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UVOD

Sourozenecky vztah obvykle predstavuje nejdéle trvajici rodinné pouto a hraje
vyznamnou roli v psychosocialnim vyvoji obou sourozencl. V prubéhu zivota se tento vztah
proméiuje a vyviji se vnimani jeho dulezitosti obéma sourozenci. V rodiné s ditétem
s mentalnim postizenim sourozenecky vztah nabyva mnoho jedineCnych specifik a jeho
podoba se méni. Tyto zmény mohou byt ovlivnény specifickymi potfebami a vyzvami, které
pfinasi 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 dal$i) sourozenci
vyrustaji. Sourozenecké konstelace v rodiné mohou reflektovat jak pozitivni, tak narocné
aspekty. V kontextu této diplomové prace pojem , aspekt” oznaCuje razné stranky, hlediska

a souvislosti tématu sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim postizenim.

Autorka prace na téma sourozenectvi v rodiné s ditétem s mentalnim 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
v rodiné 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 prostiedi rodiny.
Zarovenn chce tvorbou této prace reagovat na nedostatek odbornych cCeskych zdroja
zamértujicich se vyhradné na téma sourozenectvi v rodin€ s ditétem s mentalnim postizenim,
kdy chybi charakteristika takového vztahu v podob€ ucelené publikace. V nedavné dobé sice
byla vydana publikace Specidlni sourozenci (Havelka, BartoSova, 2019) zkoumajici
sourozenectvi v rodiné s dit€tem se zdravotnim postizenim, ktera ale popisuje problematiku
spie obecné. UCelem 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 projevim v jednotlivych stupnich dle zavaznosti
postizeni. Druhd kapitola se zamétuje na obecnou charakteristiku sourozeneckych konstelaci
a vzajemné rivality, dale popisuje specifika sourozeneckého vztahu s ditétem s mentalnim
postizenim. Autorka identifikuje pocity intaktnich sourozenci ve vztahu, zkouma mozna
rizika spojena se souzitim s ditétem s mentalnim postizenim a analyzuje pozitivni piinosy
a vzajemné obohaceni mezi sourozenci. Treti 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 rodiCe vyrovnavaji s mentalnim postizenim

u svého ditéte a jaké jsou potieby intaktnich sourozenct 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 dit¢ s mentalnim postizenim. Vyzkumny pfistup je kvalitativni,
zaméteny na ziskani hlubsiho vhledu do individualnich prozitkd intaktnich sourozenci.
Hlavnim nastrojem vyzkumu je rozhovor, ktery umozni sourozencim vyjadiit 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 rodinach

s ditétem s mentalnim postizenim povazovany za vyznamné a relevantni.



TEORETICKA CAST

Teoreticky rdmec prdce se skldadd ze tri hlavnich kapitol. Prvni kapitola popisuje
zdkladni charakteristiky mentdalniho postizeni, jeho definici, riizné formy klasifikace a projevy
v jednotlivych stupnich mentdlniho postiZzeni. Dale se vénuje moznym pridruzenym poruchdm,
Jjako je Downitv syndrom, poruchy autistického spektra a dalsi. Druha kapitola je zamérena
na sourozenecké vztahy. Nejprve jsou popsdny obecné viastnosti sourozeneckého vztahu a vliv
sourozeneckych konstelaci na osobnost ditéte, aby ndsledné mohla byt prozkoumdna specifika
a odlisnosti ve vztahu se sourozencem s mentdlnim postizenim. V kapitole jsou popsdny casté
pocity intaktniho sourozence ve vztahu a autorka také zkouma pozitivai prinosy a vzdjemné
obohaceni diky této zkuSenosti. Ve tieti kapitole jsou popsdany zmény, které s sebou prinasi
prichod ditéte s mentalnim postizenim do rodiny a je zkoumdno, jaky vIiv ma vyrovndni rodice

na sourozenecky vztah a jaké jsou potreby intaktnich sourozenci.



1 MENTALNI POSTIZENI

Fenomén mentalniho postizeni lze chapat z mnoha riznych pohledd a pii jeho
objastiovani se definice Casto lisi podle zaméfeni jednotlivych odborniki nebo organizaci.
Jinak jej vnimaji lékari, psychologové a specialni pedagogové, odliSny pohled nalezneme
u samotnych rodi¢t déti s mentalnim postizenim. V ramci jednotlivych definic je patrna
tendence vnimat spiSe deficity vyplyvajici z mentalniho postizeni (viz jednotlivé definice
nize). Jak ale upozoriiuje Schalock a kol. (2021), ucelem popisu omezeni by mélo byt
vytvoreni profilu potfebné podpory tak, aby diky jejimu vhodnému nastaveni doslo k trvalé
podpore a zlepSeni kvality zivota jednotlivych osob. Pti diagnostice je tak potfeba vnimat také

silné stranky kazdého ditéte.
1.1 Definice a terminologie mentalniho postiZeni

V souCasné dobé existuje mnoho definic mentalniho postizeni s riznym akcentem
a rozdilnou mirou obsahlosti. Nékteré predstavuji pouze zakladni symptomatologii, jiné
k projevim mentalniho postizeni rozvadé€ji také klasifikaci jednotlivych stupriti postizeni.
Valenta (in Valenta a kol., 2018, s. 34) definuje mentalni postizeni jako ,, v¥vojovou poruchu
rozumovych schopnosti demonstrujici se predev§im sniZenim kognitivnich, Fecovych,
pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatdlni, perinatalni a postnatdlni etiologii, kterd
oslabuje adaptacni schopnosti jedince. “ Mentalni postizeni je pak v této publikaci chapano
jako synonymum k terminu ,,mentalni retardace” (srov. Bazalova, 2014, Cerna, 2015;
Bendova, Zikl, 2011). Dfive se oba tyto terminy liSily a mentalni postizeni v sob& zahrnovalo
i tzv. hranic¢ni pasmo mentdini retardace, pozd¢€ji nazyvano také jako oslabeni kognitivniho
vykonu. V novych mezinarodnich klasifikacich (DSM-V a MKN 11) ovSem tato subkategorie
jiz neni zafazena, proto muzeme ob€ zminéna pojmenovani mentalniho postizeni 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 charakterizovdn zvlasté
poruSenim dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim v§echny slozky
inteligence, to je poznavaci, Fecové, 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 nove se
bude nazyvat porucha vyvoje intelektu. Na tuto prichazejici upravu upozorioval jiz Valenta

(in Valenta a kol., 2018), v souc¢asné dob¢ v ¢estiné existuje pracovni verze MKN-11, podle



niz jsou poruchy vyvoje intelektu , skupinou etiologicky rozmanitych stavii vznikajicich
béhem vyvojového obdobi. Jsou charakterizovdany vyznamné podprimérnou urovni
intelektovych funkci a adaptivniho chovani...* (UZIS, 2023) Vzhledem k tomu, ze eska
verze MKN-11 je spusténa prozatim pouze ve zkuSebni verzi a novy termin neni v Ceské
odborné literatufe na toto téma jeSt€ bézn€ vyuzivan, vtéto praci se nadale drzime

pojmenovani fenoménu slovy ,,mentalni postizeni®.

Pro uplnost zde také uvadime definici Vagnerové, kterd pro diagndézu mentalniho
postizeni zdaraznuje 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 mife se mu prizpiisobit. Je
definovdana jako neschopnost dosdahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez
70% normy), prestoZe postizeny jedinec byl prijatelnym zpiisobem vychovné stimulovan.
Hlavnimi znaky mentdlni retardace jsou nedostatecny rozvoj mysleni a 7eci, omezend
Limitovany rozvoj rozumovych schopnosti byvd spojen s postizenim ¢i zménou dalSich

schopnosti a s odlisSnostmi 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 chovani. Odlisnosti se projevuji zejména
v oblasti feSeni problému, logického uvazovani, dedukce (vyvozovani zavérd),
aplikace naucenych znalosti v 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
spoleCnosti a osvojit si dovednosti potfebné k ziskani samostatnosti a nezavislého
fungovani. Tyto deficity se projevuji v oblasti komunikace, pii vytvareni socialnich
vztaht nebo napliiovani 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
prostfedi). (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
veéku 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 patrna vys§i citova labilita, potfeba vétsiho ujiSténi, naruseni
mezilidskych vztahii a komunikace. Zatimco u déti z nepodnétného prostredi se pfi
diagnostice setkavame s nerovnomérnymi vysledky v jednotlivych oblastech, u ditéte
s mentalnim postizenim jsou patrné deficity (byt v rizné mife) ve vSech téchto

rovinach. (Valenta a kol., 2018)

1.2 Klasifikace a projevy mentalniho postizeni

Mentalni postizeni se déli do né€kolika stupfii podle zavaznosti postizeni a jeho
pfiznak(. Doposud ¢eska odborna literatura vychazela z 10. revize Mezinarodni Kklasifikace
nemoci, ve které je stupeil mentalni retardace urCen na zakladé posouzeni struktury
inteligence (hodnoty inteligencniho kvocientu) a posouzeni schopnosti adaptability, tedy
schopnosti adekvatné se prizpusobit spolecnosti bézné kladenym narokim. (Valenta a kol.,
2018) Klasifikace mentalni postizeni fadila mezi Dusevni poruchy a poruchy chovani a podle

hodnoty inteligen¢niho kvocientu bylo déleni nésledujici:

e F70 lehka mentalni retardace (IQ 50 — 69)

o F71 stfedné tézka mentalni retardace (IQ 35 — 49)
o F72 tézka mentalni retardace (IQ 20 — 34)

e F73 hluboka mentalni retardace (IQ pod 20)

e F78jina mentalni retardace

e F79 nespecifikovana mentalni retardace

V této kapitole jsme jiz zmifiovali, Ze v nejblizsi dob& &eka Ceskou republiku piechod
na aktualng€jsi 11. revizi MKN. V aktualizované verzi dochazi nejen ke zméné pojmenovani
diagnozy mentalniho postizeni, ale také k odliSnému clenéni 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 naptiklad spole¢né s poruchami autistického
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spektra nebo ADHD! a je zde obdobné ¢lenéna podle miry dopadi na Zivot jedince.

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

e 0A00.0 Mirna porucha vyvoje intelektu

e 0A00.1 Stiedné t€zka porucha vyvoje intelektu

e 0A00.2 Tézka porucha vyvoje intelektu

e 0A00.3 Hluboka porucha vyvoje intelektu

e 0A00.4 Docasna porucha vyvoje intelektu

e 0A00.Z Nespecifikovana porucha vyvoje intelektu

Uvedené pojeti a terminologie mentalniho postizeni v MKN-11 vychazi
z Diagnostického statistického manualu (DSM-V, 2015), zaméfujicitho se na klasifikaci
duSevnich poruch. V této klasifikaci je diagndza totozné zafazena mezi Neurovyvojové
poruchy a rozdélena podle stupné zavaznosti do Ctyf 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 zakladé je 1 v legislativé mentalni postizeni

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

Dalsi vlivnou autoritou v oblasti vymezeni mentalniho postizeni je Americka asociace
pro vyvojova a intelektova postizeni (AAIDD). Ve svém pojeti mentalniho postizeni se tato
organizace spisSe nez na deficity v jednotlivych oblastech (tak jako to ¢ini MKN-11 i DSM-V)
zaméfuje na interakci ¢lovéka s jeho prostiedim. Zduraziiuje, ze bez odpovidajici podpory
prostiedi se mize zavaznost postizeni zhor§ovat. Namisto klasifikace zavaznosti se AAIDD
zaméfuje na stanoveni rozsahu podpory potiebné podle rizného stupné zavaznosti. (Harris,

Greenspan, 2016)

Dulezitou roli v kontextu klasifikace mentalniho postizeni hraje také Mezinarodni
Kklasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (MKF), jez poskytuje systematicky
a standardizovany zpusob hodnoceni a popisu zdravi a jeho pfipadného omezeni. Kromé
tradiéniho modelu zdravotniho postizeni se MKF zaméfuje také na socialni a environmentalni

faktory, které ovliviuji funkéni schopnosti jednotliveti. Timto zpisobem ICF umoziuje

1 Jejich zafazeni do této kapitoly vychazi z podstaty neurovyvojovych poruch — postihuji vyvoj nervového
systému a vznikaji béhem vyvojového obdobi, disledkem jsou poruchy chovani a kognitivnich funkci.
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holisticky pohled na mentalni postizeni, coz je dilezité zvlasté pro planovani a poskytovani
efektivni péCe a podpory. Pomaha tak 1ékaifim, terapeutim, socialnim pracovnikim a dalSim
profesionalim ve zdravotni a socialni péci lépe porozumét potiebam a moznostem osob

s mentalnim postiZenim a poskytovat jim adekvatni podporu a péci. (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
funkci, vCetné uvazovani, feSeni problému, komunikace, uceni a adaptivnich funkci nebo
orientace v socialnich situacich. Projevy mentalniho postizeni se u kazdého jedince mohou
diametralné liit v zavislosti na stupni jejich postizeni a jedine¢nou osobnosti, v neposledni

fad€ jsou jeho projevy ovlivnény také prostiedim, v némz dité vyrasta. (Valenta a kol., 2018)
Lehké mentalni postizeni

Do této skupiny spada vétSina osob s mentdlnim postizenim, nejvyraznéj§i projevy
lehkého mentalniho postizeni se u ditéte projevuji zpravidla az pii zahajeni Skolni dochazky,
u nékterych déti je patrny opozdény psychomotoricky vyvoj uz béhem batoleciho obdobi.
Ve Skolnim prostiedi ma dité nejvétsi obtize pii osvojovani novych znalosti a dovednosti.
Kapacita vnimani novych vjemd je omezena a tempo zpracovavani novych informaci je
pomalejsi, déti s mentalnim postizenim nemaji takovy zajem o nové podnéty a potieba
poznavani okolniho svéta neni v porovnani s ostatnimi détmi stejného véku tak velka.
Informace potiebuji mit konkrétn€ a nazorné vysvétlené, mohou potiebovat vice casu
a opakovani k tomu, aby se naucily nové dovednosti a uc¢ebni latku. Ukladani novych znalosti
probiha pomalu a pokud dité s pojmy del§i dobu nepracuje, rychle je zapomina. Béhem
procesu uceni je pozornost ditéte snadno rozptylena rusivymi vlivy a pfi soustfedéné praci se
velmi rychle unavi. Osvojovani novych znalosti je pro néj ¢asto mechanickou cinnosti,
mnohdy dité nevi, ve kterych situacich a jakym zptsobem naucené pojmy ¢i pravidla pouzit.
Pochopeni vyznamu a implementace znalosti do bézného fungovani vyzaduje ze strany ditéte

nadmeémé 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 zasoba ptresahuje uroven aktivniho slovniku.
Omezeni nejsou tolik patrna v bézné komunikaci. ,, Verbdlné mohou tito jedinci selhat hlavné

v nepredvidatelnych recovych situacich. Jejich re¢ miize byt gramaticky sprdvnd, i kdyz maji
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problémy s naucenim se vyjimek z gramatickych pravidel. Nékdy velmi tézko formuluji své
myslenky do slov.” (Kuliskova in Valenta a kol., 2018, s. 291) Diky problémim
s porozuménim socialnich norem a nedostatecné rozvinuté schopnosti empatie mohou mit

potize v interakcich s vrstevniky 1 dospelymi a snadnéji se stat obé€ti socialniho vylouceni.

