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Anotace:

Cilem textu diplomové prace je popsat potreby déti a mladistvych, ktefi vyrlstaji se
sourozencem s tézkym postizenim. Jde o subjektivni pohled dnes jiz dospélych lidi na situaci
v jejich détstvi a dospivani. Pro sbér dat je pouzita kvalitativni metoda volného rozhovoru, tzv.
life story, v kombinaci s polostrukturovanym rozhovorem. Zjisténé potreby sourozencl déti
s postizenim jsou interpretovany na pozadi existujicich poznatk( o funkci rodiny v naplfiovani
psychosociadlnich potfeb déti, o zatézi v psychosocidlnim prostfedi rodiny s ditétem
s postizenim a dostupnych teorii potfeb.

Klicova slova: psychosocidlni potfeby ditéte, sourozenci, vazné zdravotni postizeni

Abstract:

The goal o the thesis is to describe needs of children and youngsters who share their family
with a sibling with a severe disability. Hereby offered is a subjective approach of people who
are now adult and who retrospectively picture their juvenile age. Qualitative method of life
story telling is used in combination of semistructured interview to capture data. The needs of
siblings of children with disability are consequently interpreted on the background of existing
knowledge on family function in fulfilling the children’s psychosocial needs, on family distress

if a child with disability is included and on various need theories.
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Uvod

Tématem potreb zdravych sourozencl déti s postizenim se odbornici i odborna
verejnost vénuje teprve kratce. Predchazela mu definice tak zvanych neformalnich pecujicich —
osob, jez se dlouhodobé staraji o své blizké odkazané kvuli tézké nemoci nebo postizeni na
kazdodenni pomoc druhé osoby. Pojem neformalni pecujici byl do ¢eské legislativy zaveden az
vroce 2006. Soucasti definice pojmu byl také popis specifickych potfeb neformalnich
pecujicich. Nadace Sirius v roce 2010 provedla obsahly vyzkum ohledné potfeb neformalnich
pecujicich. Cilovou skupinou vyzkumu byli rodi¢e déti s postizenim a dospélé déti pecujici o své
rodi¢e v pozdnim seniorském véku. Vyzkumny Ustav prace a socidlnich véci vypracoval o nékolik
let pozdéji na zakdzku MPSV celistvou koncepci opatfeni pro podporu neformadlnich pecluijicich,
kterd vsak nebyla realizovédna. Ani vjednom z dosavadnich pocind vladnich i nevladnich
organizaci se dosud neobjevila tématika potfeb sourozencl déti s postizenim, jelikoz nebyli
povazovani za osoby, na které by postizeni v rodiné mélo mit vliv. Objevuji se vice méné
nahodilé prace, které se vénuji dopaddm postizeni v rodiné na zdravé déti, kde tyto mohou byt
oznaceni jako ,skryti pecujici” nebo , pomocnici“. Zadnd rozsahlej$i studie o situaci zdravych
sourozenct dosud nevznikla.

Ve své diplomové praci se chci vénovat detekci potfeb téchto osob alespor malou
sondou do détstvi a dospivani nékolika sourozenct déti s tézkym postizenim, které mélo a vzdy

ma velky vliv na chod rodiny i vSech jeho jednotlivych ¢len(.
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Teoreticka cast

1 Rodinné prostfedi

1.1 Rodina jako misto naplfiovani psychosocialnich potieb ditéte

Pojem rodina prochdzi v poslednich letech znaénymi proménami vyznamu, napfic
spektrem socidlnich véd jsou vedeny debaty o samotné podstaté toho, co nebo kdo déld rodinu
rodinou. Hlavnim kritériem pro vznik rodiny byvalo dfiv uzavfeni manzelstvi, to vsak dnes jiz
neni pravidlem ani podminkou. (Kraus, 2008). Pro potreby této prace zuzujeme vyznam slova
rodina na primarné funkéni jednotku, sestavajici z rodicd a déti. Zajima nas primarné role,
kterou rodina hraje ve vyvoji ditéte. Zejména nds budou zajimat ty aspekty vyvoje rodinného

prostfedi i osobnosti ditéte, které détem umoziuji naplfiovani svych psychosocialnich potfeb.

Dle Sulové (1998) si v rodiné dité vytvaFi sebeddvéru, postoj k sob& samému i ke svému
okoli, jsou zde formovany jeho charakteristiky motivac¢né-volni, prfejima odsud modely chovani
a nachazi zde prvni identifika¢nich vzory pro pohlavni i spoleCenskou roli. Vedle procesu
zaclefnovani se do spoleénosti je pravé v rodiné nastartovana také vlastni individuace ditéte, jez
se dale upevnuje formovanim vlastni osobnosti a svébytnosti. , Pravé rodinné prostfedi vtiskne

specifické rysy kazdému jednotlivei.” (Sulovd, 1998, 5.304)

Matéjcek (1992) zdUraznuje, ze rodina je celistvy systém, jehoZ prvky nejsou jednotlivci,
ale vztahy a interakce mezi nimi. Chovani jednoho ma pfimy vliv na chovani ostatnich, a tedy

kazda uddlost v rodiné ovliviiuje vSechny soucasti jejiho systému.

Jako systém vnima rodinu také Sobotkova (2001), kterd definuje ddle jeho subsystémy
— partnersky (rodicovsky), sourozenecky a subsystém rodic¢-dité. Tyto subsystémy se dale
ovliviuji a neni mozné porozumeét kazdému z nich bez nahledu na celek. Také v této diplomové

praci pohlizime na sourozenecky vztah jako na soucast rodinnych vazeb.

Podle Krause (2008) je hlavnim vyznamem rodiny poskytovani utocisté pro jeji cleny

pfed okolnim svétem. Uvadi, Ze ndroky spolec¢nosti na rodinu stdle rostou a ta se pod



mnozstvim ndarok( casto prohyba Ci hrouti. Stale Castéji vyhledavaji rodi¢e vychovatele a
vzdélavatele svych déti mimo rodinu — ve $kole, v zajmovych krouZzcich ¢&i ve virtudlnim svété.
Casu trdveném v rodinném kruhu je stale méné, co? je umocnéno jesté fenoménem pribyvajici

stfidavé péce (iDNES,2022).

Funkce ochranna, tedy zajistovani zékladnich Zivotnich potreb ¢lenl rodiny, jako jsou
potfeby biologické, hygienické a zdravotni, je Uzce spjata s ekonomickou funkci rodiny, jelikoz
v dnesnim svété jeji naplhovani predpoklada ucast ¢lend rodiny na pracovnim trhu. Zde se
pomérné dost rozeviraji nlzky mezi rodinami nizkopfijmovymi a vysokopfijmovymi, které
nemusi zabezpeceni rodiny vénovat tolik ¢asu. To jim dava alespon teoretickou moznost byt
vice se svymi détmi a investovat tak vice energie do dalsi zasadni funkce rodiny — jejimu
socializa¢né-vychovnému pusobeni. Déti a mladistvi se vrodiné uci zakladnim pravidlim
spolecnosti, socializuji se a podléhaji enkulturaci, ¢imz se pripravuji na svij samostatny Uspésny
Zivot v dospélosti. Naprosto jedinecné misto ma rodina v naplfovani emocnich potfeb vsech
svych clenl, vtéto funkci je nenahraditelnd. V zddném jiném prostfedi nemdze dité zazit
dostatecny pocit bezpedi a jistoty jako pravé doma. Vyzkumy ukazuji, Ze nanestésti se stale vice
détem v rodiné nedostava uspokojeni téchto zakladnich potfeb a Ze pfibyva emociondlné

zanedbanych déti (Bartoriova, 2016).

1.2 Vyznam sourozeneckého vztahu, sourozenecké konstelace

Sourozenecké vztahy jsou z podstaty nejdéle trvajici vztahy v Zivoté. Zvlasté na zacatku
Zivota se navic jednd o vztahy velice intenzivni a blizké, které zanechavaji zasadni otisk
v charakteru kazdého ze sourozenc(, jsou vyznamnym socializacnim prvkem. Sourozenci se uci
mezi sebou komunikovat, panuje mezi nimi jak vzajemna podpora, tak rivalita, a to zejména o
pozornost rodi¢u. Déti se uci ohleduplnosti a toleranci, ale také si vytvareji vlastni sebepojeti a
schopnost se prosadit. (Havelka a BartoSova, 2019)

Mezi zakladni kritéria, ktera maji na tyto vztahy vliv, patfi pohlavi a vékovy rozdil déti,
poradi narozeni a postaveni v rodiné (vlastni/nevlastni potomek), jeho zdravotni &i jiné
znevyhodnéni nebo charakterova specifika. Vzdy tento vztah poji intenzivni emocéni prozitek, at

uz pozitivni, nebo negativni.



Z pohledu poradi narozeni sourozence do rodiny mdZzeme mluvit o prvorozeném, ktery
jako jediny z déti zazivd vyhradni pozornost rodicl, tedy do doby narozeni dalsiho ditéte.
Vyjimecnost rodiCovské pozornosti vsak obvykle prfetrvava i nadale vtom smyslu, Ze rodice
s nim prozivaji jeho zivotni milniky poprvé, dostava se mu nejvétsi podpory, ale také jsou na néj
kladena nejvétsi oCekavani. Nezfidka se také stava, Ze prvorozené dité je po narozeni dalSich
déti vtazeno do rodiCovského subsystému rodiny (Matousek, 2010), coz mulzZe vézt
k potlacovani jeho vlastnich potfeb a k pretéZzovani. Minuchin (1974) je autorem pojmu
rodicovské dité, které se vyskytuje hlavné v rodinach, kde jsou rodice vnitfnimi &i vnéjsSimi

okolnostmi indisponovani ve své rodicovské roli.

Druhorozené, nebo také prostredni, dité byvad dle Lemana (1992) rodi¢i nejvice
upozadéné. O to vice vyhledava kontakt s vrstevniky. V pripadé selhavajicich rodicl se upind na
starsiho sourozence jako na svou rodi¢ovskou osobu, coZ zpravidla funguje jako ochranny Stit

pred vaznou frustraci a zanedbanim. (Matéjcek, 1992)

Nejmladsi dité (téz benjaminek) byva ve stinu svych starsich sourozencu, ktefi z jeho
pohledu jiz vSechno umi a nejsou pro néj konkurence v béZzném vyvoji. Snazi se proto najit néco
vyjimecného, ¢im se mize odlisit od zbytku sourozenecké skupiny, néjakou oblast, ve které ma

$anci ziskat uznani rodica. (Leman, 1992)

Psychické schopnosti déti se mohou liSit od pozic danych pofadim narozeni. Napf. dité
s vaznym zdravotnim postizenim je Casem vnimano jako nejmladsi v rodiné, ostatni sourozenci

maji tendenci jej chranit a opecovavat, citi k nému rodicovsky vztah. (Matousek, 2010)

1.3 ZatéZové situace v rodiné s ditétem se zdvaznym postizenim

1.3.1 Typy postiZzeni

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, vymezuje zdravotnim postizenim stav, kdy
¢lovék je z dlvodu télesného, mentéiniho, dusevniho, smyslového nebo kombinovaného
postizeni odkdzan na pomoc jiné osoby. Pro potfeby této prace sméfujeme pozornost

pfedevsim na mentalni postizeni, jez se vSak vétSinou vyskytuje vkombinaci s dalSimi
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znevyhodnénimi, protoze pravé mentalni deficit ma nejvétsi dopad na plynuly vyvoj ditéte, a
téZ na pfirozeny vyvoj rodiny. Mame za to, Ze pravé mentalni znevyhodnéni se nejvice odrazi
v limitaci socializace a rozvoji komunikace postizeného ditéte a nese tak nejvétsi naroky na

ostatni ¢leny rodiny, v¢. zdravych sourozenc(, ktefi jsou ohniskem zaméreni této prace.

Mentalni postiZeni

Mentalni postizeni je mozné definovat jako poruchu vyvoje rozumovych schopnosti.
Pfedevsim je snizena schopnost kognitivnich, FeCovych, pohybovych a socidlnich schopnosti. Je
mnoho definic mentdlni retardace, ale v podstaté jde o snizeni intelektovych vlastnosti jedince

a limitace socidlniho zaclerovani, které je trvalé. (Valenta, Michalik, LeCbych a kol., 2018).

Mentalni postiZeni se ¢leni do 6 kategorii (Svarcova, 2011):
Lehkd mentdini retardace, F70

Jedinci, ktefi trpi lehkym mentalnim postizenim maji inteligencni kvocient mezi 50-69, jejich
mentalni vék odpovida jedenactiletému ditéti. Jsou schopni dosahnout Uplné nezavislosti na

jiné osobé&, mohou pracovat v mnohych zaméstnanich.
Stfedné tézkd mentdini retardace, F71

Inteligencni kvocient 35-49. Péci o sebe zvladaji s dopomoci, potfebuji asistenci v mnoha
oblastech Zivota. Fyzicky jsou neobratni, maji vSak dobré schopnosti socidlni interakce a

komunikace. Jejich mentdlni vék odpovida Sesti az devitiletému ditéti.
TéZkd mentdini retardace, F72

Inteligencni kvocient 20-34. Schopnost vzdélavani a vychovy je znaéné omezena, mohou vsak

dosdhnout dobrych dovednosti v sebeobsluze. mentalni vék odpovida tfi az Sestiletému ditéti.
Hlubokd mentdini retardace, F73

Vétsina lidi z této kategorie je imobilni, potfebuji pomoc a asistenci ve vSech sférach Zivota.

Mentalni vék odpovida maximalné urovni tfiletého ditéte.
Jind mentdini retardace, F78
Tato kategorie se udava u jedincl, u kterych neni mozné urcit inteligenéni kvocient pomoci

béZznych metod, obvykle plsobenim pfidruzenych postizeni.
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Nespecifikovand mentdinfi retardace, F79

Neni-li mozné pouzit Zadnou z vyse uvedenych kategorii.

NejCastéji byva mentdlni retardace pfidruzena k diagnézam Downova syndromu, détské
mozkové obrny (DMO), ¢i autismu, jejichz vyskyt je relativné casty. Existuje vSak velmi
rozmanita rada dalSich syndroma ¢i onemocnéni. Kromé mentdlni deficience je ¢asto pritomno
jeden Ci vice télesnych omezeni a nezfidka také vice ¢i méne zavaznych postizeni smyslovych.

Béhem Zivota se mohou objevit také nejriznéjsi neurologické ¢i psychické komplikace.

Mukopolysariridéza — sanfilippo syndrom
bunééné Urovni. V soucasné dobé neexistuje lécba.

Prvni pfiznaky onemocnéni se obvykle manifestuji mezi 2-6. rokem Zivota zménami
chovani a rozvojem hyperaktivity s poruchou pozornosti. Postupné se prohlubuji poruchy
spanku s prevracenym rytmem a nocni nespavosti. Porucha spanku muze vést az k Uplné nocni
insomnii. Casta je vyraznd a obtiZzné ovlivnitelnd hyperaktivita. V dal$im priib&hu onemocnénf
se dostavuje zpomaleni a zdstava vyvoje a nakonec progreduje i Ubytek jiz naucenych
dovednosti. V posledni fazi onemocnéni se prohlubuje neurologické postizeni s tézkou
poruchou kognitivnich i socidlnich dovednosti a hordi se i hruba a jemna motorika. Casté je
zakopavani a pady pfi ztraté koordinace pohybd, neurologické postizeni nakonec vyusti v
potfebu pouZivat pro transport ditéte invalidni vozik. U nékterych déti s MPS Il se objevuji
epileptické zachvaty. Postizené dité se stdva tiché az letargické, nechodi, postupné ztraci

kontakt s okolim. (Michalik, 2020)

1.3.2 Vliv postiZeni ditéte na rodinu

Jak jiz bylo zminéno, nahlizime v této praci na rodinu jako na interakéni systém, kde se
jednotlivi ¢lenové navzajem ovliviuji a kde neni mozné, aby zUstal nékdo nezasazen jakoukoli
vyznamnou rodinnou udalosti. (Matéjcek, 1992b) Tak, jako dité se nerodi pouze matce, ale do
rodiny, znamena narozeni ditéte s postizenim, jak Fikd Svarcova-Slabinovd, ,postizeni celé

rodiny” (Svarcova-Slabinovd, 2011, 5.178).
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V klasickém ramci vychovného plsobeni v rodiné uvazujeme primarné plsobeni vztahu
rodi¢-dité, kde, jak napfiklad uvadi Vagnerova (2000), se vytvari zakladni predpoklady vyvoje
osobnosti ditéte, protoze jeho prvni zkuSenosti se podili zasadné na budovani identity. Rodice

pomahaji ditéti strukturovat svét a orientovat se v ném.

Pti narozeni ditéte s postizenim dochazi u rodic k velkému otfesu jejich dosavadniho
chapani svéta a k nabourdani vlastniidentity. Rodi¢e prochazeji ¢asto velminarocnym procesem

pfijeti neoCekavané a nepriznivé Zivotni udalosti.

Pro vyvoj vsech déti v rodiné je velice dulezité, jak se rodice dokazi vyrovnat s celou
situaci, zda a za jak dlouho ji dokdzi pfijmout a zaujmout kni pozitivni nebo alespon
konstruktivni postoj. Matéjcek (1992b) vyzdvihuje, jak dulezité je pro rodinu, aby pfijala
vychovu a péci o postizené dité jako ukol, a ne jako tragédii. Rodi¢e by méli byt obétavi, ale
neméli by zcela obétovat sebe ani svou rodinu jako systém. Méli by dat Sanci sobé i détem,
nechat na sebe plsobit to dobré, co nova situace nabizi. Clovék, a zvldsté dité s postizenim, skrz
sebe do svéta prinasi odliSny typ radosti a prozivani zivota. O to vice se m(zZe projevit plsobeni

ditéte na vychovatele, tzn. Ze dospély je téZ vychovavan ditétem. (Matéjcek, 1992b)

Pro vzdjemné konstruktivni plsobeni ¢lend rodiny je tedy rozhodujici to, jak se rodina,
resp. rodi¢e, s udalosti vyrovnaji. Jednd se vzdy o dlouhodoby proces, ktery zahrnuje pét fazi,

jez se mohou libovolné prolinat a opakovat. (Vagnerova, 2014)

Fdze Soku a popreni je obdobi, které ma ¢lovék nejméné pod kontrolou. Télo i mysl nové
zjisténi odmitd, snazi se nenechat se vyvézt z miry a uchovat si psychickou rovnovahu. Spis nez
vnimani nové situace Clovék ventiluje své emoce obvinovanim partnera ¢i lékard, snazi se
,probudit se ze Spatného snu”. O to vice k nému pfichazi nova realita na podvédomé a

nevédomé roving, ¢asté byvaji poruchy spanku a nocni mary.

Fdze bezmoci je ptirozenou odpovédi na situaci, kterad se pfihlasila bez ohlaseni a bez
moznosti pfipravy. Rodi¢ ma jednak v této chvili jen minimalni pfedstavu o tom, jakym smérem
se Zivot postizeného ditéte i celé rodiny bude ubirat a jednak nema zpravidla znalosti o Zivoté

s postizenim. Nové informace, jez dostdva z okoli, vnima pouze jako negativni a situaci, ze které
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nevidi vychodisko, md tendenci hodnotit jako katastrofu. Spolecné s pocity smutku a osamélosti

muUZe prozivat také pocity viny a zahanbeni. (Vagnerova, 2014)

Fdze postupné adaptace a vyrovndvdni se s osudem-tato faze pfichazi v momenté, kdy
jsou rodice schopni zacit k situaci pfistupovat raciondlné a s jistou davkou pfijeti. V této chvili
jiz mivaji dostatek informaci a zacinaji si tvofit pfedstavu o Zivoté v novych podminkach. Stale
jsou pritomny negativni emoce (smutek, Uzkost a hnév), ale jsou vyrovnavany zkusenostmi, kdy

rodice néco zaridi, zaziji dil¢i uspéch, zacinaji prozivat i chvile radosti.

Fdaze smlouvani je znamenim, Ze se rodi¢ zacind smifovat s novou realitou. Je schopen
vidét novou nadéji, ktera vSak v této chvili neznamenad uz popreni postizeni jako takového, ale
moznosti lepsi a horsi varianty vyvoje. Presto se v této fazi mlze stat, Zze rodi¢ propadne
nerealistickym ocekdvanim a pokud neni usmérnén treti stranou, mUze na sebe, na postizené
dité a na celou rodinu pfinést zbyte¢né nadmérnou zatéz. V této fazi zpravidla ustupuje mira
traumatizace rodicll, kterd je vSak nahrazena dlouhodobym stresem a Unavou, jez mohou

snadno vést k vyCerpani az k vyhoreni. (Vagnerovd, 2014)

Faze realistického postoje je moznd po pfijeti postizeni ditéte jako neoddélitelnou
soucast vlastniho Zivota. Rodi¢ mlze v této chvili vidét a pldnovat budoucnost, coZ je nutnou
podminkou k aktivnimu vedeni rodiny a k vychové vsech svych déti. Vagnerova (2014) zastava
nazor, 7e do této faze nedojdou viichni rodi¢e. Ukolem odborného okoli rodiny je v takovém
pripadé napomoci rodicim vsemi prostredky k tomu, aby fazi realistického postoje dosahli.

Pfitom je nutné mit na paméti, Ze téz rodiCovstvi, spolu s vyvojem ditéte, prochazi
vyvojovymi stadii, a Ze pfijeti postizeni u miminka neznamena automatické pfijeti postizeni u
batolete, Skoldka, adolescenta ¢i dokonce dospélého potomka. Rodi¢ stdle znovu, béhem
vyvojovych stadif ditéte a rodiny, musi prochdzet vSemi fazemi pfijeti Zivota s postizenim a mUze

opakované potfebovat pomoc a podporu.

Na zpUsob a dobu vyrovnavani se s nenadalou situaci ma vliv fada faktord. Patfi mezi né
napfiklad osobnostni nastaveni a Zivotni zkuSenosti jedince, vék, pohlavi a role v roding, vék a
zdravotni stav, pocet déti, jejich vék, kvalita partnerského vztahu a mnoZstvi podpory z okoli.

Z pohledu socidlni prace je dalezité mit na zreteli, ze vidy se jedna o situaci, na kterou neni
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mozné si pfipravit reakci pfedem. Svym obsdhlym vlivem na vSechny oblasti Zivota rodicl je
vzdy hrani¢ni v narocich na adaptaci. Podpora od socidlnich, popr. terapeutickych pracovnikd,
by méla byt samozfejmosti ve vSech pfipadech. Jiz 30 let na tomto poli pro rodi¢e déti
s vrozenym postizenim v Ceské republice psobi Centra rané péce. Od roku 2015 jsou zfizovany
v nemocnicich po celé Ceské republice Centra provézeni, kterd nabizi stfednédobou socialni a
terapeutickou podporu také rodi¢tim déti, které ziskaly vazné postizeni vlivem nemoci ¢i Urazu
v pozdéjsim véku. Hlavnim cilem téchto sluzeb je napomahat rodinam, aby se postupné
adaptovaly a aby s problémem nezUstavaly v izolaci. Schopnost rodiny s postizenym ditétem
pfijimat pomoc a podporu z okoli je zasadni pro udrZeni rodinnych vazeb a pro rozvoj a

zabezpeceni viech jejich ¢lend. (Michalik, 2011)

1.4 Vliv postiZeni sourozence na psychosocialni prostiedi zdravého ditéte

1.4.1 Vliv postiZeni sourozence na Zivot zdravého ditéte v rodiné

S ohledem na zdravé sourozence by méla rodina zvladnout svou adaptaci natolik dobre,
aby plnila nejen specifické potfeby postizeného ditéte, ale také viechny své zakladni funkce,
coz je vSak znatelné ztizeno. VétSinou dochazi ke zhorSeni ekonomické situace, rodina se
dostdvd mimo vétSinu spolecenskych skupin, mize byt ohroZena socidlni exkluzi. Kromé
bé&Znych Ukonl musi dle Peové a Samalika (2006) rodina plnit dal3i nezbytné Gkoly: zajistovat
pravidelné 1é¢ebné, vychovné a rehabilitaéni aktivity, organizovat nezbytné Upravy domacnosti
a Zivotospravy, ochranovat nemocného pred nevhodnymi reakcemi okoli, vyfizovat Uredni

zalezitosti a byt neustale pfipravena ucinné pomoci pfi nahlych pfihodach ohrozujicich zZivot.

