zacali délat potadek. A vim, ze tfeba
driv mela ségra prave velky problémy chodit ven a my jsme s ni d€lali to, ze jsme ji vylepovali, méla takovej
jako péasek, a na tom byly nalepeny fotky riznych mist. To byla tieba cesta do Skoly. A tam byly dvete od
bytu, dvefe od domova a pak tam byla tfeba n¢jaka prvni pouli¢ni lampa na rohu. Pak tam byla n¢jaka
orienta¢ni budova. A vzdycky na to misto, kam dosla, tak dostala néjakou nalepku nebo tfeba néco dobrého,
aby se vlastné takhle naucila chodit ven a méla to strukturované. Aby presné védéla, ze jdu, vyjdu z téch

dvefti, pak minu ty dalsi dvefe, pak minu tu dalsi lampu. Tak to ndm hodné pomohlo. Pak zajet si taky ten
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denni rezim. TakZe na velky Satni skiini méla vylepeny tydenni program od pondé€li do ned¢€le se vSemi
témi piktogramy, fotkami. At’ to byl kartacek na zuby, at’ to byla néjaka hygiena, tfeba toaleta, at’ to bylo
jidlo, at’ to byl ten denni rezim, tieba Ze se vstava, pak se jde do skoly. Tak to. S tim, Ze ona si potom
vzdycky tu karticku odlepila, aby pfesné védéla, Ze ,,aha, tuhle ¢innost uz jsem zvladla, tak jdu na dalsi®.
Pak hodné¢ jsme ji lepili zazitkovy deniky a riizny vzpominky z vyleti a tak. Aby se v tom mohla orientovat.
Aby i vidéla, kdo je vlastné ona. Kdo je mamka, ségra nebo néjaka $irsi rodina. A myslim si, ze diky tomu
se hodné naucila, protoze ted’ uz vlastné nepotiebuje vyletovy pasek, nepotiebuje ani tak ten denni rezim.
Ten uz ma asi zazity tim, ze je to furt té€ch x let, minimalné téch 10 let, furt to stejny, tak to uz ma nauceny.
Jediny co jsme ted’ zavedli pomérné nedavno je mésicni kalendar, protoze ma posledni dobou hodné aktivit.
Je to plavani, jsou to trampoliny. No a ona se vzdycky pta, kdy, kdy, kdy, kdy — a ja jsem to teda né&jak
probrala i ve Skole. A zavedli jsme to taky tak i u jednoho kluciny ve skole. Takovy osobni rozvrh. Tak jsem
si to z ty prace pfinesla domil. Rikam ,;hele mami, pojd’ to ji udélame* a ma pravé kalendaf a kazdej den
$krta. Nebo spravné by to teda méla skrtat veder. Ze veder jako $krta ten den, ale ona ten den $krta uZ rano.
Takze vstane, Skrtne a tim ten den je pro ni zahajen. Ale je to jeji systém, tak jsme ji to nebrali. A pfesné v
tom kalendafi né€jak pomérn€ brzo pochopila, ze vlastné jedno to okynko je ten jeden den. No a v tom
kalendafi vidi, kolik dnti jesté tfeba zbyva. A podle me ji to poskytuje né€jakou jistotu. Dokonce bych fekla,
ze ona nezna denni ¢as. Orientuje se tak néjak, ze jo rano je svétlo, pak je jesté svétlo, pak je tma. Ale jak
fikam, nékdy vstava ve 4 rano, kdyz prosté vstane ve 4 rano, tak uz je rano, kdyz vstane v 1 rano, tak uz je
taky rano. Ale funguje ted’ na tom mési¢nim planovani, kdy vidi, Ze chodi do $koly a pak vidi, Ze ma tfeba
2 dny vikendu doma a vidi, jaky ma aktivity. A to je asi vlastné jediné, co tedka ma. Chvilku jsme mivali
tablet, na kterym se ona ucila pomoci obrazki rizny slova a tak. Ale to uz tak né&jak taky nepotfebuje. Mi
ptislo, ze jako hodné velkej Sup pfisel s nastupem do $koly. Ona §la asi v Sesti letech do piipravného stupné.
Tam byla asi 2 az 3 roky, to pfesné nevim. Pak §la do prvni tfidy a tam se i hodn¢ rozmluvila. Kolem téch
osmi, deviti let najednou zacala mluvit a je i ted’ na té trovni, zZe se dokdze dorozumét na té denni bazi, co

potiebuje, kdyz ma hlad, kdyz musi na toaletu. Kdyz néco chce, tak na tom se s ni da hezky domluvit.

V: Mas pocit, Ze to tieba pomohlo, pravé kdyz jste zavedli nejdiiv teda ty rizné fotky a potom tieba i ten
tydenni ¢i mésiéni kalendai? Zaznamenavate tam n&jakou zménu v tom jejim chovani? Ze je tieba klidngjsi

z né&jakého dlouhodobého hlediska?

R: Urcite, urcité. Jako malé byla hodné€ temperamentni. Méla hodné€ zachvaty vzteku, izkosti a paniky. My
jsme na to chvilku méli i medikaci, ale asi ani j4, ani mamka nejsme Uplné fanousci medikace, coz
neznamena, ze to v néjakych ptipadech neni nutny, ale zrovna u nasi S to viibec nebylo nutné. Spis to bylo
takovy odsouvani problému, ale prave diky tady tomu — tady tém strukturdm, tady tomu vSemu lepeni,
stithani, laminovani, lepeni suchyho zipu jedné strany, druhé strany. Ty hodiny, teda kdyby ndm ty hodiny
nekdo proplécel, jo, tak to si mizeme koupit nékde néjakou soukromou vilu a dva soukromy tryskace
k tomu, ale urcité to meélo svoje ovoce, jako to jo. Diky tomu se ona stala klidnéjsi. Za téch x let se naucila,
ze tady to se porad opakuje. U ni pravé bylo takovy to, teda za mé¢, z moji osobni interpretace ji nejvic déla
problém to, Ze ona, kdyz nevi, co bude. Kdyz bych ji fekla tfeba ,,pojd’, jedeme na vylet®, tak to je pro ni
velky ,,no go®, protoze vlastné ona potiebuje idealné vidét tu fotku. Ted’, kdyz se stane, Ze mé ¢lovék fotku

toho mista, piijede tam a ono tam tfeba néco chybi, tak to taky neni dobry tpln€. Ale jo, urcité ona potiebuje
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tu jistotu a uz fakt diky tomu, jak je to zab&hly, tak vi, Ze prosté bude mit vzdycky takovouhle jistotu. Ze
se to opakuje. A dalo ji to n¢jakej piehled do téch dnd, do toho rezimu, do ty struktury. Jo, uréité, myslim

si, ze kdyby tohle neméla, tak neni tam, kde dneska je.

V: Dékuju za tu odpoved’. No hele a jeste jak jsi ted’ mluvila o tom, Ze kdyby vam za ty vSechny hodiny
platily, ze by ta situace tfeba byla jina. J& pravé mam na tebe otazku, jak vnima$ dopad z hlediska

ekonomicky situace na tu vasi rodinu?

R: No mamka, ta uz se do prace vratit nemohla. Ségra chodi do Skoly od 8 do ptl 12, coz prosté na 3 hodiny
té nikdo nezaméstna. Ani by to nemé&lo Gplné cenu. TakZe je tady samoziejme n&jaky statni prispévek, ktery
dneska uz je na néjaky piijatelny cené, Ze se z toho da prezit. Neni to teda nic extra. Samoziejmé diiv nebyl,
ani kdyz ta jeji diagnoza tieba nebyla Gpln¢ jasné stanovena. Tak to nebylo uplné fajn. No a ta ekonomicka
situace neni uplné€ nejlepsi. No ja jsem chodila uz od néjakych 15 let na brigady, a kdyZ jsem si chtéla podat
danové pfiznani, aby mi vratili néjakou ¢ast jakozto studentovi, tak potom jsem zjistila, Ze o to vic o ty
penize, ktery mi vratily, tak ten mésic o ty penize zase piipravili mamku. ProtoZze samoziejmé v té
domacnosti mam povinnost ve svych 15 letech, kdyz jdu na brigadu, abych si vydélala néco pro sebe, tak
z pravniho a statniho hlediska bych to méla pfispivat do rodinného rozpoétu. No ta ekonomicka stranka,
nebo n&jaky finanéni zajisténi tady viibec nefunguje. Prosté tak to je. Clovék musi nékdy obepisovat nadace,
kdyZ chce néco specialniho, at’ to byl ten tablet, ktery pro ni byl jako komunika¢ni pomicka, nebo tak, a
kdyz to feknu ted’ blbé, tak i vSechny ty véci jako i ty papiry i ten laminovaci pfistroj i ty laminaéni folie,

to vSechno néco stoji, ale nikdo na to ¢lovéku vlastné tiplné neptida.

V: No to je pravda, to je pravda. Hele a ty uz jsi se toho trosi¢ku dotkla, ale j4 mam na tebe otazku na to,

jaky vliv to mélo praveé na ten vztah mezi tvymi rodié¢i, tedy mezi tvoji mamou a tvym ot¢imem?

R: Teda jestli jest¢ mdzu jenom k té pfedchozi otazce, mé jesté napadlo, Ze i tieba dneska uz se vic
rozmahaji ty moznosti, Ze pravé dneska ségra chodi na plavani, chodi na trampoliny nebo na né&jaké cviceni,
coz je strasné super, zZe to je i tady v Liberci. V&fim, Ze tfeba v Praze jsou vétsi moznosti, ale zase to je
né&jaky dojizdéni a jsou to i n¢jaké vydaje, musi se to platit a na to uz tieba taky dneska nikdy nepfida. No,
Ze si myslim, Ze by tfeba i spousta rodi¢t vic uvitalo vic moznosti. Jo, ale na druhou stranku by si to ne
kazdy rodi¢ mohl dovolit. No a s témi rodici... tam ta situace méla vliv Uplné jednoduse — Ze se jim to
rozpadlo. No ja si myslim, Ze... nebo nechci to svadét na ségru, to vibec, ale myslim si, ze to byl prosté
pro n¢ tak velky problém, se kterym se oni oba psychicky museli vyrovnavat. Jak mamka, tak otéim. S tim,
ze prosté je tady takovyhle problém. Ted’ do toho furt ta rodina musela néjak fungovat. Museli se prosté
starat, museli ji zajiStovat jak finan¢né, tak materialné tu rodinu. A byl to pro né asi tak velkej problém, Ze
to neustali. No myslim, Zze mamka se s tim poprala pomérné dobfe. Ale ot¢im to neustal. Myslim, Ze je pro
néj ten problém, Ze ma ségra takovyhle postizeni, Ze se s tim nikdy pofadné nevyroval a nenasel si tu cestu,

jak s ni vlastné pracovat.
V: Hele a jaky to bylo pro tebe, kdyZ se oni rozvedli nebo rozesli?

R: No bylo to $patny, ja jsem ho méla hodné rada a nebylo to pfijemné, ale takhle bych to asi nechala.
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V: To je uplné v pofadku. Nemusis fikat vic, pokud nechces. No a kdyz to ted’ vezmeme z pohledu téch
tvych vrstevnikii? Napiiklad v té¢ dobé, kdy to bylo takové nejintenzivnéj$i doma, nebo kdyz jsi si praveé
byla v té puberté? Jestli t& napadalo pravé to, zda ta situace, kterou vy doma mate je néjakym zpisobem

jina od téch domovu tvych vrstevniki? Nebo v ¢em se to tfeba mohlo odliSovat? Jestli jsi to néjak vnimala?

R: Jo, jo, vnimala. A zrovna jsem byla v tom, kdyZ jsem jim to stra$né zavidéla. Treba kdyz spoluzaci
vypravéli o tom, jak zase byli na rodinném obédé tamhle v restauraci. A ja si fikam, ty jo, jit na rodinny
obéd do restaurace. Wow. Aha, to se mi tieba nikdy jesté nestalo. A stejné se to ani nikdy nestane. Tak jo,
byla tam ta faze, kdy jsem si fikala ,,proc¢ se to zrovna muselo stat nam*. VSichni si stéZuji na to, jak je to s
rodinou nudny, nebo kdyz jsme se sesli v novym Skolnim roce a ted’ si vSichni vypravéli, ze byli na
dovoleny, tamhle a tAmhle u mofe. A my jsme nebyli nikdy. A ani nikdy nepojedeme. Ale my tieba ted’ka
v 1été jedeme, ale jedu vlastné jenom ja, mamca a ta nejmladsi ségra s tim, ze jsme se vSichni shodli, ze by
to nebylo fajn pro S, protoze by to bylo plné vytazeny z jejiho prostfedi. Jednou jsme to zkusili na 3 dny
a po 3 dnech jsme jeli domti. A zaroven i my jsme si to neuZili. Takze to ted’ feSime tfeba takhle, ale dfiv
jsme nejezdili viibec. A mé to vlastn€ stras§né mrzelo, ze vSichni mizou letét letadlem. Ale predstav si, jak
autista ¢eka nejdiiv 2 a pul hodiny na letisti, pak nastupuje do letadla, pak vystupuje nékde, to je prosté
nepiedstavitelny. A hlavné nerealny. Takze jo, to pro mé bylo tézké. A pak teda, nevim, jestli jsi to taky
postiehla, ale vim, ze byla jednu dobu, asi rok, dva, takové éra, kdy se vSichni strasné urazeli poznamkou
.ty jsi ale autista™ a me to strasné dopalovalo. Ve mné¢ se varila krev, mné staly vSechny vlasy. A ja si fikala
»sakra, vy nevite, co to ten autista je“. Ja nevim, kdo s tim pfiSel, pro¢ to tenkrat vzniklo. Tak to mé taky
hodné dopalovalo. Ale jo, takovy to porovnavani a vanimani ty skutecnosti, Ze nikdy nebudeme ta normalni
rodina v porovnani s normalni spole¢nosti. Tak jo, to bylo asi takovy naro¢ny. Ja jsem méla pocit, Ze vlastné
celej svét je strasné nespravedlivej. A pro¢ se to jako muselo stat zrovna nam? A co jsme jako udélali

$patného a hm?

V: Hele a vnimala jsi to takhle od zacatku a nebo to pfiSlo az v néjaky moment tvého Zivota jako néjaky

zvrat?

R: Ty jo, ja si myslim, Ze to ptichazelo postupné, i pfesné jako to uvédomovani si té diagnozy a té odlisnosti
ptichazelo postupné. Tak néjak postupné a myslim si, Ze jsem to asi prozivala néjakym zptisobem vzdycky,
ale s tou pubertou to bylo asi nejintenzivngjsi. Ja jsem piechazela ve 13 letech na gympl, protoze jsem na
zakladce prosla né€jakou Sikanou. TakzZe jsem piechazela ve 13 letech na gympl a dva a ptl tydne predtim,
nez zacal prvni Skolni rok na gymplu, tak otéim spachal sebevrazdu. Mn¢ bylo 13. To byl ten nejvétsi
pubertalni vek, tak v tom momenté to bylo nejvic pro mé intenzivni. No ale jak jsem to prozivala piedtim

si upiimné az tolik nedokazu vybavit.
V: To musela byt hodné tézka situace. Takhle hodné zmén najednou.
R: No to je vzdycky, ze to ptijde vSechno najednou.

V: Hele a kdyby si se ted’ zamyslela nad tou svoji roli v té rodin€. Dokazala bys mi ji n€jak popsat a tieba
fict, jak se v ni citi§? Mam pocit, Ze jsi se toho uz trochu dotkla. Jak jsi fikala, Ze se citiS jako ten nejstarsi

sourozenec, a ze to tak s mamou drzite spolu. Tak jestli bys mi k tomu jesté tieba dokéazalo néco vic poveédét?
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R: No jo, asi mam trosku ten pocit, Ze na mé nékdy troSku padlo to bfemeno, ze ,.ty jsi ten nejstarsi, ty
musis mit ten rozum®. Ne Ze bych se tipIlné musela starat. A ne, j& jsem cht¢la, ale nékdy takova ta mentalni
odpovédnost. Kdyz to feknu Gplné blbg, je spousta lidi, ktery v puberté jsou hodné problémovy, ktery utikaji
z domova, zacnou pit, zacnou koufit. To ja jsem nikdy ned¢lala, protoze jsem n¢kde vzadu v sobé méla ten
hlas ,,musi$ byt ta chytra, vyrovnand, a musis tady byt pro tu mamu*. Musi$ tady byt pro tu rodinu, takze
si vlastné nemtzes§ dovolit délat, s prominutim, prisery. A asi pak tim, Ze jsem se o to zacala zajimat i
studijné. Tak i tieba do dneska s mamkou snazime hledat néjaky novy metody, jak si tfeba pomahat, co by
mohlo fungovat. TakZe si tak. Nekdy vic nez dité€ té rodiny si ptijdu trosku jak druhej rodi¢, coz nemyslim

vubec zle, ani bych to nikomu nevy¢itala, jenom Ze si tak n¢kdy ptijdu.
V: Hmm... to si myslim, Ze je asi docela pfirozeny v té situaci.

R: No a Ze i tfeba ohledn¢ ot¢ima, kdyz umfel, tak jsme to s mamkou sdileli hlavné my dvé spolu. Byli
jsme tady vlastné pro sebe. No a ona poslouchala mé¢, jak to vzalo mé, a zaroven ja jsem poslouchala ji a
byla to uplné rovna vymeéna. Nebyla to vyména ndzori mezi matkou a dcerou, ale prosté na upln€ rovny

ose.
V: Dékuju.

R: A co m¢ jesté tak napada... nevim, jestli se to pieléva i kvuli tomu, co v ty roding, tak néjak vSechno
bylo. Ale ze mdm dodneska v podstaté pocit, ze vSechny véci musim zvladnout sama, ze musim byt hrozn¢
samostatnd. A ze musim vSechno. Kdyz po mné¢ n¢kdo néco chce, tak jasné, ze to musim ud¢lat, protoze to

prosté je tak néjak pfirozeny, ze jo. Vlastn¢ bych se méla objednat k psychologovi. To byla nadsazka.
V: Ale mné teda pfijde, Ze o tom mluvi$ hrozné hezky, o ty cely zkuSenosti. Je moc zajimavy to poslouchat.

R: Takhle... ja musim fict, Ze to beru ted’ka s odstupem ¢asu i s né¢jakym tim nadhledem jako stragné cennou
zkuSenost. Vim, ze kdyby se nic z tohohle nestalo, tak by ten zivot byl Gplné jinej, mozna jednodussi, ale
urcité bych nedélala praci, kterou délam. To, na co by mé asi jina Zivotni cesta nepfivedla. A zaroveit mam
pocit, ze si obé dvé s mamkou dokazeme vazit takovych téch maliCkosti. Nékam jenom jit, nakoupit. Ja
nevim. Jit na jeden den na vylet mimo realitu, mimo civilizaci. To je strasn¢ skvély. Protoze dneska se
spousta lidi Zene za nejvys$S§im vzdélanim, lepSim autem a super bydlenim. My s mamou mame radost, Ze

si miizeme na hodinu jit na kafe. A v tom ta zkuSenost je za mé stra§né cenna.
V: No mné to tak zni, Ze ti to dava takovou novou perspektivu na uréity zivotni situace.
R: Clovék se nauci i ty mali¢kosti vnimat strasné no... cenné.

