UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
PEDAGOGICKA FAKULTA

Ustav specialndpedagogickych studii

Diplomova prace

Bc. Veronika Novakova

SPECIFICKE ASPEKTY
SOUROZENECKEHO VZTAHU
SDITETEM S MENTALNIM POSTIZENIM

Olomouc 2023 Vedouci prace: Mgr. Zdenka Kozakova, DiS., Ph.D.



Prohlasuji, ze jsem diplomovou praci na téma ,,Specifické aspekty sourozeneckého
vztahu s ditétem s mentalnim postizenim“ vypracovala samostatné a vyhradné za

pouziti pouze uvedenych zdroju a literatury.

V Olomouci dne podpis



Podékovani

Predevs$im velmi dékuji Mgr. Zdence Kozakové, Dis., Ph.D. za odborné vedeni mé diplomové
prace a za jeji ochotny ptistup. Velmi si vazim vstiicné a rychlé komunikace a poskytnuti
vSech cennych rad a pfipominek. Dale mé podékovani patii vSem sourozencum a jejich
rodinam, ktefi vénovali sviij Cas a sdileli svou zkuSenost. Bez jejich otevienosti a ochoty
spolupracovat by tato prace nemohla vzniknout. Dékuji také své rodin€ za podporu, trpélivost

a slova povzbuzeni béhem tvorby diplomové prace i v prubéhu celého studia.



UVOD .t 6
TEORETICKA CAST ..o 8
1 MENTALNI POSTIZENT ...t 9
1.1 Definice a terminologie mentalniho POStIZENT.......c..covviviiiiiiiiieiie e 9
1.2 Klasifikace a projevy mentalniho poOStIZENi..........ccveiviviiiiiieiiiiieiiiie e 11
1.3 Projevy mentalniho pOStIZENT .........cciiiiiiiiiiiiiiic e 13
1.4 Pfidruzené poruchy @ POSHZENT.......ccuiiieiiiriiie i 16
1.4.1 DOWNUY SYNATOM ...ttt 17
1.4.2 WilliamsSOV SYNATOM........oiviiiiiiiieiie et 17
1.4.3 Poruchy autistick€ho SPEeKLra ..........ccovviiiiiiiiiiiice e 18
1.4.4 Dalsi pfidruzené duSevini POTUCHY ......ccviviiiiiiiieiic e 19

2 SOUROZENECTV]{ S OSOBOU S MENTALNIM POSTIZENIM........ccocommrimnriirirnrinne. 21
2.1 Sourozenecke konstelace v roding............cocueeiiiiiiiiieiie e 21
2.2 RiValita MEZI SOUFOZENCH ....c.o.viviviiiciiiciiisie st 23
2.3 Specifika sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim postizenim.............ccecvveennnee 24
2.3.1 Pocity intaktniho SOUIOZENCE .........eevviiiiiiiiiiic i 26
2.3.2 MozZn4 rizika SOUZItl S€ SOUTOZENCEIMN .......veiuveeiiiieiiesireeieesiteeseee e e stee e e e e sneesnnens 29
2.3.3 Pozitivni piinosy a vzajemné obohaceni...........ccccoviiiiiiiiiiiiiiiciic 31

3 SOUROZENEC S MENTALNIM POSTIZENIM V RODINE ......c.ovvvvrriniinerierererennes 33
3.1 Zmény s ptichodem ditéte s postiZzenim do rodiny...........cccoeevriveriiiiieniniiee e 33
3.2 Uloha roditi v Sourozeneckém VZEahU...........coveveeveeeerverseeieeiesiesessessssesessessessesesesnenes 35
3.2.1 Vyrovnani rodice s mentalnim postiZzenim u dit€te ...........ccoovvvriiniiiiiiiiienieenene 35

3.3 Potieby SOUr0ZENCE V TOAINE. ......ccuviirieiieieiieie e 38
PRAKTICKA CAST ..ottt 43
4 METODOLOGIE VYZKUMU ....c.coiiiiiiieieeeeeeeseeseses s ses s iesiessssassse s 44

4.1 Cile prace a vyzKumneé OtazKY ..........ccoieiiiiiiiiiiii i 44



4.2 DESIZN VYZKUIMU 1.etitiieiiiie ittt ettt sib e nbb e nba e s s b e e bn e e anbe e e snseeeanes 45

4.3 Metoda vybéru ucastnikll VYzKumu..........cociiiiiiiiiii 46
4.4 Metody SDETU At ......oiuviiiiiiiiiiiee e 48
4.5 Pribéh vyzkumu a ShEru dat.........ccoccviiiiiiiiiiicic 50
4.6 Zpracovani a analyza ziskanych dat ............cccooeiiiiiiiiii s 51
5 CHARAKTERISTIKA ZAPOJENYCH RODIN .......coooiiiieieieieeieeieeeesese e, 54
5.1 ROAING Petra @ MArTKY .......ccoeiiiiiiiiiiiiieieiiee e 54
5.2 ROING AJAMA 8 ANBLY ..ot bbbt 57
5.3 Rodina LUKASe @ FIlIPa ....cccuviiiiiiiiiie i 59
6 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENT .......coooiiiiiiiiinnneces e 62
6.1 Jedinecnost vztahu se sourozencem s mentalnim postiZENTM ......cccoevvvveviveeiiieeiiiieesnn, 62
6.2 VYVO] VZtahU S€ SOUTOZEINCEIN ....c..veiuveeiiieiiesiieetee s e siee st et e s sne e e e e s neesneesneennee s 64
6.3 Emoce ve vztahu @ Jeho ProZIVANT .........cooiiiiiiiiieieee e 69
6.4 Rodina a podpora rOdiCU.........cccueiiiiiiiiiiiic i 72
6.5 POtIEDY SOUTOZENCUL. ...ttt nn e nne e 77
6.6 Pozitivni pIiN0OS SOUTOZENECEVI.......viiiiiiieieiieiiieee e 79
T DISKUSE ...ttt b bt e b nb e bt b e n e 81
8 ETICKE ASPEKTY VYZKUMU .....coouivimiiimiimesisesesssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssens 86
O LIMITY VYZKUMU ...coouiiimiemeisesseesssesssessssssassssssssssssssss s sssssssssssssssssssans 87
ZAVER ..ottt 88
SEZNAM POUZITYCH ZDROJU .....vomirimriiieineeissessessssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssns 90



UVOD

Sourozenecky vztah obvykle piedstavuje nejdéle trvajici rodinné pouto a hraje
vyznamnou roli v psychosocialnim vyvoji obou sourozencii. V prub¢hu zivota se tento vztah
proménuje a vyviji se vnimani jeho dulezitosti obéma sourozenci. V roding s ditétem
S mentalnim postizenim sourozenecky vztah nabyva mnoho jedineénych specifik a jeho
podoba se méni. Tyto zmény mohou byt ovlivnény specifickymi potfebami a vyzvami, které
piinasi péce o dit€¢ s mentalnim postizenim. Sourozenecké vztahy nejsou ve své podobé
konstantni a jejich podoba se odviji také od kontextu rodiny, v niz oba (a dalsi) sourozenci
vyristaji. Sourozenecké konstelace v rodiné mohou reflektovat jak pozitivni, tak narocné
aspekty. V kontextu této diplomové prace pojem ,,aspekt” oznacuje ruzné stranky, hlediska

a souvislosti tématu sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim postizenim.

Autorka prace na téma sourozenectvi v rodiné s ditétem s mentdlnim postizenim
narazila jiz béhem tvorby své bakalarské prace zkoumajici roli rodiny v procesu
osamostatiiovani takového ditéte. Z vyzkumu v této praci bylo patrné, Ze intaktni sourozenci
Vv rodin€¢ mohou vyvoj ditéte pozitivné ovlivnit. Rozhodla se tedy na toto dil¢i zjisténi navazat
a ve své diplomové praci se zaméfit pouze na charakteristiku této vazby v prostfedi rodiny.
Zaroven chce tvorbou této prace reagovat na nedostatek odbornych ceskych zdroji
zamé&fujicich se vyhradné na téma sourozenectvi v roding s ditétem s mentalnim postiZenim,
kdy chybi charakteristika takového vztahu v podobé ucelené publikace. V nedavné dobé sice
byla vydana publikace Specidlni sourozenci (Havelka, BartoSova, 2019) zkoumajici
sourozenectvi v rodiné s ditétem se zdravotnim postiZzenim, ktera ale popisuje problematiku
spise obecné. Ulelem tvorby této diplomové prace je napomoct k identifikaci oblasti

a podtémat tykajicich se sourozenectvi s jedinci s mentalnim postizenim.

Prvni tfi kapitoly tvoii teoretickou &ast prace. Uvodni kapitola se vénuje definici
mentalniho postizeni, jeho klasifikaci a projeviim v jednotlivych stupnich dle zavaznosti
postizeni. Druhd kapitola se zaméfuje na obecnou charakteristiku sourozeneckych konstelaci
a vzajemné rivality, dale popisuje specifika sourozeneckého vztahu s dit€tem s mentalnim
postizenim. Autorka identifikuje pocity intaktnich sourozencti ve vztahu, zkoumd moZna
rizika spojena se souzitim s ditétem s mentalnim postizenim a analyzuje pozitivni piinosy
a vzajemné obohaceni mezi sourozenci. Tteti kapitola popisuje zmény spojené s piichodem

ditéte s mentalnim postizenim do rodiny a rozvadi, jakym zptsobem se tato udalost promita



do rodinného fungovani. Vysvétluje, jak se rodi¢e vyrovnavaji s mentalnim postizenim

u svého ditéte a jaké jsou potieby intaktnich sourozencti v roding.

V praktické casti této diplomové prace je provedeno vyzkumné Setfeni s cilem
podrobnéji prozkoumat a porozumét specifickym aspektim vztahu mezi sourozenci, kdy
jednim ze sourozenci je dité s mentalnim postizenim. Vyzkumny piistup je kvalitativni,
zaméfeny na ziskdni hlubSiho vhledu do individudlnich prozitkd intaktnich sourozenct.
Hlavnim nastrojem vyzkumu je rozhovor, ktery umozni sourozencim vyjadfit své pocity,
postiehy a zkuSenosti tykajici se sourozenecké vazby. Analyza ziskanych dat je provedena
s dirazem na identifikaci témat a oblasti, které jsou v sourozeneckych vztazich v rodinich

s ditétem s mentalnim postizenim povazovany za vyznamné a relevantni.



TEORETICKA CAST

Teoreticky ramec prace se sklada ze tri hlavnich kapitol. Prvni kapitola popisuje
zdakladni charakteristiky mentadlniho postiZeni, jeho definici, rizné formy klasifikace a projevy
V jednotlivych stupnich mentalniho postizeni. Dale se veénuje moznym pridruzenym porucham,
jako je Downitv syndrom, poruchy autistického spektra a dalsi. Druha kapitola je zameérena
na sourozenecké vztahy. Nejprve jsou popsdany obecné viastnosti sourozeneckého vztahu a vliv
sourozeneckych konstelaci na osobnost ditéte, aby nasledné mohla byt prozkoumdana specifika
a odlisnosti ve vztahu se sourozencem s mentalnim postizenim. V kapitole jsou popsany casté
pocity intaktniho sourozence Ve vztahu a autorka také zkoumd pozitivni prinosy a vzdjemné
obohaceni diky této zkuSenosti. Ve treti kapitole jsou popsany zmeny, které s sebou prinasi
prichod ditéte s mentdlnim postizenim do rodiny a je zkoumano, jaky vliv ma vyrovnani rodice

na sourozenecky vztah a jaké jsou potreby intaktnich sourozencii.



1 MENTALNI POSTIZENI

Fenomén mentalniho postizeni Ize chépat z mnoha raznych pohledi a pifi jeho
objasnovani se definice Casto liSi podle zaméteni jednotlivych odbornikii nebo organizaci.
Jinak jej vnimaji 1ékafi, psychologové a specialni pedagogové, odlisny pohled nalezneme
u samotnych rodi¢t déti S mentdlnim postizenim. V rdmci jednotlivych definic je patrna
tendence vnimat spiSe deficity vyplyvajici z mentalniho postizeni (viz jednotlivé definice
nize). Jak ale upozornuje Schalock a kol. (2021), tcelem popisu omezeni by meélo byt
vytvofeni profilu pottebné podpory tak, aby diky jejimu vhodnému nastaveni doslo k trvalé
podpoie a zlepSeni kvality zivota jednotlivych osob. Pti diagnostice je tak potieba vnimat také

silné stranky kazdého ditéte.

1.1 Definice a terminologie mentalniho postiZeni

V soucasné dobé existuje mnoho definic mentdlniho postizeni s riznym akcentem
a rozdilnou mirou obsahlosti. Né&které predstavuji pouze zékladni symptomatologii, jiné
Kk projeviim mentalniho postizeni rozvadgji také klasifikaci jednotlivych stupnd postiZeni.
Valenta (in Valenta a kol., 2018, s. 34) definuje mentalni postizeni jako ,, vyvojovou poruchu
rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, Fecovych,
pohybovych a socialnich schopnosti s prenatdlni, perinatdlni a postnatalni etiologii, kterd
oslabuje adaptacni schopnosti jedince. Mentalni postiZzeni je pak v této publikaci chapéano
jako synonymum K terminu ,,mentalni retardace” (srov. Bazalova, 2014, Cerna, 2015;
Bendova, Zikl, 2011). Dfive se oba tyto terminy liSily a mentélni postiZeni v sob¢ zahrnovalo
| tzv. hranicni pasmo mentalni retardace, pozdéji nazyvano také jako oslabeni kognitivniho
vykonu. V novych mezinarodnich klasifikacich (DSM-V a MKN 11) ovS§em tato subkategorie
jiz neni zafazena, proto mizeme ob¢é zminéna pojmenovani mentalniho postiZzeni povazovat

za sobé rovné. (Valenta a kol., 2018)

10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) vysvétluje mentalni postizeni
jako ,,stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvidste
porusenim dovednosti, projevujicim se behem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky
inteligence, to je pozndvaci, rFecoveé, motorické a socidalni schopnosti. Retardace se miize
vyskytnout bez nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo duSevnimi poruchami.” (UZIS,
2020a) Brzy dojde k dalsi zméné v pojmenovani tohoto terminu v 11. revizi MKN a nov¢ se
bude nazyvat porucha vyvoje intelektu. Na tuto pfichdzejici Gpravu upozoriioval jiz Valenta

(in Valenta a kol., 2018), v soucasné dob¢ v Cestiné existuje pracovni verze MKN-11, podle



niz jsou poruchy vyvoje intelektu ,,skupinou etiologicky rozmanitych stavii vznikajicich
béhem vyvojového obdobi. Jsou charakterizovany vyznamné podprimérnou urovni
intelektovych funkci a adaptivniho chovani...* (UZIS, 2023) Vzhledem k tomu, Ze Geska
verze MKN-11 je spusSténa prozatim pouze ve zkuSebni verzi a novy termin neni v Ceské
odborné literatufe na toto téma jeSté bézné vyuzivan, v této praci se nadale drzime

pojmenovani fenoménu slovy ,,mentalni postizeni‘.

Pro uplnost zde také uvadime definici Vagnerové, ktera pro diagnézu mentalniho
postizeni zdlraziuje predpoklad adekvatni stimulace vyvoje ditéte. Mentalni postizeni v jejim
pojeti znamena ,,souhrnné oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti, které se
projevi neschopnosti porozumét svému okoli a v pozadované mire se mu prizpiisobit. Je
definovana jako neschopnost dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez
70% normy), prestoze postizeny jedinec byl prijatelnym zpiisobem vychovné stimulovan.
Hlavnimi znaky mentalni retardace jsou nedostatecny rozvoj mysleni a reci, omezend
schopnost uceni a z toho vyplyvajici obtiznéjsi adaptace na béiné Zivotni podminky.
Limitovany rozvoj rozumovych schopnosti byva spojen s postizenim ¢i zménou dalsich

schopnosti a s odlisnostmi ve strukture osobnosti. ** (Vagnerova, 2014; s. 279)
Z uvedenych definic tedy vyplyva, ze:

e Mentalni postizeni je typ postizeni charakteristicky vyznamnymi omezenimi
v intelektudlnim fungovani a adaptivnim chovéni. OdliSnosti se projevuji zejména
vV oblasti feSeni problému, logického uvazovani, dedukce (vyvozovani zavérl),
aplikace naucenych znalosti vV béZném zivoté, deficity jsou patrné pii vzdélavani
ve Skole a pfi vyuzivani abstraktniho mysleni. Jedinec s mentalnim postizenim ma
obtiZe v oblasti adaptace, tzn. neni schopen v ramci svého vyvoje naplnit béZné naroky
spole¢nosti a 0svojit si dovednosti potiebné k ziskani samostatnosti a nezavislého
fungovani. Tyto deficity se projevuji v oblasti komunikace, pii vytvareni socidlnich
vztahll nebo napliovani socialnich roli. (Bendova, Zikl, 2011; Valenta a kol., 2018)

e Jedna se o vrozenou poruchu intelektu, jejiz projevy jsou patrné uz od pocatku Zivota
jedince a nejsou vysledkem emocni nebo podnétové deprivace (vyskytujici se
zpravidla u zanedbavanych déti zijicich v nevhodném rodinném nebo ustavnim
prostiedi). (Valenta a kol., 2018; Vagnerova, 2014). Pokud jde o kritérium véku
k uréeni diagnézy mentalniho postizeni, DSM-V (2015) uvadi vznik do 18. roku

zivota. V poslednim vyjadieni AAIDD (American Association on Intellectual and
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Developmental Disabilitites) se ale vyskytuje nové kritérium, a to obdobi do 22 let
véku jedince. Zména vychazi z poslednich védeckych vyzkumu, které prokazaly,
ze vyvojové obdobi trva déle, nez se diive predpokladalo. (Schalock a kol., 2021)

e Mentalni postizeni se projevuje ve vSech slozkach osobnosti ditéte, je narusena oblast
feci, mysleni, proces uceni a vnimani, hrubé i jemné motoriky a celkové pohybové
koordinace. Je patrnd vysSs$i citova labilita, potfeba vétSiho ujisténi, naruSeni
mezilidskych vztahti a komunikace. Zatimco u déti z nepodnétného prostiedi se pii
diagnostice setkavame s nerovnomérnymi vysledky Vv jednotlivych oblastech, u ditéte
S mentalnim postizenim jsou patrné deficity (byt v rtizné mife) ve vsSech téchto

rovinach. (Valenta a kol., 2018)

1.2 Klasifikace a projevy mentalniho postiZeni

Mentélni postizeni se déli do nékolika stupiiti podle zavaznosti postizeni a jeho
ptiznakt. Doposud Ceska odborna literatura vychazela z 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci, ve které je stupeil mentalni retardace urCen na zakladé¢ posouzeni struktury
inteligence (hodnoty inteligenéniho kvocientu) a posouzeni schopnosti adaptability, tedy
schopnosti adekvatné se ptizpusobit spole¢nosti bézné kladenym narokim. (Valenta a kol.,
2018) Klasifikace mentalni postiZzeni fadila mezi DuSevni poruchy a poruchy chovani a podle

hodnoty inteligencniho kvocientu bylo déleni nasledujici:

e F70 lehka mentalni retardace (IQ 50 — 69)

e F71 stiedné t€Zka mentalni retardace (IQ 35 — 49)
e F72 tézka mentalni retardace (IQ 20 — 34)

e F73 hluboka mentalni retardace (IQ pod 20)

e F78 jind mentélni retardace

e F79 nespecifikovana mentalni retardace

V této kapitole jsme jiz zmifovali, Ze v nejblizsi dobé &eka Ceskou republiku piechod
na aktualngjsi 11. revizi MKN. V aktualizované verzi dochazi nejen ke zméné€ pojmenovani
diagndzy mentéalniho postiZeni, ale také k odliSnému ¢lenéni jednotlivych kapitol. Porucha
intelektového vyvoje (jinak mentalni postizeni) spada pod kapitolu 6 Dusevni, behavioralni
nebo neurovyvojové poruchy, konkrétné je zatfazena v podkapitole Neurovyvojovych poruch.

V nich se porucha vyvoje intelektu objevuje napiiklad spole¢né s poruchami autistického

11



spektra nebo ADHD! a je zde obdobné ¢lenéna podle miry dopadti na Zivot jedince.

Klasifikace v této revizi vypada nasledovné: (UZIS, 2023)

e 6A00.0 Mirna porucha vyvoje intelektu

e 6A00.1 Stfedné tézka porucha vyvoje intelektu

e 6A00.2 Tézka porucha vyvoje intelektu

e 6A00.3 Hluboka porucha vyvoje intelektu

e 6A00.4 Docasna porucha vyvoje intelektu

e 6A00.Z Nespecifikovana porucha vyvoje intelektu

Uvedené pojeti a terminologie mentalnitho postizeni v MKN-11 vychazi
z Diagnostického statistického manualu (DSM-V, 2015), zaméfujiciho se na klasifikaci
duSevnich poruch. V této klasifikaci je diagnéza totozné zafazena mezi Neurovyvojové
poruchy a rozdélena podle stupné zavaznosti do Ctyi subkategorii. Soubor byl vytvoren
Americkou psychiatrickou asociaci, proto je k diagnostice a k popisu téchto poruch vyuzivan
zvlasté ve Spojenych statech americkych a na jeho zékladé€ je 1 v legislativé mentalni postizeni

pojmenovano jako porucha intelektu. (Harris, Greenspan, 2016)

Dalsi vlivnou autoritou v oblasti vymezeni mentalniho postiZzeni je Americka asociace
pro vyvojova a intelektova postiZzeni (AAIDD). Ve svém pojeti mentalniho postizeni se tato
organizace spiSe nez na deficity v jednotlivych oblastech (tak jako to ¢ini MKN-11 i DSM-V)
zamétuje na interakci ¢loveéka s jeho prostfedim. Zduraziuje, Zze bez odpovidajici podpory
prostiedi se mlze zavaznost postizeni zhorSovat. Namisto klasifikace zavaznosti se AAIDD
zamétuje na stanoveni rozsahu podpory potifebné podle rizného stupné zavaznosti. (Harris,

Greenspan, 2016)

Diulezitou roli v kontextu klasifikace mentalniho postiZzeni hraje také Mezinarodni
klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (MKF), jeZ poskytuje systematicky
a standardizovany zptisob hodnoceni a popisu zdravi a jeho pfipadného omezeni. Kromé
tradi¢niho modelu zdravotniho postizeni se MKF zamétuje také na socialni a environmentalni

faktory, které ovliviluji funkéni schopnosti jednotlivel. Timto zplisobem ICF umozZiuje

1 Jejich zatazeni do této kapitoly vychazi z podstaty neurovyvojovych poruch — postihuji vyvoj nervového
systému a vznikaji béhem vyvojového obdobi, disledkem jsou poruchy chovani a kognitivnich funkeci.
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holisticky pohled na mentalni postizeni, coz je dulezité zvlasté pro planovani a poskytovani
efektivni péce a podpory. Pomaha tak Iékatiim, terapeutiim, socidlnim pracovnikiim a dal$im
profesiondlim ve zdravotni a socialni péc¢i 1épe porozumét potiebdm a moznostem osob

s mentalnim postizenim a poskytovat jim adekvatni podporu a pééi. (UZIS, 2020b)

1.3 Projevy mentalniho postizeni

Mentalni postizeni se projevuje omezenim intelektovych funkci a narusuje schopnosti
nezbytné pro samostatny zivot. Je charakterizovano vyznamnym omezenim kognitivnich
funkcei, v€etné uvazovani, feSeni problémi, komunikace, uceni a adaptivnich funkci nebo
orientace v socialnich situacich. Projevy mentalniho postizeni se u kazdého jedince mohou
diametralné liSit v zavislosti na stupni jejich postiZzeni a jedinecnou osobnosti, V neposledni

radé jsou jeho projevy ovlivnény také prostredim, v némz dité vyrista. (Valenta a kol., 2018)
Lehké mentalni postiZeni

Do této skupiny spadd vétSina osob s mentalnim postizenim, nejvyraznéjsi projevy
lehkého mentalniho postizeni se u ditéte projevuji zpravidla az pfi zahajeni skolni dochazky,
u nékterych déti je patrny opozdény psychomotoricky vyvoj uz béhem batoleciho obdobi.
Ve Skolnim prostfedi ma dité nejvétsi obtize pii osvojovani novych znalosti a dovednosti.
Kapacita vnimani novych vjemi je omezend a tempo zpracovavani novych informaci je
pomalejsi, déti s mentdlnim postizenim nemaji takovy zajem o nové podnéty a potieba
poznavani okolniho svéta neni v porovnani s ostatnimi détmi stejného ve&ku tak velka.
Informace potiebuji mit konkrétné¢ a nazorn€ vysvétlené, mohou potiebovat vice casu
a opakovani k tomu, aby se naucily nové dovednosti a ucebni latku. Ukladani novych znalosti
probiha pomalu a pokud dit¢ s pojmy delsi dobu nepracuje, rychle je zapomina. Béhem
procesu uceni je pozornost ditéte snadno rozptylena ruSivymi vlivy a pii soustiedéné praci se
velmi rychle unavi. Osvojovani novych znalosti je pro né¢j Casto mechanickou ¢innosti,
mnohdy dité nevi, ve kterych situacich a jakym zptisobem naucené pojmy ¢i pravidla pouzit.
Pochopeni vyznamu a implementace znalosti do bézného fungovani vyzaduje ze strany ditéte

nadmérné Usili. (Bendova, Zikl, 2011; Valenta a kol., 2018)

To vSe souvisi s opozdénym vyvojem feci, nedostatecnym porozuménim jejiho obsahu
a omezenou slovni zasobou, kdy pasivni slovni zdsoba piesahuje Groven aktivniho slovniku.
Omezeni nejsou tolik patrna v bézné komunikaci. ,, Verbalné mohou tito jedinci selhat hlavné

V nepredvidatelnych recovych situacich. Jejich re¢ miize byt gramaticky spravna, i kdyz maji
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problémy s naucenim se vyjimek z gramatickych pravidel. Nekdy velmi tézko formuluji své
myslenky do slov.” (KuliSkova in Valenta a kol., 2018, s. 291) Diky problémim
S porozuménim socidlnich norem a nedostate¢né rozvinuté schopnosti empatie mohou mit

potize v interakcich s vrstevniky i dospélymi a snadnéji se stat obéti socidlniho vylouceni.

Mentélni postizeni ovliviiuje také emocni prozivani a schopnost ditéte adekvatné své
emoce regulovat. U ditéte je patrnd vyssi citlivost na emoc¢ni podnéty, které u n&j mohou
zpusobit neumérnou reakci, dit¢ s mentalnim postizenim je citové labilngjsi a muize byt
nachylnéjsi k rozvoji uzkosti ¢i jinych nevhodnych unikovych reakci. Frustraci mize vyvolat
také to, ze dité nema dostatecnou slovni zasobu pro vyjadieni svych vlastnich emoci. Tito
jedinci mohou byt snadnéji ovlivnéni nazory a emocemi ostatnich, coz mize vést k nejistoté

a snaze vyhovét ocekavanim druhych. (Bazalova, 2014; PetraSova in Valenta a kol., 2018)

Vétsina 0sob s lehkym mentalnim postizenim se nauéi zakladnim praktickym
dovednostem, coz jim umoziuje fungovat v bézném zivoté¢ s minimdalni mirou podpory.
V oblasti sebeobsluhy se o sebe zvladaji zakladné postarat, vétSinou vykonavaji manualni
¢i jinak prakticky zaméfené zaméstnani, jsou schopni udrzovat dlouhodobé socialni vztahy.

(Bazalova, 2014)
Stredné téZké mentalni postiZeni

U jedinct se stiedné t€Zkym mentalnim postizenim existuji pomérné brzy velké rozdily
v dosaZenych dovednostech a potencidlu rozvoje u kazdého ditéte. Nejvice jsou tyto vzajemné
odliSnosti patrné v oblasti komunikace. Vyvoj fe¢i je opozdény, uZivana slovni zdsoba
je velmi chuda, jedinci jsou schopni jednoduché konverzace na Girovni prvni signdlni soustavy
nebo vyuZivaji ke komunikaci alternativni ¢i augumentativni prostfedky, nékteti jsou schopni
jen zakladné vyjadiit své potieby. (Bazalova, 2014; Bendova, Zikl, 2011) V fe¢i pouzivaji
jednoduché veéty, rozdil mezi pasivnim slovnikem a aktivné pouzivanou slovni zasobou
je jesté vyraznéjsi, sloZita slova mohou nahrazovat vyznamovymi zvuky, vyskytuji

se agramatismy. (KuliSkova in Valenta a kol., 2018)

Pticinou stfedné t€zkého mentalniho postizeni zpravidla byva poskozeni centralni
nervové soustavy a Casto se objevuji také dalsi pfidruzené vady jako je autismus, détska
mozkova obrna, epilepsie a jiné. Jiz v pfedSkolnim veéku je patrny opozdény vyvoj jemné
i hrubé motoriky. Celkova pohybova neobratnost pietrvava i ve starSim véku, zvlasté

u ¢innosti vyzadujicich presnost a preciznost. Pii vzdélavani se zpravidla nauci zéklady trivia,
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piicemz k vyuce cteni je vzhledem k nedostatecné rozvinutému fonematickému sluchu
vyuzivana metoda globalniho cteni. Dulezitymi néstroji pfi uceni mohou byt nazorné
materidly, pomicky a jiné vizudlni prosttedky, které mohou usnadnit porozuméni
a zapamatovani novych informaci. Kli¢ové pro uspésné osvojeni novych dovednosti je jasné

a strukturované uceni s jednoduchymi pokyny a mnohocetnym opakovanim. (Bazalova, 2014;

Bendova, Zikl, 2011)

U déti se stiedné tézkym mentalnim postizenim se objevuje emoc¢ni labilita, snadnéji
podlehnou afektu a jejich reakce muze byt vici podnétu nepiiméfend. Jiz jsme zminili
u lehkého mentélniho postizeni zvySenou sugestibilitu a omezenou schopnost popsat ditvody
vypuknuti agresivni nebo panické reakce v urcité situaci, coz se u stfedné tézkého mentéalniho

postizeni projevuje jesté markantnéji. (PetraSova in Valenta a kol., 2018)

Osoby se stfedné t€Zkym mentalnim postizenim zpravidla nejsou schopny vést zcela
nezavisly zivot a vyzaduji dohled a dopomoc i v dospélosti. Schopnosti v oblasti sebeobsluhy
zavisi na pritomnosti dalSich pfidruzenych diagnéz, jako jsou poruchy autistického spektra

nebo jiné duSevni poruchy. K vykonani sebeobsluznych ¢innosti jako je hygiena, oblékani
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K automatizaci dovednosti v sebeobsluze je potieba dlouhodobé opakovani pii jejich nacviku.

(Bazalova, 2014; Petras in Valenta a kol., 2018)
Tézké mentalni postiZeni

Tézké mentalni postizeni se objevuje Casto spolecné s dalsimi pfidruzenymi
somatickymi vadami, omezenou hybnosti ¢i jinym zdravotnim postizenim, pficemz deficity
jsou patrné uz v prvnim roce zZivota ditéte. Psychomotoricky vyvoj ditéte je celkové opozdén
a je nezbytné s ditétem absolvovat od utlého véku pravidelny a dlouhodoby nacvik koordinace

pohybi. Oblast motoriky je u ditéte vyrazné naruSena, objevuji se také stereotypni

automatické pohyby. (Bazalova, 2014; Valenta a kol., 2018)

Re¢ je u jedinci s téZkym mentalnim postizenim mnohdy omezena pouze na zakladni
pudové projevy, pii nichz se hlas ditéte méni podle miry jeho (ne)spokojenosti, mnohdy neni
pritomna vubec. Pokud dit¢ mluvi, byvaji naruSeny modula¢ni faktory feci, dynamika

a melodie feci je nepfirozend, objevuji se echoldlie, pfi nichz dité¢ ndhodné opakuje slova nebo
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casti vét bez jejich porozuméni. Pro komunikaci s jedincem a jeho lepsi orientaci v déni

kolem n¢j okoli ¢asto vyuziva AAK. (Bendova, Zikl, 2011)

Osoby s tézkym mentalnim postizenim jsou dozivotné odkazany na pomoc druhych,
piesto je mozné diky vcasné systematické komplexni péci dosdhnout posunu a naucit je
nékteré zakladni dovednosti v oblasti motoriky, komunikace a sebeobsluhy. Vzd¢lavani
kromé& zminénych omezeni komplikuje také narusena afektivni sféra, v chovani pievlada

impulzivnost a ndhla zména nalad. (Bazalova, 2014)

Hluboké mentalni postiZeni

Pfi tomto stupni mentalniho postiZzeni je obvykle pfitomné tézké omezeni motoriky
a smyslového vnimani. Osoby jsou tézce omezeny ve schopnosti rozumét pozadavkim okoli
a pfizplsobit se jim, ¢i na né reagovat jinym zplUsobem. Jsou schopni porozumeét
jednoduchym slovnim pozadavkliim, expresivni slozka fe¢i se nevyviji vibec a zpravidla
nedokdzou sami vyjadfit své vlastni potieby a pocity, jejich komunikace je zalozena na
neartikulovaném kiiku a stereotypnich zvucich. Je také naruseno koverbalni chovani

a mimika. (Bendova, Zikl, 2011; Kulis8kova in Valenta a kol., 2018)

Prestoze je uroven motoriky, komunikace, senzorického vniméani na velmi nizké
urovni, je mozné jejich vyvoj stimulovat. Jak uvadi Bendovd a Zikl (2011, s. 15):
., Optimalnim vedenim u nich lze dosdhnout nejzdkladnéjsich zrakové prostorovych
orientacnich dovednosti a postizeny jedinec se miize pri vhodném dohledu a vedeni parcidalné
podilet na praktickych sebeobsluznych ukonech.” 1 tak jsou ale ve vSech oblastech
sebeobsluhy odkazani zcela na pomoc okoli. U 0sob s hlubokym mentalnim postizenim je

naru$ena afektivni sféra a miize dochazet k sebeposkozovani.

1.4 Pridruzené poruchy a postiZeni

Soubézna postizeni a piridruzené psychiatrické diagndézy se u osob s mentalnim
postizenim vyskytuji pomémé &asto. (Cerna, 2015) Z onemocnéni, které se mohou
v kombinaci s mentalnim postizenim objevovat, V této praci blize rozvadime Downlv

syndrom, Williamsiiv syndrom a poruchy autistického spektra.?