Zakomponovat takové mnozstvi novych ukonl do Zivota je nadmiru vysilujici. Pokud
rodina obstoji v této tézké zkousce, muze na chvili podlehnout dojmu, Ze se zivot rodin uklidnil.
Nadlimitn{ zaté#i véak nemusi byt jen nadlimitni stresor, ale také, jak upozorfiuje St&panova,
nadlimitni mnozstvi stéle se opakujicich kazdodenni UkonU (tzv. daily hassels). Dokonce je
mozné, Ze kazdodenni starosti jsou z dlouhodobého hlediska vétSim zdrojem stresu nez tzv.
velké individudlni stresory”. (St&panova,2006, s. 39) Kombinace dlouhodobého vystaveni
nadmérnému stresu a zivota bez odpocinku je pro rodi¢e ohrozujici ve smyslu fyzického a
psychického vyCerpani. V mensim extrému vede k Upadku celkové kvality Zivota rodiny: ubyva

socidlnich vztahl, mnohé aktivity a se stavaji pro rodinu financné nebo fyzicky nedostupné. Jak
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rodic¢dm ubyva sil, soustfedi rodina stdle vice Usili na kazdodenni preziti a stdle méné energie i
chuti ji zbyva na rozvojové ¢innosti. Pro rodice ve stavu vyCerpdani se péce o vztahy se zdravymi
détmi mUze jevit jako nedostupny luxus. Podle Havelky a BartoSové je ale pravé v takovém
obdobi nezbytné pecovat o soudrznost rodiny a posilovat vztahové podsystémy se zdravymi
¢leny rodiny, protoZe zde je jadro jejich nejsilnéjSich zdroji. Konkrétné navrhuji spole¢né
stolovani a debaty, sbirat spole¢né zazitky a vzajemné sdilet strasti a prozitky. ZdUraznuji
dllezitost traveni ¢asu jako rodina, ale také jednotlivych ¢lenl spole¢né v riznych obménach,
véetné moznosti bez postizeného ditéte. Jen tak je mozné minimalizovat ¢i kompenzovat

v leccems méné podnétné prostiedi pro zdravé sourozence. (Havelka a BartoSova, 2019)

Dalsi okolnosti, kterda mlze ditéti ztizit vyvoj, je vyuzivani nevhodnych vychovnych styld,
ke kterym dle vyzkumu Langmeiera (1982) inklinuji ¢astéji rodice postizeného ditéte. Nutno fici,
Ze se vychovny styl postizeného ditéte a zdravych déti v rodiné mUze a nemusi lisit, mohou byt
v pfimé opozici, nebo se mohou doplfovat. Ve viech pfipadech omezuji rozvoj jak zdravych, tak
postizenych déti, v nékterych pfipadech mohou navic negativné ovlivnit vztahy mezi

sourozenci.

Matéjcek (2001) rozlisuje tzkostny vychovny styl, pti kterém podléhaji rodice vlastnim
obavam a z ochranitelskych motiv( ditéti zbytec¢né zuzuji okruh Cinnosti, které smi vyzkouset Ci
rozvijet. Urcitou obdobou tohoto stylu je rozmazlujici styl, pfi kterém rodiée pfi vSech
¢innostech urputné sleduji a nedmérné oslavuji kazdy jeho sebemensi Uspéch. Nadmérna
pozornost a naprosté zaméreni na jedno dité, at uz zdravé Ci s postizenim, vychyluje rovnovahu
rodiny. Casto se pfidrufuje zavislost rodi¢e na ditéti, co? mdZe vést k omezovani irsich
sociadlnich kontaktd a zajmd ditéte. Perfekcionisticky vychovny styl uplatiuji na své dité
s postizenim nejCastéji rodice, ktefi zlstali ve fazi popirani nastalé zivotni udalosti. Kompenzaci
nevhodné adaptace muaze byt naopak uplathovani perfekcionismu na zdravého sourozence,
ktery ma rodicm vynahradit ztracené nadéje. Tento vychovny styl byva ¢asto doplnén stylem
protektivnim, kdy rodic¢e berou veskerou iniciativu i péci o dité (resp. jeho skvélé vysledky) pIné
do svych rukou, takZe dité nema zadny vlastni prostor pro emancipaci. Vychovnym stylem
z druhého podlu je styl zavrhujici, o kterém Matéjcek k3, Ze je o to horsi, ze jeho symptomy se

skoro vyhradné projevuji na emocni roviné.
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Vagnerova (2014) uvadi dva extrémni postoje rodicd k détem, je-li jedno z déti s
postizenim.

a) plnd koncentrace zajmu na dité s postizenim a odsunuti zdravych sourozenc(

b) plnd koncentrace zajmu na zdravé dité s nadéji na kompenzaci zklamani rodic a

jejich nenaplnénych ocekavani.

Videalnim pripadé se rodice uci, ze cely vyvoj ditéte s postizenim je velice specificky a
Ze ve vychové je tfeba pozorné sledovat jeho potreby a reagovat na né primérenym zptsobem.
Jednd se o opak Sablonovitého stylu vychovy nékterych rodicl. V pripadech dobré praxe pak
pozorny a inkluzivni pfistup uplatfuji rodi¢e také na zdravé déti v rodiné, takze jsou schopni

reagovat citlivé na specifické vychovné potreby kazdého ditéte. (Vagnerova, 2000)

1.4.2 Vliv postiZeni sourozence na sebepojeti zdravého ditéte

Vraném véku déti nedokazi rozlisit odchylky od béiného chovani a maji tendenci
generalizovat vse, co je obklopuje jako jediné mozné. To, Ze jejich sourozenec se v néem
odliSuje od vétsinové populace, si zacnou obvykle uvédomovat az v pfedskolnim a mladsim
Skolnim véku. Na rozdil od dospélych akceptuji jeho odliSnost stejné realisticky jako cokoli
jiného (Vagnerova,1999), nepotrebuje prochazet procesem pfijeti Zivotni udalosti popisované
u rodict v kap. 1.3. Jejich otazky i prozivani v obdobi, kdy zacinaji jevit zdjem o sourozencovu
jinakost, mohou byt matouci pro rodice, ktefi pfedpoklddaji, ze déti budou prochazet
podobnymi emocnimi stavy, jaké si rodie sami prosli, nebo dokonce jesté prochazeji.
Neinformovani rodi¢e mohou vydavat ke zdravému ditéti signaly, Ze s jeho prozivanim situace
neni néco v poradku. Plati, Ze ¢im méné se v rodiné komunikuje nejen o postizeni a s nim
spojenych okolnostech, ale také o pocitech vsech ¢lenl rodiny, tim vétsi je nebezpedi, ze zdravé
déti se stahnou se svymi pocity a fantaziemi o sourozenci do Ustrani. (St&panovd, 2009) Ve
vyzkumu Soukupové (2011) se také ukazalo, Zze pokud ditéti chybi informace od rodicl o tom,
co to vlastné znamen3, ze jeho sourozenec ma postizeni, vede to k tomu, Ze zdravé dité o svém
sourozenci radéji nemluvi. Pokud se to jeho vrstevnici dozvi bez adekvatnich informaci od
dospélych, nezfidka reaguji s nepochopenim a posmésky, coz vyvolava u zdravého sourozence
pocity studu. Mlze se uzavrit pred venkovnim svétem, v lepsim pripadé se stava obhajcem své

sestry Ci bratra. (Strnadova, 2008)
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Samostatnou kapitolou je to, jak zdravy sourozenec vnima rozlozeni moci v rodiné.
Vagnerova (2004) uvadi, Ze uz v predskolnim véku, ale predevsim v mladsim Skolnim véku si
dité uvédomuje, Ze jeho sourozenec s postizenim je privilegovdan a mohou se objevit pocity
Zarlivosti. Zvlasté v pfipadé, kdy jsou projevy ditéte s postizenim generalizované tolerovany, i
kdyZz s vadou vibec nesouviseji. Smith (2003) poukazuje na to, Ze pro déti je pfirozené ucit se
napodobou a pozorovanim starsich sourozenct. Jelikoz na potreby ditéte s postizenim byva
kladen vétsi dlraz, mlze byt jednim z projevu zZarlivosti napodoba chovani ditéte s postizenim
véetné predstirani vlastni nemohoucnosti, nebo vytvoreni jiného problematického navyku
s cilem ziskat pozornost rodi¢t. Autorka nedoporucuje tyto projevy bagatelizovat, jelikoz, jak
upozoriuje, vétsina ztéchto déti vyrlstd vroding, kde se vétSina zdrojl, pozornost i

profesiondlni sluzby zaméruji na dobu neurcitou na druhé dité. (Smith, 2003)

Problematickd mUze byt pro zdravé dité také samotna interakce se sourozencem. Dité
byva nabddano ktomu, aby postizeni bratra ¢i sestry nejen tolerovalo, ale dokonce
kompenzovalo. V situacich, kdy mezi sourozenci dochazi ke konfliktu, napriklad sourozenec s
postizenim narusuje zdravému ditéti jeho prostor, bere a ni¢i mu osobni véci, nebo ho ohrozuje
svym agresivnim chovanim, dostava se zdravé dité do obtizné volby— ma se ochranit a postavit
se za sebe, nebo ma s laskou a projevit porozumeéni pro limity svého sourozence? Podle vzoru
rodi¢d se Casto uchyli k druhé moznosti. Pokud ale dité s postizenim neni v rodiné nikterak
omezovano a zdravé dité nema nikdy moznost prosadit své zajmy, mize to mit nic¢ivy dopad na

sebepojeti zdravého sourozence. (Roth, 2010)

DalSi relevantni oblasti potencialni zatéze pro zdravého sourozence je asistence pfi péci
0 sourozence s postizenim. St&panova a Blatny (2009) uvadéji, Ze samotnd pomoc a rozdéleni
sil vrodiné je vnimana zdravym sourozencem pozitivné a pfispiva k soudrznosti
sourozeneckého vztahu i celé rodiny. Sourozenci postizenych déti byvaji pod vlivem své role
v rodiné lépe adaptovani, zralejsi a odpovédnéjsi. Byvaji rovnéz tolerantnéjsi a vice ochotni
poméahat druhym. (Pegovd, Samalik, 2006)

Pro rodi¢e vsak mize byt tézké odhadnout prfimérenou miru a ¢etnost vyZzadované

pomoci a snadno mlze dochazet k pretézovani sourozencl. Dlsledky mohou byt pravé opacné
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— pocity zneuzivani, které vedou k odcizeni se zdravého ditéte od rodiny a jeho subjektivné

vnimana rychlejsi psychicka vyspélost a nezavislost.

Stépdnovd a Blatny (2009) kategorizovali kritické momenty v Zivoté zdravého

sourozence nasledovné:

1. Kritické momenty vztahuijici se k vyvojovym obdobim
Narozeni postiZzeného sourozence
- narozeni sourozence je zatézi pro vsechny déti v rodiné, zvlasté pro nejmladsi z nich.
Postizeni narozeného ditéte vnimaji déti pouze zprostfedkované skrze prozivani rodicd.
Adolescence
- zdravy sourozenec si vtomto obdobi za¢ina vedomé budovat image a socialni status,
zaCina byt citlivy az precitlivély na nevhodné projevy sourozence na verejnosti, ale také
si uvédomuje napf. nizkou Zivotni Uroven rodiny zapfi¢inénou péci o ¢lena s postizenim.
Uvahy o budoucnosti
- Castoje dité povazuje za tabu, zvlasté, pokud na néj pdsobi tzkostné. Povinnost postarat
se 0 sourozence po smrti rodi¢l nebo nutnost najit si partnera, ktery sourozence
s postizenim pFijme nebo dokonce bude mit rad jsou jisté velké Zivotni Ukoly s velkou

zaté7i. (Stépanova, Blatny, 2009)

2. Kritické momenty v ramci rodiny a vychovy
Uzkostnd nebo pretézujici vychova
- oba pfistupy vedou k tomu, Ze se dité neadekvatné vyrovnava s vyvojovymi obdobimi.
Nespravedlivy pristup k détem
- koncentrace zajmu o jedno ¢i druhé dité, které vede k zavislosti uprfednostriovaného
ditéte na rodici
Utrdpeni rodice — Usti v pocitech viny, bezmoci a v pfehlizeni vlastnich potfeb
PretéZovdni péci o sourozence

Nedostatek informaci o sourozencové postizeni
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3. Kritické momenty souvisejici s vyvojem sourozence s postizenim
Dospivani
- u déti s mentalnim postizenim a s PAS se béhem dospivani objevuji nekontrolovatelné
emocni vybuchy, zmeény chovani, znacna nepredvidatelnost nalad, casto
s problematickymi projevy sexuality. Je to vzdy velmi naroéné obdobi pro celou rodinu

a zvlasté mladsi sourozenci mohou trpét nejistotou a obavami z dalsiho vyvoje v rodiné.

Zdravotni komplikace
- nékdy se v obdobi dospivani pridruzuji dalsi diagndzy, zvlasté zachvatovitd neurologicka
a psychiatricka onemocnéni prinaseji dalsi stresové situace.
Osamostatnéni se od rodicu
- vdobé, kdy rodice bud zalinaji viditelné starnout, nebo kdy se touha po emancipaci
sourozence s postizenim zacne projevovat podrazdénosti a agresi vici pecujicimu
rodici, nastava otazka nové role zdravého sourozence v Zivote jeho dospélého bratra Ci

sestry s postizenim.

4, Kritické momenty souvisejici se spole¢enskym kontextem
Negativni emoce zdravého ditéte
- stud, strach a vina: vzhledem ke komplexité zatéze, kterou péce o ¢lovéka s postizenim
obnasi, miva zdravy sourozenec dojem, Ze neexistuje zadna oblast jeho Zivota, kterou

by postizeni jeho bratra ¢i sestry neovliviiovalo.

1.5 Specifika psychosocidlnich potfeb zdravého sourozence, subjektivhi mira

naplnénosti potieb

1.5.1 Druhy potfteb a jejich kategorizace

Podle obecné uznavaného predpokladu psychologa Maslowa maji vsichni lidé bez
ohledu na vék, pohlavi, charakter ¢i Zivotni situaci v zasadé stejné potreby. Co je pro rGzné lidi
v rlznych ¢asech a situacich rozdilné je mira naplnénosti téchto potreb. Pokud ¢lovék musi volit
mezi uspokojenim nékolika potfeb, uplatfiuje prioritni model, dle Maslowa opét jednotny pro
vSechny jedince. Maslow tento model zakreslil vzorce tzv. Maslowovy pyramidy potfeb. Na

jejim zakladé jsou uvedeny ty potfeby, které lidé maji puzeni uspokojovat jako prvni, postupné
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uvadi pét vrstev: 1. zdkladni télesné a fyziologické potieby, 2. potfeba bezpeli a jistoty, 3.
potieba Idsky, pfijeti a spolupatricnosti, 4. potfeba ucty a uzndni a 5. potfeba seberealizace.

(Maslow,1981)

Fotfeha sk prbenl.
spolupatfitmosti
/ Podifala hazpedia jisioiy \
/ 2akladni télesné. fyrialogicks potfehy \

Maslowova pyramida potreb (zdroj)

Na Maslowa navazuje Matéjcek (2017), ktery tuto kategorizaci potreb uzplsobuje
specifikim déti ve vyvoji. RozliSuje potrfebu stimulace, uceni a nabyvdni zkusenosti, bezpeci a
jistoty, spolecenského uzndni a oteviené budoucnosti. Prvni z nich se tyka neurologické potreby
vyvazené stimulace, ktery je zakladem pro spusténi procesu uceni. Dalsi potfebou je podle
Matéjcka smysluplny svét, ktery se diky jistému radu a srozumitelnosti podnétl dava ditéti
poznavat. Potfeba bezpeli je vyrazné emociondlniho charakteru. Je-li dité milovano a
podporovano, citi-li jistotu v citovém poutu, podnécuje ho to k dosahovani vyssich afektivnich
arovni, coz Matéjéek ukazuje na potfebé zdravého Clovéka ziskat spolecenské uznani a
uplatnéni. Védomitoho, Ze nékam patfi, ma vliv na utvareni a rozvijeni identity. Z védomi sama

sebe se v ditéti rodi touhy a vnitfni cile, které si dospély nese do dalsiho Zivota.

KrejCifova (2006) definuje dale konkrétni potfeby zdravych déti se sourozencem

s postizenim:
- Potfeba dostatku srozumitelnych informaci o sourozencové znevyhodnéni.

- Potfeba oteviené komunikace mezi ¢leny rodiny o vSem déni v rodiné.
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Akceptace potreb a uznani silnych stranek zdravého sourozence ze strany rodicd.

Potreba individudlniho soustredéného ¢asu straveného s rodici.

Kontakt a podpora Sirsi rodiny a komunity.

Pomoc pfi jednani o postizeni sourozence s okolim.

Vzhledem k hierarchickému uspokojovani potfeb reaguje dité na frustraci tak, Zze nejprve si
upeviuje potfeby bezpedi a jistoty. Pokud se mu dlouhodobé nedostava vseho, co potfebuje,
muzZe si vynucovat pozornost rodi¢d regresivnimi projevy chovani a tim odsunout své potreby

uznani.

V pfipadé, ze vnima pretizeni a vyCerpani rodicli, ma o né strach, a prenesené také o své
bezpeli a zajisténi zakladni péce. V takovém pripadé se snazi minimalizovat své potfeby, aby
rodicm nepridélavalo starosti. Snazi se na sebe pfilis neupozoriovat, neodcerpdavat rodicliim
pozornost a energii. M(zZe to vnimat jako svou misi, kterou se snazi docilit tim, Ze rodi¢im

neprinasi zadné problémy a déld jim stale jen radost. (Bert, 2013)

Pokud se rodi¢tim dafi naplfiovat v dostatecné mife potieby déti nezbytné pro jejich zdarny
vyvoj, mlze se i sourozenec ditéte s postizenim rozvinout do spokojeného dospélého a diky
zvladnuti ndrocnéjsiho détstvi se mize stat odolnéjsim vici zivotnim ndrokldim v budoucnu. Do
dospélosti mUze vstupovat se schopnostmi silného sebeovladani, ochoty pomahat ostatnim,

empatie, vyrovnanosti a smyslu pro odpovédnost. (Milevsky, 2016)
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v 7

Vyzkumna ¢ést

2 Metodologie vyzkumu

V teoretické Casti jsme se zabyvali vlivem rodinného prostfedi na typ a naplnénost
potfeb déti v béZnych rodinach. Zkoumali jsme vyznam a vliv sourozeneckého vztahu na
jedince. Dale jsme definovali, co je to zdvazné postizeni a snazili jsme se popsat, jaky vliv mize
mit postizeni sourozence na psychosocialni prostfedi zdravého ditéte. Neméné jsme se vénovali
potfebdm jako takovym, zkoumali jsme kategorizaci potfeb béznych, které se objevuji u viech

lidi a ddle jsme se zaméfili na potreby, jez jsou specifické pro déti a mladistvé.

Ve vyzkumné ¢asti se zaméfime na potieby s vyssim vyskytem u déti a mladistvych,
které maji sourozence s postizenim. Bude nas zajimat, zda jsou tyto potfeby jiné nez potfeby
vétsinové populace a zda je respondenti vnimali jako nasycené. Bude nas zajimat, co by tito
dnes jiz dospéli sourozenci povazovali za dllezité ¢i nezbytné v pfistupu k détem a mladistvym,

jez ziji s ditétem s postizenim v jedné domacnosti.

Budeme tedy zkoumat aspekty, kterym jsme se vénovali v teoretické ¢asti této prace u

specifické populace zdravych sourozenc(.

2.1 Vyzkumny problém, cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Narozeni ditéte s postizenim do rodiny povaZzujeme za velmi naro¢nou Zivotni situaci,
jez svym dopadem zasadné ovliviiuje celou rodinnou dynamiku a jez ma charakterizujici vliv na
vSechny jeji ¢leny, ato nejen docasné, ale po celou dobu Zivota rodiny. V této praci se zabyvame
zvlasté tim, jak souziti s postizenym ditétem dopada na ostatni déti v rodiné, které nazyvame
zdravymi sourozenci. V popredi naseho zajmu je zjistit potreby zdravych sourozencd v obdobi

détstvi a dospivani. Ptame se, zda s odstupem casu vnimaji, Ze jejich potfeby byly naplfovany.
Cil vyzkumu jsme definovali takto:

Zjistit, jaké potfeby méli v détstvi dnes jiZ dospéll zdravi sourozenci déti s postizenim a zda

subjektivné vnimaji tyto potfeby jako nasycené.

Pro lepsi orientaci v definovaném problému jsme si v pfipravné fazi praktické casti

vyzkumu artikulovali tfi vyzkumné otazky (VO):
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VO1: Jaké potieby méli zdravi sourozenci béhem détstvi a dospivdni s ohledem na vyristdni se

sourozencem s postiZzenim?
VO2: Které své potfeby povaZuji zdravi sourozenci za nenasycené?

VO3: Jaky dopad mélo vyristdni se sourozencem s postizenim dle vyjadieni zdravych

sourozencll na jejich osobnost a dospély Zivot?

2.2 Vyzkumna metoda

Do vyzkumné (¢asti vstupujeme sice suréitym predporozuménim zkoumané
problematice, jez vychazi z jejiho teoretického studia a z osobniho nevédeckého pozorovani
v ramci pracovniho i osobniho Zivota, nase vyzkumna otazka vSak vyzaduje co nejhlubsi poznani

jedinecné zkusenosti kazdého respondenta.

Zvolili jsme pro nas vyzkum metodu kvalitativni, jejimZ hlavnim pfinosem je dle Hendla
(2008) porozumeéni zkusenosti respondentl diky moznosti ziskat bohatd data zasazena do
SirSiho kontextudlniho ramce (Miovsky, 2006). Skrze kvalitativni pfistup mUdZeme pochopit, jak
respondent utvari vyznam své zkusenosti a jak nahlizi jednotlivé uddlosti a procesy svého Zivota

(Cermak, Hytych & Rihacek, 2013).

Pro sbirdni dat jsme pouZili kombinaci metod polostrukturovaného rozhovoru a volného

vypravéni inspirovaného metodou life-story (Zivotniho pfibéhu).

2.2.1 Metodika vybéru vyzkumného souboru

K vybéru oslovenych respondentd nam poslouzila metodika kriteridlniho, zdmérného
vybéru. Vsichni respondenti museli splfovat zékladni pravidlo byt sourozencem c¢lovéka
s postizenim a vyrUstat s nim alespon ¢ast svého détstvi v jedné domacnosti. Toto kritérium

bylo pfedpokladem toho, ze respondent v Zivoté ziskal zkoumanou zkuSenost.

Ve vybéru vzorku respondentl jsme dale preferovali, pokud postizeni sourozence bylo
definovatelné jako tézké kombinované postizeni, jez zahrnovalo omezeni mobility i stfedni az

hluboké mentalni znevyhodnéni. Cilem tohoto kritéria bylo najit respondenty s odpovidajici
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rodinnou zatézi a zaroven se zatézi, jez se v nasem vyzkumu projevi jako zjevnd, a tudiz dobre

popsatelna.

Dulezité hledisko pro nas byl také vék respondentl (dovrseni dospélosti) a minimalné
nékolikaleté obdobi stravené mimo domadcnost sdilenou s postizenym sourozencem. Tato
kritéria maji zabezpecit urcity odstup a s nim spojeny nadhled od udalosti z détstvi a dospivani
vedle postizeného sourozence. Od tohoto casoprostorového odstupu respondenta od
zkoumané skutecCnosti si slibujeme ziskani vicevrstevného nahledu na svou zkuSenost

obohaceného o porovnani's jinymi typy Zivotnich realit, nez byla ta zakusend v primarni rodiné.