Mentalni postizeni ovliviiuje také emocni prozivani a schopnost ditéte adekvatné své
emoce regulovat. U ditéte je patrna vyssi citlivost na emocCni podnéty, které u né& mohou
zpusobit neimémou reakci, dit€ s mentalnim postizenim je citové labiln€j§i a muze byt
nachylngjsi k rozvoji uzkosti ¢i jinych nevhodnych unikovych reakci. Frustraci miize vyvolat
také to, ze dité nema dostateCnou slovni zasobu pro vyjadreni svych vlastnich emoci. Tito
jedinci mohou byt snadné&ji ovlivnéni nazory a emocemi ostatnich, coz mize vést k nejistoté

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

Vétsina osob s lehkym mentalnim postizenim se nauci zakladnim praktickym
dovednostem, coz jim umozfiuje fungovat v bézném zivoté s minimalni mirou podpory.
V oblasti sebeobsluhy se o sebe zvladaji zakladné postarat, vétSinou vykonavaji manualni
¢i jinak prakticky zaméfené zameéstnani, jsou schopni udrzovat dlouhodobé socialni vztahy.

(Bazalova, 2014)
Stiredné tézZké mentalni postizeni

U jedinct se stfedné t€zkym mentalnim postizenim existuji pomeérné brzy velké rozdily
v dosazenych dovednostech a potencialu rozvoje u kazdého ditéte. Nejvice jsou tyto vzajemné
odliSnosti patrné v oblasti komunikace. Vyvoj feCi je opozdény, uzivana slovni zasoba
je velmi chuda, jedinci jsou schopni jednoduché konverzace na urovni prvni signalni soustavy
nebo vyuzivaji ke komunikaci alternativni ¢i augumentativni prostiedky, néktefi jsou schopni
jen zakladné vyjadrit své potieby. (Bazalova, 2014; Bendova, Zikl, 2011) V feci pouzivaji
jednoduché veéty, rozdil mezi pasivnim slovnikem a aktivné pouzivanou slovni zasobou
je jesté vyrazngjsi, slozitd slova mohou nahrazovat vyznamovymi zvuky, vyskytuji

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

Pri¢inou stfedné tézkého mentalniho postizeni zpravidla byva poskozeni centralni
nervové soustavy a casto se objevuji také dalsi pridruzené vady jako je autismus, détska
mozkova obrna, epilepsie a jiné. Jiz v pfedskolnim véku je patrny opozdény vyvoj jemné
i hrubé motoriky. Celkova pohybova neobratnost pretrvava i ve starSim véku, zvlasté

u ¢innosti vyzadujicich presnost a preciznost. Pii vzdélavani se zpravidla nauci zaklady trivia,
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pficemz kvyuce Cteni je vzhledem k nedostatené rozvinutému fonematickému sluchu
vyuzivana metoda globalniho cteni. Dulezitymi nastroji pfi uCeni mohou byt nazorné
materialy, pomucky a jiné vizualni prostfedky, které mohou usnadnit porozumeéni
a zapamatovani novych informaci. Kli¢ové pro uspesné osvojeni novych dovednosti je jasné
a strukturované uceni s jednoduchymi pokyny a mnohocetnym opakovanim. (Bazalova, 2014;

Bendova, Zikl, 2011)

U déti se stredné tézkym mentalnim postizenim se objevuje emocni labilita, snadnéji
podlehnou afektu a jejich reakce muze byt vici podnétu nepfiméfena. Jiz jsme zminili
u lehkého mentalniho postiZeni zvySenou sugestibilitu a omezenou schopnost popsat duvody
vypuknuti agresivni nebo panické reakce v urcité situaci, coz se u stiedné tézkého mentalniho

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

Osoby se stfedné tézkym mentalnim postizenim zpravidla nejsou schopny vést zcela
nezavisly zivot a vyzaduji dohled a dopomoc i v dospélosti. Schopnosti v oblasti sebeobsluhy
zavisi na pfitomnosti dalSich pfidruzenych diagnéz, jako jsou poruchy autistického spektra
nebo jiné dusevni poruchy. K vykonani sebeobsluznych Cinnosti jako je hygiena, oblékani
¢i stravovani potiebuji asistenci pii naro¢néjsich €innostech, pripadné slovni instrukce k jejich
spravnému provedeni, slozitéj§i situace nejsou schopni v bézném zivoté samostatné fesit.
K automatizaci dovednosti v sebeobsluze je potfeba dlouhodobé opakovani pfi jejich nacviku.

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

Tézké mentalni postizeni se objevuje cCasto spolecné s dal§imi pridruzenymi
somatickymi vadami, omezenou hybnosti €i jinym zdravotnim postizenim, pfi¢emz deficity
jsou patrné uz v prvnim roce zivota ditéte. Psychomotoricky vyvoj ditéte je celkové opozdén
a je nezbytné s ditétem absolvovat od utlého véku pravidelny a dlouhodoby néacvik koordinace

pohybti. Oblast motoriky je u ditéte vyrazné narusena, objevuji se také stereotypni

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

Red je u jedincd s tézkym mentalnim postizenim mnohdy omezena pouze na zakladni
pudové projevy, pii nichz se hlas ditéte meéni podle miry jeho (ne)spokojenosti, mnohdy neni
pfitomna vubec. Pokud dité mluvi, byvaji naruSeny modulacni faktory feci, dynamika

a melodie feci je nepfirozena, objevuji se echolalie, pfi nichz dité ndhodné opakuje slova nebo
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Casti vét bez jejich porozumeéni. Pro komunikaci s jedincem a jeho lepSi orientaci v déni

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

Osoby s tézkym mentalnim postizenim jsou dozivotné odkazany na pomoc druhych,
presto je mozné diky vc¢asné systematické komplexni péci dosahnout posunu a naucit je
nekteré zakladni dovednosti v oblasti motoriky, komunikace a sebeobsluhy. Vzdélavani
kromé zminénych omezeni komplikuje také naruSena afektivni sféra, v chovani pfevlada

impulzivnost a nahla zména nalad. (Bazalové, 2014)

Hluboké mentalni postizeni

Pfi tomto stupni mentalniho postizeni je obvykle pfitomné tézké omezeni motoriky
a smyslového vnimani. Osoby jsou t€Zzce omezeny ve schopnosti rozumét pozadavkiim okoli
a prizpusobit se jim, ¢i na né reagovat jinym zpusobem. Jsou schopni porozumét
jednoduchym slovnim pozadavkim, expresivni slozka feCi se nevyviji vibec a zpravidla
nedokazou sami vyjadfit své vlastni potfeby a pocity, jejich komunikace je zalozena na
neartikulovaném kfiku a stereotypnich zvucich. Je také naruSeno koverbalni chovani

a mimika. (Bendov4, Zikl, 2011; Kuliskova in Valenta a kol., 2018)

Prestoze je uroven motoriky, komunikace, senzorického vnimani na velmi nizké
urovni, je mozné jejich vyvoj stimulovat. Jak uvadi Bendova a Zikl (2011, s. 15):
., Optimalnim vedenim u nich lIze dosahnout nejzakladnéjSich zrakové prostorovych
orientacnich dovednosti a postiZeny jedinec se miZe pri vhodném dohledu a vedeni parcialné
podilet na praktickych sebeobsluznych ukonech.” 1 tak jsou ale ve vSech oblastech
sebeobsluhy odkazani zcela na pomoc okoli. U osob s hlubokym mentalnim postizenim je

narusena afektivni sféra a mize dochazet k sebeposkozovani.

1.4 PridruZené poruchy a postiZeni

Soubézna postizeni a pridruzené psychiatrické diagnézy se u osob s mentalnim
postizenim vyskytuji pomérné cCasto. (Cerna, 2015) Z onemocnéni, které se mohou
v kombinaci s mentalnim postizenim objevovat, v této praci blize rozvadime Downuv

syndrom, Williamstv syndrom a poruchy autistického spektra.?

2 Uvedeni téchto konkrétnich pfidruzenych postizeni souvisi s vybérem ucastniku v praktické ¢asti diplomové
prace a s diagnézami jejich sourozencii s mentdlnim postizenim. Downtiv syndrom zde uvadime pro jeho
nejcastéjsi vyskyt z vrozenych genetickych syndromu.
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1.4.1 Downuv syndrom

Downuv syndrom je genetické onemocnéni zpusobené trizomii 21. chromozomu
(misto obvyklé dyady je pocet chromozomu tii). Toto onemocnéni se z moznych vrozenych
genetickych syndromut 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
obliCej, maly nos, mala usta a vyklenuty jazyk, uzké oci sméfujici Sikmo nahoru, nizké
posazeni usi, pfitomnost jediné pficné ryhy na dlanich nebo zkracené horni koncetiny.
Downuv syndrom je také spojen s fadou zdravotnich problému, v¢etné vrozenych srdecnich
vad, problémi s travenim, poruch zraku ¢i sluchu, $patnou funkci Stitné zlazy a vyskytem
epilepsie. Mentalni schopnosti se lisi, osoby s Downovym syndromem maji nejcastéji lehké
az sttedné t€zké mentalni postizeni, obtize se projevuji v oblasti mysleni, udrzeni pozornosti
a chapani. Mlze jim trvat déle, nez dosahnou dilezitych vyvojovych milnika jako je chuze,
nastup prvnich slov (slovni zasoba zistava i v pozdéjsich letech velmi Casto omezena) nebo

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

1.4.2 Williamstiv syndrom

Williamstiv syndrom je vzacné genetické onemocnéni zpusobené deleci na
7. chromozomu (¢ast chromozomu chybi). Je charakterizovan opozdénym psychomotorickym
vyvojem, mentalnim postizenim (lehkym nebo stfedné tézkym) a specifickym vzhledem
(Siroké Celo, maly nos se Sirokou S$pickou, plné rty, mala brada, vypouklé tvare a malé ocni
Stérbiny) nebo predCasnym nastupem puberty. Pfidruzené byvaji také srde¢ni vady nebo
poruchy ristu zpusobené narusenym vyvojem kosti. (Morris, 2010) Williamstv syndrom je
spojen také se specifickymi osobnostnimi rysy a atypickym zpusobem chovani. Muze
se jednat o nadmérnou pratelskost k cizim lidem, zvySenou sociabilitu a snizeny strach
ze socialnich situaci. Jsou velmi komunikativni a ned€la jim problém navézat rozhovor
1 ve zcela neznamém prostiedi, radi se citi byt stfedem pozornosti, spiSe nez s vrstevniky
se ale rade€ji bavi s dospélymi. V komunikaci mohou pisobit klamnym dojmem, Zze rozumi
obsahu sdélovaného, ve skuteCnosti tomu tak ale neni vzdy. Mezi dal$i typické znaky patfi
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 socialni interakci, komunikaci a je
spojena se specifickymi vzorci chovani. Prvni projevy se objevuji uz v ranych stadiich vyvoje
ditéte, slovo ,,spektrum* v nazvu diagnozy vyjadiuje rozdilnou povahu a intenzitu projeva
u kazdého jedince. U nékterych se projevuje pouze mirnymi problémy (napf. odporem
ke zménam a Ipéni na rutinnim chovani), u druhych pozorujeme agresivni az sebeposkozujici
projevy. Lecbych (in Valenta a kol., 2018, s. 51) k soub&znému vyskytu mentalniho postizeni
a poruch autistického spektra (PAS) zminuje nasledujici: ,, PFi komorbidité autismu s mentalni
retardaci pozorujeme nejen problémy v oblasti adaptace kvilli opozZdénému rozvoji
rozumovych schopnosti, ale taktéZ poruchy adaptace dané poruchami v oblasti poruch
socidlni interakce, socialni komunikace a stereotypnich pohybu Ci cinnosti. “ PAS se projevuji
narusenim zejména v oblasti socidlniho chovani, komunikace a v oblasti predstavivosti,

omezenych zajmech a zpusobech hry. (Thorova, 2016)

V socidlni interakci mohou mit osoby s autismem obtize s osvojenim zakladnich
socidlnich dovednosti a pochopenim socidlnich situaci. Thorova (2016) rozliSuje typ
,osamélého ditéte, u kterého chybi zajem o komunikaci a interakci s okolim, a dité
,hepiiméfené socialni“ nadmérné navazujici socidlni kontakt bez respektu k socialnim
normam 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 ucelim. U déti, které si rec¢ osvoji,
zaznamenavdame ndpadné odlisny vyvoj reci s cetnymi abnormalitami. “ Pfi komunikaci je pro
osoby s PAS narocna interpretace gest, vyrazu obliceje, tonu hlasu, pochopeni jejich vyznamu
a bézné uzivani téchto prostredki. Dité s obtizemi navazuje ocni kontakt, Casto mluvi jen
o omezené tadé témat vychazejicich ze zajmu ditéte. V oblasti predstavivosti je naruSena
schopnost napodoby a symbolického mysSleni, coz predurCuje také zpasob hry
a upfednostiiovani jednotvarnych stereotypnich ¢innosti. Jestlize jsou u ditéte patrné projevy
ve vSech oblastech triady, hovofime o détském autismu. V piipad€é naplnéni jen nékterych
diagnostickych kritérii se jedna o atypicky autismus®. Mezi poruchy autistického spektra patii

také Aspergertv syndrom. (Thorova, 2016)

3 Thorova (2016) pii komorbidité PAS a mentalniho postizeni upozoriiuje na tendenci odbornikii pojmenovavat
projevy autismu slovnim spojenim ,.autistick¢ rysy” a oznaCuje toto pojmenovani za nevhodné. Autorka se
doporucuje drzet uvedené klasifikace na zaklad¢ diagnostiky projevi 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 pfidruzenych psychiatrickych diagnoz. Podle této studie
zudajui Americké psychiatrické asociace zroku 2013 vyplyva, Ze mira komorbidity
psychickych problému u déti a dospivajicich s mentalnim postizenim je az Ctytikrat vyssi nez
u bézné populace détského véku. Ve vysledcich samotného vyzkumu mezi nejcastéjSimi
soubéznymi psychickymi poruchami bylo uvedeno ADHD (porucha pozornosti
a hyperaktivita), poruchy chovani a tuzkostna porucha. Tato skutenost je v souladu
s vyzkumem Platt a kol. (2019), ktera téz identifikuje tyto poruchy jako nejCastéjsi a piidava
k nim také bipolarni poruchu. Na zakladé téchto vysledkl jsme se rozhodli vSem témto

pridruzenym porucham vénovat pozornost a alespon zakladné objasnit jejich projevy.