V: To je moc hezky no, to je moc hezky. Hele a kdybychom se ted’ vratili trochu zpatky na ten tvlij vztah s
tou ségrou, mohla bys mi tieba vic poveédét o tom, jaky je ten vztah mezi tebou a ségrou? Kdybys mi ho

tieba dokazala néjak popsat, naptiklad i co se tyce spolecného traveni Casu a tak?

R: Tak tim, Ze ted’ka tam teda nebydlim a mam Skolu, praci, tak je to uz bohuzel jako hodné malo nebo o
hodné min. Je to tieba jednou az tikrat tydné, Ze se tam vzdycky zastavim a vzdycky se snazim tu chvilku
byt s tou ségrou. S tim, Ze my se hodné objimame a mazlime, a kdyZ je moznost, tak ja si s ni jdu stale

lehnou do postele. Tak ja s ni stale rada spinkam v jedny posteli. A kdyz spolu travime cas, tak je to bud’ o
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tom, ze jedeme na néjakej vylet anebo prave jezdime radi tramvajemi. Tak to jsou ty aktivity naseho traveni
¢asu. N¢&jaky tieba hry, tak to upln€ ne. A to ségra ma hodné rada tu Cinnost, kdyz si ji d€la sama. At uz je
to stavéni puzzle, at’ je to cokoliv. Co ma ale tieba rada a ptijde mi, Ze to paradoxné¢ vidéla u m¢. Je takovy
to, ze ja jako holka se nékdy rada namaluju nebo si nalakuju nehty a tak. A vzdycky, kdyz mé ségra vidi,
no minule jsme méli oslavu a ja jsem se v koupelné malovala. No a ona pfisla a tika: ,,R, ja chci taky

princeznu®, takze jsem ji pak taky jesté malovala. Takze tady v tom takovy ty aktivity clovék najde.

V: Jo, to je i vlastné takovy sourozenecky, mi pfijde. Pfesné jak to byva s t€émi zdravymi sourozenci, Ze
jsou to spoleény aktivity, ve kterych ty tam muizes byt jako ten star$i sourozenec, ktery je né¢jakym vzorem

tieba.

R: Jojo, prave i v tomhle, Ze ségra ma rada, kdyz ji ucesu, namaluju, kdyZ ji nalakuju nehty, a nebo kdyz

jsem tam prosté jenom s ni.

V: No hele a jaky to je pro tebe z hlediska né&jakych pocitti? Jaky to je, kdyZ s ni takhle pobyvas a d¢las s

ni né¢jaky véci?

R: Pro mé je to... kdyZ ma tu dobrou naladu a hodné se sméje a dé¢la si srandu, tak je to strasné super. I
kdyZ n€kdy dojde k né&jaky krizovy situaci. Minule jsme néjak jeli na vylet a ségra nechtéla vystoupit z
auta, coz se u ni stava. Nikdy nevime Uplné proc, tak si fikam ,,hm super, tak my jsme jeli tfictvrté hodiny
na vylet, ja jsem si ukrojila z volnyho ¢asu a ted’ tady prosté uz hodinu sedime v auté, no tak to je fakt
vyborny“. Ale jinak je to pro mé hrozné super. Ja jsem s ni hrozné rada. Je to takovy Ciry §tésti, jakoze bez
ni¢eho. Clovék nemusi byt na suprovy dovoleny, nemusi mit néco extra, nemusi mit drahy jidlo, ale jenom

ten straveny cas je straSné takova emocni vzpruha.
V: To je moc hezky.

R: Jo, ona ségra je broucek. I kdyz teda uz je o pil hlavy vétsi nez ja. To mné se pak vzdycky libi, kdyz se
o ni staram, nebo ja nevim, kdyz se jde tfeba vykoupat. S tim, Ze ona se zvladne o sebe postarat sama a ona
se zvladne obslouzit, ale je Casto lin€jsi. Ma nauceny, ze kdyz bude delsi dobu ¢ekat, tak nékdo prosté piijde
a pomuze ji, tfeba s hygienou. A ja si vzdycky fikdm, kdyz se o ni staram, tfeba kdyz ji otirim ten oblice;j,

tak ona ma ty ruce nahote, tak si fikam ,,no, tak ona je pofad takovy moje miminko, byt uz je velka“.

V: Hmm... to jo. Hele a dokazala bys néjak popsat samu sebe v tom kontextu té role sourozence? Kdyz jsi
ta starsi ségra, tak Ze je tfeba dost Casty, ze vlastné ti star§i sourozenci jsou tfeba vzorem pro ty mladsi, tak

by mé zajimalo, jak to vnimas u sebe? Nejsem si jista, jestli se ted’ ptdm srozumiteln€. ..

R: Jo, ja to chapu jenom... asi pro mé se i na n€ktery otazky téZce odpovida, protoze pro me je to vlastné
tak strasn€ pfirozeny a za ty léta prijatelny, Ze jsem se vlastn€ ani moc sama sebe neptala ,,jaky to vlastné
pro me je*“. Asi se vidim jako ten star§i sourozenec, ktery se o ni stara, ktery ma n&jakou i tu povinnost se
o0 ni starat z jedny Casti, a zaroven chci. A pfesné takovy to, ze ji pomiizu s hygienou nebo Ze s ni stravim
ten Cas a délam s ni ty aktivity, ktery ona chce. No tak asi tady ta role... se o ni starat, i tfeba ji pomahat,
vyzvednout ji ze Skoly. To si piijdu hrozné hezky, kdyz ji ja mizu jit vyzvednout do $koly, jakoze i ja jsem

ta starsi ségra, ktera pfisla, a ona ma taky vzdycky radost. Tak to vykonavani téch tkolu star§iho sourozence.
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V: Super diky. J& myslim, Ze to je skvéla odpoved..

R: S tim, Ze jednou planujeme, Ze asi... samoziejmé mamca je jeSté mlada, jeSté je spousta Casu a clovek
by nikdy takhle nemél planovat, ale my jsme tieba néjak piirozené proti néjaky stacionarni péci, néjakému
bydleni. Ja jsem v tom bydleni byla na dva a ptil mésice praxe a potom, co jsem z toho bydleni vysla, tak
jsem se zaiekla, Ze tam fakt ségra nikdy neptjde. Protoze ja to vidim, kdyz jde tfeba ségra spat a ja tam
zrovna jsem, nebo jsme tam vSichni, tak vSichni se s ni jdou rozlouéit. Jako i na tu noc ji daji prosté pusu.
Ted’ ji ptikryjeme, pohladime po vlaskach a ona je strasné $t'astna a usina v tom klidnym domacim prostiedi,
coz je néco, co by v takovymhle stacionafi nikdy neméla. Takze uz si prosté hraju s tou myslenkou, Ze
jednou ta ségra bude se mnou. Byt vidim, Ze se to na mn¢ tfeba odrazi v mym osobnim zivoté. Tteba

ohledné vybéru partnera.
V: A to je velké téma pro tebe v tom smyslu, aby ten partner byl pfijimajici vuci sestie?
R: Jo, jo, jo.

V: To mi vlastné hezky nahrava na dalsi otazku, na kterou jsem se t& chtéla zeptat, protoze me by zajimalo,
jestli mas dojem, Ze té to né&jak osobnostné ovlivnilo, ta situace, a pfipadné, jestli bys mi mohla néjak

specifikovat, jak té to ovlivnilo?

R: Tak ur¢ité v té profesi, to vidim. A zaroven v té profesi i citim, Ze mé to hrozné posouva, co mi tak fikali
i tfeba kolegové, kdyz jsme méli néjakou reflexi. Zaroven mé to ale nékdy i trochu srazi, protoze ja ty déti
nedokazu brat profesionalné, ale ja uz za kazdym ditétem vidim ten pifibéh a vim, Ze mé tfeba i hodné
kontaktuji nektery rodice. Kdyz jsem udélala tu zékladni chybu, Ze jsem na rodicovskych schtizkach dala
to svoje osobni ¢islo a vim, Ze si s témi rodici, i s celou tou rodinou, dokazi popovidat, ale zarovein mé to
tak n€kdy... ne vycerpava, ale tiplné neumim odd¢lit tu praci a sviij osobni zivot. Pro mé to je tak néjak
vSechno najednou. A nékdy je to az v psychice velkej natlak. A pak ur€ité pti néjakym vybéru partnera, no.
Vlastné vSechny vztahy, co jsem méla, tak na tomhle asi ztroskotaly. Nebo ne pfimo na tomhle ztroskotali.
Samoziejmé nad tim, ze to nefungovalo v tom vztahu. Ale vzdycky si hraju s tou myslenkou, ze bude ten

¢lovek jednou schopnej piijmout tu ségru a to je pro mé jako velky kritérium.

V: Super. Kdyz se ted’ vratime jesté k tomu tématu téch vrstevnikiim, mozna spi$ do ty minulosti. Jesté v
dobé, kdy teba ty jsi chodila na gympl nebo néco takového, tak jestli vlastné mas néjakou zkusenost, nebo
né&jaky vzpominky na to, jak ty vrstevnici tfeba reagovali na tu vasi situaci, kdyZ se o tom tieba dozvédéli,

nebo jestli ty jsi s nimi o tom vibec mluvila?

R: Jojo, jako takhle j& mam uz od gymplu uzkej kruh ptatel. Mam jich pomérn¢ min, ale za to jako asi
dlouhotrvajici a ty jsou vSichni tolerantni. Jsou hrozn€ super, i kdyz tfeba S vid€li, tak si s ni dokazali
vybudovat né¢jakej minimalni vztah. Ale nejvic meé jednou pobavil jeden muj spoluzak, ktery se to néjak
dozvédél asi druhym rokem, co jsem tam na ten gympl chodila. A fika ,,jo, tak tvoje ségra je autista®, tak
mu fikam ,,no... jo, je autista®, tak se zeptal ,,a to teda kdyz jako spadnou sirky, tak dokaze fict, kolik jich
je, jako to bylo v Rainmanovi?*“. Ja jsem teda Rainmana nikdy nevidé¢la. Takze pro mé to bylo takovy ,,aha,
takze kdyz se fekne autismus, tak lidi vidi Rainmana“ a ja fikam, ja jsem ho fakt nevid¢la, takze vlastné ani

uplné nevim, jak ten Rainman ptisobil, nebo jakej odrazel charakter. Ale nikdy jsem se nesetkala z kruhu
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ptatel s néjakou negativni reakci. Ty negativni reakce pfisly vzdycky spis tfeba z ndhodny Sirsi vefejnosti.
Ty kamaradi byli asi vzdycky zvidavi nebo se ptali, jak se vlastné ségra chova a co déla jinyho, ale nikdy
se tfeba neptali na n&jaky citlivy témata. Vzdycky, si myslim, ze v tom byly vsichni nastésti takovy jako

senzibilni.
V: A jaky to tfeba pro tebe bylo, kdyz se t¢€ takhle zeptali na néjaky informace o té ségie?

R: Hmm... Ze jsem se asi vzdycky snazila ja osobné sdilet takovy ty veselejsi historky, ty vtipny, ale uz
jsem Uplné netikala takovy to, kdyz Spatné¢ postoji tfi hodiny doma a dupe po ty podlaze a ma ten zachvat
vzteku a mné uz se prosté hlavou honi takovyto ,,a ted’ uz fakt nemtzu®, tak to jsem s nimi upln¢ nesdilela.
Nebo tieba, ze jsem k tomu nékdy méla i ty negativni emoce. Spis jsem vzdycky vypravéla takovy ty

zébavny a vesely.

V: Mné to zaroven trosku nahrava i do dalsi otazky, protoze mé by zajimalo, kdyz teda ted’ to vezmes§ mimo

rodinu, ale jestli jsi tieba méla né&jakou blizkou osobu, se kterou jsi o tom mohla mluvit, o té situaci?

R: Hodn¢ blizka osoba tady v tom pro m¢ byl mij byvaly pfitel. My jsme spolu byli, s jednou delsi
prestavkou, téméf Sest let a po téch Sesti letech tim, Ze uz i do S znal, mé¢li k sob& néjakej vztah, byt
samoziejmé z myho pohledu to bylo po téch letech docela malo, ale v tom jsem asi ja kriticka. Tak s tim
jsem o tom mluvila. No ale taky mi pfi$lo, Ze nikdy, pfemyslim, jak to fict... ale kdyZ jsem se s nim o tom
tteba bavila, tak jsem asi sama v sobé méla néjaky ocekavani, co by mél odpoveédet, a to se vzdycky tplné
minulo s tim ocekavanim. Ale jo, s tim jsem o tom mluvila hodné. Ten i tfeba vidél jakd pro mé cela ta
rodinna situace je, jak je to pro me¢ n¢kdy t€zky, jaky je i to vyrovnavani s tim, ze otéim uz nezije, Ze tady

pro nés neni, tak s tim se o tom dalo mluvit.
V: A tfeba ted’ nékoho mas, jakoze né€jakou takovou osobu v zivote, se kterou o tom miize§ mluvit?

R: Jako kdyz, tak je to paradoxné ta mamka, byt je to rodina. Ale tak asi to sdilim obcas s nejlepsi
kamaradkou, ale ja jsem vlastn€ pfisla na to, Ze s nimi to sdilet se pro me¢ uplné nevyplati, protoze oni mé
praveé presné nepochopi. A jim teda miizu néco fict, kdyz mé tieba néco hodné vycerpava nebo jim néco
chcei vypravét. Ale takovyto piimy sdilent, jako co s S, jak to jednou bude, jak se chova, jestli se néco zméni,

tak to probiha asi jenom v ramci rodiny s mamkou.

V: Dékuju. No a mas dojem, ze tieba ti tahle zkuSenost s tou ségrou dala néco, co tieba ti tvoji vrstevnici

nemaji?

R: Trpélivost. Jo... protoze Zivot s autistou je o trpélivosti. Asi i né€jaky socialni citéni. J& mam hodné
kamaradu, ktery se mi dost svéfuji a vzdycky fikaji, ze kdyZz se svétuji mné, tak je to pro né strasné piijemny,
Ze maji pocit, ze jim tak néjak dokézu naslouchat, ze to zaroven i chapu. Asi i n€jaky to socidlni citéni v
ramci prace, protoze vSichni z mého kamaradského kruhu studuji ekonomiku a takovy ty obory, coz je pro
mé zase uplné... tak pro mée je to Span€lska vesnice. A oni zase fikaji, ze by nemohli dé€lat to, co délam ja,
tak asi to. No ale asi hlavné ta trpélivost a tak néjak to. I takovy asi vétsi klid, ze si fikam, kdyz uz jsem

preckala tohle, tak uz mé prece v zivoté nic nepolozi.

V: Takze prosté néjaky rozsiteni kapacit?
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R: Jojo, n¢jaka trosku asi prace se stresem a brat tak vSechno vic v klidu a na pohodu. No v§ak ono to né¢jak

bude.

V: Super, dékuju. J& tu mam jako dalsi otdzku, jestli vinimas praveé néjaké pozitiva, ale i negativa, ktery ti

ta situace prinesla, nebo ta zkuSenost?

R: Pozitiv spoustu, at’ je to fakt rozSifeni néjaky ty perspektivy... asi spi§ az jina perspektiva na ten svét,
ze véci, ktery jsou pro normalni populaci dulezity, tak mné ptijdou nékdy az malicherny. Pro¢ bych méla
tesit to, ze nékdo se ma lip a to, Ze si chce vyd¢lat na tohle a tohle? J4 mam pocit, ze si vic dokazu uzivat
ten moment ted’ a tady. Clovék dokaze vnimat, jak krasny je mit dvé hodiny jen se svoji rodinou. Nebo...
Vanoce u nas jsou strasné hekticky a chaoticky Vanoce, ktery jsou ale zaroven tak hezky. A obejde se to i
bez téch vanocnich zvyki. Teda takhle, drzime v rodin€ jenom jediny pravidlo, ze ségra ji az jako posledni,
protoze ségra jak ona miluje za prvé jidlo. Byly doby, kdy jsme museli lednici zamykat, kdyZ jsme na ni
museli nasroubovat zdmek a zamykat ji. A zaroven na ty Vanoce ji strasné rychle, protoze vi, ze az to sni,
tak se bude ¢ekat na JeziSka a pak se ptijdou rozbalovat darky. Takze u nas jako jediny vanocni zvyk uz
nékolik let je, Ze v S se dava na talif posledni. A i takovy to v ty roding, ze kolikrat posloucham od kamarad,
ze si nerozuméji s rodici a stra$né se hadaji a tak. A vzdycky tikam, bud’te radi, Ze je mate, protoze ja tfeba
otéima uZ nemam, a to pro mé byl jako tata. To byl pro mé chlapsky vzor. Clovék, ktery mé vychovaval. A
i s tou mamkou, jak ty chvile jsou hrozné cenny. Jak si dokdzeme povidat, jak jedna druhou dokazeme fakt
pochopit. Ona néco fekne a ja si tikam ,,jo, mami, ty mn¢ Gplné¢ mluvi§ z duse” a i naopak. Tak téch
pozitivnich aspekti to ma fakt spoustu. Clov&k se nau¢i vnimat ten svét uplné jinak, vazit si daleko vic i
obycejnych kazdodennich véci. Hmm, ty negativni... asi se to néjak podepise na té psychice. Podepise se
to na né&jaky schopnosti si tvofit vazby. J4 mam pocit, Ze se na nikoho nemitizu spolehnout a Ze si vlastné
vSechno musim zafidit sama, coz mi nékdy ten zivot komplikuje. To kdybych §la za nékym a poprosila ho
,hele, prosim t€, nemohl bys to udélat pro mé, za mé nebo nemohl bys mi s tim pomoct®, tak si vlastné
stra$né ulevim, ale mam pocit, Ze jenom ja jsem ta, ktera to mize zafidit. A to mozna prameni z toho, Ze
jenom ja a mamka jsme byly ty, ktery se o tu ségru dokazou postarat a ktery védi nejlip. A... takovy to, Ze
nékdy Ziju s tim pocitem, Ze ta ségra se mnou bude cely Zivot. Ja se o ni budu muset jednou postarat a
vlastné si fikam... a jako chci to? Nedavno jsem si v praci pokladala otazku, kdyz bylo v praci tézky obdobi
i s détma. A ja si fikdm ,,délam tu praci, protoze chci, protoZe to chci ja sama, nebo mé ta situace
zformulovala, Ze vlastné nedokazu delat nic jiného* Pak jsem si fekla, Ze to jsou samoziejmé blbosti, ze tu
praci délam, protoze tu praci zboznuju. Ale nekdy takovy ty myslenky, jestli vlastn€ Ziju sviij zivot, jaky
chci ja, nebo jestli ziju Zivot podiizena té roding. Tak to jsou nékdy takové ty psychologické otazky, kdyz

dlouho neni slunicko a ¢lovek je fakt vytizeny.