U¢ast na vyzkumu byla ¢&isté na dobrovolné bazi bez jakéhokoli vné&jsiho zisku pro

respondenty.
Kritérii pro Ucast ve vyzkumu tedy byly:
e Vék minimalné 18let

e Mnohaletd zkuSenost s Zivotem se sourozencem s diagnostikovanym tézkym

kombinovanym postizenim (alespon 10let)

e Nékolikaleta zkusenost s Zivotem mimo domadacnost s postizenym sourozencem

(alespon 5let)

e Souhlas s ucasti ve vyzkumu

Pro osloveni vhodnych kandidatl jsme se rozhodli oslovit dvé organizace, jez pracuji pro
rodiny s détmi s postizenim — Spole¢nost pro mukopolysachariddsu a jedno z ¢eskych center
pro rodinu a socialni péci. Vybér téchto organizaci byl dan osobou vyzkumnika, ktery s obéma
organizacemi obcasné spolupracuje a ma v jejich vedeni osobni kontakty. Byt zdravi sourozenci
nejsou primarni cilovou skupinou ani jedné z téchto organizaci, pozadali jsme jejich pracovniky
o zaslani informacniho emailu o nasem vyzkumu s prosbou, aby jej predali svym dospélym
zdravym détem. Celkem bylo zaslano vice nez 50 emailQ. Z jedné organizace se ndm ozvali dva
lidé a zdruhé jeden clovék. Jeden z Ucastnikl déle oslovil svého sourozence a druhy svou

zndmou, kterd nds privedla k patému Ucéastnikovi naseho realizovaného vyzkumu.

FindIni vyzkumny soubor byl tedy dle Miovského (2006) terminologie vybran na zékladé

metody zamérného vybéru pres instituce urcené rodinam cilové skupiny. Navazné potom

25



metodou nabalovani (tzv. snéhové koule), kde nadm stavajici respondenti pfivedli dalsiho
respondenta. Jedna se o nepravdépodobnostni metody vybéru vyzkumného souboru, kterou
Miovsky (2006) oznacuje za vhodnou metodu vybéru vyzkumného souboru pro kvalitativni

pristup.

2.2.2 Priibéh sbéru dat

Setkani s respondenty probihala v mésicich kvéten a Cerven 2024 ve tfech pfipadech
von-line prostfedi, prostfednictvim aplikace Skype videohovoru, ktery jsme po souhlasu
s respondenty nahrali. VSichni respondenti zvolili pro rozhovor domaci prostfedi, ve kterém si
zatidili klid a soukromi. Ve dvou pfipadech byl rozhovor se souhlasem nahravan na diktafon pfi
osobnim setkani, které probéhlo s jednim respondentem v klidném kouté verejného parku a
s druhym v soukromi kanceldfe vyzkumnika. Cas a misto bylo uzplsobeno vidy preferenci
respondenta, krozhovory jsme si vyzadali devadesatiminutové casové okno, jednotlivé

rozhovory trvaly 60 - 80 minut.

Na zac¢atku rozhovoru byli respondenti vzdy sezndmeni s tim, ze se jednd o kombinaci
volného vypravéni o jejich détstvi a dospivani s pfirozenym doptavanim tazatele, ale Ze bude
pfi sbéru dat vyuzit téz prvek polostrukturovaného rozhovoru — konkrétné, Ze se tazatel chce
dotknout ¢tyf tematickych celkl, na které se doptd v pripadé, Ze o se nich respondent sam
nezmini. Cilem minimalistické nabidky otazek bylo zjistit, ¢emu ze svého Zivota dava respondent
sam dUlezitost, co byli dle jeho ndzoru udalosti a procesy, jez ho dle vlastniho nazoru vyznamné

ovlivnily.

Poté, co byl respondent informovan o zplsobu vedeni rozhovoru a poté, co do zdznamu
souhlasil s nahravanim, byl vyzvan, aby mluvil o svém détstvi. Ve dvou pfipadech si vyzadal
respondent uzsi zadani a byl tedy tdzan, zda si vybavuje okolnosti, za jakych si poprvé uvédomil,
Ze jeho sourozenec ma specifické potrfeby nebo Ze ma postizeni. VSichni respondenti se poté

uz rozpovidali samostatné.

Diky nahravani rozhovor( nebylo tfeba délat si poznamky a tazatelé se mohli plné
soustredit na zpUsob a obsah sdéleni, reagovali se zvlastnim zfetelem na neutralitu svych reakci,

aby ovlivnili postoje respondenti co mozna nejméné.
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Ctyfi oblasti, jez mél vyzkumny rozhovor dle polostrukturované &asti rozhovoru

zahrnout, byly:
e Kvalita détstvi vedle postizeného sourozence
o Pomoc s pécdi o postizeného sourozence
o Dostatek pozornosti rodicu
o Vlastni aktivity, koni¢ky a kamaradi
e Charakteristika vztahu s postizenym sourozencem
o Citim se jako jeho partner/vrstevnik, nebo jako pecovatel/ochrance
e Vlastni silné Ci slabé stranky ziskané Zivotem s postizenym sourozencem

e Doporuceni rodicdm zdravych sourozenct

Tazatelé vstupovali do vypravéni jen minimalné, obcas s parafrazi ¢i kratkou sumarizaci.
Nékolikrat doslo u rdznych respondentl k emocné vypjaté situaci, do které se vyzkumnik snazil
nezasahovat hodnoticim zplsobem, nicméné vnimali potrebu ujistit respondenta, Ze jakakoli
emocni vyjadfeni jsou v kontextu vedeni vyzkumu v pofadku a Ze pro svou autentickou

vypovidaci silu jsou dokonce vitany.

Doplnujici otazky byly pokladany vétSinou tak, aby byla podporena konstrukce osobni
historie respondenta z pohledu tady a ted, jen vyjimecéné byly mifeny na vzpominani na davny
zpUsob vnimani reality. Ve shodé s upozornénim v odborné literature (Smith, Flowers & Larkin,
2009) méli tazatelé vzdy na zfeteli vyvarovat se v doplfiujicich otdzkach jakymkoli manipulacim,
priliSnym empatiim, & zavadéjicim formulacim, které by mohly vzhledem k hodnoticim

konotacim ovlivnit postoje respondent.

2.3 Etické aspekty vyzkumu
Pro zachovani spravnosti etického jednani jsme se drzeli etickych zasad Hendla (2008).

Ucast viech respondent(l ve vyzkumu byla dobrovolnd, co? ndm stvrdili podpisem
informovaného souhlasu. Tomu predchazelo seznameni respondentld se smyslem a cilem

vyzkumu a s jejich roli ve vyzkumu. Byl jim popsan zpUlsob vedeni rozhovoru, fakt, Ze mohou
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kdykoli svou ucast ve vyzkumu ukoncit ¢i odvolat, byli také informovani o zplsobu nakladani
s jejich Udaji, o principu anonymizace rozhovor( a co to prakticky znamena. S nahravanim
rozhovor( souhlasil kazdy respondent celkem trikrat — jednou neformalné, podruhé do

audiozaznamu a potreti pisemnym podpisem.

Respondenti byli téz informovani o tom, jak bude s materidly a zvlast sjejich daty
nakladano po jejich vyuziti ve vyzkumném projektu diplomové prace. Podle téchto zasad bylo

nasledné s daty nakladano.

Respondenti nenesou Zadna rizika vyplyvajici ze spoluprace, ani jim z ni nevyplyvaji

zadné nasledné zavazky.

Anonymizované prepisy rozhovord nejsou verejné.

2.4 Popis vyzkumného souboru

Vyzkumu se aktivné zucastnilo pét lidi, tfi Zeny a dva muzi, z celkem Ctyr rodin. Dva

respondenti jsou ze stejné sourozenecké skupiny.

U¢&ast dvou sourozencl z jedné rodiny ve vyzkumu jsme dopFedu nevyloucili, ani jsme ji
vsak plUvodné neplanovali. Poté, co se ndm na doporuceni svého bratra ozvala druha ¢lenka
téze rodiny, zvazovali jsme mozna pozitiva a negativa tohoto faktu. Nakonec jsme vyloucili
mozné zkresleni jejich vypovédi tim, Ze jsme se domluvili, Ze o tématu nebudou spolu hovofit
dfive, nez oba podaji svou vypovéd a rozhovor s obéma probéhl v rdmci kratkého obdobi deseti
dnl. Vzhledem k tomu, Ze sourozenci spolu jiz nékolik let nebydli, dokonce Zije kazdy v jiné
zemi, nepovazovali jsme hrozbu zkresleni jejich vypovédi za vysoké. Za mozny pfinos jsme
naopak vyhodnotili moznost sledovat dva r(zné subjektivné vnimané dopady Zivota dvou

jedincl v podminkach jedné rodiny.

V tabulce nize uvadime vék a pohlavi respondentd, velikost jejich primarni rodiny (resp.
pocet déti vroding), poradi vsourozenecké skuping a vékovy rozdil vici sourozenci

s postizenim.
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Respondent Pohlavi | Vék | Pocet détiv rodiné | Pofadi narozeni Vékovy rozdil k sourozenci s
postizenim

Respondent A Muz 29 2 2. -5

Respondent B Muz 20 |3 2. +2

Respondent C Zena 32 |3 2. +4

Respondent D Zena 21 |3 1. +3

Respondent E Zena 45 |2 1. +4

TFi z primarnich rodin jsou Uplné, v jedné se rodice rozvedli, kdyZ bylo nejmladSimu
ditéti deset let. Nize uvadime kratkou anamnézu jednotlivych rodin. Anamnestické informace
jsme cerpali z rozhovor( s respondenty délanych vramci tohoto vyzkumu, jind data jsme

k dispozici neméli.

Respondenti A a D jsou z tficlenné sourozenecké skupiny, vyrastali v Uplné rodiné ve
stfedné velkém mésté. Jejich vékovy rozdil je jeden rok, kdyz jim byly 2 a 3 roky, narodil se jim
nejmladsi sourozenec, ktery se do tfi let véku jevil jako zdravy. Ve 4 letech mu byla
diagnostikovdana Mukopolysacharidéza (MPS). Chlapec prozil tfileté hyperaktivni obdobi
s poruchami spanku, poté postupné ztracel kognitivni schopnosti, v osmi letech pfestal chodit
a usedl na vozik. Kolem Sestého roku se pfidruzila jesté Spatné kompenzovatelnd epilepsie.
Chlapec zemrel v deseti letech, kdyz respondentovi A bylo 12 a respondentce D bylo 13 let. Oba

studuji VS v zahrani¢i, kazdy v jiné zemi. Jsou oba svobodni.

Respondent B se narodil do rodiny s pétiletou dcerou, kterd se v té dobé jevila jako
zdrava. V 7 letech ji byla diagnostikovana mukopolysacharidéza (MPS), jejimiz prvnimi projevy
byly nespavost a hyperaktivita. Rodina se odstéhovala do rodinného domu, kde zdravému
synovi mohli zafidit samostatny pokoj dal od ostatnich loZznic, aby mél klid ke spanku i
k odpocinku. MPS ma progresivni charakter, v dalich fazich nemoci ztracela divka postupné
kognitivni schopnosti, ale také se ji zhorSovala motorika a postupné se stala imobilni. Ve véku
32 let zemrela. Respondent A Zije jiz pfes 5 let v ciziné, kde vystudoval vysokou Skolu a kde nyni

pracuje. Je svobodny, nema déti.

Respondentka C se narodila jako druhé dité necelé dva roky po svém bratrovi. Ve
Ctyfech letech se ji narodila mladsi sestra s vrozenou détskou mozkovou obrnou (DMO)

spojenou se spastickou kvadruparézou a pozdéji diagnostikovanou stfedni mentalni retardaci.
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Rodina se o Ctyfi roky pozdéji prestéhovala z mensiho mésta do malé vesnice v horach. Kdyz
bylo respondentce C ¢trnact let, rodice se rozvedli. Matka se s postizenou dcerou odstéhovala
zpét do mésta a zdravi sourozenci bydleli dal s otcem na vesnici. Vidali se o vikendech. Po
ukon&enf VS se respondentka pFestéhovala do zahrani¢i, kde pracuje a s manzelem vychovava
dvé déti.

Respondentka E je o Ctyfi roky stars$i nez jeji sestra, kterd trpi od narozeni hlubokou
mentdlni retardaci, je motoricky i mentalné na drovni ro¢niho ditéte. Ve trech letech byla
umisténa do Ustavniho zafizeni a svou rodinu navstévuje pravidelné co druhy vikend na 1-2
noci. Bydli ve stejném mésté jako primarni rodina a proto ji navic navstévuji pfi vSech
vyznamnych udalostech. V tomto rezimu se rodina styka konstantné uz 38let. Respondentka E
Zilaod 16 do 22let sama v ciziné, poté se vratila do domu svych rodicl, kde v samostatné bytové

jednotce bydli se svym pfitelem. Je bezdétna.

2.5 Analyza dat

ZpUsob pripravy dat pro kvalitativni vyzkum — jejich sbér a prvni fazi fixace dat formou

audio a videonahravek jsme popsali v kapitolach 2.2.1 a2 2.2.2

Druhou fazi — transkripci — jsme se zabyvali vZdy co nejdfive po ukonéeni rozhovoru. Pfi
prepisu jsme dbali také na zachyceni neverbdlnich projevid doprovazejicich vypovédi, v podobé
psanych poznamek jsme se pokusili o jejich popisné zachyceni. Zvlasté jsme dbali na to, aby
v transkripci nedoslo o ochuzeni o emocionalni projevy respondent(. Pfesto jsme si védomi, ze
jiz v této fazi dochazelo k uréité mife redukce a interpretace dat. Transkripci i nase psané
poznamky v ni jsme kontrolovali opakovanym poslechem. Velmi Casto jsme pfi tom zjistili, Zze
pfi prvnim poslechu jsme se dopustili mnoha zkresleni, vychazejicich z vlastnich predpokladd a

nepravych spojitosti. Chyby jsme oprauvili.

Zaroven jsme text anonymizovali. Pfi tomto procesu doslo téz k jisté systematizaci dat,

napf. oddélenim osobnich informaci, jez nebyly klicové pro samotny vyzkum.

Po Uplném ukonceni sbéru dat od viech respondentd jsme se k textlm znovu vratili a
znovu jsme se do nich ponofili, tentokrat s cilem nalézt spojitosti a specifika jednotlivych
vypovédi. Tato ¢ast prace byla nejdelsi a mnohokrat jsme se k ni vraceli a znovu a znovu jsme ji

z rliznych Uhld pohledu prehodnocovali.
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Teprve po velmi dobrém sezndmenim se s vypovédmi, kdy jsme nabyli dojmu, Ze jsme
se zacali vrozumivat do uvazovani a celkového nastaveni respondentd vici zkoumanému jevu
jsme zacali texty analyzovat. Vytykali jsme z nich Uryvky, a hledali podobnosti i specifika mezi
jednotlivymi sdélenimi — kédovali jsme je. Pomoci metody trsi (Miovsky, 2006) jsme hledali

v rozhovorech spolec¢nd témata. Stmelovacim znakem trsd byl vyznamovy prekryv.

Stale jsme méli na mysli, Ze je dllezité nevytrhnout jednotlivé vyroky respondentt
z plvodniho kontextu, proto jsme dbali na mnozstvi poznamek a vérnou popisnost vztahl mezi

vyroky.

Dalsim krokem byla kategorizace trst — opét Slo o kreativni a zaroven opatrnou praci
s velkym ddrazem na zachovani plvodniho smyslu vypovédi, coz jsme mnohokrdt ovérovali.
Vzhledem ktomu, Ze jsme vyuzili pfi sbéru dat také prvky strukturovaného rozhovoru, byly

nékteré kategorie ocekdvané, mnohé vsak z rozhovor( vyplynuly Cisté z iniciativy respondentd.

Vysledkem této etapy analyzy byly soubory vypovédi respondentd vztahujici se k tymz
tématlm, jez se v nékterych pripadech dal oviem pouze c¢astecné prekryvaly s jinymi
kategoriemi. Bylo na nasi Uvaze vybrat kli¢ k dalSimu stmeleni nékterych kategorii. Byt jsme se
snazili zachovat jedineny kontext kazdého sdéleni, kategorizaci logicky doslo k dalsi redukci a

to nasim subjektivnim vybérem toho, ktera data jsou klicova.

V této fazi jsme znovu zkontrolovali vysledky analyzy oproti pdvodnim vyznénim celych
rozhovorl a ujistili jsme se, Ze nedoslo k vaznému prekrouceni jakékoli ¢asti kterékoli vypovédi.

Na zavér jsme sepsali seznam kategorii a podkategorii spole¢né s nalezitymi vypovédmi.

2.6 Vysledky a jejich interpretace

V této Casti prace predkladame data ziskand z rozhovor( s respondenty. Jde néam o to
zprostredkovat ¢tenati prehlednou formou nasi interpretaci i nas zplUsob nahlizeni na témata,
jez v rozhovorech respondenti vznesli. Zaroven je pro nas ddlezité umoznit snadnou orientaci
¢tenare v tom, kdy se jednd o badatelovu interpretaci a co jsou plvodni vyjadreni respondentd.
Ty proto uvadime vidy hned u pfislusného tématu také, a navic je pro prehlednost zaddvame

kurzivou.

Jednotlivd témata vybirame pomoci kategorii, které jsme zaznamenali ve vSech, nebo

ve vice rozhovorech. PrestoZze nasi snahou byla co nejvétsi objektivita pfi tfidéni a pfi selekci
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dat, jsme sivédomi nebezpedi zkresleni respondentovych myslenek jednak tim, Ze jsou vytrzeny
z kontextu jednolitého vypravéni pfi rozhovoru a jednak vybérem dat danym v jisté mirfe také

badatelovou prekoncepci (upozorfiuji na n&j mimo jiné Cermak a Stépanikovd,1998).

Aby byl postup badatele pro Ctenare co nejtransparentnéjsi, ¢lenime badatelovy
parafraze a interpretace vzdy do jednoho Useku s vyroky respondentd, jichZ se interpretace
tykaji.

Vzhledem ktomu, Ze Slo o volné vypravéni, a kazdy respondent mél viastni linii
vypovédi, bylo nezbytné, aby pfi kategorizaci a interpretaci dat badatel zasahl uméle do fazeni
témat. Jinak by nebylo mozné jednotlivé vypovédi porovnavat. Tento zasah povazujeme za

nejvice zkreslujici plvodni vypovéd.

Ukézka kategorizace na zakladé kédu a jejich daldi uspofadéni do témat

Kategorie P¥iklad k6du
Potfeba respektovat nevnimdme ho jinak
sourozence jsem se naucila od toho svého

postiZzeného brdchy
komunikovat z o¢i do o¢i a normdlné
se s ni bavit o vSem

Potfeba ochrafiovat sourozence ...jsem citil potfebu ho chradnit pred lidmi, ktefi mé
nechdpali a nechodili v téch botdch toho sourozence
s mukopolysacharidozou, takZe jsem citil hnév a citil
jsem velké nutkdni obrany pred témi lidmi...

Potfeba mit &dst Zivota oddélenou od postiZeni ..samozfejmé musime brdt jako prosté zase tu
realitu v potaz, zase by se nemélo délat vsechno
spolu. Zdravy clovék chce mit i zdravé konicky bez
toho, aby vsude tdhl svojeho postiZzeného
sourozence, protoZe to muze byt strasné intenzivni
Zivot pro to zdravé dité.

PotFeba stability doma Tak to je to nejvic devastujici na psychiku toho
zdravého sourozence. ... ta nejistota nebo takovy
jako docasno...v podstaté oni furt nevédéli

Potfeba vnimat a respektovat potieby rodicl ..zatim mamka se drZi,... a ted jsme teda udélali ty

respity, to uZ jsem ale mamce fikala uz ddvno, Ze...to
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Potfeba nepfidavat rodi¢am starosti

Potfeba vztahu se sourozencem s postizenim

Potfeba prezentovat sebe i sourozence
jako normalni, ni¢im zvlastnf lidi

Potfeba, at je sourozenec souéasti rodiny

Potfeba, at md sourozenec svij plny Zivot

Potteba, at je sourozenec s postiZzenim

soucasti mého svéta

Potfeba, at je sourozenec soucdstf

mé budouc/ rodiny

uz se mélo ddvno zaridit uz jak Zuzanka zacala byt
vétsia......

.. jsme délali furt si myslim, hlavné jak se nasi
rozvedli, tak uZ jsme s nima nic neprobirali, protoZe
toho méli tolik hlavné mamka skrz svij stav a skrz
to, Ze zustala se Zuzankou sama. Tak uZ jsem ji
nezatéZovala vibec nicim takhle.

..ségra mé ovlivnila jako enormné a opravdu ve
velmi dobrych vécech, takZe jako pokud o tom
vztahu k ni budu mluvit z toho pohledu dnes, tak
musim fict, Ze je jako absolutné Cisty a
velmi...pozitivni,... a mél jsem to tak jako v podstaté
celoZivotné...

s mojima nejblizsima kamarddama i at prosté ne Ze
jsem se snaZil zase, jo, prosté jsem to bral jako
normdlné, no prosté to je mdj bratr a Ze on je prosté
takovy. A..., Ze je jiny, ...ale ne prosté néjaky divny,
ne, vibec jsem to tak nevnimal.

Zuzanka délala dpiné viechno s ndma...

...prosté je to vSechno pomalejsi kvili tomu, Ze bereme prosté
bratra. PfestoZe jsem vZdycky byl rad, Ze jsme $li jako prosté
celek...

...I kdyZ jsme tu Svétlusku dali do toho zarizeni, tak je to jenom
dobre, protoZe byla mezi svymi. Méli tu terapii, rizné zdbavy
a tak ddle. Jo méli i plesy a tak ddle.

myslim si, Ze obecné jsem tam pro ného byl vZdycky... A snaZil
jsem se, a vzdycky jsem se snaZil si s nim hrdt i pozdéji. Jd
vZdycky jsem ho vnimal jako soucdst party.

...to jd sem méla vZdycky takovej ten ten cil, Ze prosté
Zuzanka je soucdst rodiny, to je jedno prosté jestli ja budu mit
jednou rodinu, ale prosté je soucdst té rodiny.
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Potteba stat si za sebou a myslet na sebe

Potfeba vidét smysl v Zivoté

se sourozencem s postizenim

Potfeba vyrovnat se s vétsinovym svétem

s odlisnymi hodnotami
a s nesrovnatelnou zkusenosti:

Nepocitovat frustraci:

Skromnost - byt spokojeny s tim, co mém:

To s tim souvisi jako se SvétluSkou a s tim détstvim s témi
rodici, Ze vlastné si musim, vim, Ze si musim udélat ¢as pro
sebe, chvilku pro sebe a tak ddle...

A tu silu, se kterou muj bratr bojoval, tak jsem presvédceny, ...
Ze mi predal a tu silu, kterou jé mdm a to ponauceni a ty
Zivotni lekce, které on mi predal, jako mdj bratr, i s jeho
obrovskyma bojema a problémama, tak ze mé udélaly
nesmrtelného clovéka...

Vice bychom se asi bdli. Rodice se prosté o mé neboji, protoZe
prosté ty véci ndm ani neprijdou hrozné.

Tak uZ jsem ji nezatéZovala vibec nicim takhle. Vibec, Ze
bych méla. Ze bych méla néco, jd jsem zas takové néjaké véci
velké neméla.