Porucha pozornosti a hyperaktivity se projevuje zvySenou hyperaktivitou,
nepozornosti a impulzivnim chovanim, coz negativné pusobi na schopnost koncentrace,
motoriky, emocni stability a socialni adaptace. (Kulhanek in Miovsky a kol., 2018) Jedinec
s ADHD nedokaze uvazit dasledky svého chovani, ma obtize dlouhodobé udrzet pozornost
a zustat v klidu na jednom misté, snadno ho rozptyli okolni ruchy, ma tendenci skakat druhym

do feci. (DSM-V, 2015)

Pfi uzkostnych poruchach je dit¢ ovladano nepfiméfenou uzkosti projevujici
se kratkodobymi intenzivnimi ataky nebo dlouhodobym stupriujicim se strachem. Dité si ¢asto
uvédomuje nesmyslnost své prehnané reakce, ale nedokéaze ji zastavit. (Vagnerova, 2014)
V kombinaci s mentalnim postizenim se muze u ditéte objevit strach z odlouceni od rodicy,
fobie spojena se strachem z urcitého predmétu, zvuku nebo stavu. Vzhledem k mentalnimu
postizeni navic roste riziko snadnéjsi fixace takového strachu. Osoby s mentalnim postizenim
mohou mit také strach zcizich osob a seznamovani se s novymi lidmi. DalSimi Castymi
uzkostnymi poruchami jsou generalizovana uzkostna porucha (nevazand na spoustéc, Casto
spojena s nadmérnym stresem) nebo obsedantné kompulzivni porucha (obsesivni myslenky

spoustéji nutkavé obvykle ritualni chovani). (LecCbych in Valenta a kol., 2018)

Bipolarni afektivni porucha se zaCina u jedince projevovat nejcastéji az v prabéhu
dospivani stfidanim dvou period — manické a depresivni faze. Typickymi ptiznaky deprese
u osob s mentalnim postizenim byva skleslost, vétsi tnava a potieba spanku, zhorSena
koncentrace a pokles zajmu o ¢innost nebo mensi chut’ k jidlu. Pii manické fazi se objevuje

naopak potieba zvysSené aktivity, kterou jedinec Casto vykonava impulzivné bez domysleni

19



dusledkd, snizena potfeba spanku a chut k nadmémé (Casto i bezucelné a jednostranné)

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

Platt a kol. (2019) upozoriiuje na mozné prekryvani téchto dusevnich poruch s projevy
mentalniho postizeni, jez je spojené s obtizemi v adaptivnim chovani, a tudiz mize mit samo
o sob¢ velmi podobné ptfiznaky. Asociace mezi mentalnim postizenim a dusevnimi poruchami

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

Vztah mezi sourozenci je ze vSech vztahtl v rodiné tim nejdéle trvajicim a predstavuje
pro obé strany mnoho benefiti. Jeho jedineCnost spoCiva v mnozstvi a ve zpusobu
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 zpisobu hry
a ve sdileni toho, co je pro né zabavné. Spolecna hra pfispiva k rozvoji jejich fantazie,
kultivuje jejich socialni a komunika¢ni dovednosti a diky ni se uci prekonavat vzijemna
nedorozuméni a konflikty. V kazdodennich situacich sourozenci buduji schopnosti
vzajemného prizpusobeni, porozuméni, hledani kompromisi a spoleCnych feSeni. Starsi
sourozenec je vzorem ve zpusobu chovani a mladsi dit€ od néj mnoho dovednosti piebira.
Sourozenci spolu navazuji velmi tizkou citovou vazbu a na jejich vztahu je velmi Casto patrné,
jaka citova vazba byla vytvorena v interakci s rodici. (Brody a kol., 1998; Prime a kol., 2017,
Skladalova, 2018; White, Hughes, 2017)

2.1 Sourozenecké konstelace v rodiné

Zkoumanim poradi narozeni déti v rodin€ lze vypozorovat pro danou pozici ditéte jisté
spolecné znaky. Pro déti jsou Casto typické urcité povahové rysy, které maji vliv na pozdéjsi
utvafeni vlastnich postoji a celkové osobnosti. Vliv poradi se mize projevit ve vztazich,
ve zpusobu feSeni ruznych problému a celkovému pfistupu k zivotu. Pofadi sourozenctu
v rodin€ neni ale vSefikajici a v celkovém vyvoji ditéte tvoii jen ¢ast toho, co vSechno jeho

osobnost utvafi. (Leman, 2012)

S prvorozenym ditétem je spojeno velké ocekavani rodici. Rodie vychovu a péci
o dité zazivaji poprvé, vSe je pro n€¢ nova a zpocatku neznama zkuSenost, mohou mit
ptredstavu toho, jak véci budou probihat, pficemz ne vzdy se tato o¢ekavani naplni. Zpocatku
maji prvorozeni plnou pozornost rodict, jejich prvni uspéchy jsou spojené s velkym nadSenim
okoli a chvalou jejich pokrokd. S pfichodem sourozence se jejich pozice v rodiné méni,
stavaji se zodpoveédnéjsimi a rychleji dospivaji, svym mlad$im sourozenciim se mohou stat
ochranci. Rodi¢e od nich ocCekavaji, ze jako nejstar§i ze sourozenci budou rozumngjsi
a zodpovédnéjsi. Jsou to Casto ctizadostivi perfekcionisté, velmi spolehlivi a svédomiti,
s touhou byt Gsp€sni v tom, co délaji. Jejich prvenstvi z nich ¢ini pfirozené vidce se smyslem

pro poradek a samostatnost. Velké oCekavani rodict u nich mize zplsobit nizkou sebediivéru,
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depresi a uzkost ztoho, ze nejsou dost dobfi. (Dumonteil-Kremer, 2015; Leman, 2012;

Strnadova, 2018)

Strnadova (2018) uvadi, ze existuji dva typy prvorozenych: vstficni a asertivni.
., 11 prvni se snazi svému okoli zavdécit, 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 zamérit
se jen na cil, ke kterému 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, vstiicnych sluzebnikil s cilem délat druhym radost a typ

agresivnich, tvrdych hracu se silnou vili a touhou uspét stij co stdj.

Narozeni prostiedniho (druhorozeného) ditéte* vrodiné uz nevzbuzuje takové
senzace a na mnoho véci se rodiCe jiz citi byt pfipraveni. Tendence rodi¢u je naopak mladsi
dit€ s prvorozenym srovnavat a predkladat mu jej jako vzor. Chovani mladsiho bude urovat
chovani prvorozeného, avSak druhorozeny se stava vétSinou jeho naprostym opakem. Nelze
tedy jednoznacné urCit jeho typické vlastnosti a jeho misto mu nepfindsi v rodiné velka
privilegia. Velmi Casto se citi sevieni z obou stran svymi ambicidéznimi sourozenci a mohou
mit pocit, ze si jich v rodiné nikdo nevazi a nev§ima. Jejich pozice v rodiné je predurcuje
k tomu, ze se stanou dobrymi vyjednavaci a diplomaty s cilem najit v konfliktu kompromis.
Maji dobfe rozvinuté socialni dovednosti a své nazory uméji dobfe obhgjit, obecné se ale
konfliktim spiSe vyhybaji. Nejlépe se prostiedni déti citi mezi svymi vrstevniky, kde si svoji

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

Pozice benjaminki je charakteristicka vétsi benevolenci rodica a ostatnimi sourozenci
jsou ¢asto vnimani jako rozmazlovani. Nejmladsi déti se rady pfedvadéji, jsou rady stfedem
pozornosti, maji rady lidi a dokazou byt dobrymi manipulatory (a mimo jiné snadno
presvéd¢it druhé o své neving). Jsou spoleCensti, bezstarostni, predCasné vyspéli, velmi
aktivni, impulzivni a souc¢asné velmi vytrvali. (Leman, 2012) Nejmladsi sourozenci dokazou
byt jak okouzlujici a zabavni, tak vzdoroviti a vzpurni. Skladalova (2018) tuto rozpolcenost
vysvétluje tim, Ze zatimco jsou ze strany rodicu ¢asto rozmazlovani a piespfili§ obskakovani,

zaroven jsou oproti ostatnim sourozencim podceniovani. A tak se vzpurnymi postoji snazi

4 Kategorizace pofadi je v literatufe pojmenovana rizn¢ (srov. Adler, 2018; Dumonteil-Kremer, 2015; Novak,
2007; Skladalova, 2018). My jsme se v této praci pfiklonili k uzivani terminti z publikace Lemana (2012), ktery
pozici druhorozeného a prostfedniho shrnuje do jedné kategorie prostfednich déti, byt jini autofi oba terminy
oddeluji.
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obhdjit své pravoplatné misto v rodin€. Podpofit tuto jejich snahu lze tim, Ze se okoli nebude
prehnané rozplyvat nad jejich roztomilosti a neustale je opeCovavat, ale umozni jim byt
samostatnéjsi a prevzit za sebe zodpovédnost. Benjaminci potfebuji védét, ze je rodice a okoli

berou vazné a veéfi v jejich schopnosti.

Sourozenecké konstelace jsou ovliviiovany mnoha spoluptisobicimi faktory, které
mohou byt pfi¢inou zna¢nych 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 prvorozeného. Dalsim dulezitym aspektem je pohlavi
sourozencu. Jestlize jsou sourozenci stejného pohlavi, Castéji mezi sebou soupefi, v piipadé
odlisného pohlavi u sourozencti naopak mladsi z nich opét v nékterych rysech prebira znaky
prvorozeného. Leman (2012) dale zminuje disledky sourozenecké konstelace rodicu a jejich
tendence se velmi Casto identifikovat s dit€tem narozenym ve stejném potradi. Dal§im
faktorem je také vychovny styl rodi€i a jejich zkuSenost s rodiCovskou roli, sniz

se pri prvnim ditéti teprve seznamuyji.

Sohni (2019) upozoriiuje na to, ze mnohem dilezitéjsi, nez poradi narozeni je vztah
mezi sourozenci a vlivy, jez do néj v prubéhu Zivota vstupuji (a okolnosti, za kterych se vztah
tvori). Autor dale uvadi, ze rozdily mezi sourozenci jsou ovlivnény také liSici se rodinnou

resilienci a odliSnymi zptsoby reakce na stres u kazdého ditéte.

2.2 Rivalita mezi sourozenci

Soupeteni je uz v predSkolnim ve€ku nejcastéjsi zpusob interakce mezi sourozenci
a mnohé studie upozoriiuji na to, ze hadky jsou nedilnou a velmi potifebnou soucasti vztahu
a ze snaha o jejich redukci Casto zpusobuje pozd€jsi odcizeni. Konflikty jsou naopak
dilezitym prostfedkem k rozvoji komunikace, vyjednavani a hledani uspokojivého feSeni
sporu. V hadkach se dité uci sebeovladani, vzajemnému respektu, schopnosti stat si za svym

a prosadit svij nazor. (Sohni, 2019)

Rivalita v sourozeneckém vztahu vznika narozenim druhého (pfipadné dalsiho) ditéte
do rodiny a sesazenim prvorozeného z pomysiného trinu, o ktery se od té chvile musi
s dal§im sourozencem délit. Soupeteni sili ve chvili, kdy jsou oba sourozenci stejného pohlavi
a star§i dit€é mnohem vice vnima konkurenci mlad§iho. Zarovenl jsou oba narozeni potradim
blizko u sebe (star§i sourozenec je pro mladsiho velkym vzorem a vjeho Zzivoté je
tzv. kliCovou osobou). Zpusoby a intenzita soupefeni se u kazdého jedince lisi, mohou na

druhého utocit oteviené nebo se jej snazit zdkerné prelstit. Cilem vzajemné rivality je mit
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oproti bratrovi €i sestife navrch a pfedehnat je v oblastech, které nejsou jejich silna stranka.

(Leman, 2012)

Nazory na to, jak se z pozice rodiCe s rivalitou sourozencu vyrovnat, se ruzni. Faber,
Mazlish (2009) zdiraziuji dalezitost role rodie jako moderatora pociti a chovani ditéte
a pruvodce v silnych emocich (vétSinou) starSiho sourozence. Autofi doporucuji rodic¢im
pfipustit negativni pocity ditéte vici sourozenci, vyjadfit vaci nim pochopeni a v piipadé
hrubého chovani mu ukazat jiné zpusoby, jak svoji frustraci vybit. Protipol tohoto postoje
je necinnost rodice v konfliktu déti, ktery se maji naucit zvladat samy. Ve chvili, kdy rodi¢
do soupefeni zasahuje, uci tim dité, Ze timto zpusobem muze bojovat o jeho prizen,
a ze k vyteSeni konfliktu potfebuje rodiCovsky zasah. Jak ale uvadi Sohni (2019), maji-li mit
konflikty pozitivni vliv na vyvoj ditéte, je potieba, aby byly horizontdlni. V takovém piipadé
nebojuji o pozornost rodic¢u, ale soupefi mezi sebou navzajem. V tomto pfistupu je ale potieba
byt v pozici rodice opatrny a zvlast kdyz jsou déti malé, mél by rodi¢ navrhnout optimalni

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

Vétsina 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
individualné¢ podle jejich rozdild. Dulezity je také dostatek Casu traveny s kazdym

sourozencem zvlast.

2.3 Specifika sourozeneckého vztahu s dit€étem s mentalnim postiZenim

Osobnost jednotlivych sourozenci muze byt formovana udalostmi, jez do zivota
rodiny vstupuji necekané. Jedna se napiiklad o adopci, rozvod rodicl, nebo predcasna smrt
sourozence. (Leman, 2012) Takovymto z4dsahem je bezesporu téz 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 1 soupefi, coz ale u ditéte s postizenim neni mozné — dité
s postizenim nebude vzhledem kjeho deficitim pro sourozence nikdy rovnocennym
partnerem, nedosahne stejnych vyvojovych milnikd, tudiz s nim ani nelze soupefit. Proto je

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

V predchozich odstavcich jsme zminili faktory, jez se podili na vysledné podobé
sourozeneckého vztahu (zminili jsme napiiklad vékovy rozdil, pohlavi sourozenct, osobnost

rodict, jejich predchozi zkuSenosti i vychovny styl). Tyto faktory obdobné pusobi také
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ve vztahu se sourozencem s postizenim, coz Cini kazdy takovy vztah vzhledem

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

Je-li zdravy sourozenec mladsi, nepovazuje postizeni za neobvyklou situaci a pomérné
snadno se prizpusobi zavedenym zpusobtim v komunikaci a v jednani se svym bratrem nebo
sestrou. Pfitomnost dalsiho ditéte v rodin€¢ mlze pozitivné ovlivnit vyvoj starsiho sourozence
a byt pro n¢j v posunu velkou motivaci. U tohoto vztahu je riziko napodobovani nékterych
ryst postizeni starSiho sourozence. (Jungwirthova, 2012) Takové chovani muze pramenit
z pocitu nezajmu rodich k mladsimu ditéti, které se timto zplsobem snazi ziskat jejich
pozornost. Svému sourozenci muze dit€ jeho odliSnost zavidét a usiluje o dosaZeni podobnych
vyhod tim, Zze ucelové opakuje jeho nevhodné chovani (napf. zachvaty agrese, ritudly
a vyzadovanim krmeni, noSeni, pfedstiranim nemoci apod.). Vé&tSinou jsou tyto projevy
u zdravého sourozence docasné, nejCastéji se vyskytuji u déti predskolniho véku a divodem

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

Pokud se sourozenec s postizenim narodi az jako druhy (pfipadné pozd¢jsi v potradi),
hrozi, ze v rodin€ zaujme roli pfehnané opeCovavaného benjaminka rodiny a s narocnosti 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 ptipadé ditéte
s postizenim muze star§i sourozenec prozivat urCité zklamani. Uvédomuje si vétsi narocnost
péce a stres rodicl, vnima, Ze je néco jinak a citi se bezmocné, protoze nevi, jak by rodi¢im
mohlo pomoci. S nastupem adolescence zacina sourozenec hledat vlastni identitu, postupné
si utvafi svij vlastni hodnotovy systém a nazory na déni kolem sebe. V tomto obdobi muze
byt pro dospivajiciho problém chodit se sourozencem s mentalnim postizenim na vefejnost.
Divodem muze byt stud, snaha zapadnout mezi vrstevniky a pfili§ se neliSit od druhych.