V: Hele a mas obavy z té budoucnosti, co se tyce jako ségry? Z hlediska toho, Ze to vnimas, Ze jsi za tu

ségru nékde zodpoveédna, kdyz to tak feknu?

R: Jojo, mam. Mam s tim, myslim... teda s mamkou jsme fesily néjaky pravnicky véci, protoze to jsou
takovy ty, o kterych se asi v normalni rodin€ nemluvi, ale my jsme o tom s mamkou mluvily. Kdyby mamka
sedla do auta a méla nehodu a umftela, tak se nékdo bude muset postarat o tu ségru, ze jako ta ségra tady
bude vzdycky. Nikdy to nebude ¢lovek, ktery jako klasicky dit€ vyroste v roding, dosp&je a pak bude mit

vlastni Zivot a vSechna ta odpovédnost z toho rodice piejde. Ale ta ségra, ji vZzdycky bude mit nékdo na
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starost. Bud’ to bude mamka nebo to pak budu ja. A jo, n€kdy mée to dési, jestli to zvladnu. Zaroven, jestli
to fakt teda viibec chei, jestli tomu neobétuju nebo davam az moc, jestli ten partner to bude schopny
pfijmout, jestli si viibec jesté nékdy najdu néjakého partnera, ktery to bude respektovat. Tak jo, nékdy meé
ty otazky zaneprazdnuji, ale spi$ se snazim nad tim nepfemyslet. S mamkou jsme se néjak dohodli, néjak

to uz i mame pravnicky osetfeny, a az ta situace pfijde, tak se bude fesit potom.
V: Dobte, dékuju, dékuju.

R: Spis nekdy i tfeba citim, ze mamku to hodné zaméstnava, coz chépu, protoze ja jsem furt jenom ségra.
Ona je pfimo ta mamka a ona zije s tim, Ze se tady o ni bude muset starat a hrozn¢ dlouho zapominala na
sebe. A my tfeba ted’ mame uz patym, Sestym rokem tradici, Ze kazdy rok jezdime jenom ja a mamka na
Moravu na 4 dny a stalo se to fakt tradici, Ze se prosté sbalime, jedeme a vSechny nechame tady. A kdyz si
vzpomenu na poprvé, tak mamka odjizdé€la se strasnymi vycitkami, ze tady nechava obé dvé ty ségry, kdyz
jede sama na dovolenou, Ze je to pfece nezodpovédny. Kazdy dvé hodiny volala a psala domd, jestli je
vSechno v poradku. Ted’ je schopna odjet a zavold maximaln€ vecer domt, jestli je vSechno v pohodé, ale
uz si to uziva, tak to na ni tfeba vidim, Ze ji to asi zaméstnava vic, co se ségrou bude. I ted’ jsme fesili, ze
za dva roky kon¢i ve skole, kam jako ptjde dal, protoze ani jedna nechceme, aby ztistala doma, musi nékam
pokracovat, takze néjaka dilna nebo néjaky denni stacionaf, no. Coz uz jsme ted’ka nasly, uz je tam i ségra
piihlasena, takze uz je mamka klidna, ale v momenté, kdy se to fesilo, tak byla strasné nervozni a ted’ spis
tesi, jak se ji tam bude libit, jak ji tam vlastné dostane a jaky to pro ni bude... takze ji to asi vyCerpava
daleko vic. Ale pak asi tim, ze nema nikoho jiného, s kym by to sdilela nez se mnou, tak to sdili se mnou a

mng to samoziejme taky potom néjak dal zaméstnava ty myslenky.

V: Hele a mas pocit, Zze mate tieba dostatek podpory i co se tyce né&jaké Sirsi rodiny? Ja teda nevim, jak

presné to mate v roding, ale jestli mate tfeba prarodice?

R: No hele od prarodi¢t viibec. Ti se... ne ze by to nepfijali, ale babi¢ka nase ta s S nedokaze pracovat, ta
si k ni nevybudovala ten vztah. Mame podporu od maminého brachy s tim, ze kdyz tfeba nékam chceme
jet, tak je u nich S na vikend, nebo nam ji pohlidaji. A mame dobrého rodinného kamarada, ktery nepatii
pokrevné do rodiny, ale zname ho tak dlouho, Ze uz je to prosté jak ¢len rodiny, tak ten s S hrozné hezky

pracuje. TakzZe tam jo, ale taky ne Gplné v Siroky roding, no.
V: Plus asi jesté potom jsou tam néjaky ty socidlni sluzby? Ja nevim, jestli mate tieba né&jaké asistenty?

R: Asistenty ne. Ale tady strasn¢ hezky iniciativy délaji pfimo pani ucitelky ze specialni skoly, kam S chodi.
Ony pro ty déti poradaji jednou za Cas vikendovy pobyty. Poradaji pro né ty mimoskolni aktivity, to plavani,

ty trampoliny, to vlastné vSechno délaji pani ucitelky ze svoji iniciativy.
V: Tak to je super.

R: TakZe to jsou fakt lidi na svym misté. Ale vyloZené n€jaky volnocasovy centrum jako je asi tfeba v Praze,

tak to tady neni. No tady je akorat ta ranna péce a ta je pro déti do 10 let. To je malo.

V: Hele, a jeste bych se t€ ted’ zeptala na to, jaky jsou tvoje profesni plany do budoucna? A jeste jestli bys

mohla do té¢ odpovédi néjak specifikovat, co teda ted’ del1as?
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R: A takhle, jo, j& jsem uz pfed maturitou védéla, ze chci jit tady tou cestou. To pro mé bylo takovy
ptirozeny, v tom jsem se citila. A po maturité jsem studovala na rok specialni pedagogiku v Némecku, ale
pak do toho pfisel covid a ona ta $kola byla az v Kolin¢ nad Rynem. J4 jsem se musela vratit a ipIné jsem
nezvladla online vyuku, takZe jsem skoncila. A shodou okolnosti maminka moji nejlepsi kamaradky pracuje
tady kousek za hranicemi na specialni skole a ja jsem si tam domluvila ro¢ni staz, néco jako Erasmus. V
ramci dobrovolného roku, dobrovolny staze, a ten rok jsem tam stravila a pak jsem zjistila, Ze ta Skola
vlastné spada pod obrovskou Diakonii a ta Diakonie ma pod sebou i vysokou odbornou skolu pravé pro
specidlni pracovniky. Takze ted’ délam druhym rokem obor, ktery je néco jako specidlni asistent, pecovatel,
osetfovatel. Dalo by se to asi shrnout pod pracovnika v socialnich sluzbach. A s tim, ze bych si potom chtéla
dodélat  jest¢ nastavbu na  ucitele, ale urcit¢ chci zGstat na  specialni  Skole.

V: A mas pocit, Ze ta tvoje zkuSenost méla n¢jaky vliv na ten vybér té profese?

R: Jo, jo, to jo... j& ani vlastné nevim. Kdyz jsem byla mala, tak jsem méla takovy ty sny, ze jo. Chtéla
jsem byt feditelka nemocnice, pak jsem chtéla byt pravnicka, pak jsem chtéla byt doktorka a pak néjak
s témi starostmi o ségru a ten kontakt s ni, tak z toho né&jak spontanné vyplynulo to, Ze budu délat tohle a ja
jsem si ani nikdy uz potom od té puberty nedokazala ptedstavit délat néco jiného. Tak se to né&jak
najednou... jak kdyby mi néco ptfeskocilo a bylo to od té chvile uplné jasny. Nikdy jsem ani nepfemyslela
o nécem jinym. Podat si ptihlasku na jinou vysokou skolu, popfemyslet nad jinou praci. Vzdycky to bylo

jenom tohle.

V: Hele, a dokazala bys mi tfeba fict, co t& na té praci tak 1aka? Pro¢ zrovna tahle prace? V ¢em vnimas ten

osobni zisk?

R: Ale urcité to, Ze jenom ja jsem vidéla, jak se ta S v ty Skole strasné posunula dal. Jak za rok, dva, tfi
udélala obrovsky posun, o ktery my jsme se snazili n¢kolik let, ale neslo to tolik. A Ze ma ten sviij rezim,
Ze to najednou bylo i odleh¢eni pro mamku, protoze najednou méla tfi, étyfi hodiny pro sebe, kdy si mohla
v klidu doma uklidit uvatit, nebo si tfeba jenom pustit film a zaroven, jak ta S je tam spokojena, Ze najednou
se rozsifil ten horizont. Najednou méla néjaky socialni kontakty, méla i jiny vazbu, uz nebyla izolovana
jenom doma, protoze do Skolky nikdy nechodila a tady specialni §kolka nebyla. A podle mych novych
informaci ani pofadné neni, mozna jedna. Na krajsky mésto se 100 000 obyvatel. Tak asi to. A pak, kdyz
jsem do té prace nastoupila a vidéla jsem, Ze ty déti ja mizu taky nékam posouvat, Ze jim mizu néco piedat,
zaroven kdyz to dit¢ ke mné pfijde a obejme mé, nebo kdyz mi nakresli obrazek jenom o ¢tyfech ¢arach
nebo vybarvi prosté pilku omalovanky a je to pro mé, tak ty déti jsou vlastné strasné upiimny. Protoze
mam pocit, Zze normalni lidi, teda zdravi lidi, si délaji naschvaly a Izou a jsou neupiimni a pomlouvaji se. A
ty déti, kdyz t€ nemaji radi, tak ti to feknou na rovinu. Nebo kdyz feknou ,,tohle délat nebudu, mné se
nechce, béz nékam* a ta upfimnost, ta jejich spontannost. To se mi na tom strasné libi. Ja se v tom prostiedi

citim straSn¢ dobie a paradoxné se tam citim jako doma.
V: To je velice hezka analogie. No to zni, Ze jsou takovy fakt autenticky, Ze jo.

R: No v tom pravé. No jako nékdy je to prosté narocny, tak si fikdm, sakra vyristala jsem v tom a ted’
v tom vlastné pracuji. Z toho diivodu tieba vim, Ze na vlastni déti fakt nespécham. Budu mit jedno, jestli

viubec. Méam i tfeba upfimné trochu strach, jestli ja budu nebo nebudu mit postizeny dite, byt vim, ze bych
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se o n¢j dokdzala postarat, o tom zadna. Ale jo, takovy obavy jsem uz méla, ale my jsme podstupovali i
geneticky vySetieni a nikdo z rodiny... jako nikde se nezjistila zadna geneticka zavada, porucha u nikoho.
No ale jo, v té praci je to pro mé stra$né pfirozeny, pro me to vlastné ani neni prace. Ja tam prosté jdu na 8
hodin a citim se tam stra§né super. Pfijde mi, Ze mam penize za to, Ze si s détma hraju a chodim s nimi ven,
a planuju pro n¢ a dava mi to stra$ny uznani, Ze i ja mizu n€ékomu pomoct. Zaroven mi to dava strasnou
radost. Ale i m¢ ty déti u¢i kazdy den vnimat ten svét jinak, jak jsou banalni véci, ktery se dneska jako
neuvédomuji, jak jsou strasn¢ dulezity. J4 jsem tfeba méla v sedmnacti letech praxi od gymplu. M¢la jsem
praxi prave v détskym domové nebo néco na ten zpiisob. Takhle... ty déti tam byly, ale mély svoje rodice.
Nebyl to vylozené détsky domov, ale ty rodice... bud’ pro n¢ ta péce byla naro¢na, nebo to prosté neslo z
néjakych jinych divodd, tak jsem tam asi dva, tii tydny travila. No a starala jsem se tam pravé taky o jednu
hol¢inu. Bylo ji 17. A ona byla hodné télesné postizena. Byla bohuzel nevidoma, méla tézky epilepticky
zéachvaty, tfeba Ctytikrat, pétkrat za den, takZe vlastné dostavala jidlo pfes sondu a byla ve stejnym véku
jako ja. A ja jsem tu hol¢inu sprchovala, ptebalovala a starala jsem se o ni. Vim, Ze jsem v jeden moment
stala u té postele, a tak jsem se néjak koukala na ni a fikdm si, sakra, my jsme vlastn¢ stejné stary a ja se
kazdy rano probudim a mizu dychat. Mizu se svobodné rozhodnout, kam chci. Miizu se naucit cizi fec.
Muizu se odste¢hovat 4000km daleko, kdyz budu chtit. Mam tolik moZznosti, at’ je to jenom to, Ze rano vstanu
z postele a nadechnu se, najim se, sama si vyberu, co budu jist, nebo Ze si to dokonce i sama uvaiim. A
tahle holka, ktery je stejné€ jako mné, tak lezi v posteli, nevidi, ma zachvaty, jidlo dostava stfikackou pies
sondu. A v ten moment mi doslo, jak vlastn¢ vzacny ten Zivot mam, byt ziju uplné prosty obycejny Zivot,
ale presné to jsou asi takové ty maliCkosti a detaily, které dneska spousta lidi nevidi. Dokud se nesetka s
nécim takovym. Tak mné pfislo, Ze mi to dava asi takovy i zadostiu€inéni. V tom vazit si toho Zivota, ktery

mam.

V: Jasné, diky moc. Ja uz na tebe mam jenom posledni otazku. Jestli je néco na zavér, co by si tfeba jesté
chtéla fict, co z tvé strany nezaznélo, nebo co by si do toho sama jest¢ chtéla vlozit, a mas dojem, Ze je

dilezity, aby to v tom rozhovoru bylo?

R: Asi co mé tak napada, tak ja jsem tfeba se setkala tady u ségry ve skole taky s jednim klucinou, ktery
ma brachu podobné postizeného jako moje ségra. Vzniklo z toho pomérné pekny pratelstvi. A pak tam
chodila jesté jedna holCina, ktera méla brachu, taky v nasem veku. A tfeba ta hol¢ina se s tim nikdy asi
nesmifila, nebo respektive s tim brachou nikdy neméla ten vztah. A vim, ze my jsme tfeba, jako ja a ten
kamarad, chodili vyzvedavat ty naSe sourozence, nebo jsme tieba travili néjaky ¢as vsichni ve ctyfech. Bylo
to hrozné hezky a ta holka nikdy. A ty rodice z toho byli vlastné hrozn€ smutny a ja jsem si v jednu chvili
fikala, co je to jako za holku, Ze toho brachu nep¥ijme. Ze si k nému nenajde ten vztah, Ze prosté ho nemé
rada. No a kdyz jsem si pak ja sama reflektovala ty faze, kterymi jsem prochazela, ze jsem fakt nekdy té
ségfte pricitala to rodinné nestésti a ze n€kdy jsem i fakt na ni chtéla byt zI4, tfeba ji udefit, protoze mi prosté
uz uplné pretékaly nervy. Tak jsem si vlastné uvédomila, Ze bych ji neméla takhle soudit, ze ja mam tfeba
se ségrou, diky bohu, skve€ly vztah, ale bylo to néco za néco. Hodné to stalo. A ze vlastné ted’ uz upln¢
chapu i ty sourozence, ktery s témi sourozenci nemaji takovy vztah, protozZe to neni samozfejmost. Jsem
vzdycky asi zila v tom, Ze to musi byt samoziejmost, Ze toho sourozence milujes. Ale vlastné nemusis. Tak

to by bylo asi takovy moje poselstvi. Ze si fikam, Ze to fakt nikdy neni samoziejmé, e se s tim kazdy
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vyrovnédva jinak a kazdy mame pravo se rozhodnout. Jo, bud’ chceme jit tady tou cestou a nebo prosté
nechceme. Ze tieba ty rodiée asi GipIné nemaji na vybranou. Ale ti sourozenci maji. No a fakt chapu i ty,
ktery prosté feknou ,,ne, je mi 18, st€huju se a nechci si k tomu délat vztah™. No a jesté druha poznamka se

tyka reakci vefejnosti.
V: Reakce vefejnosti to je, myslim, dobry point, ktery tam je dulezity zafadit.

R: Jako casto, Casto jsou negativni, jo, protoze ty lidi, ja jim to vlastn€ neberu. Ted’ uz tteba mné pfijde, zZe
vic lidi vi, uz se to tak vic dostava do povédomi, at’ je to diky Dni autismu, at’ je to diky tém organizacim,
tim, Ze uz dneska jsou zpravy, je Instagram, spousta socialnich médii, kde si to mizes najit. Byt teda pfijde
mi, ze kazdy socialni médium, ktery tady to sdili, tak ze mezi sledujicimi jsou lidi, ktery v tom maji... tieba
jsem nasla skvély blog v angliéting, které §ifi osvétu autismu a piSou tam sourozenci ruzny ¢lanky. To je
fakt strasné super. To je stra$né hezky, ale pravé je to uzaviena komunita a ta Siroka vefejnost na to reaguje,
ze bud’ je to dité, ktery je rozmazleny, divny, debil, nebo jste ho méli dat do tstavu, nebo kdyz to s ni
nezvladate, tak si ni nechod’te ven. Tak takovy odpovédi jsem vzdycky ,,milovala“ a ja pak reaguju nékdy
vulgarné, nékdy az agresivné. Tfeba ségra ma v tramvaji jedno specificky misto, kde chce sedét, a kdyz
nastupuje a vidi, Ze to misto je obsazeny, tak za¢ne mavat rukama a pohupovat se, a tieba i brecet. A ja
vzdycky ptijdu do ty tramvaje plny lidi, uz mam trosku, to popisu mozna uplné nesmysing, ja uzZ mam
trosku nervy, protoze ta ségra je nervozni, neni ta situace pro ni komfortni, coz jako na mné se to potom
taky podepisuje tim, Ze ja jsem ve stresu, tak vim, ze i ta ségra je z toho vic ve stresu, protoze ty déti
dokazou ¢ist jako bravurné fec téla a v§echny emoce, Ze jo. Jo, takze se taky vzajemne¢ jeSté vic trigrujeme.
No a ted’ nastoupim do ty tramvaje a ted’ vSichni ti lidi se samoziejmé koukaji, protoze maji zabavu, Ze jo,
pak jsou nejlepsi ti, ktefi maji jesté néjakou poznamku, a to uz pak dokazu byt... jako ty lidi nemusi ani nic
fikat a ja uz jenom na celou tu tramvaj kfi¢im ,,tak se vSichni podivejte, nikdy jste nevidéli autistu nebo o
co vam jde, koukejte se z okynka®. Ja ty lidi asi nékdy docela lituju, asi fakt nékdy mozna reaguju az
pfehnang, ale v ten moment asi, jak ja jsem ve stresu a potiebuju to nékde ventilovat a nechci to ventilovat
na tu ségru, tak to ventiluji do toho okoli. A jako vim, Ze jednou se mi tieba stalo, tim, ze ségra ma diky
prikazce vlastné narok na to pfednostni misto v té tramvaji, tak ja jdu a vétSinou slusné poprosim ,,prosim
vas, ségra ma autismus, ma rada tady tohle misto, nemohli byste ji to misto uvolnit®. VétSinou ty lidi to
misto uvolni a jsou s tim v pohodé¢, no. Jednou tam sedéla pani starsiho véku a fekla néco ve stylu ,.kdyz se
neumi chovat, tak jsem s ni nelezte, ja tady zistanu sedét™. No a to ja uz proste... to pak uz padaly slova
jako, ze pani je krava. Ona mi pak samoziejme taky na to odpovidala, Ze jo, Ze ségra je postizena na hlavou
a takhle, a tak jsem ji fekla, Ze ona je evidentné na hlavu postizena mnohem vic. No, a vedli jsme spolu asi
Ctyti zastavky ,.hezky* rozhovor, nez pani konecné vystoupila, TakzZe jo, ta vefejnost, si myslim, Ze ta to
nekdy mozné déla komplikovanéjsi, protoze asi pravé paradoxné po takovych zazitcich ja pak vzdycky
pfijdu domt a fikam si ,,a sakra, pro¢ my“. Asi tady v t€ch momentech je pro mé to postizeni nebo ta
se s tim ty lidi setkali... tam to vSichni berou, tam se nikdo ani moc nepta nebo nepoklada Spatny otazky,

ale ta vefejnost, ta je nékdy takova kriticka.
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V: Hele a stalo se ti nékdy, Ze jsi se za tu ségru stydéla? Treba v urCitych reakcich? J& vim, Ze u sourozenct
je hodné casty, ze tieba prave kdyz ty déti maji néjaké neadekvatni chovani, tak je casté, Ze ti sourozenci

maji pocity studu, Ze to je néjak nepfistojny, tak jestli tfeba ty s tim mas néjakou zkusenost?