2 Uvedeni téchto konkrétnich pfidruzenych postizeni souvisi s vybérem ucastnikl v praktické ¢asti diplomové
prace a s diagndézami jejich sourozencli s mentalnim postizenim. Downiiv syndrom zde uvadime pro jeho
nejcastejsi vyskyt z vrozenych genetickych syndromu.
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1.4.1 Downiiv syndrom

Downiiv syndrom je genetické onemocnéni zplsobené trizomii 21. chromozomu
(misto obvyklé dyady je pocet chromozom tfi). Toto onemocnéni se z moznych vrozenych
genetickych syndromi vyskytuje nejcastéji, rizikovym faktorem vzniku je vysoky vék matky
ditéte. Pravdépodobnost piitomnosti syndromu lze urcit jiz pfed narozenim ditéte v dobé
téhotenstvi. Typickymi fyzickymi rysy Downova syndromu jsou drobna postava, plochy
obliej, maly nos, mald usta a vyklenuty jazyk, uzké oci smétujici Sikmo nahoru, nizké
posazeni u$i, pfitomnost jediné pificné ryhy na dlanich nebo zkracené horni koncetiny.
Downtiv syndrom je také spojen s fadou zdravotnich problémil, véetné vrozenych srdecnich
vad, problému s travenim, poruch zraku ¢i sluchu, Spatnou funkci $titné zldzy a vyskytem
epilepsie. Mentalni schopnosti se 1i$i, osoby s Downovym syndromem maji nejcastéji lehké
az stfedné t€zké mentalni postizeni, obtize se projevuji v oblasti mysleni, udrZeni pozornosti
a chapani. Mize jim trvat déle, neZ dosdhnou dilezitych vyvojovych milnikl jako je chize,
nastup prvnich slov (slovni zasoba zistava i v pozdéjsich letech velmi ¢asto omezena) nebo

pii rozvoji socialnich dovednosti. (Valenta, Miiller in Valenta a kol., 2018; MacLennan, 2020)

1.4.2 Williamstv syndrom

Williamstiv  syndrom je vzacné genetické onemocnéni zplsobené deleci na
7. chromozomu (¢ast chromozomu chybi). Je charakterizovan opozdénym psychomotorickym
vyvojem, mentalnim postizenim (lehkym nebo stiedné téZzkym) a specifickym vzhledem
(Siroké celo, maly nos se Sirokou Spickou, plné rty, mald brada, vypouklé tvare a malé o¢ni
Stérbiny) nebo piedCasnym nastupem puberty. Pridruzené byvaji také srde¢ni vady nebo
poruchy rastu zpusobené naruSenym vyvojem kosti. (Morris, 2010) Williamsv syndrom je
spojen také se specifickymi osobnostnimi rysy a atypickym zplsobem chovéani. Mize
se jednat o nadmérnou pratelskost k cizim lidem, zvySenou sociabilitu a sniZeny strach
ze socialnich situaci. Jsou velmi komunikativni a ned€la jim problém navazat rozhovor
1 ve zcela nezndmém prostiedi, rddi se citi byt sttedem pozornosti, spiSe nez s vrstevniky
se ale rad¢ji bavi s dospélymi. V komunikaci mohou pisobit klamnym dojmem, Ze rozumi
obsahu sdélovaného, ve skutecnosti tomu tak ale neni vzdy. Mezi dalsi typické znaky patii
specifické fobie a vysoka citlivost na hlasité¢ zvuky. Mnoho lidi s timto syndromem ma také
problémy s ucenim, ackoli mohou mit silné verbalni schopnosti a dobry hudebni sluch.

(Willik, n.d.)
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1.4.3 Poruchy autistického spektra

Jedna se neurovyvojovou poruchu, kterd ovliviiuje socidlni interakci, komunikaci a je
spojena se specifickymi vzorci chovani. Prvni projevy se objevuji uz v ranych stadiich vyvoje
ditéte, slovo ,,spektrum® v ndzvu diagnozy vyjadiuje rozdilnou povahu a intenzitu projevi
u kazdého jedince. U nékterych se projevuje pouze mirnymi problémy (napi. odporem
ke zménam a lpéni na rutinnim chovani), u druhych pozorujeme agresivni az sebeposkozujici
projevy. Lecbych (in Valenta a kol., 2018, s. 51) k soubéznému vyskytu mentalniho postizeni
a poruch autistického spektra (PAS) zminuje nasledujici: ,, Pri komorbidité autismu s mentdlni
retardaci pozorujeme nejen problémy v oblasti adaptace kvili opozdénému rozvoji
rozumovych schopnosti, ale taktéz poruchy adaptace dané poruchami v oblasti poruch
socialni interakce, socialni komunikace a stereotypnich pohybii ¢i c¢innosti.“ PAS se projevuji
naru$enim zejména Vv oblasti socialniho chovani, komunikace a Vv oblasti ptedstavivosti,

omezenych zdjmech a zplsobech hry. (Thorova, 2016)

V socidlni interakci mohou mit osoby s autismem obtize s osvojenim zékladnich
socialnich dovednosti a pochopenim socidlnich situaci. Thorovd (2016) rozliSuje typ
»osamélého ditéte”, u kterého chybi zijem o komunikaci a interakci s okolim, a dité
,hepiiméiené socidlni* nadmérné navazujici socialni kontakt bez respektu k socidlnim
normdm a komunika¢nim zasadam. K porucham v oblasti komunikace Thorova (2016, s. 100)
uvadi: ,,Zhruba polovina déti s poruchou autistického spektra si nikdy neosvoji rec
na takovou uroven, aby slouzila ke komunikacnim uceliim. U déti, které si rec¢ osvoji,
zaznamenavame ndpadné odliSny vyvoj reci s cetnymi abnormalitami. ** P¥i komunikaci je pro
0soby s PAS naro¢na interpretace gest, vyrazi obliceje, tonu hlasu, pochopeni jejich vyznamu
a bézné uZzivani téchto prostredkd. Dité s obtizemi navazuje o¢ni kontakt, ¢asto mluvi jen
o omezené fad¢ témat vychazejicich ze zajmi ditéte. V oblasti pfedstavivosti je naruSena
schopnost napodoby a symbolického mySleni, coz preduruje také zplsob hry
a upfednostiiovani jednotvarnych stereotypnich Cinnosti. Jestlize jsou u ditéte patrné projevy
ve vSech oblastech triady, hovofime o détském autismu. V pfipad¢ naplnéni jen nékterych
diagnostickych kritérii se jedna o atypicky autismus®. Mezi poruchy autistického spektra patii

také Aspergertiv syndrom. (Thorova, 2016)

3 Thorova (2016) pii komorbidité PAS a mentalniho postizeni upozorfiuje na tendenci odbornikii pojmenovavat
projevy autismu slovnim spojenim ,autistické rysy* a oznaCuje toto pojmenovani za nevhodné. Autorka se
doporucuje drzet uvedené klasifikace na zakladé diagnostiky projeva ditéte v jednotlivych oblastech.
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1.4.4 DalSi pridruZené dusevni poruchy

Studie Hesapcioglu a kol. (2019) uvadi, ze déti s mentalnim postizenim jsou ve velké
mife ohrozeny také vyskytem dalSich pridruzenych psychiatrickych diagn6z. Podle této studie
zudajii Americké psychiatrické asociace zroku 2013 vyplyva, Ze mira komorbidity
psychickych problémt u déti a dospivajicich s mentalnim postizenim je az Ctyiikrat vyssi nez
u bézné populace détského veéku. Ve vysledcich samotného vyzkumu mezi nejcastéjSimi
soubéznymi psychickymi poruchami bylo uvedeno ADHD (porucha pozornosti
a hyperaktivita), poruchy chovani a uzkostnd porucha. Tato skute¢nost je v souladu
s vyzkumem Platt a kol. (2019), ktera téz identifikuje tyto poruchy jako nejcastéjsi a pridava
k nim také bipolarni poruchu. Na zaklad¢ téchto vysledkl jsme se rozhodli vSem témto

piidruzenym porucham vénovat pozornost a alespon zakladné objasnit jejich projevy.

Porucha pozornosti a hyperaktivity se projevuje zvySenou hyperaktivitou,
nepozornosti a impulzivnim chovdnim, coZz negativné plsobi na schopnost koncentrace,
motoriky, emocni stability a socialni adaptace. (Kulhanek in Miovsky a kol., 2018) Jedinec
s ADHD nedokaze uvazit dusledky svého chovani, ma obtize dlouhodob¢ udrzet pozornost

a zlistat v klidu na jednom misté€, snadno ho rozptyli okolni ruchy, ma tendenci skakat druhym
do feci. (DSM-V, 2015)

Pti uzkostnych poruchach je dit¢ ovlddano neptfiméfenou Uzkosti projevujici
se kratkodobymi intenzivnimi ataky nebo dlouhodobym stupniujicim se strachem. Dit¢ si ¢asto
uvédomuje nesmyslnost své piehnané reakce, ale nedokaze ji zastavit. (Vagnerova, 2014)
V kombinaci s mentalnim postizenim se mize u ditéte objevit strach z odlouceni od rodicd,
fobie spojend se strachem z urcitého predmétu, zvuku nebo stavu. Vzhledem k mentalnimu
postiZzeni navic roste riziko snadnéjsi fixace takového strachu. Osoby s mentalnim postizenim
mohou mit také strach z cizich osob a seznamovani se Snovymi lidmi. DalSimi Castymi
uzkostnymi poruchami jsou generalizovand uzkostna porucha (nevazand na spoustéc, Casto
spojend s nadmérnym stresem) nebo obsedantné kompulzivni porucha (obsesivni mySlenky

spoustéji nutkavé obvykle ritudlni chovani). (Lecbych in Valenta a kol., 2018)

Bipolarni afektivni porucha se zac¢ina u jedince projevovat nejcastéji az v prubéhu
dospivani stfidanim dvou period — manické a depresivni faze. Typickymi pfiznaky deprese
u osob s mentalnim postizenim byva skleslost, vétsi unava a potieba spanku, zhorSena
koncentrace a pokles zajml o Cinnost nebo mensi chut’ k jidlu. Pfi manické fazi se objevuje

naopak potieba zvySené aktivity, kterou jedinec Casto vykonava impulzivné bez domysleni
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dasledkt, snizend potteba spanku a chut' k nadmérné (Casto i bezucelné a jednostranné)

komunikaci s okolim. (Lecbych in Valenta a kol., 2018)

Platt a kol. (2019) upozoriiuje na mozné piekryvani téchto dusevnich poruch s projevy
mentalniho postiZeni, jeZ je spojené s obtizemi v adaptivnim chovani, a tudiZ mize mit samo
o0 sob¢ velmi podobné ptiznaky. Asociace mezi mentalnim postizenim a duSevnimi poruchami

tak nemusi byt tak Casta, jak se na prvni pohled mtze zdat.
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2 SOUROZENECTVI S OSOBOU S MENTALNIM
POSTIZENIM

Vztah mezi sourozenci je ze vSech vztahii v rodiné tim nejdéle trvajicim a piedstavuje
pro ob¢ strany mnoho benefitl. Jeho jedine¢nost spociva v mnozstvi a ve zplsobu
vzajemnych interakci mezi sourozenci. Dité si se sourozencem hraje mnohem castéji, nez
se svym rodi¢em a spolu se sourozencem jsou si oba rovnocennymi partnery ve zpusobu hry
a ve sdileni toho, co je pro n¢ zdbavné. Spole¢na hra pfispiva k rozvoji jejich fantazie,
kultivuje jejich socialni a komunika¢ni dovednosti a diky ni se uci pfekondvat vzajemna
nedorozuméni a konflikty. V kazdodennich situacich sourozenci buduji schopnosti
vzajemného pfizplsobeni, porozuméni, hleddni kompromisii a spolecnych feSeni. Starsi
sourozenec je vzorem ve zpusobu chovani a mladsi dit¢ od n¢j mnoho dovednosti piebira.
Sourozenci spolu navazuji velmi uzkou citovou vazbu a na jejich vztahu je velmi Casto patrné,
jaka citova vazba byla vytvoiena v interakci s rodi¢i. (Brody a kol., 1998; Prime a kol., 2017;
Skladalova, 2018; White, Hughes, 2017)

2.1 Sourozenecké konstelace v rodiné

Zkoumanim potadi narozeni déti v roding lze vypozorovat pro danou pozici ditéte jisté
spole¢né znaky. Pro déti jsou Casto typické urcité povahové rysy, které maji vliv na pozdé;si
utvareni vlastnich postojii a celkové osobnosti. Vliv poradi se miize projevit ve vztazich,
ve zpusobu feSeni rGznych problémii a celkovému pfistupu k zivotu. Pofadi sourozenct
v rodin€ neni ale vSetikajici a v celkovém vyvoji ditéte tvoii jen ¢ast toho, co vSechno jeho

osobnost utvafi. (Leman, 2012)

S prvorozenym ditétem je spojeno velké oCekavani rodici. Rodice vychovu a péci
o dité zazivaji poprvé, vse je pro n¢ nova a zpocCatku nezndma zkuSenost, mohou mit
piedstavu toho, jak véci budou probihat, pficemz ne vzdy se tato o¢ekdvani naplni. Zpocatku
mayji prvorozeni plnou pozornost rodict, jejich prvni uspéchy jsou spojené s velkym nadsenim
okoli achvélou jejich pokrokii. S pfichodem sourozence se jejich pozice v rodiné méni,
stavaji se zodpoveédnéjSimi a rychleji dospivaji, svym mladSim sourozenclim se mohou stat
ochranci. Rodi¢e od nich ocekavaji, ze jako nejstar§i ze sourozencii budou rozumnéjsi
a zodpoveédnéjsi. Jsou to Casto ctizadostivi perfekcionisté, velmi spolehlivi a svédomiti,
S touhou byt uspés$ni v tom, co délaji. Jejich prvenstvi z nich ¢ini pfirozené vidce se smyslem

pro potfadek a samostatnost. Velké o€ekavani rodi¢t u nich mize zplsobit nizkou sebedtvéru,
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depresi a uzkost ztoho, Ze nejsou dost dobii. (Dumonteil-Kremer, 2015; Leman, 2012;
Strnadova, 2018)

Strnadova (2018) uvadi, ze existuji dva typy prvorozenych: vstficni a asertivni.
., Ti prvni se snazi svéemu okoli zavdeécit, diilezitou roli v jejich Zivoté hraje pochvala, mnohdy
by se pretrhli, aby byli pochvdleni, a prohra je pro né velkym traumatem. Ti druzi jsou
zaméreni na cil, a pokud je v tom okoli jesté podporuje, mohou opomenout proces a zamerit
se jen na cil, ke kteremu mohou jit, jak se rika, i pres mrtvoly. (Strnadova, 2018, s. 23)
Podobné déleni prezentuje také Leman (2012), ktery skupinu prvorozenych obdobné
rozdéluje na typ pecujicich, vstficnych sluzebniki s cilem dé¢lat druhym radost a typ

agresivnich, tvrdych hraci se silnou viili a touhou uspét stlij co stuj.

Narozeni prostfedniho (druhorozeného) ditéte* vroding uz nevzbuzuje takové
senzace a na mnoho véci se rodice jiz citi byt pripraveni. Tendence rodi¢ii je naopak mladsi
dité s prvorozenym srovnavat a predkladat mu jej jako vzor. Chovani mladsiho bude urcovat
chovani prvorozeného, avSak druhorozeny se stava vétSinou jeho naprostym opakem. Nelze
tedy jednoznac¢né urcit jeho typické vlastnosti a jeho misto mu nepfindsi v rodin¢ velka
privilegia. Velmi Casto se citi sevieni z obou stran svymi ambiciéznimi sourozenci a mohou
mit pocit, Ze si jich v rodin€ nikdo nevazi a nev§ima. Jejich pozice v rodin€ je ptedurcuje
k tomu, Ze se stanou dobrymi vyjednavaci a diplomaty s cilem najit v konfliktu kompromis.
Maji dobfe rozvinuté socidlni dovednosti a své nazory umeji dobfe obhdjit, obecné se ale
konfliktiim spiSe vyhybaji. Nejlépe se prostiedni déti citi mezi svymi vrstevniky, kde si svoji

pozici nemusi vydobyt, ve vztazich byvaji velmi loajalni. (Leman, 2012)

Pozice benjaminkii je charakteristicka vétsi benevolenci rodic¢i a ostatnimi sourozenci
jsou Casto vnimani jako rozmazlovani. Nejmladsi déti se rady predvadéji, jsou rady stfedem
pozornosti, maji rady lidi a dokdZou byt dobrymi manipulatory (a mimo jiné snadno
presvédcCit druhé o své neving). Jsou spolecensti, bezstarostni, predCasné¢ vyspéli, velmi
aktivni, impulzivni a soucasn¢ velmi vytrvali. (Leman, 2012) Nejmladsi sourozenci dokazou
byt jak okouzlujici a zdbavni, tak vzdoroviti a vzpurni. Skladalova (2018) tuto rozpolcenost
vysvétluje tim, Ze zatimco jsou ze strany rodicii ¢asto rozmazlovani a ptespfili§ obskakovani,

zaroven jsou oproti ostatnim sourozenciim podcenovani. A tak se vzpurnymi postoji snazi

4 Kategorizace potadi je v literatufe pojmenovana rizné (srov. Adler, 2018; Dumonteil-Kremer, 2015; Novak,
2007; Skladalova, 2018). My jsme se v této praci pfiklonili k uZivani termina z publikace Lemana (2012), ktery
pozici druhorozeného a prostfedniho shrnuje do jedné kategorie prostiednich déti, byt jini autofi oba terminy
oddéluji.

22



obh4jit své pravoplatné misto v rodiné. Podpofit tuto jejich snahu lze tim, Ze se okoli nebude
prehnan¢ rozplyvat nad jejich roztomilosti a neustale je opecovavat, ale umozni jim byt
samostatnéj$i a prevzit za sebe zodpovédnost. Benjaminci potiebuji védét, ze je rodice a okoli

berou vazné a véfi v jejich schopnosti.

Sourozenecké konstelace jsou ovliviiovany mnoha spoluptisobicimi faktory, které
mohou byt pfi¢inou znacnych odchylek oproti uvedenému modelu. Vyznamnym prvkem je
veékovy rozdil mezi sourozenci, pticemz pokud je rozdil vétsi nez 5 let, mohou se u mladsiho
ditéte objevit nekteré typické vlastnosti prvorozené¢ho. DalSim dilezitym aspektem je pohlavi
sourozencu. Jestlize jsou sourozenci stejného pohlavi, ¢astéji mezi sebou soupefi, v pripadé
odlisného pohlavi u sourozenct naopak mladsi z nich opét v n€kterych rysech piebira znaky
prvorozeného. Leman (2012) dale zmituje diisledky sourozenecké konstelace rodict a jejich
tendence se velmi casto identifikovat s ditétem narozenym ve stejném potradi. DalSim
faktorem je také vychovny styl rodi¢i a jejich zkuSenost s rodicovskou roli, s niz

se pfi prvnim ditéti teprve seznamuji.

Sohni (2019) upozoriiuje na to, ze mnohem dulezitejsi, nez poradi narozeni je vztah
mezi sourozenci a vlivy, jeZ do n¢j v priibéhu Zivota vstupuji (a okolnosti, za kterych se vztah
tvofi). Autor dale uvadi, Ze rozdily mezi sourozenci jsou ovlivnény také liSici se rodinnou

resilienci a odliSnymi zplisoby reakce na stres u kazdého ditéte.

2.2 Rivalita mezi sourozenci

Soupefeni je uz v piedskolnim véku nejCastéjsi zplsob interakce mezi sourozenci
a mnohé studie upozoriiuji na to, ze hadky jsou nedilnou a velmi potfebnou soucasti vztahu
a ze snaha o jejich redukci casto zpusobuje pozdéjsi odcizeni. Konflikty jsou naopak
dulezitym prostiedkem k rozvoji komunikace, vyjednavani a hledani uspokojivého feSeni
sporu. V hadkach se dité uci sebeovladani, vzajemnému respektu, schopnosti stat si za svym

a prosadit svllj nazor. (Sohni, 2019)

Rivalita v sourozeneckém vztahu vznikd narozenim druhého (pfipadné dalsiho) ditéte
do rodiny a sesazenim prvorozeného z pomysiného trinu, o ktery se od té chvile musi
s dalSim sourozencem d¢lit. Soupetenti sili ve chvili, kdy jsou oba sourozenci stejného pohlavi
a star$i dit¢ mnohem vice vnima konkurenci mladsiho. Zaroven jsou oba narozeni pofadim
blizko u sebe (starS$i sourozenec je pro mladS$iho velkym vzorem a v jeho Zivoté je
tzv. klicovou osobou). Zpusoby a intenzita soupefeni se u kazdého jedince li§i, mohou na

druhého utocit oteviené nebo se jej snazit zadkeiné pielstit. Cilem vzijemné rivality je mit
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oproti bratrovi ¢i sestfe navrch a piedehnat je v oblastech, které nejsou jejich silna stranka.

(Leman, 2012)

Nazory na to, jak se z pozice rodiCe s rivalitou sourozencli vyrovnat, se rtizni. Faber,
Mazlish (2009) zdiraziuji dialezitost role rodice jako moderatora pociti a chovani ditéte
a pruvodce v silnych emocich (vétsinou) starSiho sourozence. Autoii doporucuji rodi¢im
piipustit negativni pocity ditéte vici sourozenci, vyjadfit vaci nim pochopeni a v piipadé
hrubého chovani mu ukazat jiné zptsoby, jak svoji frustraci vybit. Protipol tohoto postoje
je necinnost rodice v konfliktu déti, ktery se maji naucit zvladat samy. Ve chvili, kdy rodic¢
do soupefeni zasahuje, u¢i tim dité, ze timto zptisobem muze bojovat o jeho pfizen,
a ze k vyreseni konfliktu potiebuje rodi¢ovsky zasah. Jak ale uvadi Sohni (2019), maji-li mit
konflikty pozitivni vliv na vyvoj ditéte, je potieba, aby byly horizontdlni. V takovém ptipadé
nebojuji o pozornost rodicl, ale soupeii mezi sebou navzajem. V tomto pfistupu je ale potieba
byt V pozici rodice opatrny a zvIast’ kdyz jsou déti malé, mél by rodi¢ navrhnout optimalni

feSeni a nenechat situaci eskalovat do extrému. (Markhamova, 2017)

V¢tsina autort se shoduje (viz Faber, Mazlish, 2009; Leman, 2012; Markhamova, 2017,
Skladalova, 2018), ze je potieba sourozence vzajemné nesrovnavat a s kazdym z nich jednat
individudlné podle jejich rozdill. Dulezity je také dostatek casu traveny s kazdym

sourozencem zvlast’.

2.3 Specifika sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim postiZzenim

Osobnost jednotlivych sourozencli miize byt formovana udalostmi, jeZz do Zivota
rodiny vstupuji necekané. Jedna se naptiklad o adopci, rozvod rodict, nebo predasnd smrt
sourozence. (Leman, 2012) Takovymto zasahem je bezesporu té€Z narozeni a souziti s ditétem
S mentalnim postiZenim. Zdravy sourozenec postupné zjiStuje, Ze jeho bratr ¢i sestra se chova
jinak neZ ostatni a vyzaduje tedy jiny pfistup. V béZném sourozeneckém vztahu jsou
Si sourozenci navzajem spojenci i soupefi, coz ale u ditéte s postizenim neni mozné — dité
S postizenim nebude vzhledem k jeho deficithm pro sourozence nikdy rovnocennym
partnerem, nedosdhne stejnych vyvojovych milnikti, tudiz s nim ani nelze soupefit. Proto je

zkuSenost takového sourozeneckého vztahu zcela odlisna. (Vagnerova, 2014)

V ptedchozich odstavcich jsme zminili faktory, jez se podili na vysledné podobé
sourozeneckého vztahu (zminili jsme naptiklad vékovy rozdil, pohlavi sourozencti, osobnost

rodict, jejich predchozi zkusSenosti i vychovny styl). Tyto faktory obdobné pulisobi také
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ve vztahu se sourozencem S postizenim, coz ¢ini kazdy takovy vztah vzhledem

ke specifickym projeviim postiZzeni velmi individualni. (Orsmond, Seltzer, 2007)

Je-li zdravy sourozenec mladsi, nepovazuje postizeni za neobvyklou situaci a pomérné
snadno se ptizplisobi zavedenym zptisobim v komunikaci a v jednani se svym bratrem nebo
sestrou. Pfitomnost dal$iho ditéte v rodiné mlize pozitivné ovlivnit vyvoj star§iho sourozence
a byt pro n¢j v posunu velkou motivaci. U tohoto vztahu je riziko napodobovani nékterych
rysi postizeni starSiho sourozence. (Jungwirthova, 2012) Takové chovani muze pramenit
z pocitu nezajmu rodi¢t k mladSimu ditéti, které se timto zpusobem snaZzi ziskat jejich
pozornost. Svému sourozenci muze dit€ jeho odliSnost zavidét a usiluje o dosazeni podobnych
vyhod tim, ze ucelové opakuje jeho nevhodné chovani (napi. zachvaty agrese, ritudly
a vyzadovanim krmeni, noSeni, pfedstirdnim nemoci apod.). VéEtSinou jsou tyto projevy
u zdravého sourozence docasné, nejcastéji se vyskytuji u déti predskolniho véku a divodem

jejich vyskytu miize byt také jen zabava. (Bittmann, Bittmannova, 2018)

Pokud se sourozenec s postizenim narodi az jako druhy (pfipadné pozd¢jsi v poradi),
hrozi, ze v rodin¢ zaujme roli pfehnan¢ opeCovavaného benjaminka rodiny a s naro¢nosti péce
bude tézké pro zdravé sourozence zvyknout si na jeho misto v roding. (Jungwirthova, 2012)
Narozeni nového ditéte je spojeno s urcitym pozitivnim ocekavanim, proto v piipadé ditcte
S postizenim miiZe starSi sourozenec prozivat urCité zklamani. Uvédomuje si vE€tsi narocnost
péce a stres rodici, vnima, Ze je néco jinak a citi se bezmocné, protoze nevi, jak by rodic¢im
mohlo pomoci. S nastupem adolescence zacina sourozenec hledat vlastni identitu, postupné
si utvaii svilj vlastni hodnotovy systém a nazory na déni kolem sebe. V tomto obdobi miize
byt pro dospivajiciho problém chodit se sourozencem S mentalnim postizenim na vetejnost.
Dlivodem muiZe byt stud, snaha zapadnout mezi vrstevniky a pfili§ se neliSit od druhych.

(Stépanova, Blatny, 2009)

Nezavisle na potfadi se u zdravych sourozencl rozviji vétsi pocit zodpoveédnosti
a pecovatelské tendence. Zdravy sourozenec vétSinou piebird v rodin€ roli dominantnéjs$iho
ditéte a v jeho chovani jsou patrné nékteré typické vlastnosti prvorozenych. Zatimco mezi
zdravymi sourozenci (s blizkym vékovym rozpétim) se postupné vyviji rovnocenny vztah,
u ditéte s postizenim ziskava zdravy sourozenec prevahu a jejich vzajemné interakce se stavaji
nesoumérné. (Knott a kol., 2007, Vagnerova, 2014) Tuto skute¢nost potvrzuji ve vyzkumu
Reimerse (Reimers a kol., 2022) vypovédi sourozenci, ktefi svou roli ve vztahu pfirovnavaji
K pozici ucitele nebo pravodce. Sami sebe ve vztahu vidi také jako ochrance sourozence

s postizenim pred urdZkami ostatnich a pied nezvladatelnymi naroky ze strany okoli.
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Je dulezité tyto role po sourozencich nevyzadovat a nenutit je piebirat tuto odpovédnost diive,

nez jsou schopny ji zvladnout. (Richman, 2006)

Vliv poradi narozeni na kvalitu vztahu nepfimo zkoumali také Hayden a Hastings
(2023). Pokud byl intaktni sourozenec mladsi nez jeho sourozenec s mentalnim postizenim,
jejich vztah byl charakteristicky bliz§Sim kamaradstvim spojeny s vyssi vielosti i CastéjSimi
hadkami. Pfi¢inou takového vysledku mohlo byt to, Ze mladsi sourozenci mohou s druhym
sourozencem castéji travit Cas a chovat se k nému rovnocennéji, spolecné si s nim hrat a ve
vztahu nebrat tolik ohledy na pfitomnost postizeni. Mladsi sourozenci jsou pravdépodobné
na bliz§im vyvojovém stupni k sourozenci s mentalnim postizenim, a proto
je pravdépodobnéjsi, ze budou casto d€lat véci spoleéné. Vztahy se starSimi sourozenci
mohou byt naopak charakteristické vyssi sebekontrolou a pocitem vétsi zodpovédnosti

ze strany starSiho sourozence.

Je zajimavé rovnéZ pozorovat roli pohlavi u obou sourozencti a jeho vliv na kvalitu
vztahu. Jsou vyzkumy, které naznacuji, Ze sestry maji se sourozencem s postizenim castéji
blizs$i vztah, spiSe mu vyjadiuji podporu a jejich pecovatelska tendence je vétsi, nez tomu
je v ptipad¢ bratrti. Zaroven sourozenecké pary ve sloZeni sestra-sestra mohou mit blizsi vztah
nez v opaéném piipadé. Zeny podle vyzkumii také byvaji nachylngjsi k pocitim uzkosti
a nasledné¢ uUzkostnym poruchdm. Zaroven ale bylo zjisténo a nékolika jinymi vyzkumy
prokazano, ze pohlavi sourozenci nehraje Vv sourozeneckém vztahu uréujici roli a jiné

vyzkumy nevykazuji zadné rozdily ve vztahu na zékladé pohlavi tc¢astnikli. (Prino a kol.,

2019)

2.3.1 Pocity intaktniho sourozence

Emoce jsou dilezitym signalizacnim prvkem v zivoté¢ clovéka a je zcela bézné,
ze se v sourozeneckém vztahu u zdravého sourozence vyskytuji negativni emoce. Pocity
ditéte ovliviiuji jeho chovani a jejich spravné zpracovani a postoj ditéte k témto emocim jsou
podkladem k tomu, jak dit¢ jedna nejen ve vztahu k sourozenci s postizenim. Sourozenci
by méli védet, Ze na prozivani negativnich emoci maji vzhledem k okolnostem pravo a jedna
se o pfirozenou reakci. Je ukolem rodi¢i byt ditéti v téchto pocitech privodcem a partnerem
a ucit jej, ze je rovnéz dulezité umét takovou emoci spravné zpracovat. Jak uvadi Richman
(Richman, 2006, s. 96): ,, Interakce rodicit se zdravym sourozencem a jejich vztah k nému
miize napomdahat k vytvoreni téch dovednosti, které mu pomohou se vyrovnat se situaci, citit

I3

lasku a porozumeéni pro dité s autismem i pro sebe sama.
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Intenzita téchto pocitl, jejich porfadi a samotny vyskyt mohou byt u kazdého ditéte

rizné. (Havelka, BartoSova, 2019; Richman, 2006)
Strach

Uzkost a strach mnohdy prameni znedostatku informaci o postizeni. Zdravy
sourozenec velmi brzy vnima odliSnost jeho bratra Ci sestry a vi, Ze je néco jinak. Neznalost
postizeni vede k mylnym domnénkam a nespravnym zaveéram. Potieba informaci navic neni
uspokojena jedinym rozhovorem, ale méni se pribézné s rostoucim vékem a s lepSim

vnimanim jednotlivych projeva.

Dité v predskolnim véku pottebuje vysvétleni zaloZit na pozorovatelnych faktech
a ujistit se, ze postizeni nevzniklo jeho vinou a Ze neni mozné jej chytit jako jiné pfenosné
(napf. infekéni) choroby. S néastupem do Skoly dit¢ ptichazi do kontaktu s vrstevniky
a potfebuje jim umét informace o postiZzeni jeho sourozence srozumitelné predat. Je proto
dilezité mu podavat srozumitelné a pravdivé informace, aby pro néj takova konfrontace
nebyla frustraci. V tomto véku jsou obavy casto spojeny se strachem z posméchu kamaradi
a vefejného ponizeni. Dité¢ ve Skolnim véku si uz velmi dobfe uvédomuje odliSnosti
sourozence, a tak mlZe mit strach napf. z propuknuti afektu ve Skolnim prostiedi a jeho
nasledkii. Dospivajici sourozenci za¢inaji pfemyslet nad svou vlastni budoucnosti a do svych
uvah mnohdy zahrnuji 1 budoucnost svych sourozencl s postizenim. V tomto obdobi je
dalezita oteviena komunikace na toto téma, podpora v jejich vlastnim osamostatnéni

a Vv piipad€ zajmu umoznéni jejich zapojeni do planovani budoucnosti druhého sourozence.
Vztek

Tato emoce nejcastéji vyjadiuje nelibost nebo nesouhlas. Dité tuto emoci proziva
opravnéné vétSinou pii n&jakém nevhodném (Casto dlouhodobém nebo opakujicim se)
chovani sourozence, at’ uzZ ma na dité pfimy vliv ¢i nikoliv. Zlobi se na sourozence za to, jaky
je a jak se chova a ze se neumi ovladat. Divodem vzteku u ditéte byva také dojem, Ze se vSe
Vv roding ,,to¢i* kolem druhého sourozence, rodice jsou ve vychoveé vi¢i nému benevolentnéjsi
a prehnané ochranitel$ti. Sourozenci se mohou citit zanedbéavani, protoze velka ¢ast emoci
rodi¢li je zaméfena na dité s postiZenim a zanechava jen malo prostoru pro ostatni deéti
v rodin€. Vztek je velmi silnd emoce, kterou dité potifebuje ventilovat, Casto tak ale ¢ini
nespravnym zplsobem, nevi, jak se S nim U¢inné vyrovnat zvlast v piipadé, kdy neni mozné
ucinné bojovat proti jeho pfic¢ing. (Havelka, Bartosova, 2019; Yasgur, 2017; Meyer, Holl,
2020)

27



Vina

U sourozencti déti s mentalnim postizenim se pocit viny vyskytuje velmi casto
a divodu jeho vyskytu mize byt nékolik. Pocit viny se obvykle objevuje jako néasledek néjaké
vytky nebo subjektivné Spatného cinu. K samotnému vycinéni tak ani nemusi dojit
a sourozenec se vini uz jen za své Spatné myslenky a za sviij postoj vuci ditéti s postizenim.
Mohou se nejprve na dité hnévat a posléze toho litovat, ¢asto citi vinu také za to, Ze jejich
sourozenec nema v zivoté stejné moznosti jako oni. Jako zodpoveédnéjsi se rovnéz citi vinni
ve chvili, kdy se sourozenci néco stalo a oni nebyli schopni tomu zabranit. (Shivers,

MacGregor, 2019)
Smutek a pocity osamoceni

Pocit smutku a samoty muize pramenit z nepochopeni a odlouceni ve skupiné
vrstevnikil a znenaplnéné touhy zit bézny zivot. Zdravi sourozenci nechtéji zatéZovat
své rodiCe, uz tak pietizené potfebami druhého ditéte s postizenim, a tak se mnohdy citi
odlouceni od pozornosti rodict. Jejich vlastni problémy jim v porovnani se starostmi rodici
pfipadaji bezvyznamné. Smutek mize vyvolat také uvédomeéni ditéte, ze jeho sourozenec
bude vzdy jiny. Spolu s bezmoci se pak smutek objevuje ve chvilich nepfijeti sourozence
ze strany okoli. V takovych situacich se dit¢ miZe citit trapné, stydi se za svého bratra
¢1 sestru a nevi, jak na narazky okoli reagovat. Proto radéji na vefejnosti o svém sourozenci
prilis§ nemluvi a mize se predstaveni sourozence svym kamaradim zadmérmné vyhybat.