(St&panova, Blatny, 2009)

Nezavisle na potradi se u zdravych sourozencli rozviji vétSi pocit zodpoveédnosti
a pecovatelské tendence. Zdravy sourozenec vétsSinou piebira v rodin€ roli dominantnéj§iho
ditéte a v jeho chovani jsou patrné nékteré typické vlastnosti prvorozenych. Zatimco mezi
zdravymi sourozenci (s blizkym v€kovym 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 skutecnost potvrzuji ve vyzkumu
Reimerse (Reimers a kol., 2022) vypovédi sourozencd, ktefi svou roli ve vztahu pfirovnavaji
k pozici ucitele nebo privodce. Sami sebe ve vztahu vidi také jako ochrance sourozence

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

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§im kamaradstvim spojeny s vyssi vielosti 1 CastéjSimi
hadkami. Pti¢inou takového vysledku mohlo byt to, ze mladsi sourozenci mohou s druhym
sourozencem castéji travit ¢as a chovat se k nému rovnocennéji, spolené 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 mentdlnim postizenim, a proto
je pravdépodobnéjsi, ze budou Casto délat véci spoleCné. Vztahy se starSimi sourozenci
mohou byt naopak charakteristické vys§i sebekontrolou a pocitem vétsi zodpoveédnosti

ze strany star§iho sourozence.

Je zajimavé rovnéz pozorovat roli pohlavi u obou sourozenct a jeho vliv na kvalitu
vztahu. Jsou vyzkumy, které naznacuji, Ze sestry maji se sourozencem s postizenim castéji
blizsi vztah, spiSe mu vyjadiuji podporu a jejich peCovatelska tendence je vétsi, nez tomu
je v pfipadé bratri. Zaroven sourozenecké pary ve slozeni sestra-sestra mohou mit blizsi vztah
nez v opatném piipadé. Zeny podle vyzkuml také byvaji nachylngjsi k pocitim tzkosti
a nasledné uzkostnym porucham. Zarover ale bylo zjisténo a né€kolika jinymi vyzkumy
prokazano, ze pohlavi sourozenci nehraje v sourozeneckém vztahu urCujici roli a jiné
vyzkumy nevykazuji zadné rozdily ve vztahu na zakladé pohlavi tcastnikd. (Prino a kol.,

2019)

2.3.1 Pocity intaktniho sourozence

Emoce jsou dilezitym signalizaénim 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 t€émto emocim jsou
podkladem k tomu, jak dité jednd 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 prirozenou reakci. Je tikolem rodicu byt ditéti v téchto pocitech privodcem a partnerem
a ucit jej, ze je rovnéz dualezité umét takovou emoci spravné zpracovat. Jak uvadi Richman
(Richman, 2006, s. 96): ,, Interakce rodicii se zdravym sourozencem a jejich vztah k nému
miize napomdhat k vytvoreni téch dovednosti, které mu pomohou se vyrovnat se situaci, citit

ldasku a porozuméni pro dité s autismem i pro sebe sama.
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Intenzita téchto pocitt, jejich poradi a samotny vyskyt mohou byt u kazdého ditéte

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

Uzkost a strach mnohdy prameni znedostatku informaci o postizeni. Zdravy
sourozenec velmi brzy vnima odlisnost jeho bratra ¢i sestry a vi, Ze je néco jinak. Neznalost
postizeni vede k mylnym domnénkam a nespravnym zavérum. Potfeba informaci navic neni
uspokojena jedinym rozhovorem, ale méni se prubézné€ s rostoucim veékem a s lepSim

vnimanim jednotlivych projevi.

Dité v predskolnim véku potiebuje vysvétleni zalozit na pozorovatelnych faktech
a ujistit se, ze postizeni nevzniklo jeho vinou a ze neni mozné jej chytit jako jiné prenosné
(napf. infekcni) choroby. S nastupem do Skoly dité pfichdzi do kontaktu s vrstevniky
a potfebuje jim umét informace o postizeni jeho sourozence srozumitelné predat. Je proto
dilezité mu podavat srozumitelné a pravdivé informace, aby pro néj takova konfrontace
nebyla frustraci. V tomto v€ku jsou obavy Casto spojeny se strachem z posméchu kamarada
avefejného ponizeni. Dité¢ ve Skolnim véku si uz velmi dobfe uvédomuje odli§nosti
sourozence, a tak muze mit strach napf. z propuknuti afektu ve Skolnim prostiedi a jeho
nasledkt. Dospivajici sourozenci zacinaji premyslet nad svou vlastni budoucnosti a do svych
uvah mnohdy zahrnuji i budoucnost svych sourozenct s postizenim. V tomto obdobi je
dulezita oteviena komunikace na toto téma, podpora v jejich vlastnim osamostatnéni

a v pfipadé zajmu umoznéni jejich zapojeni do planovani budoucnosti druhého sourozence.
Vztek

Tato emoce nejCastéji vyjadiuje nelibost nebo nesouhlas. Dité tuto emoci proziva
opravnéné vétSinou pii néjakém nevhodném (Casto dlouhodobém nebo opakujicim se)
chovani sourozence, at' uz ma na dité piimy 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
v rodiné ,,toCi* kolem druhého sourozence, rodice jsou ve vychové vici nému benevolentngjsi
a prehnané ochranitel$ti. Sourozenci se mohou citit zanedbavani, protoze velka cast emoci
rodi¢t je zaméfena na dit€ s postizenim a zanechava jen malo prostoru pro ostatni déti
v rodiné. Vztek je velmi silnd emoce, kterou dité potiebuje ventilovat, Casto tak ale Cini
nespravnym zpusobem, nevi, jak se s nim ucinné vyrovnat zvlast v pripad€, kdy neni mozné
ucinné bojovat proti jeho pfic¢ing. (Havelka, BartoSova, 2019; Yasgur, 2017; Meyer, Holl,
2020)
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Vina

U sourozencl déti s mentalnim postizenim se pocit viny vyskytuje velmi casto
a duvodu jeho vyskytu muze byt nékolik. Pocit viny se obvykle objevuje jako nasledek 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 svij postoj vaci ditéti s postizenim.
Mohou se nejprve na dité hnévat a posléze toho litovat, Casto citi vinu také za to, ze jejich
sourozenec nema v zivote 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 muze pramenit z nepochopeni a odlouceni ve skupiné
vrstevnikll a z nenaplnéné touhy zit bézny zivot. Zdravi sourozenci nechtéji zatézovat
své rodiCe, uz tak pretizené potfebami druhého ditéte s postizenim, a tak se mnohdy citi
odlouceni od pozornosti rodict. Jejich vlastni problémy jim v porovnani se starostmi rodica
pfipadaji bezvyznamné. Smutek mize vyvolat také uvédoméni 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¢ muze citit trapn€, stydi se za svého bratra
¢i sestru a nevi, jak na narazky okoli reagovat. Proto radéji na vefejnosti o svém sourozenci
piili§ nemluvi a muaze se predstaveni sourozence svym kamaradim zamérné vyhybat.

(Havelka, BartoSova, 2019)

At uz dité proziva jakékoliv pocity, mélo by védét, ze je svymi rodi¢i bezpodminecné
milovano a ze vSechny zminéné pocity jsou v jeho situaci vice nez opravnéné. Jak jiz bylo
zminéno diive, popsané pocity neni mozné pfisuzovat vSem sourozencum a jejich vyskyt
mohou ovlivnit dalsi druhotné faktory. Zalezi nejen na v€kovém rozpéti a jiz zminéném
poradi narozeni, ale také na tom, jak moc si jsou oba sourozenci blizci, jak Casto jsou spolu
v 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 uizkosti. (Pollard a kol.,

2013)
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U provedenych vyzkumu na toto téma ovlivnil vysledky také zptsob ziskavani udaju
o prozivani intaktnich sourozencu. V pfipadé dotazovani rodici byl pfi porovnavani jejich
vypoveédi se samotnym vyjadienim déti zjistén pomérné velky rozdil. Z obavy o dopad
postizeni na zivot rodiny si mohou rodi¢e chybné vykladat normalni emocni 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 podceniovani piipadnych problému, se kterymi
se intaktni sourozenci mohou potykat. (Hendrick, 2015) Prestoze nékdy snaha rodica byt
svym détem nablizku a zajimat se o to, co prozivaji je velka, sourozenci déti s postizenim
si uvédomuji pretizeni a stres svych rodi¢u, a tak o svych problémech a pocitech zamérné
s rodi¢i nemluvi. Nechtéji rodiCe zatézovat nebo chtéji chranit své rodice pied tim, aby védeli

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

2.3.2 Mozna rizika souziti se sourozencem

Souziti se sourozencem se zavaznym postizenim muze vyvolat u dospivajicich vyssi
miru stresu a vice emocionalnich a behavioralnich probléml ve srovnani s jejich vrstevniky
s typicky se vyvijejicimi sourozenci. (Shivers, Dykens, 2017) Studie se zamétovaly na rizné
aspekty Zivota sourozencd, jako je troven jejich studijnich vysledkt, problémy v chovani
nebo potize se stresem. Vyzkum v této oblasti zjistil, ze sourozenci déti s vyvojovymi
poruchami vykazuji mirné€ zvySené riziko vyskytu problémi s prizpisobenim. Toto riziko
negativnich dopadu je spojeno s nedostatkem rodicovské pozornosti, izolaci od vrstevnika
a snadmérnou péci o sourozence s postizenim, ktera muze pro intaktniho sourozence

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

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

sourozencu majici v prizptsobeni potize.

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

u které je vétsi pravdépodobnost vyskytu deprese, uzkosti, problémového a nepfizptsobivého
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chovani. Jini nezaznamenavaji v souziti se sourozencem s postizenim vét§i riziko rozvoje
téchto problémi. Davis (2010) na zakladé raznorodych zjisténi v oblasti dopadu zdravotniho
postizeni na sourozence usuzuje, ze samotné postizeni nemusi byt v rozvoji negativnich
nasledkt na psychiku sourozence piicinou a odlisné reakce sourozenct predstavuji typickou
vyvojovou variabilitu (spojenou s dal§imi moznymi vlivy), sniz se setkavame i v bézné

populaci.

Je mnoho faktort, jez se spolupodileji na konkrétni podobé daného vztahu mezi
sourozenci. Sommantico (2020) zmifuje napiiklad pohlavi obou sourozenci, vékovy rozdil
nebo zavaznost daného postizeni. Petalas a kol. (2009) zkoumali zpasoby pfizptisobeni
u sourozencli déti pouze s mentalnim postizenim a s diagndézou mentalniho postizeni
s poruchou autistického spektra. Bylo zjisténo, Ze sourozenci déti s kombinaci mentalniho
postizeni a autismu maji vice problémi v chovani a riziko vyskytu negativniho emocionalniho
prozivani je vys$si. Zaznamenané vysledky se autoram potvrdily i béhem opakované studie po
nékolika mesicich. Jeden =z aspekti souvisejicich s pfizpisobenim je také sebepojeti
a sebehodnoceni sourozence. Zpusob, jakym chapou sami sebe, své hodnoty a silné stranky
se utvafi pfevazné€ v interakci s druhymi vCetné rodi¢l, vrstevnikli i sourozencu s postizenim

pfip. ostatnich sourozenct v rodin€. (Davis, 2010)

K riznému piizptsobeni prispivaji také lisici se kazdodenni zkuSenosti v rodinném
prostiedi. Pravé kazdodenni potize a frustrace zvySuji pravdépodobnost problému
s prizpusobenim 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 zptisobem, sourozenec jej musi hlidat
a celkové vyzaduje zvySenou pozornost. Proces zvladani stresujicich udalosti a kazdodenni
zat€ze nazyvame coping, na néz se u intaktnich sourozenci zaméfuje studie Ross a Cuskelly
(2006)°. Autofi ve studii zkoumayji, jaké strategie zvladani sourozenci uzivaji pii problémové
interakci s bratrem ¢i sestrou s mentalnim postizenim (v tomto vyzkumu se vSichni sourozenci
pii specifikaci takové interakce shodli na vyskytu agresivniho chovani ze strany sourozence
s autismem). Nejbeznéj§i strategie zvladani pouzivana v reakci na agresi byla snaha o regulaci
vlastnich emoci, dale wishful thinking, rozptyleni, feSeni problému, socidlni podpora nebo

rezignace. V menSi mife byly vyuzivany strategie obvinlovani druhych a sebekritika.

5 Tato studie popisuje riizné zpusoby zvladani zatéze u sourozenci s autismem. JelikoZ se poruchy autistického
spektra Casto vyskytuji spolecné s mentdlnim postizenim (viz Valenta a kol., 2018), rozhodli jsme se tuto studii
v této praci uvést.
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Oba posledni pfistupy sourozenci vyhodnotili také jako nejméné efektivni pfi feSeni

problému.

2.3.3 Pozitivni prinosy a vzajemné obohaceni

Vyrastani s ditétem s mentalnim postizenim mize mit na sourozence i pozitivni dopad.
Specifické pozadavky zivota se sourozencem s postizenim a jedinecné okolnosti, za kterych
druhy sourozenec vyrusta, prispivaji k budovani odolnosti a silnych osobnostnich stranek.
Samotni dospéli sourozenci mezi ziskanymi pozitivnimi osobnostnimi charakteristikami
ve vyzkumu Milevskeho a Singera (2022) zmitniovali vlastnosti jako jsou empatie, laskavost,
trpélivost, otevienost a piijimani druhych. Dal§im uvedenym pozitivnim pfinosem v tomto
vyzkumu byl vliv na navazovani novych pratelstvi. Mnoho sourozenct uvedlo, ze by se nikdy
nekamaradili s nékym, kdo mluvi nebo se chova nehezky k jejich sourozenci, coz jim

pomohlo najit si v zivoté spravné pratele.