R: Hele, to jsi fekla hezky. Jo, byly momenty asi i dfiv, kdy jsem se za ségru stydéla. Jednou jsme byli
zrovna takhle nékde v centru a ségra prosté potiebovala na zachod a nikde zadna uzaviena toaleta nebyla.
No, tak jsme prosté museli ¢lirat v parku, ale ségie bylo v té dob¢ ¢trnact, Ze jo, mné bylo o par let vic. Pak
pfisla takova ta chvile studu. Ted uz se s tim asi vyrovnavam lip, ale jo. Jo, kdyZz méla né&jaky ten sviij
projev nebo tim, Ze ona je o pul hlavy vyssi nez ja, ale je schopna si obléct tfeba baletni sukynku. Do toho
Zizala Julie chodi viude s nimi a je to na ni mozna svym zptisobem poznat. Tak jo, tak tam pro mé ty chvile
studu n€kdy byly. Zarovenn my ted’ jsme v poslednich dvou, tii letech zavedli to, Ze ségra nosi vestu
»autista®. Vim, ze nékdo to tfeba neschvaluje, ze to je znackovani. Pro mé je to takovy to, ze ty lidi, ktery
by se normalné¢ divali mnohem vic, tak tfeba odvrati rychleji zrak, tak to je pro mé mnohem komfortnéjsi,

no.

V: Moc ti deékuju za sdileni celé té zkuSenosti i za ten posledni komentar, ktery si myslim, ze je velice na

miste.
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Priloha ¢. 4
Rozhovor ¢. 2

R: respondent
V: vyzkumnik
S: sourozenec s PAS
E: dalsi sourozenec
F: dalsi sourozenec

G: dalsi sourozenec

V: Na zacatek bych se t€ zeptala na zakladni informace, zaprvé o tvém véku, o véku tvého sourozence s
poruchou autistického spektra, a jestli bys mi mohl sd¢lit tfeba néjak struéné tu diagnoézu toho sourozence,

ptipadné jestli bys mi né&jak popsal i jaké jsou ty projevy?

R: No, tak mn¢ je teda 24 a brachovi je ted’ 12. S a jeho diagndza teda, pokud to se takhle jesté fika, tak je
asi détsky autismus, nizko funkéni a tak ty projevy jsou takovy, ze on vlastné neni schopnej jako vést
normalni zivot, normalné komunikovat, on je prosté... ma takovy jako, feknéme, svij svét. Tam né&jak tak
jako funguje, ale vlastné Casto se dostava do né¢jakych neptijemnych pro néj stavi, typu zachvatd nebo
smutku, nebo naopak ma takovy jako vesely nalady, ktery ale zase pak ptechdzej do toho smutku. S
ptibyvajicim vékem se to hodné meéni, ted’ posledni dobou vlastné je mu 12, nicméné vazi uz asi 76 kilo,
no, takze tloustne, sili, pferistava nam doslova pfes hlavu, ale zaroven s tim bych fekl, ze se zklidhuje a
tak se jako vic uz ustaluje tim chovanim, protoze dfiv tieba, feknu, kazdej mésic se choval trochu jinak a
ted’ bych fekl, ze uz je v néjakym svym systému a z myho pohledu se néktery ty véci s nim ted’ uz zvladaji
lip, protoze ¢lovek to mtize trosku lip naplanovat podle toho, Ze vi asi, jaka bude ta reakce. Naopak tfeba
ta hlucnost nebo ta sila, tak to naopak nevim, jestli ta sila asi nabira na obratkach a ta hlu¢nost zistava tak

né&jak stejna.
V: Dékuju, jestli k tomu chcees jesté néco pridat, tak urcité¢ mizes.

R: Za sebe nebo jako k nému?

vvvvvv

R: Tak za mé¢ to, co bych teda jesté fekl, tak chodi do specidlni Skoly, tam pofad asi chodi do né&jaky ty
prvni tiidy, tak tam tomu fikaji. Kazdopadné to neni zadny bézny zatizeni, ani s zddnou inkluzi, je to prosté
uplné specialni skola. Je otazka, co bude dal ted’ tieba jako bydleni... to je zase blby, kdyZ ja zacnu mluvit

a ted’ zacnu jit aplné€ do detailu.

V: Vibec nevadi, ten rozhovor ma byt polostrukturovany, takze ja to budu i ptizptisobovat tomu, co ty
fikas.
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R: Kdyz mé tfeba néco napadne, tak to mizu?

V: Urcité, je to volny prostor a budu rada, kdyz budes mluvit o tom, co je pro tebe tieba téma, nebo jestli

to né&jak fesite v roding, téma té budoucnosti a tak.

R: Pro nas to rozhodné je téma, ted’ aktuilné tady v Cesku je docela slozity takovyho ¢lovéka nékam
upichnout, kdyZ ¢lovék nemé moznost ho dat do né€jakyho existujiciho zatizeni, protoze takovou moznost
ma malokdo. Tak vlastné nasi se zasazujou, nebo hlavné tata, o to, aby se vybudovalo chranény bydleni,
ted’ teda Gplné Cerstvé mame to, ze nasi bydli v Lanech, takze to je kousek za Prahou a vedle Slanyho, coz
je 10 minut autem z téch Lan, tak tata tam chtél koupit pozemek nékdy pred dvéma mésici, Ze tam postavi
to chranény bydleni a dostal na to né¢jaky dotace, ne jako dotace, ale jako piisliby néjaky, Ze néco ptijde. A
to zasttesi, a tak to néjak tak ziskal a pak mu ptipadalo, Ze muze byt lepsi alternativa Gplné vedle Lan, tam
se da dojit pésky za 10 minut v Rynholci, to je tam prosté na skladku a ze tam maji strasn¢ pencz a nemaji
kam je dat, takze by to bydleni mohli postavit tam. A odsouhlasil si to se starostou a ted’, kdyz si to tam
spolu uz odsouhlasili, tak to mélo projit jenom n&jakym schvalovanim v t€ vesnici a ty lidi prosté fekli, Ze
ne, ze oni jako tady nebudou mit postizeny lidi, takze to normalné zafizli a tata fikal “tak to je jedno, jsou
to idioti.”. Ale mné to pfijde uplné strasny, protoZe to se muze stat uplné¢ komukoliv, to jsou akorat

omezenci, kdyz to feknu Gplné nejlip jak mizu.

V: Jaky to pro tebe bylo, kdyz si dostal tuhle informaci nebo pro tvoji rodinu?
R: Ze ho odmitnou?

V: No, ze to ty lidi odmitli.

R: M¢ to nastvalo hodné pochopitelné. Tata, kterej to tam prezentoval, a oni se na néj jesté usmivali, Ze
mozna tohle, tak jako snad nastvanej nebyl nebo prosté no, tak mavnul rukou. To ¢lovék jako si asi zvykne
mavnout rukou nad hodn¢ vécma, ale teda ja musim fict, Ze mné to pfislo, jako ja si nedovedu predstavit
veétsi hriizu, jak nékdo na tom muze byt Spatné€, Ze néco takovyho odmitne, tam mit pét autistd ve vesnici s
500 lidmi, ze se tam nechtéji divat na postizeny. Tak to jenom k tomu bydleni, co ted’ fesime do budoucna,
ale zatim bratr bydli doma, a to asi na néjakou dobu, protoze tohle vypada tak, jak to vypada, kdyz tady
neodmitnou idioti tak drahy pozemek, anebo je to blba lokalita, neni to Giplné jednoduchy. No, kdyz si to
¢lovék neudéla sam, tak nema nic. To je tak jako ta zprava toho. Cekat na to, Ze stat nebo n&jakéa organizace

tady zafidi bydleni pro autistu, tak by se ¢lovék nacekal. Nejsme v Dansku.

V: Hele, moc dé€kuju. Mn¢ to zaroven troSku nahralo ted’ do té dalsi otazky. Chtéla bych se t€ zeptat, jestli
bys mi mohl néco mélo povédeét o svoji nejblizsi roding? Jestli mas néjaky sourozence dalsi, jak vypada to

slozeni vasi rodiny?

R: Moje rodina je komplikovana. Ne vsichni vSechno vedi, jak moje rodina je komplikovand. Jsme teda
dva brachové od jedny mamy, pak je od taty ze strany. No pak je jeden bracha, kterej je jenom od nevlastni
mamy a pak je tady ten S a E, ktery jsou od teda nevlastni mamy a taty, takze takhle jsme jako pospojovany
dohromady, a je to teda docela sila. Na to to zvladat s tim ten S, kdyz to feknu, do toho hodil takovy vidle,

Ze ono tu uz predtim nebylo uplné jednoduchy, protoze kazdej tam ma jiny socialni statut, kazdej tam ma
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nékoho jinyho ke komu chodit, plakat, ale ten S to upln¢€ vSechno jesté zmenil a ted’ vlastné maji jesté jako
nejmladsiho, jemu uz je Sest, ale je to prost¢ jesté maly dité, tak to je nejmensi bracha a je to teda masakr.
Je to masakr asi takovej, Ze vlastné tfeba nevlastni mama vlastné byla celou zimu v protialkoholni 1é¢ebné,
protoZze je to masakr, narocny, jako je to naro¢ny pro vSechny, ale jako nechtél bych bejt na misté nasich.
Ja uz jsem z toho zdrhnul, pfed péti roky jsem se odstéhoval do Francie, a ted’ teda uz se ptiblizuju zase
pies Némecko zpatky. Tady druhy bracha se pfed maturitou uz odstéhoval na Petfiny a tady ten patnactilete;j,
ktery je teda od ty nevlastni mamy, se taky tési jak z toho vypadne, takze jako tam neni upln¢ tak dobry
klima. Ale ten nejmensi, to taky neni upln¢ sranda, protoZe ten prosté, jak je s tim S, od rana do vecera, tak
on neni autista, ale chova se tak. Takze to je taky komplikovany. Ten by mél jit v zaii do Skoly, ale neptjde,
pfesotoze je bfeznovej, protoZe neni ve stavu, aby tam mohl jit. Takze je to takovy docela rozlozeny a fekl
bych, ze uz tam néjaky predispozice na to, aby to bylo rozlozeny byly pfedtim. Nebudu si malovat, ze by

to bez S bylo vSechno optimalni, ale je to teda rozkladaci element prosté dost vyraznej.

V: Jesté jak jsi mluvil o tom, Ze si pred téma péti lety Sel studovat do Francie, tak ty jsi pted tim bydlel s tou

svou rodinou?

R: Ja jsem tam bydlel a asi jsem mu vénoval daleko vic ¢asu, neZ by bylo zdravy. Myslim si, Ze jsem to
nemél délat, ale ja jsem nemél Uplné néjaky nejlepsi obdobi, ale byl jsem pred maturitou. Mn¢ pfislo, ze v
ty Skole to bylo vlastné v§echno docela v pohodg¢, tak jsem si fikal, tak prosté pomtizu nasim. Tak jsem s
nim travil ¢as misto toho, abych el nékam se svymi vrstevniky, spoluzaky. Ja jsem teda jezdil na kole v ty
dobé¢ hodné¢ jako profesiondlné v Dukle. Takze jsem prosté to mél tak, ze jsem bud’ byl na tréninku na kole,
anebo jsem byl s S v tramvaji, a nic mezi tim vlastné moc nebylo. Vlastn€ mi to relativné vyhovovalo, ale
citil jsem, Ze to je neudrzitelny stav. A proto jsem si fekl, ze prosté kdyz budu 1200 km tady odsud, tak se

nestane, ze bych mél nutkani s nim jit odpoledne ven, a tak jsem to tak rozsekl.

V: Diky moc. Ja bych se t¢ ted’ zeptala vic uz konkrétné teda na toho S, tvého brachu. Jestli bys mi mohl

dat informace o tom, jaky je mezi vami vékovy rozdil?

R: Tak veékovy rozdil je 12 let.

V: Z toho co jsi fikal, tak jsem pochopila, Ze ty jsi nejstarsi, ze?
R: Jo a je nés teda dohromady pét.

V: To je hodné.

R: To je hodné, to uz bylo jen tak samo o sobé hodné.

V: A kolik ti bylo, kdyz jsi se prvné dozvédél o diagndze brachy?

R: To mi teda bylo 15. Kdyz si na to zpétn€ vzpominam, tak my jsme na to nahlizeli daleko lip, nez se to
cely vyvijelo, protoze my jsme to brali tak, jakoze ma néjakou dysfazii, Ze je zpomalenej, ale on vlastné
jak je tam ta autisticka regrese, tak on do téch dvou let byl normalni a potom najednou zacal degradovat
zpatky tam, kde byl. Jeho stav se zacal zhorSovat. My jsme to potad brali tak, Ze je zpomalenej, nebo Ze to

ptejde. On vlastné chvili mluvil, jo, a pak vlastné se to vSechno smetlo.
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V: Pouziva ted’ n¢jaky zakladni slova?

R: M4 takovou tu echolalii, Ze on tika slova, ktery ale fiké jako tony. Neznamena to ty slova, ale znamena
to ty tony. Ted’ jsem s nim nebyl mésic takze nemam aktudlni ptiklad, ale jako kdyz chce na zachod, tak
fekne néco jako ,,Clrat” nebo tak. Znamena to to, co chce, a dava to i docela smysl, ale obcas zase fika
uplny nesmysly, anebo déla takovy tony nebo takovy fvani. Zrovna v zimé prave, jak tam nebyla mama,
tak mél néjaky zachvat a prosté skocil do postele a postel se rozletéla, takze uz nespi ani v posteli jako
normalni ¢lovek, ale spi takhle na matraci a je§té ma druhou antistresovou matraci na zdi, protoze tam vrtal

néco do zdi.

V: Hele... a jaky to pro tebe bylo, kdyz jsi se dozvédé€l o tom, ze bracha ma poruchu autistického spektra?

Tak jak jsi to prozival, jestli si dokazes vzpomenout?

R: Moc ne, tohle si popravdé uz moc nevzpomenu. NezZ jsem do toho vhlidl opravdu, co to je, tak to dost
trvalo. Myslim si, Ze to mozna trva doted’, protoze clovek si vzdycky fika, to je tak hrozny, to je tak hrozny,
a pak vlastné vidi, Ze pfed tfemi lety to bylo jesté docela dobry, protoZe byl jesté takovy détatko, ale ted,
kdyz s nim ¢lovek jde a on se za¢ne nékde svlikat a vypada jako dospélej clovek. A ted’ se to potad zhorSuje
a nabalujou se dalsi véci. Tak vlastn€ to pro mé nikdy nebylo iplné takovy, Ze by tam byl né&jakej bod, kdy

feknu: “tak to je teda hriiza”. Prost¢ to nartsta.

V: To dava smysl. Dokazes si néjak vzpomenout nebo popsat, jaky byly ty prvni roky toho souziti ve vasi
roding? Treba s tim, kdyZ se to u toho brachy zacalo projevovat téeba kolem téch tii let a tak, jestli mi
dokazes né&jak popsat, jak se to tak néjak vyvijelo, to vase souziti? Tfeba i z hlediska toho, jak to mélo vliv

na spolecné¢ straveny rodinny cas a podobné?