My jsme si povidali hodinu v kuse, ale behem té hodiny
pétkrdt se néco stalo a tim pddem... Ta pozornost nebyla
jenom jednostranné, jakoby na mé, ale nebylo to, Ze jsme ten
cas neméli. Jako na sebe jsme méli Cas vZdycky, jak jd jsem
potiebovala, ale...jsem zvykld, Ze kdyZ s nékym mluvim, tak se
...to prosté utne...
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Téma

Kategorie

1 Blizkost se sourozencem

1.1 Potfeba respektovat sourozence s
postizenim

1.2 Potfeba ochrafiovat sourozence s
postizenim

1.3 Potfeba prezentovat sebe i sourozence
jako normalni, ni¢im zvIastni lidi

1.4 Potfeba, at je sourozenec soucasti rodiny

2 Péce o svij domov

2.1 Potfeba stability doma

2.2 Potrfeba vnimat a respektovat potreby
rodicl

2.3 Pottfeba nepfidavat rodi¢lim starosti

2.4 Potfeba nepocitovat frustraci

2.5 Potfeba skromnosti - byt spokojeny s tim,
co mam

3 Pfijeti sourozence s postizenim

3.1 Potreba vztahu se sourozencem
s postizenim

3.2 Potreba, at je sourozenec s postizenim
soucasti mého svéta

3.3 Potfeba, at je sourozenec soucdsti mé
budouci rodiny

4 Autonomie

4.1 Potreba stat si za sebou a myslet na sebe

4.2 Potfeba, at ma sourozenec svij plny Zivot

4.3. Potfeba mit ¢ast Zivota oddélenou od
postizeni

4.4 Potfeba vidét smysl vzZivoté se
sourozencem s postizenim (v mém Zivotég,
v Zivoté rodiny i komunity)

4.5 Potfeba vyrovnat se s vétSinovym svétem
s odliSnymi hodnotami a s nesrovnatelnou
zkusenosti
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Téma 1 — Blizkost se sourozencem

Potfeba respektovat sourozence s postizenim

Zdravé déti své postizené sourozence nehodnoti a s nikym je nesrovnavaji. Vnimaji je
jako jedinecné bytosti, které jsou praveé takové, jaké jsou, jejich vlastnosti, omezeni ani specifika
chovani dana postizenim nevnimaji jako selhavani ale spiSe jako kfehkost. U kaZzdého
postizeného sourozence bez vyjimky vnimaji néjaky typ sily, ktery je pro né obohacuijici. Je
mozné bez pochyb fict, Ze si svych sourozencl s postizenim vzidy vazi a respektuji je. Vétsina
z nich mluvi také o Cisté lasce ke svému sourozenci.
A79: ...jd to vnimdm, jakoZe viibec nezdleZi na tom, kdo je zdravy nebo postiZeny, nebo jakykoliv. Je to ne my proti

ostatnim, ale je to jako Ze prosté my jsme ti, co to prosté spolu délaji, jenom prosté nékdo potrebuje vice péce, tak
se o ného vice stard, ale neznamend to,... Ze ho vnimdme jinak...

C12: ...ti kluci, jak kdyby prosté umi ti naSi kamarddi, umi prosté mluvit, jak kdyby s handicapovanymi, protoZe
Zuzanka tim, Ze ona je strasné komunikativni, tak oni prosté si dokdZou vedle ni sednout a prosté s ni zacit hovor,
Ze prestoZe...md prosté mentdini postiZeni, tak jim to je upiné jedno, ale prosté vZdycky musi komunikovat z oc¢i do
oc¢i a normdiné se s ni bavit o vSem. A to je tim, Ze prosté jsme tak vyrdstali a oni kolem nds vyrustali. TakZe. Prosté
vibec neméli Zddnej problém.

C85: Zuzanka byla stastné dité a sourozenec a hlavné jsme ji brali normdlné, hlavné mozZnd brdt toho sourozence
Uplné jako kazZdého jinaciho sourozence...Jo samozrejmé musite délat trosicku néjaké ustupky, hlavné kdyzZ to jsou
autisti nebo déti s mentdinim postizenim...

D7: A takZe jsem si uvédomila jakoby rizné véci, které ja déldm. Jako vyloZené chovdni...tfeba, jak se divdm, nebo
Ze prosté jenom odejdu uprostied konverzace a tak, které jsou prosté véci, které jsem se naucila od toho svého
postiZeného brdchy, Ze on se takhle choval... a jd jsem se prosté od ného naucila, tak jako kdyby byl dobry v matice,
to bych byla taky dobrd v matice, ale ja jsem se prosté naucila od néj tyhle véci, které jsou vlastné hodné divné, ...ale
prosté mi to nikdy nedoslo.

D32:...Ze jsem hodné Matyho vnimala, jako Ze neni postiZeny, jako Ze samoziejmeé byly rizné véci a Ze jsem to vSem
vysvetlila, ale zdroveri mi to nepfislo jako zase tak extrémné divné a vZdycky jsem to prosté vnimala, Ze jenom Ze
prosté brdcha je takovy a jakoby a co?

E20: ...neni to, Ze bysme ji brali, Ze kdyZ nerozumi, tak Ze bysme ji brali détsky a mluvili tim détskym zplisobem, ale
je dospéld a ona si na to zvykla takhle hodné to nastavil u nds pritel, Ze rekl: ona neni décko s prominutim, ale ona
je dospéld.

Potfeba ochrariovat postiZeného sourozence

Zdravi sourozenci zacali uz ve velmi Utlém détstvi vnimat, Ze jejich sestra nebo bratr
s postizenim nékteré véci nedokaze, neumi, ze potfebuje hodné asistence a pomoci rodica.
Vsichni bez rozdilu zareagovali ochranarsky jednak tim, Ze uvolnili prostor pozornosti rodicu,
snazili se byt co mozna nejsamostatnéjsi, co nejvice autonomni, coz sami vsichni pojmenovavaji

tak, Zze ,rychle vyspéli“. Vsichni vnimali své Ustupky sourozenci s postizenim jako samoziejmé a
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spravedlivé. Potfeby svych sourozencd s postizenim vnimali jako naléhavéjsi nez vlastni potieby
a sebe davali na druhé misto v domnélé ,fronté pred rodi¢i“. V. mnoha pripadech si nasly pro

své potfeby nahradni uspokojeni anebo se naucili zit s latentni frustraci.

Al14: Um, zacal jsem si uvédomovat, Ze kaZdy z nds, co se tyce sourozencd, je vnimdn v Uplné jiném svétle, prestoze
jsme jakoby sourozenci a décka a zacal jsem si uvédomovat, Ze mdj bratr, jsme pochopili s mou sestrou, Ze potrebuje
vice pozornosti neZ jd nebo moje sestra, aby to bylo lehci pro moje okoli, které se snaZi o nds starat, oproti tomu,
co jsem vidél... v jinych rodindch s détmi..., Ze s nim je vice prdce a Ze jd jsem zacal se citit, jako Ze bych mél ddvat
vétsi prostor jeho potrebdm.

A39: ...jsem citil potfebu ho chrdnit pred lidmi, ktefi nechdpali mé a nechodili v téch botdch toho sourozence s
mukopolysacharidozou, takze jsem citil hnév a citil jsem velké nutkdni obrany pred témi lidmi..

A77: Je pro mé strasné duleZité, aby lidi respektovali postiZzené a jejich emoce. A nebo jejich jakoby svét a jejich
realitu ani ne emoce, ale svét a realitu.

C33: ...tu vojtovku si pamatuju,... Zuzanka byla mald, no jak se mamka vZdycky zaviela do loZnice a Zuzanka tam
jecela. A fvala. Ale...ndm podle mé bylo vysvétleno rychle, nebo jd nevim, jestli jsem si to pak za ty roky uz pak i
kdyby sama zjistovala...Ze to je prosté pro jeji dobro, Ze to je prosté cviceni, my jsme to i vidéli.

C49: Ja jsem neméla déti, takZe pro meé to byla automatika, Ze kdyby se néco s mamkou stalo, tak ja prosté si
Zuzanku hned vezmu, jenZe jak jsem se pak tady objevila v Anglii, tak...to se vSechno zménilo...

C51: ...jak jsem si zlomila klicni kost na kole a jd jsem se probudila z narkdzy. A hned...mi slzy vytryskly ...a ja si
pamatuji, Ze jsem myslela na to, Ze nebudu ted moci Zuzanku zvedat..., Ze jsem byla tak blbd, Ze jsem si zlomila
klicni kost na kole a Ze prosté nebudu moci Zuzanku zvedat néjakou dobu, a to bylo na vysce tehdy.

C53:...ona md 28 rokd, ji prosté nemiZeme zavrit do néjakého ustavu a no, protoZe tam chce byt, protoZe se ji tam
ted'libi.... No jako nechce ji ¢lovék, jak kdyby brdnit...byt samostatnd, ale nékdo musi byt realista, no obcas.

D33: ...byla jsem vici nému ochrandrskd, ale myslim si, Ze taky to bylo prosté to, Ze je mladsi. A urcité jsem ho
vZdycky vnimala jako mladsiho a ¢im byl viastné starsi vekem, tak byl viastné vZdycky jako mentdiné mladsi.

D51: ... bylo tam hodné frustrace, Ze si pamatuju, Ze jsem Matydse jako chrdnila, Ze jsem fikala vZdycky mamce, Ze
Matyds za to nemuZe, Ze...to bylo hodné tézké,...Ze to fvani prislo ze smutku.

Potfeba prezentovat sebe i sourozence jako normdini, ni¢im zvigstnf lidi

Sourozenci sami méli velmi mdélo otdzek ke zdravotnimu stavu svych sester a bratrd.
Stejné tak jejich okoli se jich vyptavalo jen velmi zfidka. Pfirozené pro né bylo prezentovat svého
sourozence s postizenim jako normalniho bratra ¢i sestru, kterd ma jen néjaké specifikum, které
neni az tak dllezité. Nikdo z dotdzanych sourozencl nemél potfebu sdilet své zkuSenosti

s postizenim se svymi prateli Ci s jinymi blizkymi lidmi sami od sebe.

A69:..po mné chtél jeden mij nejblizsi kamardd vysvétleni... co viastné md za nemoc a dal mi prostor, jakoZe viastné
ty jo, my vlastné tedka mame cas mu to prosté vysvétlit, ale byl jsem strasné maly. Mél jsem 10, 11 a vlastné jsem
to ani sam nechdpal, tak to spis vyvolalo velké otazniky, ale taky to znélo, jako Ze to je celé trosku pofidérni...

A74: ...s mojima nejblizSima kamarddama i at prosté ne Ze jsem se snaZil zase, jo, prosté jsem to bral jako normdiné,
no prosté to je mdj bratr a Ze on je prosté takovy. A..., Ze je jiny, ...ale ne prosté néjaky divny, ne, vibec jsem to tak
nevnimal.

37



B56: Jd jsem nikdy nemél pocit, Ze je to néjak jako jiny, divny. Pro mé to bylo tak bézné jako. Prosté pro jiného, Ze
md, jd nevim psa doma, prosté je tam ségra. Viibec jako a jsem byl schopny popsat. Ona je takovd a makovd a ty
véci jsou tak a tak absolutné bez emoci. Jd jd vesmés v tomhle jsem nikdy nemél Zddné emoce, Cistd racionalita,
prosté takhle to je a jako nemuze to byt jinak.

C33:..ani si nepamatuji, Ze by ndm nasi ddvali néjaké prosté predndsky o Zuzanciném postiZeni. A jak to prosté a
tak nikdo ani nevédél v té dobé, jak to prosté jednou prosté bude a nikdo se o tom nebavil a ani to nebyla podle
mé potreba. A pak uz, jak jsem vyristala, tak jsem se stejné pak za¢ala sama... zajimat, tak jsem zacala jezdit s
mamkou, kdyZ Zuzanka méla pobyty v Jedlickdrné v Praze... A to jsme vétsinou navstévovali fyzioterapeuty,
ergoterapeuty a tam clovék, kdyby troSicku zacal zjistovat, ... co by bylo pro tu Zuzanku dobré ... lepsi neZ to, co
jsme doted délali.

D37: Naucila jsem se svoje 3 véty nazpamét viceméné a pak jsem to vsem tak néjak vysvetlovala. V ramci tady
téchto tri vét a naucila jsem se to prosté. Nebo naucila, no.. Jd jsem fikala, Ze brdcha md mukopolysachariddzu a
Ze to spocivd v tom, Ze neumi vyrdbét jednu Idtku ve svém téle, kterd md jist druhou Idtku. Ta druhd ldtka se mu
usazuje na mozek a tim pddem pomalu zapomind vsechno. Momentdiné je mu 9 a momentdiné je mu mentdiné 9
mésict a md vozicek. A jdeme ddl a do néjaké otdzky ani jako neméli Zadné otdzky nikdy, protoZe nevédéli jako
chtéli védet, co mu je, tak jsem jim to fekla a védéla jsem, Ze oni si to nezapamatujou, a potom jsem tak néjak jako
nikdy jsem o tom s nikym nemluvila. Podle mé a nikdo se mé na to neptal, protoZe moc nevédéli, co se zeptat a taky
se hodné bdli se zeptat jako, Ze to neni téma, na které se lidi ptaji, takZe si myslim, Ze to je, Ze prosté ty décka
nevédely, a taky to byly déti, jako Ze vsichni prosté méli 14, kdyZ on umrel, takZe vZdycky to byly déti a déti, prosté
to vnimaji jako déti.

Potfeba, at je sourozenec soucdstf rodiny

Vsichni respondenti zdlraznovali dilezitost pospolitosti rodiny, vnimani rodiny jako
celku, ve kterém ma kazdy C&len své pevné misto. VSichni respondenti ujistovali tazatele, Ze
sourozenec s postizenim nebyl z rodiny vyloucen, byt to nemd znamenat, ze by jednotlivi

¢lenové neméli mit vlastni oddélenou ¢ast Zivota.

Respondent B popisoval rodinu z opacného Uhlu — on sam se citil vyloucen z rodiny,
ktera dle jeho minéni plnila v prvni fadé potreby sestry s postizenim. Pro jeho vlastni dobro mél
on byt od tohoto Ukolu opros$tén a pfed symptomy sestfina onemocnéni mél byt ochranén, coz

vSak sam vnimal jako exkluzi od zbytku rodiny.

A24: Nékdy jsem se citil err zanedbané. Nékdy jsem se citil, jako Ze jsem souldsti néjakého ne tymu, ale jsem
soucdsti té rodiny, kterd musi jakoby enhnm prosté resit néco. VZdycky jsem citil, Ze jsem jakoby soucdsti té rodiny.
Co se tyce tady tohohle presné, protoZe jsem chdpal, Ze musime resit véci, které jsou doopravdy dileZité.

A34: KdyZ treba déld véci, co byly prekvapivé na verejnosti tfeba pred ostatnimi lidmi. A vZdycky jsem to bral jako
moji rodinu a nikdy jsem se za ného nestydél

A38: ...vlastné nékdy jsem se citil, UpIné oprdvnéné jsem se citil, Ze logisticky prosté je to vsechno pomalejsi kvili
tomu, Ze bereme prosté bratra. PfestoZe jsem vZdycky byl rdd, Ze jsme sli jako prosté celek a jak moc jsem ho vnimal
jako svého bratra...

B84: Mné nasi dlouho udrZovali v té roviné Ze je vSechno Upiné normdlni, Ze ja jsem jako tpiné normdini a Ze vlastné.
Jako teda ségra je na tom, jak je, ale viastné jd jsem jako uplné normdini zdravej kluk a viastné se snaZili i mé od
toho v podstaté drZet co nejddl.. To znamend, muj pokoj byl na druhé strané domu, coZ je jasné super véc na druhou
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stranu mél jsem velké problémy s usindnim, byl jsem prosté sam maly kluk Sestilety na druhé strané domu smérem
do zahrady. Mél jsem problém prosté s usindnim. Docela jsem se jako dost bdl.

B8: Myslim si, Ze vlastné ta rodina pokud mozno by méla jako fungovat co nejvic normdiné to, jako kdyby jde viastné
kdeZto pravé u nds. VSechno bylo strasné podrfizeny a strasné se z myho pohledu bralo tpiné do extrému, Ze to
vlastné misto rodiny mnohdy pripominalo pecovatelskou sluzbu v podstaté... jestli to viastné jakoby ne nemd smys/
néjak jako spis balancovat s tou rodinou, kterd vlastné jako na to tak jak tak doplati a nejvic teda asi bych rekl v
podstaté ty sourozenci...

C11: Zuzanka délala Uplné vSechno s ndma, tatka prosté nasadil lyZe Zuzance, dal si ji takhle mezi nohy. Mamka
vZdycky se svojim pomalym lyZovdnim za ndmi a my jsme s brdchou za ni a tatka viude. VSude se ségra brala vsude.
Nasi byli na to fakt vyborni.

C35....i treba, jak jsem méla tfeba prvniho kluka, tak to si pamatuju, Ze tam bylo strasné moc, prosté zdleZelo na
tom prosté, Ze prosté Zuzanku musi akceptovat a Ze prosté Zuzanka je soucdst rodiny.

E8: My jsme tam vlastné s rodinou s babickou, s rodici s babickou jezdili vlastné na riznd vystoupeni...

Téma 2 - Péle o svlj domov

Potfeba stability doma

Stabilni prostredi je jedna ze zdkladnich potreb ¢lovéka (Maslow,1981)a u ditéte obzvlast
(Matéjcek,2017). Respondenti o této potrebé mluvili ¢asto, jednd se o jedinou potrebu, kterou
oslovili vSichni na primo. V détstvi si sice neuvédomovali svou frustraci vtomto ohledu, ani
unavu, stres a uzkost z ni vyplyvajici. V dospélosti to vsak byla jedna z prvnich utrap, kterou
zpétné dokdzali rozklicovat a s jejimiZ ndsledky se musi ve svém Zivoté mimo primdrni rodinu

vypordddvat.

Za nejcastéjsi zdroje nestability respondenti oznacuji zdchvatovité projevy sourozencovy
nemoci, rychle se ménici specidlni potfeby sourozence, casté zmeény v reZimu i prostredi domova,

stres a tzkost rodica.

A31: To si pamatuju se na to divat v o&ich toho desetiletého kluka, Ze pro mé bylo velmi intenzivni. ...Ze mél ty velké
zdchvaty... a védél jsem, Ze néjaké zdchvaty jsou vice Zivotné nebezpecné neZ ostatni a nevédel jsem, jestli to uZ je
ono, nebo jestli se to muZe stdt tak ndhle...

A62:...tak jsem se naucil mit radost z toho, kdyZ ostatni kolem mé v té rodiné maji radost a chtél jsem klid z toho,
Ze ostatni maji klid a nevnimal jsem svoje potreby klidu a nebo komfortni zénu svého domova. nebo jsem nevnimal
to, co jsem chtél a neméli pro mé.

B24: ... a bylo to zrovna v tu sobotu odpoledne a tam jsem si budoval strasné jako blizky vztah k fotbalu, protoZe
oni tam ty hrdci byli prosté kaZdy tyden a najednou, prosté byla néjakd rutina ...a ted'u toho byl doma klid, ticho,
nasi sli spdt a do dneska si jako pamatuju ty fajn pocity, toho fajn prdzdna a koncentrace jako na tu cinnost jako
sledovat prosté ten fotbal.

B48: Ten direct dopad té sestry byl v podstaté minimdini, ale tim, jak ta diagndza zapisobila na mé rodice, jejich
mentdini nastaveni, jejich vztah a vSechno. Tak to je to nejvic devastujici na psychiku toho zdravého sourozence. ...
ta nejistota nebo takovy jako docasno...v podstaté oni furt nevedéli, jestli bardk... rekonstruovat, tohle udélat, tam
to neudélat. Tohle bude takhle, to je jenom na pdl roku...

vy

rozvodu, ze vseho, nevédéla, co prijde...
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C69: ...kdyby se (nasi) nerozvedli, tak by to asi fungovalo jinak trochu celd ta rodina, pak asi by to bylo celkové aj
Clovek by nebyl tak vystresovany z toho, Ze prosté jednou se néco mdmé stane..Ze se clovék boji, protoZe kdyby nasi
byli spolu. Tak by...na to byli dva...a mamka by méla mnohem vic sily...

D4: prosté brdacha byl hyper hodné a...vZdycky jsme se hodné prizplsobili jakoby tim, Ze my jsme taky byly hyper a
mamka byla urcité hyper a vsechno byly prosté strasné rychly...a nikdy se nic nezastavilo a vZdycky to furt jelo ddl,
az Ze ¢lovék nemél moc jakoby cas takového toho nddech vydech, aby se jakoby nékam posunul. A, aby si néco
uvédomil, ...co se vlastné stalo nebo jakoby jak s tim naklddat ddl. Urcité to musi byt...impulzivni, jako Ze mam ted’
resit tohle a hned zase tohle. A vZdycky se nic nemohlo jakoby ukoncit, aby se jelo ddl.

D5: ...pordd...mél tu rychlost v sobé, takZe vzdycky tfeba mél zdchvaty a tak, takZe to nebylo, Ze by byla velere
klidndg a tak,... je pro mé hrozné normdini, mit... Zivot, a u toho...tfeba zdchvat a tim pddem prosté...celd ta
pozornost jde na toho ¢lovéka...

D44: Ja jsem méla takovou jednu véc, Ze jsem nechtéla domi nékdy, Ze treba skoncil basket... nebo treba néjaky
tdbor a vZdycky lidi si i fikali jako 'jd se tak tésim domd’, aZ si budem moct... sednout a odpocinout, aZ budu mit
svou vlastni postel. A jd jsem tohle nikdy nezaZila. Myslim si, Ze to bylo to, Ze fakt jako doma byl chaos, Ze jsem si
tam neuméla odpocinout a neméla jsem tam moc jakoby Zddnou... komfortni zénu...nebyl to pro mé stres, ktery jé
bych uméla rict, Ze jsem méla stres... myslim, Ze jsem prosté méla vysokou hladinu stresu 24/ 7 a proto jsem uZ to
nevnimala.

D45: ...myslim si, Ze jsem byla opravdu unavend. Taky z toho, Ze jsem jakoby pordd byla na pozoru...

D56: ... je fajn, myslim si, Ze oba dva moje rodice mi ¢asto fikali, mdm té rdda jsi Zasnd, prosté jako mdm té rdda,
takZe jsem to védéla. To je dileZité, jako Ze jsem, Ze to je dileZité mit jako jo my jsme spolu, i kdyZ spolu nejsme,
mdm té rdda, i kdyZ odejdu uprostred nasi konverzace, tak té mdm pordd rdda.

D57: No prosté tak néjak jakoby mit normdlni Zivot a jakoby nelhat tém détem o tom, Ze se néco déje a hlavné si
tak jako pamatovat, Ze je to velky rozdil mezi rodici a sourozenci postizenych déti, Ze ten rodic chdpe, Ze to je divné,
jo, prosté md ten pocit, jako Ze tohle neni normdini dité, ale ten sourozenec to nevi jako jd jsem, jd jsem to fakt
nevédéla.

E30: ...tak tam byly zdchvatové stavy. Jo, Ze prosté treba i nékdy stavy, které se tézko ukocirovaly. A v té dobé jsem
to nedokdzala Upiné na to reagovat. Jo, ale to byl ten stres, protoZe citila jsem tam i nervozitu maminky, coZ je
pochopitelné. Jo, takZe to na mé to klima na mé nepdsobilo dobre, takZe jsem se citila... neodpocatd, ale nefikam,
Ze dité musi odpocivat...Myslim, Ze...po psychické strdnce... co si pamatuji, tak jesté na stredni skole to pro mé byla
takovd zdtez.

E59: ...ty tfi dny nebo ta noc i ty dva dny to je jak tyden. Jo to se nezdd, ale i ta krdtkd doba je opravdu jakoby jak
tyden...jako dité to bylo nekonecné.... vylerpdni, Ze vlastné si uvédomuji, Ze potom tatinek s maminkou ji vezli
zpdtky. Tak byl to cdstecné oddych, ale ne oddych jakoby takovy ten klid, ale oddych jako najednou, prosté jenom
ja.

E61: ..v détstvi.. zdtéZ, pak Ze nemdm zdravého sourozence, nemdm si komu postéZovat a nemdm s kym sdilet
cokoliv. Jako néjaké ty svoje starosti s rodici, které jsou i mimo to, neZ pfijede. Potom zase obavy, ... Ze dostane ten
zdchvat, jak budem reagovat a velkd obava, Ze mamka bude nervdzni a bude spatnd atmosféra a Ze to, Ze budou
vsichni nervozni, potom bude tatka nervdzni a to takZe tak jsem to vnimala, Ze to nebyla takovd klidnd atmosféra.

Potfeba vnimat a respektovat potfeby rodiél

Respondenti jsou naladéni vic na potfeby svych blizkych nez na vlastni potfeby. VSichni
to pfimo pojmenovali jako problém, krom respondenty C, kterd tento jev vnima se zajmem,
neutralné. Ve své vypovédi vénovala vice nez vétsinu prostoru potfebam svych blizkych a jen

nekolik radek své osobé, ostatni respondenti méli orientaci vyrovnanéjsi.
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Davody k pocitu urcité odpovédnosti za své rodice jsou dle respondentt velké pretizeni
rodicl, Zadna nebo minimalni péce rodi¢l o sebe samé, ochrana postizeného sourozence a také

vnimani ddlezitosti celku pro blaho jednotlivcl v rodiné.