Vys§i uroven empatie a prosocialnich dovednosti jako dusledek souziti
se sourozencem s postizenim zmifiuje také Bellin a Rice (2009). Zduraziuje, ze tyto pozitivni
ptinosy jsou Casto 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 ptfipadé zdravé dité podporuje v jeho osobnim nezavislém

rastu, v oboustranné oteviené komunikaci a jeho vlastnim rozhodovani.

Dalsim pozitivnim pfinosem je touha ,,délat druhym dobie* a ve svych ¢inech myslet
vice na druhé, coz mize mit né€kolik pfi¢in. Prvni z nich prameni z potieby byt zvlasté pro
rodice dokonalym ditétem a do urcité miry tak kompenzovat svého méné schopného
sourozence. Tato motivace Casto vede k predCasné zralosti a nutkani rychle se osamostatnit.
Pficinou muze byt také ziskani pozornosti a potieba urCitého odliSeni. V neposledni tade
se diky péci o sourozence rozviji rodicovské kompetence a v roli ucitele, do niz se ¢asto jako
rozumnéjs§i ze sourozencu intaktni dit€ dostava, se ui srozumitelné odpovidat na dotazy

sourozence a efektivné vysvétlovat. (Caplan, 2011)

Velice zajimavym vyzkumem v této oblasti je studie Zaidman-Zaita a kol. (2020),
ktera porovnava zkuSenosti sourozencli déti s mentalnim postizenim a intaktnich
sourozeneckych para s vyuzitim kresby jako dopliikového nastroje ziskavani dat. Vyzkumu

zamétujicich se na vztahy mezi détmi a jejich sourozenci s mentalnim postizenim neni
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mnoho, zejména u déti Skolniho véku®. To ¢ini tuto studii jesté unikatngjsi. Vypovédi
sourozencu a jejich kresby byly doplnény vyjadfenim jejich rodi¢tu. Kresba je ucinnou
technikou shromazd’ovani dat k ziskani informaci o mezilidskych vztazich, podle autorti
studie vSak zatim tento nastroj nebyl vyuzit ke zkoumani téch sourozeneckych. Déti mély
nakreslit sebe a svého sourozence s postizenim (v kontrolni skupin€ se jednalo o intaktniho
sourozence). Poté byly kresby analyzovany na zakladé nékolika charakteristik: vzdalenosti
mezi postavami; velikosti postav a jejich umisténi na obrazku; vyjadieni vzdjemné podpory
mezi sourozenci na obrazku; doby kresleni a peclivosti pti kresbé sourozence. Vypovedi déti
i rodict potvrdily jiz zminéné piinosy, a to vyssi miru empatie, veétsi vzajemnou blizkost
ve vztahu, méné konfliktl, hadek nebo soutézivosti. Détské kresby pak tyto vyroky podporily
a konkrétné ukazaly u sourozenctl s ditétem s postizenim vyssi ukazatele podpory a detailnéjsi
kresby nez u kontrolni skupiny. Studie upozoriiuje na moznou spojitost s vnimanou
povinnosti déti podporovat svého sourozence a pecCovat o né. V ostatnich hodnocenych
charakteristikach kresby nebyly nalezeny zadné vyznamné rozdily mezi obéma skupinami

sourozencu.

Vyse uvedena pozitiva jsme shrnuli z dostupnych poznatkli zahrani¢nich vyzkumd.
Otazkou pozitivniho pfinosu vyrustani se sourozencem s mentalnim postizenim se ale zabyva
1 jedna Ceska studie (svym tématem a obsahlosti pomérmé ojedinéld), ktera si prozkoumani
piinosu z této specifické zivotni zkusenosti stanovila jako jeden ze svych dil¢ich cila. Zjisténé
poznatky se ve velké mife shoduji s uvedenymi vlastnostmi. Respondenti v tomto vyzkumu
mezi pozitivnimi pfinosy v oblasti mezilidskych vztaht uvadeéli vétsi toleranci, nesobeckost,
respekt k druhym lidem a uvédoméni si dulezitosti rodinnych vztaht. Uvadéli, Ze je pro
né¢ snazsi pfijmout u druhych rozdilnost, maji pocit vétSiho nadhledu a vétsi motivaci

ke zvladani problému v Zivoté a zodpovédné&jsi piistup k feseni. (Blatny, St&panova, 2009)

Sourozenecky vztah je v neposledni fadé pfinosny také pro sourozence s postizenim.
Soucasny vyzkum sourozeneckych vztaht s ditétem s mentalnim postizenim vyuziva
k bliz§imu zkoumani vztahu nejCastéji vypoveédi rodici nebo intaktnich sourozenct
a predpoklada at’ uz pozitivni nebo negativni dopad postizen¢ho ditéte na ostatni sourozence.
Hayden a Hastings (2023) upozoriiuyji na tuto piedpojatost a vybizi ke vnimani tohoto
sourozeneckého vztahu jako vzajemné propojeného a reciprocniho (sourozenci se v ném

ovlivilyji navzajem).

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

Rodina hraje v zZivoté ditéte velmi dulezitou roli a je primarnim Cinitelem v oblasti
socializace ditéte. Déti se v prostiedi rodiny uci zakladni spolecenské normy, role a hodnoty,
které mu pomahaji formovat jeho identitu a chovani. V tradi¢nim pojeti se jedna o skupinu
jednoho ¢i dvou rodicu a jejich déti. Kolar (2012, s. 118) definuje rodinu jako ,,nejstarsi
vychovnou a spolecenskou instituci®, pticemz jeji zakladni funkci je vytvoreni bezpecného
prostiedi a vychova a socializace ditéte. RodiCe Casto pusobi jako prvni ucitelé ditéte a dité
si diky nim osvojuje schopnost komunikace a interakce s ostatnimi, v roding dité zaziva prvni
emoce, poznava jejich riznou intenzitu, uci se snimi pracovat, zvladat je, osvojuje

si schopnost empatie.

3.1 Zmény s prichodem ditéte s postiZzenim do rodiny

Starost o dit€ s mentalnim postizenim obvykle predstavuje pro rodinu vyraznou zatéz
a vyzvu, vyplyvajici ze zvySenych pozadavkd a naroCnosti takové péce. Dit€ s mentalnim
postizenim je povazovano za ,stresor spojeny s novymi pozadavky na rodinu, ptesahujici
schopnost rodi¢e se jednoduSe této skuteCnosti pfizpasobit. (McSonnel, Savage, 2015)
Zpusoby zvladani stresu se v rodin€ projevuji ve dvou rovinach rodinného fungovani — v jeji
kohezi (soudrznosti, vzajemné blizkosti) a adaptabilité. Koheze je spojend s mirou
emocionalni vazby mezi Cleny rodiny a pocitem vzajemné blizkosti. Rodiny s vysokou mirou
koheze se vyznacuji silnymi vazbami, sdilenim Casu a aktivit mezi sebou a silnym pocitem
sounalezitosti. Adaptabilita s kohezi velmi tzce souvisi, odkazuje na schopnost rodiny ménit
své struktury, pravidla a role v reakci na stres nebo zménu a tim problém uspesné fesit.
Rodiny s vysokou adaptabilitou jsou flexibilni a dokazi se snadno pfizptusobit novym
situacim. Sobotkova (2012) k témto dvéma rovinam tadi také komunikaci zvlasté dalezitou
pfi hledani feSeni problému necekané udalosti a pfi zméné ve fungovani rodiny.
Predpokladem uspéSného vyrovnani se stresem je pak oteviena a upfimna komunikace

v roding (vice o tomto tématu piSeme v podkapitole 3.2 Potieby sourozence).

S uvedenymi koncepty souvisi také resilience (nezdolnost) rodiny. Ta byva nékterymi
(viz Sobotkova, 2012) chéapana jako zastfeSujici 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 lze pozorovat zptisoby jeji adaptace na postizeni
ditéte. Resilienci chapeme jako schopnost rodiny prekonavat t€zké zivotni prekazky, stres

nebo jina traumata. Zahrnuje schopnost rodiny udrzet si nebo se vratit ke svému normalnimu
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fungovani a podporovat spokojenost svych ¢lenti i pres nepfiznivé udalosti. Zaroven vyjadiuje
postoj odhodlani prekazkam celit a zdarné je prekonavat. Sobotkova (2012, s.) k tématu
resilience rodiny dodava: ,, 7o, jak se rodina jako celek vypordda s potizemi a jak zvladad
ndrocné situace, ovlivimje jak bezprostiedni reakce i dlouhodobou adaptaci kazdého clena
rodiny, tak jedinecnou atmosféru a miru pohody v rodiné. “ Vsechny tyto aspekty rodinného

fungovani tak maji na psychicky vyvoj déti v rodin€ zna¢ny vliv.

Potmeésil (2017) shrnuje nékteré zmeény spojené s piichodem ditéte se zdravotnim
postizenim do rodiny. V prvé fade to pro rodinu ¢asto znamena potiebu se naucit se specifické
dovednosti v reakci na rizné projevy zdravotniho postizeni. Pro dité se stavaji jeho hlavnim
pecovatelem, s jeho pfichodem se méni dosavadni fungovani rodiny. Rodina se uci nékterym
projevim piedchazet, vhodné na né reagovat, adekvatné stimulovat vyvoj ditéte. Velka cast
rodicu je také nucena z divodu naro¢nosti péCe omezit vztahy s prateli, svym okolim se citi
byt nepochopena, ve vztazich postradaji spolecna témata k rozhovorim a ztraci chut

se do spolec¢nosti vibec vydavat, tudiz jsou ohroZeni socialni izolaci.

V souvislosti se zménami v rodiné Havelka a BartoSova (2019) uvadé€ji omezeni ve
spolecnych rodinnych aktivitach a spole¢nych Cinnosti. Spole¢né rodinné akce Casto vyzaduji
peclivého planovani dopfedu, coz vede k ubytku c¢asu, ktery rodina travi pii spole¢nych
zazitcich a ve vzajemné podpoie jeden druhého. Autofi tedy nabadaji k tomu, aby spolecny
Cas rodina do svého kazdodenniho harmonogramu pravidelné¢ zarazovala v podobé

nejraznéjSich (i zdanlivé obycejnych) Cinnosti.

Navzdory stresoriim spojenym s péci o dit€ s postizenim Bolourian a Blacher (2016)
ve svém vyzkumu zmifiuji, ze mnozi rodice hovoii vedle negativnich dasledki i o pozitivnim
dopadu na souziti rodiny. Hledani pfinost i v negativnich udalostech je podle autorti jednim
z aCinnych zpasobu zvladani pozitivnich 1 negativnich emoci spojenych stouto zménou
a rodina se diky tomuto nastaveni stava vice odolnou. Odolnost (resilience) se projevuje

h d lvr . o b k ro. e v v-l- 7w v d- v s . . 7
mnoha dalSimi zplisoby, které jsme jiz naznacili vySe (napf. dispozi¢nim optimismem’,

nadé&ji, odolnosti a vzajemnou soudrznosti).

Studie McConnella a Savage (2015) upozorfiuje na tendenci vyzkumnikt automaticky

predpokladat, ze dité je negativni hrozbou rodinného souziti a hovoii v takovém piipadé

7 Dispozi¢ni optimismus znamend tendenci o¢ekavat v zivot¢ pozitivni nebo optimalni feSeni, i kdyz se tyka
slozitych a té€zkych situaci.
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o zakladni atribuéni chybé, ktera spociva ve sklonu precefiovat vliv individualné-vnitinich
faktori (mentalniho postizeni a jeho projevi u ditéte) a podceriovat vliv situacné-
kontextovych faktori na chovani nebo vysledky. ZvySenou miru psychického stresu
a dysfunkce v rodinach autofi vidi jako dusledek znevyhodiujicich socialnich podminek
a nedostateCnych spolecenskych (a politickych) opatfeni, ktera neberou v uvahu potieby,

zajmy a okolnosti té€chto rodin.

3.2 Uloha rodicu v sourozeneckém vztahu

Bylo zi§téno, ze existuje silna souvislost mezi urovni rodicovského stresu
a fungovanim sourozenct. Ve studii rodi¢t a déti se specialnimi potifebami Giallo a Gavidia-
Payne (2006) zjistili vyznamnou korelaci mezi stresem rodi€li a psychickymi obtizemi
u intaktnich sourozenct. Kdyz byl rodiCovsky stres vysoky, byli tito sourozenci svymi rodici
také vnimani méné pozitivné. Studie dokazuje, ze celkové fungovani rodiny je vyznamnym
faktorem pozitivniho pfizpisobeni sourozence. Podobna zjisténi uvedli Quintero a Mclntyre
(2010), kteti zjistili, ze deprese rodict byla spojena s poruchami chovani a obtizemi ve Skole

u sourozencu déti s diagnozou poruchy autistického spektra.

S uvedenymi poznatky souhlasi také jiz zminéna studie Stépanové a Blatného
(2009, s. 247), ktera upozoriiuje na to, ze zdravy sourozenec trapeni a stres rodi¢i vnima
a reaguje na néj: ,, Rodice jsou pro malé dité tim nejvétsim prikladem, jejich smutek a trdapeni
Jje smutkem i jejich déti. Videét rodice, jak se trdpi, bez mozZnosti pomoci jim to zménit, miiZe
vyustit v pocity bezmoci. Ze zminénych studii tedy vyplyva, ze vyvoj sourozencu je ovlivnén
schopnosti jejich rodi¢i uspé$né se adaptovat na stres spojeny s narozenim ditéte

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

Dosazeni postoje prijeti ditéte s mentalnim postizenim a smifeni se s nastalou situaci
vyzaduje ze strany rodici nemalé Usili. Toto usili narozenim ditéte a zjiSténim diagnodzy
zaCina, a spolu s neustale novymi obtizemi a vyzvami v prub&hu zivota ditéte pro rodice
takika nikdy nekonc¢i. Adaptace na tuto nepfiznivou skuteCnost zpoc€atku znamend zménu
hodnot a fadu nelehkych Zzivotnich rozhodnuti. Negativni vniméani udalosti zvySuje jeji
necCekany prichod, nevyzralost rodiCe, ztrata kontroly nad situaci a mira zavaznosti disledku.

(Vancura, 2007)
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Vagnerova (2014) uvadi zpusoby, 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 zptsob
feSeni problému vyzaduje aktivni pfistup, ktery je ale vyuzity nespravnym zpusobem.
Opacnou moznosti feSeni je unik pied problémy v rizné podobé. V praxi tento pfistup muze
znamenat rezignaci, popfeni problému nebo zbaveni se odpovédnosti za Fefeni. Casto
v nepfijemnych situacich reagujeme nevédomé a v prvnich chvilich usilujeme o rychlé
nastoleni ztracené rovnovahy pomoci obrannych mechanisml (napiiklad zminéné popieni
nebo rezignaci). Védomé zpusoby zvladnuti zatézovych situaci se nazyvaji coping strategie.
(Vagnerova, 2014) Jedna se o strategie, , které slouzi ke zvladnuti aktudlnich nebo
predpokladanych problémit a s nimi spojenych negativhich emoci. (Aldwin, 1994 in Vancura,

2007, s. 33)

V literatufe nalezneme razné déleni copingovych strategii. Jiz jsme zde naznacili pojeti
copingu dle Vagnerové (2014), ktera jej vnima jako védomy pfistup k feSeni problému a déli
jej na coping zaméreny na zvladnuti problému a coping zaméfeny na udrzeni psychické
rovnovahy (zvladnuti emoci). Prvnimu zminénému piistupu predchazi uvédomeni jedince,
Ze je mozné problém feSit a uspesné jej piekonat. V feSeni problému se zamétfuje na zdroje
nepfiznivych faktor(. Pfi copingu zaméfeném na emoce je cilem smifeni se se situaci
zaméfeni na pozitivni prozivani. Motivem k vybéru této druhé strategie muaze byt v nékterych

ptipadech strach z neuspéchu a inklinace k pfedcasné rezignaci.