R: No, tak my primarné uz z toho divodu, Ze ta rodina je takova roztfisténa, tak ten spole¢ny ¢as mame
docela minimalni. Ten, kdy jsme tam opravdu vsichni, tak ten asi neexistuje viibec, ale prosté vzdycky je
to na skupiny. My jedeme takovy systém prosté v zimé, vzdycky Vanoce, lyze, jarnaky, ty akce, takovy ty
chaty, tak to se docela u nas praktikuje. Samoziejmé ja uz jsem z toho v ty dobé vypadaval, kdyz tam ten
S zacal jezdit, takze uz si vlastné s nim nic ani nevybavuju. Oni jsou na$i taky takovy, ze jako to rvou.
D¢laji to dobte, ale prosté to vSechno délaji, dokud to jde. UZ si ¢loveék fika, ze to neni mozny, Ze tohle
jesté vSechno se da a oni zase dokazou, Ze se da jeste dvakrat tolik, takze bych fekl, Ze to tam nemélo az
takovej vliv, ale samoziejmé ty véci se musi pfizptisobovat. Jako tfeba tata s nim jezdil na téch lyzich, a to
je pro me uplné nepredstavitelna véc, protoze on je iplné mimo, ale jede na lyzich oblouky a toho tata néjak
naucil. Ted’ bohuzel uz to neni mozny, protoze s tou jeho vahou uz by né€koho zabil. A to neni sranda, takze
uz se tohle musi tieba zrusit a prost€ na ty lyZe zase vymysli jiny véci. Tak tfeba do aquaparku mize chodit,
to ma rad. Mize jezdit tady se mnou. M¢ to taky bavi, tak si tady s nim jezdim v Praze metrem nebo
autobusem nebo tak, to mam rad, ale samoziejmé né&jaky omezeni uz tam jsou. Neékdy mival nékde néjaky
zachvaty, tak prosté od néjaky ty jeho sily si ¢lovek fekne “ted’ uz bych ho fakt nedostal domt, kdybych
chtél”. Tata uz s nim zazil, Ze normaln¢ volal sanitku do metra a pfisli a dali mu néjakou injekci a odvezl
ho do Motola. V podstaté ho nedostal vsi silou domt, musel ho za nohu tdhnout a pak ho dali normalné na
lehatko a zmasakrovali ho a dali ho do nemocnice. A nasim se to vyplatilo, protoze mame uz tu nejvyssi,

ten Ctvrtej stupen, takze aspoii n&jaky penize, ale jako jinak to jsou véci, co si normalné€ ¢loveék fekne, Ze to
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neni mozny. Neni mozny, ze moje dité tady ve 12 letech nedostanu domi. Takze limity tam néjaky jsou.
Nebezpecna je tieba vetejna doprava, ale kdyz jede autem, tak uz ma takovou silu, ze strhne auto do Skarpy
za volantem. Resili jsem teda, jestli si ho radsi davat dozadu, kdyZ tam zaéne $krtit, anebo radsi vedle sebe,
kde mé tam vezme za volant. Ty omezeni tam né&jaky jsou, ale tak zase na druhou stranu my jako jsme
takovy, Ze ja jsem jezdil odmala na chatu hodné a ted’, jak maji nasi ten barak v Lanech, tak tam chodime
do lesa. Uplné oby&ejny véci, ktery asi tady praimémy ¢lovéku nad tim ohrne nos, tak mné to piijde, jako
ze to je skvely. Toho S to vlastné taky bavi, prosté ty lidi uz v téch Lanech ho znaji, on ma vzdycky na sobé
tu vestu a tam se prosté, kolikrat ztrati nebo nepfijde. Jako pro ilustraci, jak je to velky, tady ta vesta to je
jako bunda, ktera mné je prakticky po kolena. Ale jinak teda tuhle vestu nebo jesté takovou jinou letni nosi
na sobé¢ 24 hodin denn¢ a v téch Lanech ho ty lidi uz znaji, takze kdyz se tam ztrati, tak diiv nebo pozdéji
dojde do toho baraku. Ja tfeba jsem to d¢lal tak, ze jsem $el 200 metrd za nim, aby to nevidél, a vidim, jak
jde prostfedkem silnice, a to ¢loveék nechce vidét, co se tam déje na kruhovém objezdu, kdyZ to tam prochazi
v protisméru, ale to se neda prosté ohlidat, jako to by uz se ¢lovek opravdu posral, takze jako jinak to nejde,

né&jak to takhle jako naSim funguje, prosté tam obcas takhle vypusti, on zase pfijde.
V: Jaky to pro tebe je se tam vracet ted’, kdyz vlastné uz tam nezije$ néjakou dobu a jedes navstivit rodinu?

R: Jo, tak ja tam jedu rad. Ja bydlim sam v Regensburgu se studenty a mam se tam vlastné Uplné skvéle,
viibec nevim, za co si to zaslouzim, Ze to tam mam tak pékny, takze ja netikam, kdykoliv mtzu, protoze to
neni pravda, ale kdyz se mi to naskytne pfilezitost, tak sem pfijedu a ten vikend s nima tam v néjaky formé

stravim.

V: Hele, a mas pocit, Ze ta situace mohla ovlivnit tviij vztah s tdtou nebo s nevlastni mamou, ptfipadné tfeba

s dal§imi sourozenci?
R: Urcite.
V: Dokazal bys mi tieba piiblizit trosku jak?

R: Je tam trochu takovyto klisé, jako ze ted’ tahneme za jeden provaz, protoZe ono se to jinak neda. Prosté
proti tomu nejde jit. S téma sourozencema to je taky dvojsecny, protoze tieba tady sem mél problém a ted’
neudélam dobrou reklamu na E, ale tieba ten bydli sdm na Petfinach. Ja jsem obcas fikal, Ze vyzvednu S
ze §koly, kdyZ jsem mél prazdniny v Regensburgu, tak jsem tady byl. Rikal jsem e vyzvednu S ze §koly a
normalné se u nas navecefi, prespi tam a rano ho odvezu do $koly, prosté pil servis, aby to neméli tak, Zze
jim ho tam pfivezu v 10 vecer a ted’ oni budou nadSeny, ze tam bude litat do pilnoci. E Ze ho tam nechce,
Ze se potfebuje ucit. A samoziejmée ted’ uz to bere zpatky, ale tohle bylo pted rokem az dvéma. A ja jsem s
nim opravdu mél problém, Ze jsem to fakt hrotil. D¢lal jsem mu naschvaly, a pak jsem tam S bral jenom
jako, aby ho vid¢l, protoze mi to pfiSlo strasné nemoralni. On to pfehodnotil a uz to tak nevidi, ale aby to
nebylo jenom takovy, Ze fikam, jak ted vSichni skvéle spolu vychazime. Tak jsou tam i takovyhle véci. Ten
F je mu 15, jako po ném nemtizes chtit, aby ted’ s nim chodil prosté po méste, protoze za prvé je pubert’ak

a za druhy by na to by ani nem¢l silu ho opravdu, kdyz je potieba drapnout a zasadhnout.

V: Jak na tebe ten S reaguje, kdyZ nejsi ptitomny Upln€ v tom jeho Zivote porad? A kdyz prosté takhle tfeba

piijedes na navstévu a mas ho odpoledne, mas pocit ze tam je n¢jaka reakce na tebe z jeho strany?
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R: Jo, jednoznacné pozitivni. On z toho ur¢it€¢ ma radost. Musim fict, Ze na ném je skvély to, ze néktery ty
autisti, to bych asi fakt nevydrzel, protoze néktery ty autisti jsou prosté totalné asocialové a viibec nedaji
najevo, ze maji radost z toho, Ze tam pfijel nékdo, koho maji radi. A to on jo, to zase je takovej objimaci a
tohle je teda na ném dobry. Samoziejmé, tak kdyz je nasranej, tak je nasranej a nezméni se na tom nic, a
kdyz ma scénu, tak ma scénu. Ted’ ho tfeba bratr jel vyzvedavat do skoly pravé a ten s nim nepojede sam
metrem, protoZe prosté na to nema. Fakt se boji, ale pijcil si auto, ani nevim od koho, ale prosté mél jiny
auto a pfijel tam do ty skoly a nemohl ho tam dostat do toho auta, protoze to bylo jiny auto a normaln¢ se
tam rvali, néjak se tam prosté valeli po zemi. Tohle se se mnou nestane, protoze pfece jenom ten S, ja jsem
s nim z téch bratrti urcité stravil nejvic ¢asu. Tohle nefikdm sam za sebe, ale vSichni ostatni fikaji, ze jako

ja si s nim rozumim.

V: Ajaky to pro tebe je, kdyz t¢ takhle tfeba vita nebo t€ objima a ma radost z toho, ze tam jsi?

vvvvv

koukaji, koho tam mam. Clovék to... musi si z toho brét to dobry, ale neni to tiplné jednoduchy.

V: Kdyz se ted” vratime zas troSku zpatky k vasi cely roding, tak mas pocit, Ze se ta vase situace rodinna
né&jak s Casem vyvijela? Mas pocit, Ze tam je tfeba néjaka zména i z hlediska praktického zvladani téch véci

okolo toho S, ale tfeba i z hlediska vztahu?

R: Jako, jo, je tam vic to, Ze vime, Ze to za nas nikdo neudéla a je to takovy, mné to vzdycky pfijde strasné
vtipny, Ze ja, kdyz jsem v tom Regensburgu, tak oni jako nedaji védét, jak je rok dlouhy, ale ja to po nich
nechci. Takovy nejsme, ze bysme si museli kazdej tyden volat, jo, tak tam si mizu byt mésic a nemam
prakticky zadnou vyménu informaci. Ale pak vzdycky, kdyz ptijedu, tak tady to jde jako a “ted’ vyzvedne$
kluky a ted’ bude tohle”. A ja si vzdycky fikam, tak jak to je, kdyZ odjedu, jak to vlastné dé€laji, protoze

jakmile se tady objevim, tak to mam vzdycky tak nasekany a jsem teda s S nebo s G, to je ten Sestilet’ak.
V: A mas tieba pocit, Ze ta situace méla néjaky dopad na ten vztah mezi tvymi rodici?

R: To jednoznacné negativni, jednozna¢n¢€. Vlastné na nas ostatni, protoze kazdej, kdyz tak feknu, tak ¢im
vEtsi sobec tam, nechci to prosté stupniovat ted’, ale ten, kdo tam je nejvétsi sobec, tak je na tom nejlip,
protoze prosté se tim S zabyva co nejmin, a ty ostatni to tak néjak jako lepéj, jak se to da. Kazdopadné nasi
jsou v tom ponofeny bez toho, aniz by méli ten vybér, Ze jako ja prosté odjedou, a na ten jejich vztah to
jednoznacné€ ma negativni vliv. Jako totalné€ destrukéni, protoze ¢lovek si muze fikat jakkoliv, ale kdyz ti
tam nékdo vstane kazdy rano a za¢ne ivat. To prosté nejde. Clovék, ze kteryho jde klid, to vydrzi maximalng
den tfeba, ale prosté oni to maji kazdy den. To je i pro mé nepiedstavitelny. Kazdy si to fesi n¢jak jinak,
tieba jako tata, bych fekl, ze vychodiska z toho ma takovy min destruktivni, Ze jde na kolo nebo hraje v
kapele. Nebo prosté nepije, ale ta mama, tak ta to fesila tim alkoholem totalné a vlastné to v§echno nabralo
jesté na druhou, protoze samoziejmé ty bratrové z toho taky trpi, protoZe ten patnactiletej je tam uplné
bezprizorni. J& jsem se vychoval Upln¢ sdm. A ten E teda taky, ale tady ten F je trochu jinej a ten by
potieboval, aby se ho ty rodice obcas zeptali, jak se ma. Coz jako mné zas tak nechybi, protoze si najdu
nekoho jinyho, kdo se mé na to zepta nebo to uz n¢jak vyresim. Taky jsem o 10 let star$i nez on, ale ten F
proste¢ tam trpi hodn¢ a G tim trpi teda jesté vic. Je to na ném taky videt, ale v Sesti letech potfebujes opravdu

nekoho, s kym potfad musi$ mit néjaky interakce a pofad néco vidét dokola a na néco se ptat a odpovidat.
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A ted’ oni jsou takovy, Ze jedou v tom svym a s tim S, nemd nic cenu d¢lat, tak to je, no, takze oni na to
trosku nahlizeji s tim G, Ze se taky vychova, ale neni to tak Uplné pravda. TakZe ty bratii jsou tim
jednoznacné negativné poznamenany. Ja prosté nesnasim ten pohled, kdyz nékdo tika, Ze je to néjakej dar,
jako néco, co nam tady spadlo, Ze ty autisti nas uci, jak Spatné€ Zijeme. To napise nékdo, kdo viibec nevi, co
to je, protoze to je uplny nesmysl. Aspon z moji zkusenosti. Nastésti mam takovou zkusenost jenom jednu
zatim, ale jako Ze bych si fikal, Ze tohle jsem potieboval na to, aby se mi rozsvitilo, tak to teda ne. To

opravdu nemam rad.

V: Dokazal bys mi néjak popsat, jaky méla ta situace dopad na ekonomickou situaci vasi rodiny? Protoze
samoziejme vime, ze zaprvé ty davky nejsou uplné vysoky, je t€zky je sehnat a tak. Tak jestli bys mi né¢jak

popsal, jak to bylo u vas?

R: Tak jako ta finan¢ni stranka u nas neni to, na ¢em by to vSechno jako ztroskotalo, takze jsou mésice, kdy
nasi za to daji prakticky 100 000 za néjaky jeho sluzby. Ty davky jsou na ¢esky poméry docela vysoky, a
ted’ nevim, jestli on je teda v tom nejvyssim stupeni, tak nevim ted’, jestli je to 13 tisic nebo snad dokonce
i k 20 tisicim. Rekl bych, Ze to neni tplné malo penéz, samoziejmé ty sluzby jsou uplné néco jiného. Od
toho ¢eskyho statu, ja bych asi na to nechtél vic, nebo my nejsme néjaky socialni ptipad, ze bychom museli
nékde zebrat a nastésti teda, protoze tata nosi domt penéz dostatek. Nékam ho upichnou na 2-3 vikendy v
m¢ésici, nékdy i na celej mésic normalné skolni a stoji to mezi 70 tisici m&si¢né, to bych fekl, Ze je takove;j

prumeér asi, co se za to da.

V: Ty jsi fikal, Ze on chodi do té specialni $koly. Tam je normaln¢ cely tyden?
R: Jo, normaln¢ tam je kazdy den od 8 do 15 hodin.

V: A spolupracujete s asistenty nebo néjakymi neziskovymi organizacemi?

R: Asistenty uplné vlastné¢ nemame. Mame ten homesharing, z toho profitujeme, ale neni to jednoduchy,
protoze v tom homesharingu je to vétsinou tak, ze ty lidi, ktery se rozhodnou tohle nabizet, tak jsou v néjaky
zivotni situaci, kterd se pravdépodobné hrozné rychle zméni. Vétsinou jsou to lidi, kteti premysli, ze budou
mit taky dité, tak si feknou, tak to zkusime takhle, ale tak to délaji ctyfi mésice a pak uz se prest€¢hujou a
vlastné jako ten homesharing je skvélej v tom samotnym, co nabizi pro nas a pro bratra, ale je strasné tézky
to propojit a dlouhodobé zprovoznit. Jsou ted’ jako diky tatovym kamaradam, je takova skupina, Ze oni si
ho berou jednou tydné vzdycky. Myslim, Ze je to v tery nebo ve ¢tvrtek a vlastné ho vyzvednou ze Skoly
a vrati ho Gplné vecer a tim, Ze je jich vic, tak se prostiidaji, protoze uz jednou za tyden je hodné. Jednou
za tyden, jednou odpoledne je hodné a nemtizes po nich chtit vic. Je to takovej jako mix sousedu, kamaradd,
ktery se tady k tomu upsali d’ablu a ted’ uz trosku asi z toho nemiizou moc Upln€ vycouvat nebo tak, ani
nechtéji, maji také svédomi. TakZe to je dobry, ale délat to Giplné s cizimi lidmi, ktery clovék nezna. Tak za
prvé podle mé& ma rizika, protoze ¢lovek nevi, komu to dit€ da. Bratr chodil k néjakymu chlapovi, ja jsem
tfikal, Ze mné¢ se to nelibi, tam bydlel néjaky maringotce v lese, ze tam budou spat a nasi jako samoziejmé
“jo, v pohodé¢, v pohod€”, protoze oni na to maji troSku jesté jinou perspektivu. Ja jsem fikal ,,tohle
nemuzete, to fakt neni dobry®, ale ja myslim, Ze pak tam nakonec ani nebyl. Pak ti asistenti, ty asistenti,
ktery by cloveék platil, tak ty prakticky nejsou, protoze normalni ¢lovek na hlidani tohle délat nebude,

protoze tam piijde, zjisti, Ze to tam je absolutné Sileny, ma chut’ jako po péti minutdch uz vypadnou
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odtamtud za kazdou cenu. TakZe vétSinou jako asistenti jsou docela komplikovany. Ja vzdycky vypravim
jako takovy skvély pfibeh, jak jsem mél maturitni vecirek, a piiSel jsem domil rano, a pak jsem né&jak jesté
celej den tam stiizlivél a ve tfi odpoledne jsem Sel tim bytem a zjistil jsem, Ze tam asistent krade, protoze
to byl néjakej takovej sam socialni pfipad, takze jako takovyhle pfipady taky jsou. Vlastné najit nékoho
lepsiho nez nékoho, kdo tam bude krast, nebo nékoho, kdo tam nema absolutn¢ Zadnou interakci s tim
ditétem. Tohle je fakt jako takovy ptipad, kdy vzdycky nasi fikaji ,,to nikde nefikej“, protoZe to proste jeste
chodi a jesté s néjakou pridanou hodnotou, kdy nasi by za to dali uplné cokoliv, o ty penize fakt nejde, ale

prosté jde o to, ze vétSinou ty lidi po tfech tydnech feknou uz ne.

V: Hele... ja bych se mozna ted’ pfesunula do dob, kdy jsi zil doma s tou rodinou a jesté si byl v tom véku
téch patnact/ Sestnact a podobné, tak jestli t& to nutilo pfemyslet nad tim, jak to tfeba maji tvoji vrstevnici

doma a v ¢em je to tfeba jiny?

R: Jo, no, tak bylo to pro me téma, nebylo to pro mé¢ téma, ale na druhou stranu, jak jsem fikal, jako prosté
v tom zivot¢ tam nemame jenom toho S a vlastné téch véci, tak mam asi takovy Ctyfi tady toho rozméru,
ktery jsou opravdu problémy. Jako ja jsem si vzdycky fikal, kdyz jsem vidé€l, jak telefonuji s rodi¢i nebo
jaky méli znamky, a to mam hned po $kole, tak jsem vzdycky fikal, Ze jsou uplné nékde jinde, protoze
prosté u nas je to jinak. Na jednu stranu je to tak, Ze jako v né€em je to vlastné super, Ze uz jsem takovej
vyspélej a ze neteSim néjaky blbosti tady takovyho typu, a na druhou stranu zase tak o néco jsem tim pfisel,
ale jako fikat, kdo to ma jednodussi nebo kdo to ma slozity, ja to nemam takhle upln¢ rad, takze kazdy to
ma né&jaky, kazdej ma to svoje méfitko problému. Kdyz to feknu ted’ Gplné za sebe, za posledni roky ja
vnimam jako vétSi problém nez toho S, tak ze je tady néjaka klimaticka zmeéna, Ze to tady bude uplné
nezitelny, takze my tady mizeme postavit stacionar, ale prosté za 10 let se tady mize tipln€ v§echno zménit.
Takze jako vidél bych to asi tady. Pravdépodobné nékdo, kdo lita ob tyden letadlem a nema autisticky dité,

tak fesi, ze mu posral auto ptak nebo takovyhle véci, kazdej to ma jinak, kazdej to ma hozeny jinak.
V: Dokéazal bys popsat, jaka je tvoje role v ty rodiné?

R: Tak moje role uz je tam zanedbatelna, protoze opravdu jsem tady jednou za mésic, a kdyz ptijedu, tak
tam délam takovou chiivicku a chodim s bratry ven, a pak si zase odjedu a mam klid, takze moje role tam
je, nevim, jestli se tim chlubit nebo ne, ale uz tam jako zadnou vyznamnou roli nezastdvam. Jsem za to
vlastné rad, protoze jako to by nebylo dobfe uz s ohledem na sviijj Zivot, a nasi to samoziejmé chapou. V
zadném piipadé mi to nevy¢itali, vlastni zivot, néjakou vlastni budoucnost, tak prosté si to n¢jak organizuju,

jak mné to je pfijemny, tfeba nejdu spravnou cestou, ale uz to neni ta cesta, ktera by byla spolecna s nimi.