(Havelka, BartoSova, 2019)

At uz dité proZiva jakékoliv pocity, mélo by védét, Ze je svymi rodici bezpodminecné
milovano a ze vSechny zminéné pocity jsou v jeho situaci vice nez opravnéné. Jak jiz bylo
zminéno dfive, popsané pocity neni mozné pfisuzovat vSem sourozencim a jejich vyskyt
mohou ovlivnit dal$i druhotné faktory. Zalezi nejen na vékovém rozpéti a jiZ zminéném
poradi narozeni, ale také na tom, jak moc si jsou oba sourozenci blizci, jak ¢asto jsou spolu
Vv kontaktu. Zaroven bylo zjisténo, Ze vice problémové chovani u ditéte s postizenim souvisi
s méné blizkymi sourozeneckymi vztahy. (Hastings, Petalas, 2014) Jiny vyzkum ukazal,
ze pozitivnéjsi sourozenecké vztahy maji vliv na snizeni sourozenecké uzkosti. (Pollard a kol.,

2013)
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U provedenych vyzkumu na toto téma ovlivnil vysledky také zplisob ziskavani udajt
o prozivani intaktnich sourozenct. V ptipadé dotazovani rodict byl pfi porovnavani jejich
vypovédi se samotnym vyjadienim déti zjistén pomérné velky rozdil. Z obavy o dopad
postizeni na zivot rodiny si mohou rodi¢e chybné vykladat normalni emo¢ni projevy
a odchylky v chovani sourozenct jako negativni jevy spojené s pfitomnosti ditéte S mentalnim
postizenim. (Shivers, Dykens, 2017) Chybna interpretace ze strany rodi¢i muze vést
k nespravnému hodnoceni situace, a to véetné¢ podcenovani piipadnych problémd, se kterymi
se intaktni sourozenci mohou potykat. (Hendrick, 2015) Prestoze n¢kdy snaha rodict byt
svym détem nablizku a zajimat se o to, co prozivaji je velkd, sourozenci déti s postizenim
si uvédomuji pietizeni a stres svych rodici, a tak o svych problémech a pocitech zamérné
s rodi¢i nemluvi. Nechtéji rodice zatéZovat nebo chtéji chranit své rodice pred tim, aby veédéli

a délali si starosti s obtizemi, které zazivaji. (Tritt, Esses, 1988)

2.3.2 Mozna rizika souziti se sourozencem

Souziti se sourozencem se zadvaznym postizenim muize vyvolat u dospivajicich vyssi
miru stresu a vice emocionélnich a behaviordlnich problému ve srovnani s jejich vrstevniky
s typicky se vyvijejicimi sourozenci. (Shivers, Dykens, 2017) Studie se zaméfovaly na rizné
aspekty Zivota sourozenct, jako je uroven jejich studijnich vysledkd, problémy v chovani
nebo potize se stresem. Vyzkum v této oblasti zjistil, Ze sourozenci déti s vyvojovymi
poruchami vykazuji mirné zvySené riziko vyskytu problému s pfizpisobenim. Toto riziko
negativnich dopadl je spojeno s nedostatkem rodiCovské pozornosti, izolaci od vrstevnikll
a snadmérnou péci 0 sourozence S postizenim, ktera muze pro intaktniho sourozence

predstavovat piilis velkou zatéz. (Milevsky, Singer, 2022)

Davis (2010) popisuje okolnosti, za kterych se mohou u sourozence vyskytnout
problémy s pfizptisobenim. Pfizplisobeni definuje jako proces, kterym jedinci zvladaji
subjektivné vnimany rozpor mezi stresujicimi zivotnimi udalostmi a dostupnymi zdroji
pomoci. Jestlize dostupné zdroje potfebné ke zvladdnuti okolnosti nesta¢i na piekonani
nepfiznivé situace, mohou nastat potize s pfizplisobenim. Zatimco vétSina sourozencl
se dobfe pfizplisobi tomu, ze maji bratra nebo sestru s postizenim, existuje skupina

sourozenct majici v prizptisobeni potize.

Nejen u mentalniho postizeni se ale doklady o vlivu postiZzeni na zdravého sourozence
ve vyzkumech neshoduji. Nékteti fadi sourozence ditéte s postiZenim mezi rizikovou skupinu,

u které je vétsi pravdépodobnost vyskytu deprese, uzkosti, problémového a nepiizptsobivého
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chovani. Jini nezaznamenavaji Vv souziti se sourozencem s postizenim vétsi riziko rozvoje
téchto problémi. Davis (2010) na zékladé riiznorodych zjisténi v oblasti dopadu zdravotniho
postizeni na sourozence usuzuje, ze samotné postizeni nemusi byt v rozvoji negativnich
nasledkl na psychiku sourozence pficinou a odlisné reakce sourozencu piedstavuji typickou
vyvojovou variabilitu (spojenou s dal§imi moznymi vlivy), s niz se setkdvame i v bézné

populaci.

Je mnoho faktort, jez se spolupodileji na konkrétni podobé daného vztahu mezi
sourozenci. Sommantico (2020) zminuje napiiklad pohlavi obou sourozencu, vékovy rozdil
nebo zdvaznost dané¢ho postizeni. Petalas a kol. (2009) zkoumali zplsoby ptizptisobeni
u sourozenci déti pouze s mentalnim postizenim a s diagnézou mentalniho postizeni
s poruchou autistického spektra. Bylo zjisténo, ze sourozenci déti s kombinaci mentdlniho
postiZzeni a autismu maji vice problémi v chovani a riziko vyskytu negativniho emocionéalniho
prozivani je vyssi. Zaznamenané vysledky se autorim potvrdily i béhem opakované studie po
nc¢kolika mésicich. Jeden zaspektli souvisejicich s prizptisobenim je také sebepojeti
a sebehodnoceni sourozence. Zpisob, jakym chépou sami sebe, své hodnoty a silné stranky
se utvati pifevazné v interakci s druhymi véetné rodict, vrstevnikill i sourozenci s postizenim

ptip. ostatnich sourozenct v roding. (Davis, 2010)

K riznému pfizpisobeni pfispivaji také lisici se kazdodenni zkuSenosti v rodinném
prostfedi. Pravé kazdodenni potize a frustrace zvySuji pravdépodobnost problémi
S pfizplisobenim vice neZ velké Zivotni udalosti. Davis (2010) mezi témito kazdodennimi
potizemi jmenuje napiiklad situace, kdy dité s postizenim bere svému bratrovi nebo sestie
jeho véci, vyrusuje ho v nevhodnou chvili a nevhodnym zpiisobem, sourozenec jej musi hlidat
a celkové vyzaduje zvySenou pozornost. Proces zvladani stresujicich udalosti a kazdodenni
zatéze nazyvame coping, na néz se u intaktnich sourozencli zaméiuje studie Ross a Cuskelly
(2006)°. Autoii ve studii zkoumaji, jaké strategie zvladani sourozenci uzivaji pfi problémové
interakci s bratrem ¢i sestrou s mentalnim postiZzenim (v tomto vyzkumu se vSichni sourozenci
pfi specifikaci takové interakce shodli na vyskytu agresivniho chovéni ze strany sourozence
s autismem). Nejbéznéjsi strategie zvladani pouzivana v reakci na agresi byla snaha o regulaci
vlastnich emoci, dale wishful thinking, rozptyleni, feSeni problému, socialni podpora nebo

rezignace. V mensi mife byly vyuzivany strategie obvinovani druhych a sebekritika.

5 Tato studie popisuje rtizné zpusoby zvladani zatéze u sourozencil s autismem. Jelikoz se poruchy autistického
spektra ¢asto vyskytuji spolecné s mentalnim postizenim (viz Valenta a kol., 2018), rozhodli jsme se tuto studii
V této praci uveést.

30



Oba posledni ptistupy sourozenci vyhodnotili také jako nejméné efektivni pii feSeni

problému.

2.3.3 Pozitivni prinosy a vzajemné obohaceni

Vyrtstani s ditétem s mentalnim postizenim muiiZe mit na sourozence i1 pozitivni dopad.
Specifické pozadavky zivota se sourozencem s postizenim a jedine¢né okolnosti, za kterych
druhy sourozenec vyrista, ptispivaji k budovani odolnosti a silnych osobnostnich stranek.
Samotni dospé€li sourozenci mezi ziskanymi pozitivnimi osobnostnimi charakteristikami
ve vyzkumu Milevskeho a Singera (2022) zminovali vlastnosti jako jsou empatie, laskavost,
trpélivost, otevienost a pfijimani druhych. Dal§im uvedenym pozitivnim pfinosem v tomto
vyzkumu byl vliv na navazovani novych ptatelstvi. Mnoho sourozencti uvedlo, Ze by se nikdy
nekamarédili s nékym, kdo mluvi nebo se chova nehezky k jejich sourozenci, coz jim

pomohlo najit si v Zivote spravné pratele.

Vys$s§i urovenn empatie a prosocidlnich dovednosti jako dusledek souziti
se sourozencem s postizenim zminuje také Bellin a Rice (2009). Zduraznuje, Ze tyto pozitivni
pfinosy jsou cCasto podminény spokojenosti sourozence v roding, vielymi vztahy s rodici
I se sourozencem S postizenim, vyrovnanym postojem k poruse a dobrym vztahem
s vrstevniky. Rodina v takovém piipad¢ zdravé dité podporuje v jeho osobnim nezavislém

rastu, v oboustranné oteviené komunikaci a jeho vlastnim rozhodovani.

Dals$im pozitivnim pfinosem je touha ,,délat druhym dobie* a ve svych ¢inech myslet
vice na druhé, coZ mize mit n€kolik pfi¢in. Prvni z nich prameni z potieby byt zvlasté pro
rodi¢e dokonalym ditétem a do urcité miry tak kompenzovat svého méné schopného
sourozence. Tato motivace Casto vede k predCasné zralosti a nutkdni rychle se osamostatnit.
Pfi¢inou mize byt také ziskani pozornosti a potieba uréitého odliSeni. V neposledni tfadé
se diky péci o sourozence rozviji rodicovské kompetence a v roli ucitele, do niz se ¢asto jako
rozumnéj$i ze sourozencl intaktni dit¢ dostava, se uc¢i srozumitelné odpovidat na dotazy

sourozence a efektivné vysvétlovat. (Caplan, 2011)

Velice zajimavym vyzkumem v této oblasti je studie Zaidman-Zaita a kol. (2020),
kterd porovnavd zkuSenosti sourozencl dé&ti s mentdlnim postizenim a intaktnich
sourozeneckych parti s vyuzitim kresby jako dopliitkového néstroje ziskdvani dat. Vyzkumi

zaméiujicich se na vztahy mezi détmi a jejich sourozenci s mentdlnim postizenim neni
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mnoho, zejména u déti $kolniho véku®. To &ini tuto studii jesté unikatngjsi. Vypovédi
sourozencl a jejich kresby byly doplnény vyjadienim jejich rodi¢d. Kresba je ucinnou
technikou shromazd’ovani dat k ziskani informaci o mezilidskych vztazich, podle autorii
studie vSak zatim tento nastroj nebyl vyuzit ke zkouméni téch sourozeneckych. Déti mély
nakreslit sebe a svého sourozence s postizenim (v kontrolni skupiné se jednalo o intaktniho
sourozence). Poté byly kresby analyzovany na zékladé nékolika charakteristik: vzdalenosti
mezi postavami; velikosti postav a jejich umisténi na obrazku; vyjadieni vzajemné podpory
mezi sourozenci na obrazku; doby kresleni a peclivosti pii kresbé sourozence. Vypoveédi déti
1 rodict potvrdily jiz zminéné pfinosy, a to vyS$i miru empatie, vétsi vzajemnou blizkost
ve vztahu, méné konfliktd, hddek nebo soutézivosti. Détské kresby pak tyto vyroky podpoftily
a konkrétné ukazaly u sourozencti s ditétem s postizenim vyssi ukazatele podpory a detailn&;jsi
kresby neZz u kontrolni skupiny. Studie upozoriiluje na moZnou spojitost s vnimanou
povinnosti déti podporovat svého sourozence a pecovat o né&j. V ostatnich hodnocenych
charakteristikach kresby nebyly nalezeny zadné vyznamné rozdily mezi obéma skupinami

sourozencu.

Vyse uvedena pozitiva jsme shrnuli z dostupnych poznatkt zahrani¢nich vyzkumi.
Otazkou pozitivniho pfinosu vyrlstani se sourozencem s mentalnim postizenim se ale zabyva
1 jedna Ceska studie (svym tématem a obsadhlosti pomérné ojedin€ld), ktera si prozkoumani
piinost z této specifické Zivotni zkuSenosti stanovila jako jeden ze svych dil¢ich cilii. Zjisténé
poznatky se ve velké mife shoduji s uvedenymi vlastnostmi. Respondenti v tomto vyzkumu
mezi pozitivnimi pfinosy v oblasti mezilidskych vztahii uvadeéli vétsi toleranci, nesobeckost,
respekt k druhym lidem a uvédoméni si dilezitosti rodinnych vztahd. Uvadéli, Ze je pro
n¢ snazs§i pfijmout u druhych rozdilnost, maji pocit vétSiho nadhledu a vétsi motivaci

ke zvladani problémil v Zivoté a zodpovédn&ji piistup k feseni. (Blatny, St&panova, 2009)

Sourozenecky vztah je v neposledni fad€ piinosny také pro sourozence s postizenim.
Soucasny vyzkum sourozeneckych vztahi s ditétem s mentdlnim postizenim vyuziva
k bliz§imu zkoumdni vztahu nejcastéji vypoveédi rodici nebo intaktnich sourozenci
a predpoklada at’ uz pozitivni nebo negativni dopad postizeného ditéte na ostatni sourozence.
Hayden a Hastings (2023) upozoriiuji na tuto ptedpojatost a vybizi ke vnimani tohoto
sourozeneckého vztahu jako vzajemné propojeného a reciprocniho (Sourozenci se vV ném

ovlivilyji navzajem).

6 Vétsina ucastnikt studii zkoumajicich benefity sourozeneckého vztahu s ditétem s postizenim jsou dospivajici
az dospéli sourozenci.
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3 SOUROZENEC S MENTALNIM POSTIZENIM V RODINE

Rodina hraje v zivoté ditéte velmi ddlezitou roli a je primarnim Cinitelem v oblasti
socializace ditéte. Déti se v prostiedi rodiny uci zakladni spoleenské normy, role a hodnoty,
které mu pomahaji formovat jeho identitu a chovani. V tradi¢nim pojeti se jedna o skupinu
jednoho ¢i dvou rodici a jejich déti. Kolar (2012, s. 118) definuje rodinu jako ,,nejstarsi

¢

vychovnou a spolecenskou instituci*, pticemz jeji zakladni funkci je vytvotfeni bezpecného
prostiedi a vychova a socializace ditéte. RodiCe Casto plisobi jako prvni ucitelé ditéte a dité
si diky nim osvojuje schopnost komunikace a interakce s ostatnimi, v rodiné dit€ zaziva prvni
emoce, poznava jejich rliznou intenzitu, u¢i se snimi pracovat, zvladat je, osvojuje

si schopnost empatie.

3.1 Zmény s prichodem ditéte s postiZenim do rodiny

Starost o dité s mentalnim postizenim obvykle ptedstavuje pro rodinu vyraznou zatéz
a vyzvu, vyplyvajici ze zvySenych pozadavki a naro¢nosti takové péce. Dité s mentalnim
postizenim je povaZovano za ,,stresor” spojeny s novymi pozadavky na rodinu, piesahujici
schopnost rodice se jednoduse této skuteCnosti prizpisobit. (McSonnel, Savage, 2015)
Zplsoby zvladani stresu se v rodin€ projevuji ve dvou rovinach rodinného fungovani — v jeji
kohezi (soudrznosti, vzajemné blizkosti) a adaptabilité. Koheze je spojena s mirou
emociondlni vazby mezi ¢leny rodiny a pocitem vzjemné blizkosti. Rodiny s vysokou mirou
koheze se vyznacuji silnymi vazbami, sdilenim Casu a aktivit mezi sebou a silnym pocitem
sounalezitosti. Adaptabilita s kohezi velmi uzce souvisi, odkazuje na schopnost rodiny ménit
své struktury, pravidla a role v reakci na stres nebo zménu a tim problém uspéSné fesit.
Rodiny s vysokou adaptabilitou jsou flexibilni a dokazi se snadno pfizplsobit novym
situacim. Sobotkova (2012) k témto dvéma rovinam fadi také komunikaci zvlast¢ dulezitou
pii hledani fteSeni problému necekané udélosti a pfi zméné ve fungovani rodiny.
Predpokladem Usp&$ného vyrovnani se stresem je pak oteviend a upiimnd komunikace

Vv rodin€ (vice o tomto tématu piSeme Vv podkapitole 3.2 Potteby sourozence).

S uvedenymi koncepty souvisi také resilience (nezdolnost) rodiny. Ta byva nékterymi
(viz Sobotkova, 2012) chapana jako zastieSujici pojem zdravého rodinného fungovani
a zpusobu vyrovnani se stresem, Vancura (2007) ji naopak uvadi jako jednu z charakteristik
rodiny (vedle adaptace a koheze), na kterych Ize pozorovat zplsoby jeji adaptace na postiZzeni
ditéte. Resilienci chdpeme jako schopnost rodiny piekonavat tézké Zivotni piekazky, stres

nebo jind traumata. Zahrnuje schopnost rodiny udrzet si nebo se vratit ke svému normalnimu

33



fungovani a podporovat spokojenost svych ¢lenti i pies neptiznivé udalosti. Zaroven vyjadiuje
postoj odhodlani ptekazkam celit a zdarn¢ je piekonéavat. Sobotkova (2012, s.) k tématu
resilience rodiny dodava: ,, To, jak se rodina jako celek vypordda s potizemi a jak zvlada
narocné situace, ovliviiuje jak bezprostredni reakce i dlouhodobou adaptaci kazdého clena
rodiny, tak jedinecnou atmosféru a miru pohody v rodiné. “ VSechny tyto aspekty rodinné¢ho

fungovani tak maji na psychicky vyvoj déti v roding€ znacny vliv.

Potmésil (2017) shrnuje nékteré zmény spojené s pfichodem ditéte se zdravotnim
postizenim do rodiny. V prvé fad¢ to pro rodinu Casto znamena potiebu se naucit se specifické
dovednosti v reakci na rizné projevy zdravotniho postiZeni. Pro dité se stavaji jeho hlavnim
pecovatelem, s jeho ptichodem se méni dosavadni fungovani rodiny. Rodina se u¢i n¢kterym
projeviim piedchéazet, vhodné na né€ reagovat, adekvatné stimulovat vyvoj ditéte. Velka ¢ast
rodic¢a je také nucena z divodu narocnosti péce omezit vztahy s prateli, svym okolim se citi
byt nepochopena, ve vztazich postradaji spole¢na témata k rozhovorim a ztraci chut

se do spolec¢nosti viibec vydavat, tudiz jsou ohrozeni socidlni izolaci.

V souvislosti se zménami v rodiné Havelka a BartoSova (2019) uvadéji omezeni ve
spole¢nych rodinnych aktivitdch a spole¢nych €innosti. Spolecné rodinné akce ¢asto vyZzaduji
peclivého planovani dopfedu, coz vede k ubytku casu, ktery rodina travi pifi spole¢nych
zéazitcich a ve vzajemné podpote jeden druhého. Autofi tedy nabadaji k tomu, aby spolecny
Cas rodina do svého kaZzdodenniho harmonogramu pravidelné¢ zafazovala v podobé

nejruznéjsich (i zdanlivé obycejnych) ¢innosti.

Navzdory stresorim spojenym s péci o dité s postizenim Bolourian a Blacher (2016)
ve svém vyzkumu zmiiuji, Ze mnozi rodi¢e hovoti vedle negativnich disledkil 1 o pozitivnim
dopadu na souZiti rodiny. Hledani pfinosti i v negativnich udéalostech je podle autort jednim
Z u¢innych zplsobli zvladani pozitivnich 1 negativnich emoci spojenych s touto zménou
a rodina se diky tomuto nastaveni stdva vice odolnou. Odolnost (resilience) se projevuje

s s o roe ey ST ;v y . v s o 7
mnoha dal$imi zplsoby, které jsme jiz naznacili vySe (napf. dispozicnim optimismem’,

nad¢ji, odolnosti a vzdjemnou soudrznosti).

Studie McConnella a Savage (2015) upozoriiuje na tendenci vyzkumnikli automaticky

pfedpokladat, Ze dit€ je negativni hrozbou rodinného souZziti a hovoii v takovém piipadé

7 Dispozic¢ni optimismus znamena tendenci ocekavat v zivoté pozitivni nebo optimalni feseni, i kdyz se tyka
slozitych a tézkych situaci.
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o zékladni atribucni chybé, ktera spociva ve sklonu pfeceniovat vliv individualné-vnitinich
faktori (mentalniho postizeni a jeho projevi u ditéte) a podcenovat vliv situacné-
kontextovych faktori na chovéani nebo vysledky. ZvySenou miru psychického stresu
a dysfunkce v rodinach autofi vidi jako disledek znevyhodnujicich socidlnich podminek
a nedostateCnych spolecenskych (a politickych) opatieni, ktera neberou v uvahu potieby,

zajmy a okolnosti téchto rodin.

3.2 Uloha rodic¢u v sourozeneckém vztahu

Bylo 7zjisténo, Ze existuje silnd souvislost mezi Urovni rodiCovského stresu
a fungovanim sourozencti. Ve studii rodi¢l a déti se specialnimi potfebami Giallo a Gavidia-
Payne (2006) zjistili vyznamnou korelaci mezi stresem rodici a psychickymi obtizemi
u intaktnich sourozenct. Kdyz byl rodi¢ovsky stres vysoky, byli tito sourozenci svymi rodici
také vnimani méné pozitivné. Studie dokazuje, Ze celkové fungovani rodiny je vyznamnym
faktorem pozitivniho pfizplisobeni sourozence. Podobna zjisténi uvedli Quintero a Mclntyre
(2010), kteti zjistili, ze deprese rodici byla spojena s poruchami chovéni a obtizemi ve Skole

u sourozencu déti s diagndzou poruchy autistického spektra.

Suvedenymi poznatky souhlasi také jiz zminéna studie Stépanové a Blatného
(2009, s. 247), ktera upozoriiuje na to, ze zdravy sourozenec trapeni a stres rodicli vnima
a reaguje na néj: ,, Rodice jsou pro malé dité tim nejvétsim prikladem, jejich smutek a trapeni
je smutkem i jejich déti. Videt rodice, jak se trapi, bez moznosti pomoci jim to zménit, miiZe
vyustit v pocity bezmoci. Ze zminénych studii tedy vyplyva, Ze vyvoj sourozencii je ovlivnén
schopnosti jejich rodi¢l tUspéSné se adaptovat na stres spojeny s narozenim ditéte

s postizenim.
3.2.1 Vyrovnani rodi¢e s mentalnim postiZzenim u ditéte

DosaZeni postoje pfijeti ditéte s mentalnim postizenim a smifeni se s nastalou situaci
vyzaduje ze strany rodicl nemalé Usili. Toto Usili narozenim ditéte a zjiSt€énim diagnozy
zacina, a spolu s neustdle novymi obtizemi a vyzvami v priibéhu zivota ditéte pro rodice
takika nikdy nekonc¢i. Adaptace na tuto nepiiznivou skute¢nost zpocatku znamena zmeénu
hodnot a tfadu nelehkych Zivotnich rozhodnuti. Negativni vnimani udalosti zvySuje jeji
necekany pfichod, nevyzralost rodice, ztrata kontroly nad situaci a mira zavaznosti dasledkd.

(Vancura, 2007)
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Vagnerova (2014) uvadi zplisoby, kterymi je mozné se vyrovnat se zatézi. Jednim
z nich je utok, jehoz cilem je s nezvanou situaci bojovat pomoci agrese zaméfené na druhé
nebo sebe. Agrese se u jedince projevuje fyzickym nebo verbalnim utokem. Tento zplsob
feSeni problému vyzaduje aktivni pfistup, ktery je ale vyuzity nespravnym zplsobem.
Opacnou moznosti feseni je unik pied problémy v rizné podobé&. V praxi tento piistup muiize
znamenat rezignaci, popfeni problému nebo zbaveni se odpovédnosti za feSeni. Casto
V nepiijemnych situacich reagujeme nevédomé a v prvnich chvilich usilujeme o rychlé
nastoleni ztracené¢ rovnovahy pomoci obrannych mechanisma (napiiklad zminéné popieni
nebo rezignaci). Védomé zpisoby zvladnuti zatézovych situaci se nazyvaji coping strategie.
(Vagnerova, 2014) Jednd se o strategie, , které slouzi ke zvladnuti aktudlnich nebo
predpokladanych problémit a s nimi spojenych negativnich emoci. (Aldwin, 1994 in Vancura,

2007, s. 33)

V literatufe nalezneme rizné déleni copingovych strategii. Jiz jsme zde naznacili pojeti
copingu dle Vagnerové (2014), ktera jej vnima jako védomy piistup k feSeni problému a de€li
jej na coping zaméteny na zvladnuti problému a coping zaméfeny na udrzeni psychické
rovnovahy (zvladnuti emoci). Prvnimu zminénému pfistupu predchazi uvédoméni jedince,
7e je mozné problém fesit a UspeSné jej piekonat. V feSeni problému se zamétuje na zdroje
nepfiznivych faktort. Pfi copingu zaméfeném na emoce je cilem smifeni se se situaci
zaméfeni na pozitivni prozivani. Motivem k vybé&ru této druhé strategie mize byt v nékterych

piipadech strach z netspéchu a inklinace k pfedcasné rezignaci.

V zivoté volime takové zplisoby feSeni, které se ndm pii predchozich zkusenostech
osvédcCily a tim spiSe je opakujeme. Valenta (in Valenta a kol., 2018) rozliSuje aktivni
pFistup, pii némz je dalezitym predpokladem ztotoZnéni se s problémem, kdy se mu rodice
piestanou branit, ale zatnou proti nému bojovat. Prostiedkem k obnoveni ztracené psychické
rovnovahy je zvysena aktivita rodici. Pomoc mohou hledat u 1ékait, odborniki, nebo 1éciteld,
neuvédomélou obrannou reakci na problém miize byt zvySena agresivita a obvinovani.
Pti unikovém zpiisobu feSeni voli rodi¢e Uték ze situace zplisobem popirdni existence

problém1, jejich zlehCovani, opusténi rodiny piip. umisténi ditéte do péce jiné instituce.

Folkman a Moskowitz (2004) de€li copingové strategie obdobné podle zpiisobu feseni
problému (resp. vyrovnani se s nim) na strategie:
1. zamérené na problém — jejich cilem je omezit problém v jeho projevech
2. zaméiené na emoce — cilem je omezit pusobeni negativnich emoci spojenych

S problémem

36



3. hledajici vyznam a smysl v situaci, kterou jedinec prochazi
4. vyhledavajici socialni oporu a sdileni s ostatnimi jako prostfedek ke zvladnuti

obtiznych situaci.

Proces adaptace rodi¢li neni snadné popsat a vzhledem k odliSnym podminkdm
je obtizné jej generalizovat. V jednotlivych rodinach se situace bude odliSovat v zavislosti
na ruznych dostupnych moznostech a celkovému kontextu zivota rodiny. Piesto Vancura
(2007) shrnuje nékteré UCinné adaptacni strategie rodi¢i déti s mentalnim postizenim.
Diilezitym prvkem je viibec odhodlani ve zvladani narocné situace uspét. Rodi€ si v takovém
pripad¢ uvédomuje, ze zména vyzaduje Cas a trpelivost, a postizeni u ditéte vnima jako vyzvu,
ktera k dosazeni posunu vyzaduje z jeho strany aktivni pfistup. K vyrovnani dale pfispiva
postoj ptijeti ditéte takového, jaké je. Rodic prestane hledat diivody a vinika situace a vice nez
na postiZzeni se zaméfi na dit€ samotné, na to, co mu jde a jaké jsou jeho pfednosti. Aby rodice
rozuméli specifickym projevim svych déti, je potfeba o postizeni co nejvice veédét.
Tyto informace rodice Casto ziskavaji od odbornikd, z ptislusné odborné literatury a od rodict
s podobnou zkuSenosti. V procesu pfijeti nové kazdodenni reality pomaha také uvédoméni
vlastniho vlivu na situaci a vlastni odpovédnosti za disledky svych rozhodnuti. V neposledni
fad¢ je velkym pomocnikem také humor, pozitivni piistup, ochota byt v feSeni situaci
kreativni. Smysl postiZzeni pak rodie Casto spatfuji pfi moZnosti pomoci jinym rodicim

S podobnymi problémy.

Taanila a kol. (2002 in Novakova, 2022) ptedstavuje faktory, jeZ mohou pomoci
Kk pozitivnimu pfijeti mentalniho postizeni v rodin€. DileZitym aspektem je znalost projevi
konkrétniho postizeni z kvalitnich a ovéfenych zdrojii. Poznani celkového obrazu diagnézy
umoziuje lépe reagovat a pfipravit se na neocekavané situace. Autor dale zdiraziuje
dalezitost spole¢né traveného Casu celé rodiny a podil vSech jejich ¢lenti na péci o dité
S postizenim a pomoci v domacnosti. Zaroven je nezbytné dat vSem ¢lentim rodiny (rodic¢tim
I ostatnim détem) dostatecny prostor k odpocinku a ¢asu jen pro sebe. U rodi¢t s i€¢innymi
copingovymi strategiemi prevlada tendence dostupnymi zpisoby hledat adekvatni feSeni
problému, zatimco rodiny nevyuzivajici téchto strategii se vice zamétuji na negativni stranky

souziti s dit€tem s mentalnim postiZzenim.

Vancura (2007) vnima charakteristiky rodicl a jejich spole¢ného vztahu jako klicové
proménné pii jejich adaptaci. Na tu ma vliv kvalita manzelského vztahu (zda jsou rodice
schopni sdilet péci o dité¢ a vzajemné se podporovat), locus of control a zptisob hodnoceni

situace rodici (tzn. nakolik jsou si védomi svého vlivu na situaci s moznosti ji zménit v néco
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pozitivniho) a vnimani vlastni kompetentnosti problému celit. U ditéte hraje roli zavaznost

postizeni, veék a pohlavi ditéte, povaha a schopnosti ditéte.

3.3 Potreby sourozence v rodiné

Kazdy rodi¢ k intaktnimu sourozenci pfistupuje s urcitym ocekdvanim toho, jak
by se podle néj mél v sourozeneckém vztahu chovat a jak by mél ke druhému ditéti vzhledem
k jeho postizeni piistupovat. Rodi¢ by mél ale v rodinném prostiedi zohlednovat potieby
kazdého jednotlivého ditéte. Bylo prokdzano, ze pokud rodic¢e reaguji na chovani a potieby
svych déti, podporuji tim u nich ve vztahu prosocidlni chovani a tento pfistup snizuje
u sourozencl vzajemnou rivalitu. (Tsao a kol., 2012) V této podkapitole jsme se blize zaméfili

na potieby intaktnich sourozencii v roding.
Pozornost

Vzhledem K naro¢nosti péce o dité s mentalnim postizenim zdravy sourozenec muze
bojovat s pocitem nezajmu a nespravedlnosti v mnozstvi ¢asu, ktery je druhému sourozenci
vénovan. Tyto okolnosti jsme popsali jiz vyse také u pocitu vzteku jako mozné ptic¢iny vzniku
tohoto pocitu. Pfesvédceni o tom, ze je s nimi rodi¢i zachdzeno méné ptiznivé zvySuje
pravdépodobnost prozivani negativnich emoci a pro tyto sourozence bude t¢z8i
se s postizenim vyrovnat. V nékterych rodinach se intaktni sourozenec na zaklad€ prozivani
téchto pocitll snazi upoutat pozornost i nevhodnym zptsobem, aby docilil, Ze se mu rodice
budou vénovat. (Havelka, 2020) Proto je pro sourozence ni¢im neruSeny ¢as straveny pouze

s rodi¢i velmi dilezity.

V kazdodennich povinnostech muize byt tézké si takovy cas oddélit, Havelka,
BartoSova (2019) proto v reakci na moznou pietizenost rodi¢li navrhuji vyuZivat k tomuto
ucelu bézné denni chvile napt. pii doprovodu ditéte do Skoly nebo vecer pted spanim, kdyz
uz druhy sourozenec spi. Tento cas by se mél stat pravidelnou soucésti denniho
(ptip. tydenniho) rezimu. Je klicové v takoveé chvili vénovat ditéti neruSenou pozornost
a nevénovat se ¢innostem (a mySlenkam), u nichz ma dité pocit, Ze jej neposlouchame. Pokud
je tézké tento prostor vyclenit doma za pfitomnosti sourozence s postizenim, nabizi Bleach

(2011) mozZnost realizovat jej mimo domov pii kratké prochazce.

Spole¢né traveny cas miize détem pomoci, aby se citily stejn¢ dulezité jako jejich
sourozenci, coz zaroven posiluje vztah mezi rodi¢i a détmi. Pozitivni vztah mezi rodicem

a ditétem je dulezitym ptfedpokladem k vytvofeni pozitivniho vztahu mezi sourozenci
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navzajem. S vénovanou pozornosti souvisi i potieba ditéte citit podporu rodice a ocenéni toho,
v ¢em je dobré. Naplnéni této potieby vyzaduje aktivni snahu rodi¢e vSimat si, jaké jsou
prednosti a zaliby ditéte a podporovat jej v jejich dalSim rozvijeni. (Havelka, BartoSova,

2019)

Oteviena komunikace

Pokud dité nedostane pravdivé a piesné informace o postizeni jeho sourozence, piiciny
jeho vzniku a nékteré zplsoby jeho chovéani si mize nespravné vylozit, coz mize mit
za nasledek pocity tzkosti a jiné psychické obtize ditéte. Sourozenci, kteti dobie chapou
postizeni svého bratra nebo sestry k nému maji pozitivnéjsi vztah spojeny také s tim, Ze jejich
vrstevnici na sourozence s postizenim reagovali pozitivné (coz uzce souvisi se spravnym
vysvétlenim a seznamenim ze strany sourozencl). Jak jsme jiz zminili v pfedchozi kapitole,
forma sdéleni se odviji od schopnosti a véku ditéte a kazdé dit¢ na informaci reaguje jinak
a rizn¢ dlouhou dobu ji vstiebava. K pochopeni a smifeni nestaci jeden rozhovor,
ale je potieba se k tématu pribézné vracet. V riznych stadiich vyvoje ditéte se navic méni
schopnost chapat okolnosti, pfi¢iny a jednotlivé projevy postizeni. (Havelka, 2020) Trvajici
potiebu informaci i do starSiho véku zdravého sourozence a jejich ménici se podobu
Vv zavislosti na vyspélosti sourozencii potvrzuje také Bertram (2014). Informace by mély byt
pfizplisobeny tomu, co je pro dité¢ Zadouci a potfebné a rodi¢ by mél usilovat o rovnovahu
mezi nadmérnym nebo naopak nedostateCnym vysvétlenim, coZ pro kazdé dit€ mize

znamenat jinou uroven.