Reakci na tuto potrebu byla u vSech respondentll neustdld pozornost obracend
k potfebam rodicu, velikd vnimavost k nim i k atmosfére doma. Dalsim krokem bylo pfednostni
pomoc rodi¢m nez péce o sebe. V dalsi fazi se omezila u déti schopnost rozliSovat a vnimat

vlastni potfeby.

A60: ...moje mamka potfebuje aby se proste, aby se o sebe mohla postarat, Ze to nebylo jenom... o0 nds trech, ale
bylo to o vsech v té rodiné. Myslim si, Ze vSichni jsme méli néjaké problémy a vsichni jsme to méli psychicky ndro¢né
a hodné z toho byl i tlak od mojich rodicd, ... Ze slo prosté citit, Ze to...maji ndrocné a Ze mdlo spi a Ze dfou a Ze maji
problémy a Ze to je téZsi pro né prijimat realitu s mojim brdchou a délat logistické véci jako kocdrky a asistentky a
dopravovat nds vsechny.

B16: ...samoziejmé jd jsem musel casto nahrazovat prosté otce, kdyZ byl nékde v prdci nebo na sluZebce, tak v
podstaté mdma zlstdvala doma se ségrou a jd jsem jako velmi brzo zacal prebirat tu otcovskou roli. KdyZ mi bylo
prosté 12, 14, tak jsem jako délal véci, ktery béZné jako pozoruju, Ze tficdtnici dneska nejsou schopni.

B18: ...v podstaté v péci, protoZe rediné prosté na to byly potfeba dva lidi na takovyto fyzickou manipulaci a
sprchovdni. A tyhle ty véci plus urcité velmi brzo jsem se jako musel starat sdm o sebe, protoZe prosté sla se krmit
ségra...

B23: mdma se dost jako snaZila vénovat mi jako dost, jako kdyby energie otec se spis snaZil postarat o rodinu a
v podstaté jako oni to oni to prosté méli tézky a jd jsem to tak néjak jako prosté musel pochopit, Ze na mé ten cas
jako neni prosté.

AC9: ...zatim mamka se drZi,... a ted' jsme teda udélali ty respity, to uz jsem ale mamce fikala uZ ddvno, Ze...to uz
se mélo ddvno zaridit uz jak Zuzanka zacala byt vétsi a......aby jako kdyby mamka méla, jak kdyby tfikrdt do roka tri
meésice v roce, aby prosté méla ulevu.

C9: Mamka zveddk md poslednich 5 let. Ona neméla do té doby viibec zveddk a pritom pojistovny to hradi...Hrdla...
hrdinku, Ze to zvlddne a samoziejmé zdravi md uplné vyrizené mamka...mamka mohla si usetfit vic... to zdravi, ale
to se clovéek dozvi, to jd se dozviddm aZ taky tim, Ze jsem jd zacala...z té profesiondini stranky,... Ze mi tu Zuzanku...
nemusime furt tahat, Ze jak jsme ji vZdycky tahdvali prosté na zddech a v rukdch.

C18: ...mamka méla psychické problémy, takZe ona musela byt na mésic... hospitalizovand...a ja jsem si teda ségru
vzala, ale na dva mésice, aby se mamka... z toho dostala trochu. Ale to bylo taky fajn, to jsem v tom nevidéla néjaky
problém.

D45: ...historicky bylo takové jako Ze jsem byla zvykld, Ze vice ddvdm neZ beru, coZ jsem se aZ tedka trochu naucila
..moje kamarddka z détstvi... prosté poprvé mé vidéla, Ze ddvam a beru stejné...samozrejmé jako vsechno vrdtim
a odplatim, ale zdroveri prosté byla pfekvapend tady timhle a myslim si, Ze to je tim, Ze mé opravdu znd jako nékoho,
kdo vZdycky vsechno dd a Ze tam nemdm vibec Zddny limit.

D48: ..méla jsem vSechno, co jsem potrebovala. Kromé toho, Ze potom ta mamka z toho byla unavend. To, Ze
potom jsem jakoby neméla tu mamku. Bylo to tézké, protoZe tatka tam nebyl...hodné pracoval.

D49: ...prosté oba dva moji rodice byli extrémné unaveni a Ze to mélo potom efekt i na to, Ze jd jsem treba
emociondiné podle mé méla drZet tu rodinu i jako spolecné s brdchou nebo emociondiné tu rodinu...

D51: ...¢lovék...pofdd resi to, Ze se zase pocural nebo poblil a to je ta frustrace, ale spise...Ze tohle znamend, Ze ndm
odejde..., Ze to prosté bylo jako hodné emociondiné ndroc¢né téma.
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D61: ...rodic¢e at kvili nim nemaji pocity viny nebo tak. Ale kdybych byla opravdu opravdu zdravy sourozenec, tak
bych tohle asi neméla potrebu vibec fikat, protoZe bych se asi nestarala o rodice, ale mluvila bych pfimo o téch
détech, jako o sobé... Fakt jsem si tedka uplné uvédomila, jak o tom mluvim, jak moc...se stardm o ty rodice...

E64: Tatka to nedokdzal néjak vstiebat tu situaci, Ze Svétluska je postiZend. To znamend, Ze i kdyZ byl ten
vikend...tak on si délal prdci na zahradé a takhle... takZe jakoby bylo to pro ného jeste vétsi zatéz.

E65: TakZe jd jsem vidéla na mamince, Ze ji vlastné vibec nic nezajimd jenom ta Svétluska, ale je to pochopitelné,
protoZe potfebuje ty dvacetictyrhodinovky, méla ty zdchvatové stavy a nemuzZete ji nechat bez dohledu, takZe jsme
se stridaly nebo takhle prosté, at treba, kdyZ si chtéla mamka po obédé lehnout, tak jsem ji poslala a byla jsem se
Svétluskou sama.

E86: Vim, Ze je to téZka situace, ale aby ti rodice udrZovali ten svij vztah mezi sebou. Partnersky jako muZ a Zena.
Aby se netocilo jenom kolem toho postiZzeného sourozence...Ze pokud tady to neni, tak to Upiné fungovat nemdiZe,
a to by bylo i to trauma pro toho zdravého sourozence.

Potfeba nepfiddvat rodi¢im starosti

Vypichnutim této kategorie jsme chtéli vyzdvihnout snahu zdravych sourozenc( necerit
vody, tedy sami nepfispivat za Zadnych okolnosti k nestabilité rodinného prostfedi. Méli
tendenci délat olekavatelné véci a tzv. spravné reagovat. Ve, co by narusilo tuto image
klidného a sporadaného ditéte se jali odclonit z pozornosti rodicl, vse, co by mohlo klast na

rodice jakékoli naroky, se snazili fesit sami.

Vidi mnoho pfinost tohoto svého pfistupu: jsou v fadé véci schopnéjsi, odpovédnéjsi a
zkuSenéjsi nez jejich vrstevnici. Na druhou stranu se citili v détstvi nékdy pod tlakem velkych

narokd a osamoceni.

A54: Ja i moje sestra jsme velmi podle mé rychle dospivali, protoZe jsme museli ddt tu extra energii v tom
kaZdodennim Zivoté do toho, abychom byli méné ndrocni neZ déti mého véku v mém okoli. Méné ndrocni pro rodice.
A58: Co se tykd jakéhokoliv pomdhdni doma... Neodmlouvat. Zatnout zuby a dotdhnout tu rodinu tam, kde jsme
chtéli byt... vychdzet (sourozenci) vstfic, kdyZ on néco potreboval a resit, jak mu pomoct a délat to lehci pro mé
rodice co nejvic jsme prosté mohli.

A60: ...abych mél jistotu, Ze bratr neztrdci tu péci, kterou potrebuje, anebo Ze moji rodice neztrdci tu péci, kterou
potrebuji. Celé to vlastné skoncilo u toho, Ze jsem se snaZil uprednostriovat svoji rodinu pred sebou, a to, abychom
jako tym dosli do néjakého cile.

B18: v podstaté v péci, protoZe redlné prosté na to byly potfeba 2 lidi na takovyto fyzickou manipulaci a sprchovani.
A tyhle ty véci plus urcité velmi brzo jsem se jako musel starat sdm o sebe, protoZe prosté sla se krmit ségra.

B26: kdyZ oni na mé méli mit cas, tak to bylo vZdycky sloZity. VZdycky se muselo néco délat okolo toho jo, nebo
prosté bylo to jako na povel jako tak ted’mdm 20 minut, tak jako ted’ méjme tu zdbavu. A jako kdyby jo pamatuji si
zdblesky z détstvi, ...nechci fict, Ze jsem mél néjaky upiné osamély détstvi, ale ... Nevznikalo to pfirozené a nikdy to
nebylo, protoZe... jd zrovna ted'jsem potreboval tu pozornost, ona tu ta pozornost byla, kdyZ to bylo mozné,...neni
nic proti mné, ale Ze to tak prosté je, ale zase musel jsem to pochopit. ...v podstaté zjistil, Ze jako kdyZ zaviu ty dvere
a prosteé vykaslu se na to a budu to jako délat sdm...byt to teda nemdm s kym proZivat, ale aspori to probéhne v ten
moment a tak, jak jd potfebuji a chci.

B33: ...se néco prosté stalo, co ve mné vyvolalo jako tadyhle tlak na hrudi a rozbusilo mi tfeba srdce a jd jsem to
vlastné jako spolknul a délal jsem jako, Ze vlastné nic, protoZe jd jsem ten zdravej a normdini a ja jsem jim nechtél
priddvat prosté stres,...ono to bylo strasné jednoduché to spolknout...ale pak se to prosté projevilo pozdéjc...
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dokavad'jsem jako byl doma a vyloZené s tou rodinou jako néjak kooperoval, ta jd jsem byl jako pordd ve strehu, jd
jsem jako nikdy nevypl.

B40: Emoce jsem v sobé velmi, jako kdyby dusil, abych nevysel z té role toho zdravého, hodného a neproblémového
syna proste,...vlastné i oni sami v sobé dost dusiliemoce.

C18: To uZ jsem byla na vysce, a to jsem to uZ jsem ani s tatkou nebydlela a on se pak tatka odstéhoval stejné z
toho bardku, takZe jsem zlstala sama na tom bardku.

C67: Byli vic jakoby samostatnéjsi a jak bychom se uméli postarat, Ze jsme byli mozZnd vic, jak kdyby vyspéli tady
v tomhle...stardni se o nékoho, to jsme byli urcité vic vyspéli tady v tom.

C94: To... jsme délali furt si myslim, hlavné jak se nasi rozvedli, tak uZ jsme s nima nic neprobirali, protoZe toho méli
tolik hlavné mamka skrz svij stav a skrz to, Ze zustala se Zuzankou sama. Tak uZ jsem ji nezatéZovala vibec nicim
takhle.

D47: ...jd jsem to vZdycky vnimala, Ze z téch tfi sourozencu jd jdu posledni...Ze to jde takhle postupné a vlastné tim
pddem se jako vlastné hodné casto ani se nefesila Barca, jako Ze se k tomu ani nedoslo a takZe jsem Sla s tim, Ze
vlastné ty potreby nemdm naplnéné, a Sla jsem spdt a druhy den jsem to zkusila znovu a vim, Ze mdm rizné témata
jako v rdmci toho, Ze toho neocekdvdm moc od lidi.

D47: ...nebyla jsem v klidu Casto... jakoZe jsem toho méla hodné, co se déje ve mné a Ze jsem to neméla jak jako
ventilovat a ...Ze jsem se odpojila sama od sebe, abych mohla preZivat a jakoby jet furt dal a mit jakoby Ze dam a
pomdzu, ale zérover ne, nic neberu a neméla jsem podle mé doma komfortni zénu, protoZe tam vZdycky byl prosté
no nejaky konflikt...

D49: ...je pro mé dileZité, kdyZ nékdo je emocné nestabilni a je nastvany nebo smutny...jsem uplné paralyzovand...
ale zdroveri neodejdu z té mistnosti za nic. Jo, prosté tam jsem a je pro mé hrozné dilezité, Ze tam jsem, Ze vidim,
co se déje...ale at oni nevi, Ze jd tam jsem. Jd jsem tam tak jako byla a nebyla...

D51: ...moji rodice neméli na to, aby regulovali nase emoce a tim pddem to bylo na nds, abychom regulovali emoce
nasich rodicu spise nebo jako ta situace no.

D53: ...ty potfeby, prosté neméla jakoby vibec... a do dneska to mdm tfeba, Ze kdyZ ja jsem frustrovand a nékdo
mi upfimné jako ddvd takovou tu empatii, Ze si vsimne toho, Ze mdm néjakou potrebu, tak jd zacnu... panikarit
trosicku, protoZe... mi prijde, Ze to je Spatné, Ze... mdam néjakou potrebu asi, no nebo jako Ze nékdo jiny vi, Ze jimdm,
jako Ze by to nemélo byt.

E9: ...Svetluska byla v zafizeni, tak jsme ji brali na vikendy a pro mé to bylo stresujici... vy¢erpdvajici a ne Ze bych ji
nechtéla doma, ...ale byla to velkd zdtéZ po té psychické strdnce.

D61: ...rodice, nefeste zdravé sourozence, protoZe my jsme v porddku, vsechno je OK, oni vibec Zddnou starost
nepotiebuju, jakoby to byl normdini Zivot, nic, vSechno v porddku, nic se nedéje. Jd vim, Ze vdm to prijde divné,
rodice, ale ne my jsme fakt v pohode. Jd si myslim, Ze myslim si, Ze to tady je krdsné vidét. (smich)

E60: ...smutek, ...chci si ponaddvat, nebo chci si postéZovat,... ja jsem neméla komu, takZe kdyZ jsem byla v tom
malém détstvi, ...mi bylo lito, Ze si ji nemizZu postéZovat, Ze vlastné mi nerozumi a nedokdZe mi na to reagovat.
TakZe jsem to brala, Ze mi chybéla takovd ta spriznénd duse.

Respondenti o svych potfebach nemluvili nikdy pfimo jako o potfebach, spi§ popisovali
situace, které badatel mohl oznadit za situace, ve kterych respondenti néjaké potfeby
pocitovali. Stejné tak se ve svych vypovédich respondenti vénovali situacim, ve kterych by
spousta lidi potfeby pocitovali, navic by si v téchto konkrétnich situacich jisté uvédomili jistou
miru frustrace z toho, Ze jejich potfeby pravé naplnény byt nemohly. Respondenti zde vsak
zdUrazriovali pravy opak — Ze zadné potreby, a tedy ani frustrace, v téch chvilich nepocitovali.

Vzhledem k tomu, Ze se také tyto ¢asti potreb primo tykaji, povazovali jsme za nezbytné je do
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vyzkumné ¢asti zafadit, byt s védomim, Ze se nejednd o primarni cil vyzkumu, kterym bylo

zaznamenat potreby respondent(, ale spi$ sonda do jejich copingovych mechanisma.

Potfeba nepocitovat frustraci

Vsichni respondenti vypravéli o pocetnych situacich, které se jevily posluchacdi jako
zkusenosti s frustraci, to vSak vSichni sourozenci popreli s tim, Zze to pro né byla obvykl3, snadna,
nebo zvladatelna situace. Také vzdy pfisly s vysvétlenim, Ze situace neméla na jejich zivot velky
vliv, popfipadé, ze v konecném dlsledku pUsobila pozitivné. Nevznikl Zadny moment pfi
rozhovorech s respondenty, kdy by respondent sam oznacil néco ve svém zivoté jako frustraci,

nebo Ze by s takovou interpretaci souhlasil.

A18:..mdm pochopeni pro potiebu ostatnich lidi mého véku nebo starsich, ktefi jsou zdravi, ale délaji véci, které jd
nechdpu. Jsem trpélivéjsi a jsem urcité vice otevieny tomu, Ze to jde po té cesté téch jinych...neZ podle mé, kdyz
napfiklad ve skole pracuju na projektu, a nesouhlasim s tim, co se déje, nebo jsou velmi pomali...

B5: Nasi se mé snaZzili drZet od té nemoci co nejddl a jasné jakoby v téch 6 letech jsem se vyspal, ale a taky proste
jsem mohl Zit. A to bylo ve vSech jako ostatnich ¢dstech toho myho Zivota. V podstaté jé jsem byl od toho vseho
odtrzeny tak néjak jako na silu vZdycky co nejddl... A to je prdvé prosté presné ono. Jd jsem byl nastaveny v té roviné,
Ze vlastné tak to je a nemusime o tom debatovat. Tohle je moje realita... mé viastné celou tu dobu nikdo neresil.
B7: A jd jsem se furt jakoby vyvijel Uplné uplné stejné, jak vSichni moji vrstevnici a pak najednou nékdy...pozdéjc v
téch pet az Sestadvaceti najednou jsem zjistil, jako kolik j@ mdm jako problémd, prosté s tim spdnkem s téma
uzkostma a jé nevim prosté, kde s tim bylo to najednou, prosté strasné moc. A taky mi to trvalo docela dost let si
to jako pojmenovat.

B21: A jesté premyslim v rdmci té rodiny. No jako. J& myslim, Ze nejlepsSi vyraz je ta samostatnd jednotka, no jd jsem
prosté. No ja jsem jako si to odZival hodné sam, ty véci prosté. A zase jako muzu fict, Ze do dneska z toho tézim,
protoZe tim, Ze Ziju v zahrani¢i a ty opravdovy kamarddi jsou dost daleko, tak jaé nemdm problém jit sam do kina
nebo jit sdm na fotbal se podivat.

C63: Mamka se mnou sedéla u kytary obcas. Ale jinak ne, protoZe jsme byli takové Zivé décka s brdchou a my jsme
byli furt venku. My jsme to neméli, jak kdyby neZ my jsme nebyli takovej ten typ, Ze jsme prosté tfeba sedéli s rodici
a hrdli deskové hry to ne.

C65: Ja si nepamatuju vibec, Ze bysme néco probirali...s rodicema, prosté si sednout nebo jd nevim, co bych s
mamkou probirala takhle, nebo se s ni bavila, mély jsme dobry vztah, ale fakt jsme nikdy néjak ne, to vibec si
nepamatuji, Ze bychom prosté s mamkou si musely sednout nékde anebo musely, Ze jsme mély takové treba
ritudly...nasi poslouchali vsechno, co jsme potirebovali. A zase myslim tim, Ze jsem méla toho brdchu, tak jsme se
furt jenom rvali a hddali a nasi nds méli myslim Ze dplné plné zuby a zase to bylo taky ndrocny s brdchou. No. TakzZe
pak uZ nikdo nechtél sedét a néco s ndma rozebirat. Ne my jsme byli takhle Stastné décka.

C85: Obcas clovék musi asi délat néjaké ustupky a musi byt pfipraveny na to, Ze prosté ti vasi sourozenci budou
potrebovat vic neZ vy. Potfebujete, Ze od rodici a od rodiny celkové asi to nebrat...,Ze to je proti vdm... Ze to je
prosté jenom, jak to prosté musi byt,..Ze prosté jednou musi dostat vic té pozornosti a byt prosté vic
opecovand,...protoZe tak to je.

C90: Jd nevim... asi moZnd ani nebylo nic,... co bych jd pro sebe mohla udélat. Nasi se prosté rozvedli a nechali mé
samotnou a pak na bardku. A ale jd jsem tehdy méla takového fajného kluka. Ta jeho rodina byla strasné fajn, takZe
tam si myslim, Ze mé to hrozné podrzelo...

C90: ...ale takZe viastné jenom to, ale jinak clovék mysli vic asi na ty sourozence...neZ na sama sebe.

C94: Tak uZ jsem ji nezatéZovala vibec ni¢im takhle. Viibec, Ze bych méla. Ze bych méla néco, jd jsem zas takové
néjaké véci velké neméla.
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D25: Ale a potom jesteé tfeba mdj tatka... zdroveri ocekdval trosicku jakoZe proc tohle neumis a nevim ...nefesil moc,
jak se udéld ta skola, ale proste se musi udélat.

D25: ...umim si predstavit, Ze bych... toho uméla vic, Ze by tam bylo vice diskuze kolem riznych véci, které

byly ...kratké, protoZe prosté se to vyresilo a Slo se ddl.

D29: ...zjistila jsem, Ze fyzicky moc nemdm hranice toho, co se mi dd délat ...Ze lidi...to je hrozné, Ze se ti to stalo a
mé to... pfijde v pofddku. Ze si toho jakoby Ze to umim ignorovat hodné.

E77: Tak postupem veku jsem se zklidnila a nasla si takovy ten svij vnitini klid, protoZe si myslim, nebo ne, myslim,
ale vim to, Ze to détstvi i tou vychovou bylo ndrocné a Svétluska byla toho soucdsti.

Potfeba skromnosti - byt spokojeny s tim, co mém
Nejedna se de facto o potrebu, ale o coping, o zpUsob vyrovnani se s frustraci. Rozhodli

jsme se tento bod zafadit do vyétu potfeb, protoze s potfebami pfimo souvisi, a protoze je
spolec¢ny pro vSechny respondenty. Zdravi sourozenci bez rozdilu popisovali svij Zivot jako
naplnény a své potreby jako uspokojené. Domnivame se, Ze se nejednd o ndahodny symptom ¢i
charakteristicky rys, ale o Uhel pohledu, ktery se formoval ze srovnani s omezenymi zivotnimi

moznostmi a se specidlnimi potfebami sourozencd s postizenim.

C11: ...jd vibec nemiZu fict, Ze bysme néjak strddali treba i emociondlné. To vibec nasi fakt délali hrozné hrozné
moc proto, abysme prosté vsechno méli.

C47: My jsme si prosté mohli ne néjaké, jakoZe jsme jezdili nékam na dovolené k mofi. To asi to ne, to my jsme nikdy
nejezdivali. To zase myslim, Ze jsme uplné zas takové finance neméli, ale na takové zdkladni véci ...vSechny
moZnosti..ndm rodice ddvali, Ze prosté jsem chodila na kytaru, na flétnu...plavali jsme...

C63: ...kdyZ jsem trénovala kytaru, tak mamka se mnou sedéla...u kytary obcas.

C92: ... takZe jsem vZdycky jezdila na kole. To mé vZdycky tak uklidriovalo, Ze clovek si mohl sam jezdit na kole. Jsem
zacala jezdit fakt hodné. Ja si myslim, Ze jsem si sobé dala dost.

D25: ...jsem redlné vychovand jakoZe hodit do vody a nauc se plavat a myslim si, Ze to bylo jako urcité prosté jenom
protoZe moje mamka prosté si fikd, Ze to je jako v pohodé, Ze to je to, jak se clovék néco nauci.

D27: ...si myslim, Ze to nebylo, Ze ne dost casu, ale Ze ten ¢as byl hodné rozsekany ale Ze tam vZdycky byl potencidl
toho, Ze odejde hrozné rychle, takZze my jsme si mohli povidat. My jsme si povidali hodinu v kuse, ale behem té
hodiny pétkrdt se néco stalo a tim pddem... Ta pozornost nebyla jenom jednostranné, jakoby na mé, ale nebylo to,
Ze jsme ten cas neméli. Jako na sebe jsme méli Cas vZdycky, jak jd jsem potfebovala, ale...jsem zvykld, Ze kdyZ s
nékym mluvim, tak se ...to prosté utne...

D48: A to je pfesné to v praktickém Zivoté si myslim, Ze mé to neovlivriovalo. JakoZe méla jsem kamarddy, méla
jsem konicky, méla jsem vSechno v tom praktickém. Méla jsem dva brdchy, méla jsem jidlo, méla jsem vsechno, co
jsem potrebovala.

Téma 3 — Prijetl sourozence s postizenim

Potfeba vztahu se sourozencem s postizenim

Vsichni respondenti mluvili se zaujetim a dlouze o svém vztahu se sourozencem

s postizenim, zdUrazfovali, Ze se jedna o vztah Cisty aZ bytostny, velice dulezity a nezatizeny
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negativnimi emocemi. Pfi popisu svého vztahu mluvili o respektu a rovnocennosti a také o tom,
Ze nikdy nevnimali postizeni jako néco, co by jejich sourozence pfimo urcovalo, ale jen jako

jednu z jeho charakteristik.