V: Kdyz to ted’ zase obratim vic na ten vztah mezi tebou a tim sourozencem, dokazal bys mi to né&jak
popsat? Ty uz jsi se toho trosSicku dotknul, ale jestli bys to tfeba jest€ néjak vic specifikoval? Tieba jak

spolu travite spole¢ny cas?

R: Traveni spolecnyho ¢asu je vétSinou, ze vymyslime néco, co jako viceméné vSem udéla radost. Nékam
jdeme, tieba do téch Lan, to je upln¢ optimalni, Ze se tam da chodit krasné na ty vylety. Takhle vyjedeme
prosté tata, G, S, jeli jsme tady n€kam na vylet. A prosté tfeba dojedeme n¢kam vlakem, tam jdeme par

kilometru, tak jako je to takovy, ze ¢lovek by fekl, Ze to vlastné mize byt Giplné normalni vylet. My uz jsme
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zvykli na ty vSechny pakarny s tim spojeny. Na druhou stranu bych fekl, ze v urCitych smérech, ja teda
nevim, kdo jesté v Cesku chodi takhle na vylety, protoze mi ptijde, Ze ty zajmy lidi celkové jsou poiad horsi
a horsi. Tady jsem s nim byl pted 14 dny, tak dokonce jesté tata jednou vymyslel, Ze s nim bude jezdit na
kole. A jenom to tak fekl a ted’ mame doma najednou dvojkola, protoze néjaky dvé nezavisly skupiny jeho
kamaradti nam to vytvorili, takZe mame jedno v téch Lanech a jedno v Praze. Tak jsme jezdili kolem Lan
na elektrokole a on z toho sesedne za jizdy, takze si rozbije drzku. To uz musi ¢lovek néjak vymyslet tak,
aby to davalo néjakej smysl. Tata s nim hodné chodi do toho aquaparku. Jit si nim nékam ven, aby nebyl
doma, tam nelital ode zdi ke zdi. Kazdopadné, kdyz je krasné, tak s nim cas travim fakt rad, ja se na to
vzdycky té§im, ze pfijedu a ze pdjdeme ven, nebo jim volam, jestli ho mizu vyzvednout ve skole, Ze

odpoledne teda bude se mnou atd. TakZe ja se na to vzdycky tésim.

V: Tak to je super, diky moc. Ja bych se t& jest¢ zeptala, kdyz se ted’ vic podivas néjak sam na sebe, tak
jestli mas dojem, ze t¢ ta zkusenost n¢jak osobnostné¢ ovlivnila a pfipadné, jestli bys mi mohl specifikovat

jak?

R: Jo, tak ja& myslim, Ze uz jsem o tom trochu mluvil, takovy to nefeSeni téch hlouposti a trosku koukani
vic dopfedu. Ted’ s tim stavénim toho baraku, jako Ze tata ma né&jaky cil dlouhodoby, ktery se neudéla
lusknutim prstu, ale systematicky jedeme kroky, a ted’ nékdo do toho hodi vidle, tak zase ¢lovék je o dva
kroky zpatky a pak zase jdeme dal a nékam to sméfuje. Tak ja uz nechci tady jit do detaild jesté jinejch
priserd svyho zivota, ale Ze jako téch véci tam bylo vic, ktery bych fekl asi, Ze dohromady mé ovlivnily.
Ten S me urcité taky ovlivnil, ale to by ses musel zeptat nékoho normalnéjsiho, ja nevim jako. Ale jo,
ovlivnilo. Nefekl bych Uplné jako v dobrym sméru, ale pozitiva n¢jaky tam jsou. No, jako myslim si, ze

bych asi neodmitl, pokud by se me¢ zeptali, jestli v nasi ulici ma byt chranény bydleni.

V: A dokazes si vzpomenout tfeba, jak na to reagovali tvoji vrstevnici, na tu rodinnou situaci, jestli si tfeba

m¢él viibec néjakou takovou zkusenost?

R: Jo, zkusSenosti jsem mél, protoze napriklad ja jsem teda chodil na gymnazium Jana Nerudy, coz je jako
bublina totalné v bubling, tam to je uplné jiny svét nez kdekoliv jinde. Uz predtim na zakladce ty reakce
byly pozitivni, Ze si pamatuju, Ze ty spoluzaci o to méli zajem a potad, Ze to bylo takovy, jakoze to... jako
nikdo se mi v zadnym piipad€ nevysmival, tak taky nemam kamarady idioty. A teda na tom gymplu, tam
jsem mél né&jaky takovy skolni projekt, jenom néjaka hloupa powerpointova prezentace, ja jsem to udé¢lal o
tom autismu, ja jsem to mozna musel udélat, ja uz si to nepamatuju, ale slysela to néjaka skupina holek a
kluku, ktery jsem vibec neznal, tak to tam slyseli, a oni normalné udélali mésic potom néjaky charitativni

bazar a vybrali tam vlastné asi 15 000 a ty pak vénovali teda S na néjakej pobyt.
V: Jaky to pro tebe bylo, kdyz takhle tplné cizi lidi ud€lali takovy podptirny krok?

R: No, to pro mé¢ bylo samoziejmé skvély. J& jsem to vibec necekal, ze nékdo se tam se mnou bude
zabejvat. PfiSlo mi to opravdu skvély, ze se k tomu takhle nékdo postavi a nékoho to bude zajimat. Ud¢€lali
sbirku a tata to tam pak byl prevzit s S, to bylo vtipny a S tam byl, takhle se tam kr¢il a jako to byla sranda,

no.

V: A co néjaky reakce Sirsi vetejnosti? Jakou mas zkusenost tfeba s lidmi v metru?
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R: Rekl bych, Ze GipIné viechno na celym spektru od plné skvélejch reakci, kdy ty lidi za mnou jdou pies
cely vagon a feknou, ze jsem Uplné skvélej a drzime vam palce, az po to, Ze jako nas prakticky vyhodili,
ze tam nebude S fvat, ale ono to strasné zalezi na ty situaci. Uz jsem zazil situace, kdy to opravdu byla
davova psychdza, kdy nas vSichni ty lidi chtéli vyhodit z té tramvaje, a tam jsem se opravdu necitil dobre.
Ale tam ten S, to je docela paradoxni, ja to teda nedokazu pochopit, protoze on je to takovej... ze néjaky
véci, ktery bych mu takhle nevysvétlil, tak to viibec nepochopi, ale to socialni citéni tam jako ma a on to
vycitil, Ze je tam jako novy klima a tdhnul samoziejmé uz taky odtamtud pry¢. Ja jsem to tam chtél hrotit,
Ze nevystoupime, protoze to ne, ale on mé vytahl. Takze ty reakce jsou asi vSechny Uplné prosté mezi tim.
Vétsina je Uiplné neutralnich, pak jsou samoziejme pubert’aci, ktery se smé&jou “hele autista”, tak k nim jdes
a feknes jim “hele no a...”. Oni to vétSinou pochopi, a kdyz to nepochopi, tak jsou chudaci. Dulezity je
zustat sebevédome;j a nenechat se rozhodit. Uz se mi stalo, Ze jsem fakt pfiSel domu a byl jsem z toho
rozlozZenej, kdyZ se to sejde, sami idioti za den, tak ¢lovek toho ma dost. J4 si tieba pamatuju, ze jsme nékdy
na Stédry veder jeli v tramvaji a pfisla uplné piiSerna scéna a ted’ viichni lidi to sledovali GipIné s nap&tim
a on tam fval upln¢€ na celej ten vagon a opravdu to bylo, Ze jsem si fikal, jako to je hrozny, ted’ mu tady
ptijde n¢kdo flaknout, ty lidi jako sedéli a fikali, “jako proboha, to je hrozny”. A bylo to takovy, jakoze
jsem videl, ze asponi kazdy ¢lovek je stejny. Takze vétSinou ty reakce bych nefikal, Ze jsou negativni, jsou

vSechno mozny.

V: Ja bych se jeste zeptala, jestli tfeba ty mas ve svém okoli, mimo tu rodinu, n€koho, s kym jsi o t€ situaci

mohl hovofit? Ptipadné, kdo to byl?

R: Asi jo, ale ne cilené. J& bych fekl, Ze ja o tom mluvim s lidmi, u kterych vidim, ze o to maji zajem, tim
bych to asi shrnul. Celkové jako nemam problém bavit se s lidmi prakticky o ¢emkoliv, mozna o néjakych
vécech jo, ale zrovna tieba tady o tom ne, takze kdyz vidim, Ze to nékoho zajima, tak se o tom bavim, tady
vidim, Ze to nezajima, tak se o tom nebavim. Ale Ze bych se potieboval z toho vypovidat a fict tak jako to
tady délam ted’, Ze hodinu budu takhle mluvit, tak to uplné nedélam. Ani necitim tu potiebu, to si fekneme
doma, Ze tohle a tohle, a ono stejné vétsina lidi, dokud do toho nestréi ten nos, tak stejné nevédi, o ¢em

vlastné mluvim. Mysli si, Ze to je néjaky Forest Gump, ja nemam na to je presvédcovat, Ze to tak neni.

V: Dé&kuju, dékuju, to je tplné super odpovéd. Myslis, ze ti ta zkuSenost tfeba dala néco, co ti tvoji

vrstevnici nemaji?

R: No... jako vlastné dala, no, ale nevim, jestli bych to cht&l. Clovék je v nékterych smérech odoln&jsi, ale
v nékterych smérech je zase pouzitéjsi. Nevim, do jaky miry mam fikat, jestli j4 mam chut’ mit n&jaky déti.
Takze asi tohle. S tim, Zze ted’ tam je Sestilet’dk, ktery zase potiebuje totalni péci, a kdyz teda nepocitam
svyho bratra E, toho jsem teda nevychoval. Ale prosté pak je tam ten S, kterého, bych fekl, Ze jsem docela

vychoval. Co jsem tam, tak tam vlastné taky jako nab¢hnu a jedu, a tady ten aspekt tam asi trochu je.

V: Uz si to ted’ troSicku shrnul, ale ja se mozn4 jeste na to zeptam jednou, kdyby t€ k tomu napadlo néco

dalsiho. Ale jestli vinimas néjaky pozitiva a negativa, ktery ti ta zkuSenost pfinesla?

R: Jo, tak ¢lovek diky tomu tieba pozna néjaky dobry lidi, tak to je néjaky pozitivum. No proste... ja jsem
mu udélal néjaky darek, ze mél jako ten hlasi¢ z autobusu, tak on ma rad tu dopravu, tak ja to taky tak

trochu mam rad. No, tak jsme taky autisti oba. Jsem mu jednou dal tady ten hlasi¢ z toho autobusu, a pak
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jsem to chtél jako upravit jesté, ze mu dam jako panel z metra, ten, co je vevniti. To neni jednoduchy to
sehnat a oni vlastné ty z metra jesté¢ viibec zadny nejsou vyrazeny, takze oni neméli ani jeden kus a ja jsem
napsal normalné¢ do dopravniho podniku, na ten jejich Gplné vefejny mail, napsal jsem jim absolutné
vSechno, co jsem védél, a oni mi napsali, ze mi to nemtiZou dat, ze se omlouvaji a soucasné s tim mailem
mi zavolal pan a fekl “my jsme tady Cetli vas mail a pfijed tady na Kacerov do metra a my tady ten panel
vam dame.” A to byla prosté véc, kterou jako nasi téeba, ted’ uz to tata nedéla, ale diiv daval hodné véci na
Facebook, d¢lal tam z toho téma, jsem fikal ,,no v zaddném piipade¢ to tam nesmis dat, protoze ty lidi by $li
do vézeni, 7e tam ukradli panel“. No, takZe jako takovyhle zkusenosti. Clovék zjisti, Ze ne vsichni jsou
uplny idioti, nebo ze nékdo pro to prosté néco udéla, co by za zadnych jinych okolnosti neudélal, tak tam
je. Téch pozitiv tam jako neni tak moc, Ze by ¢lovek mohl jenom vyjmenovavat jedno za druhym. Z rukavu

to takhle nevysypu.
V: A mohl bys mi ted’ povédét, jaké jsou tvé profesni plany do budoucna?

R: Jo, to je dobra otazka, to je uplné aktualni otazka, protoze ja ted’ kazdym dnem cekam, jestli mé prijmou
na magistersky v tom Regensburgu. Uvidime, jak to dopadne, kazdopadné bych to mél n¢kdy zjistit. Ja
studuju ekonomii a docela mé zajima logistika nebo doprava, tak n¢jaky jako tady ty véci. Tata ma firmu,

ktera déla SAP, to je né&jakej takovej systém, lepsi Excel.
V: MaS pocit, Ze ta zkuSenost s tim brachou t¢ n¢jak ovlivnila pti vybéru budouci profese?

R: Ty profese... ne, to neméla. Ale spis to mélo vliv na to, Ze ja jsem stra$né chtél vypadnout z toho domu,
takze to mélo vliv na to, Ze jsem si vybral upln¢ debiln€ tu svoji prvni Skolu a Sel jsem do Nice. Kde je to
fakt skvély, ale jenom ne na to studovani, takze jsem tam mél dva roky prazdnin, pak jsem prosté zjistil, ze
jsem vycerpal to svoje nasrani, nebo tady to, co jsem potieboval. A pak uz jsem zase potieboval nastoupit
do té skoly a zase se ucit, takze jsem pak Sel na Erasmus z ty Francie do toho Regensburgu, a pak jsem
zjistil, ze k tomu, abych tam pokracoval na toho magistra, tak budu muset jest¢ venku ztstat dyl a
momentalné uz jsem tam ted’ tfeti rok, jsem ted’ v desatém semestru bakalare. Ted’ jsem podal ptihlasku na

magistra, takZe se to rozetne.

V: Tak ti budu moc drzet palce. Uz mam na tebe jen Gipln€ zavéreénou otazku... jestli je néco, co by si chtél

na zaver fict, co jesté nezaznélo, a co ti ptijde dilezity, aby tam bylo v tom rozhovoru?

a jsem na to absolutné alergickej. Na druhou stranu mi pfijde, ze kdyzZ jsi ten clovek... teda ten z toho
pohledu n€koho, kdo tam prosté neni od rana do vecera, jako ty nasi, tak to vlastn¢ neni tak hrozny, to
vydrzi kazdej tam. Ze to nevydrzi ti asistenti, protoze oni nemaji viili, ale kdyby chtéli a méli ten zdjem a
méli nas radi opravdu, tak to tam vydrzi kazdej a vlastné i bych fekl, ze pokud ¢loveék neni néjakej
omezenec, tak to dokaze mit jako zabavu. Je to o tom, jak si to ¢lov€k nastavi. Jo, asi to, takze proste je to

takovy vSechno dvoustranny.
V: Moc ti dékuju. J& bych se jenom jesté zeptala, uz jen jako informace pro mé¢, jaky to pro tebe bylo?

R: Jo, dobry to bylo.
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Priloha ¢. 5
Rozhovor ¢. 3

R: respondent

V: vyzkumnik

S: sourozenec s PAS
T: dalsi sourozenec

Zbyli dva sourozenci jménem nezminéni

V: Mohla bys mi na zacatek fict tvlij vek, jméno vek tvého sourozence a néjak struéné shrnout jeho

diagnozu?
R: Mujj bracha se jmenuje S, je mu 20 a ma nizko funk¢ni autismus. Mné je 22.

V: Dobte, diky, takhle to Giplné staci. Mohla bys mi shrnout zakladni informace o sob¢ a tvé rodiné, kolik

vas je sourozenct, jaky mate rodinny sloZeni?

R: Mam dost sourozencl — ¢tyfi sourozence, jsem z troj¢at, jsme tedy tii star$i, pak je T, tomu je ted’ka

¢trndct.

V: A vSichni néjak spole¢né?

R: Jo. Ségra byla pul roku na koleji, ale jinak bydlime vSichni spolu.

V: Rikala jsi, Ze si byla taky chvili mimo domov a ted’ Ze jsi zase zpatky tam?
R: Jo.

V: A muzu se zeptat — jsou rodi¢e spolu?

R: Jojo, jsou.

V: Diky, rada bych se té ted’ zeptala na toho tvého sourozence S. Vzpomn¢éla by sis na to, kolik ti bylo, kdyz

ses o jeho diagnoze dozvédela a jak jsi tu skute¢nost prozivala?

R: Musim fict, Ze si to uplné dobfe nepamatuju... byly mu asi tfi roky a mné tak pét. Pamatuju si, Ze nasi
nam fekli, Ze to s nim bude trochu jiny, pak chodil do specialni skolky, coz bylo pro n¢j super. Ale spis to
bylo, Ze s ndmi moc nemluvil, byl takovej, Ze si hral sdm, spis nez aby si hral s nami, a jak jsme byli tfi, tak

jsme si hrali bez né;.
V: Takze to to bylo spi§ postupny uvédomeni ty skutecnosti?

R: Jak jsme byli mali, tak nam to asi moc nedochazelo.
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V: Dokézes si vybavit néjaky moment, kdy pak v trochu pozdé&jsim veku pfislo néjaky uvédomeéni ?

R: Kdyz jsme byli ve $kole, kdyz nads mamka vyzvedavala z druziny a pfislais S, tak se tfeba choval trochu

jinak, uz ani nevim moc jak, ale ostatnim détem jsme vysvétlovali, ze je autista, Ze je jinej.
V: Diky. A jak na to ti spoluzaci tehdy reagovali?

R: To prvni, co si pamatuju — vim, Ze jsme jim vysvétlovali, Ze nam asi Gplné nerozumi, a oni to vzali tak,
Ze na n¢j maji mluvit pomaleji, tak ti to Gpln€ nepochopili... ale pak pozdéji ti kamaradi z néj méli vzdycky
trochu respekt. Asi taky nevédi, jak na n¢j, tfeba ho pozdravi a on nepozdravi, ale tak snazi se s nim povidat

né&jakym zptsobem.

V: Ted’ mluvis konkrétné o svych kamaradech, mtizu se zeptat, jaky to pro tebe je takhle vidét néjakou

interakci mezi tvymi kamarady a tim brachou?

R: Je to hodné rizny. Takovi ti upIné nejlepsi kamaradi, tak mi pfislo, Ze tomu vic rozuméj, protoze jsme
o tom i vic mluvili. A tfeba spoluzéci, kdyz se s nim setkali a moc o tom nevédéli, tak z toho nékdy byli
tteba vyvedeny z miry, jakoZe pro¢ na n¢ nereaguje. To mi tieba pfislo, Ze je az urazilo. Ale ti nejlepsi

kamaradi to docela chapou.

V: Dokazala bys mi vic popsat, jak se u brachy ten autismus projevuje? Rikala jsi, Ze mé nizko funkéni

autismus, jak je na tom tfeba s verbalni komunikaci?

R: On mluvi, ale spis$ kdyZ néco chce. Umi pojmenovavat lidi, véci, ale spi§ hodné opakuje véci, co n¢kde

slysel, slova, které se mu né¢jak zalibi. Ve vétach ale nemluvi.
V: A tebe tieba oslovi jménem?