Komunikace se nemusi tykat jen samotné diagndzy, spole¢né se mohou rodice s détmi
zabyvat 1 tim, jak se sourozencem s mentdlnim postizenim sprdvné jednat a jaké jsou
moznosti podpory mimo rodinu. (Bertram, 2014) Zaroven déti potfebuji mit piileZitost
vyjadiit bez ostychu své emoce a pocity vuci bratrovi ¢i sestfe, adresovat je, a pokud
je to mozné, odstranit ¢i alespoil zmirnit jejich pficiny. (Bazalova, 2014; Bleach, 2011)
Rodice by se méli snazit pochopit, jak jejich potomek mluvi o sourozenci s postizenim,
a jak jeho pfitomnost vrodiné vnima. Uznanim jejich pocith a vyjadienim pochopeni
sourozenci budou citit ze strany rodi€l vétsi podporu. Zaroven s jejich pojmenovanim
a porovndnim se zkuSenosti rodice s t€émito pocity se jim uci také 1épe rozumét a Iépe na né

reagovat. (Tsao a kol., 2012)

Poskytovanim pfimétenych vysvétleni toho, v ¢em mentélni postiZzeni spociva, mlze

détem také pomoci pochopit, pro¢ se jejich sourozenciim s mentalnim postizenim dostava
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zvlastni pozornosti a zvySené podpory. Poté sourozenci nemusi rozdilné rodicovstvi vnimat
jako zvyhodiiovani, ale jsou v sourozeneckém vztahu spokojenéjsi. Pokud dokazi vidét smysl
a vnimaji rozdil jako spravedlivy a opodstatnény, pak rozdilné zachdzeni ze strany rodicu
nemiva na sourozence negativni nasledky (samoziejmé je vzdy dulezité dany krok zvazit,

nakolik je odlisny pfistup v dané situaci opravnény). (Tsao a kol., 2012)

Oteviena komunikace se tyka rovnéz tématu budoucnosti ditéte s mentdlnim
postizenim. Rodice Casto automaticky vnimaji sourozence jako své nastupce v péci o dité
s postizenim, aniz by toto téma s nimi spolecné otevieli. Ze strachu pak rodi¢e vytvareji na
zdravé sourozence psychologicky tlak a ptedpokladaji, ze sourozenci jejich roli pecovatele
preberou, aniz by zvazili jednak postoj samotného sourozence a spolu s nim i jiné moznosti
feSeni. Dité od urcitého véku potiebuje byt soucasti rodinného pldnovani a mit piilezitost
vyjadfit svoje nazory a v rodinnych debatach byt brdno jako rovnocenny clen. (Bittman,

Bittmanova, 2018)

Cas sam pro sebe

Ackoliv je spoleCny Cas pro sourozence prospésny, doporucuji autoii Bittman
a Bittmanova (2018) poskytnout ditéti pravidelné Cas, jeZ bude moct travit bez pfitomnosti
sourozence s postizenim. Mnoho rodi¢l zastava presvédceni, Ze spolecny ¢as sourozenecky
vztah utuzuje a Ze by ve volném ¢ase méli byt sourozenci spolu co nejvice. Ve skutenosti
ma ale tento krok ¢asto opacné ucinky a pro dité je potiebné mit prostor také pro svou vlastni
seberealizaci formou sportu ¢i jinych volnocasovych aktivit. Individudlni aktivity jsou
ve vysledku nejen prostiedkem ke zlepSeni sourozeneckého vztahu, ale poskytuji mu v ramci
krouzkil a jinych aktivit skupinu vrstevnikli a dit¢ md moznost interakce se sob& rovnymi.
Zapojeni déti do riznych aktivit tohoto typu také znamena prilezitost pro dité zazit véci
typické jeho veéku. Umoznéni byt téchto Cinnosti soucasti je pro né zaroven dikazem,

ze je pro rodice stale diilezitou prioritou. (Bertram, 2014)

Mimo Casu s vrstevniky kazdé dité potifebuje mit také Cas jen samo pro sebe neruseny
nikym dalSim, k ¢emuz potiebuje odd€lené misto, idealné vlastni pokoj. (Bleach, 2011)
Opodstatnénost tohoto opatfeni vysvétluje také Bittman a Bittmanova (2018, s. 34): ,, Déleni
pokojit je, i za cenu celkového prestehovani a obtizi spojenych a vyplyvajicich z tohoto
procesu, téemer nezbytné pri sdileni pokoje se sourozencem s mentalni retardaci
a problémovym chovanim. Je potieba si uvédomit, ze potieby obou potomkii se s pribyvajicim

vekem budou dramaticky lisit. *
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Socialni opora

Pro sourozence miize byt ulevou mit moznost mluvit o svych zkuSenostech a pocitech
nejen doma, ale také s prateli nebo sjinymi dospélymi, kteii je podporuji. V nékterych
ptipadech je klinicky pfistup a odborné vedeni ke sdileni jesté lepS$i moznosti. Podpirné
skupiny pro déti nabizeji sourozenctim znalosti, porozuméni a pfijeti, které hledaji a skrze tyto
setkani maji misto, kde mohou sdilet své radosti, obavy a zklamani a ucit se, jak 1épe
podporovat svého bratra ¢i sestru s postizenim. Socidlni podpora nastavena specificky
pro sourozence mize také hrat dualezitou roli ve zdravém a adaptivnim piizplsobeni
sourozencu a v ziskdni uziteCnych strategii zvladani problémi spojenych s projevy daného

postizeni. (Davis, 2010)

Ugast rodiny v bézném socialnim Zivoté s piichodem ditéte s mentalnim postizenim
vzhledem Kk naro¢nosti obvykle klesa a jeji ¢lenové mohou mit pocit izolace. Havelka
a BartoSova (2019) zduaraziiuji potifebu sourozencl posilovani ptatelskych vazeb v SirSim
kruhu rodiny, part¢ kamarddd nebo pfi rozvijeni v zdjmovych aktivitich déti. Mezi
moznostmi, které lze k rozvijeni socidlniho zadlenéni vyuzit zminuji mimo jiné skupinové
podplirné programy uréené piimo pro sourozence déti s postizenim nebo skupiny rodin
S podobnymi obtiZzemi. Vyhody takového kontaktu spatiuji ve vzdjemném pochopeni a sdileni

raznych zkuSenosti, v ziskdni nadhledu a v navazani novych pratelstvi.

Skupinové podplirné programy jsou pomérné rozSifené v zapadnich zemich,
pravdépodobné nejvice vyuzivanym takovym programem je SibShops, jehoZ autorem
je Meyer (1985). Cilem téchto programi je formou hry, proZitku a spole¢nych konverzaci
priblizit a sdilet realitu daného postizeni a pomoci sourozenclim se s postizenim u druhého

sourozence vyrovnat a celkové zlepsit kvalitu jejich vztahu.

V Ceské republice byl vytvofen spodobnym zamérem program STEPS®
pro sourozence déti s autismem, pozdéji adaptovan také pro skupinu sourozenct déti
s Williamsovym syndromem. Jeho zakladnimi prvky jsou kognitivne-behavioralni terapie

a zazitkove-reflektivni uceni. (Havelka, Hrncifova, 2019)

8 Skupinovy terapeuticko-edukaéni program pro sourozence déti s postizenim
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Vyuzivani podpurnych skupin nemusi vyhovovat vSem sourozenciim a na nékteré
mohou mit dokonce negativni dopad. Jak uvadi Giallo a Gavidia-Payne (2006), pro n¢které
sourozence muze byt sezndmeni s negativnimi zkuSenostmi druhych frustrujici a o svych
vlastnich pocitech smysleji negativnéji. Je ale t€zké urcit, ktefi sourozenci budou nebo
nebudou mit z podpory prospéch. Néktetfi sourozenci nemusi vyjadfovat potiebu mluvit pred
ostatnimi, zatimco jini budou chtit byt sdilngj$i. Pfesto souznime s vyjadienim Bertram
(2014), ze je dulezité, aby pokud se dit€¢ bude chtit sdilet, bude mit komunitu, na kterou

je zvyklé a ve které se mize oteviit.
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PRAKTICKA CAST

Prakticka cast navazuje na poznatky uvedené v teoretické casti a zkouma specifika
sourozeneckého vztahu z pohledu ti intaktnich sourozencii. Ctvrtd kapitola se vénuje
metodologii vyzkumu, v uvodu jsou definovany cile a vyzkumné otazky, v dalsi casti autorka
predstavuje zakladni charakteristiky pripadové studie a Uvadi vybrané metody sbéru dat. Také
je popsan proces vyberu ucastnikii vyzkumu a kritéria, na zdklade kterych byli osloveni
K ucasti. Zavér kapitoly priblizuje pribéh vyzkumu a metody zpracovani ziskanych udajii.
Pata kapitola predstavuje jednotlivé osoby s mentdalnim postizenim a jejich intaktni
sourozence spolu s jejich rodinami. Ziskana data jsou interpretovana v Sesté kapitole, ktera je
logicky usporadana do jednotlivych tematickych okruhi. V diskusi autorka porovndva
vysledky s poznatky dalsich vyzkumii na toto téma. V zavéeru praktické casti se poté zamysli

nad moznymi limity provedeného vyzkumného Setreni.
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Vzhledem k tématu diplomové prace byl v praktické ¢asti k realizaci vyzkumu zvolen
kvalitativni pFristup. Cilem tohoto pfistupu neni vytvaret obecné platné zavery, ale pochopit
danou situaci Vv jejich souvislostech a zachytit, v ¢em se li§i prozivani a zkusenost u kazdého
ucastnika vyzkumu, popsat, co na jeji pribé¢h mélo vliv a jak se dany fenomén vyvijel.
(Miovsky, 2006) Vychodiskem tohoto pfistupu je presvédCeni, ze prozivana realita kazdého
clovéka je subjektivni a tkolem vyzkumnika je pochopit a interpretovat jeho Zzivotni
zkuSenost. (Kutnohorskd, 2009) Kvalitativni vyzkum usiluje o hloubkové pochopeni

xn

kontextu, porozuméni "pro¢" a "jak" urcitého jevu na zdklad¢ indukce, kdy v mnozstvi
ziskanych informaci hleddme pravidelnosti, které se v ném opakované vyskytuji, a na zakladé

nich vytvatime ptedbézné zavéry a popisujeme vlastnosti dané¢ho jevu.

Vyzkumnik je povazovan za aktivniho ucastnika, jehoz perspektiva ovliviiuje vyzkum.
Pfi interpretaci ziskanych informaci o uréitém jevu vyzkumnik hodnoti a rozliSuje, kterad
znich maji pro dany vyzkum vyznam a jsou vzhledem k cilim vyzkumu adekvéatni
a srozumitelné. Vysledky vyzkumu jsou tedy pfimo zavislé na interakci mezi vyzkumnikem

a respondentem. (Svaticek, Sed'ova, 2010)

Hendl (2016) shrnuje silné stranky kvalitativniho vyzkumu, mezi néz zahrnuje jeho
schopnost dobré reakce na lokalni podminky, zkoumani jevu v jeho pfirozeném prostiedi,
dale podrobny popis zkoumaného problému a sledovani jeho procesu. K nevyhoddm tadi
nemoznost zobecnéni ziskanych poznatkli na populaci, ovlivnéni vysledkl subjektivnim
vnimanim vyzkumnika a jeho preferencemi nebo casovou narocnost sbéru a zpracovani

ziskanych dat.

4.1 Cile prace a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumu této diplomové prace je Popsat a porozumét specifickym

aspektiim vztahu mezi sourozenci, kdy jeden ze sourozencii ma mentalni postiZeni.
Tento obecny ramec je dale konkretizovan v dil€ich cilech diplomové prace, kterymi jsou:
1. Zachytit proménlivost vztahu a jeho vniméni intaktnim sourozencem v zavislosti na
véku a jeho vyvojovém obdobi.
2. Identifikovat pocity spojené se souzitim se sourozencem s mentalnim postizenim.

3. Posoudit roli rodiny a podpory rodic¢a v sourozeneckém vztahu.
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Na zéklad¢ definovanych dilcich cili byly vytvofeny vyzkumné otazky. Kazdd z téchto
otazek byla formulovana s ohledem na dil¢i cile prace tak, aby umoznila zhodnoceni riznych
dimenzi sourozeneckého vztahu. S timto zdmérem bylo vytvofeno celkem 6 vyzkumnych

otazek:

1. Jak intaktni sourozenci vnimaji v soucasnosti vztah se svym bratrem s mentalnim
postizenim?

2. Jaké byly klicové zmény v dynamice sourozeneckého vztahu v pribéhu vyvoje obou
sourozencu?

3. Jaké emoce v sourozeneckém vztahu prozivaji intaktni sourozenci?

4. Jaka je role rodici v sourozeneckém vztahu a jak jejich podporu hodnoti intaktni
sourozenci?

5. Jaké jsou zékladni potieby v ramci sourozeneckého vztahu?

6. Jak muze tento vztah ovlivnit budouci zivot intaktniho sourozence?

4.2 Design vyzkumu

K uchopeni zkoumaného fenoménu je mozné v kvalitativnim vyzkumu zvolit n¢kolik
pristupti, z nichz nejcastéji vyuzivanym je pripadova studie. (Miovsky, 2006) Tento pojem
dodnes neni v metodologii zcela dobfe ukotven a rlznymi autory je pojmenovavan jako
vyzkumna strategie/ptistup, design vyzkumu nebo metoda sbéru dat. Pfipadova studie je Casto
chapéna jako typ (design) vyzkumu kvalitativniho ptistupu (viz Kutnohorska, 2009; Miovsky,
2006), naopak Chrastina (2019) ji popisuje jako autonomni jednotku, kterou je mozné vyuzit

v kvalitativnim 1 kvantitativnim vyzkumu.

Gillham (2000, in Chrastina, 2019, s. 52) popisuje metodu pripadové studie
jako ,pristup hledajici odpovédi na konkrétni vyzkumné otazky, které vyhledavaji radu
ruznych dukazit od pripadu nebo pripadu. Piipadova studie dava prostor k popisu skutecnosti
Vv dostatecnych souvislostech, vysvétleni spoluptsobicich vlivii a popisu vSech oblasti
podilejicich se na obrazu celého piipadu. Vzhledem k povaze vyzkumného problému

a vyzkumnych cilii byla tato strategie vybrana i v této diplomové préci.

Ptipad je v tomto pfistupu chépan jako objekt vyzkumného zdjmu, at’ uz se jedna
0 0sobu, skupinu, rodinu, organizaci apod. V ramci této jednotky zkoumame ur€ity jev,

vzajemné socialni vztahy, sled udalosti a jejich celkovy proces. Pokud je v rdmci jedné studie
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zkoumano vice ,,pfipadi‘ (zacastnénych osob ¢i rodin), jedna se o vicepripadovou studii.
Takova studie by méla zahrnovat zkoumani alespont dvou pfipadii a u obou (pfip. vice)
pfipadli by méla zkoumat stejny zkoumany problém, ktery je nésledné mozné vzdjemné
komparovat a umoznuje tak zachytit a popsat rozdily u jednotlivych piipadi.

Jejich srovnavani poté probiha na zéklad¢ stanovenych kritérii. (Chrastina, 2019)

Na zéklad¢ zamysleného zdméru piipadové studie rozliSujeme nékolik typt, z nichz
byla pro ucely tohoto vyzkumu zvolena deskriptivni pripadova studie. Pfi pouziti tohoto
typu je ukolem vyzkumnika popsat fenomén v jeho kontextu a zachytit obsahly popis piipadi.
Ptedpokladem k vyuziti tohoto pfistupu je hluboka znalost zkoumaného jevu, jeho kauzalit

a také doposud zjisténych poznatkti a navrzenych teorii. (Chrastina, 2019)

4.3 Metoda vybéru ucastnikii vyzkumu

Vybér vhodnych ucastnikii vyzkumu je velmi dulezitym krokem predchazejici
realizaci samotného vyzkumu a jako takovy ptedurCuje pojeti, zpracovani a vyznam celé
studie. (Chrastina, 2019) Autorka prace pifi vybéru postupovala metodou tzv. prostého
zamérného vybéru. Tento postup je zalozen na vyhledavani téch tcastnikt, ktefi spliuji
piredem dand kritéria a jejich vhodnost je zaloZena na zéklad¢ urcitych predem definovanych

vlastnosti. Osloveny ucastnik zaroven se zapojenim ve vyzkumu souhlasi. (Miovsky, 2006)

Soubor kritérii vybéru vychazi zcile prace a jejiho celkového zdméru. Stanoveni
kritérii a nasledné osloveni vhodnych osob je vSak v kazdém ptipad¢ ukolem vyzkumnika
a uz vtéto fazi do vyzkumu vstupuje subjektivni prvek dany nazory a preferencemi
vyzkumnika. Kritéria pro zafazeni ucastnikl je mozné v prubéhu realizace studie meénit,
pfesto by mél vyzkumnik jesté pred zahdjenim vyzkumu mit jasnou predstavu, jaké kritéria

budou urcovat jeho vybér, a soucasné by mél umét jejich volbu zdivodnit. (Chrastina, 2019)

Podminky k vybéru ucastnikli této diplomové prace vychdzely z hlavniho cile
vyzkumu tak, aby byl na zaklad¢ stanovenych kritérii plné naplnén. Vyzkumu se ztcastnili

intaktni sourozenci ze tii riznych rodin a jejich vybér byl zaloZen na téchto kritériich:

1. Jejich sourozencem je dité/dospivajici s mentalnim postizenim jakéhokoliv stupné
S moZnou kombinaci s dal§imi pfidruZzenymi postiZzenimi.
2. Vroding je krom¢ ditéte s postizenim a osloveného sourozence nejméné jeden dalsi

sourozenec (k vyzkumu jsou tedy osloveny rodiny s alespon tfemi détmi)
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3. Sourozenci spolu od narozeni vyrustali v jedné doméacnosti.
4. Osloveny sourozenec k rozhovoru je starsi 15 let.
5. Mezi intaktnim sourozencem a jeho bratrem Ci sestrou s mentalnim postizenim je

veékovy rozdil mensi nez 10 let.

Prvni kritérium vychézi z celkového zaméteni diplomové prace a ze stanoveného cile
vyzkumu. Aby mohlo byt tento cil naplnén, je nutné vychézet z vypovédi sourozenci, kteti
maji vlastni kazdodenni né¢kolikaletou zkuSenost specifickou hlavné tim, ze se jednalo
o spole¢né souziti v rodiné (tzn. v prostfedi, kde jsou na sebe vSichni ¢lenové velmi tzce
vztahové 1 citov€ napojeni). S tim souvisi definice dalSiho kritéria, a to, Ze je rodina viceCetna
a souCasné¢ se vni vyskytuje alesponn jeden dalSi sourozenec. Smyslem tohoto opatfeni
je snaha ve vyzkumu zachytit specifi¢nost (ptipadné rozdilnost) obou vztahli na zaklad¢ toho,
jak je vnima sourozenec osloveny k rozhovoru. Diky pfitomnosti dal§iho sourozence v roding
tak mlze porovnat, zda se v néem souziti se sourozencem s mentalnim postizenim lisi a vice

si uvédomit, v ¢em konkrétné je tato zkusenost jina nebo co je na ni stejného.

Pozadavek spole¢ného souziti sourozencl je propojen se snahou vyzkumu zachytit
vyvoj vztahu sourozencii od jejich ran¢ho détstvi pies obdobi dospivani a jak tyto zmény
vnimal intaktni sourozenec. 4. kritérium mé zajiStovat schopnost sourozence porozumét
kladenym otdzkam a vhodné na n¢ odpovédét. Diky tomuto kritériu je také dbano na to, aby
se osloveni sourozenci mohli k Gi¢asti ve vyzkumu samostatné a svobodné rozhodnout a plné
rozuméli tomu, co se od nich oc¢ekava a jakd maji prava. Pfi poslednim kritériu autorka prace
vychdzi z predpokladu, Ze ¢im mensi je v€kovy rozestup mezi sourozenci, tim bliZ8i a citové
vielejsi je také vzajemny vztah, tudiz 1 spole¢né traveny cas. Vzhledem k obtiZznosti nalézt
vekove blizky sourozenecky vztah spliiujici zadroven kritéria zminéné vyse, stanovila autorka

spiSe benevolentngjsi hranici vékového rozpéti 10 let.

Kontakt s prvni rodinou byl zaji§tén na zakladé osobniho seznameni autorky s rodici
pfi pobytu pro rodiny sdétmi se zdravotnim postizenim. Rodi¢i této rodiny byl
zprosttedkovan kontakt pfimo na osloveného sourozence. Tato rodina vyzkumnikovi navrhla
také dalsi rodinu, jejiz osloveny sourozenec s ucasti ve vyzkumu souhlasil a nabidl kontakt na
tietiho ucastnika vyzkumu i sjeho rodinou. Vzhledem k tomu, ze vSichni sourozenci se
zapojenim do vyzkumu souhlasili a zaroven spliiovali kritéria vybéru, mohli byt do vyzkumu

zapojeni.
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4.4 Metody sbéru dat

Vybér metod sbéru dat vychazi predevsSim z vyzkumného problému. Volba uzce
souvisi s cilem prace, o¢ekavaném typu informaci, které béhem vyzkumu chceme ziskat,
a zdroji, jez ma vyzkumnik k dispozici. (Hendl, 2016) Po zvazeni vSech téchto proménnych
byla v nasledujicim vyzkumu jako hlavni vyzkumna metoda vybrano polostrukturované
interview. Tento zpisob ziskavani dat vychazi z pfedem pfipravenych otazek a témat
a volime jej v piipadech, kdy je cilem vyzkumnika 1épe porozumét jedinecnému pohledu
ucastnika. Jeho hlavni vyhodou je moznost jit v dotazovani vice do hloubky, klast dopliujici
otazky a zamé&fit se i na témata, ktera vyplynula az pti samotném rozhovoru a v pfipravenych

otazkach nebyly zahrnuty. (Miovsky, 2006)

V zavislosti na situaci a jedine¢ném vyvoji rozhovoru u kazdého ucastnika je mozné
Vv piipad¢ polostrukturovaného interview ménit potfadi otdzek a vyzkumnik si mize dovolit
drobné¢ odchylky ve znéni a stylu poloZeni otazek u jednotlivych ucastnikii. Miovsky
(2006, s. 161) spatfuje hlavni vyhody polostrukturovaného rozhovoru také ve schopnosti
podpofit motivaci U€astnika k obsédhlym odpovédim: ,, Vyuzivame-li kreativné moznost volné,
prirozené a nenucené komunikace v mistech, kterd to pri interview umoziuji, je tim mozné
ucastnika motivovat a vyuzit jeho zajmu nasledné v mistech s vyssi mirou strukturace.* Diky

doplilujicim otazkam mizeme dosahnout lepsich a presnéjsich odpovédi.

Pii piipravé je nezbytné vytvoteni tzv. jddra interview, tedy otdzek, jeZ by mél
vyzkumnik s jistotou probrat a na né¢ v ramci rozhovoru mize navéazat dal§imi dotazy, které
béhem rozhovoru vyplynou naptiklad jako dulezité k rozSifeni kontextu popisovanych
udalosti a k jejich lepSimu porozuméni. Rozhovory je mozné provadét nezavisle na prostredi
a umoznuje pii jeho volbé reagovat i na ptani ucastnika. (Miovsky, 2006) Vytvoieni kvalitni
struktury takového rozhovoru (resp. piiprava otazek a témat, ktera vyzkumnik do interview
planuje zahrnout) predpoklada znalost souvisejici teorie a dostupnych poznatkd. (Svaiicek,
Sedova, 2014) Otazky se v kvalitativnim rozhovoru zpravidla zabyvaji zkuSenosti

a chovanim ucastnika, Casto se ptaji také na jeho nazory, pocity nebo vnimani. (Hendl, 2016)

Rozhovory v tomto vyzkumu byly zamysleny s intaktnimi sourozenci, k tomuto ucelu
byla vytvotfeno zakladni schéma otdzek s naméty na nékteré dopliujici otazky. Pfipravena

struktura tvotila 20 otazek a jsou soucasti Ptilohy 1.
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Jejich koncipovani vychdzelo z vyzkumnych otazek prace, otazky jsou podle svého

zaméteni rozdéleny do Ctyt tematickych okruhti:

a) specifické projevy postizeni sourozence a odliSnosti ve vztahu
b) emoce ve vztahu a jeho prozivani

C) vyvoj vztahu se sourozencem

d) rodina a podpora rodici

e) potieby intaktniho sourozence

f) pozitivni pfinos sourozeneckého vztahu

K doplnéni udaji ziskanych pfi rozhovorech s intaktnimi sourozenci byla vyuzita
doplijici projektivni metoda — prace s metaforickymi asociaénimi kartami. Projektivni
metody se vyuzivaji pfi otevirani témat a situaci, které mohou byt znacné¢ subjektivni,
pro clovéka tézko uchopitelné a mnohovyznamové. Prace s projektivnimi metodami nam
umoziuje vice pochopit vnimani, prozivani a zptisoby reagovani zkoumaného jedince, které

mohou byt obtizné vyjadtitelné pii pouhém klasickém dotazovani. (Najbrtova a kol., 2017)

Asociaéni karty jsou metodou vybéru karty (pifip. sefazeni série karet) ze skupiny
obrazki ¢i slov na zéakladé subjektivni vhodnosti, spravnosti nebo atraktivity karty
a poskytnutim vysvétleni svého vybéru a zplisobu vnimani vyobrazenych prvkl. Vyuziti této
metody prace muze vést k lepSimu vhledu do urcité situace a snadnéjSimu uvédoméni
potlacovanych informaci a vlastnich pociti. Karty umoziuji ptistup k hlubsim Grovnim emoci
a V terapii nebo rozhovoru pifedstavuji efektivni nastroj k zahdjeni pocate¢ni komunikace
a navozeni pocitu divéry a bezpecného prostfedi. Pomoci karet jsou respondenti schopni
poskytnout hlubsi a komplexné¢j$i odpovédi a na strané vyzkumnika dochazi k hlubSimu

porozuméni popisované zkusenosti. (Karnieli-Miller a kol., 2017)

V nasledujicim vyzkumu byly vyuzity na zéklad¢ predchozi zkuSenosti z praxe karty
DixIt. Prace s kartami byla zatazena v tivodu rozhovoru a smyslem jejich pouziti bylo nejen
navozeni divérné atmosféry, ale také celkové naladéni sourozence na téma rozhovoru.
nimiz zmifuje respekt svobodné vile klienta, poskytnuti dostate¢ného mnozstvi Casu,
opatrnost pfi interpretaci klientovych vypovédi a ovéfovani ziskanych informaci dal§imi
postupy a technikami. Pfi realizaci vyzkumu jsme usilovali o dodrzeni vSech téchto

zminovanych zasad. Vybrané karty jednotlivych sourozenct jsou zobrazeny v Piiloze 4.

49



Anamnéza ditéte s mentalnim postiZzenim a jeho rodiny byla vytvofena pro lepsi
poznani ditéte s mentalnim postizenim, jeho silnych a slabych stranek, dosazenych dovednosti
Vv jednotlivych oblastech nebo specifickych projevech postizeni. Popisuje celkovou osobnost
ditéte a jeho typické vlastnosti. Tyto ziskané informace byly doplnény anamnézou rodiny,
jejimz hlavnim tucelem bylo pochopeni zpiisobu zivota rodiny a okolnosti, které mohly
ovlivnit vnimdani intaktniho sourozence a jeho pohled na nékteré aspekty zahrnuté
Vv rozhovoru. V ramci anamnézy rodiny bylo zjiStovano, zda je rodina uplna, pocet
sourozencu v roding, jejich vékovy rozdil, jak Casto jsou v kontaktu se s bratrem ¢i sestrou
s mentalnim postizenim a jak na sebe vzajemné reaguji. Udaje byly ziskavany od samotnych

sourozencu (Ucastnikti rozhovoru) a jejich rodici (jednotlivé oblasti jsou popsany v Ptiloze 2).

4.5 Pribéh vyzkumu a shéru dat

K vyzkumnému Setfeni byli sourozenci osloveni emailem, ve kterém jim bylo
pfedstaveno zameéfeni celého vyzkumu, zpisoby ziskdvani dat a jednotlivd témata, jimiz
se rozhovor bude zabyvat. JiZ od prvniho kontaktu byli ujisténi o citlivém pfistupu
k ziskanym informacim ze strany vyzkumnika a o zaruCeni jejich anonymity. Osloveni
sourozenci zaroven od prvniho kontaktu védéli o moZnosti svobodné volby k zapojeni

do vyzkumu. VSichni vybrani sourozenci od zacatku se zapojenim do vyzkumu souhlasili.

Vzhledem K citlivosti tématu a hloubkovému zaméfeni nékterych otazek autorka
poskytla Gi¢astnikiim jednotlivé otazky predem opét v emailové komunikaci. Ugelem tohoto
kroku bylo zajiSténi pocitu bezpe¢i vSech ucastnikii, sniZeni jejich nervozity béhem
samotného rozhovoru a ziskani obsdhlejSich odpovédi, nad kterymi se bude moci kazdy
ucastnik dopredu zamyslet. Vyzkumnik poté v rozhovoru nékteré otazky rozvijel o dopliujici

dotazy podle informaci, jez mohly v priibé¢hu rozhovoru vyplynout.

VSichni Gcastnici si mohli individualné zvolit misto konani rozhovoru tak, aby pro
n¢ byla atmosféra pii interview co nejkomfortnéjsi a prostiedi je pfi sd€lovani odpovédi nijak
neomezovalo. Rozhovory u dvou sourozencti se po oboustranné domluvé konala v kavarné,
jeden znich pak pfimo u sourozence doma. V uvodni fazi samotného interview byly
sourozencim piestaveny etické aspekty vyzkumu a srozumitelnym zptsobem pieformulovan
Souhlas 0 zpracovani ziskanych tdaju (viz Pfiloha 3), ktery si mohli také pfed jeho podpisem
sami piecist. Byli ubezpefeni o moznosti na otazky neodpovidat a upozornéni na poiizeni

nahravaného audiozaznamu.
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K zaznamu rozhovoru bylo vyuzito zvukové nahrdvani pomoci mobilniho telefonu.
S pofizenim nahravky vSichni zucastnéni ve vyzkumu souhlasili. Vyuziti tohoto zplsobu
zdaznamu umoziuje zachyceni celkové atmosféry rozhovoru a uchovéni odpovédi a otdzek
v doslovné podobé. Oproti metodé tuzka-papir je tento zpusob zaznamu pii rozhovoru méné
ruSivy a umoziuje vyzkumnikovi se Iépe soustfedit na obsah odpovédi a jejich piipadné
rozvinuti. (Miovsky, 2006) Vyzkumnik byl také vybaven pozndmkovym blokem (v piipadé

selhani techniky nebo k zachyceni prubéznych poznamek).

Interview bylo zahdjeno uvodni aktivitou s metaforickymi kartami, pii niz méli
sourozenci vybrat kartu, kterd nejlépe vystihuje jejich vztah se sourozencem. Smyslem
zafazeni této aktivity na samy zaCatek bylo uvolnéni atmosféry, naladéni se na dané téma
rozhovoru a navozeni vzajemné duvéry. Sviij vybér karty méli nasledné kratce popsat, dale
specifikovat, co v nich vybrany obrazek evokuje a pro¢ si jej vybrali. Nasledovaly otazky
zaméfené na anamnézu ditdte, ve dvou pfipadech doplnéna o vypovédi rodic¢a®. Vyzkumnik
se dotazal na stejné polozky k anamnéze ditéte jak rodicd, tak jejich sourozenct, zvlasté
U oblasti, pii kterych byl pohled sourozence a jeho vnimani situace klicové. Poté vyzkumnik

ptesel k samotnym otazkdm interview, rozdélenych pod jednotliva témata (viz vyse).

Pritbéh rozhovoru a jejich délka se u kazdého sourozence lisila. Zatimco Zeny Aneta
a Marika byly ve svych odpovédich pomérné rozsahlé a oteviené, rozhovor s Filipem byl
o mnoho strucnéj§i a bylo potieba vétSiho tUsili a dopliujicich otdzek vyzkumnika.
U néekterych otdzek bylo pro sourozence téZ8i o tématu oteviené mluvit a jejich odpovédi
Celkové byli vSichni zG¢astnéni sourozenci ve vypovédich velmi otevieni a konkrétni a nebali
se mluvit 1 o pomérné citlivych tématech a ochotné rozvadeli také doplnujici otazky. Pokud

otazce nerozuméli, nebali se rovnez zeptat na dovysvétleni.

4.6 Zpracovani a analyza ziskanych dat

Zpracovani dat ptipadové studie neni vazano piesn¢ danym postupem a zvoleny postup
muze byt velmi flexibilni, pfesto nelze fici, Ze by se jednalo o nahodilou prezentaci vyroki

ucastnikd vyzkumu. Pfi analyze dat se vyzkumnik snazi dat smysl shromazdénym informacim

9 Rozhovor srodi¢i za ucelem piedstaveni ditéte s postizenim probéhl pied zahajenim samotného rozhovoru
a jeho obsahem byly zvlast¢ obecné udaje tykajici se diagnozy ditéte a jeho schopnostech v jednotlivych
oblastech. V jednom ptipadé bylo respektovano piani rodi¢e se do vyzkumu nezapojit a pii zpracovavani dat
autorka vychazela pouze z popisu diagndzy intaktnim sourozencem.
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a identifikovat vztahy a vzorce mezi nimi. Jednd se o dlouhodoby, systematicky proces,
pfi némz je nejprve potieba ziskana data dekddovat a podrobné analyzovat, aby bylo mozné je

posléze seskupit do smysluplnych tematickych celkt. (Chrastina, 2019)

Ke zpracovani ziskanych udaji byla zvolena analyza orientovana na pfipad,
prezentujici piipad jako jeden celek, v némz hledd vzajemné vztahy, pfi¢iny a dusledky
a vysledky jednotlivych pfipadi mezi sebou vzajemné porovnava. Chrastina (2019)
prezentuje model analyzy dat podle Marshall a Rossman (2006), jehoz jednotlivé kroky byly
aplikovany 1 béhem vyzkumu této diplomové prace. Tento model se ve velké mife shoduje
také s fazemi, které popisuje Hendl (2016). Prvni fazi byla ptiprava dat a jejich ptehledné;si
zpracovani. Data byly kanalyze pfipravena nejprve doslovnou transkripei (pisemnym
pfepisem) audionahravky, coz je nezbytnou podminkou k prezentaci vysledki studie. Druha
faze procesu vyzaduje soustfedénou praci vyzkumnika nad ziskanymi daty, jejich hloubkové
studium a opakované Cteni. V této fazi autorka redukovala celkovy objem dat a soustiedila

se pouze na informace souvisejici s cilem vyzkumu a vyzkumnymi otazkami.

Pro lepsi ptehlednost byl nasledné takto transformovany text barevné zvyraznén podle
jednotlivych témat, jeZ se pfi praci s textem postupné zacaly krystalizovat. Faze tvorby témat
a jednotlivych kateogrii je velmi Casové narocnd a vyZaduje odborny teoreticky zéklad
a velmi precizni ptistup, aby nedoslo ke zkresleni dat. Ptipadova studie vyuZziva ke zpracovani
dat ve Ctvrté fazi tohoto modelu tzv. kodovani. Kodovdani nam pomaha data popsat. Kod je
symbol prirazeny k useku dat tak, Ze ho klasifikuje nebo kategorizuje. (Hendl, 2016, s. 232)
Vzniklé kody poté prochazeji opakovanou analyzou vyzkumnika, mohou byt rizné
(na zékladé urcitych souvislosti a kritérii vyzkumnika) slu€ovéany, déleny nebo dopliovany
dalSimi. Kritéria jednotlivych kodid vychdzeji z obsahové shody, odliSnosti, spolecnych
vlastnosti nebo naopak protikladi. Pfi kodovani si vyzkumnik v§ima si urc¢itych podobnosti
a spole¢nych, opakujicich se témat. Autorka pii kdédovani ziskanych dat vychazela z témat,
které uz byly patrné v predchozich fazich analyzy dat a na zakladé téchto primarnich témat
poté rozvijela dalsi subkategorie a jednotlivé dimenze spadajici pod tyto hlavni klicova
témata. Pro lepsi piehlednost byly nasledné takto transformovany text barevné zvyraznén

podle jednotlivych témat pfipadné jeho podtémat.