V zivoté volime takové zpusoby feSeni, které se nam pii predchozich zkuSenostech
osvédcily a tim spiSe je opakujeme. Valenta (in Valenta a kol., 2018) rozliSuje aktivni
pristup, pii némz je dilezitym predpokladem ztotoznéni se s problémem, kdy se mu rodice
prestanou branit, ale zaCnou proti nému bojovat. Prostfedkem k obnoveni ztracené psychické
rovnovahy je zvysena aktivita rodi¢i. Pomoc mohou hledat u 1ékait, odborniki, nebo 1éCiteld,
neuvédomélou obrannou reakci na problém muze byt zvySena agresivita a obvifiovani.
Pii unikovém zpusobu feSeni voli rodiCe ut€ék ze situace zpusobem popirani existence

problém, jejich zlehovani, opusténi rodiny piip. umisténi ditéte do péce jin€ instituce.

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

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

obtiznych situaci.

Proces adaptace rodi¢i neni snadné popsat a vzhledem k odliSnym podminkam
je obtizné jej generalizovat. V jednotlivych rodinach se situace bude odliSovat v zavislosti
na riznych dostupnych moznostech a celkovému kontextu Zzivota rodiny. Pfesto Vancura
(2007) shrnuje nekteré ucinné adaptacni strategie rodict déti s mentalnim postizenim.
Dulezitym prvkem je viibec odhodlani ve zvladani naro¢né situace uspét. Rodi¢ si v takovém
ptipadé uvédomuje, ze zména vyzaduje Cas a trpélivost, a postizeni u ditéte vnima jako vyzvu,
kterd k dosazeni posunu vyzaduje zjeho strany aktivni pfistup. K vyrovnani dale pfispiva
postoj piijeti ditéte takového, jaké je. Rodi¢ prestane hledat divody a vinika situace a vice nez
na postizeni se zamerti na dité samotné, na to, co mu jde a jaké jsou jeho pfednosti. Aby rodice
rozuméli specifickym projevim svych déti, je potfeba o postizeni co nejvice védeét.
Tyto informace rodiCe Casto ziskavaji od odborniki, z ptislusné odborné literatury a od rodica
s podobnou zkuSenosti. V procesu piijeti nové kazdodenni reality pomaha také uvédomeéni
vlastniho vlivu na situaci a vlastni odpovédnosti za dasledky svych rozhodnuti. V neposledni
fadé je velkym pomocnikem také humor, pozitivni pfistup, ochota byt v feSeni situaci
kreativni. Smysl postizeni pak rodiCe Casto spatfuji pfi moznosti pomoci jinym rodi¢im

s podobnymi problémy.

Taanila a kol. (2002 in Novakova, 2022) predstavuje faktory, jez mohou pomoci
k pozitivnimu pfijeti mentalniho postizeni v rodin€. Dulezitym aspektem je znalost projevu
konkrétniho postizeni z kvalitnich a ovéfenych zdroju. Poznani celkového obrazu diagnozy
umoziiuje lépe reagovat a pfipravit se na neocekavané situace. Autor dale zdlraziuje
dulezitost spolecné traveného Casu celé rodiny a podil vSech jejich Clent na péci o dité
s postizenim a pomoci v domacnosti. Zaroveti je nezbytné dat v§em ¢lenim rodiny (rodi¢im
i ostatnim détem) dostateCny prostor k odpoCinku a Casu jen pro sebe. U rodica s G¢innymi
copingovymi strategiemi prevlada tendence dostupnymi zpusoby hledat adekvatni feSeni
problému, zatimco rodiny nevyuzivajici téchto strategii se vice zaméfuji na negativni stranky

souziti s dit€tem s mentalnim postizenim.

Vancura (2007) vnima charakteristiky rodi¢u a jejich spolecného vztahu jako klicové
proménné pii jejich adaptaci. Na tu ma vliv kvalita manzelského vztahu (zda jsou rodice
schopni sdilet péci o dit€ a vzajemné se podporovat), locus of control a zpisob hodnoceni

situace rodi¢i (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, v€ék a pohlavi ditéte, povaha a schopnosti ditéte.

3.3 Potreby sourozence v rodiné

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

na potieby intaktnich sourozenct v roding.
Pozornost

Vzhledem k naroCnosti péce o dit€ s mentalnim postizenim zdravy sourozenec muze
bojovat s pocitem nezdjmu a nespravedlnosti v mnozstvi Casu, ktery je druhému sourozenci
vénovan. Tyto okolnosti jsme popsali jiz vySe také u pocitu vzteku jako mozné pficiny vzniku
tohoto pocitu. PresvédCeni o tom, ze je s nimi rodi¢i zachdzeno méné piiznivé zvySuje
pravdépodobnost prozivani negativnich emoci a pro tyto sourozence bude tézsi
se s postizenim vyrovnat. V nékterych rodinach se intaktni sourozenec na zakladé prozivani
téchto pocitd snazi upoutat pozornost i nevhodnym zplisobem, aby docilil, Zze se mu rodice
budou vénovat. (Havelka, 2020) Proto je pro sourozence ni¢im neruseny ¢as straveny pouze

s rodici velmi dualezity.

V kazdodennich povinnostech muze byt tézké si takovy cas oddélit, Havelka,
Bartosova (2019) proto v reakci na moznou pretizenost rodi€u navrhuji vyuzivat k tomuto
ucelu bézné denni chvile napt. pii doprovodu ditéte do skoly nebo vecer pred spanim, kdyz
uz druhy sourozenec spi. Tento Cas by se mel stat pravidelnou soucéasti denniho
(ptip. tydenniho) rezimu. Je klicové v takové 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 pritomnosti sourozence s postizenim, nabizi Bleach

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

Spolecné traveny Cas muze détem pomoci, aby se citily stejné dualezité jako jejich
sourozenci, coz zaroven posiluje vztah mezi rodi¢i a détmi. Pozitivni vztah mezi rodi¢em

a ditétem je dulezitym predpokladem k vytvoreni pozitivniho vztahu mezi sourozenci
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navzajem. S vénovanou pozornosti souvisi i1 potieba ditéte citit podporu rodice a ocenéni toho,
v ¢em je dobré. Naplnéni této potieby vyzaduje aktivni snahu rodiCe vSimat si, jaké jsou
prednosti a zaliby ditéte a podporovat jej v jejich dalSim rozvijeni. (Havelka, BartoSova,
2019)

Otevirena komunikace

Pokud dité nedostane pravdivé a presné informace o postizeni jeho sourozence, pticiny
jeho vzniku a nékteré zpusoby jeho chovani si miZze nespravné vylozit, coz muze mit
za nasledek pocity uzkosti a jiné psychické obtize ditéte. Sourozenci, kteti dobfe 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 sourozenctl). Jak jsme jiz zminili v predchozi kapitole,
forma sdéleni se odviji od schopnosti a v€ku ditéte a kazdé dit€ na informaci reaguje jinak
a ruzné¢ dlouhou dobu ji vstfebava. K pochopeni a smifeni nestaci jeden rozhovor,
ale je potfeba se k tématu prubézné€ vracet. V ruznych stadiich vyvoje ditéte se navic méni
schopnost chapat okolnosti, pfi¢iny a jednotlivé projevy postizeni. (Havelka, 2020) Trvajici
potfebu informaci 1 do starsiho véku zdravého sourozence a jejich ménici se podobu
v zavislosti na vyspélosti sourozenct potvrzuje také Bertram (2014). Informace by mély byt
pfizptsobeny tomu, co je pro dité zadouci a potiebné a rodi¢ by mél usilovat o rovnovahu
mezi nadmérnym nebo naopak nedostateCnym vysvétlenim, coz pro kazdé dit€ muze

znamenat jinou uroven.

Komunikace se nemusi tykat jen samotné diagnézy, spolecné se mohou rodice s détmi
zabyvat 1 tim, jak se sourozencem s mentalnim postizenim spravné jednat a jaké jsou
moznosti podpory mimo rodinu. (Bertram, 2014) Zaroven déti potiebuji mit piilezitost
vyjadfit bez ostychu své emoce a pocity vici bratrovi Ci sestfe, adresovat je, a pokud
je to mozné, odstranit ¢i alespofl zmirnit jejich pficiny. (Bazalova, 2014; Bleach, 2011)
Rodice by se meéli snazit pochopit, jak jejich potomek mluvi o sourozenci s postizenim,
a jak jeho pfitomnost v rodiné vnima. Uznanim jejich pocitd a vyjadfenim pochopeni
sourozenci budou citit ze strany rodicl vétsi podporu. Zaroven s jejich pojmenovanim
a porovnanim se zkuSenosti rodiCe s t€émito pocity se jim uci také 1épe rozumét a 1épe na né

reagovat. (Tsao a kol., 2012)

Poskytovanim pfimétrenych vysvétleni toho, v ¢em mentalni postizeni spociva, muze

détem také pomoci pochopit, proc¢ se jejich sourozencim s mentalnim postizenim dostava

39



zvlastni pozornosti a zvySené podpory. Poté sourozenci nemusi rozdilné rodicovstvi vnimat
jako zvyhodfiovani, ale jsou v sourozeneckém vztahu spokojenéjsi. Pokud dokéazi vidét smysl
a vnimaji rozdil jako spravedlivy a opodstatnény, pak rozdilné zachéazeni ze strany rodicu
nemiva na sourozence negativni nasledky (samoziejmé je vzdy dulezité dany krok zvazit,

nakolik je odli§ny pfistup v dané situaci opravnény). (Tsao a kol., 2012)

Oteviena komunikace se tyka rovnéz tématu budoucnosti ditéte s mentalnim
postizenim. Rodi¢e Casto automaticky vnimaji sourozence jako své nastupce v péci o diteé
s postizenim, aniz by toto téma s nimi spole¢né otevieli. Ze strachu pak rodiCe vytvareji na
zdravé sourozence psychologicky tlak a ptedpokladaji, ze sourozenci jejich roli peCovatele
pteberou, aniz by zvazili jednak postoj samotného sourozence a spolu s nim 1 jiné moznosti
feSeni. Dité od urcitého véku potrebuje byt soucasti rodinného planovani a mit prilezitost
vyjadiit svoje nazory a v rodinnych debatach byt brano jako rovnocenny clen. (Bittman,

Bittmanové, 2018)

Cas sam pro sebe

Ackoliv je spolecny Cas pro sourozence prospeSny, doporucuji autofi Bittman
a Bittmanova (2018) poskytnout ditéti pravidelné Cas, jez bude moct travit bez pfitomnosti
sourozence s postizenim. Mnoho rodicii zastava presveédceni, ze spolecny Cas sourozenecky
vztah utuzuje a ze by ve volném Case méli byt sourozenci spolu co nejvice. Ve skutecnosti
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 prostfedkem ke zlepSeni sourozeneckého vztahu, ale poskytuji mu v ramci
krouzka a jinych aktivit skupinu vrstevnikd a dit€¢ ma moznost interakce se sob&é rovnymi.
Zapojeni déti do ruznych aktivit tohoto typu také znamena piilezitost pro dité zazit véci
typické jeho v€ku. Umoznéni byt téchto Cinnosti soucasti je pro néj zaroven dikazem,

ze je pro rodiCe stale dulezitou prioritou. (Bertram, 2014)

Mimo casu s vrstevniky kazdé dité potiebuje mit také Cas jen samo pro sebe neruseny
nikym dalsim, k ¢emuz potifebuje oddélené misto, idealné vlastni pokoj. (Bleach, 2011)
Opodstatnénost tohoto opatfeni vysvétluje také Bittman a Bittmanova (2018, s. 34): ,, Déleni
pokojut je, i za cenu celkového prestéhovdni a obtiZi spojenych a vyplyvajicich z tohoto
procesu, témér nezbymé pri sdileni pokoje se sourozencem s mentdlni retardaci
a problémovym chovanim. Je potreba si uvédomit, Ze potreby obou potomki se s pribyvajicim

vékem budou dramaticky lisit.
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Socialni opora

Pro sourozence miiZze byt tilevou mit moznost mluvit o svych zkuSenostech a pocitech
nejen doma, ale také s prateli nebo sjinymi dospelymi, ktefi je podporuji. V nékterych
ptipadech je klinicky pfistup a odborné vedeni ke sdileni jesté lepsi moznosti. Podpirné
skupiny pro déti nabizeji sourozenciim znalosti, porozumeéni a pfijeti, které hledaji a skrze tyto
setkani maji misto, kde mohou sdilet své radosti, obavy a zklamani a ucit se, jak lépe
podporovat svého bratra i sestru s postizenim. Socialni podpora nastavend specificky
pro sourozence muze také hrat dilezitou roli ve zdravém a adaptivnim pfizpisobeni
sourozencu a v ziskani uziteCnych strategii zvladani problémt spojenych s projevy daného

postizeni. (Davis, 2010)

Ugast rodiny v b&zném socialnim Zivoté s pfichodem ditdte s mentalnim postiZenim
vzhledem k naroc¢nosti obvykle klesa a jeji Clenové mohou mit pocit izolace. Havelka
a BartoSova (2019) zdarazinuji potiebu sourozenci posilovani pratelskych vazeb v §ir§im
kruhu rodiny, parté kamaradd nebo pii rozvijeni v zajmovych aktivitach déti. Mezi
moznostmi, které lze k rozvijeni socialniho zaclenéni vyuzit zmifiuji mimo jiné skupinové
podpurné programy urcené piimo pro sourozence déti s postizenim nebo skupiny rodin
s podobnymi obtizemi. Vyhody takového kontaktu spatiuji ve vzajemném pochopeni a sdileni

raznych zkusenosti, v ziskani nadhledu a v navazani novych pratelstvi.