A16: Mélveétsi potreby. CoZ neménilo viibec moji lasku k nému nebo muj vztah s nim, protoZe jsem neznal nic jiného
a takZe jsem ho bral jako kdyby byl zdravy. Jako v mém vztahu k nému. Bral jsem ho jako absolutné partnersky cely
mdj Zivot. Si myslim.

A33: Ale vnimal jsem ho stejné jako jsem vnimal jakéhokoliv zdravého ¢lovéka v mojem véku... chdpal jsem ho na
spiritudini roviné a mél jsem s nim spojeni, Ze jsem ho chdpal, protoZe jsem ho tak intenzivné znal a vyristal jsem
s nim... Ale taky jsem...citil strach a tuzkost a hodné vibec jsem se prosté bdl, kdyZz mél ty nemoce a ty zdchvaty.
A35: Védél jsem, Ze to je ¢lovék plny emoci a mél jsem k nému obrovskou empaitii. ...naucil skrz mého bratra, ktery
potom uZ ztrdcel jakoukoliv mluvu,... jsem stejné ho chdpal, jako kdyby se mnou normdiné miuvil.

B18: ...ségra mé ovlivnila jako enormné a opravdu ve velmi dobrych vécech, takze jako pokud o tom vztahu k nf
budu mluvit z toho pohledu dnes, tak musim fict, Ze je jako absolutné Cisty a velmi...pozitivni,... a mél jsem to tak
jako v podstaté celoZivotné...

B18: ...takovy symbol...totem. Prosté, neZ jsem nékam jel, tak jsem se Sel rozloucit se ségrou. KdyZ jsem prosté sel
na néjakou zkousku, tak jsem si s ni o tom popovidal...neexistovalo, Ze bych se s ni jako nerozloucil...jsem vlastné
ségru nezaZil tak, Ze byla schopnd komunikovat... jeSté zdravd a aktivni, abych byl schopny vytvofit ten vztah v
podstaté jako clovék s clovékem. Takhle to pro mé bylo prosté ritudiné totemisticky...

B19: Je pro mé tedka zpétné treba strasné téZko jako soudit, do jaké miry to byla néjakd sourozeneckd ldska a do
jaké miry to byly treba odpustky vici néjakému tady tomu vycitkdm svédomi...

C33: Do téch 14 ...jsme méli..zodpovédnost za Zuzanku... pfirozené, ale to nikdy nebyla takovd ta, jak kdyby ta
vnucend zodpovédnost.

C35:Jd jsem méla se Zuzankou takovy teply vztah. Se Zuzankou jsem méla takovy teply, jak kdyby takovy, Ze prosté
Zuzanka, Ze prosté Zuzanka. Jd nevim takovy, Ze jsme se objimaly a Ze jsme byly prosté takové sestry.

D12: No a je pravda, Ze se to hodné menilo... v néjaké fdzi jsem byla ...smutnd. Kolem dmrti, Ze mi prislo, Ze uz s
nim nemdm vztah...ale tedkon retrospektivné, kdyZ nad tim premyslim, tak si myslim, Ze jsem zaprvé byla odriznutd
od obou sourozenct nebo odfiznutd, protoZe jsme se vzddlili tim, Ze jsme méli rizné Zivoty a prosté jsme se nepotkali
v tom Zivoté.

D12: A je pravda, Ze jediny mdj vztah, ktery jsem mohla mit s Matydsem s brdchou, byl, Ze jsem...mohla mit
pecovatelsky vztah vaci nému, protoZe do tedka moc nevim, jaky jiny vztah bych mohla s nim mit jakoby jiny neZ
pecovatelsky...

E17: Krdsny. Mély jsme hodné krdsny vztah... si pamatuji, Ze mi strasné chybélo mit zdravou sestru,...Jd jsem védéla,
Ze mi nerozumi, ale bylo mi to lito, Ze neni zdravd a Ze mi tfeba nedokdZe reagovat.

E22: Ted'ji beru jako...rovnocennou sestru a neuvédomuji si to postiZeni...chdpu tu péci... vZdycky, tak se nasméjem
u toho jo, takZe neuveédomuju si, Ze vlastné je postiZend a Ze koupu svoji sestru dospélou.

E86: ...vnimat spise to, jakoZe je zdravy ten postiZeny sourozenec, chovat se k nému takhle zasmdt se s nim pohrdt
si promluvit si, i kdyZ neodpovi...To pak nebude tak traumatizujici...

Potfeba, at je sourozenec s postiZenim souédsti mého svéta

Z vypoveédi respondentl vyplyvala potfeba dichotomie ¢asti Zivota vlastniho a
autonomniho a také zaroven Zivota sdileného se sourozencem. Je to jisté pfirozenad situace
v jakémkoli vztahu dvou lidi — nécemu se v Zivoté vénuji sam, mam vlastni skupinu lidi a zajma,

a nékteré zajmy a lidi v Zivoté sdilime. Pokud je jeden ze sourozenc( silné limitovan postizenim,
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je tézké nalézt prirozeny prinik v Zivoté dvou takto rozdilnych sourozencd. Presto je u viech
respondentl silnd potfeba, any se jejich Zivoty prekryvaly a stykaly se sourozencem
s postizenim a jsou pfipraveni pro to udélat mnohé uUstupky, v mnohém se prizplsobit, az
nékteré véci obétovat., pfirozené prizplsobovali své aktivity tak, aby se k nim sourozenci mohli

pfipojit, jedna z respondentek zvolila povolani s ohledem na svou sestru.

A33: myslim si, Ze obecné jsem tam pro ného byl vZdycky... A snaZil jsem se, a vZdycky jsem se snaZil si s nim hrdt i
pozdeji. J& vZdycky jsem ho vnimal jako soucdst party. A i kdyZ vidim, i kdyZ vidim videa z té doby...kdyZ jsem mél
tfeba 7 nebo 8. Moznd, ale prosté jsme chodili na vyslapy a tak. Tak kdyZ jsme si hrdli s dalSima détma mého véku,
tak pro me vibec jsem nevnimal, jakoZe bych si mél hrdt i s nim, nebo nemél hrdt i s nim, nebo Ze bych mu mél
vychdzet vstric.

C24:...tak jsme ji prosté vzali na vozik a vzali jsme ji s nadma ven.

C30....tfreba nasi sli na pivo, tam do vedlejsi hospody, tak jsme ji tfeba i hlidali sami... podle mé jsme byli fakt mali
a byli jsme normdiné schopni Zuzanku...ona byla fakt upiné prcek, takZe jsme normdiné byli schopni ji obléct do
pyZama s brdchou dali do postele a prosté jsme se o ni takhle postarali...Fakt nasi viibec nebyli uzkostlivi...oni ndm
jak kdyby verili. A védéli, ...Ze bysme ji prosté tam nenechali, nékde prosté brecet.

C38:...ale jd jsem pak to vlastné i studovala a mohla jsem viastné Zuzance...vic poskytnout...Skrz ty kurzy, a skrz to
vzdeéldni. To...byl takovej mdj celoZivotni cil, nebo jd jsem méla takovy jinaci cil..Jd si pamatuju, Ze jsem vZdycky
chtéla byt veterindrka a zubarka, pak, jak jsem sla na vejsku a délala jsem fyziku a biologii, tak jsem si fikala, no
rikam biologie, ta mi sedi, ale fikam, jd budu muset asi fakt délat néco prosté s postizenim,...

C88: ...pak jsem to délala a pak jsem kdysi brala Zuzanku nékdy na festivaly....aby si prosté odpocala na chvili od
voziku, tak se prosté i dokdzala...porddné uvolnit to svalstvo, Ze tim, Ze jsem ji dostalo do takové pozice, kterou ndm
prosté ti fyzioterapeuti doporucili.

E48: Jo tim, Ze nemdm vlastni déti a vlastné jakoby do té Svétlusky vkladam hodné té energie. Jo, nerikdm, Ze mé
to ted'vycerpdvd, ale jako takovd ta péce.

Potfeba, at je sourozenec souédsti mé budouci rodiny

Tfi z respondentd vyrUstali se sourozenci s infaustnim onemocnénim. Ve véku, kdy
zacali uvaZovat o své budoucnosti a predstavovat si vliastni dospély Zivot, rozuméli i tomu, Ze
jejich nemocni sourozenci jeho soucasti nebudou, protoze predpokladany vék doziti

nemocnych s mukopolysachariddzou je 15-20 let.

Dalsi dvé sestry, jejichZ sourozenci netrpi progresivnim onemocnénim, zd(razrovaly, jak
dllezité pro né uz v puberté bylo najit si partnera, ktery by pfijal jejich sestry i s jejich
postizenim, respektoval je a vital je do svého Zivota. Nastaveni své rodiny, bydlisté i zplsob

Zivota utvareji s ohledem na své sestry.

C37:to ja sem méla vZdycky takovej ten ten cil, Ze prosté Zuzanka je soucdst rodiny, to je 1. Prosté jestli ja budu mit
jednou rodinu, ale prosté je souldst té rodiny. A musi na to byt vsichni pfipraveni aj ta jednou moje budouci rodina,
Ze?
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C84: Ja myslim, Ze to je dleZité pripravit na to lidi kolem sebe prosté i budouci manZeli nebo manZelky a prosté ty
déti, jak kdyby ty sourozenci, jak kdyby strasné jak kdyby zahrnovat i do té vasi rodiny furt.

C85: A jak mém ty déti a manZela, tak se snazim, jak kdyby je dostat do takového toho toho mého kruhu, to
znamend kruhu, aby to prosté nebylo. TakZe tohle je moje rodina a tohle je Zuzanka prosté, aby to bylo v 1. Sice
jsme nejsme spolu kaZdy den, Ze tim, Ze jsme tady v Anglii, ale ale kdyZ clovék na to pfipravuje, no jé nevim, asi za
hranici, vsechny kolem sebe kolem toho. No toho vaseho sourozence, no myslim, Ze to je dileZité. Ja si myslim, Ze
tohle je dulezité, aby prosté pak jednou nebyli, jak kdyby sami izolovani.

E11: ted mitady pomdhd hodné pritel i ona vlastné Svetluska neni hodné napojend a je tam takovy klid ne nefikam
jako klid tatinka to urcité ne, ale Ze jsem rdda, Ze prosté i toho pfitele respektuje a jako je vytvorila se tam takovd
peknd vazba i ze strany Svétlusky i ze strany pfitele...

Téma 4 - Autonomie

Potfeba stdt si za sebou a myslet na sebe

Vsichni respondenti zdUraznovali, Ze potfebu sebepéce objevili az v dospélosti. Jjeich
cesta k tomuto zjisténi vedla pres pocity vyCerpani, sebe vydani se, pocitd ménécennosti a nizké
sebelcty. Pocitl, Zze nezvladaji svlj zivot. Vyzdvihuji fakt, Ze péce o sebe sama ziskala misto
v jejich Zivoté a okamzité své tvrzeni zjemnuji, coz Ize chdpat jako projev nejistoty na této ¢asti

spektra mezi altruismem a sobeckosti.

Zajimavosti k tomuto tématu je fakt, Ze ve velmi mladé dospélosti odjeli vsichni
respondenti do svéta, a to doslova, v zahrani¢i v této chvili Ziji Ctyfi z péti respondentd.
Navrativsi se respondentka stravila v zahranici 10 let, nez se vratila do domu svych rodi¢t. Mimo

zdznam toto své obdobi oznacila slovy ,,musela jsem se nadechnout”.

B35: No Ze ja bych rekl, Ze ja@ mdm konecné jako v Zivoté pohov, takZe jsem byl prosté furt v pozoru a ted mam
najednou prosté ten pohov a taky asi dobrd viastnost, Ze jsem si toho védom a spousta lidi si to asi jako
neuvédomuje a spousta lidi to ani neni schopnd ocenit, protoZe to méli celoZivotné...no mdm takovou tendenci si
ten Zivot jako nekomplikovat moc no prosté v podstaté cokoliv mé Stve, tak mi jde z cesty v podstaté...

B:35: A ja jsem strasné brzo ve svém Zivote zacal fikat, Ze uZ bych chtél jit do dichodu a mé bylo prosté 16 a jd jsem
chtél jit do diichodu prosté a viastné jako neresit...nic a byt sam se sebou... vibec si to neumim predstavit, viibec
jako brdt na sebe néjaky zdvazky, povinnosti a omezovat sdm sebe je pro mé strasné ndrocny a vlastné to vibec
délat nechci.

B59: ...nechat toho jedince opravdu v co nejvétsi mozné mire, aby byl sim sebou a aby fakt jako proZival emoce,
jak on je potiebuje a nedusil je v sobé. A kdyZ chce délat néco, co ho déld Stastnym, tak proboha, at to déld.

C41: ...Ze jsem nedokdzala myslet jak kdyby tim pohledem jak kdyby toho profesiondla, Ze nékteré prosté veci se
musi, jak kdyby trosicku moznd byt tvrdsi...

C85:...kdybych tohle prosté slysela, kdyZ jsem méla 14 rokd, tak bych treba zacala tém rodi¢im vic pomdhat a vic
pomdhat tady té ségre tim, Ze tim, Ze bych tim, Ze bych prosté jak kdyby nepomdhala tolik no Ze prosté musime
furt vSechno pro ni délat, Ze pfitom tam byla néjakd moZnost, Ze kdybysme pro ni délali moZnd méné, umeéla by
toho vic...
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D46: ...kamarddka z détstvi...neddvno...mi fekla, Ze ji pfijde, Ze hodné beru od lidi a potom jsem si fikala, Ze jsem
nad tim popremyslela a fikala jsem si, Ze ne, Ze to jenom to, Ze prosté poprvé mé vidéla, Ze ddvam a beru stejné a
Ze ji to prislo, dokonce si myslim, Ze pordd toho jakoby ddvdm vic a fikala jsem ..samoziejmé jako vsechno
vrdtim...ona rikd, Ze to vi, Ze to je samozrejmost, Ze si to nevezmu nakonec a Ze to jakoby odplatim...

E52: To s tim souvisi jako se Svétluskou a s tim détstvim s témi rodiCi, Ze vlastné si musim, vim, Ze si musim udélat
cas pro sebe, chvilku pro sebe a tak ddle... jsem si musela projit tim v§im i na soukromych psychoterapiich... a to mi
hodné v Zivoté pomohlo. A dokdZu dneska uzZ byt i sobec, sobec pro sebe.

E52: Ted uZ tatinek zemrel,... maminka je tady, nemocnd babicka a je tady Svétluska, takZe vim, Ze jé tu péci pro ni
budu muset délat ddl cely Zivot, ale jé potrebuji byt v pohodé, v klidu a vyrovnand, abych tady tohle mohla zviddat
a uZivat si i néjakych svojich chvil svého Zivota a tak ddle. Ale neni to jen povinnost, kterou si ddvam, Ze musim...
Jsem s tim smifend a rdda to délam...jsou to vrelé vztahy u maminky, babicky a Svétlusky, ale musela jsem trosku
zacit byt sobeckd a pragmatickd. Najit si ten Cas pro sebe a vénovat se tomu, Cemu chci jd. A resim to tak, Ze musim
byt mimo to prostredi domova.

Potfeba, at md sourozenec svij plny Zivot

Vsichni respondenti vyzdvihovali kvalitu Zivota svého bratra i sestry s postizenim.
Z jejich vypovedi neni pochyb, Ze se nejednalo jen o jejich etickou hodnotu rovnocennosti, ale
skute¢nou vlastni potfebu vidét svého sourozence spokojeného a véfit, ze jeho zZivot je
naplnény a kvalitni. MGzeme jen spekulovat o tom, jak by se vyporadali se situaci, kdyby Zivot
svého sourozence nehodnotili vtomto ohledu pozitivné, vsichni zdlraziovali, Ze zivot jejich

sourozence kvalitni a naplnény byl.

Respondent E nabyl v détstvi dojmu, Ze potfebdm jeho sestry s postizenim je vénovana
vétsi pozornost nez potrebam zdravych ¢lenl rodiny. Je presvédceny, Ze to neni spravna cesta,
Ze sily a pozornost maji byt v rodiné rozdéleny v rovnovaze tak, aby rodina peCovala o specifické
potreby postizeného ditéte, ale také aby podporovala rozvoj jejich zdravych clen(. Stejnou

myslenku vyslovila také respondentka D, ovsem bez vyhledu jeji realizovatelnosti.

A36: Proto mé ujistovali...Ze je v pIné péci a uZivd si to, co déld v plnohodnotné mire a kvili tomu, jak moc byla moje
rodina ultra proaktivni 24/7 a jak moc moje mamka zvlddla to neskutecné v tom, Ze vzala ty tfi malé décka... a
odjeli jsme na néjaky vylet a jak moc jsme méli proaktivni asistentku mého bratra, kterd tam pro ného byla dusi a
srdcem a... miZu doufat, Ze on si uZil to co si mohl uZit, ale pevné vérim v to a trosku se do toho premlouvdm. Ale
doopravdy i vérim v to, Ze si opravdu uZil to, co si mohl uzit.

C11: Fakt se snaZili do ldzni, jezdila, ségra, to bylo takové to détstvi spis...

C11: To vibec nasi fakt délali hrozné hrozné moc pro to ..... aby ta ségra hlavné byla vSude a jak kdyby takovym tim
normdlInim zplsobem, takovym tim socidlnim modelem takovym prosté, Ze ...md postiZeni, ale prosté...jede s ndmi
vsude...

D19: ...resili bychom misto toho treba, jak se ti dafi ve Skole, Ze by bylo vice tady téchto konverzaci a proc se ti tady
spatné daria co se déje? A misto toho jsme resili to, Ze bracha md epilepticky zdchvat, takZe se to, takZe...to posouvd
hodné do toho negativniho, takZe jakoby to pozitivni (rozvojové) uz moc ne.

D33: A zdroveri mi taky prislo, Ze vZdycky je, jako Ze vZdycky jsem to brala, Ze on se naucil néjaké véci, které ja
neumim, takZe prosté on chodi jezdit na koné a jd hraju basket a on umi jezdit na koni a ja@ umim hrdt basket. A to,
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Ze vlastné na tom koni neumi jezdit, uZ je dalsi véc, ale jakoby on md tady tyhle véci, které on zaZil a md tady ty
zdZitky. A neprijde mi. Nepfislo mi prdveé, Ze jako ty jeho zdZitky jsou...néjak méné cenné neZz moje.

E8: ...na to vzpomindm strasné moc dobre, potom uZ jak tam sla (do zafizeni), ne kvili toho, Ze uZ jsem se o ni tolik
nemusela starat, ale z toho divodu, Ze tam méli riizné terapie, méli tam télocvicnu, méli tam hudebni terapii.

E9: Tam opravdu byla stoprocentni péce, méli tam ty rizné cvicebni mistnosti. Jak jsem Fekla tu hudebni terapii...
Jo, takZe a ty lepsi déti...Méli tam nddhernou zahradu...pomdhaly na zahradé, pomdhaly v kuchyni, umyvaly nddobi,
pomdhaly na recepci. Jako opravdu to bylo nddherné...V zafizeni byl i kostel...

E57: ...i kdyZ jsme tu Svétlusku dali do toho zafizeni, tak je to jenom dobre, protoZe byla mezi svymi. Méli tu terapii,
rizné zdbavy a tak ddle. Jo méli i plesy a tak ddle.

Potfeba mit édst svého Zivota oddélenou od postiZenf

O této potiebé mluvili vSichni respondenti opakované a ddvali na ni velky ddraz. Je
zajimavé, Ze i pfesto, Ze méli v této oblasti zdsadné rozdilné osobni zkuSenosti: respondenti A
a D popisovali vyvazenost v této oblasti, respondent B nevidél zadny prfekryv v Zivoté se sestrou
ale ani s rodici, respondentka C povazovala sv(j Zivot v této oblasti za vyvazeny do rozvodu
rodicl v jejich14 letech, pak vnimala pretizeni ve starostech o rodinu a zéaroven neucast rodicl
v jejim Zivoté a respondentka E plnila pfedstavy otce o zdravé dcefi a asistovala matce v péci o
sestru. Pfesto dosli v podstaté ke stejnému zavéru: byt sdileni Zivota se sourozencem povaZzuji
vSichni za neoddélitelnou ¢ast svého zZivota, vyzdvihuji také svou potfebu jisté autonomie, at uz
z dlvodu vlastniho rozvoje (resp.A,D), psychohygieny (resp.vsichni) a sebelcty (resp.B,E). Dlraz
kladou na aktivni zdjem rodicl o tuto ¢ast jejich Zivota, bez néj se jim samostatné aktivity jevi

spis jako znak vylouceni nez autonomie.

A32: Pamatuju si, Ze kdyZ jsem byl dité, tak jsem se absolutné podvédomé od ného trosku snaZil dostdvat pryc. Ze
jsem se drZel zpdtky, kdyZ jsem jakoby vyristal a dostal jsem se mezi zdravé déti, co si hrdly.

A79: ...samozfejmé musime brdt jako prosté zase tu realitu v potaz, zase by se nemélo délat vsechno spolu. Zdravy
Clovek chce mit i zdravé konicky bez toho, aby vsude tdhl svojeho postiZeného sourozence, protoZe to muzZe byt
strasné intenzivni Zivot pro to zdravé dité.

B46: ...zacal jsem béhat prosté strasné zajimavé casy tfeba na plilmaraton a zase jako pristup téch rodica byl
takovej jako v podstaté jako vyprdzdnénej, bez energie,...oni mé treba vzali nekam do zahrani¢i na néjakej
pUlmaraton. To je materidlno presné, ale uz tam byl v podstaté takovej ten dopad, jakoZe oni jsou rddi, Ze jsou na
4 dny na dovolené a jéd mdm byt hlavné rdd, Ze to jako ubéhnu.

B45: ...jd bych jako chtél v téch 14., 15 jako bejt doma happy a jd bych jako asi chtél mit podporu rodiny, tak jak jd
jsem ji potfeboval ve vztahu k tomu studiu...To prosté neslo. Ty véci nebyly tak, jak jé jsem je potreboval absolutné
ne a spoustu véci jsem zvldd| vyresit sém, ale...ta rodina by musela vypadat jako Upiné jinak, abych jé mohl
dostudovat prdva a vim, Ze bych to zvldd!.

B58:...pokud je to mozny, tak by se mélo to dité, kdyZ to nejde jako uprednostriovat v rémci té rodiny, tak by se
mélo do co nejvétsi miry podporovat a postrkdvat v tom, co to dité délat chce... kdyZ uz md nékdo ne svoji viastni
vinou ten osud tak strasné komplikovanej, tak ho prosté nechte délat to, co ho bavi a jako absolutné mu dejte
prostor v tom, v ¢em muZete. To znamend, kdyZ uZ nemuze mit véci doma, tak jak by asi chtél, tak at si déld ty véci,
ktery chce délat tak, jak on chce, a prosté absolutné jako mu ddt tu autonomii té volby...
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C16: ...celé détstvi bylo upiné, Ze Zadny ndtlak jsem necitila, ale pak, jak se nasi zacali rozvddet, tak byl ndtlak na
meé,...Ze musim...vSechno... a mamka se jak kdyby snaZila vsechno hdzet na mé, a kdyZ bylo vZdycky nejhir, tak
jsem...se musela o Zuzanku vZdycky jd postarat no.

D28: Myslim, Ze moji rodice to udélali fakt strasné dobre, to celé dali do kupy jakoZe jsem si prosté toho nevsimla,
Ze mdm prosté postiZzeného brdchu a strasné jednoduse jsem si toho podle mé mohla vsimnout. Jo, jakoZe jsem
prosté tfeba mohla mit s sebou kdmose, jo, nebo prosté jsem mohla byt jakoby nékdo, kdo by, Ze by lidi ocekdvali,
Ze se 0 ného budu starat...