V dalsi fazi jsou zpracovana data obohaceny o poznatky a postiehy z prub&hu
rozhovoru nebo procesu analyzy dat o kodech a jejich vzajemnych vztazich. Predtim, nez byly

vysledky prezentovany, bylo potfeba dikladné provéfit mozné alternativni pticiny daného
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jevu a vysvétlit, za jakych okolnosti plati prezentovana zjisténi. Vysledkem tohoto procesu
(v némz se zminéné kroky casto prolinaji a vyzkumnik se k jednotlivym fazim opakované
vraci) je prezentace vysledkli v souhrnné podobé. (Chrastina, 2019) Na zaklad¢ zkouméani
nckolika piipadi byly v nasledujici piipadové studii tyto jednotlivé piipady vzajemné
porovnavany. Hendl (2016, s. 240) tento zplsob analyzy popisuje tak, ze se vyzkumnik snazi
V jednotlivych pripadech globadlné videt procesy a jejich produkty a porozumeét, jak jsou
urceny lokalnimi kontextudlnimi podminkami. Cilem tohoto postupu je popsat mezi

jednotlivymi pfipady vzajemnou shodu a odlisnost. (Chrastina, 2019)

53



5 CHARAKTERISTIKA ZAPOJENYCH RODIN

Do vyzkumu byly zahrnuty tfi rodiny, které splnovaly kritéria pro vybér
do vyzkumného vzorku. VSechny rodiny jsou Uplné a ve vSech piipadech jsou rodiny alespon
sedmiclenné. Nekteti sourozenci jiz s rodinou trvale nebydli, pfesto jsou spolu pravidelné
Vv kontaktu. Je nutné uvést, ze ackoliv maji rodiny nékteré spolecné znaky, kazda z nich
piedstavuje unikatni prostfedi s variabilnim vékovym rozpétim mezi jednotlivymi potomky,
ktefi jsou rizného pohlavi, s riznymi zkuSenostmi a odliSnymi aspekty vychovy.

Tato riznorodost umoziuje na téma ziskat o to vice bohaty a diferencovany pohled.

5.1 Rodina Petra a Mariky

otec (56 let) & matka (59 let)

Vincent Vojtéch Marika Petr Lucie
(29 let) (26 let) (24 let) (16 let) (14 let)

Petr ma 16 let, bydli spolu s rodi¢i a dal$Simi sourozenci, prvnim rokem studuje vyucni
E obor na stfedni Skole. Ve druhém roce zivota mu byl diagnostikovan Williamstiv syndrom,
ktery se projevuje typickymi rysy ve tvafi, zhorSenou jemnou motorikou a lehkym mentalnim
postizenim. Ve spolecnosti lidi je otevieny a velmi pfatelsky, ¢asto neadekvatné k socialnim
situacim. Jeho sestra popisuje situace, kdy pro n¢ho neni problém oslovit jen od pohledu
znamé lidi a bezprostiedné jim zalit tykat, je pro n&j tézké odhadnout vhodnost takové
interakce nebo vibec jeji nasledky. Rad pozoruje lidi kolem sebe, coz ale Casto na druhé
pusobi jako nemistné ,,zirani“. Jeho sestra ho v kontaktu s ostatnimi lidmi popisuje jako

naivniho, pfili§ divéfivého a snadno zneuzitelného.

Chlapec ma velmi rozvinuty hudebni sluch a je hypersenzitivni vii¢i hluku a hlasitym
intenzivnim zvukiim. Pfesto ma hudbu velmi rad, rad ji také poslouchd, na své schopnosti
hraje také vyborné na klavir a zobcovou flétnu. Dle vypovédi sestry (Marika, 24 let) ma rad
¢teni komiksti a vtipnych pohadek, rad skafe na trampoliné nebo se houpe na houpacce.
Ma také velmi réad jidlo a je pro néj Casto tézké odhadnout miru, kdy ma dost. Petr miluje
hasice a policisty, v détstvi snil o tom, ze se stane hasi¢em, rad pozoruje zachranafe pii praci
a ve volnych chvilich si rad pousti videa hasi¢l pfi zadsahu u pozard. Rad sleduje (nejcasteji
ve zpravach) dopravni nehody a zjiStuje si informace o probéhlych katastrofach jakéhokoliv

druhu, které se dély at’ uz v okoli nebo Vv jinych zemich. O téchto udalostech rad se svym
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okolim diskutuje, vyptava se ostatnich, zda o nehod¢ slyseli nebo jestli v neddvné dobé
n¢jakou nehodu nevidéli. Tyto udalosti (byt’ jen zprostiedkované médii) vétSinou velmi silné

proziva a je z nich smutny, i kdyz se ho ptimo netykaji.

Pti otazce, v ¢em v ¢em Petr vynikd, jeho sestra odpovédéla: ,,Je velmi dobry v tom,
Ze kdyz je nekdy trapné ticho, tak on je ten, co to tam uvolni, tu napjatou atmosféru. Taky diky
té zvukove hypersenzitivité je schopny vnimat hudbu a celkové zvuky asi uplne jinak
nez kdokoliv jiny. A mnohem hloubéji, takze je schopny se rozbrecet jenom z pisné, kdyz citi,
Ze je smutna.” Podle Mariky je také velmi dobry v poznavani emoci a dokdze velmi lehce
poznat, kdyz n&€kdo blizky neni ve své kiizi. Vnima a velmi snadno dokaze vycitit, kdyz
je nékdo nervézni nebo podrazdény, i kdyz se to dand osoba snazi maskovat. Zvlast

ze zkusenosti Mariky je Petr ¢asto jediny, kdo si jejich negativnich pociti v§imne (byt’ je pro

vvvvvv

S citlivosti na zvuk jsou u Petra spojené fobie na specifické zvuky, které jsou pro n¢j
désivé. Behem vyvoje se tyto fobie meénily a na nékteré nepiijemné zvuky si ¢asem zvykl.
Specificky byl vyvoj strachu z rachejtli, o které mél Petr i pfes nesnesitelnost zvuku nadmérny
zajem a rad se spolu s rodinou Ucastnil jejich pousténi a uchvacené celou akci (se zakrytyma
uSima) pozoroval. V tomto piipadé ¢asem Petr dokazal strach z hlasit¢ého zvuku piekonat
a jeho zajem o tento typ ¢innosti byl silnéjsi nez jeho fobie. Jeho matka k citlivosti na zvuky
dodava: ,, Myslim, Ze jeSté s tim zvukem jsou mu neprijemné ruzné vyhranéné situace, jakoze
kdyz se lidi hadaji, tak to vic procituje, anebo i néjaké zvuky, jakoze treba v télocvicné, kdyz

se to tam ozyva, tak z toho miizZe dostat strach. *

Pro Petra jsou obtizné Ccinnosti spojené sjemnou motorikou, ma problémy
S prostorovou orientaci, bezpecné se ale orientuje v blizkém okoli bydlisté, dokdze sdm dojet
autobusem ze Skoly nebo dojit na krouzek. Potfebuje dopomoc pii uceni se do Skoly
a opakovani probirané latky. Je nezbytny dohled v ne€kterych ¢innostech sebeobsluhy — aby
se dostatecné oblékl, vzal si Cisté obleceni, aby se vyvaZené€ najedl, aby doma nezapomnél
véci s sebou do Skoly a podobné. Dokéze si ale sém jednoduché jidlo nachystat, samostatné

vykonat zakladni hygienu, veCer se sdm umyt a vy¢istit si zuby.

Vzhledem Kk popsané mirné neobratnosti v socialni oblasti ¢asto potiebuje nékteré
situace a reakce lidi imérné vysvétlit. Marika k této dopomoci uvadi: ,,Nekdy potrebuje

vysvétlit néjakou situaci, co se mu prihodi. Ze jednak s tim, jak je velky a jednak s tim, Ze jeho
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postizeni neni uplné tak na prvni pohled viditelné, tak casto se mu stanou situace, kde néjaké
lidi on néjakym zpiisobem nastve anebo oni citi, Ze je nejaky prosté divny a kviili tomu
mu néco reknou. A potom potrebuje vysvetlit, ze co vlastné byla pricina anebo proc¢ miizou byt
ti lidi nastvani. “ Podle Mariky je Casto velmi tézké pro Petra samotného tyto nevhodné reakce
ve spolecnosti kontrolovat, protoze nedokaze svoji vrozenou pratelskost ovladat
a je mu pfirozend a zaroven je pro n¢j t€zké pochopit, ze ne kazdy clovek je hodny a jeho
vielé city bude opétovat. Z toho diivodu je pro rodinu velmi tézké Petra naucdit urcité prevenci

v kontaktu s lidmi, byt’ v nékterych oblastech postupem ¢asu vnima uréité pokroky.

Petr Zije s obéma rodici a se svoji mladsi sestrou Lucii V rodinném domé ve vesnici
nedaleko menSiho mésta. Rodina mé celkem pét déti, z nichz v soucasné dobé bydli s rodici
uz pouze Petr, jeho mladsi sestra Lucie a na pfechodnou dobu také jeho starsi sestra Marika.
Vekovy rozdil mezi Marikou a Petrem je 8 let. Otec na Petra a jeho mladsi sestru od narozeni
mluvi anglicky, u Petra narocnost mluvy uzptisobuje jeho moznostem a nékterd t&€zsi slova
pfi komunikaci s nim fik4d Cesky. V rodin¢ béhem poslednich nékolika let diky zapojeni
do vyménného programu prechodné bydlelo nékolik studentli z rGznych zemi, ktefi také

se vSemi Cleny rodiny mluvili v angli¢ting.

Marika spolu s rodi¢i se shoduji, ze spoustu véci délaji jako rodina spole¢né a Petra
do téchto Cinnosti pfirozené zapojuji. Petr se tak podili nejcastéji ve€er na tklidu kuchyné,
o vikendu otci pomaha s praci na zahrad€. Spole¢né travi také volny Cas, pokud je to mozné,
hraje rodina vecer spoleéné deskové hry nebo se diva na né&jaky film. Marika zminuje,
ze spolu s Petrem chodi také na prochazky, v minulosti mu pomahala s u¢enim se na pisemky
a délanim domacich ukoli a také cvi¢enim na hudebni nastroje. Petr se ve spole¢nosti Mariky
podle jejich slov projevuje ,,normalné* a je sam sebou. ,, Kdyz tFeba navrhnu néjaky spolecny
program, tak podle toho, co to je, tak bud’ ho to nadchne anebo trosku nastve. Kdyz musi
treba neco uklidit po sobe, tak to ho miize treba trosku nastvat, ale kdybychom tieba sli hrat
Cerného Petra nebo koukat na film, tak z toho by byl nadseny.* Petr spoletné &innosti
s rodinou vykonava podle slov rodict a jeho sestry rad, presto mé i chvile, kdy preferuje byt
sam (napf. radéji jde na prochazku sam nez v doprovodu sestry). Marika si tuto jeho potiebu
vysvétluje tim, ze pifi spole€né prochazce Petrovi obcas zakazuje véci, které ma rad,
ale ji pripadaji nebezpecné nebo nevhodné (napt. pozorovani lidi nebo mavani na auta),
zatimco kdyz jde sam, nikdo jej v téchto vécech neomezuje. Rodice nemaji problém pustit
Petra samotného na prochéazku, protoze dle jejich slov ho ve vesnici vétSina lidi znd, kdezto

Vv cizim prostiedi by uz k takové prochézce byli zdrahavé;si.
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Rodice spolu s Petrem a jeho mladsi sestrou Lucii jezdi na nejrizngjsi vylety, oba
rodice také kazdy rok organizuji détsky tabor, kterych se Petr s Lucii ucastni. Petr jezdi také
pravidelné na akce organizace Willik, na n€které z nich jezdi také jeho matka spolu s Lucii.
Komunita lidi této organizace je zvlasté pro matku velkou pomoci a nékteii rodi¢e podobné
starych déti jsou ji velmi blizci. Zaroven jsou pro ni dle jejich slov tyto akce Casto velmi

podnétné a povzbudivé.

5.2 Rodina Adama a Anety

otec (61 let) & matka (57 let)
[

|
Tereza
(14 let)

|
Daniel
(16 let)

[
David
(19 let)

|
Adam
(23 let)

|
Aneta
(25 let)

[
Jakub

| |
Eliska Magda ‘
(30 let)

(L let) | | (7 let)

Adam ma 23 let, chodil na zakladni $kolu specialni, poté 2 roky na praktickou s$kolu,
nyni travi ¢as prevazné doma s rodici, jednou tydné navstévuje socidlni sluzbu v nedalekém
meésté, kterd piipravuje spole¢ny program pro klienty s mentdlnim postizenim ¢i jinym
duSevnim onemocnénim. Od narozeni byl jeho vyvoj opozdény, byl nachylnéjsi k nemocem
a nckolikrat musel byt také hospitalizovan. Adamova diagndza je stfedné t€zké mentalni
postizeni s autistickymi prvky. Ty se projevuji zejména zvySenou potiebou mit ve vécech
a Cinnostech jasny fad, védét, co se bude dit a co jej ¢eka. Pres den vyzaduje plnéni
pravidelnych dennich ritualt. Pii zménéch v této rutiné se objevuji agresivni sklony zvlasté

k vécem kolem sebe (napt. bouchani dvefi, hazeni s nadobim) nebo k ostatnim sourozencim.

Jeho sestra Aneta jej popisuje zalozenim spise jako introverta, ktery ale dokaze byt
v blizkém kruhu rodiny a pfatel i upovidany. Obecné je ale spiSe mlcenlivy, byva casto
tvrdohlavy, a kdyz uz se pro néco (ne)rozhodne, tak neni mozné jeho ndzor zmeénit.
Jeho velikou zalibou je zjiStovani zajimavosti o znadmych osobnostech, ma velmi dobrou
pamét’ na Cisla a data narozeni €1 umrti slavnych hercii a celebrit. Aneta o jeho zalib¢ tika:
,,Jeho konicek je zjistovani i davno zemrelych slavnych hercu, zpévakit a znamych osobnosti,
zna presné datum jejich narozeni, smrti nebo kolik maji let, jejich pisné rad posloucha, diva
se na historické filmy o nich. Tyto zjis§téné informace poté rad sdili s ostatnimi a rad na tato
témata diskutuje s ostatnimi sourozenci. Aneta ovSem dodéava, ze v takové komunikaci

se povétSinou jedna o Adamovy monology, kterym ostatni pouze pfitakavaji.
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Pti otdzce, co dalsiho Adamovi jde a v ¢em je dobry, Aneta dlouho vahala a nevédéla,
jak by na tuto otdzku odpovédéla. Vzpomnéla si, ze Adam ve Skole velmi hezky psal a umél
také pekné Cist, diive také pohadky sam rad nahlas ptedcital. V ¢em mé naopak obtize
je navazovani socidlnich vztahl, s ¢imz souvisi také problematické vychéazeni s mladSimi
sourozenci. Potfebuje mit svij klid a dostatek svého prostoru; pokud vi, co ho ¢eka, dokaze
se adaptovat i na zménu zab&hnutého rezimu dne. Adamovu naladu ovliviiuje také jeho
nadmérnd chut k jidlu. Aneta tento problém rozvadi: ,, Docela problém je, Ze ma nadmérnou
chut' kjidlu a nezdravé se prejida, a to se prosté muze odrazet na jeho nalade nebo
Ze se to nedad uplné redukovat. I pred nim to jidlo musime schovdvat a vysvetlovat mu stale

dokola, at sni jenom to, co md, jen to co potrebuje.

V oblasti sebeobsluhy je Adam relativné samostatny, dokdze se sam obléknout
adekvatné k pocasi, sdm si dokaze nachystat jednoduché jidlo (oblozeny chleba), vy¢istit
si zuby, umyt se a oholit. Obtizngj$i jsou ¢innosti vyZadujici jemnou motoriku. Dle vypovédi
sestry by si nedokazal sdm nakoupit ani jet autobusem a jeho chovani v téchto situacich

vychazi z jeho aktualniho rozpolozeni.

Adam Zije spolu s rodinou a 6 dal§imi sourozenci a obéma rodi¢i v rodinném domé
na malé vesnici, nejstar§i bratr uZ s rodinou nebydli. Sviij pokoj tak Adam sdili se dvéma
mladSimi bratry, jeho sestra Aneta je o 2 roky star$i. O Adama doma nejcastéji peCuje matka,
ale jak podotyka Aneta, na chodu domacnosti se podili také sam Adam: ,,Md doma néjaké
povinnosti jako vyndset koS nebo utirat nadobi, takové jednoduché domaci prace. Tak to plni;
kdyz to jsou pro néj jednoduché ukoly, tak to zvlada, ale taky musi byt dobré okolnosti, jakoze
musi mit na to naladu, aby to udélal. Nékdy to udeéla az za hodinu nebo taky viibec.*
Ptfed nékolika lety Adam doma obstardval chov a péci o kraliky. Pfi této Cinnosti ovSem

potfeboval dohled, aby zadanou Cinnost adekvatné provedl, a tak se Casem rodina rozhodla

od chovu vzhledem k ¢asové naro¢nosti upustit.

Mezi Adamovy ritualy patfi témé&f pravidelné vecerni prochdzky, na které chodi bud’
S jednim z rodicii, nebo s nékterym ze starSich sourozenct (nejcasteji s Anetou), chodiva také
nékdy sdm. Aneta vidi tento ¢as jako prospéSny, protoZze Adam ma plnou pozornost druhé
osoby a rad si s ni povida. Tuto jeho potiebu si povidat Aneta zaznamenala zvIast' v posledni
dobé¢: ,, Obcas prijde za mnou, tedka skoro kazdy den, kdyz jsem doma a ma hroznou chut
si povidat. Vecer prijde za mnou a zacne svoje vétsinou monology, ale i se mé pta, nebo

tak vyklada. Aneta pfiznava, Ze ne vzdy ma na jeho pfitomnost naladu a obc¢as jeho zajem
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o konverzaci neopétuje. Vzhledem k pocetné domacnosti a Sirokému vékovému rozpéti rodina
netravi tolik Casu pfi spolecnych aktivitach, jako rodina se schazi u vecete, kterych se ale
Adam casto odmita ucastnit spole¢né s ostatnimi. Diive na jeho ptichod rodina pted jidlem
¢ekala, nyni jiz respektuje jeho pfani stolovat samostatné a do rodinnych seslosti ho nenuti.
Dtive celd rodina jezdila v1ét€é na spoleCnou dovolenou, coz nyni realizuje pouze

uz jen s n¢kterymi sourozenci, a pokud se ma o Adama kdo postarat, do ucasti jej nenuti.

5.3 Rodina Lukase a Filipa

otec (56 let) & matka (53 let)

Lukas Kléra Filip Ondrej Jana
(26 let) (24 let) (20 let) (15 let) (14 let)

Lukasi je 26 let, vzhledem k pfed¢asnému komplikovanému porodu ma stfedné tézké

mentélni postizeni s autistickymi projevy a bipolarni poruchou, kterd se objevila s ndstupem

Fw e

S 24

nékterych nemoci musel byt také dvakrat hospitalizovan. Od pocatku vyvoje byl patrny
opozdény psychomotoricky vyvoj a nékteré specifické projevy typické pro poruchy
autistického spektra. Luka$ v détstvi nevyhledaval hry v kolektivu, jeho hra byla spiSe
jednotvarna manipulace s danym predmétem, jeho fe¢ byla obsahové chuda a dlouhou dobu

pouze jednoslovna a agramaticka.

Béhem dospivani se u LukaSe zacala projevovat bipolarni porucha, coz vedlo ke zméné
chovani a nepravidelné stfidani obdobi depresi a manii. Jeho matka popisuje, ze s LukaSem
bylo zvlast¢ v obdobi manii velmi tézké spolupracovat, malo spal, m¢l potfebu neustale
komunikovat se svym okolim, byl nepozorny a neposlusny a pro rodice i pro ucitele ve Skole
bylo velmi tézké s nim vykonavat jakoukoliv ¢innost. Tato obdobi se stiidala s depresemi,
pii nichz Lukas$ byl ke druhym apaticky, ptes den se jevil jako velmi unaveny, nejevil zdjem
0 kontakt s druhymi a o déni kolem sebe. Vykyvy do téchto extrémi se ustalily po 20. roce,
a byt porucha u Lukése nadale pretrvava, jiz nedosahuje takovych intenzivnich a naro¢nych

projevu, ptestoze nebere zddnou medikaci.
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Jeho bratr Filip jej popisuje jako cCasto veselého a velmi upovidaného hocha,
jiz od détstvi mél velmi dobrou pamét na texty pisni, které rdd ptes den posloucha.
Také velmi rad ¢te knihy (imérné jeho schopnostem, napt. pohddky nebo rtizné piibéhy
pro déti). Jeho oblibenou ¢innosti je také pozorovani autobust a vlakt, rad s ostatnimi sdili
informace o tom, jaky autobus ¢i vlak pravé odjel a kam sméfoval. Hromadnymi dopravnimi
prostifedky také s nadSenim cestuje a rdd chodi se sourozenci nebo s rodi¢i na prochazky
¢i vylety do pfirody. V ramci téchto vyprav se obcas projevuje Lukasav strach z vysek.
Situace, pfi kterych se tento strach objevi, mnohdy nejdou odhadnout pfedem a pro rodinu
(zvlasté pro nekteré sourozence) byvaji tyto okamziky velmi nekomfortni. Reakci na strach
je Lukastuv zasek, prestava vnimat realitu kolem, nedokaze pochopit, ze vétSinou neni jiné
cesty nez strach prekonat, odmita se pohnout z mista a hlasitd kii¢i. ReSeni takovéto situace
vyzaduje zapojeni 1 lidi kolem. ,,Je fo strach, ktery jsme u néj castokrat zazili, Ze ani jsme
si to vlastne neuvédomili, Ze castokrat jsou problémem rozhledny, schodiste, které jsou moc
prudké a bez zdbradli, nebo détské hriste a vysoko umistené prolézacky*, popisuje tyto
momenty bratr Filip.

Obtizné jsou pro LukéSe c¢innosti spojené s jemnou motorikou a jejich vykonavani
vyzaduje zjeho strany nadmérné usili. Jiz béhem S$kolni dochazky mu dé¢lala problém
matematika a jakékoliv poCetni operace s dvojcifernymi c¢isly, nedostatky v této oblasti
kompenzoval nadanim v oblasti ¢teni a dobré paméti pii poslechu. V péci o sebe potiebuje
pomoct nachystat obleceni adekvatni k pocasi, s malou dopomoci se umi sam osprchovat,
potiebuje pomoc a dohled pii ¢isténi zubt, dle instrukci by si dokazal nachystat jednoduché
jidlo. Filip pfi popisovani ¢innosti, v nichz Luka$ potfebuje nejvétsi dopomoc, vyjadiuje
pochybnosti nad pristupem rodict: ,, Tezko rict, jestli by mu v tom rodice neméli nechat
vic prostoru... Ale zaroven chdpu, Ze treba pri cisteni zubii by to asi sam odflakl, aby to mel
co nejdriv za sebou, takze tézko Fict, v cem tu pomoc opravdu potrebuje” Omezend
je dle Filipa také LukaSova schopnost Casoprostorové orientace a schopnost odhadnout
rizikové situace: ,, Vithec (venku) nevnimd, Ze jsou kolem néj auta, Ze prosté musi davat pozor
na sebe, kdyz nekam jde, divat se na prechodu, jestli nejedou auta, nebo proste i na chodniku
davat pozor.“ Toto tvrzeni potvrzuji také rodice, a zv1asté v obdobi manii je rizikové pustit

LukaSe samotného, byt’ jen vynést odpadkovy kos.

rodina ma celkem 5 déti a mezi Lukasem a Filipem je vékovy rozdil 6 let. Lukas je nejstarsi

Z nich a prostfedni Filip stejné tak jako jeho starsi sestra jiz studuji vysokou $kolu a domut
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jezdi nepravideln¢ o vikendu. Filip popisuje chvile, kdy se vraci na vikend domu nasledovné:
, Kdyz me vidi, ma ze mé radost a vidycky se tesi na néjaky vylet nebo néco, co spolu
podnikneme. “ Na vylety ¢i delsi prochazky s nim o vikendu chodi nejcastéji bratr Filip nebo
0 4 roky mladsi sestra Klara (pokud piijedou na vikend domti). Jak rodice, tak jeho bratr Filip
se shoduji, ze Lukd$ potiebuje mit sviyj klid, coz je né¢kdy v podminkach pocetné rodiny,
ve které vyrusta, pomérné narocné. Citi se byt jistéjsi, kdyz vi, co ho ¢eka a mize se na véci

pfedem psychicky piipravit.

V domécnosti ma Lukas na starosti jednoduché domaci prace jako vyklizeni mycky
nebo vynaSeni odpadu. Obcas také poméha matce s obédem (napi. krajenim zeleniny apod.),
vV ramci nacviku pfi socidlni rehabilitaci doma také nekdy vysava pod dohledem socidlni
pracovnice, matce také pomahd s noSenim ndkupu. Mira jeho zapojeni v téchto zminénych
¢innostech je ale ovlivnéna jeho aktudlnim rozpolozenim. Jsou dny, kdy ochotné vykonéava
jakoukoliv svétenou praci, jindy protestuje i pti zcela béznych kazdodennich ukolech. Rodice
se naucili tyto vykyvy snéset a pozadovat po Lukasi pouze ty ¢innosti, na které je kazdodenné
zvykly a nejsou pro néj t€zké. Mezi tyto kazdodenni povinnosti patii napiiklad zminéné

vyklizeni mycky.

Rodina se pravidelné schazi u spolecné vecete, které¢ se tcastni také LukaS. Spolu
se vSemi détmi celd rodina slavi také narozeniny jejich ¢lend nebo jiné velké svatky. Lukas
se na svate¢ni udalosti v rodin€ vzdy velmi tési a spole¢né stolovani mu nevadi. Diive rodina
jezdila spole¢né s LukaSem i na letni dovolené, coZ se zménilo aZ pied nckolika lety. Rodice
se po vypjatych situacich a psychickém rozhozeni LukaSe ze zmény prostiedi a naruseni jeho
pravidelnych navyku rozhodli jej na tyto spole¢né rodinné dovolené nebrat a radéji mu dopiat
tydenni navstévu u babicky, na jejiz navstévu se vzdy velmi té€$i. Vzhledem k navstévam
babicky od utlého veku je na jeji prostfedi zvykly a rodice se domnivaji, ze Cas straveny
u ni si on sam uzije daleko vice. S LukaSem jezdi rodina ptes rok zpravidla na jednodenni
vylety, moc rad se sestrou navstévuje také jejich dlouholetého rodinného kamarada, s nimz
si Lukas velmi rozumi. Oba rodice jsou véfici a spolecn€ s détmi jsou zapojeni v mistnim
ktestanském spolecenstvi. Tuto komunitu lidi ma Luka$ velmi rad, rad si zde s lidmi povida

a rodi¢e vnimaji, ze se zde citi okolim pftijaty, a proto je mu v této spolecnosti dobie.
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6 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

6.1 Jedinecnost vztahu se sourozencem s mentalnim postiZzenim

Marika popisuje vztah s Petrem jako cestu: ,,Je to takovd velmi pomald, dlouhd,
narocna cesta, kterd netusim obcas, co skryva a co z ni vzejde.” Na obrazku vybrané
asociacni karty se nachazi toCitd cesta smérem vzhiiru, proto autorka zfejmé volila tento
popis.t® Podle Mariky umi byt cesta chvilemi i krasna, ale spise ji popisuje jako naro¢nou

a frustruje ji nemoznost predvidat jeji dalsi sméfovani.

Ve vztahu s Petrem vnima Marika nerovnomérnost, ktera se navzdory dospivani
neméni a podle Mariky bude ve vztahu patrnd stale. Ackoliv ve vztahu s Petrem vnimé oproti
jinym sourozencim rozdily, je pfesvédCena, ze vztah sjakymkoliv sourozencem je zcela
individualni zalezitost bez ohledu na jeho mozny hendikep a jako takovy nehraje podle
Mariky ve vztahu pfili§ kliCovou roli, naopak rozhodujici je podle ni vek. Jeji nazor vychazi
z vlastni zkuSenosti: ,,Miij vztah s Petrem je trochu podobny jako s Lucii, Ze je beru
V nékterych vécech skoro az jako svoje déti, tim, ze je znam uz od miminka, se starsim
Vincentem mdm naopak pocit, Ze on je skoro jako miij druhy tdata, a naopak s Vojtéchem

je to takovy typicky ,,popichovaci* a ,,hadaci* sourozenecky vztah.

U kazdého sourozence také vnima jiny pfistup k Petrovi. Zatimco Vincent dokaze byt
k Petrovi velmi laskavy, trpélivy a citlivé s Petrem komunikovat, Vojtéch pro Petra rad
vymySli zabavu a do vymyslené ¢innosti dokaZe zapojit celou rodinu. Petr ¢innosti spolu
s nim dé€la s velkou chuti a vZdy se na spolecné chvile t&€si. Diky malému v€kovému rozdilu
vztah Petra s Lucii povazuje Marika za nejzajimaveéjsi: ,, Tim, ze s nim vyrustd odmalicka, tak
[ kdyz je mladsi, tak zastava vlastné roli toho starsiho sourozence. Ten vztah mezi nimi bych
moznd popsala, jak maji mezi sebou dvojcata, Ze jsou jednak mnohem vice propojené jejich
Zivoty i jejich vzpominky. Je to asi nejzvlastnéjsi vztah, protozZe je zaroven mladsi sestra,
ale zaroven si hrozné bere za Petra zodpovédnost. Diky tomu je Lucie podle Mariky na svij

vék nadmérné vyspéla a obdivuje na ni také jeji trpélivost, kterou s Petrem ma.

10 Asocia¢ni karty jsou na zakladé vybéru jednotlivych sourozencii ukazany v Piiloze 4.
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Marika ma na Petrovi radda jeho ,,détské kouzlo® a to, ze ji svou povahou dokaze
snadno rozveselit: ,, Prirovnala bych k tomu, jak té potési, kdyz rano vstanes a pribéhne k tobé
nadseny pes, cely rozzdareny. Ze té to zahieje podobnym zpiisobem. Obdivuje na ném jeho
citlivost k pocitim druhych lidi a zptisob, jakym je schopny vnimat hudbu. Na Petrovi ji vadi
jeho zachvaty vzteku a hysterie, ,, kdy mlati sam sebe do hlavy, Ze ma pocit, Ze se musi néjak
trestat nebo si to vbit do mozku néjakou tu informaci.“ Tyto zachvaty ji u Petra vzdy velmi

mrzi, obzvlast’ kdyz ma pocit, Ze je v danou chvili mohla zptsobit ona sama.

V dalsi rodin¢ Aneta vidi Adama jako bily mak obklopeny v kruhu ¢ervenymi kvéty,
coz symbolizuje jeho jinakost: ,, On je prosté jiny, potiebuje néjaky ten prostor, ale je soucdsti

¢

nasi rodiny i mého zivota. I kdyz je jiny, je to miij bracha.

V porovnani s ostatnimi sourozenci je pro Anetu t€z8i rozumét Adamovym potiebam
a reagovat na n¢. Jak sama popisuje, ostatni sourozenci pro Nni vV tomto byli srozumitelngjsi:
citelni pro me. Ale Adam takovy vidycky nebyl pro mé, nevédéla jsem nekdy, co od ného
cekat, ne vsemu jsem dokdzala rozumét.” Aneta si zaroven uvédomuje, Ze stejn¢ tak mohlo

byt pro Adama tézké rozumét jim.

Ve svém vztahu k Adamovi vidi Aneta vyhodu v tom, Ze je jen o dva roky starsi,
a tudiz 1 citové maji k sob¢ bliz. Jiné je to u mladSich sourozencti, kde na obou stranach chybi
zdjem sourozenecké pouto rozvijet a u mladSich sourozencii je patrny spiSe strach
a nepochopeni: ,,Je to jiny. Zvlast moje tii nejmladsi sestry s nim uplné nevychazi a maji
Z ného vylozené strach, a Ze to jeste nechapou, nedokdazou to uplné zpracovat.“ Dva
prostiedni bratii z Adama strach nemaji a sdileji s nim i spole¢ny pokoj, coz je podle Anety
naucilo spolu vychazet: ,,Kluci se ho neboji, spis to tak neresi asi. Tim, Ze spolu maji

pokojicek, tak se spolu museli naucit fungovat.

Na Adamovi se Aneté libi, Ze ,,je takovy autenticky, uprimny, nema potiebu si na nic
hrat, néco predvadet.” Aneta u né& snadno poznd, kdyz se mu néco nelibi, svoji nelibost
dokaze dat Adam nepiiméfené najevo i ve chvilich, kdy je to nevhodné. Naopak nema rada,
kdyz je Adam tvrdohlavy: ,,Kdyz si postavi hlavu, tak s tim clovék nic neudeéld a nic s nim

nehne. “ Diky tomu se Aneta i dal$i clenové musi Adamovi Casto pfizpisobovat.
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Filip vnima ve vztahu s LukdSem rozdilnost jejich arovni: ,,Jsme kazdy nékde jinde,
Ze mame jiné schopnosti, ja mam tFeba maturitu, ale to neznamend, ze nemame vztah k sobé. *
Podle Filipa Lukasova jednoduchost neni v jejich vztahu piekazkou a mize mezi nimi byt

1 pfesto silné sourozenecké pouto.