Skupinové podpurné programy jsou pomérn€ rozSifené v zapadnich zemich,
pravdépodobné nejvice vyuzivanym takovym programem je SibShops, jehoz autorem
je Meyer (1985). Cilem téchto programu je formou hry, prozitku a spolecnych konverzaci
priblizit a sdilet realitu daného postizeni a pomoci sourozencim se s postizenim u druhého

sourozence vyrovnat a celkove 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 kognitivné-behaviordlni terapie

a zazitkové-reflektivni uceni. (Havelka, Hrncitova, 2019)

8 Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence déti s postizenim
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Vyuzivani podpuarnych skupin nemusi vyhovovat vSem sourozencim a na nékteré
mohou mit dokonce negativni dopad. Jak uvadi Giallo a Gavidia-Payne (2006), pro nékteré
sourozence muze byt seznameni s negativnimi zkuSenostmi druhych frustrujici a o svych
vlastnich pocitech smysleji negativnéji. Je ale tézké urcit, ktefi sourozenci budou nebo
nebudou mit z podpory prospéch. Nektefi sourozenci nemusi vyjadiovat potfebu mluvit pred
ostatnimi, zatimco jini budou chtit byt sdilnéjSi. Presto souznime s vyjadfenim Bertram
(2014), ze je dulezité, aby pokud se dité bude chtit sdilet, bude mit komunitu, na kterou

je zvyklé a ve které se muze oteviit.
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PRAKTICKA CAST

Prakticka cdst navazuje na poznatky uvedené v teoretické cdsti a zkoumd specifika
sourozeneckého vztahu z pohledu tri intaktnich sourozencii. Ctvria kapitola se vénuje
metodologii vyzkumu, v tivodu jsou definovdny cile a vyzkumné otdzky, v dalsi casti autorka
predstavuje zdakladni charakteristiky pripadové studie a uvadi vybrané metody sbéru dat. Také
je popsdn proces vybéru ucastnikii vyzkumu a kritéria, na zdkladé kterych byli osloveni
kucasti. Zaveér kapitoly priblizuje prubéh vyzkumu a metody zpracovani ziskanych udaju.
Pata  kapitola predstavuje jednotlivé osoby s mentdlnim postizenim a jejich intakini
sourozence spolu s jejich rodinami. Ziskand data jsou interpretovdna v Sesté kapitole, kterd je
logicky usporadana do jednotlivych tematickych okruhu. V diskusi autorka porovnava
vysledky s poznatky dalSich vyzkumii na toto téma. V zavéru praktické casti se poté zamysli

nad moznymi limity provedeného vyzkumného Setrent.

43



4 METODOLOGIE VYZKUMU

Vzhledem k tématu diplomové prace byl v praktické Casti k realizaci vyzkumu zvolen
kvalitativni pristup. Cilem tohoto pfistupu neni vytvaret obecné platné zavéry, ale pochopit
danou situaci v jejich souvislostech a zachytit, v ¢em se lisi prozivani a zkuSenost u kazdého
ucCastnika vyzkumu, popsat, co na jeji prubéh mélo vliv a jak se dany fenomén vyvijel.
(Miovsky, 2006) Vychodiskem tohoto pfistupu je presvédCeni, ze prozivana realita kazdého
Clovéka je subjektivni a ukolem vyzkumnika je pochopit a interpretovat jeho zivotni
zkuSenost. (Kutnohorska, 2009) Kvalitativni vyzkum usiluje o hloubkové pochopeni
kontextu, porozuméni "proc" a "jak" urcitého jevu na zakladé indukce, kdy v mnozstvi
ziskanych informaci hledame pravidelnosti, které se v ném opakované vyskytuji, a na zaklade

nich vytvarime predbézné zavéry a popisujeme vlastnosti daného jevu.

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

a respondentem. (Svaficek, Sed’'ova, 2010)

Hendl (2016) shrnuje silné stranky kvalitativniho vyzkumu, mezi néz zahrnuje jeho
schopnost dobré reakce na lokalni podminky, zkouméani jevu v jeho pfirozeném prostiedi,
dale podrobny popis zkoumaného problému a sledovani jeho procesu. K nevyhodam fadi
nemoznost zobecnéni ziskanych poznatki na populaci, ovlivnéni vysledki 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

aspektum vztahu mezi sourozenci, kdy jeden ze sourozenci 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 rodi¢t v sourozeneckém vztahu.
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Na zakladé definovanych dil¢ich cild byly vytvofeny vyzkumné otazky. Kazda z téchto
otazek byla formulovana s ohledem na dil¢i cile prace tak, aby umoznila zhodnoceni riznych
dimenzi sourozeneckého vztahu. S timto zadmérem 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?
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
pfistupti, z nichz nejCastéji vyuzivanym je pripadova studie. (Miovsky, 2006) Tento pojem
dodnes neni v metodologii zcela dobfe ukotven a riznymi autory je pojmenovavan jako
vyzkumna strategie/pfistup, design vyzkumu nebo metoda sbéru dat. Pfipadova studie je Casto
chépana jako typ (design) vyzkumu kvalitativniho pfistupu (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 piipadové studie
jako ,.pristup hledajici odpovédi na konkrémi vyzkumné otdzky, které vyhledavaji radu
riiznych ditkazii od pripadu nebo pripadii. Piipadova studie dava prostor k popisu skutec¢nosti
v dostateCnych souvislostech, vysvétleni spoluptsobicich vlivi a popisu vSech oblasti
podilejicich se na obrazu celého piipadu. Vzhledem k povaze vyzkumného problému

a vyzkumnych cilt byla tato strategie vybrana i v této diplomové praci.

Pripad je vtomto pfistupu chapan jako objekt vyzkumného zdjmu, at' uz se jedna
0 osobu, skupinu, rodinu, organizaci apod. V ramci této jednotky zkoumame urity jev,

vzajemné socialni vztahy, sled udalosti a jejich celkovy proces. Pokud je v ramci jedné studie
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zkoumano vice ,,pfipadd“ (zaCastnénych osob ¢i rodin), jedna se o vicepripadovou studii.
Takova studie by meéla zahrovat zkoumani alespofi dvou pfipadi a u obou (pfip. vice)
pfipadd by méla zkoumat stejny zkoumany problém, ktery je nasledné mozné vzajemné
komparovat a umoznuje tak zachytit a popsat rozdily u jednotlivych pfipada.

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

Na zakladé zamysleného zaméru piipadové studie rozliSujeme nékolik typu, z nichz
byla pro ucely tohoto vyzkumu zvolena deskriptivni pripadova studie. Pii pouziti tohoto
typu je tkolem vyzkumnika popsat fenomén v jeho kontextu a zachytit obsahly popis ptipadu.
Predpokladem k vyuziti tohoto pfistupu je hluboka znalost zkoumaného jevu, jeho kauzalit

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

4.3 Metoda vybéru ucastnika vyzkumu

Vybér vhodnych ucastnikii vyzkumu je velmi dialezitym krokem piedchazejici
realizaci samotného vyzkumu a jako takovy predurCuje pojeti, zpracovani a vyznam celé
studie. (Chrastina, 2019) Autorka prace pii vybéru postupovala metodou tzv. prostého
zamérného vybéru. Tento postup je zalozen na vyhledavani téch ucastnika, ktefi spliuji
pfedem dana kritéria a jejich vhodnost je zalozena na zakladé urcitych pfedem definovanych

vlastnosti. Osloveny U€astnik zaroven se zapojenim ve vyzkumu souhlasi. (Miovsky, 2006)

Soubor kritérii vybéru vychazi zcile prace a jejiho celkového zaméru. Stanoveni
kritérii a nasledné osloveni vhodnych osob je vSak v kazdém pripadé tkolem vyzkumnika
a uz vtéto fazi do vyzkumu vstupuje subjektivni prvek dany nazory a preferencemi
vyzkumnika. Kritéria pro zafazeni Ucastniki je mozné v prubchu realizace studie menit,
presto by mél vyzkumnik jesté pied zahajenim vyzkumu mit jasnou predstavu, jaké kritéria

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

Podminky kvybéru ucastnikii této diplomové prace vychazely z hlavniho cile
vyzkumu tak, aby byl na zékladé stanovenych kritérii plné naplnén. Vyzkumu se zacastnili

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 dalSimi pfidruzenymi postizenimi.
2. Vroding je kromé ditéte s postizenim a osloveného sourozence nejméné jeden dalsi

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

vekovy rozdil mensi nez 10 let.

Prvni kritérium vychazi z celkového zameéreni diplomové prace a ze stanoveného cile
vyzkumu. Aby mohlo byt tento cil naplnén, je nutné vychazet z vypovédi sourozenct, ktefi
maji vlastni kazdodenni nékolikaletou zkuSenost specifickou hlavné tim, ze se jednalo
o spolecné souziti v rodin€ (tzn. v prostiedi, kde jsou na sebe vSichni Clenové velmi uzce
vztahove 1 citove napojeni). S tim souvisi definice dalsiho kritéria, a to, Ze je rodina vicecetna
a souCasné se v ni vyskytuje alespont jeden dalsi sourozenec. Smyslem tohoto opatieni
je snaha ve vyzkumu zachytit specifi¢nost (pfipadné rozdilnost) obou vztaht na zakladé toho,
jak je vnima sourozenec osloveny k rozhovoru. Diky pfitomnosti dal§iho sourozence v rodiné
tak maze 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 sourozencd je propojen se snahou vyzkumu zachytit
vyvoj vztahu sourozenct od jejich raného détstvi pres obdobi dospivani a jak tyto zmény
vnimal intaktni sourozenec. 4. kritérium mé zajiStovat schopnost sourozence porozumét
kladenym otazkam a vhodné na né€ odpoveédét. Diky tomuto kritériu je také dbano na to, aby
se osloveni sourozenci mohli k u€asti ve vyzkumu samostatné a svobodné rozhodnout a plné
rozuméli tomu, co se od nich ocekéava a jaka maji prava. Pti poslednim kritériu autorka prace
vychazi z pfedpokladu, ze ¢im mensi je vékovy rozestup mezi sourozenci, tim blizsi a citové
vielejsi je také vzajemny vztah, tudiz 1 spolecné traveny cas. Vzhledem k obtiznosti nalézt
veékove blizky sourozenecky vztah spliujici zaroven kritéria zminéné vyse, stanovila autorka

spiSe benevolentnéjsi 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
zprostiedkovan kontakt pfimo na osloveného sourozence. Tato rodina vyzkumnikovi navrhla
také dalsi rodinu, jejiz osloveny sourozenec s ucasti ve vyzkumu souhlasil a nabidl kontakt na
tretiho ucCastnika vyzkumu i s jeho 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 predevSim z vyzkumného problému. Volba tzce
souvisi s cilem prace, oCekavaném typu informaci, které béhem vyzkumu chceme ziskat,
a zdroji, jez méa vyzkumnik k dispozici. (Hendl, 2016) Po zvazeni vSech téchto proménnych
byla v nasledujicim vyzkumu jako hlavni vyzkumnd metoda vybrano polostrukturované
interview. Tento zpusob ziskavani dat vychazi z pfedem pfipravenych otazek a témat
a volime jej v pripadech, kdy je cilem vyzkumnika 1épe porozumét jedinecnému pohledu
ucastnika. Jeho hlavni vyhodou je moznost jit v dotazovani vice do hloubky, klast dopliujici
otazky a zaméfit se i na témata, ktera vyplynula az pii samotném rozhovoru a v pfipravenych

otazkéach nebyly zahrnuty. (Miovsky, 20006)

V zavislosti na situaci a jedine¢ném vyvoji rozhovoru u kazdého ucastnika je mozné
v ptipadé polostrukturovaného interview meénit poradi otazek a vyzkumnik si maze dovolit
drobné odchylky ve znéni a stylu polozeni otazek u jednotlivych ucCastniki. Miovsky
(2006, s. 161) spatiuje hlavni vyhody polostrukturovaného rozhovoru také ve schopnosti
podpofit motivaci ucastnika k obsahlym odpoveédim: ,, VyuzZivdme-Ii kreativné moznost volné,
prirozené a nenucené komunikace v mistech, kterd to pri interview umoziiuji, je tim mozné
ucastika motivovat a vyuzit jeho zajmu ndsledné v mistech s vy3si mirou strukturace. “ Diky

dopliiyjicim otazkam mizeme dosahnout lepsich a presnéjsich odpovédi.

Pii pfipravé je nezbytné vytvoreni tzv. jddra interview, tedy otazek, jez by mél
vyzkumnik s jistotou probrat a na né v ramci rozhovoru miize navazat dal§imi dotazy, které
béhem rozhovoru vyplynou napiiklad jako dulezité k rozsifeni kontextu popisovanych
udalosti a k jejich lepSimu porozuméni. Rozhovory je mozné provadét nezavisle na prostiedi
a umoziuje pii jeho volbé reagovat i na prani ucastnika. (Miovsky, 2006) Vytvoreni kvalitni
struktury takového rozhovoru (resp. pfiprava otdzek a témat, kterd vyzkumnik do interview
planuje zahrnout) predpoklada znalost souvisejici teorie a dostupnych poznatkd. (Svaricek,
Sedova, 2014) Otazky se v kvalitativnim rozhovoru zpravidla zabyvaji zkuSenosti

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

Rozhovory v tomto vyzkumu byly zamysleny s intaktnimi sourozenci, k tomuto ucelu
byla vytvoreno zakladni schéma otazek s ndméty na nékteré dopliujici otazky. Pfipravena

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

zaméfeni rozdéleny do Ctyf tematickych okruht:

a) specifické projevy postizeni sourozence a odli§nosti ve vztahu
b) emoce ve vztahu a jeho prozivani

¢) vyvoj vztahu se sourozencem

d) rodina a podpora rodict

e) potieby intaktniho sourozence

f) pozitivni pfinos sourozeneckého vztahu

K doplnéni udaji ziskanych pfi rozhovorech s intaktnimi sourozenci byla vyuzita
dopliujici projektivni metoda — prace s metaforickymi asocia¢nimi 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 zpusoby reagovani zkoumaného jedince, které

mohou byt obtizné vyjadrtitelné pti pouhém klasickém dotazovani. (Najbrtova a kol., 2017)

Asociacni karty jsou metodou vybéru karty (pfip. sefazeni série karet) ze skupiny
obrazki ¢i slov na zakladé subjektivni vhodnosti, spravnosti nebo atraktivity karty
a poskytnutim vysvétleni svého vybéru a zpisobu vnimani vyobrazenych prvka. Vyuziti této
metody prace muze vést k lepSimu vhledu do urcité situace a snadnéjSimu uvédomeéni
potlacovanych informaci a vlastnich pociti. Karty umoziuji piistup k hlubs§im arovnim emoci
a v terapii nebo rozhovoru piedstavuji efektivni nastroj k zahajeni pocatecni komunikace
a navozeni pocitu davéry a bezpecného prostiedi. Pomoci karet jsou respondenti schopni
poskytnout hlubsi a komplexné&jsi odpovédi a na strané vyzkumnika dochéazi k hlub§imu

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

V nésledujicim vyzkumu byly vyuzity na zakladé predchozi zkuSenosti z praxe karty
DixIt. Prace s kartami byla zafazena v iivodu rozhovoru a smyslem jejich pouziti bylo nejen
navozeni duveérné atmosféry, ale také celkové naladéni sourozence na téma rozhovoru.
Zakoutilova (2014) uvadi nejdualezitéjsi zasady pii praci se specialnimi technikami, mezi
nimiz zminuje respekt svobodné vile klienta, poskytnuti dostatecného 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 Priloze 4.
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Anamnéza ditéte s mentalnim postizenim a jeho rodiny byla vytvofena pro lepsi
poznani ditéte s mentalnim postizenim, jeho silnych a slabych stranek, dosazenych dovednosti
v jednotlivych oblastech nebo specifickych projevech postizeni. Popisuje celkovou osobnost
ditéte a jeho typické vlastnosti. Tyto ziskané informace byly doplnény anamnézou rodiny,
jejimz hlavnim ucelem bylo pochopeni zpusobu zivota rodiny a okolnosti, které mohly
ovlivnit vnimani intaktniho sourozence a jeho pohled na nékteré aspekty zahrnuté
v rozhovoru. Vramci anamnézy rodiny bylo zjistovano, zda je rodina uplna, pocet
sourozencu v roding, jejich vé€kovy 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 (ucastnikl rozhovoru) a jejich rodicu (jednotlivé oblasti jsou popsany v Piiloze 2).