R: Moc neoslovuje. Teda posledni dobou to hodné déla, ze zkousi nase reakce, ale neoslovuje, kdyz téeba

néco chce.
V: Jak to ma se socialni interakci, je rad mezi lidma?

R: Spis ne, je radsi v klidu, je to pro néj jednodussi. Ostatni z néj taky maji respekt, protoZze miva obcas
takové agresivni zachvaty. Asi je spi$ rad sam. KdyZ jsme doma nebo mezi kamarady, a je nas tam hodné,
tak se uplné nestrani, neni to, Ze by Sel n€kam, kde je fakt ticho. Potiebuje byt v tom kontaktu, ale nemuze

toho byt moc.

V: Zminila jsi ty agresivni zachvaty. Abych o tom m¢éla lepsi pfedstavu — je to agrese vici okoli, nebo vici

sobé?
R: Vudi okoli.
V: Jak to tfeba feSite?

V: Kdyz jsme doma, tak vétSinou to feSime tak, ze se schovame. Kdyz jsme nékde venku mezi lidmi, tak
se taky snazime odtamtud dostat, ale uz je to docela velkej chlap, takze to mize byt naro¢ny. Doma se spi$

zamykame — uz mame rozkopany skoro vSechny dvefte teda... spi§ my vyklidime ten prostor a on se uklidni.
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V: Rikam si, 7e to musi byt hodn& t&zky, kdyz ten zachvat nastane. Probouzi to v tob& n&jaké emoce,

dokazala bys to specifikovat?

R: Je to urcité bezmoc, protoze v tu chvili nelze délat nic. Zaroven i kdyz si fikam, Ze za to nemuze, tak

obcas nejde na n&j nebyt nastvana. Je to prosté nepiijemny.

V: Diky, miizeme se posunout trochu dal... Jestli bys mi mohla popsat, jaké bylo to souziti v rodiné, kdyz

jste byli mensi - jak se vyvijel jeho stav a jaky to mélo vliv na spole¢né straveny cas?

R: Kdyz byl malej, tak mival taky neklidny zachvaty, ale nebylo to tak agresivni, spi§ jenom plakal. Co se
tyCe spolecné straveného Casu v roding, tak ten hodné¢ ubyl, docela mu ustupujeme. On si radd pousti
pisnicky, idealné takovy hodné détsky, a nejradéji si je pousti na televizi v obyvéku, takze se tam moc neda
byt a jsme kazdej zalezlej nékde jinde. On taky obcas nema moc rad, kdyz jsme spolu, kdyz je tieba néjaka
narozeninova oslava nebo néco takového, tak nas pak zaéne posilat, at’ jdeme kazdy za tim svym. TakZe na
to to urcité vliv me¢lo. Dfiv jsem takovy problém tolik nevnimala. Vim, Ze se stranil, Ze nebyl tolik vazane;j
na rodiCe, ale nepamatuju si, ze by nas to tolik ovliviiovalo. Pak vim, Ze jezdil do té skolky, kde byla tfida
pro autisty, coz bylo super, pak byl na zvlastni Skole. Ale postupem ¢asu jak byl starsi, pfisla puberta, tak
zacal byt jesté neklidn€jsi, uz ani v ty Skole ho moc nechtéli. To nas hodné ovlivnilo, mamka s nim musela

byt prakticky furt. I kdyz ho dovezla do skoly, tak jenom cekala, kdy ji zavolaji, ze pro néj musi dojet.
V: Kdyz jsi zminila ty specialni skoly, chci se zeptat — Cerpate z néjakych socialnich sluzeb, ma S asistenta?

R: Ano, neni to zas tak dlouho, musim fict, Ze jsem za to rada, i za mamku, u které jsem méla piedtim pocit,
ze se boji ho nékam dat a nechat ho tam pfes noc. Obcas byva v Nautisu v Bohnicich, vét§inou na tyden.
Pak ma stacionaf, kde byva na tii hodiny, myslim Ze tfi odpoledne v tydnu, pak jest¢ dalsi stacionaf na

jedno dopoledne v tydnu.
V: Abych se ujistila — pak se vzdy vecer vraci na ve¢er doma?

R: KdyZ je v Nautisu, tak tam ho odvezeme a pak tam je pét dni nebo tyden v kuse. Ten stacionaf je jenom

na ty tfi hodiny.
V: A vnimas néjaky posun od té doby, co takhle zac¢al chodit na tyto mista? Z vaseho i z jeho pohledu?

R: Ja si myslim, Ze je to ur¢ité dobry. V obdobi covidu, kdyz jsme byli zavieny doma a on skonc¢il ve $kole,
tak to bylo hodné naro¢ny. Mival i n€kolik téch zachvati denné. Ted’ je to o dost lepsi, myslim, ze se do
toho Nautisu i t&si, ze si od nas odpocine, my si odpocineme od n¢j... A mé tam i n¢jaké kamarady, dalsi

kluky, myslim, Ze je to super.
V: A jak se u néj projevuje to, Ze z toho ma radost?

R: Vétsinou furt opakuje, Ze nékam pojede, povida i o téch lidech. VéEtSinou nez jde spat, tak tfeba hodinu

opakuje néjaké hlasky z toho dne, co slysel, nebo tak.

V: Dékuju. Dokézala bys fict, jak situace s S ovlivnila obecné tviij vztah s mamkou a s tatou?
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R: Myslim, ze to ovlivnilo hodng, i kdyz na druhou stranu nevim, jaky by to bylo kdyby... Ale ten spole¢ny

¢as s mamkou jsme v podstaté nikdy neméli.
V: A jak to mate s tatou?

R: Taky spolu netravime moc ¢asu, ale on ma pfirozen¢ trochu bliz ke klukiim u nas v rodiné. Ale citim to

hlavné s mamkou. Nemyslim si, ze by nas vztah s tatou byl o moc jinej, kdyby byla situace jina.
V: Rikala jsi, Ze jsi z trojcat, je to tak?

R: Ano, jsou to bracha a ségra.

V: A jak to vnimas s nimi, jak to piisobi na vas vztah? Jak to vnimas?

R: Myslim, ze pfi nékterych krizovych situacich si dokdZzeme pomoct. Ale myslim, Ze nas to tolik

neovliviyje.

V: Jesté bych se vratila k tomu spolecné strdvenému casu v rodiné a jak se to vyvijelo, z hlediska

konkrétnich praktickych véci — podatilo se vam tfeba nékdy vyrazit na dovolenou?

R: Od t¢ doby, co vyuzivame ty socialni sluzby, tak kdyz je S tfeba pry¢ na tyden, tak se nam povede si
zajit napftiklad na tnikovku. Ted’ka mi pfijde, Ze uz i mamka se naucila to, ze ho miize nékomu svéfit do
péce a bude to v klidu, coZ bylo tfi roky zpatky Gplné nepfedstavitelny. Minuly rok jsme byli s mamkou a

babickou na dovoleny, udélaly jsme si damskou jizdu, to bylo super. Tata fekl, ze zvladne zistat doma sam.
V: Dokézala bys popsat vztah rodict a jaky na to méla cela situace vliv?

R: To obdobi tak ctyti roky zpatky, pied covidem, bylo pro né€, si myslim, hodné naro¢ny, kdyz S mival
osklivy ty zachvaty, a vétSinou pii tom tata nebyl doma, tak potom moc nechépal, co se doma déje, Ze to
neprozivali spolu. Ale kdyz pak tata byl zavienej doma, tak si myslim, ze se to zlepsilo, ze si pak vic

rozuméli.

V: Rikala jsi, ze mamka se bala svéfit S do péce dalsich lidi. To bylo néjak v souvislosti s tim naro¢nym

obdobim pied tfemi, ¢tyfmi lety?

R: Ano, jak zacal dospivat. Pfedtim ho hlidala obcas babicka, ale taky je kiehka, ma metr padesat, tak to

pak Uplné neslo... Do téch sluzeb ho pak davat nechtéla, musela se naucit si fict o tu pomoc.

e

sméfovat ty svoje utoky, aby to mélo co nejvetsi reakci. Takze jejich vztah je hodné komplikovane;j. Ted je
T ctrnéct, takZe to mel takhle pIn€ odmalicka, vlastné nezazil to klidnéjsi obdobi. Zatimco my starsi obcas

dokazeme s S zazit i hezké chvile, tak T se mu spis vyhyba.
V: Ajak to T tesi, kdyz vznikne néjaka problematicka situace?

R: Vétsinou je zamcenej u sebe v pokoji, kdyz je S néjakej rozjetej. I kdyz to neni vylozené zachvat, tak S

ruzné provokuje aby si ziskal tu pozornost a T nema moc klid.
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V: Jest€ me napadd, jestli s vami rodi¢e mluvili o tom, co ten autismus vlastné znamena a podobné, nebo
jestli to bylo tak, Ze jste si to potom zjistovali sami? M¢ to zajima proto, ze vim o riznych ptfipadech téch
sourozenc, ktefi ty informace neméli a pak kolem toho mohou tieba v urcitém véku padat predstavy toho,
ze je to tieba nakazlivé a podobné. Tak jestli jste vy od rodi¢ti dostavali néjaké informace, nebo jak

probihala ta komunikace o tom tématu té diagnozy?

R: No, asi od mali¢ka nam to vlastné né¢jakym zptisobem vysvétlovali. Asi nikdy tplné do detailu, ale tfeba
jak jsi tikala, Ze bysme méli pocit, Ze je to nakazlivy, tak to tak nebylo. Jakoze né&jaky ty asi zakladni

informace jsme asi jako méli.

V: Ja bych se teda presunula k dalsi otazce. Chtéla bych se zeptat na to, jestli jsi vnimala, nebo vnimas, zda

ta situace ma néjaky ekonomicky dopad na vasi rodinu?

R: No, ur¢ité ma, protoze vlastné mamka kvili tomu vibec nechodi do prace. Nebo vlastné tak jako pracuje,
ale z domova a je to tak néjak jako na ty ¢astecny uvazky. Tim, Ze S je nékde tak na ty tii ¢tyfi hodiny, tak
stihne ho odvizt, nakoupit a v podstaté pro néj hnedka jako jede, nebo stihne teda néco si odpracovat. Ale
urcité to ma ten vliv, ze vlastné jako rodinu zivi jenom tata. A pak teda takovy ty véci jako ze obcas S néco

rozbije a tak samoziejme.
V: Mizu se jen zeptat, co tata déla za praci?
R: On je né&jakek ajt’ak, ja tomu moc nerozumim [smich]

V: Chépu. No a jesté me tak napada, jestli v ramci té tvoji zkusenosti, kterou mas z domova a s tim brachou
a podobng, jestli jsi nékdy méla momenty, kdy jsi pfemyslela, jak to maji tvoji vrstevnici doma? Tieba
v dobg¢, kdy jsi byla mladsi, nebo nevim, jestli jesté ted’ o tom uvazujes. Prosté jestli kdykoliv v tvém zivoté

tam byl takovy moment?

R: No, tak asi ur¢ité je to takovy, ze mi chybély takovy ty rodinny spole¢ny oslavy, kdy by byl klid. Nebo
tieba spoluzacky ftikaly, ze dostaly vysvédceni, tak jdou na slavnostni obéd nékam do restaurace, tak to
jsme samoziejmé jako nechodili. Tak to byly takovy ty véci, co jsem tak jako zavidéla, ze jo. Ale taky jsem
asi vlastn¢ premyslela tieba, kdyZ jsme se dostali do kontaktu s détma, ktery tohle viibec neznaji, tak byly
takovy situace, ze toho S tfeba naschval trochu drazdili. Tak to byly situace, kdy jsem si fikala, Ze jsem

vlastné rada, ze mam tu zkuSenost, ze mi pfijde hloupy, Ze to vlastné€ nevédi.

V: Takze jestli tomu spravné rozumim, tak té to vede k tomu, ze kdyz vidis, dejme tomu, na ulici cloveka,
ktery tfeba nema nutné autismus, ale i jiné postizeni, nebo néjakou viditelnou charakteristiku, ktera ho

viditelné odliSuje, tak abys ho néjak nedrazdila jako ty déti?
R: No.
V: A brali jste tfeba na navstévy kamarady, nebo to spis nebyla moznost?

R: No, moc ne. Spi§ myslim, ze po né&jaky paty tfidé jsme uplné piestali. Myslim si, ze pak az na konci
gymplu jsme obcas pozvali ty kamarady, ale vzdycky to bylo takovy, ze jsme byli trosku opatrny, jak to

vSechno bude.
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V: Napada mé, jestli jsou n¢jaké aktivity, které mizete délatis S spolecné jako rodina? Tteba jestli chodite

na vylety nebo tak?

R: Jo, to tfeba jo, S chodi rad na prochazku. To je asi jedna z mala véci. Nebo tieba jak rad posloucha
pisnicky, tak jesté tata vzdycky, kdyz jsme byli na néjakejch vyletech, tak pak délal takovy videa, kde se
promitaji fotky a k tomu je né&jaka pisnicka. Tak to si S taky hodné rad pousti. Tak tieba u toho si obcas

doma sedneme vsichni a koukame na to.
V: A mlizu se zeptat, vnimas u n¢j, ze na to n&jak reaguje, kdyz jste spolecné s nim jako rodina?

R: No, mam pocit, Ze to tipln€ neoceni. Dost Casto se prave pak i snazi nas odstrkat do svejch pokoju a tak.

Myslim, Ze to neni uplné to, po ¢em by touzil.
V: A jaké je to pro tebe, kdyz takhle tfeba spolecné jdete na vylet, nebo délate néco takhle dohromady?

R: Je to vzdycky hrozné fajn. Kdyz je S v dobry naladg¢, tak si toho vzdycky potom vSichni dost vazime,

protoze jsou to vzacny chvile, kdy je to vlastné fajn.

V: Mozna bych se ted’ pfesunula z toho fokusu na rodinny vztahy zase zpatky k tobé. Dokazala bys mi fict,

jak vnimas svou roli v té vasi rodin€? A jak ti v tom je?

R: To je zaludna otazka. Tteba kdyz to vztahnu na S, tak uZ nejsem v ty roli, kdy bych $la do n&jakyho
piimyho jako... No vétSinou, kdyZ je doma tata a bracha, tak ty ho tieba jdou zklidnit nebo znehybnit a tak,
ale do toho ja se uz nepoustim. Takze v tomhle mam tfeba tu roli, Ze jdu za tim mlad$im brachou, aby byl

v pohodé¢. Ale jinak jako celkové asi Uplné nevim.

V: To je uplné v pohodg¢, fekni, co t€ k tomu néjak napadne. A byvalo to nékdy jinak, tfeba kdyz byl S mladsi

a nemél takovou silu, jestli jsi do toho néjak vstupovala?

R: To asi jo.

V: Tieba kdyzZ nastala néjaka situace, ze se tieba dostal do zachvatu, jestli jste to feSili néjak spole¢né?
R: Dtiv to $lo, ted’ uz to moc nejde.

V: A kdybychom se né&jak zaméfili ne tvilj vztah s S, dokazala bys mi to néjak popsat? Jaky k nému mas

vztah a jak vnimas to, jak on se k tob¢ vztahuje?

R: Ja bych fekla, ze k nému mam takovej normalni sesterskej vztah, ze ho vlastn¢ mam rada, ale uz
necekam, ze mi to né&jak projevi zpatky. Kdyz to srovnam s tim mladsim brachou, tak tam nevim, jestli on
muze fict, Ze ho ma rad, tam je to takovy slozity. Coz ja si myslim, Ze s nim zazivam takovy hezky chvile,
7e si s nim uziju i hezky chvile, kdyz se mu vénuju, tak si s nim uZziju i srandu, tieba kdyz si déla néjakou

legraci.
V: Jak to vypada, kdyz si d€la legraci?

R: On ma takovej ten détskej humor. Pro néj je tieba vtipny, kdyZz opakuje, ze nékdo n€kam spadl, nebo

néco takovyho. Nebo si z nas tfeba déla legraci, ze nam tik4, ze jsme n€kdo jinej, nez jsme. Taky se tomu
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sméje, ze jo. Nebo tfeba rada s nim jdu na prochazku, Ze si néjak povidame, nebo tak si nepopovidame, ale
Ze jo... Méam pocit, ze kdyz mu cilené vénuju ten Cas, tak Ze se dokdzeme néjakym zptisobem domluvit a

vzdycky je to fajn stravenej ¢as. Obcas si spolu zpivame, obc¢as se ho snazim donutit tancovat, nebo tak.
V: A ty mas taky rada hudbu? Mate to jako néco spolecnyho?

R: Jo. Teda nemam moc rada to, co pousti on, ale tak néco jo. On ma samoziejmé v zasob€ i n¢jakou

normalni muziku.

V: U lidi s autismem je typické, ze maji radi nékteré aktivity, které maji potiebu potad opakovat a Ze

potiebuji mit véci napldnované a strukturované. Je tohle piipad tvého bratra, a nebo to ma trochu jinak?

R: No, on potiebuje dopfedu védét, co se bude dit, ale myslim, Ze to neni tak, ze by 1pél na néjakych fakt
danych ritudlech, to on tak upln€ nema. Nebo kazdy vecer musi mit pusténé udalosti a AZ kviz a nevim, co
vSechno to tam jede zrovna. No ale jako nema uplné to... Ze néktery autisti to musi mit pfesn¢ dany. Nebo
kdyz se nékam jede, tieba do toho Nautisu, tak to potfebuje védét dopiedu, aby se s tim néjak smifil. Nebo
i kdyz k nam ma nékdo piijet, tak aby to probéhlo v klidu, tak mu to musime fikat dopfedu. My mame
takovy kalendaf, kde mu vSechno piSeme a vzdycky se snazime s nim projit v§echno, co bude. JakoZze asi

tak uplné nelpi na téch ritualech, ale nema rad ty piekvapeni no.
V: TakZe chce mit né¢jakou predstavu o tom, ale kdyz je néjaka mala zména, tak ho to nevyvede z miry?
R: Jojo, no.

V: No dékuju moc. A jesté jsem se chtéla zeptat, jestli s vami tfeba rodice mluvi o jeho budoucnosti?

Ptipadné jestli je to i néjaky téma pro vas, jestli se to n¢jak fesi u vas doma?

R: No... tak jako okrajové dost. Vim, Ze mamka se ted’ snazi kontaktovat rizny mista, kde by mohl byt.
Ale Uplné to neni tak, ze bychom si doma sedli a fesili, co by mohlo byt. Jako tplné takhle o tom
nekomunikujem, Ze bysme védeli, jakej je plan. Spis jako vim, Ze mamka n¢kde néco shani, ale to k tomu

tak no.
V: A mtzu se zeptat, jestli ty nad tim n¢kdy pfemyslis nad tou budoucnosti brachy?

R: Jo, to asi jako hodné no. Jako vim, Ze tu péci potiebuje porad, tak jako premyslim nad tim, jak to bude,

ale je to takovy... vlastné ve hvézdach.