Svuj vztah k Lukasi Filip popisuje jako ,,partacky* — sméji se spolu, Lukas si s nim rad
povidd a nevadi mu z bratrovy strany jeho ob¢asny humor a popichovani. Od ostatnich
sourozencu si $kadleni libit nenecha, u Filipa mu ovSem nevadi. Filip dale popisuje, Ze se jej
snazi v ramci jejich spole¢né interakce 1 néjakym zpiisobem rozvijet a nutit jej premyslet.
Kdyz si spolu povidaji o spole¢nych zazitcich, napovidd mu jména mist, kde spolu byli, nebo
mu piipomind, co se béhem spolecnych vyprav naucil Lukas nového: ,,Jeste i pri néjakych
vzpominacich konverzacich, tak kdyz si nemiize na néco vzpomenout, tak rikam néjaké uvodni
pismena a ptam se ho jako treba Luky, kde jsme byli, co je to za kopec? Jak se jmenoval? A co
tam bylo? A vzpomenes si, co jsme tam videéli za ten napis? ““ U LukaSe se snazi posouvat jim
nastavené limity a vést jej k pfekonani vlastniho strachu: ,, Obcas kdyz ma strach, ktery neni
tak velky, tak se ho snazim nejprve nechat, at' ten sviij strach zkusi prekonat sam. A kdyz

opravdu stoji a nic nedéld, tak se mu snazim néjak pomoct. *

Jedna z vlastnosti, kterou na Lukasi Filip obdivuje, je jeho radost z malych véci:
,Mu staci z cesty dovést pohled a je nadseny uplne, Ze si na néj nékdo vzpomnél. “ S tim
souvisi také jeho autenti¢nost, kdy ve chvilich radosti (ale i smutku a vzteku) dokéze své
emoce projevit bez zabran s roztomilosti malého ditéte: ,, Treba kdyz rozbaluje darky, tak
mu u toho vidycky tak zari oci, a i kdyz se vidycky u toho rozbalovani boji, jestli tam na néej
néco nevyskoci, tak prosté je vidycky takovy dobie natéseny. Ze ja jako dospély uz takhle
prosté vyjadrit neumim*“ U LukaSe nemd rad jeho tvrdohlavost: , Obcas se prosté sekne
a nejde s nim hnout, tak to je pak tézké prekonat.” Jakmile se k né¢emu Luka$ rozhodne,

je pro okoli tézké jeho ndzor zménit, byt je jejich nabizené feSeni daleko lepsi a raciondlné;si.

6.2 Vyvoj vztahu se sourozencem

Ptestoze ve vypoveédich vSech sourozencl jsou patrné urcité podobnosti, prozivani
jejich détstvi je znac¢né individualni a v tomto piipadé nelze vysledky srovnavat, jednak
z divodu rozdilného ve€ku sourozencii s mentdlnim postizenim a také rtizného potadi

narozeni, jez se v rodinach vzajemné lisi.
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Détstvi sourozencu a vnimani odliSnosti

Dokud byl Petr jesté batole a jeho postizeni se tolik neprojevovalo, nevnimala Marika
Vv takové mite, Ze by se néco lisilo: ,, Tim, Ze jsem byla jesté velmi malda a méla sviij deétsky
svet, tak byl pro mé tak trochu v pozadi mozna, i kdyz jsem byla nadsena, zZe je mame malé
miminko.” Zména priiSla sjeho nastupem do matetské Skoly a také s prestéhovanim
do Ceska.' V novém $kolnim kolektivu se citila odstréena a opovrhovana a postizeni svého
bratra pted spoluzaky tajila: ,, Potom v Cesku, kdyz uz byl ve skolce a pak ve §kole, tak to bylo
pro mé tezkeé, protoze tehdy jsem pravé byla v tom kolektivu, kde jsem se citila fakt nejhiir
a méla jsem pocit, Ze tohle je néco, co musim tajit, ale zaroven jsem se citila hrozné spatné
za to, ze to néjak tajim. Diky tomu byl ptistup Mariky k Petrovi jiny doma a na vefejnosti,
kdy se bala, aby nepotkala n€koho ze spoluzaki: , Méla jsem to strasné rozdélené, jak
se k nému chovam na verejnosti a jak ho vnimam doma. Doma mi vitbec nevadil, byla jsem
S nim spokojenda a hrozné Stastnd, ale kdykoliv jsem s nim nékde musela byt na verejnosti,

tak jsem z toho byla nervozni a méla jsem strach z toho, koho potkame a tak. *

Tyto pocity studu prohlubovalo také Mari€ino vyzveddvani Petra z matetské Skoly,
pii némz se setkavala Casto s necitlivym ptistupem uciteld, kdy si na Petrovo chovani Marice
stézovali a ona ve svém ve&ku nevédela, jak na tyto ptipominky reagovat: ,, Tim, Ze jsem Petra
vyzvedavala, tak si treba potom ucitelky vybily zlost na mné, coz bylo prosté neprofesiondlni
a Spatné jesté s tim, jak malo jsem méla roku.“ O to vétsi vnimala Marika tlak usmérnovat

Petrovo chovani na vetejnosti.

Marika si vzpomnéla na moment, kdy jim rodice poprvé fekli o Petrové diagnoze.
Tehdy Mariku zachvatil strach o Petra a o jeho budoucnost: ,, Pamatuju si, ze mé to hrozné
sebralo, ale tehdy ne vitbec v néjakém sobeckém smyslu, ale v tom, Ze jsem prosté méla hrozny
strach o neho, zZe kdyz jsem zjistila, Ze teda md vadu na srdci a Ze prosté nevime, jak to bude
mit se vztahy a praci, tak jsem méla hrozny strach o to, Ze jaky vlastné bude mit Zivot.“
Na zéklad¢ vysvétleni rodicii neméla problém pochopit Petrovo specifické chovani a chapala
jej jako soucast Petrovy osobnosti. Velmi ocefiuje také piistup rodicu, ktefi se snazili byt
na Petra 1 pfes jeho limity adekvatn€ ndrocni a diky tomu vidi u Petra v nékterych oblastech
velky posun: ,, Dost se mi libilo, Ze méli rodice ten pristup, ze budou na Petra narocni, Ze diky
tomu treba je Petr bilingvalni a diky tomu se podle mé dostal velmi daleko, ale zase

samozriejmé neni to prehnané, Ze po ném nechcou stejné mnozstvi jako treba po Lucii. *

11 Rodina Zila pfes dva roky v zahrani¢i, kde se Petr také narodil.
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Filip svoji zkuSenost popisuje zcela odlisné. Zpocatku s nim o LukaSové postizeni
nikdo nemluvil a jeho pficiny a projevy mu ani jeden z rodi¢li béhem détstvi nevysvétlil:
,Ze zacatku jsem vitbec nechapal, co mu vlastné je, bylo to takové zvlastni, Ze si viibec
nepamatuju, Ze by mi to tatka nebo mamka néjak vysvétlovali.” Filip si uvédomoval,
ze je Lukds v hodné vécech jiny a snazil se jeho postizeni pfijmout. Postupné zjistoval,
ze si s nim nelze hrat stejnym zptsobem jako s jeho starsi sestrou, byt’ jej oba do svych her
Casto zapojovali. S nastupem do $koly se jeho vztah k Lukasi zménil, a zvlasté na vetejnosti
se za n&j Filip styd¢l a ,, nechtel s nim mit nic spolecného . Venku mu byly nepiijemné

pohledy cizich lidi a také doma jej spiSe ignoroval.

Mnohdy nerozumél tomu, pro¢ Lukas rodi¢e neposlouchal a rodi¢e k nému museli mit
V lecéem odlisny ptistup: ,, Kdyz bylo potieba, aby ho tatka néjak zklidnil, tak to jsem viibec
nechdpal, Ze i kdyz ja jsem byl vybusné dité, tak on viitbec neposlouchal a rodice s nim museli
pracovat jinak, nez se mnou. Ackoliv Filip vnimal u LukaSe rozdilny rodi¢ovsky piistup,
nem¢l pocit, ze by mu rodice veénovali vice pozornosti na tkor ostatnich déti: ,, Zdroven
to asi nebylo tak, jak to byva u nékterych rodin, Ze to postizené dité vesSkerou pozornost rodicii
a oni pak nemaji cas na ty ostatni déti. Tak to asi nebylo uplné u nas, Ze porad tam bylo jako

I3

to soustredeni na nas.

Mezi Anetou a Adamem je maly vékovy rozdil, zpocatku si odchylky v jeho vyvoji
ani nevs§imala jeho odli$nost zacala vnimat az ve star$im ve€ku, brala jej vzdy jako soucast
rodiny: ,,Jd jsem s nim vyristala uplné odmalicka, takze mé vitbec neprisel néjaky zvilasini
nebo odlisny ten jeho vyvoj, jsem to tak brala jako jeho soucdst, zZe asi je to jiny, ale nikdy
mi neprislo, Ze bych se za ného tireba néjak stydéla.” Aneta ani nikdy nezazila, Ze by
se ji spoluzaci za jejiho bratra smali a nemé¢la ani problém s nim vystupovat na vefejnosti
¢1 snim jezdit hromadnou dopravou: ,,Jakoze nebyl tam ani néjaky takovy ten konflikt,
nezazila jsem nikdy, Ze by se mi za néj treba spoluzaci nebo lidi v okoli smali a asi v téhle

‘

souvislosti jsem ho brala vzdycky takového, jaky je.*

Ptiblizn€ v 15 letech pfiSla za rodic¢i poprvé s otdzkou, pro¢ je Adam jiny, co bylo
pfic¢inou a pro¢ se to stalo: ,,Kdyz uz jsem byla velka, asi 15 mi bylo, tak jsem se ptala
maminky, jak se to stalo, co to je zac¢ nebo co bylo vlastné jinak a maminka mi rikala,
Ze ta pricina uz mohla byt v téhotenstvi, kdy nevédela, Ze ceka miminko a doktor ji dal néjaké
léky, které mohly byt pricinou tohoto a potom jeste i u porodu byly néjaké komplikace.
Do té doby tyto otdzky neméla potiebu s rodici fesit a dozvéde€la se vice o téchto konkrétnich

detailech az pozdéji.
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Dospivani sourozencii a sou¢asnost

V prub¢hu dospivani se podoba vztahu mezi sourozenci ménila. U Filipa dle jeho
vypovédi postupné vymizela ve vztahu averze viuc¢i Lukasi a byl si postupné vice jisty v tom,
co je Lukas schopny zvladnout: ,, Urcité se to zménilo pravé z toho studu a z toho, ze s nim
nechci mit nic spolecného a pak uz mi nevadilo ho treba nékam vzit. Uz jsem ho pak zacal vic
brat i sam na vylety a clovek si zacne byt vic jisty. Za touto zménou vidi i proces uceni
a spoustu chyb, kdy LukaSovy moznosti piecenil: ,, Pravé i témi chybami se zacne clovek
postupné ucit, co si mize dovolit a co uz ne. Ze ¢lovék ho nékam vezme, pak zjisti, Ze je to pro
neéj moc, ze uz ho vuvozovkach jen horko tézko dostane dohi.” Podle Filipa Slo vidét

i na Lukasi, Ze z té€chto spole¢nych vyprav ma radost, velmi se na né t&si.

Filip popisuje také zménu ve vzajemné komunikaci, v niz usiluje o pocit vzajemné
rovnosti: Pouzivam tieba z legrace slovo jako ,,chalan* nebo kdyz spéchame, tak mu rikam,
Ze ,,jedeme bomby“ a Ze je to takovy nds spolecny humor. Aji se ho ptam, co by treba chtél,
chci zndt na véci jeho ndzor, Ze si treba miize vybrat ze dvou moznosti, aby nemél pocit,
Ze za neho jenom rozhodujeme vsechno.* Lukas$ citi z komunikace s Filipem piijeti a diky

moznosti vybéru ma veétsi moznost autonomie a vyjadieni vlastniho nazoru, coz je zvlasté

s nastupem dospélosti podle Filipa velmi dilezité.

Aneta dokézala postupem casu piistupovat k Adamovym specifickym projeviim
vic smifené: ,, Vic jsem to brala tak, Ze takhle véci budou a nezmeéni se to uz moc k lepsimu. *
Anetu zacaly v dospivani trapit otdzky budoucnosti a vétsi zodpovédnosti, kterou zatim nesou
rodiCe: ,, Vyvstaly takové ty otazky i co se tyka budoucnosti, zZe dokud budou rodice, tak mize
byt s rodici, ale je otdzka, Ze co potom, kdo se o ného postara, jestli ho nekam umistime,
to pak bude muset resit nékdo z nas sourozencii. “ Své vlastni dospivani popisuje Aneta jako

klidné a nevzpomina si, Ze by kdy na Adama byla dlouhodobé¢ rozzlobena.

KdyZ jsou nyni oba sourozenci star$i, vnima Aneta z jeho strany vétsi chut’ si povidat
a diky tomu si vzdjemné 1épe rozumi. Tuto soucasnou zkuSenost srovnava s minulosti, kdy
se ji Adam stranil a nebyl u n¢&j 0 konverzaci s okolim zajem a ani spoleéné téma k hovoru:
., DFive se tak spis stranil, ze jsme byli vic oddéleni, Ze ja jsem méla svoji Skolu, ukoly jsme
psali sice spolu, ale jinak jsme spolu neméli moc co resit. Ze ted’ka mi to pFipadad, Ze mnohem
vic ten kontakt vyhlediva se mnou, i si tak spolu vic popovidame,

i si vic rozumime uz. Divod castéjSich spoleénych rozhovorti vidi Aneta Vv jeho potiebé
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pozornosti a v tom byt druhymi slySen: ,, Tim, Ze uz prosté dospél, dozrdl, ma co Fict a mad

¢

i potiebu mi néco povidat, ze potrebuje takovou tu pozornost a rozhovor s nékym. *

Nad budoucnosti se podobn¢ jako Aneta zacala postupné zamyslet také Marika:
. Jak uz byl vetsi, tak zacaly byt podstatné takové ty otazky, Ze s kym bude Zit, jestli je vitbec
mozné, aby si nékoho nasel? Jak bude pracovat, jak mu zajistit, aby byl v dobrém
prostiedi... “ Pro Mariku nebyly tivahy nad témito otdzkami vzdy piijemné a zpocatku je méla

tendenci odkladat a radé€ji nad nimi nepfemyslet. S nastupem Petra na stfedni skolu ji ale

vvvvvv

Marika vyjadtila podobné piesvédceni jako Filip, Ze je pro ni vztah s Petrem takova
., learning curve'? a diky lep$imu poznani jeho schopnosti a moznosti dokaze daleko 1épe
odhadnout, co je schopny zvladnout: , UZ znam vice jeho moznosti, takze jsem podle toho
na ného ruzné ndrocnd nebo méné ndarocnd a uz mam realistictéjsi predstavy o tom,
co zvladne a co ne.* Petra se Marika uci brat vice jako dospé€lého a pii srovnani s obdobim,
kdy byl jesté maly, ma pocit, ze ho brala jako malého brasku, coz se nyni i s jeho dospivanim
meéni: , Kdyz byl jako maly kluk, tak to bylo o dost jednodussi, Ze prosté byl takovy maly
samostatnéj$i a ma veétsi jasno v tom, co se mu libi a co ne a dokaze své zaliby a sviij nazor

vyjadiit.

Prijeti postiZeni a smiFeni

Z vypovedi Anety vyplyva, zZe ji velmi pomohl blizky vztah s rodi¢i (zvlasté s matkou)
a prohloubeni znalosti nejen o samotném postiZeni, ale také o dostupné podpote. Jako piiklad
popsala situaci, kdy se jej uz néjakou dobu snazila naucit, aby jedl jen tolik, kolik ma
a dokazal odhadnout spravnou miru: ,,Jednu dobu jsem byla na Adama nastvand, ze nam bere
to jidlo, jedl prosté vic, nez mel a na ostatni pak nezbylo, kolikrat mi i snedl obéd, kdyz jsem
se zdrzela. I si bral treba velké mnozZstvi pasty, Samponu a ja jsem vtom videla
tu ekonomickou narocnost. Jak uz jsem se s tim potkdvala denné, tak uz jsem ztoho byla

takova otravena, Ze furt dokola mu vysvetlovat, ze nesmi tolik plytvat, nesmi se prejidat,

2 Marika doslovné pouzila tento anglicky vyraz, ktery natolik specificky popisuje danou realitu, Ze nebylo
mozné jej nahradit obdobnym ¢eskym vyrazem. Vyznam tohoto spojeni je pokrok pfi ziskavani zkuSenosti nebo
novych dovednosti.
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ale v podstaté se nic nezménilo.” Aneta se poté stémito problémy svéfila matce, ktera
ji ujistila, ze Adamova nadmérné spotieba do rodinného rozpoctu nijak nezasahuje, protoze
K jejimu pokryti vyuziva piispévek na péci. ,,Kdyz jsem tohle zjistila, tak mé to mnohem vice

uklidnilo a jsem s tim vic v pohode. “

Podle Mariky u ni nejvétsi zména nastala v odbourani studu s Petrem na vefejnosti:
., Ted uz nemam problém s tim, Ze bych se za ného musela stydet nebo k nemu méla néjaké
negativni emoce. Popisuje také smifeni s tim, jaky Petr je: ,, Ted’ uz mam pocit, Ze prosté jsem
rada, zZe je takovy, jaky je.” K dosazeni této zmény Marice pomohlo, kdyz se pii nastupu
na stfedni Skolu zménil jeji tfidni kolektiv a zptsob, jakym se k Petrovi chovali a jak
jej ptijimali: ,, V té tride jsem méla pocit, ze tam je to velmi uprimné a strasné se mi libilo,
Jjakym zpiisobem moji spoluzaci uméli komunikovat s Petrem. Ze jsem vidéla, Ze lidi ho tam
maji uprimné radi, a zZe kdyz ho vidi, neni to takové to nucené pratelstvi nebo takové ty nucené
usmevy. Tak to bylo takové osvobozeni pro me.” Marika si na zaklad¢ této zkuSenosti
uvédomila, ze nema divod se za Petra stydét a jak sama uvedla, doslo ji, Ze pfi nevhodné

reakci okoli je Casto chyba v daném ¢lovéku, nikoliv v Petrovi nebo v ni.

Na ptijeti LukaSova postizeni mé¢li u Filipa vliv rodice a jejich vzor chovani k Lukasi:
., Castecné rodice urcité to ovlivnili, Ze jak clovék vidi néjaky vzor, jak se k nému chovd,
tak wrcité to meélo viiv.” K vétsimu smifeni pomohla konkrétné u Filipa také vira v Boha
a hodnoty, které mu predavala Bible: ,, Rekl bych, Ze i Bible, ta mé uci milovat blizniho svého
jako sam sebe a ta mi pomohla milovat i Lukdse.“ Viru ve svém Zivoté popisuje jako zaklad

svého Zivota a na jejich principech stavi vSe ostatni.

6.3 Emoce ve vztahu a jeho prozivani

Pii naro¢nych situacich Aneta popisuje, ze Casto méla na Adama zlost, ktera
se mnohdy misila se strachem o n¢j, aby byl v potadku. Vzpomnéla si, ze velmi silné byly
tyto emoce ve chvilich, kdy se Adam né¢kolikrat neuvazené pokusil utéct z domu jako reakce
na né&jaky nesouhlas: ,, Obcas utekl i z domu, ale nastésti jsme z dédiny, tak jsme ho prosté
hledali, nékdy se jenom schoval na zahrade, ale byly to vyhrocené situace. Byla jsem na ného
nastvand tim, jak se chova. “ Zaroven s témito pocity si ale vzdy uvédomovala, Ze neni mozné

jej srovnavat s béznym ¢lovékem.

Velkou déavku trpélivosti vyzadovalo ze strany Anety vykonavani spole¢nych aktivit,

zvlasté pii délani domacich kol nebo vodéni Adama do skoly: ,, Vodila jsem ho do Skoly
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a jezdila s nim autobusem, délala jsem s nim treba i iikoly, co mél do Skoly — on byl teda fakt
pomaly, takZe tam jsem si trénovala trpélivost nejvic.” Plnéni ukolti délala Aneta zvlaste
ze soucitu k rodi¢iim a jeji iniciativa vychazela z touhy pomoci zvlasté¢ matce pii zajisténi

péce 1 ostatnim sourozencim.

Po nastupu Adama na praktickou Skolu méla Aneta moznost na stejné Skole délat
na CasteCny uvazek asistenta pedagoga. Pfi srovnani Adama s ostatnimi spoluzaky si dle
svych slov poprvé uvédomila, Zze Adamovy projevy mohly byt mnohem horsi: ,, Vidéla jsem
ho mezi téma i ostatnima déckama, nékteri na tom byli i o néco hiir, méli i téz$i projevy
a mnohem horsi a zdavaznéjsi, nékteri byli na voziku, meli obsese, nékteri huldkali sprosty
slova a tehdy jsem si rekla, zZe to vlastne mohlo dopadnout i jinak, i hur viastne. Adam mezi
nimi pusobil jako takovy hodny a do jisté miry prakticky bezproblémovy. “ Jejich vztah zacala

Aneta vnimat po této konfrontaci mnohem vice pozitivne.

V détstvi se Filip Lukase dle své vypovédi spiSe stranil, na vefejnosti se za né¢j styd¢l,
vadily mu jeho napadné projevy a jeho neschopnost je ovladat a ,,chovat se normalne*.
Byly momenty, kdy Filip vi¢i Lukasi citil hnév a mnohdy byl nazlobeny také sam na sebe.
Jednalo se zvlaste o situace, kdy Filip nespravné odhadl bratrovy moznosti a strach u Lukase
zpusobil panicky zachvat: ,,Kdyz jsou treba néjaké prudké schody nahoru, tak on je
samoziejmé vyleze, ale pak nevyleze zpatky a boji se prudkych srazu dolii. Jednou jsem
ho vzal na deétské hriste, jako takové to vyskové, kde se postupné Splha nahoru a byl jsem
nadseny, zZe Lukads Splha se mnou, akordat mi nedoslo, zZe se boji skluzavek. My jsme ho pak
s mamkou nemohli dostat dolu, takze jsme ho asi hodinu a pul pacili, takze jsme ho museli
nakonec nasilim shrnout.“ Na LukaSe byl nastvany, protoze v jeho ocich mu détské hiiste
nepfipadalo jako hrozba a veéfil Lukasi, ze své schopnosti dokaze odhadnout. Zaroven
se zlobil také na sebe za to, Ze bratrovi pfili§ vefil a jeho schopnosti precenil. Tyto tézké
okamziky ho naucily byt odolnéjsi viici pohledim okoli a zUstat i pies LukdSovo rozhozeni
klidny. Pti takovych zkuSenostech s LukaSem také postupné zjistil, ze vysvétlovani ani hnév
Vv tu chvili na LukaSe nema zadny vliv a je primarni jej z té situace za kazdou cenu co nejdiive

dostat.

V soucasné dobé¢ sice netravi s LukaSem tolik Casu, ale rad se s nim vida a stale s nim
(ptevéazné ptes vikend, kdy se vraci domil nebo o prazdninach) pravidelné jezdi na vylety
¢i chodi na prochéazky. K laskyplnému vztahu mezi sourozenci u LukaSe pomohlo zjiSténi,

ze podle néj ,,je svét plny riiznych lidi i postizenych lidi a prosté neni se za co stydet. A prosté
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Zijeme ve svete, kde by se mélo néjak pomahat a kde je spousta takovych lidi, jako je Lukas.
Filip si nevzpomina, ze by ktomuto uvédoméni vedla n&jaka specificka udalost, spise

k tomuto presvédéeni ptirozen¢ dospél.

Pro Mariku bylo zpocatku tézké se za svého bratra nestydét na vefejnosti a stud
u ni prohloubil pocit nepiijeti na zakladni skole: ,,Jak uz jsem zminovala, tak na zakladce,
kdyz jsem byla ve tride, kde jsem se necitila dobre, tak v podstaté jenom to vedomi spoluzadkaii,
Ze mdm sourozence s Postizenim, by byla dalsi jedna véc, kterou by mohli néjak zneuzit
a deélat si ze mé srandu*“ V tomto véku byla také vnitiné nahnévana na svoje rodice, ze diky
nim je jeji zivot t&z8i a vycitala jim, Ze nebyli opatrnéjsi: ,, V tom veéku, kdy jsem nebyla
Vdobrém kolektivu, tak jsem byla naStvanda na moje rodice, Ze prosté jak Petr nebyl
planované dite a bylo to nebezpecné v tak vysokém véku, vjakém to mama méla,

vvvrogg

tak zZe si nedavali pozor. A byla jsem nastvand, Ze timhle je miij Zivot prosté o to tezsi.

V momentech, kdy usmérnovala jeho chovani ve spole¢nosti druhych lidi, nékdy méla
$patné svédomi a vygitky vici sobé samé: ,, Casto jsem si Fikala, jestli moje motivace k tomu
je cistd, jestli to meni jenom to, Ze chci chranit svoji prezentaci, nebo jak ja vypadam
pro spolecnost.” Stim se poji také Mari¢in smutek ztoho, Zze Petra omezuje v jeho
pfirozenosti a v néem, co ma rad. Dnes je ji lito, kdyz lidé nerozumi chovéni Petra a povazuji
jej za obtézujici. Vychazi z nedavné zkusenosti pii konfrontaci Petra s kolemjdouci u jejich
domu: ,, Hrozné ho bavi koukat na lidi a uz tady néjaka holka, co tady chodi kolem béhat,
tak ho servala za to, Ze na ni kouka a nazvala o ndzvy, kterymi Petr viibec neni, Ze prosté
na ni zird a pritom vitbec za tim nevidéla, Ze Petr je uplné cisté srdce, Ze ho prosté
Jjen zajimaji lidi. “ Marika se snazi Petra ucit opatrnosti v kontaktu s lidmi, je pro ni ale tézké
Petrovi tyto véci vysvétlit, protoZe je neni schopen plné pochopit a jde na ném vidét, Ze jej
to trapi. V takovych chvilich pocituje bezmoc, Ze nedokaze svého bratra plné ochranit pred

nastrahy kolem a jeji snahu ho chranit chape Petr jako vycitky namifené proti nému.

Ptesto vnima jako diilezité jej tyto véci ucit a uvédomuje si, ze ¢im bude star$i, tim
mensi pochopeni k nému lidé budou mit a to, co jim dfive pfislo roztomilé, zacnou nédhle
povazovat za nevhodné a divné. U svych rodicli nepocitovala ve vychove Petra v této oblasti
takovy diraz a diky tomu hovoii o pocitu marnosti: ,, Méla jsem pocit takové marnosti z toho,
Ze v té vychové mé zalezelo na néjakych vécech, jim ne tolik, tak mi prislo velmi tezké s nimi
komunikovat, jakoZe o tom, Ze bych chtéla, aby vice podporovali ty véci, ve kterych jsem

se snazila u Petra o néjakou zménu.
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6.4 Rodina a podpora rodici

V této kapitole se zaméfujeme na vnimani intaktnich sourozenct atmosféry v rodiné
a zpusoby, jakymi rodi¢e oteviraji téma postizeni a jak sourozenci vnimaji jejich podporu

V naro¢nych situacich.

Atmosféra v rodiné

Aneta si uvédomuje, ze by jeji rodina fungovala uplné jinak, kdyby Adam nem¢l
mentalni postizeni a vyristal by normalné. Piestoze bylo mnoho néroénych a vypjatych
situaci, které vyzadovaly kompromisy na obou strandch (jak u Adama, tak u ostatnich ¢lent
rodiny), zdlraznuje, Ze jeho pfitomnost v rodiné vnima pozitivn€ a pozitivn¢ hodnoti,
ze je jako rodinu tato skuteCnost vice stmelila: ,, Jako casto to byl boj, hlavné jako takovy
ty narocny situace, které se musely reSit nebo kombinovat tak, aby vyhovovaly vsem.

¢

Ale mozna diky tomu nas to i stmelilo.

Vahaveéjsi postoj kK moznému vlivu sourozencova postizeni na atmosféru v rodiné¢ mél
Filip, ktery nemé&l pocit, ze by se souziti vrodin¢ diky tomu néjak vyrazné zmeénilo.
Vzpomnél si ale také na situace spojené s nekterymi projevy LukaSova postiZzeni a vyhrocené
momenty, kdy se doma rodi¢e s LukaSem hadali a snazili se ho (vétSinou marné) piimét
ke spolupraci nebo usmérnit jeho hnév. ,, Obcas se s nim treba tatka dohadoval a snazil
se ho néjak presvédcit, nebo dotahnout ho k nécemu, i kdyz na ném to nasili a domlouvani
nic neudela, spis je lepsi, at’ si prosté vybije tu zlost néjak. “ Filip ptiznava, ze Castéji takova

reakce rodict méla spiSe opacny efekt a Lukas se rozzlobil a zacal kiicet jeste vice.

Naopak podle Mariky vyrustani s Petrem atmosféru v rodin¢ a jeji celkové fungovani
nijak zvlast' neovlivnilo a spolecné souZiti s Petrem vnimali v rodiné jako novou vyzvu.
., Nase rodina se snazi odjakzZiva travit vecery spolu, nebo se i snazi podporovat, ze délaji
néjaky program pro déti, berou je na vylety nebo se o né staraji v podstate. A v tomhle proste
nebyla s Petrem Zadnd zmeéna, to bylo prosté stejné. “ Marika dale rozvedla, ze mnohem vétsi
zménu Petrovo postizeni pfineslo do vztahd s nékterymi ¢leny $ir§iho pfibuzenstva a z jejich

strany pro né bylo podle slov Mariky tézké ptijmout Petrovo chovani. Navstévy téchto

vvvvvv

vvvvvv
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Traveni spoleéného cCasu jako rodina i se sourozencem s hendikepem vnimala
pozitivné také Aneta, podle niz tyto okamziky pomohly k vytvofeni pozitivniho vztahu mezi
Adamem a ostatnimi sourozenci: ,, Nevim, jestli to delali néjak zameérne, ale vidycky, kdyz
jsme jeli na rodinnou dovolenou, tak jel s nami, nijak ho nevylucovali z toho, co jsme délali,
kdyz chtél, tak se pripojil. “ Jak sama uvedla, Adam se zacal pozdéji velkych rodinnych akci

a seslosti spiSe stranit a preferoval byt rad¢ji sdm. Diive se jich ale ucastnil rad.

Podpora ze strany rodici

Kazdy ze sourozencli vnimal podporu ze strany rodi¢i mirné odlisné. VSichni
sourozenci se shodli na tom, Ze rodie se snazili k nim byt otevieni a podporujici, presto
kazdy ze sourozenci vyjadfil, ze ne vzdy jim rodi¢e poskytli takovou podporu, jakou
potfebovali. Je rovnéz zajimavé srovnat potiebu jednotlivych sourozencti toto téma s rodici

vubec otevirat.

Marika hodnotila pfistup svych rodi¢u jako velmi otevieny: ,, V' pohodé se s nima
muzu bavit o vSsem mozném, co se Petra tyce. Akorat je to omezené v tom, jakou utéchu
mi muzZou poskytnout, protoze kazdy z nich si to resi jinak a kazdy z nich md jinou povahu. *
Diky tomu mé Marika pocit, Ze ani jeden z rodi¢l ji neni schopny poskytnout takovou ttéchu,
jakd by pomohla konkrétn€ ji samotné. Jeji otec Casto reagoval pii tomto tématu Cernym
humorem, matka laskavosti. V situacich, kdy byla naStvana a dolé¢hala na ni bezmoc a hnév
(napft. pfi cviCeni s Petrem na klavir) méli ale oba rodice pro jeji emoce pochopeni: ,, Mdma
S tatou byli velmi schopni pochopit moji frustraci a vztek nebo i krik. Ale zas na druhou
stranu, kdyz uz to presahlo rozumnou mezi, nebo kdyz prosté to bylo zbytecné se rozcilovat,
tak byli schopni o tom se mnou mluvit.“ V takovych konverzacich usilovali o Mari¢inu

sebereflexi, aby sama zhodnotila, kde se stala chyba a co by §lo pfisté udélat 1épe, aby situace

neeskalovala do takovych mezi.

Matka byla také zapojena do sdruzeni Willik, coz dle Mariky byl pro ni zpisob,
jak se s postizenim Petra vyrovnavala a ptedpokladala, ze by jejich akce mohly pomoci i jejim
détem: ,, Mdma se snazila nads ostatni cleny rodiny tam dostat, protoze tireba pro ni, mam
pocit, ze ji to hodné pomdhd, a kdyz vidéla, Ze pro mé obcas to Petrovo postizeni bylo tézke,
méla pocit, zZe treba na tech taborech bych byla schopna si o tom s nékym popovidat nebo
se zménit, posunout se v ndzoru dal “ Marika ucast na akcich sdruZeni vyzkousSela,
kazdopadné podle ni m¢ly spiSe opa¢ny dopad a dany problém nevyfeSily. Dnes je rada,

ze ji matka k Casti nenutila a jeji rozhodnuti respektovala.
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Jinak komunikaci s rodi¢i vnimala Aneta. Blizky vztah ma podle svych slov zvlast
se svoji matkou, u které uz v détstvi védéla, ze s ni miize mluvit o cemkoliv, co ji trapi: ,, Mely
Jjsme to tak mezi sebou od malicka, védéla jsem, zZe cokoliv, co Fesim, co mé trapi v zZivote,
nebo celkove, Ze s ni miizu probrat, Ze si na mé vzdycky ten cas udéla, da mi vzdycky
povzbuzeni nebo moudré slovo. Podle Anety vzajemna blizkost ve vztahu pietrvala dodnes

a matka je pro ni i nadale pii jakychkoliv problémech spojnych s Adamem oporou.

Ve chvilich, kdy Aneta pfiSla za rodi¢i s pocity hnévu nebo tnavy, snazili se na né
s pochopenim reagovat. V této souvislosti si Aneta vzpomnéla na velmi silny okamzik,
kdy se vystupniovala Adamova agrese do netinosné miry, a bylo potieba ucinit nezbytna
opatfeni. Aneta ocenila, ze se rodiCe k situaci postavili ¢elem a Adamovy projevy
nebagatelizovali, ale rozhodli se je ftesit: ,, Dospélo to ktomu, zZe Sel na tFi mésice
na psychiatrickou lécebnu, maminka s nim sla k psychiatrovi a od té doby bere néjaké prasky
na uklidneni.“ V takovych chvilich (agrese se u Adama projevovala uzZ mnohokrat predtim)
bylo potieba Adamovy projevy né&jak zpracovat a vysvétlit, proc se to déje a ostatni déti doma
uklidnit, coz rodice podle Anety délali a pozdéji i ona byla nékolikrat v roli ,,vysvétlovace*
mlad$im sourozenciim. Tyto reflexe vnimala jako dilezité zvlasté pro mladSi sourozence,
kteti méli poté z Adama mnohokrat strach a nechépali, pro¢ se Adam chové timto zplisobem.
Aneta uvedla, Ze Casem se zv1asté rodice a starSi sourozenci naucili, co agresi u Petra spousti

a poznat, v jakém je rozpolozeni a jeho afektiim predchazet.