D59: Ale jako hlavné si vdZim toho, Ze moji rodice zafidili, aby mé to neovliviiovalo v tom kaZdodennim v tom
praktickém Zivoté, kazdodennim jako toho, co jd si mizu dovolit a nemazu dovolit. Myslim si, Ze co se tyce takovych
téch jako psychologickych potreb, tak tam si myslim, Ze autenticita je vsechno. A jakoby Ze prosté jenom vnimat to,
Ze to je opravdu jako navic o tom, Ze to(postiZeni) je normdlni, protoZe ndm to pfijde normdini.

E34: Tak jd nevim rodi¢ maminka mé k tomu néjak vedla,... jako Ze viastné jsem...musela pomdhat ji jo, Ze...jsem
dostdvala ukoly, co je treba udélat a tak ddle a potom uZ z toho vznikla ta moje vlastni povinnost, Ze musim, Ze
vlastné se to takhle v té rodiné nastavilo u nds.

E40: ...m0j tatinek, hodné byl sportovec a trénoval a tak ddle. TakZe on mé od détstvi bral na rizné soustredént,
letni tdbory ve trech letech, od tfi let jsem lyZovala, takZe i kdyZ trénoval,... tak mé bral vlastné na letni tdbory i
zimni tabory, soustredéni, vikendy lyZovat...

E41: Ale to s tim souviselo, takZe na jednu stranu byla vkldddna velkd péce na vykon na mé ze strany otce a pak ze
strany povinnosti maminky a do toho vlastné Svétluska.... takZe bylo to hodné zdtéZové deétstvi pro mé. Hodné,
hodné se kladl diraz na vykon a na povinnosti.

E86: Taky...aby se vénoval i tomu okoli téch zdravych déti a aby tam nacerpal néjakou tu silu a aby prosté mél to
détstvi taky nejenom ty starosti a péci, ale aby si uZival i to détstvi jako s témi svymi vrstevniky...

Potfeba vidét smysl v Zivoté se sourozencem s postiZenim (v mém Zivoté, v Zivoté rodiny i
komunity)

Kazdy z respondentl bez vyzvani mluvil o tom, jakym zplsobem Zivot se sourozencem
s postizenim, ale dokonce sdm sourozenec jako bytost, zménil a ovlivnil Zivot nejen
respondenta, ale vSech ¢len( jejich rodiny a také komunity, které byl soucasti.

Vyzvedavaji mnoZstvi schopnosti a samostatnost, kterou nabyli tim, Zze se musel uz
v Utlém détstvi spoléhat hodné sami na sebe.

VSechen vliv sourozence na sebe i okoli hodnoti Cisté pozitivné jako velmi pfinosny.

A47: A tu silu, se kterou mdj bratr bojoval, tak jsem presvédceny,... Ze mi pfedal a tu silu, kterou j@é mdm a to
ponauceni a ty Zivotni lekce, které on mi predal, jako mdj bratr, i s jeho obrovskyma bojema a problémama, tak ze
mé udélaly nesmrtelného cloveka...

B18: Ted'to bude znit strasné namyslené a sobecky, ale povaZuju spoustu lidi za upIné neschopny a taky dlouhy
roky jsem si myslel, Ze jsem prosté egoista a podobné, a tak prosté zase v téch péta Sestadvaceti zacindm zjistovat,
Ze oni to nemiZou umét, protoZe oni neméli divod se to naucit. A vSechno to vlastné zase zalind Uplné...v tom
utlém deétstvi u té ségry. TakZe jako ted jsem si védomej hodné, Ze vlastné ségra mé ovlivnila jako enormné a
opravdu ve velmi dobrych vécech, takZe jako pokud o tom vztahu k ni budu mluvit z toho pohledu dnes, tak musim
rict, Ze je jako absolutné Cisty a velmivelmi pozitivni, Ze vibec jako a mél jsem to tak jako v podstaté celoZivotné...
C47: No myslim si, Ze mé to spis posililo celé. Celd ta zkuSenost a jak fikam, s témi, jak ti nasi kamarddi...pohliZi na
to postiZzeni. To mé taky strasné vZdycky prislo...zajimavé, jak prosté ti kamarddi pohlizi na tu na tu ségru..mdm
jednoho kamardda, teda ten se postavil nejenom za me, Ze by se postavil za moji ségru, protoZe ji znd, ale postavil

51



se prosté nékde pri néjaké diskuzi ...za dalSiho postiZzeného clovéka, kterého ani neznal, ale prosté postavil se,
protoZe to upiné vnimaji jinak tim, Ze prosté jsme byli kolem ného, Ze jo. TakZe toto bylo také vSechno pozitivni.
C80: ...Ze bych prosté méla u toho zistat, Ze prosté neni dostatek lidi. Ktefi se prosté zabyvaji postizenim, Ze nenf
dostatek lidi...plno lidi se prosté tomu vyhybd, nechce vibec...tuhle tématiku resit, tak jsem si pak fikala, Ze prosté
u toho musim zdstat, Ze najednou jsme prosté k tomu, jak kdyby byly narozeni.

C84: Asi to fakt nebrat jako postiZeni, Ze asi to nebrat jako postiZeni v rodiné, spis jako dar clovéku, ale jé se
nékolikrdt zminila, Ze prosté...je to jak kdyby takovd ta pfitéZ obcas. Ale jenZe ono je to takovd ta pritéZ toho,
Ze...prosté nejste Uplné stejni jako...vasi kamarddi, Ze prosté nemdiZete délat uplné vsechno, co vasi kamarddi,
ale...asi by se to nemélo upiné brdt jako postiZeni, ale spis jako dar v rodiné.

D10: Zjistila jsem, Ze jsem hrozné dobrd do krize, coZ se, coZ mé neprekvapuje, kdyZ jsem v krizové situaci zvykld byt
jakoby pordd. V porddku a nejsem tplné emociondini. Normdiné se neumim angaZovat v tom, ale umim, jako se
pravé jako pinit jenom prosté resit tu situaci, respektive umim ignorovat tu situaci a resit ten Zivot jesté na chvilku,
protoZe to proZivdni pockd, protoZe kdyby pokazdé, co ¢lovék jako odejde z toho normdiniho chodu Zivota, do toho,
Ze se néco déje, tak to bychom nikdy nedopsali tkol Ze jo, nikdy bychom neuvarili jidlo a nejedlo by se prosté...
D31: Myslim si, Ze jsem urcité zvykld na hodné jako chaosu a tak, takZe mé prdvé vsechno neprekvapi a myslim si,
Ye jsem hodné. Ze a Ze prdvé jako umim pocitat s témi vécmi.

D64: urcite mdm strasné vysokou toleranci vici hodné vécem a Ze mi proste strasné moc véci vyloZzené nevadi a
myslim si, Ze to neni ani jako spatné. Myslim si, Ze to je jenom prosté to, Ze mdm hodné zkusenosti a zdZitki a vim,
Ze se nemusim z niceho jakoby hroutit.

Potfeba vyrovnat se s vétsinovym svétem s odlisnymi hodnotami a s nesrovnatelnou zkusenostf
Vsichni respondenti si nyni v dospélosti uvédomuiji to, co v détstvi nikdy nevnimali — Ze

jejich Zivotni zkuSenost je odlisnd od zkuSenosti vétsiny jejich vrstevnikl a od vétSinové
populace obecné. Svou odlisnost vnimaji pfedevsim v tom, co povazuji za ndrocné situace a co
ne, vtom, cemu davaji dalezitost, tedy mozno fict ve svém hodnotovém systému.

S touto svou odli$nosti jsou konfrontovani na pracovnim trhu, kde ji vnimaji jako jistou
konkurencni vyhodu, ale také v soukromém a osobnim Zivoté, kde nardzi na neporozumeéni a
na obtize ,zapadnout”, tedy pocituji osamocenost ve svém prozivani a chapani svéta.

Proto kazdy z nich popisuje v rozhovorech svou cestu hledani ,své cesty zpét do

normalniho Zivota“.

A27:Casto jsem se citil...Ze jsem pFisel z vdlky zpdtky do mého normdiniho Zivota, ktery byl pfed vdlkou, ktery viastné
nikdy nebyl, ale zdroven jsem citil, Ze vyhleddvdm ten normdini Zivot, prestoZe jsem ho nikdy nezaZil. Je to...jako
kdybych se pfipravoval na vdlku, kterd pfisla a kterd skoncila. A tedka jsem v takovém tom povdlecném obdobi, kdy
se adaptuju zpdtky do... spolecnosti.

A41: ..Zit..v hluboké realité toho, Ze neni...Zddny svét, ktery jd si urcim, Ze je, ale Ze je svet, ktery prosté existuje a
Zije kolem nds a ve kterym my Zijeme, ktery my nemuiZeme ovlivnit. Co se tyce smrtinasich blizkych, co se tyce toho,
jestli dostaneme ten pracovni pohovor, jsou to véci, co my nemizZeme ovlivnit... miZeme pribliZit podle toho, jaké
déldme Zivotni rozhodnuti. A diky tomu, Ziju v téhle realité, v tomhle prisném sveéte, kde vidim, kde pfijimdm
negativni a pozitivni véci obé a nesnazim se od nich utikat.

A42: ..se dostdvdm zpdtky do téch rovin, toho clovéka, ktery chdpe, Ze tragédii se stdvd jenom pdr krdt za Zivot a
Ze to neni néco, co se déje jednou za 2 roky, 35 krdt, Ctyricetkrdt v Zivoté a ted'se bavime o opravdickych tragédiich...
C40: Clovek, jak vidi, jak vidi ty rodiny a ty rodice, tak Elovék strasné jinak vnimd uplné vZdycky strach a viimla jsem
si toho u téch mojich kolegu, Ze nékteré ty kolegyné prosté vibec nevnimaji ty rodice a...jd strasné vnimdm ty
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rodice...téch postiZzenych déti nebo téch autisti a vnimam ty rodice...Jak vidim ty zmény uplné v téch rodicich. A jé
si myslim, Ze to vnimdm... moZnd aZ moc.

C57:Jd simyslim, Ze jsem byla i hrozné, jak kdyby pfipravena na to, Ze jak jsem byla tfeba téhotnd...a kdybych méla
prosté handicapované dité, tak...mé to tfeba vibec nestrasilo...protozZe ...kdybych méla handicapované dité...prosté
bych méla jesté dalsi hendikep kolem sebe...(¢lovék)je pfipraveny...na véci, na které...tfreba nékteri lidi nejsou.

D10: ...a nékdo fikal, Ze muZe byt hrozné tézké vyristat se sourozencem, ktery je ADHD, protoZe vyZaduje hodné
pozornosti. Do toho my jsme vSichni ADHD. Jd jsem se extrémné zasmdla, protoZe jsem si fikala...co lidi fakt resi,
protoZe u nds se nefesi ADHD, u nds se resi smrt. Prijde mi, Ze (ADHD) je strasné normdlni...NepovaZujeme skoro
nic... za divné...

D10: ...respektive Ze kdyZ se bavime o tom, Ze néco je divné, tak je to vlastné to, co je pro vétsinu lidi normdini.
Treba pojdme si ddt pozor na to, aby se néco nestalo. Rozhodné tohle neexistuje, protoZe se vZdycky néco stane,
takZe clovék nemize tomu zabrdnit. TakZe mdme tady tuhle mentalitu, takZe jsme prosté jini tady v tomhle. Jd jsem
v tom vyrostla a prijde mi strasné divné, Ze by se nékdo snazil nécemu zabrdnit, protoZe mi prijde, Ze ty lidi nemdzou
stejné vsemu zabrdnit. ...Jako vim, Ze to ¢lovék neuhlidd.

D17:..Ze (bratr) zmoudrel a Ze potom jakoby umrel jako moudry stary muz, jakoby viastné... takZe mi prijde...to
vsechno...hodné normdini. Jako a dodneska, tak prosté, kdyZ o tom pfemyslim, tak jsem prekvapend, jak moc mi
ty véci pripadaly normdint.

D21: Vice bychom se asi bdli. Rodice se prosté o mé neboji, protoZe. Jako Ze prosté ty véci nepfijdou ndm ani
neprijdou hrozné.

E7: Ona vlastné byla v postizeném voziku. A dochdzelo tam k tomu, Ze ne Ze bych se zase za ni stydéla jd, ale jako
ostatni déti ve tridé...se smdli...Jd jsem se nikdy za ni nestydéla. To urcité ne, ale bylo mi to lito, protoZe jsem byla
vychovand odmali¢ka...v tom duchu, Ze je moje sestra a nevnimala jsem to postiZeni, Ze mi to pfrislo jakoby v
podstaté normdlni, ale to okoli to vnimalo ty déti, takZe se ji tfeba se mi smdli, nebo ji se smdli...

E47: Nemrzi vaci mné, ale Stve mé to vici mne, ti ostatni (lidi),...co prosté maji sourozence, misto aby si toho vdZili
a podporovali se, protoZe dle mého ndzoru to grd je v té rodiné, a kdyZ to maji a nedokdZou to opecovdvat, vdZit si
toho.

Shrnuti

Vysledky vyzkumné ¢asti prace ukazuji na sedmnact potreb zdravych sourozencd, které
je moziné popsat jako specifické. V odborné literatufe zabyvajici se potfebami déti a
dospivajicich, ktefi vyrUstaji v rodindch bez vainé Zivotni zatéze, se tento typ potreb
neobjevuje. Mnohé z téchto potrfeb jsou naopak dohledatelné v literatufe pojednavajici o

potfebdch lidi v krizi (srov. Spatenkova, 2017).

Je nutné poukazat na fakt, Ze vétsina sourozencl déti s postizenim se nachazi v takto
specificky zatézovém rodinném psychosocidlnim prostfedi minimdalné velkou ¢ast détstvi a
dospivani a v mnoha pfipadech jim neni dano poznat jinou alternativu, proto nemaji moznost
odlisit to, co je béiné v Zivoté kazdého, od toho, co patfi ke specifiklim Zivota s postizenim.
Veetné zatézi afrustraci s nim spojenych. Ve vyzkumné ¢asti vyslo najevo, Ze tento typ nadhledu
na svou zivotni situaci ziskali respondenti az v dospélosti, vidy az poté, co se odstéhovali

z primarni rodiny.
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Za cil vyzkumu jsme si ustanovili zjistit, jaké potfeby méliv détstvi dnes jiz dospéli zdravi
sourozenci déti s postizenim a zda subjektivné vnimaji tyto potreby jako nasycené.

Pro lepsi orientaci v tématu jsme si stanovili tfi vyzkumné otazky, na které jsme hledali
odpovédi ve volném vypravéni respondentd metodou life story, spojenou s nékolika otazkami,
které jsme vramci metody strukturovaného rozhovoru polozili vSem respondentliim. Ve
vypovédich respondentl jsme hledali kédovanim kategorie, jez se nachdzely u vSech nebo
nékolika respondentl. Kategorie jsme sdruzili do podkategorii a posléze do Ctyr témat, jez
obsahovaly v kone¢né verzi Uprav oznaceni patndcti potfeb, o kterych respondenti vice ¢i méné
nepfimo mluvili. Kromé samotnych potreb jsme se rozhodli ustavit jesté dvé kategorie, které
samy potfebami nejsou, ale s potfebami prfimo souvisi, respektive popisuji nékteré copingové
strategie pro situace dlouhodobé nenaplnénych potfeb. Jsou to kategorie 'nevnimat své

frustrace” a “skromnost, resp. schopnost byt spokojeny s tim, co mam’.

Na prvni vyzkumnou otézku: Jaké potfeby méli zdravi sourozenci b&hem détstvi a
dospivani's ohledem na vyrlstani se sourozencem s postizenim se nam nepodafilo v rozhovoru
s zadnym z respondentl ziskat primou odpovéd. Jakmile padlo v otdzce slovo potreba, fec
zavedli okamzité na potreby svého sourozence s postizenim a na potreby svych rodicd. Vsichni
dokonce toto téma oslovili sami bez nutnosti byt tdzani. Ve zpUsobu, jak o potfebach svych
sourozencl a rodicl hovofili, projevovali obzvlastni citlivost a vnimavost k nim. O vlastnich
potfebdch se sami od sebe nezminili ani v jednom pfipadé a po pfimém dotazu nasledovalo
ujisténi, ze byli v détstvi spokojeni diky rodiciim, jez se hodné snazili. Nasledoval navrat

k tématu potreb rodicd.

Presto nebylo slozité ve vypravéni sourozencl detekovat jejich potfeby nepfimo. U vSech se

objevila tato témata:

Potreba respektovat a ochrariovat postiZeného sourozence, ktera vyplynula vzdy hned
na zacatku vypravéni. Evidentné je respektujici postoj k sourozenci s postizenim alfa a omega
vsech nasich respondentl. Pokud mluvi respondenti o svém sourozenci s postizenim, vzdy je to
s velkym respektem kjeho osobnosti ne ani ve smyslu charakteru, ale samotného byti.
Sourozenec tady JE a tim je pro né dulezity. Zaroven je vzdy jeho existence vnimana jako velmi
kfehka, coz vyvoldva v sourozencich naopak pocit sily a moci a potfebu svého sourozence

chranit.
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Své sourozence chrani zdravé déti pfed znevazovanim, ale také pred zanedbanim, s ¢imz je
jisté spojeno dalsi typické chovani zdravych sourozenc(: péce o starost o své rodi¢e (nazvana
ve vyzkumné casti jako potreba vnimat a respektovat potreby rodict, a potieba nepriddvat

rodicam starosti.

Snad je to také pravé vnimana kfehkost, snad je to objektivni omezeni v moznostech
sourozence s postizenim, ze zdravi sourozenci berou vztah se svym sourozencem plné za svou
odpovédnost. Jednak jsou si veédomi své potfeby mit se svym sourozencem vztah, a jsou ochotni
mu hodné ve svém zivoté podfidit a hodné se pfizpldsobit, pficemz vznikly vztah se
sourozencem s postizenim popisuji jako pfinosny v prvé fadé pro sebe. S potfebou udrzovani
Zivého vztahu se sourozencem s postizenim souvisi priority déti, které jsme pojmenovali ve
vyzkumné ¢asti jako potreby, at je sourozenec soucdsti nasi rodiny a mého svéta a at mad
sourozenec svij viastni plny Zivot. Myslen je v prvé radé sdilet kazdodenni Zivot i specialni
udalosti, a to oboustranné, byt Ucasten v autonomnim Zivoté sourozence, ale také mu otevfit
vlastni zivot. S vyhlidkami na budoucnost v obdobi dospivani pfibyla zdravym sourozenclim také
potfeba, at je sourozenec s postizenim soucdsti jejich budouci rodiny, coz se projevovalo ve

vybéru partnerd, volbé povolani i zpdsobu bydleni.

Zaroven s potrebou udrzet Zivy kontakt se svym sourozencem s postizenim a ochota
velkého pfizplsobovani se jeho moznostem vyvstdva také potfeba mit ¢dst Zivota oddélenou
od postizeni. Moznost autonomné se vyvijet a postupné se osamostatfiovat od primarni rodiny
je pfirozeny vyvojovy ukol u vétSiny déti a mladistvych probiha pfirozené a nevédomé. U
zdravych sourozenc( tomu tak nebyva. VSech pét respondentd ve véku 16 — 23 let odjeli bydlet
do zahrani&i. V soucasné chvili Zije pouze jedna z respondentek v Ceské republice, oviem po
vice nez desetiletém Zivoté v ciziné. Jedna se jisté o nadpridmérny vyskyt tohoto jevu oproti
béZné populaci a véfime, Ze by toto zjisténi zaslouzilo bliz&i prozkoumani. V nasem vyzkumu
tento prostor nebyl, mGzeme jen citovat jeden ojedinély vyrok jedné z respondentek, ze se

,musela nadechnout” bez dalsiho komentare.

Pti bliz§im zkoumani a tazani na détstvi zdravych sourozencl si respondenti uvédomili jednu
potfebu, kterou neméli dlouhodobé naplhiovanu, a byt si ji vdétstvi nebyli védomi,
pravdépodobné ji pocitovali: je ji potfeba stability doma. Ta byla kazdodenné narusovdna
jednak ménicim se zdravotnim stavem sourozencl (u ctyf z respondentd), jednak stavy

vyCerpanosti u rodicl, jednak smutkem z neblahé Zivotni situace, jednak z nevypocitatelnosti
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Zivota, ktery neustdle pfinasel nenadalé situace. VSichni respondenti uvadéli, Ze byli neustale
ve stfehu, neustale nastaveni na vyssi hladinu stresu a nutnost byt na cokoli pfipraven. Domov

pro né nebyl mistem regenerace a nabirani sil. Naopak to bylo misto neustalych vyzev a narokd.

Tézko fict, zda pravé proto nebo presto se u respondentll uz brzy v détstvi vyvinula potreba
prezentovat sebe i sourozence jako normdini, ni¢im zviéstni lidi. Slo o touhu po béZném (rozumé;
klidném) Zivoté, nebo o potfebu byt srozumitelny a snadno pfijatelny pro své okoli? Na tuto

otazku nas vyzkum neodpovid3, je to podnét k dalSimu badani.

Pozdgji v dospélém Zivoté si respondenti uvédomili, Ze nemaji nekonecnou kapacitu
adaptace na své okoli, Ze ¢astecné své prostredi potiebuji pfizplsobovat také sobé. Zvédomili
si potrfebu stat si za sebou a myslet na sebe. Toto zjisténi prislo viem respondentdm silné
konfrontaéni s jejich dosavadnim sebepojetim. Celili pocitu ohroZeni sobectvim, sebelibosti a
selhani. Obavaji se, ze nebudou naddle ,,dobrymi lidmi“. VSichni respondenti jsou v procesu

vyrovnavani se s témito obavami.

Nejsnaze naplnitelnou se respondentim zda byt potrfeba vidét smysl v Zivoté se
sourozencem s postizenim, a to v Zivoté respondentt a jejich rodin i komunit. Pfinosi vnimaji
mnoho: citi se posilnéni, s mnoha ziskanymi pozitivnimi vlastnostmi, v rodiné vnimaji soudrZznost
a blizkost, kterou pficitaji také zkusenosti s postizenim. Nékteri vidi pozitivni dopad také na Sirsi

komunitu lidi, ktefi méli mozZnost se s jejich postizenym sourozencem sezndmit a sbliZit.

Tato pozitivni zkusenost je pro né vsak téZzce komunikovatelnd v SirSim svété, ktery ji sam
nezazil, tedy ve styku s vétsinovou populaci. Vnimaji, ze jsou jini, maji vétsi odolnost, ale také
mensi pochopeni pro strasti a obavy vétSinové populace, které jsou mnohdy pod rozliSovaci
schopnost respondentl. Dalsi tfeci plochou jsou hodnoty vSeobecné uzndvané ve vétsinové
spole¢nosti, které jsou Casto v rozporu s hodnotami lidi, jez zazili krizi, zvlasté pak se zdravymi

respondenty, ktefi v krizi de facto vyrostli a povazuji ji za defaultni.

Obecné mlzeme sledovat v rodinach s ditétem s postizenim trend, Ze ze sourozeneckého
vztahu vymizi pfirozend sourozenecka rivalita. Mezi zdravymi sourozenci se jednd o béiny a
vyvojové jisté dulezity jev, kdy bratfi a sestry bojuji o pozornost i zdroje u rodict, pricemz
rodi¢ovské chovani tuto zdravou rivalitu obvykle ddle podnécuje. V sourozeneckych skupinach
tomu tak neni. Jak vidime na vysledcich vyzkumu, zdravi sourozenci svou silu a své schopnosti

uplatiuji ve prospéch svych sourozenct s postizenim. Do limitd mozného a nékdy i za né jim
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ustupuji, uprednostnuji je a vlastni silou je umocnuji (kompenzuji jejich omezeni). Jak uvidime

nize, z vyzkumu vyplyva, Ze na zdravé déti v rodiné ma tento trend vyznamny vliv.