V: A mizu se zeptat na n¢jaky prozitky ohledné toho? Kdyz takhle tieba slysi§ mamku o tom mluvit nebo

kdyZ o tom sama premyslis? Nebo jestli to nékdy fesite se sourozenci?

Vv v

R: Moc ne... nebo takhle. Jak jsem fikala, Ze jsem bydlela rok jinde, tak to jsem hodné fesila, jestli se mtizu
odstéhovat, Ze jsem méla trochu vycitky, ze nebudu doma upln¢ k ruce. Takze v tomhle ohledu to jako

fesSim.

V: Hele a kdyz jsi takhle bydlela chvili sama a mluvis o tom, Ze jsi kolem toho méla ty vycitky, tak jak na
to tfeba reagovali rodice? Myslim tim na ten fakt, Ze jsi se odste¢hovala. A jestli na to tfeba i reagoval ten

S?
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R: Myslim, Ze na to nijak nereagoval. Myslim, ze se doma jenom ptal na to, kde jsem, ale nijak to neprozival

asi. No a jaka byla reakce... asi Zddna no.
V: Takze to bylo takovy pfirozeny, jakoze je to jasna véc?

R: No tak to vlastné uplné nevim. Ja jsem z toho praveé takovej pocit tuplné neméla. Mozna je to, Ze jsme si

to prave s rodici uplné nevykomunikovali.
V: A mas pocit, Ze ty jsi z toho kvili tomu méla néjakou nejistotu?

R: No jako jo. Ja jsem to vlastné docela fesila, jestli se miizu odstéhovat, ale vlastné jsem to vic feSila asi

s kamarady nez s témi rodici no.

V: Jasny, chapu. J& mam ted otazku, jestli mas pocit, Ze je né&jaky rozdil v sourozeneckém vztahu s S a

s témi zbylymi sourozenci?

R: No... tak asi v tom vztahu je, Ze od n¢j ne¢ekam nic moc, no na oplatku, nebo Ze mi prosté nic nefekne
v tomhle smyslu. Ale jinak asi to moc jiny neni. Jako nemame samoziejmé k sobé tak blizko, protoze si

nepopovidame.

V: Jo no, kdyz je tam ta bariéra v ty komunikaci, tak to moc nejde, to si asi moc do hloubky nepopovidate.
A méla jsi nékdy néjaky obdobi, kdy jsi se z né&j n&jakou reakci snazila dostat tieba? Jen mé to tak napada

k tomu, co tikas.

R: No ani nevim vlastné... asi v téch jinych obdobich jsem brala jinak tu zpétnou vazbu, tieba kdyZz se
mnou chce travit ¢as. Treba kdyZ byl mensi, mél takovy obdobi, tak si pro mé vzdycky piisel, at’ ho jdu
uspat nebo néco takovyho, tak to tak né¢jak beru jako né&jakej projev, ze mé ma rad. To ted’ uz jako ned¢la,

ale tfeba to projevuje né¢jakym jinym zptisobem.

V: A jakym zpisobem tieba?

R: No tfeba tim, Ze chce, abych ho vzala na prochazku nebo za mnou pfijde do pokoje mé zkontrolovat.
V: TakZe ma takovy svoje zpusoby, jak davat najevo, ze ma né€koho rad.

R: Hmm... jo.

V: No hele a kdyz s tebou takhle chce jit na prochazku, tak on si o to fekne, jakoze fekne ,,prochazka‘“?
R: Jo, piesné tak.

V: A jaky to je pro tebe, kdyz za tebou ten bracha ptijde a aktivné jevi ten zajem?

R: Tak samoziejmé jak kdy. Nekdy na to fakt nemém naladu a asi se mi nechce. Ale kdyZ na to madm naladu,

tak mé to samoziejme potési.

V: Hele a travite spolu né€kdy ¢as jenom jako sourozenci, uplné bez rodic¢t?
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R: Jo, jo... ale nenti to tak, Ze bychom spolu ipIné aktivné travili ¢as, ale rodi¢e n€kdy n¢kam jedou tfeba,
takze hlidame brachu my, ten zbytek. No takze jsme tam tak jako spolu. Ale neni to tak, ze bysme délali

néco spoleéné uplné.

V: Jesté bych se t¢ chtéla zeptat, kdyz to ted’ vratim vic k tobé, jestli mas pocit, Ze t¢ ta zkuSenost s brachou

né&jak ovlivnila a pfipadné, jestli bys byla schopna fict jak? Tieba z hlediska tvoji osobnosti.

R: Jo, tak urcité mé ovlivnila. Tteba i, jak jsem fikala, Ze jsem vic v kontaktu s t€émahle lidma. Jakoze ja i
obcas pracuju jako asistentka, takze obcCas jsem i s jinymi autistickymi détmi. Tak vlastn€ nevim, jestli bych
se k tomu dostala nebyt S. Ale vlastn¢ jako jinak mé to ovlivnilo hodné, myslim, ze tfeba ten vztah
s mamkou, tak si myslim, ze mi to taky docela ovlivnilo, protoZze v n¢jakym obdobi jsme spolu ten Cas

prosté moc netravily.
V: TakzZe, jestli tomu rozumim spravné, Ze to pro tebe v tomhle bylo néjak tézky?

R: No jo, ale myslim, Ze kdybych to méla fict né¢jak charakterové, ze mé to ovlivnilo, tak si myslim, Ze

jsem naucend hodné ustupovat, tak v tomhle smyslu m¢ to jako hodné ovliviiuje.

V: No a kdybych na to ted’ navazala, jestli bys mi dokéazala vypichnout néjaka pozitiva a negativa, které ty

u sebe vnimas?

R: No pozitivum je, si myslim, Ze asi trosku vim, jak s takovymi lidmi pracovat nebo obecné, ze mam
né&jakou trpélivost s lidmi. Myslim, Ze svym zptisobem je to fakt pfinosna dovednost. A negativné... no asi

tak malo pozornosti. Myslim, Ze v néjakym tom obdobi prosté chybél ten kontakt s témi rodiéi.
V: Super, dékuju moc. Jestli je to za tebe vSechno, tak ze bychom se ptfesunuly k dalsi otazce?
R: Jo, asi jo.

V: No my uz jsme se tohohle tématu trochu dotkly, ale jesté bych se k tomu vratila na chvili. Jestli by sis
dokazala vzpomenout tfeba v obdobi puberty nebo tak, jak na to reagovali tvoji vrstevnici na tu vasi
rodinnou situaci? Pfipadn¢ kdyby t¢ nenapadlo nic s vrstevniky, tak tieba jestli mas néjaky zazitky Cisté

z reakci okoli?

R: Tak jako néjakych takovych zazitkti bylo dost. Tieba kdyz jsme byli na vyleté a doslo na néjaky zachvat
nebo néco takovyho. Tak ty lidi na to prosté néjak koukaj nebo néco feknou, Ze to tieba nevychovany dité,
nebo maji takovy ty nevyzadany rady. No a u téch vrstevnikd... no musim fict, Ze tteba mam hodné lidi, se
kterymi se znam uz docela dobfe, se kterymi jsme o tom nikdy nemluvili. No a nikdy moc nevim, jak tém
lidem, co o tom nic nevedi, jak jim to jako vysvétlit, aby pochopili, ze i kdyz si zrovna stézuju, tak S mam

rada. Ze dost ¢asto se mi dostaly takovy reakce, ze kterych jsem nakonec byla spi§ nastvana.
V: Jestli je to pro tebe komfortni, dokdzala bys mi tfeba n€jakou takovou reakci popsat?

R: Jo, tak jeden kamarad mi teba fekl, Ze pfece takovej zivot nema cenu. No a vlastné to bylo... nevim, co

tim chtél fict.

V: Tak to asi byla néjaka reakce, kterou jsi v tu chvili iplné€ nepotiebovala.
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R: Hmm no jo.

V: Jo, dékuju moc za sdileni. M¢& by jesté zajimalo, jak jsi mluvila o téch reakcich okoli, ktery ¢asto byvaji
nepiijemny, tak kdyZz v ty situaci tfeba jsi a je tam n¢kdo, kdo to tieba nevhodné komentuje, tak co to v tob&

probouzi?

R: No dost ¢asto asi vztek. Ale musim fict, ze kdyz to zacalo byt t€z5i s S, tak jsme to dost omezili tyhle
situace. Prosté jsme s nim mezi lidi moc nechodili. Se prosté chodilo na prochazky do lesa tfeba nebo
takhle. Ale jinak... vlastné mé je$té napada takova jina situace. Jak jsem fikala, Ze S chodi do toho staciku,
tak ted’ mu tam vlastné obcas asistuje moje spoluzacka z gymplu. To je vlastné jedna z téch nejlepSich
kamaradek. No a ted’ ho tam né€kdy hlida. No a vlastné je to ted taky takova zvlastni situace, protoze na
néco, si myslim, Ze asi nema uplné empatii, takze obc¢as vytahne néjaky ptihody, ptijde mi, tak nevhod. Mé
to obCas mrzi, ze mam pocit, Ze pak moc nechépe tyhle situace. Nebo kdyz ze srandy o ném mluvi jako o
mlati¢ce nebo néco takovyho. Jako nékdy je v pohodé si z téch situaci délat srandu, ale prosté mi pfijde, Ze
to neni uplné to, co bych chtéla slySet. No takze... ja jsem na jednu stranu rada, Ze do toho ma trochu
nahled, coz je asi nejlepsi, co by mohla mit, ale na druhou stranu je to ob¢as, mé¢ to samotnou piekvapilo,

Ze je to obcas i takovy nepfijemny.

V: No mé k tomu tak napada, k ty situaci s tou spoluzackou, jestli se t& tfeba nékdy pta na néjakou radu
ohledné toho brachy? Protoze jak ho znas celej zivot, tak do toho mas velice dobry vhled tfeba do toho, co

on by potieboval nebo jaka reakce by byla idedlni a tak.

R: To ptekvapivé nema. Ona vlastné studuje logopedii, ale méli n€jakou specialni pedagogiku. Tak mi
ptijde, ze ma trochu pocit, Ze se vlastn€ nepotiebuje ptat, Ze to studuje, tak to vi nejlip. No myslim si... to

je pravé mozna jedna z téch véci, co m& ob¢as mrzi, ze i od ni pfichazeji takovy nevyzadany rady.

V: To chapu, Ze musi byt nékdy trochu k nastvani. Diky moc za sdileni. No a jesté kdyz jsme se dostaly
k tématu téch kamaradu, tak mé by zajimalo, jestli jsi méla v minulosti nebo i ted’ sou¢asné n€koho, s kym
bys o tom mohla mluvit, ale kdo je mimo tu vasi rodinu? Jestli tam byla néjaka ta osoba, se kterou jsi o tom

fakt mohla oteviené mluvit a ten ¢lovék by to chapal.

R: No asi moc ne. J4 mam prave vzdycky pocit, Ze ty lidi to moc nechapou, ze i kdyz je to tézky, tak my
ho mame radi prosté. No a pak maji feci typu, at’ se ho nékde zbavime, no a to neni néco, co bych chtela

slyset.

V: No a je ted’ tieba nékdo, kdyz jsi z toho tieba doma unavena a potiebujes si postézovat, tak jestli jsou

né&jaky lidi nebo mista, kam to tak mtzes pustit?
R: No jako asi by byli, ale nedélam to.
V: A muzu se zeptat, nedélas to prave kvuli tady tém zkuSenostem?

R: No asi mam pocit prosté, ze nemizu od téch lidi ¢ekat pochopeni, kdyz jim to nejsem schopna spravné

vysveétlit, ale prosté¢ nemam pocit, Ze jim to mizZu spravné vysvétlit. Nevim, jestli to dava smysl.
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V: Joo, to dava uplnej smysl. Takze jestli tomu spravn€ rozumim, ze kdyz to do toho, jaka ta situace je, ten

¢loveék nema vhled, tak je prosté tézky pro to mit pochopeni.
R: No presné tak.

V: Hele fakt moc dékuju. Jesté mé tak napada, protoze ty jsi zmiilovala tu babicku, coz jsem pochopila, Ze

ona tam né&jak funguje jako néjaka pomoc, podpora?

R: No ona k nam tieba obcas pfijela pohlidat, kdyz rodi¢e méli jet ke kamaradiim nebo né¢kam jinam na

vecer. Ale to uz je hodné davno. Pak jako zacal byt S vétsi, tak se nasi bali ji s nim nechévat.

V: Chapu, chapu. No a jesté mé napada k tomu, jestli tfeba rodi¢e maji n&jakou podptirnou sit’, tteba
kamaradu a tak? Jestli ta komunita, kterou kolem sebe maji, ktera mtize zahrnovat i Sir$i rodinu nebo né&jaky

pratele, tak jestli funguji pro tu vasi rodinu jako néjaka podptirna sit'?

R: No myslim, Ze mamka to tak asi docela ma. Ta se ted’ i skamaradila, protoZze na Dobfisi, coz je kousek
od nas, je takova pecujici skupina, tak obcas maji néjaky akce, takze se tam skamaradila s néjakyma dalSima
autistickyho syna, tak mi pfijde super, Ze si nasla takhle né¢jakou kamaradku, se kterou si v tom miize
rozumét. Ale ted’ka, si myslim, ze to tak moc nema. Myslim si, ze tam ted’ nikoho moc nema. Vlastn¢ jesté
ma jednoho kamarada, kterej ma taky syna s postizenim, tak myslim, Ze s tim se vida, tak s nim si o tom

mizou promluvit.

V: Tak diky moc. Jesté¢ mam takovou otazku, jestli tahle zkuSenost, kterou v ty rodiné mate, tobé dala néco,

co vnimas, Ze tvoji vrstevnici nemaji?

R: No nevim, asi jak jsem fikala, takovy to pochopeni. A pak asi i takovou tu schopnost se pfizpisobit, Ze
si myslim, Ze to tak mam, teda i v§ichni my sourozenci, Ze to tak mame nastaveny, a vidim, ze u ostatnich

to tak asi upIné neni. Otazka je, jestli je to je vZdycky dobra vlastnost samoziejmé.

V: Asi to ma ob¢ ty stranky, ale v ur€itych ohledech to je ur€ité uzitelny no. Hele a kdyz jsi zminila to
pochopeni, tak tfeba kdyz jsi mluvila o téch vrstevnicich nebo kamaradech, ktery ne vzdycky ti dokazali
dat uplné tu podporu, kterou jsi v tu chvili pottebovala, tak jestli ty mas pocit, Ze ty tohle pro né dokazes

udélat?

R: Jo, myslim si, ze jo.

V: A myslis, ze je to mize byt diky tomu?

R: Asi jo.

V: Jo, dékuju. Jen se chci ujistit, jestli jsou ty otazky v pohode? Jestli se tfeba necitis nekomfortné?
R: Jo, je to uplné v pohodé.

V: Tak to jsem rdda. Uz se pomalu blizime ke konci. A j& bych se chtéla jesté zeptat, ted’ Gplné z jinyho
soudku, na tvoje profesni plany do budoucna? Ty jsi zminiovala, ze studujes$ architekturu, tak co v tom tak

jako planujes? Nebo pro€ jsi si vybrala zrovna architekturu?
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R: No mé to asi vzdycky trochu zajimalo. Jsem se vzdycky pidila, co je to za bardk a tak. No a néjaky plany
do budoucnosti... doufam, ze dostuduju. Pak uvidime, jestli se tomu viibec budu chtit vénovat dal. No

takhle v tom oboru bych se chtéla vénovat pamatkovy péci nebo néco takovyho.

V: Ja se na to pravé ptam, protoze by mé zajimalo... ty jsi totiz zaroven zmifiovala i tu asistenci, tak jestli

mas pocit, Ze ta zkusenost méla vliv na tyhle aktivity nebo na vybér budouci profese?

R: No tak na vybér ty profese asi upIné ne, ale kdyz jsme se tfeba ve Skole prihlaSovali do ateliéru s riznym
zaméfenim, tak mé pravé zajimalo to socialni zaméfeni. Ze jsme si tieba méli navrhnout skupinovy centrum
pro déti a tak. Nebo vlastné i jeden diim jsem taky navrhovala s tim, Ze tam bydli autisticky dité. Coz teda
my jsme si méli vybrat néjakou modelovou rodinu nebo osobu, pro kterou to budeme navrhovat, tak mé to
zajimalo, jaky by to bylo pfi tom myslet na tohle. Samoziejme ti ucitelé na tohle Gplné nebyli pfipraveni,
takZe m¢ to zas tolik neobohatilo, ale myslim, Ze jsem si to prosla, tak jak by to mohlo fungovat. Takze jako

urcité to furt na me ten vliv ma. Tieba praveé v tom, co si tam vybirdm za ateliéry.
V: A k ty asistenci jsi se dostala jak?

R: No to pravé, jak jsem zminovala, Ze je ta skupina na Dobfisi, tak ted’ uz nevim, oni se tam furt méni,
kdo to zastit'uje, ale délala to Charita a ted’ to zas déla né&jake;j jinej spolek, tak se jezdilo nebo furt jezdi na
pobyty zaméfeny na rodiny takhle pecujici. TakZze vZdycky jede cela rodina nebo aspoii rodice s détmi. No
amy jsme tam... no té€ch cykll uz bylo tfeba pét, no a my jsme ptes den hlidali ty déti a oni méli programy,
tteba terapeuticky nebo prosté jenom tak s témi rodi¢i. No a do toho tam byli i ti zdravi sourozenci. No a
myslim, ze jsem se k tomu dostala néjak pfes spoluzéka, no a mamka tomu délala i chvili feditelku, tak
jsme veédeli, Ze on tam asistuje a on nas do toho néjak natahl. Vlastné my, vSechny tfi troj¢ata, jsme tam
potom asistovaly. A jesté dalsi tfi spoluzaci, takze nas pak bylo Sest, co jsme tam spolu takhle jezdili. Tyhle
pobyty mi vzdycky pfisly strasné super. Tim, jak tam jsou i ty zdravy sourozenci s tou stejnou zkuSenosti,

tak je hezky vidét, jak si v tom rozumi.

V: To mi piijde super, Ze jste méli mozZnost se potkat takhle s lidmi, co tu zkuSenost méli tieba hodné

podobnou. Mi piijde, Ze je to, si troufam fict, i hodné ojedinély.

R: No oni ti zdravi sourozenci byli vétsinou jesté hodné mali. Ale i tak jsem si fikala, Ze pro né je to pravé

super, Ze se vlastné seznami takhle s podobnymi rodinami.

V: To je super no. Moc ti dékuju. J& uz se ted’ na zavér jenom zeptam, jestli je jesté néco, co ty bys tieba za
sebe chtéla fict nebo néco do toho rozhovoru pfinést, co tfeba jesté nezaznélo, na co jsme se nezeptala a

pro tebe je dulezity zminit?
R: Nevim, asi mé¢ ani nic nenapada.

V: To je uplné v poradku samoziejmée. Tak ti opravdu moc dé€kuju za tvlij ¢as a otevienost.
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