Filip si nevzpomina, Ze by s nim rodi¢e o Lukasové postiZzeni né&jakym zplsobem
mluvili. Popisuje, Ze nikdy neme¢l potiebu se svymi emocemi nékomu svéfovat a s rodici
o svych pocitech nikdy nemluvil a ani oni s nim toto téma nikdy neotvirali. Filip tento pfistup
nevidi jako Spatny a chape, pro¢ se do vysvétlovani ani nepoustéli: ,, Tim, Ze rodice jsou laici,
Ze nejsou nejaci doktori, tak chdpu, Ze se to ani nesnazili néjak odborne vysvetlit.“ Dnes
uz vi, v ¢em projevy mentalniho postizeni spocivaji, a zastdva ndzor, Ze se nakonec stejné
jeho specifika nauci rozeznéavat az v prubéhu Zivota a je to proces uceni: ,, To clovék poznava

nejak tim zZivotem, jaké ma ty vlastnosti a na co je treba haklivy, Ze ma vlastné ty své obdobi. “
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Ze tento piistup rodi¢t nemusi byt vzdy tplné §tastny, ilustruje Filipovo piesvédéeni
z détstvi, Ze jeho bratr postizeni ziskal poté, co se pfi jejich spolecné hie udetil do hlavy
a musel byt kvili otfesu mozku hospitalizovan: ,,Kdyz jsem byl maly, tak jsem si myslel,
Ze to md pravé po tom otiesu mozku, Ze je to tim, jak se bouchl a kviili tomu Ze se néco stalo.
Myslel jsem, Ze to ja jsem to udelal, Ze jsem to zkazil a ma to vSechno kviili mné. Pak jsem

«

zjistil, Ze to ma od narozeni, ale vlastné moc nevim, jak se na to prisio. *

Kdyz se Filip citil nékdy nastvany na LukaSe nebo unaveny zjeho projevi, vazi
si toho, Ze se ho rodi¢e vzdy zastali a ve vyhrocenych situacich (naptiklad pii LukéaSovych
afektech, u kterych rodice nebyli pfitomni) zddraznili jeho autoritu a ptipadnou chybu,
jez mohla zachvat spustit, mu nikdy nevy¢itali: ,, Prdvé po této situaci, kdy se tam Vojta
seknul, 7val tam a nechtél jit dal, tak se mé pri tom zastali. Dal jsem LukdsSovi mamku
k telefonu a ona mu domlouvala, at' se zklidni a posloucha mé. TakzZe zduraznila tu moji
autoritu, ze mé md vilastné poslouchat.” Pro Filipa tento zazitek byl ponaucenim,
kdy si uvédomil svoji chybu, ktera zachvat spustila, a pfist¢ byl v obdobnych situacich

opatrngjsi.
,Délali, co mohli<

Vsichni zGc¢astnéni sourozenci vyjadtili svym rodi¢im uznani a byli si védomi toho,
ze péce o jejich bratra s mentalnim postizenim nebyla vZzdy snadna a bylo t€zké vybalancovat

rodinné fungovani k maximalni spokojenosti vSech jejich ¢lenti.

Filip pfistup rodi¢t hodnoti takto: ,, Chdpu, ze asi delali to, co mohli a zarovern nemam
pocit, ze bych z toho mél néjaké traumata nebo néco. ““ Piesto by ze strany rodi¢t ocenil veétsi
zéajem, a to zvlast ze strany otce: ,,Ja jsem i jako v détstvi vnimal, Ze jako, Ze se o mé vlastné
tatka moc nezajima, zZe tam nebyl viibec ten zdjem o mé.“ Také mél pocit, ze se rodice mohli
vice zajimat o jeho pocity a proZivani i ostatnich sourozencii. Uznava ale, Ze pii takto pocetné
roding€ (5 déti) je tézké si takovy Cas najit a vlastné nema pocit, ze by jej tento nedostatek
ze strany rodic¢i néjak vyznamné poznamenal. Pozitivné Filip u rodi¢ hodnoti jejich ochotu
ménit pristup k Lukasi, méné€ s nim bojovat a vice jeho projevy i specifika respektovat. Je rad,
ze ve spousté nazorech doslo u rodict k posunu a zaroven vidi pozitivn¢ také to, Ze si po
mnoha letech neustalé péce dokazali vyhradit i ¢as jen sami pro sebe a vyuzili podpory

socialnich sluzeb 1 svych starSich déti.
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Obdobné o svych rodi¢ich mluvi také Aneta. Podle ni rodice v dané situaci d¢lali,
co mohli, ale ¢asto ji béhem jejiho détstvi a dospivani pfislo, ze je ji automaticky ptisuzovana
role zodpovédné sestry, a tak ji rodi¢e nevénovali tolik pozornosti: , Neméla jsem tolik
pozornosti, kolik bych v tom véku potrebovala a az zpétné vidim, Ze jsem do té role druhé
nejstarsi byla tak trochu hozena a Ze jsem vidycky musela byt takova ta zodpovédna,
co pohlida, postara se, uvari...” Ve vztahu srodiCi ji chybél ¢as jen s nimi samotnymi.
Na druhou stranu dle svych slov rodi¢e velmi obdivuje a ceni si toho, Ze Adama nikdy
neupiednostiiovali na ukor ostatnich a snazili se dat jemu i ostatnim sourozenciim to,

CO potiebuyji.

Marika prozivala podobnou tihu odpovédnosti jako v ptfipadé Anety. Popisuje,
ze by uvitala mensi zatéz v péci o mladsi sourozence a dalsich starosti: ,, Prislo mi, ze prilis
ndm ostatnim sourozencum hdzi na starost ty mladsi sourozence véetné Petra, anebo i spoustu
starosti, které asi nebyly uplné dobré, jednak v tom véku, vjakém jsem byla, i vjakém
mnozstvi nam je davali na hlavu. Myslim si, Ze v nékterych vécech mohli vice dbdt o Petra
a starosti s nim.“ Casto méla pocit, Ze rodi¢e méli ve vychové jiné priority, nez jaké
se snazila Petrovi v§tipit ona sama a diky tomu vnimala svilj pfistup a svoji praci s Petrem
jako nedostate¢né cenénou a do jist¢ miry zbyte¢nou. Presto mnoho krokil svych rodict
pii vychové Petra hodnoti velmi pozitivn€ az obdivné: Libi se mi, Ze se za Petra viibec nestydi
ani na verejnosti, coz pro mé byl obcas probléem a méla jsem ho tendenci napominat. Jim jeho
projevy nevadi a pro Petra je to svobodnéjsi nez muj zpiisob vychovy. Uz jsem zminovala
Petrovu bilingvalnost, tak z té jsem uplné nadsena, zZe i kdyz to neni tatuv prvni jazyk, a i kdyz

to pro neho miize byt neprijemné a divné, tak do toho tdta sel a fakt to dodrzoval od mala.

Marika dale uvedla, ze se ji libi rozdilnost obou rodi¢t v tom, jak se s Petrovym
postizenim vyrovnavaji a jak k Petrovi pfistupuji: ,, Mdma se zapojuje do té organizace
a Petrovi se na jejich akcich moc libi a citi, Ze zapada. Tata zas umi byt na Petra ndarocny,
Ze treba v lanovém centru s nim trpélivé chodil pres prekazky, povzbuzoval ho a postupné
ho dostal pres fobie az po to, Ze ho to vlastné bavi a ze je schopny byt uplné samostatny. “
U obou rodict vnima citlivost vii¢i Petrovi a zaroven trpélivost, pii které se néco naprosto
nemyslitelného mize stat zdbava nebo zcela bézna véc. Marika si uvédomuje, Ze bez tohoto

pfistupu by Petr ve spousté oblastech tyto piekazky nepiekonal a nebyl by tam, kde je nyni.
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6.5 Potieby sourozenci

V souvislosti s potiebami jednotlivych sourozenct kazdy z nich povazoval za dilezité
néco jin¢ho a jejich odpovedi se také liSily na zéklad€ socidlni skupiny, od které byly potieby

ocekavany.
Potieby od rodici

Aneté ze strany rodicl chybél Cas, ktery by si vyhradili pouze pro ni: ,, 4si takovy ten
cas jenom oni a ja, takovy ten pro me, Ze mozna jenom tak jednoduse jit spolu nékam a neresit
nikoho jiného.“ V soucasnosti uz deficit v této oblasti tolik nevniméd a postaveni rodici
nahradili nejbliz§i pratelé. V tomto se s Anetou shoduje také Filip, ktery uvedl, ze by
od rodict uvital vétsi zdjem o néj a vice spoleéného Casu, ktery by rodice travili pouze s nim.
Vzapéti ale dodava, ze si uvédomuje, ze pti péti détech je narocné se takto zajimat o vSechny

a by bylo naro¢né takovy cas zajistit vSem.

Marika by si zpétné prala, aby Petra méla méné na starost a nebyla pééi o néj tolik
zatizena. Zaroven ji zpétné¢ mrzi, ze se rodiCe vice nezajimali o plivod jejich emoci
ve vyhrocenych situacich, kdy se na Petra kvlili néCemu (zbytecn€) zlobila a nehledali jejich
pravou pfi¢inu: ,, Mozna zpétné je mi lito, Ze si o tech mych pocitech, kdy jsem se zbytecné
nastvala na Petra, Ze si se mnou o tom mozZna potom vice nepopovidali a nezjistili viastné
pravou pricinu, jestli si néco neprojektuju vilastniho do Petra, Ze jim to pripadalo, Ze mi jenom
treba pretekly nervy a Ze vlastné nesli za tou pravou pricinou.” Od rodic¢i by také uvitala
vetsi pochopeni pro véci, na kterych ji u Petra zalezelo, aby se naucil nebo ke kterym

ho jednoduse vedla.

Potieby od sourozence S mentalnim postiZenim

Je t&zké ocekavat né¢jakou zmeénu od sourozence s postizenim s védomim, Ze takovato
zména mnohdy neni moznd a Casto se jednd o nesplnitelnd ptani. Alesponn takto popsala
své potieby ve vztahu k Adamovi Aneta: ,,Ja jsem nikdy nic od Adama neocekavala, protoze
Jjsem vzdycky byla v té pozici, Ze on potrebuje néco ode mé, jako pohlidat, nachystat jidlo.
A nikdy jsem nepremyslela nad tim, zZe ja bych mohla néco ocekavat od néj, uplné jsem
se vzdala jakychkoliv ocekavani cehokoliv, s jeho mentdlnim nastavenim, co ja bych od ného
viastné mohla cekat. Omezenou schopnost promény u sourozence s postizenim vidi takeé
Marika, byt by v nekterych oblastech ocenila alespon Petrovu snahu: ,, Moznd vic osobniho

prostoru trochu. Ale zase to je spojené prosté s jeho postizenim a s jeho proZivanim, zZe kdyz
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vidim, Ze jsem treba nastvanda a nechci si to vybijet na Petrovi a reknu mu, at' mé necha
samotnou, tak uplné neni schopny mé nechat v tu chvili o samote, ale zacne to néjak resit
a zkoumat, Ze co je za problém, tak to muze jeste zhorsit. Takze kdyby mé nejak vic nechal
obcas o samote, vic viastniho prostoru, tak to bych ocenila.”“ Marika nakonec zhodnotila,
ze toto chovani Petrovi vlastné nema za zI¢ a rozumi tomu, ze zfejmé nechape a nedokaze

plné ovladat to, Zze by se mohl zm¢nit.

Filip by byl rad za vice klidu a ticha, a to zvlast' pii dlouhotrvajicim obdobi manii:
,Jako asi chvili ticha, Ze prestane mluvit furt o tom samém, prosté uplné o banalnich
a jednoduchych vécech, na které se pta furt dokola. A kdyz mu na to ¢lovek odpovi, tak mu da
podnét k dalsi otdzce, takze se pak zase pta, takze je to pak takovy nekonecny mlynek, kdy
si na ty otazky casto i odpovida sam, ale potrebuje, aby s nim nekdo mluvil. “ Pti hezkém
pocasi v téchto situacich diive travil ¢as venku (kdyZ jesté s rodinou trvale bydlel), v zimé

doma vyuzival poslech hudby ¢i sledovani videi na sluchétkach.

Poti'eby od ostatnich sourozenci

Aneta neméla pocit, ze by od ostatnich sourozenct néco konkrétniho potiebovala, byla
by ale rada, kdyby jeji péce o Adama a pomoc s nim nebrali sourozenci jako samoziejmost:
., Ocenila bych nékdy takovou néjakou vdécnost, jako nebylo toho néjak moc, ale nékdy jsem
udélala néco doma, pomohla s Adamem nebo celkové tak néco pro chod domdcnosti.
A Ze to neni samozrejmost néjaké ty veci. *“ Star$i sourozenci se podle ni do péce také zapojuji,
ale v mnohem mensi mife a jsou spiSe zvykli na to, Ze je za né automaticky ud¢la jejich sestra,
coz Aneté¢ vadi. Filip také nevyjadiil Zadné potieby smérem k ostatnim sourozencum
a ani nemél pocit, Ze by jejich podil na starosti o LukasSe byl v porovnanim s tim jeho mensi:
,Asi jsem nic nepotieboval. My jsme si jako celkem pomdhame, takze to neni, Ze bych
vSechno délal ja.* Podobny pohled vyjadrila také Marika, ktera naopak vyjadrila vdécnost
svym sourozencim za to, jak k Petrovi pfistupuji a co se diky nim uci: ,, 4si mé nic nenapada,
naopak je spoustu véci, za které jsem jim vdecna, a zZe kazZdy z nich ma trochu jiny pristup
a kazdy znich me toho hodné uci.” Nejvice ji vtomto inspiruje jeji nejmladsi sestra:
,,Dotedka mé prekvapuje, v jaké mire je schopna si brat o neho tu zodpovednost a starat

I3

se o neho a mit trpélivost i v tak hrozné malém véku a prosté je mu uzasna sestra.
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6.6 Pozitivni prinos sourozenectvi

Ziskanych atributi diky této zkuSenosti je podle Anety v jejim ptipadé mnoho
a dle jejich slov ji Adam inspiroval i k vybéru vysokoskolského studia: ,,Je toho dost, tim,
Ze jsem s nim vyrustala, tak jsem mohla nahlizet trosku i do jeho svéta a tim, jak je odlisny,
tak hodné veci vidi jinak, ze ma takovy ten jednoduchy pohled na véci, na okolnosti, na svet.
A souvisi s tim i moje studium. Pamatuju si moment, kdy jsem se dozvédela, ze tenhle obor
viastné existuje, tak jsem si rekla, Ze jdu do toho, protoZe prosté vim, co od toho cekat,
Ze prosté je to jiny.* Aneta usuzuje, ze na zakladé spole¢ného vyristani s Adamem a proziti
vSech véci na vlastni kiizi, se bude moci Iépe vcitit do svych budoucich klienti a 1épe jim

Vv jejich situaci poradit.

Filip vidi pfinos vtom, ze nesoudi lidi podle vzhledu a toho, jakym zplsobem
se chovaji, a nedéla mu takovy problém navazat kontakt s osobou s hendikepem: ,, Naucilo
mé to asi jako nesoudit lidi a nedivat se na lidi, jakoze tam ten je divny, ale snaZit se byt
pratelsky. Proste mit lasku k tém lidem a néjak je brat, néjak jako kamarddsky, prosté nebat
se navdzat kontakt. ** Diky sourozenectvi s Lukasem si Filip u sebe v$ima také vEtsi trpélivosti
a schopnosti ve vyhrocenych situacich jednat s klidem. Filip jiz nékolikrat zazil také Lukastv
strach z vysek, ktery je schopny jej naprosto paralyzovat a snadno piivést do afektu, cemuz

je dnes uz schopny zabranit a mit situaci pod kontrolou.

Prestoze ma Marika dle svych slov Petra velmi rada a tato zkuSenost ji do Zivota
velmi mnoho cenného pfinesla, jsou chvile, kdy by si ptéla, aby byl zdravy: ,, Kdyz vidim,
jak se Petr mlati anebo jak ho hrozné trapi ta predstava, zZe nevi, jestli bude mit néjaky vztah,
nebo jaké bude mit povolani, tak mi to uplné trha srdce, a to jsou ty chvile, kdy si preju, aby
byl zdravy, anebo aby se viibec nemusel zabyvat takovymi otazkami.* Pozitivni piinos této
zkusenosti spatiuje v tom, ze ji Petr u¢i nad vécmi hloubéji premyslet a vice pracovat sama
na sob¢: ,, Ve spousté vécech mé toho uci hrozné moc a diky nému se mozna zaobirdm
mnohem hlubsima néjakyma myslenkama, i mam motivaci vic pracovat sama se sebou
I S Neprijemnymi pocity, kterymi bych se jinak prosté viibec nemusela zabyvat, kdyby nebyl,

takze za to jsem rada.
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Na zavér tématu pozitivniho vlivu souZiti se ,,specialnim sourozencem* bychom radi
uvedli zamysleni Mariky, které dost dobfe vyjadfuje vnimani tohoto vztahu vSemi ostatnimi
zapojenymi sourozenci: ,, Kdybych vylovila zlatou rybku a mohla bych si prat, aby Petr byl
zdravy, tak nedokdzu odpovédet, jestli bych chtéla, aby se to doopravdy stalo a ja bych pak
prisla o Petra takového, jakého mam rada. ProtoZe ten pozitiv je pravé v té jeho povaze
a Vv tom, jaké je prosté slunicko v mém Zivoté a kolik mi toho dava.* Ve vypovédich vsech
sourozencu bylo citit, ze své bratry hluboce miluji navzdory tomu, ze maji sva specifika

a n¢které momenty s nimi jsou tézké.
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7 DISKUSE

Za poslednich nékolik let se v literatuie a studiich tykajicich se sourozencti osob
s mentalnim postizenim objevuji konzistentni a opakujici se témata (nejcastéji zaméfend
na zkoumdni negativnich ¢i pozitivnich disledkti spoleéného souziti a popisu vyvoje
sourozeneckého vztahu z pohledu rodi¢i a intaktnich sourozenci). Pfesto tyto studie
nedokazaly pfinést jednoznacné vysledky a jasna zjisténi. Vyzkum na téma sourozenectvi se
sourozencem se zdravotnim postizenim se vyznacuje spiSe rozporuplnymi a protichiidnymi
informacemi a nedostatkem konsensu. Mezi diivody téchto nedostatkti uvadi Stoneman (2009)
zvlaste¢ metodologické rozdily mezi jednotlivymi vyzkumy a vybér srovnéavaci skupiny
sourozencl u komparativnich studii. U téchto studii je nutné zvazit vliv rodinného kontextu

a podil v8ech intervenujicich proménnych.

Stoneman (2009) uvadi dale faktory, které mohou ovlivnit vysledky vyzkumt
zkoumajicich vztah sourozencii a jejich vyvoj. Mezi proménné fadi pohlavi obou sourozenct,
veék obou sourozencti a potadi narozeni, jejich rodinu a jeji charakteristiky (velikost rodiny,
pocet déti v roding€, v€k a vzdelani rodicl) a v neposledni fadé také socio-ekonomicky status
rodiny. Z vyzkumného Setieni této diplomové prace vyplyva, ze v zapojenych rodinach byla
u vSech potomkt patrna odlisnost ptistupu k sourozenci s mentalnim postizenim a mezi
sourozenci se vyskytovaly individudlni rozdily ve vzajemné blizkosti a zpisobu interakce.
Tyto odlisnosti vychéazely v ptipad¢ téchto konkrétnich rodin zvlast€¢ z mirné se liSicich
parametri zapojenych rodin, odliSnych projevi mentalniho postizeni u jednotlivych osob,
dale zrGzného stafi vSech zapojenych sourozencii a jejich ve€kového rozdilu mezi
sourozencem S mentalnim postizenim, pohlavi intaktnich sourozenci a jejich celkové

osobnosti.

Specifickym faktorem ve zkoumanych sourozeneckych vztazich v této diplomové
praci bylo vnimani pietrvavajici nerovnomérnosti mezi obéma sourozenci. Ve vztahu
participanti sami sebe vnimaji jako ty, ktefi své sourozence s mentalnim postizenim posouvaji
kuptedu a spole¢nou interakei rozviji jejich dovednosti. Toto zjiSténi koresponduje s vysledky

i dalSich vyzkumu (Reimers a kol., 2022; Stoneman, 2009; Tzuriel, Hanuka-Levy, 2019)

Z vyzkumu vyplynulo, Ze jiz v détstvi informanti vnimali odli$nost jejich sourozence.
Pouze v jedné rodiné o tématu postizeni oteviené mluvili jiz v brzkém véku sourozence.
V ostatnich dvou rodinach bud’ tyto konverzace neprobihaly viibec, nebo je rodice otevieli

az na zéklad¢ projeveni zajmu ze strany intaktniho sourozence v pozdé¢jSim véku.
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S nastupem dospivani zvlast¢ Marika a Aneta zacaly také vice premyslet
nad budoucnosti svych sourozenct s mentalnim postizenim, jejich samostatnym fungovanim
ve spolecnosti nebo nad jejich pfipadnym uplatnénim. V téchto otazkéach tyto dveé sestry
vnimaly samy sebe jako nastupce svych rodic¢ii, po nichz jednou (spolu s dal§imi sourozenci)
pievezmou opatrovnictvi o jejich bratra s mentdlnim postizenim. Pocit zodpovédnosti
za budouci péci o sourozence je popisovan i v mnoha dalSich vyzkumech a role pecovatele
je pro intaktni sourozence jiz v détstvi prirozena. (Eisenberg a kol., 1998; Meltzer, Kramer,
2016; Tozer a kol., 2013) Jak naznacil také nas vyzkum, role budoucich pecovatelt se tyka
zvlasté sester a v rodinach s vice nez jednim sourozencem se této role ujimd zpravidla
sourozenec, jenz ma s ditétem s mentalnim postizenim nejbliz§i vztah dany spole¢nym
vyrustanim. (Leane, 2019) Otazka budoucnosti bratra ¢i sestry s postizenim u jeho sourozence
vyvolava bud’ zvySené napéti a stres nebo jej motivuje Kk hledani odpovédi a planovani feseni.

(Milevsky, Singer, 2022)

V soucasnosti vSichni sourozenci konstatuji, ze u nich dochazi k postupnému smifeni
a pfijeti postizeni, pficemz kazdy vidi zdroj svého vyrovnani v néfem jiném. Aneta
povazovala za kli€ovy blizky vztah s rodi¢i a prohloubeni znalosti o projevech mentélniho
postizeni a dostupné podpotfe. Marice pomohla zmeéna tfidniho kolektivu pii nastupu
na stfedni Skolu a jejich pfijeti bratra, kdyz se s nim setkali. Filip stejn¢ jako Aneta popisuje
Vv piijeti sourozencova postizeni vliv vzoru svych rodi¢i a jejich chovani k bratrovi. Tato
zjisténi potvrzuje vyzkum Petalas a kol. (2009), podle néhoz piedpokladem k pozitivnimu
hodnoceni sourozeneckého vztahu je hlubsi porozuméni projeviim postizeni u bratra ¢i sestry
a vnimani pozitivni reakce ze strany rodic¢t a vrstevnikt vuci ditéti s postizenim. Macks
a Reeve (2007) zdiraziuji, Ze zaclenéni do kolektivu a silna ptatelstvi s vrstevniky mohou

hrat ve vnimani sourozeneckého vztahu dulezitou roli.

Vsechny dotazované osoby se shodli na tom, Ze vli¢i svym sourozenclim s mentalnim
postizenim v n&kterych chvilich pocituji hnév, jez je patrny zvlasté ve vypjatych situacich
a pii zachvatech strachu ¢i agrese u jejich sourozence s postizenim. Filip popisuje také pocity
zloby vici sobé ve chvilich, kdy ptecenil bratrovy moznosti. (srov. Shivers, McGregor, 2018;
Schuntermann, 2007) Sourozenci Filip a Marika mluvi o pocitu studu na vetejnosti za chovani
bratra béhem jejich détstvi a rané adolescence. Pocit studu popisuji sourozenci déti
s mentalnim postizenim také v jinych vyzkumech (srov. Milevsky, Singer, 2022) V domécim

prostiedi sourozenec Casto vnima postizeni jako normu, naopak venku jej v disledku reakce
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okoli vnima jako néco nepatiicného. Tozer a kol. (2013) na zakladé této skutecnosti

intaktniho sourozence pojmenovava jako obyvatele dvou svéta.

U Mariky byl popisovany pocit studu umocnény také nepfijetim kolektivu ve skole.
V souvislosti s touto skute¢nosti uvedla zlost na rodice, které povazovala za viniky situace.
Podobné jako Filip se zlobila sama na sebe a citila se provinile za omezovani pfirozené
povahy jejiho sourozence. Pocity viny se u sourozencl osob s mentalnim postizenim
vyskytuji pomérné Casto a pretrvavaji i v dospélosti. K sourozeneckym pocitim viny miize
piispivat vétsi rozdil ve schopnostech sourozenct a souvisi s charakteristikami sourozence
s mentalnim postizenim. (Shivers, 2019a) Marika dale zminuje pocit bezmoci pii nepochopeni

ze strany okoli, kdyz v té€chto situacich nemutize pii bratrovi Stat a branit jej.

Dva sourozenci neméli pocit, ze by dité s postizenim zpiisobilo vyraznou zménu
spolecného souziti vrodiné a chodu domdacnosti. V rodiné Mariky pfitomnost postizeni
u ditéte vnimali jako novou vyzvu, ktera ale nezpisobila zménu spole¢nych rodinnych tradic
nebo obvyklého kazdodenniho rezimu. Naopak Aneta tuto zménu pocitovala, zvlasté
V naroénych situacich a pii extrémnich vykyvech chovani u sourozence s postizenim, které
vyzadovaly ustupky ze strany ostatnich ¢lenti rodiny. Roli v tomto rozdilném vnimani
skute¢nosti rozhodné hraje zavaZznost mentalniho postiZeni ¢i dalSich pfidruZenych postiZeni.
Vjinych vyzkumech sourozenci oznacovali rodinné fungovani v jejich détstvi
za nepiedvidatelné a chaotické, které bylo casto omezovano nutnosti se pfizplsobit
specifickym projevim postizeni. Jak z t€chto vyzkumi vyplyva, naro¢né projevy se casto

tykaji poruch autistického spektra. (Tozer, Atkin, 2015)

Pozitivni vliv na pfijeti sourozence v rodiné a vytvoreni blizkych vzajemnych vazeb
mélo podle dvou sourozencii spolecné traveni Casu jako rodina, spole¢na ucast na rodinnych
dovolenych, kazdodenni spole¢né stolovani nebo jednodenni rodinné vylety. Sourozenci
Vtomto vyzkumu potvrdili dileZitost podpory ze strany rodicli, ovSem hodnotili jejich
zpusoby jako ne vzdy adekvatni vii¢i tomu, co by potiebovali. Jako diilezity faktor se jevila
otevienost rodi¢e s détmi komunikovat 1 o té€zkych a citlivych tématech tykajicich
se sourozence s mentdlnim postizenim. Sourozenci dale vnimali jako dilezité pochopeni
jejich pocitl ze strany rodict a vyjadieni podpory. Pii napjatych momentech v agresivnich
epizoddach u bratra s postizenim vnimala Aneta otevienou komunikaci jako nezbytnou
ke zpracovani vzniklé atmosféry strachu a Soku. Ve vyzkumu Correia a Santos (2022) byla
upiimna a oteviena komunikace obdobné sourozenci identifikovana jako jeden z aspekt

pfispivajici k dobré kvalité¢ Zivota rodiny s ditétem s mentidlnim postizenim. Diky dobré
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vzajemné komunikaci mezi Cleny rodiny méli sourozenci pocit, Ze jim nékdo nasloucha,

rozumi jim a zaroveit mu mohou duvétovat.

Z odpoveédi sourozencli ve vyzkumu této prace dale vyplynulo, ze role rodict
Vv sourozeneckém vztahu spociva v poskytnuti psychické podpory, vysvétleni specifickych
projevi postizeni, sourozenci je vnimaji také jako mediatory pii konfliktech a tézkych
situacich. Sourozenci konstatovali, ze ne vzdy citili potfebnou miru pochopeni a adekvatni
podpory (srov. Correia a Seabra-Santos, 2022). Filip hodnotil, Ze jejich rodina o bratrové
postizeni nikdy oteviené nemluvila a zpocatku nechapal ptvod jeho diagnozy. Vysledky
vyzkumu Conway a Meyer (2008) ukazaly, Ze mnoho sourozenci v détstvi dostava
jen omezené informace a minimalni prostor k adresovani otazek na diagnézu sourozence.
Pfitom poskytnuti informaci o projevech sourozencova postiZeni je klicovy piedpoklad nejen

k porozuméni jeho chovani, ale také k pozitivnimu vnimani vztahu. (Meyer, Holl, 2020)

VSichni sourozenci hodnotili pfistup svych rodicli s obdivem a vnimali u nich snahu
vytvofit harmonické a laskyplné zazemi. Ani jeden ze sourozencii nemél pocit, ze by jeho
bratr byl rodi¢i upfednostiovan na tkor ostatnich ¢lent rodiny. Presto Filip uvedl,
ze mu ze strany rodicl chybéla vétsi pozornost. Podobné se vyjadrila také Aneta, kterda méla
pocit, ze nedostatek rodicovské pozornosti pramenil z toho, Ze ji pfisuzovali roli zodpovédné
starSi sestry a diky tomu, Ze dokéazala rodice v praktickych zaleZzitostech domacnosti ve velké
mife zastoupit, ji povazovali za vyspélejsi. Bfimé nadmérné zodpovédnosti vnimala také
Marika a obé respondentky mély pocit nedocenéné prace, kterou pro svého sourozence
udélaly a délaji. Tento tendence delegovat na star§i sourozence v rodiné pecovatelské
povinnosti je patrnd i v jinych vyzkumech. Tento jev se nazyva ,,parentifikace®. Dusledkem
mize byt pocit nedostatecné rodiCovské podpory a pretizeni u intaktnich sourozenct.
(Benderix, Sivberg, 2007; Cridland a kol., 2016)

V ramci vyzkumu se sourozenci vyjadiili také ke svym potiebam, které se liSily podle
toho, od koho byly ofekavany. Od rodi¢i sourozenci témei shodné uvedli, ze by si ptali vice
pozornosti a spolecného ¢asu, kdy by mohli mit rodi¢e pouze pro sebe. Marika by si zpétné
ptéla, aby péci o Petra nebyla v détstvi tolik zatizena. Pro sourozence je Cas traveny pouze
srodi¢i velmi potfebny a dulezity a rodie by neméli tuto potfebu sourozenci opomijet
(srov. Cridland a kol., 2016; Bleach, 2011). Dva informanti shodn¢ uvedli, Ze ze strany svého
sourozence by uvitali vice klidu, samoty a respekt jejich soukromi. Bleach (2011) doporucuje
k zajisténi této potfeby umoznit intaktnimu sourozenci mit vlastni pokoj. Sourozenci

si uvédomuji, Ze vzhledem k omezenym schopnostem 0soby s postizenim, je pro sourozence
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obtizné jejich pozadavky naplnit. Stimto védomim od sourozence Aneta rad&ji

nic neocekava, protoze nevidi moznost, jak by jeji potieby mohl naplnit.

Intaktni sourozenci spatiuji pozitivni pfinos sourozeneckého vztahu zejména v rozvoji
trpélivosti a vétsSimu pochopeni k lidem v podobné situaci. Vyssi miru empatie jako pozitivni
dusledek sourozeneckého vztahu s bratrem nebo sestrou s mentalnim postizenim popisuji také
mnohé dalsi vyzkumy (Blatny, Stépanova, 2009; Perenc, Peczkowski, 2018; Shivers, Dykens,
2017; Shivers, 2019b). Souziti s bratrem s postizenim Mariku piimélo nad vécmi vice
piremyslet a pozitivné hodnoti, ze diky této zkuSenosti ziskala motivaci na sob¢ vice pracovat.
(srov. Correia, Seabra-Santos, 2021) Ptesto ve své vypoveédi vyjadiila smutek nad tim, Ze jeji
bratr nebude mit v zivot¢ stejné moznosti a uvedla, ze by si v nékterych chvilich prala, aby
byl jeji bratr zdravy. Aneta pozitivné hodnotila vliv této zkuSenosti na vybér jejiho budouciho
povolani. Autofi jiné studie Marks, Matson a Barraza (2005) tento vliv na volbu budouciho
zameéstnani u intaktnich sourozencii potvrzuji a domnivaji se, Ze k zajmu o obor sourozence
vede nejen prozitd zkuSenost, ale také touha skrze tyto zkuSenosti zlepsit podporu o dalsi

osoby se zdravotnim postizenim.
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8 ETICKE ASPEKTY VYZKUMU

Provedeny vyzkum byl zaméfen na zkoumani zkuSenosti sourozencti osob s mentalnim
postizenim a zabyval se velmi citlivymi tématy. Z toho divodu bylo nutné zajistit ochranu
vsech tcastnikli vyzkumu, aby nedoslo ke zneuziti téchto informaci a odhaleni jejich identity.
V prubéhu celého procesu vyzkumného Setfeni byly peclivé zohlednény a respektovany

nasledujici etické aspekty vyzkumu.

Kazdy ucastnik byl peclivé sezndmen s cili, postupy a zplsobu realizace celého
vyzkumu véetné analyzy dat. Udaje o vyzkumu jim byly piedstaveny nejprve pisemné
a nasledné také ustné ptred samotnou realizaci. Participanti byli informovani o moznosti
kdykoliv odstoupit od ucasti bez udani divodu a jejich ucast byla dobrovolna. Kazdy pted
zahajenim vyzkumného Setfeni podepsal Informovany souhlas (Ptiloha 3), v némz souhlasil
s potizenim audionahravky celého rozhovoru. Vzhledem k plnoletosti v§ech sourozencti nebyl

nutny souhlas jejich rodici o zapojeni ve vyzkumu.

Vsechny osobni udaje byly zpracovany se zietelem na zajiSténi ochrany soukromi
participanti a zachovani jejich anonymity. Byly odstranény ¢i anonymizovany veSkeré
identifika¢ni udaje, ve vyzkumu byly pouzity také jina kfestni jména vSech sourozenci
a jejich rodic¢h. Veskeré informace poskytnuté ucastniky byly povazovany za davérné.
K ziskanym datim v plném znéni méla pristup pouze autorka diplomové prace. Prostiedi
vyzkumu a zpisob jeho realizace byly navrZeny tak, aby zajistily bezpecnost a komfort
ucastnikii a byla respektovana jejich moZnost volby. V pribéhu vyzkumu bylo u vSech
participantl respektovano jejich pravo na soukromi, zachovani dlistojnosti a vyjadieni jejich
vlastniho ndzoru. Vyzkumnik usiloval o maximalni nestrannost a dodrZeni pravidel védecké
prace. Ugastnici méli moznost vyhodnotit vysledky vyzkumu této diplomové prace pred jejim

zvetejnénim.
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9 LIMITY VYZKUMU

V této kapitole jsou podrobné analyzovany mozné limity této diplomové prace. Kazdy

vyzkum narazi na uréité faktory, jez mohou ovlivnit a do uré¢ité miry omezit jeho vysledky.

Zohlednéni téchto limitl je kli¢ové pro spravné pochopeni kontextu vyzkumu a umoziuje

adekvatni interpretaci jeho vysledkt. (Miovsky, 2006) Limity jsou ¢lenény do tfi skupin podle

oblasti, ke které nalezi:

Limity na strané vyzkumnika

Omezené zkusenosti s vedenim polostrukturovaného rozhovoru a realizaci ptipadové
studie s vice ucastniky.

VIiv osobnosti vyzkumnika, jeho vlastnich nazorti, sympatii a osobnostnich
predpokladii véetné schopnosti empatie a komunika¢nich dovednosti.

Citlivé vedeni pfi praci s t€zkymi tématy a vhodna reakce na stres a emoce Ucastnika.
Znalost kontextu vyzkumu a jeho zohlednéni pfi interpretaci ziskanych dat.

Dostatek ¢asu na planovani a realizaci vyzkumu s ohledem na jeho ¢asovou néaro¢nost.

Limity na strané ucastniki vyzkumu

Lisici se podoba poskytnutych odpovédi v jejich rozsahu a otevienosti ucastnikii.
Nemoznost ovéfit pravdivost odpoveédi a jejich ovlivnéni subjektivnim vnimanim
ucastnika, zkreslenim vzpominek nebo jejich nepfesnym vybavenim.