Na druhou vyzkumnou otdzku: které své potieby povaZuji zdravi sourozenci za
nenasycené, jsme ziskali jeSté méné jednoznacnou odpovéd. Respondenti v podstaté trvali na
tom, ze byli naprosto spokojeni, ze zadné naplnéné ani nenaplnéné potreby neméli a ze tudiz
neznaji frustraci. Vzhledem k nasemu chapani toho, co jsou to potreby, jak jsme je studovali
v teoretické ¢astiv kapitole 1.5.1, odmitame pfijmout odpovéd respondentl ve smyslu popreni
existenci potreb ditéte. Priklanime se k interpretaci, Ze sourozenci déti s postizenim v détstvi
nebyli v kontaktu se svymi potfebami a Ze si jich nebyli védomi. Néktefi ze sourozencl
vypovidali, Ze v dospélosti pfisli odhalili svou potfebu vnimat, naplfovat a obcas i
upfednostiovat své soucasné potieby prfed potfebami ostatnich lidi. Podobna reflexe jejich
potreb v détstvi vSak v rozhovorech neprobéhla. Druhou moZnou variantou interpretace by
bylo doslovné chapani odpovédi a tudiz, Ze potreby zdravych sourozencl byly vidy naplnény
v plné mife. To v3ak je vzhledem ke kontextu jejich rodinné situace v détstvi i v kontextu

pozdéjsich reflexi Zivota v dospélosti malo uvéritelné.

Ve vyzkumu jsme zaznamenali dvé kategorie, které se zabyvaly nenaplnénosti potfeb
zdravych sourozenct v détstvi a v dospivani. Jednou byla tendence nepocitovat frustraci, ve
smyslu nebyt si ji védom a neupravovat podle ni své chovani. Druhou byla silnd tendence byt
spokojeny s tim, co mdm, kterou jsme nazvali skromnost. Dalsim aspektem téchto tendenci byla
otazka, kterou si zdravi sourozenci ¢asto kladou a na kterou jesté zadny z nich nepfinesl| jasnou
odpovéd. Jedna se o vnitfni konflikt mdm prdavo mit problémy? Jak jsme zminili vyse, mezi
sourozenci v rodinach s ditétem s postizenim mizi rivalita. Zajimavé vsak je, ze zlstava bézné
srovnavani se se svymi sourozenci, které je nejspis hlavnim zdrojem tohoto dilematu. Vedle
jeho bolesti, utrpeni a omezeni je tézké postavit své détské i dospélé trable do popredi zajmu,
zdaji se byt nicotné a nedUlezité v duchu réeni: kdyz nejde o Zivot, nejde o nic. Vtomto

srovnavani nemohou zdravi sourozenci nikdy ,,vyhrat”.

Na druhou stranu se sourozenci srovnavaji také v tom, jaké maji schopnosti, dovednosti
a Zivotni moznosti. Zde jednoznacné a bez pochyb vychazeji jako silni a mocni pravé zdravi
sourozenci. Z téchto Uvah vychdzi také nase interpretace vypovédi respondent( k nasf tfeti
vyzkumné otdzce: Jaky dopad mélo vyrlstani se sourozencem s postizenim dle vyjad¥eni

zdravych sourozencl na jejich osobnost a dospély Zivot?
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Z tohoto pohledu si jsou sourozenci védomi mnoha pfinosl a dopadd na svUj Zivot i na
svou osobnost. Patfi mezi né brzkd vyspélost, samostatnost, umét si vystacit s tim, co mam, byt
rad za to, co funguje, co mam k dispozici.

Svou pozornost upinaji na danou chvili, nikoli na delsi ¢asové obdobi, protoze si
uvédomuji pomijivost a jsou vlastné neustdle nastaveni na ndhlou zménu. Nelekaji se nahlych
situaci, vSe berou tak, jak to prichazi a prizpasobuji své jednani i ocekavani dynamicky novym
podminkam. Jsou si jisti svymi schopnostmi se adaptovat s moznostmi, které pravé maiji.
Oporou je jim také zvySend schopnost sndset stres a schopnost fesit krize.

Specidlni kapitolou v tomto vyctu je slovy respondent(l schopnost ovladat své emoce.
Tomuto jevu prikladali vsichni respondenti zvlastni dulezitost. Vysvétlovali na mnozstvi
Zivotnich udalostech, Ze je vyhodné své emoce neventilovat, neprozivat, ani nesdilet. Emoce
zadny z respondentl nepojmenoval jako svou oporu, se kterou by mél dobrou zkusenost. Jeden
z respondentd vSak zdlraznil, Ze ve tficeti letech zjistil, Ze potlacovani emoci vede k celkovému
oslabeni organismu a Ze pravdivé projevy emoci mohou byt v rodiné dllezitym komunikaénim
prostfedkem, ktery mdze pomoci zdravym détem k lepsi orientaci v rodinnych pomérech. Dalsi
respondentka vyzdvihovala z podobnych dlvod( autenticitu vsech ¢lend rodiny. Zjejich
vypovédi vyplyvalo, Ze se zatim s timto novym pohledem na emoce seznamuji a ve své primarni

rodiné s nim nemaji zkuSenost.
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3 Diskuze

Z vyzkumu vyplynulo, Ze déti a mladistvi, ktefi vyrlstaji se sourozencem s postizenim, si
nejsou védomi, ze v jejich primarni rodiné je situace odlisna od rodinného nastaveni v Sirsi
populaci. Nemaji s kym srovnavat, ani s kym sdilet objem stresu ¢i naro¢nost situaci, které jim
souziti s ditétem s postizenim prirozené prindsi. Z toho ddvodu muaze dochazet k tomu, Ze si
myIné vyloZi nékteré zatéZzové rodinné situace a svou ulohu v nich. Vzhledem k tomu, Ze tyto
déti maji pfirozenou snahu ochrafiovat své rodic¢e od dalsi zatéze, nesdileji s nimi své starosti,
ani negativni emoce. Tak se dostdvaji k zacykleni, znamému jako sebe potvrzujici se olekavani.
Mdame za to, ze by détem pomohlo ziskat objektivnéjsi nahled na svou Zivotni situaci, kdyby méli
prilezitost sdilet se s détmi z obdobné zatizenych rodin. Pokud by toto sdileni bylo navic vedeno
zkusenym profesionalem z oblasti socialni, poradenské &i psychologické péce, mohly by déti
pochopit uz v raném véku, co patfi k béznému Zivotu a co je nadstandardni zatézi. Védéli by, ze
nemusi vSechno zvladnout i vydrzet, ale Ze se nemusi bat vyhledat pomoc a podporu rodica,
Ze rodi¢e mohou mit vétsi kapacitu, nez se jim zda. Mohou se dozvédét, Ze i tzv. zdravi
sourozenci mohou pocitovat problémy nebo tézkosti, a Ze na né nemusi byt sami. Mohli by si
vyzkouset ve skupiné jim podobnych vrstevnikd fict si o néco, co potrebuji nebo chtéji, a
postavit se sami za sebe, je-li to potieba. Tato korektivni zkuSenost jim muize byt ndpomocnd i
v dospélém Zivoté.

Jako praktické reSeni se nam jevi Ucast v dlouhodobém periodickém setkavani, ktera by
v ramci poradenské a socialni sluzby nabizela vySe zminénou podporu. Vérime také, ze by toto
prostiedi mohlo byt pro zdravé sourozence zdrojem podpUrnych vazeb také v dospélosti.

Jesté douska k nasi praktické zkuSenosti se shérem dat. Méli jsme stejnou situaci, jakou
popisuji mnozi badatelé (Soukupova, 2014), kteri v minulosti délali vyzkum s cilovou skupinou
zdravych sourozenc(: nebylo snadné ziskat respondenty. Z oslovenych asi tficeti lidi jsme ziskali
¢tyfi kladné odpovédi, jeden respondent pfived| z vlastni iniciativy jednoho dal$iho sourozence.
Domnivame se, Ze se nejedna o ochotu zdravych sourozencl pomoci, to by popiralo jejich vyse
popisované zivotni nastaveni. Pfedstavujeme si, ze problémem je fakt, Ze se zdravi sourozenci
nikterak nesdruzuji a neexistuje tudiz ani zddna databdze, ani misto, kde by bylo mozno tyto lidi
primo oslovit. Badateli nezbyva, nez vyuzit databazi rodic¢l — neformalnich pecujicich, které maji
organizace poskytujici sluzby bud' rodicim, nebo primo détem a dospélym s postizenim a

zdravé sourozence oslovit pfes né. Ukazalo se, Ze to neni optimalni cesta k osloveni zdravych
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sourozencu. Ti maji velkou tendenci chrédnit své rodice i sourozence s postizenim a mluvit o
vlastnich potfebdch Ci Zivotech lidem napojenych na organizace, které primarné patfi jim, se
jim nezda optimalni. V&fim, Ze pokud by tazatel navazal kontakt se zdravym sourozencemv jeho

prostredi, rad by se vyzkumu zucastnil.
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Zaveér

Cilem této prace bylo zjistit, jak souZiti s postizenym ditétem dopada na ostatni déti
v rodiné, které jsme nazvali zdravymi sourozenci. V popfedi naseho zajmu bylo popsat potfeby
zdravych sourozenctd v obdobi détstvi a dospivani. Ptali jsme se, zda s odstupem casu vnimaji
tito lidé, Ze jejich potfeby byly béhem détstvi a dospivani napliiovany. Dil¢im zajmem pro nds
bylo popsat, jak vnimaji dospéli zdravi sourozenci vliv své situace v détstvi na svlj soucasny
Zivot.

V teoretické ¢asti jsme zkoumali v existujici ¢eské i zahraniéni literatufe dosud zjisténé
a popsané jevy z oblasti vyznamu rodiny a sourozeneckych vztah( pro déti a dospivajici, na
moznosti rodiny pfi naplfovani potreb ditéte. Dllezitym aspektem zkoumani byl vliv postizeni
ditéte na rodinu a jeji jednotlivé ¢leny. Specificky jsme se zabyvali psychosocidlnim prostfedim
zdravého ditéte v rodiné s ditétem s postizenim. V samostatné kapitole jsme se studovali lidské
potfeby obecné i konkrétné potfeby déti v rodiné.

Ve vyzkumné ¢asti jsme ziskali data od péti ochotnych dospélych zdravych sourozencd,
jez vyrlstali s bratrem nebo se sestrou s postizenim tykajicich se prevainé jejich potreb
v détstvi a v dospivani. Tato data nasbirana kombinaci metod volného vypravéni (life story) a
strukturovaného rozhovoru, jsme peclivé zanalyzovali. Je mozino shrnout, Ze misto
jednoznacného vyctu potreb jsme od respondentd ziskali spise velmi dobry nahled k jejich
vztahu k potfebam, jez je sdm o sobé specificky a v mnohém vypovidajici. Respondenti nejsou
zvykli klast dlraz na své potreby, spiSe vyzdvihuji potreby svych blizkych — svych rodi¢ a
sourozencu s postizenim predevsim.

Popsali jsme moziné aplikace zjisténi vyzkumu v oblasti psychosociadlni podpory a
v oblasti poradenské. Zminila jsme mozna smérovani dalSich vyzkumd.

Zavérem znovu dékujeme vSem respondentlm, ktefi byli ochotni byt v rozhovorech

otevreni a poskytnout dulezité zdroje, bez kterého by tento vyzkum nebylo mozné uskutecnit.

61



Zdroje

Bartoriova, M., Vitkova, M. (2016). Strategie vzdélavdni zZdka se specidlnimi vzdélavacimi

potrebami v inkluzivnim prostfedi zakladni skoly. Texty k distancnimu vzdéldvdni. Paido.
Bert, C. (2013). La fratrie a I’épreuve du handicap. Eres.
Bittmannova, L., Bittmann, J.(2018). A na mé nikdo nemda cas. Pasparta Publishing.

Havelka, D., BartoSovd, K. (2019). Specidini sourozenci: Zivot se sourozencem s postizenim.

Portal.
Hendl, J. (2023). Kvalitativni vyzkum: Zdkladni teorie, metody a aplikace. Portal.
Hricova, A., Ondrasek, S., Urban, D. (2023). Metodologie v socidlni prdci. Grada Publishing.

iDNES.cz. (2022, Cervenec 31). Stdle vice déti Zije ve stridavé péci nebo u otce. Reflektovat to

md i vyZivné. https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/rozvod-deti-stridava-pece-

vyzivne.A220725 133022 domaci knn

Kraus, B. (2008). Zdklady socidlni pedagogiky. Portal.

Krejcitova, D., Hucin, J. (2000). Od sourozencu se dité uci. https://sancedetem.cz/publikace/od-

sourozencu-se-dite-uci

Krejéitova, D., Ri¢an, P. (2006). Détskd klinickd psychologie. Grada Publishing.

Langmeier, J. (1982). Vyvoj interakce v rodindch s ditétem zdravym, chronicky nemocnym a
defektnim [Zavérecnda zprava o ukonceni etapy dil¢iho Ukolu SPZV ¢&. VII-3-3-2/1]. Institut
postgradudlniho vzdélavani ve zdravotnictvi. https://dev.nlk.cz/mdv/doc/MED00170449

Maslow, A. H. (1943). Maslowova pyramida potreb.

https://rostemeprobudoucnost.cz/maslowova-pyramida-potreb-co-brani-nasi-spolecnosti-

rust-a-zit-stastne/

62


http://iDNES.cz
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/rozvod-deti-stridava-pece-
https://sancedetem.cz/publikace/od-
https://dev.nlk.cz/mdv/doc/MED00170449
https://rostemeprobudoucnost.cz/maslowova-pyramida-potreb-co-brani-nasi-spolecnosti-

Maslow, A. H. (1981). Motivation And Personality: Motivation And Personality: Unlocking Your

Inner Drive and Understanding Human Behavior by A. H. Maslow. Prabhat Prakashan.

Matéjcek, Z. (1992a). Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Statni pedagogické

nakladatelstvi.

Matéjcek, Z. (1992b). Rodiciim mentdlné postizenych déti. H & H.

Matéjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Nakl. H & H.

Matéjcek, Z. (2017). Rodice a déti. Albatros Media.

Matousek, O. (2003). Slovnik socidlni prace. Portal.

Matousek, O., Kolackova, J., Kodymova, P. (2009). Socidlni prdce v praxi: Specifika riznych

cilovych skupin a prdce s nimi. Portal.

Matousek, O., Pazlarova, H. (2010) Hodnoceni ohrozeného ditéte a rodiny. Portal.

Michalik, J., a kol. (2011). Kvalita Zivota osob pecujicich o clena rodiny se vzdcnym

onemocnénim. Zavérecnd zprdva z vyzkumu. Univerzita Palackého.

Michalik, J. (2020). Typ Il — Sanfilippo | Spole¢nost pro mukopolysacharidosu. Mukopoly.cz.

https://mukopoly.cz/mukopolysacharidosa/typ-iii/

Milevsky, A. (2016). Sibling Issues in Therapy: Research and Practice with Children, Adolescents
and Adults. Springer.

Minuchin, S. (1974). Families and Family Therapy. Harvard University Press.
Miovsky, M.(2006). Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. GradaPublishing.
Pedova, |., Samalik, M. (2006). Poradenskd psychologie pro déti a middeZ. Grada Publishing.

Roth, ., Barson, C. (2010). The Autism Spectrum in the 21st Century: Exploring Psychology,

Biology and Practice. Jessica Kingsley Publishers.

Rihacek, T., Cermak, I., Hytych, R. (2013). Kvalitativni analyza textd: Ctyfi pfistupy. Masarykova
univerzita Brno.

63


http://Mukopoly.cz
https://mukopoly.cz/mukopolvsacharidosa/tvp-iii/

Smith, M. (2003). Supporting Siblings: When a Brother Or Sister Has a Disability Or Chronic

lliness. Association for Children with a Disability.

Sobotkova, I. (2003). Psychologie rodiny. Portal.

Soukupova, M. (2011). Faktory ovlivriujici vyvoj sourozeneckého vztahu z pohledu zdravého
sourozence ditéte s postiZzenim [Bakalarska prace, Karlova univerzital.

https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/38730

Soukupova, M. (2014). Souvislosti copingovych strategii a posttraumatického rozvoje u
sourozenct deéti s postizenim [Rigordzni prace, Univerzita Karlova, Pedagogickad fakulta].

https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/66950

Strnadova, I. (2008). Rodiny osob s mentdInim postizenim. Pedagogickd fakulta Univerzity

Karlovy. https://search.mlp.cz/cz/titul/rodiny-osob-s-mentalnim-postizenim/3510364/

Spatenkova, N., a kol. (2017). Krize a krizovd intervence. Grada Publishing.

Stépanova, M. (2006). Vliiv sourozence s mentdinim postiZenim na osobnostni vyvoj jedince

[Diplomova prace, Masarykova univerzita, Filozoficka fakulta]. https://theses.cz/id/95wra2/

Stépanovda, M., Blatny, M. (2009). Zivot se sourozencem s mentalnim postizenim: Kritické

momenty, zdroje zvladani a osobni rist. Ceskoslovenskd psychologie, 53(2009), Article 3.

Sulova, L. Clovék v roding. In J. Vyrost & I. Slaménik (Ed.), Aplikovand socidini psychologie | -

clovék a socidini instituce (1., Ro¢. 1998, s. 304). Portal.

Svarcova-Slabinova, I. (2011). Mentdini retardace: Vzdéldvdni, vychova, socidini pé&e. Portal.
Vagnerova, M. (2014). Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Portal.
Vagnerovd, M., Moussova, Z. H., Stech, S. (2000). Psychologie handicapu. Karolinum.
Valenta, M., Michalik, J., LeCbych, M. (2018). Mentdini postizeni: Grada Publishing.

Vyrost, J., Slaménik, | (1998). Aplikovand socidlni psychologie I: ¢lovék a socidlni instituce. Portal.

64


https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/38730
https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/66950
https://search.mlp.cz/cz/titul/rodiny-osob-s-mentalnim-postizenim/3510364/
https://theses.cz/id/95wra2/

Prilohy
1. Prehled etickych aspektd Skolni prace zahrnujici vyzkum na lidech a jejich oSetreni

2. Vzor informovaného souhlasu

3. Rozhovory s respondenty — samostatna pfiloha - neverejné
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Ptiloha 1: Prehled etickych aspektt skolni prace

Priloha 1

Pfrehled etickych aspekti Skolni prace zahrnujici vyzkum na lidech
a jejich osetreni

Tento formulaF je studentem vyplnén, konzultovan, odsouhlasen a podepsan vedoucim prace pfed
zapodetim vyzkumu, ktery je soucasti Skolni prace studenta. Pokud jde o vyzkum v ramci kvalifikacni
prace, stava se spolecné s prikladem Informovaného souhlasu povinnou pfilohou kvalifikacni prace.

Nazev prace Psychosocialni potfeby zdravych mladistvych sourozencl
déti s tézkym zdravotnim postizenim

Typ prace Diplomova

Celé jméno studenta | Ing.Bc.Tereza Juchelkova

Celé jméno vedouciho prace | PhDr.Hana Hejna

Etické aspekty vyzkumu Odpovéd, feseni

Bude vyzkumnik zaznamenavat osobni NE
udaje Gcastnikd? Napf. jméno, datum
narozeni, postovni adresa, email, telefon,
fotografie, audio zaznam, podle kterych
bude mozné Ucastniky identifikovat.
Pokud ano, z jakého divodu? Jak budou
tato data chranéna proti zneuziti?

Budou ucastnici o svych vysledcich Néktefi si vyzadali findlni verzi této diplomové prace,
ziskanych v rdmci projektu informovani? poslu jim ji mailem.
Pokud ano - jak?

Budou Gcastnici pIné informovani o ticelu | ANO
studie pfed podpisem IS a samotnym
sbérem dat?

Pokud ne, uvedte, proc je nelze informovat
plné a pravdivé predem. Pokud

v souvislosti s nedplnymi informacemi
muze vzniknout nepohodli ¢i stres, jak
budou tcastnici po skonceni vyzkumu
informovani o pravém ucelu (forma a
obsah debriefingu)?

Budou Gcastnici osoby mladsi 18 let, NE
nesvépravné osoby, osoby, u nichz Ize
predpokladat snizenou kognitivni kapacitu
pro udéleni informovaného souhlasu




s Ucasti nebo osoby ze zranitelné skupiny
(pacienti, marginalizované skupiny)?
Pokud ano, jaka opatfeni na jejich ochranu
budou pfijata? (napf. pritomnost blizké
osoby, zak. zastupce)

Budou tcastnici vystaveni Gkolim ¢i NE
situacim, které jim mohou byt nepfijemné
(napf. nudné zdlouhavé ukoly, zamérné
vyvolavani negativnich emoci)?

Pokud ano, z jakého divodu a jakym
zplUsobem bude osetfeno riziko
negativniho dusledku?

Budou v rdmci studie ucastnici Zadani o NE. Témata svého vypravéni i jednotlivé informace
velmi citlivé adaje (napf. sexualni v nich uvadéné budou vzdy pouze na jejich iniciativé.
preference, postoje ke kontroverznim
otdzkam, traumata apod.)?

Pokud ano, jak bude zmirnéno souvisejici
nepohodli ¢i stres?

Existuje néjakeé riziko, Ze Ucast na vyzkumu | NE.
muze Gcastnika jakymkoliv zplsobem
poskodit, a to v¢. dobrého jména, G4jmy
fyzické ¢i psychické, vztahové atd.? O jakou
ujmu maze jit?

Pokud riziko existuje, jakym zptisobem
vyzkumnik brani vzniku ajmy?

Student prohlasuje, ze vyplnil vSechny Gdaje kompletné a pravdivé. Pokud by pfi samotné realizaci
vyzkumu mélo dojit ke zménam v bodech uvedenych v této zadosti, bude o nich student ihned
informovat svého vedouciho prace.

V pfipadé osob nezletilych ¢ osob s omezenou svépravnosti zapojenych do vyzkumu se student
zavazuje respektovat kromé souhlasu rodice ¢i zdkonného opatrovnika i souhlas &i nesouhlas
Ucastnika s Gcasti.

Student se zavazuje, Ze osobni udaje G¢astniklii budou zabezpeceny a uloZeny tak, aby k nim mél/a
pistup pouze on/a sém/a vedouci prace. Publikovana ve $kolni praci pfipadné jinde budou pouze
anonymizovana data, ktera tretim osobam neumozni spojit s nimi konkrétni osobu (tj. bez jména,
kontaktnich informaci, data narozeni).

V pfipadé pochybnosti o etickych aspektech daného vyzkumu muze vedouci prace presmérovat
odsouhlaseni vyzkumného projektu na Etickou komisi PVSPS (EK). Pokud bude mit student v Gmyslu
publikovat sva zjisténi kromé samotné $kolni prace po upravé i v odborné literatufe, mize se sam/a
obratit na EK PVSPS s zadosti o oficidlni souhlas (viz web PVSPS).

Datum

(

\

Podpis studenta Podpis vedouciho prace | /(;luo
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Pfiloha 2: Informovany souhlas pro ucastniky kvalitativniho vyzkumu

Informovany souhlas pro Gc¢astniky kvalitativniho vyzkumu

Téma diplomové préace: Potreby déti a dospivajicich vrodiné se sourozencem svaznym
postizenim.
Tazatelka: Tereza Juchelkova

J&, , nize podepsand/y, souhlasim se svou Ucasti na vyzkumu a
s poskytnutim s poskytnutim vyzkumného materidlu dle zdkona 101/2000 sbirky o ochrané
osobnich udaji ve znéni pozdéjsich predpist. Byla jsem informovéan(a) o studii a dobre ji
rozumim. Dostal(a) jsem odpovédi na viechny své otazky ohledné vyzkumu v dostatecném
rozsahu a ve srozumitelné formé.

Svlj souhlas s Ucasti na studii ddvam dobrovolné, je mi zndmo, Ze tento souhlas mohu kdykoli
zrusit bez udani dlvodu a véfim, Ze mi tim nevznikne zadnd Ujma. Porozuméla jsem tomu, ze
mé jméno ani na rozhovoru je bezUplatna, stejné jako dalsi vyuziti tohoto materidlu.

Beru na védomi, Ze informace sdélené pfi vyzkumu budou uchovany a zpracovany
v anonymizované formé v neverejném rezimu (tyto pojmy mi byly vysvétleny a rozumim jim).
V pfipadé dotazll a nejasnosti o studii mohu kontaktovat pani Terezu Juchelkovou
(tereza.juchelkova@email.cz), pripadné vedouci prace pani PhDr. Hanu Hejnou
(komhan@seznam.cz).

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, z nichz jeden obdrzi Ucéastnik
vyzkumu a jeden tazatelka.

Podpis ucastnika vyzkumu
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