Vliv aktualniho rozpoloZeni ucastnika na vysledky vyzkumu.

Limity na strané metodologie vyzkumu

Vzorek ucastnikll tvofil pouze sourozence, ktefi maji bratra s mentalnim postiZenim
a chybélo srovnani s rodinou, kterd by méla divku s mentalnim postiZzenim.
Perspektiva pouze jednoho intaktniho sourozence v rodiné, absence pohledu
sourozence s postizenim nebo dalSich sourozencii v rodin€. Srovndni jejich vypovedi
S vyjadfenim rodici by mohlo piinést dalsi zajimava zjisténi.

Nesourodost ptipadi v nékterych aspektech (potadi narozeni, v€k sourozencii a jejich

veékovy rozdil).
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ZAVER

Cilem této diplomové prace bylo popsat a porozumét specifickym aspektim vztahu
mezi sourozenci, kdy jeden ze sourozenci ma mentalni postizeni. V teoretické Casti byla
nejprve popsana zakladni charakteristika mentdlniho postizeni, dale se autorka zabyvala
tématem sourozenectvi a posledni ¢ast byla vénovana rodin¢ a roli rodi¢ti v sourozeneckém
vztahu vcetn¢ piedstaveni potieb ditéte. V praktické casti byly analyzovany rozhovory
se tfemi intaktnimi sourozenci z rtiznych rodin a nasledné interpretovany formou deskriptivni
ptipadové studie. Provedeny vyzkum se soustiedil na popis téchto oblasti: jedine¢nost vztahu,
jeho vyvoj, prozivané emoce, rodina a podpora rodicu, potfeby sourozenci a pozitivni piinos

sourozeneckého vztahu.

Zvysledkli je patrné, Ze v sourozeneckém vztahu intaktni sourozenci vnimali
vzajemnou nerovnomeérnost, pficemz ve vztahu zaujimali pozici vyspélejSiho sourozence
bez ohledu na vék. Vyzkum ukazal, ze vztahy mezi sourozenci prochazi riznymi fazemi
a jejich dynamika se méni diky dospivani obou sourozencii a procesem jejich vzajemného
poznavani, ptic¢emz V pozdé€jsim veku zacind byt ve vztahu pro intaktni sourozence dilezité
téma budoucnosti a zarovenl maji pocit vétSi zodpovédnosti v pé€i o osoby s mentalnim
postizenim. Sourozenci ve vztahu nejcastéji popisovali zvlasté v naro¢nych situacich pocity

hnévu a hovofili o prozivani studu na vefejnosti.

Z vyzkumu dale vyplynulo, Ze vyznam rodi¢ovské role v sourozeneckém vztahu
spo¢iva ve vytvareni prostfedi, kde se sourozenci citi byt slySeni a pochopeni a v tézkych
momentech vnimaji podporu ze strany rodicli. Spolecné traveni Casu jako rodina, oteviena
komunikace a poskytovani psychické podpory pfispivaji k pozitivnimu hodnoceni rodi¢ovské
podpory intaktnimi sourozenci. Sourozenci k tématu potieb vyjadfili touhu mit v détstvi
Castéji prostor travit ¢as pouze s rodici bez pritomnosti ostatnich sourozencti (resp. sourozence
s mentalnim postizenim). Dale se ukéazala byt diilezita potfeba soukromi a samoty. ZkuSenost
sourozenectvi s ditétem s mentalnim postizenim mize formovat nastaveni hodnot, rozvijet

schopnost empatie a adaptace na rizné zivotni situace nebo urc¢ovat budouci volbu povolani.

Porozuméni procesu, jak se sourozenecké vztahy méni v pribc¢hu Casu a jak intaktni
sourozenci tento vztah vnimaji, ndm umoznuje lépe pochopit jejich potieby a navrhnout
adekvatni formy podpory. Dlouhou dobu se vyzkumy zabyvaly atributy sourozeneckych

vztaht s ditétem s postizenim z pohledu rodice a samotnému sourozenci poskytovaly jen maly
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prostor K vyjadieni. Zpasob zpracovani vyzkumu této diplomové prace vychazi
z ptedpokladu, Zze k pochopeni komplexni dynamiky sourozeneckych vztahi je nezbytné
nahliZet na né z perspektivy samotnych sourozenct. Proto se ve vyzkumném Setfeni rozhodla
dat autorka prostor primarn¢ intaktnim sourozencim a piedstavit jejich perspektivu

na sourozenecké pouto.

Autorka vidi v tématu sourozeneckych vztahii s ditétem s mentalnim postizenim
potencial dal§itho vyzkumu. Velmi zajimavé by o tomto tématu byla longitudindlni studie
zachycujici vyzvy spolecného souziti sourozencu v redlném cCase. Rovnéz by bylo pfinosné
blize prozkoumat perspektivu sourozence s mentalnim postizenim a zachytit jeho pohled

na vliv sourozeneckého vztahu v jeho zivote.

Dal$i moznosti vyzkumu je prozkoumat dopady rtiznych interven¢nich programi
zaméfenych na podporu vztahi mezi sourozenci. Takovéto studie by mohly analyzovat
ucinnost riiznych terapeutickych ptistupli nebo skupinovych setkani pro intaktni sourozence.
V Ceské republice by k takové studii bylo mozné vyuzit program STEPS, ktery je primarng
uréen pro sourozence osob s poruchou autistického spektra a zkoumat moznosti jeho vyuziti
u jedincll se sourozencem s mentalnim postizenim. DalSim zkoumdnim tohoto tématu

muizeme piispét k lepSimu pochopeni potieb rodin a posilit kvalitu Zivota jejich ¢lent.

Ackoliv je téma sourozenectvi s ditétem S postizenim pomeérné bohaté popsano
V zahrani¢nich studiich, je obtizné mezi témito vyzkumy dojit ke vSeobecné platnym zaveérim
pro skupinu intaktnich sourozencl a je patrné, Ze se jedna o velmi individudlni zaleZitost
ovlivnénou mnoha faktory. Mezi tyto faktory patii napiiklad pohlavi, v&k, zavaznost
a charakteristika mentalniho postizeni, trovenn komunikace, rodinné prostfedi a jiné dalsi
vlivy. Pfijeti jedince s mentalnim postizenim a jeho specifickych vlastnosti ovliviiuje postoj
intaktniho sourozence a pfinasi pocit smifeni, coz bylo patrné u vSech intaktnich sourozencii

zapojenych ve vyzkumu.
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Téma:

10.
11.
12.

Téma:

13.
14.

Priloha 1: Prehled otazek k rozhovoru se sourozencem

Specifické projevy a problémy

Co na svém bratrovi/sestie mate rad/a a co na ném naopak nemate rad/a?

Mate néjaké dalsi sourozence?

Byl v né¢em vztah s nimi jiny nez se s Vasim bratrem/sestrou s mentalnim postize-
nim? V ¢em konkrétné?

Objevuji se n¢jaké konkrétni problémy nebo obtize, kdyz ma Vase sestra/bratr men-
talni postizeni?

Byly né¢jaké situace, které byly pro Vas diky tomu tézké? Jaké konkrétné a pro¢?

: Emoce ve vztahu a jeho prozivani

Co jste v takové situaci/situacich prozival/a za emoce?
Mg¢l/a jste néjaké specifické povinnosti v souvislosti s pééi o bratra/sestru?
a. D¢lal/a jste je rad/a?
b. S jakymi pocity jste je vykonaval/a?
Jaké dalsi pocity jste ve vztahu K bratrovi/sestie prozival/a?
Stalo se Vam, Ze se Vase pocity k sourozenci ¢asem zménily? Cim ta zména byla

zpusobena?

: Vyvoj vztahu se sourozencem

Vzpomenete si, jak jste vnimal/a sourozencovo postizeni v détstvi?
a. Vsimal/a jste si nebo vnimal/a jste, Ze je jiny?
b. Chapal/a jste, pro¢ tomu tak je?
Zménil se néjak vas vztah, kdyz uz jste byli starsi (s pfichodem puberty)?
V ¢em je pro Vas dnes vztah jiny nez pied 10 lety?
Jak se zménilo pfijeti postizeni Vaseho sourozence?
a. Bylo néco konkrétniho (napf. kniha, pobyt, vyroky rodi¢i, setkani s uréitym
clovékem), co Vam pomohlo zménit perspektivu na Vaseho sourozence?

ZKkuste popsat, co to bylo a v ¢em Vam tato zkusenost pomohlo?

Rodina a podpora rodici

Ovlivnilo néjak postizeni VaSeho bratra/sestry atmosféru a vztahy ve vasi rodiné?

Dé¢lali rodice néco pro to, abyste meli spolu se sourozencem hezky vztah?



15. Vzpomenete si, jakym zptsobem s Vami mluvili o sourozencove postizeni? Mohl/a
jste s nimi mluvit o vS§em, co Vas okolo bratra/sestry trapi?

16. Jak reagovali na Vasi ptipadnou frustraci (hnév/zklamani)?

17. Je néco, co mohli v tomto ohledu udé¢lat 1épe?

18. Co naopak hodnotite v jejich piistupu k Vam jako pozitivni?
Téma: Potieby intaktniho sourozence

19. Je néco, co jste v détstvi/dospivani vzhledem k naro¢né péci, inave potieboval/a...?
a. Od rodica
b. Od bratra/sestry s postizenim

c. Od ostatnich sourozenct

d. Od kamaradua

20. Je néco pozitivniho, co do Vaseho Zivota tato zkusenost (doposud) piinesla?



Piiloha 2: Oblasti anamnézy ditéte s mentalnim postiZenim a jeho rodiny
Rodina

¢ kdo jsou ¢lenové rodiny, zda je rodina Gplna

e kolik je v rodin¢ déti, jejich pohlavi a vék

e kdo z déti Zije spolu s rodici ve stejné domacnosti (pfip. jak ¢asto sourozenec rodinu
navstévuje)

e kde rodina bydli

e rodinné tradice a spole¢né Cinnosti
Dité s mentalnim postiZenim

e vek, pohlavi, vékovy rozdil mezi sourozencem zapojenym ve vyzkumu
e jak cCasto jsou spolu v kontaktu, spolecné aktivity nebo pravidelné ¢innosti
e specifika postiZeni a jeho projevi
o charakteristika diagndzy, jak se u ditéte projevuje
e 0sobnost sourozence s MP
o typické vlastnosti, co ma rad, silné a slabé stranky, z ¢eho ma strach
o chovani v cizim prostiedi, vyhledavani spole¢nosti druhych lidi
o obvyklé rozpoloZeni

o chovani v pfitomnosti sourozence (zapojené¢ho ve vyzkumu)

typickd népli dne, povinnosti v domécnosti, zajmy a konicky
Urovei samostatnosti a zvladani péce o sebe

e 'V Cem potiebuje péci a dopomoc?
o Hygiena (dokaze se osprchovat, oholi se, vy¢isti si zuby)
o Oblékani (zvladne se obléct sam, vybere si vhodné obleceni v zavislosti na
pocasi
o Stravovani (naji se sam, zvlada krajet ptiborem pftip. je schopny piipravy
jednoduchého jidla)
o Komunikace (tiroven porozuméni a feci)

o Motorika (chtize, pohybova obratnost, jemna motorika, koordinace pohybu)



Priloha 3: Informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu

a zpracovanim ziskanych tudaji

Svym podpisem udéluji sviij souhlas se zapojenim do vyzkumu diplomové prace Veroniky
Novakové na téma ,Specifické aspekty sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim
postizenim®. Cilem této diplomové prace je porozumét specifickym aspektim vztahu mezi
sourozenci, kdy jedno z déti ma mentalni postiZzeni. Data budou ziskavana formou rozhovoru,

ze kterého bude potizen audiozaznam.

Ma ucast ve vyzkumu je zcela dobrovolnd a timto souhlasem je mi zaruena moznost na
otazky neodpovidat a z vyzkumu mohu kdykoliv odstoupit bez udani divodu. Veskeré osobni
udaje a citlivé informace zistanou divérné a identita vSech zapojenych ucastnikl

¢i zminénych osob bude zménéna.

Potvrzuji, ze jsem byl/a informovan/a o nahravéni celého rozhovoru za ucelem pozdéjsi

analyzy a zpracovani dat.

Podpis: Datum:




Priloha 4: Vybrané asocia¢ni karty DixIt

Prabéh aktivity prace s kartami:

Karty byly vylozeny na dostate¢n¢ velké plose a vyzkumnik dal ucastnikovi instrukci,
aby si karty dostate¢né prohlédl a jednu z nich si vybral podle toho, ktera z nich nejlépe
vystihuje sourozenecky vztah sjeho sourozencem s mentalnim postizenim. Jakmile
si uastnik vybral jednu kartu (Cas k vyberu a prohlédnuti vSech karet nebyl nijak limitovan),

mél sviij vybér slovné popsat a zdiivodnit, pro€ si vybral tuto konkrétni kartu.

Vybér karet u jednotlivych sourozencii:

Aneta Lukas



Priloha 5: Ukazka rozhovoru se sourozencem

Priibéh rozhovoru s Filipem
Co Vy na Vojtovi mate rad?

Dobrodruznost, radost z malych véci. Ze mu staci dovést pohled a Ze je nadSeny uplné,
ze vlastné clovek, ze on si uvédomil, ze si na n¢j ¢lovek vzpomnél, ze mu néco dovezl z té
daleké cesty, tfeba kdyz n¢kam cloveék vyjel. 1 kdyz na to zapomene, ze mu nékdo néco

dovezl.
A co naopak na ném nemate rad?

Obcas bych tekl asi, jak je tvrdohlavy, obcCas pies tu jeho mysl si n¢jak to, no, Ze obcCas

se proste sekne a nejde s nim hnout. To je pak t€zké prekonat, ten jeho strach.
Mate néjaké spole¢né aktivity, co spolu délate?

Ur¢ité mame né¢jaké vylety, protoze on rad chodi, a to je nejlepsi ¢innost, jak ho unavit, takze

chozeni a néjaké vyletovani, to spolu ob¢as podnikame.

Pak asi bych tekl, n&jaké, a to zase ne tak Casto n&jaké muzea 1 tieba s né¢jakyma, Ze si muze

sdhnout na n¢jaké exponaty nebo...
V Cem je ten vztah s Vojtou jiny nezZ s ostatnimi sourozenci?

Asi na ngj ¢loveék musi brat vic ohled, jako Ze, no, a je vic takovy jednoduchy, tim, jak my
dospivame, tak on je pofdd na té stejné urovni, takze jakoby potad, potad je. No, pofad
ho ¢lovék musi brat tak jednoduse. Clovék mu musi vozit pohledy, aby mél radost, ¢lovék mu

ud¢la radost, Ze si n¢j vzpomnél, protoze se vzdycky pta, jestli jsme mu néco dovezli.

Asi v minulosti to bylo i, ze si vlastné s nim ¢lovék moc nemohl hrat, to bylo t¢Zké s nim
si n¢jak hrat a Ze spis se mu ¢lovek jako vyhybal, nebo ze se za n¢j stydé€l a nechtél s nim mit

nic spole¢ného v minulosti.

Objevuji se néjaké konkrétni obtize, kdyZ ma Vojta mentalni postiZeni, jakoZe tieba

konkrétné, co se Vam stalo, vzpomenete si na néjakou situaci? Co jste s nim zazil?

Toho je hodné, to bych mohl povidat dlouho.



Pro m¢ asi nejintenzivnéjsi bylo, kdyz jsem ho vzal na détské hiisté a takové jako vyskoveé,
kde se postupné $plha nahoru a byl jsem nadseny, ze Vojta Splha se mnou, akorat mi nedoslo,

ze pak ta skluzavka, Ze se boji skluzavek.

My jsme ho pak nemohli dostat doli, takze jsme ho asi hodinu a ptl pacili a on samoziejmé
tim, Ze se boji vysek, tak a bylo to také prihledné a nebyly tam zadné schody dolti a uz viibec

ne schody se zabradlim, takze jsme museli nasilim prosté shrnout dolt.

No nebo takové klasiky na kopci prosté. Tam jsou néjaké schody prost¢ a on samoziejme
vyleze ale pak nevyleze zpatky, takze, ale to uz, pak uz je ¢loveék tak otrkany, ze uz prosté:
,Vojto, jdeme. Dej mi ruku, prosté jdeme.“ No, ale na tom hfisti, to bylo fakt intenzivni,

Ze tam jsme 1 pfemysleli, jestli budeme volat hasice, nebo jak ho dostaneme jako dolt.
No a co jste v takové situaci prozival za emoce?

Nastvani, ze tim, Ze i vlastné nastvani na sebe tim, Ze jsem neodhadl ty jeho predispozice,
ty jeho schopnosti. Ze prosté jsem si neuvédomil, Ze prosté vlastné nema rad skluzavky,

ze nepojedeme dolii a ze... No prosté to, no...
Byl jste nastvany jenom na sebe nebo taky na néj?

Tak samoziejmé Ze i na ngj, takZe prosté mé¢ to pfijde bandlni, prosté to je détské hiisté pro
déti, tak to snad Vojta musi zvladnout, takZe urcité jsem byl nastvanej i na ngj. Protoze mé

to prosté piijde fakt bandlni. Viibec mé nenapadlo, no, Ze tam miiZou byt n¢jaké pak disledky.

No a mél jste néjaké specifické povinnosti, co jste s Vojtou délal nebo co jste spolu

délali?

Tak moc jich tam nebylo nebo néjak Casté, ze by to bylo pravidelné, ale obcas jsem ho vodil
ze Skoly, teda. To jsem byl jesté maly vétSinou, takze to jsem ho ze Skoly vodil, a to bylo par
set metrd, takze to bylo jeste v poradku, i kdyZz ¢lovek se za néj jakoby stydi jesté tim, jak furt
mluvi, mluvi.

takze, nebo kdyz jsem tam byl jenom, Ze jo, ja a Vojta, jakoze ho tteba umyt.
Délal jste to rad, tady tyto povinnosti?

Moc ne, ale zaroven nevim, me to zas tak nevadilo. No jeli jsme bomby proste, umyvame se.



Akorat pak Cloveék vitbec nevi, jaky ma pak ru¢nik, takové ty praktické, on viibec nevi, co ma,

takze mu da ¢lovek své mydlo, nez nad tim pfemyslet, co on ma za mydlo.

No, piemyslim, jestli néco mam za povinnosti, samoziejmé jako ty vylety, no, jako obcas,

at’ si mamka odpocine n¢jaky vylety, zabavit, né¢jaky vylet, jednodenni thru.

Kromé toho studu, jak jste zminoval, tak prozival jste jesté néco, kdyZ jste délal s nim

tady tyto véci?

Tak obcas i to nastvani, ale to bylo asi vSechny ty emoce. Protoze on neni zas tak

problematicky ¢lovek, takze to neni néjak...

No. Jesté jsem si vzpomnél na tu situaci, jak jsem ho vzal na lanovku, kdy on moc nebyl, neni
zvykly na lanovky, takze jsme nastupovali. Pak jsem si zacal uvédomovat, ze co jsem vlastné
objednal, tak jsme ¢ekali na to, az ptijedou ty sedacky, pak jsme jako n&jak nastoupili, pak
jsem zjistil, Ze Vojta nema vlastné batoh, ze ho odhodil prosté tim, jak piijizdéla ta lanovka,
takZze pan za nama bézel s batohem, ze ma tady batoh pan a fikam: ,,Aha, dobré, super...
Pak zase jsem se bal, fikam, jak bude vystupovat? Tak jsem zacal ddvat nahoru tu tycku?
A Vojta hned né, né, né, né! Rikam, Vojto, musi se to dat nahoru jinak nevystoupime, budeme
tady jezdit furt dokola, takZe jsem nésilim prosté zvedl tu tyCku, chytl ho za ruku a jakmile
byla ta plocha, kde se vystupuje, tak fikam: ,Jdeme rychle, Vojto, zdrhame, utikame.

Takze Vojta utikal nadSeny, Ze se drzi pevné zem¢& pod nohama.
No a stalo se Vam, Ze se néjaké Vase pocity k Vojtovi ¢asem zménily?

V détstvi jsem jako k nému citil asi n&jaky stud nebo né&jaké vlastng, Ze nebyl to stejné décko,
ten stejny cloveék, se kterym bych si hral, vétSinou jsem se spi§ za n&j stydél a nechtél jsem

mit nic, v uvozovkach, s nim nic spole¢ného, n¢jak byt s nim viden.

A pak uz postupem casu vlastné puberta, jsem se asi taky za néj stydél, ale pak uz se to néjak,

jsem to zacal tak vnimat néjak jinak, Ze proste.
Cim si mysli§, Ze ta zména byla zpiisobena?

Tak asi tim, jak lovék dospiva, zjistuje. Ze vlastné svét je plny riznych lidi a plny vlastné
postizenych lidi a prosté neni se za co stydét a Ze vlastné je to fajn. Ze prosté Zijeme ve svéte,
kde by se m¢lo néjak pomédhat, kde je spousta takovych lidi a Vojta na tom neni tak Spatné,

takZe nepfijde mi to n€jak proti moji srsti.

Jak jste to postiZzeni Vojtovo vnimal tieba v détstvi?



No, asi ja si to moc jako nepamatuju, ale bylo takové zvlastni, no, vim, Ze jsem ze zacatku
viibec nechapal, co mu vlastné je. Ja si pamatuju, ze jsem si diiv myslel, ze kdysi jak jsme se
s nim hrali, tak dostal né&jak otfes mozku, Ze Se o néco bouchl nebo ja uz ani nevim a jeli jsme
s nim do nemocnice, tak jsem si myslel, Zze z toho mé vlastné to postizeni, pak jsem zjistil,

ze tomu tak neni, Ze to je od narozeni jakoby.
No, a snazil, vnimal jsem to asi tak néjak, ze prost¢ to tak je, néjak jsem se to snazil piijmout.

Zaroven to asi nebylo tak jak u nékterych rodin, ze to postizené dit¢ vezme tu hlavni
pozornost a pak jakoby ty rodi¢e nemaji Cas na ty ostatni déti, to asi nebylo jako u nds uplné.

Porad, tam jako bylo to soustfedéni na nés.

Takze jsem to asi nevnimal né&jak dramaticky, ale obcas i ty jeho nélady, kdy tatka se s nim,
v uvozovkach, dohadoval, nebo to jsem vibec nechapal, jako, ze i kdyz ja jsem taky vybusné
dité, ze viibec jsem nechapal, Ze vlastné moc neposlouchal, nebo to, Ze se s nim pracuje n¢jak
jinak.

Zménil se néjak vas vztah, kdyZ uz jste starsi?

Urcité, ze uz jsem ho pak zacal vic brat na vylety, uz si clov€k zacne byt jako vic jisty a zane
se u n¢j ucit, co si dovolit, co si nedovolit, jo, 1 pravé téma chybama, ze ho ¢loveék nckde,
n¢kam vezme, pak zjisti, Ze to je pro n¢j moc, Ze uz ho nedostane dold, v uvozovkach z té

atrakce nebo z néceho.

Takze postupem cCasu jsem se zacal ucit. UrcCité se to zmeénilo praveé z toho studu: nechci mit s
tebou nic spolecného nebo tak, jakoZe uZ mé to nevadi ho n€kam vzit, pfijde mi to prave fajn

1 pro néj, n¢jaké obohaceni.
Jak se zménilo prijeti Vaseho sourozence? Pomohlo Vam néco zménit pohled na Vojtu?

J& jsem nad touto otazkou premyslel a Gplné€ nevim, jak na ni odpovédét, ale bych tekl, Ze asi
castecné rodice urcité, ze jak ¢lovek vidi néjaky vzor, jak se k nému chova, tak urcité to.
A urcité bych fekl 1 jako Bible, Ze to ma hlavni hodnotu, zZe milovat blizniho svého jako sdm

sebe, takZe to beru taky jako knihu, ktera vzdycky mé ukaze, no.
Myslite si, Ze né€jak ovlivnilo postiZeni Vojty atmosféru a vztahy v nasi rodiné?

Tak jako Ze obcas prosté se s nim museli tfeba rodi¢e hadat nebo néjak, 1 kdyz na ném to

hadani, jako mu to nic neudéla, spis je lepsi, at’ si prosté vybije tu zlost n&jak, ale obcas jak



ticba tatka se s nim dohadoval prosté a snazil se ho néjak piesvéd¢it nebo dotahnout ho

k nécemu.
Bych asi netekl, Ze by byly n&jak dusné&jii. Slo viechno potad v pohodsg.
No, a mate pocit, Ze délali rodic¢e néco pro to, abyste méli s Vojtou hezky vztah?

Nad tim jsem taky pfemyslel. Vlastné¢ moc nevim, ze by délali n¢jaké kroky. Jakoze jasné,
ze maminka mi fikala vzdycky, jako jestli nechci Vojtu vzit na prochézku, ale tak to neni,

uplné... M¢ do toho nenutila, ze jo.

Ale bylo to asi takové pozitivni tlaeni z jeji strany, ze byla rada, Ze se ho zbavi, Ze ho néjak

zabavim.
A vzpomenete si, jakym zpisobem s vami mluvili o Vojtové postiZeni?
To si pravé moc nepamatuju...

Ja jsem si nejdiiv myslel, Ze, Ze pravé po tom otfesu mozku, Ze to je zplisobené tim né&jak, Ze,
ze jsme si s nim néjak hrali, a pravé to se néjak stalo tak, ze jsem myslel, Ze to je tim. Jako,
ze se néco stalo, jako Ze jsme néco my ud¢lali, Ze jsme to zkazili a je to vSechno kvuli nam,
néjak se néco stalo, ale pak jsem zjistil, Ze vlastn¢ to ma od narozeni a Ze postupem ¢asu se to

vlastné, to doktofi objevovali, ale vlastné moc, nevim...

Asi moc nepopisovali ani o tom moc nemluvili tim, Ze rodice taky jsou laici, v tom nejsou

néjaci doktofi, takze taky néjak, se to asi nesnazili n¢jak odborné vysvétlit.

Uz vim, Ze je mentalné¢ retardovany, odborn¢. Myslim, Ze tfetiho stupné. Myslim, Ze jo,
Ze jsou ngjaké tfi stupné, Ctyfi, nevim, no a ze podle toho to hodnoti, takze to asi vim,
ze prosté, no. A zaroven ho ¢lovek néjak poznava tim Zivotem, jaké ma ty vlastnosti a na co je

treba haklivy, na co je to. Ze ma vlastné ty své obdobi, to bych se ale opakoval.

No a myslite si, Ze jste s rodi¢i mohl mluvit o v§em, co Vas ohledné Vojty trapilo? Kdyz
jste tifeba byl naStvany nebo jste se stydél, tak mohl jste s nimi mluvit i o téchto

pocitech?

Ja jsem o tom s nima asi jako nikdy nemluvil ani jako s kamarady, spi§ jsem to bral, jako
ze spiS jsem se ho jako $titil, Ze vlastné s nim nemam nic spolecného, ze to asi nebylo,

7e bych se néjak svétoval.

A chtél jste se nékdy svérit nebo jste ani jako nemél tu potiebu?



Ani jsem nem¢él tu potiebu se néjak svéfovat nékomu, pak jsem to bral, Ze prosté je to soucast
rodiny a je to néjak, je to muj blizni, takze prost€¢ mam ho mit rdd, mdm byt s nim, chci mu
n¢jak zlepsit ten zivot, takze Clovék déla néjaké kroky, prosté, at’ si ten zZivot uzije, no,
a zaroven ja sam, se ucim n¢jak pfijimat jiné lidi, prosté pfijimat postizené lidi s néjakym

postizenim.

No, a jak rodice reagovali na VaSi pripadnou frustraci, kdy jste byl nastvany nebo

unaveny, zklamany?
Ja jsem asi nikdy nebyl jakoze az tak vystresovany.

Jakoze vim, Ze tfeba jednou, kdyz mi tam, kdyZ se mi jako sekl a zafal mi tam fvat, ale
zaroven to byla i moje chyba, protoze na semaforu je Spatny algoritmus, takze jsem, bych tam
musel &ekat daldi minutu prosté, nez se rozsviti zelena. Rikam: ,,Pojd’ Vojto, jdem na to!* Nic

tam nejelo, akorat jsem si neuvédomil, Ze pak zacne fvat, rozefve se totalne.

Ja vim, zZe pak néjak jsem ho tam musel néjak nechat se vyfvat, ted’ tam 1 n¢kdo volal policii,
ze tam n€kdo fve, pak, kdyz se uklidnil teda a $li jsme uz dal, tak pravé jela kolem policejni
hlidka, tak jsem se bal, Ze uz jedou jako na nés, a doufal, Ze nemaji popis, protoZe jsem to fakt

nechtél s nima fesit.

N¢gjaké agresivni chovani, ale. No, to jsem pak zjistil, Ze vlastné je haklivy na néjaké

prekracovani téch pravidel, 1 kdyZ si to vlastné ¢lovék neuvédomuje.
A po této situaci reagovali jak?

Pravé po této situaci, tak spiS reagovali, Ze se snaZili Vojtovi néjak domluvit, Ze snaZzili se mu
dat n&jaky trest, jako Ze se mé jako zastali pravé pfitom. Pravé to bylo hodné specifické,
jakozZe ja jsem dal jako Vojtovi mamku na telefonu, takze ona to s nim néjak fesila, ze, ze mu
da né&jaky trest, v uvozovkach, ze to, at’ se uklidni, at’ posloucha mé. Zdlraznila tu moji

autoritu, ze to jsem ja, ze m¢ ma poslouchat.

Akorat pak jsem teda zjistil, Ze vlastné to byla ¢astecné i moje chyba, Ze jsem Sel na Cervenou,
ze vlastné jsem Sel proti néjakym pravidlim, které jsem si ani uvédomil, ze v ném vzbudi

néjakou agresi.

Je néco, co mohli udélat 1épe? V tom ohledu, Ze by Vas tieba néjak podpofrili nebo Ze by

se i néjak zajimali o Vas a jak to citite? JakozZe jak to vnimate?

Tak jako samoziejme se mohli vic jako zajimat.



Ja jsem 1 jako v détstvi vnimal, ze, jako, Ze se vlastné o mé tatka nezajima, v uvozovkach,
Ze tam neni ten zajem od ného néjak vztah posunovat nebo posilovat... Asi se jako se mohli,

vzdycky mohli udélat lip, ale to se tézko hodnoti ted’ka.

Samoziejmé se mohli vic zajimat a mohli se vic zajimat i 0 moje pocity, ale zaroven ja jsem
s Vojtou netravil tolik ¢asu, takze zaroven chéapu, ze asi ud¢lali to, co mohli a zarovei nebylo
moc co fesit, jako ze n¢jaké moje vztahy s Vojtou, jako ze, nebo miyj vztah s Vojtou, takze

nebylo asi uplné, Ze bych mél mit néjaké traumata z toho.
Hodnotite néco v tom jejich pristupu jako pozitivni?

Ze vzali tu, n&jak tu vychovu, to vzali prosté, Ze je to nas ¢len rodiny, Ze to neni néjaky ten,
vyvrhel a Ze je ten ¢len rodiny prosté s nama. A vzdycky podnikame véci spolu nebo pak
dovolené uz jsme délali prost€¢ samostatné bez ného, protoze zaroven pro n¢j ty zmeény
prostfedi jsou hodné jako tézké. Takovy, ze pak on Spatné spi tieba, pak je Uplné rozladény

z toho prostiedi, Ze je n€kde jinde.

Jo, no, takze asi. No. A pak, Ze postupem Casu zjistili, ze vlastné fyzicka sila a hadky nic
nefesi. Ze spis lepsi, at’ si to n&jak jako vybije, Ze se snazili n&jak trestat, tieba, kdyz né¢koho
zacal mlatit nebo v uvozovkach mlatit, ze jo, tolik nema silu, tak snazili se to n&jak potrestat,
ale zaroven védéli, Ze ta fyzicka sila nic nefeSi. Jako Ze kdysi, tatka ho, se snazil n&jakou

fyzickou silu uplatnit, ale myslim si, Ze postupem ¢asu zjistili, Ze vlastné to nic nefesi.
No, a je néco, co bylo v détstvi nebo pak i v dospivani, je néco, co jste potieboval?
Klid, klid a ticho. Ne, no jak mél tfeba tu povidaci naladu, tak prosté n&jaky klid a ticho.

A zaroven tfeba béhem zimy, kdy Zejo, clovéku se moc nechce, nechce ven a nechce moc
travit Cas venku. Tak pravé Cas ticha a klidu, ale tak zaroven pak v tom digitalnim svété
¢lovek mohl zalézt do svého klidu, dat si sluchatka, prosté divat se na ty svoje videa, utéct z té

reality.

Od rodic¢ua jsem potieboval... asi ten vétsi zajem ale zase to se t€zko hodnoti, protoze nebyl

jsem s nim tolik.

Ale zaroven prosté jsme velka rodina péti sourozenct, takze tézko fict, ze ti rodice maji velky

rozptyl, musi se zajimat o vSechny, takze tézké ted’ka fikat, ze méli mit vic zajem nebo to.



A co jste od Vojty potieboval?

Jako asi chvili ticha, Ze pfestane mluvit. No, a ze pfestane mluvit furt o tom samém, prosté
nekdy prosté uplné o banalnich a jednoduchych vécech. A furt na to odpovidat a furt... A tim,
ze mu Clovek odpovi, tak vlastné mu dé néjaky podnét k dalsi otdzce, takze pak se zase pta,
je to taky nekoneény mlynek, kdy on se furt pta, pta. A ja furt nekonecné¢ odpovidam,
odpovidam, odpovidam, at’ se ho zbavim a on pofad se pta, potad to néjak rozviji, rozvétvuje

tu otazku.
A kdybyste mél Fict jesté od ostatnich sourozencii, je néco, co jste potieboval?

Asi bych netekl, ze by museli néco d¢lat, asi jsem nic nepotieboval. My jsme si jako néjak

pomahali, takze, to nebylo, ze bych d¢lal vSechno ja nebo to.

No, a kdyz byste se mél zamyslet, tak je néco pozitivniho, co Vam tato zkuSenost

prinesla?

Ur¢ité asi ten jiny pohled na postizené lidi. Najednou to ¢lovek za¢ne vnimat jinak. To, Ze
prosté ti lidi jsou kolem nas, 1 kdyz mnoho lidi se jich jako strani a ted’ na tebe hledi, s kym
to jdes? S jakym prosté poloblaznem... A zaroven t¢ urcité to uci, ze prosté se vlastné neni
za co stydét, Ze proste, ze je tu prosté spousta riznych lidi s riznyma potiZzema nebo riznym

mentalnim postiZzenim, takZze tak...

A pak asi jako trpélivost. A prosté obCas se s nim nemazlit a prosté¢ ho vzit, jdeme doli.
Nazdar, nebavit se s nim o tom. Prosté ho vzit za ruku, chytnout ho pofadné¢ a jdeme. At se
nevykrouti. Taky asi jako nesoudit lidi nebo bych tekl, Ze opravdu nedivat se na lidi, jako,
ze jo, tak tam ten divny, a to a snazit se byt néjaky pratelsky taky, kdybych se nenazval
néjakym odbornikem nebo ni¢im, ale prosté mit lasku k t€ém lidem a n&jak je brat. Né&jak

kamaradsky, n¢jak se s tim navazat kontakt.
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