4.5 Prubéh vyzkumu a sbéru dat

K vyzkumnému Setfeni byli sourozenci osloveni emailem, ve kterém jim bylo
predstaveno zaméfeni celého vyzkumu, zpusoby ziskavani dat a jednotliva 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 zaroveil od prvniho kontaktu véde€li 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 tcastnikiim jednotlivé otazky predem opét v emailové komunikaci. Ugelem tohoto
kroku bylo zajisténi pocitu bezpeCi vSech ucastnikd, snizeni jejich nervozity béhem
samotného rozhovoru a ziskani obsahlejSich odpovédi, nad kterymi se bude moci kazdy
ucastnik doptedu zamyslet. Vyzkumnik poté v rozhovoru nékteré otazky rozvijel o dopliujici

dotazy podle informaci, jez mohly v priabéhu rozhovoru vyplynout.

Vsichni ucastnici si mohli individualné zvolit misto konani rozhovoru tak, aby pro
n¢ byla atmosféra pii interview co nejkomfortné&jsi a prostredi je pii sdélovani odpovedi nijak
neomezovalo. Rozhovory u dvou sourozenci se po oboustranné domluveé konala v kavarné,
jeden znich pak pfimo u sourozence doma. V Uvodni fazi samotného interview byly
sourozencum prestaveny etické aspekty vyzkumu a srozumitelnym zptsobem pieformulovan
Souhlas o zpracovani ziskanych udaju (viz Ptiloha 3), ktery si mohli také pfed jeho podpisem
sami preCist. Byli ubezpeCeni o moznosti na otdzky neodpovidat a upozornéni na pofizeni

nahravaného audiozaznamu.
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K zdznamu rozhovoru bylo vyuzito zvukové nahravani pomoci mobilniho telefonu.
S pofizenim nahravky vSichni zGc¢astnéni ve vyzkumu souhlasili. Vyuziti tohoto zptasobu
zaznamu umoziuje zachyceni celkové atmosféry rozhovoru a uchovani odpovédi a otazek
v doslovné podobé. Oproti metodé tuzka-papir je tento zpisob zaznamu pii rozhovoru méné
ruSivy a umozniuje vyzkumnikovi se 1épe soustfedit na obsah odpovédi a jejich pripadné
rozvinuti. (Miovsky, 2006) Vyzkumnik byl také vybaven poznadmkovym blokem (v piipadée

selhani techniky nebo k zachyceni prabéznych poznamek).

Interview bylo zahajeno tuvodni aktivitou s metaforickymi kartami, pii niz méli
sourozenci vybrat kartu, kterd nejlépe vystihuje jejich vztah se sourozencem. Smyslem
zatazeni této aktivity na samy zacatek bylo uvolnéni atmosféry, naladéni se na dané téma
rozhovoru a navozeni vzajemné duvéry. Svij vybér karty méli nasledné kratce popsat, dale
specifikovat, co v nich vybrany obrazek evokuje a procC si jej vybrali. Nasledovaly otazky
zaméfené na anamnézu ditéte, ve dvou pripadech doplnéna o vypovédi rodic¢t’®. Vyzkumnik
se dotazal na stejné polozky k anamnéze ditéte jak rodi¢l, tak jejich sourozencu, zvlasté
u oblasti, pfi kterych byl pohled sourozence a jeho vnimani situace klicové. Poté vyzkumnik

presel k samotnym otazkam interview, rozdélenych pod jednotliva témata (viz vyse).

Prubéh rozhovoru a jejich délka se u kazdého sourozence lisila. Zatimco Zeny Aneta
a Marika byly ve svych odpovédich pomémé rozsahlé a oteviené, rozhovor s Filipem byl
o mnoho struénéjsi a bylo potfeba vétstho usili a dopliujicich otdzek vyzkumnika.
U nékterych otazek bylo pro sourozence tézsi o tématu oteviené mluvit a jejich odpoveédi
na tyto otazky byly strucnéjsi. V takovych ptipadech nebyli nuceni odpovédi vice rozvadét.
Celkove byli vSichni za¢astnéni sourozenci ve vypovedich velmi otevieni a konkrétni a nebali
se mluvit 1 o pomérné citlivych tématech a ochotné rozvadeéli také dopliuyjici otazky. Pokud

otazce nerozumeéli, nebali se rovnéz zeptat na dovysvétleni.

4.6 Zpracovani a analyza ziskanych dat

Zpracovani dat ptipadové studie neni vazano presné danym postupem a zvoleny postup
muze byt velmi flexibilni, pfesto nelze fici, ze by se jednalo o nahodilou prezentaci vyrokt

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

9 Rozhovor s rodi¢i za ucelem piedstaveni ditéte s postizenim prob&hl pied zahdjenim samotného rozhovoru
a jeho obsahem byly zvlast¢ obecné udaje tykajici se diagnézy ditéte a jeho schopnostech v jednotlivych
oblastech. V jednom piipad¢ bylo respektovano prani 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. Jedna se o dlouhodoby, systematicky proces,
pii némz je nejprve potieba ziskana data dekodovat a podrobné analyzovat, aby bylo mozné je

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

Ke zpracovani ziskanych udaju byla zvolena analyza orientovana na pripad,
prezentujici pfipad jako jeden celek, v némz hleda vzajemné vztahy, pfiCiny a disledky
a vysledky jednotlivych pfipadi mezi sebou vzajemné porovnava. Chrastina (2019)
prezentuje model analyzy dat podle Marshall a Rossman (20006), 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 pfiprava dat a jejich piehlednéjsi
zpracovani. Data byly k analyze pfipravena nejprve doslovnou transkripci (pisemnym
prepisem) audionahravky, coz je nezbytnou podminkou k prezentaci vysledka studie. Druha
faze procesu vyzaduje soustiedénou 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 prehlednost byl nasledné takto transformovany text barevné zvyraznén podle
jednotlivych témat, jez se pii praci s textem postupné zacaly krystalizovat. Faze tvorby témat
a jednotlivych kateogrii je velmi Casové narocna a vyzaduje odborny teoreticky zaklad
a velmi precizni pristup, aby nedoslo ke zkresleni dat. Pfipadova studie vyuziva ke zpracovani
dat ve Ctvrté fazi tohoto modelu tzv. kddovani. Kddovdani ndm pomdha data popsat. Kod je
symbol prirazeny k uiseku dat tak, Ze ho klasifikuje nebo kategorizuje. (Hendl, 2016, s. 232)
Vzniklé kody poté prochazeji opakovanou analyzou vyzkumnika, mohou byt rizné
(na zakladé urcitych souvislosti a kritérii vyzkumnika) slu¢ovany, déleny nebo dopliiovany
dalsimi. Kritéria jednotlivych koda vychazeji z obsahové shody, odliSnosti, spole¢nych
vlastnosti nebo naopak protiklad. Pii kodovani si vyzkumnik v§ima si urCitych podobnosti
a spolecnych, opakujicich se témat. Autorka pfi kodovani ziskanych dat vychazela z témat,
které uz byly patrné v predchozich fazich analyzy dat a na zakladé téchto priméarnich témat
poté rozvijela dalsi subkategorie a jednotlivé dimenze spadajici pod tyto hlavni klicova
témata. Pro lepsi prehlednost byly nasledné takto transformovany text barevné zvyraznén

podle jednotlivych témat ptipadné jeho podtémat.

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

vysledky prezentovany, bylo potieba dukladné€ proveéfit mozné alternativni pii¢iny 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 vysledki v souhrnné podobé. (Chrastina, 2019) Na zakladé zkoumani
nékolika pfipadd byly v nasledujici pfipadové studii tyto jednotlivé piipady vzajemné
porovnavany. Hendl (2016, s. 240) tento zpusob analyzy popisuje tak, ze se vyzkumnik snazi
v jednotlivych pripadech globalné vidét procesy a jejich produkty a porozumeét, jak jsou
urceny lokdlnimi kontextudlnimi podminkami. Cilem tohoto postupu je popsat mezi

jednotlivymi pfipady vzajemnou shodu a odli§nost. (Chrastina, 2019)
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5 CHARAKTERISTIKA ZAPOJENYCH RODIN

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

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

5.1 Rodina Petra a Mariky

‘ otec (56 let) & matka (59 let) ’
|

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

Petr mé 16 let, bydli spolu s rodi¢i a dalSimi sourozenci, prvnim rokem studuje vyucni

E obor na stfedni skole. Ve druhém roce zivota mu byl diagnostikovan Williamstav syndrom,
ktery se projevuje typickymi rysy ve tvari, zhorSenou jemnou motorikou a lehkym mentalnim
postizenim. Ve spoleCnosti lidi je otevieny a velmi pratelsky, Casto neadekvatné k socialnim
situacim. Jeho sestra popisuje situace, kdy pro né¢ho neni problém oslovit jen od pohledu
znamé lidi a bezprostiedné jim zacit tykat, je pro né 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, prfili§ davétivého a snadno zneuzitelného.

Chlapec ma velmi rozvinuty hudebni sluch a je hypersenzitivni vi¢i hluku a hlasitym
intenzivnim zvukim. Pfesto ma hudbu velmi rad, rad ji také posloucha, na své schopnosti
hraje také vyborné na klavir a zobcovou flétnu. Dle vypovédi sestry (Marika, 24 let) ma rad
Cteni komiksti a vtipnych pohadek, rad skace na trampoliné nebo se houpe na houpacce.
Ma také velmi rad jidlo a je pro n¢j Casto t€zké odhadnout miru, kdy ma dost. Petr miluje
hasice a policisty, v détstvi snil o tom, ze se stane hasi¢em, rad pozoruje zachranafe pfi praci
a ve volnych chvilich si rad pousti videa hasic¢li pfi zasahu u pozart. Rad sleduje (nejcastéji
ve zpravach) dopravni nehody a zjist'uje si informace o probéhlych katastrofach jakéhokoliv

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

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

Pfi otazce, v Cem v Cem Petr vynika, 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 zvukové hypersenzitivité je schopny vnimat hudbu a celkové zvuky asi uplné jinak
nez kdokoliv jiny. A mnohem hloubéji, takze je schopny se rozbrecet jenom z pisné, kdyz citi,
Ze je smutnd.“ Podle Mariky je také velmi dobry v poznavéani emoci a dokaze velmi lehce
poznat, kdyz né€kdo blizky neni ve své kizi. Vnima a velmi snadno dokaze vycitit, kdyz
je nékdo nervozni nebo podrazdény, i kdyz se to dand osoba snazi maskovat. Zvlast

ze zkuSenosti Mariky je Petr Casto jediny, kdo si jejich negativnich pocitd v§imne (byt je pro

vvvvvv

S citlivosti na zvuk jsou u Petra spojené fobie na specifické zvuky, které jsou pro néj
désivé. Behem vyvoje se tyto fobie ménily a na nékteré nepiijemné zvuky si Casem zvykl.
Specificky byl vyvoj strachu z rachejtli, o které mél Petr i pres nesnesitelnost zvuku nadmeérny
zajem a rad se spolu s rodinou ucastnil jejich pousténi a uchvacené celou akci (se zakrytyma
usSima) pozoroval. V tomto ptipadé Casem Petr dokézal strach z hlasitého zvuku prekonat
a jeho z4jem 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 riizné vyhranéné situace, jakoze
kdyz se lidi hddaji, tak to vic procituje, anebo i néjaké zvuky, jakoze treba v télocvicné, kdyz

se to tam ozyva, tak z toho miize dostat strach.

Pro Petra jsou obtizné Cinnosti spojené sjemnou motorikou, ma problémy
s prostorovou orientaci, bezpecné se ale orientuje v blizkém okoli bydliste, dokaze sam dojet
autobusem ze Skoly nebo dojit na krouzek. Potfebuje dopomoc pii uceni se do Skoly
a opakovani probirané latky. Je nezbytny dohled v nékterych ¢innostech sebeobsluhy — aby
se dostatecné oblékl, vzal si Cisté obleCeni, aby se vyvazené najedl, aby doma nezapomnél
véci s sebou do Skoly a podobné. Dokaze si ale sam jednoduché jidlo nachystat, samostatné

vykonat zakladni hygienu, vecer se sam umyt a vycistit si zuby.

Vzhledem k popsané mirné neobratnosti v socialni oblasti Casto potiebuje nekteré
situace a reakce lidi uméme vysvétlit. Marika k této dopomoci uvadi: ,, Nékdy potiebuje

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 omi citi, Ze je néjaky prosté divny a kviili tomu
mu néco reknou. A potom potrebuje vysvétlit, Ze co viastné byla pricina anebo proc miZou 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 prirozend a zarovein je pro n¢j t€zké pochopit, ze ne kazdy ¢lovek je hodny a jeho
vielé city bude opétovat. Z toho divodu je pro rodinu velmi tézké Petra naucit urcité prevenci

v kontaktu s lidmi, byt v nekterych oblastech postupem ¢asu vnima urcité 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.
Vékovy rozdil mezi Marikou a Petrem je 8 let. Otec na Petra a jeho mladsi sestru od narozeni
mluvi anglicky, u Petra naro¢nost mluvy uzpusobuje jeho moznostem a néktera té€zsi slova
pfi komunikaci s nim fikd cesky. V rodin€ béhem poslednich né€kolika let diky zapojeni
do vyménného programu piechodné bydlelo nékolik studentd z riznych zemi, ktefi také

se vSemi Cleny rodiny mluvili v anglicting.

Marika spolu s rodi¢i se shoduji, ze spoustu véci délaji jako rodina spolecné a Petra
do téchto Cinnosti prirozené zapojuji. Petr se tak podili nejcastéji veCer na uklidu kuchyné,
o vikendu otci pomaha s praci na zahradé. Spolecné travi také volny Cas, pokud je to mozné,
hraje rodina vecCer spolecné deskové hry nebo se diva na né&jaky film. Marika zmiruje,
ze spolu s Petrem chodi také na prochazky, v minulosti mu pomahala s uenim se na pisemky
a délanim domacich ukoll a také cvicenim 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 néco uklidit po sobé, tak to ho miZe treba trosku nastvat, ale kdybychom tireba Sli hrat
Cerného Petra nebo koukat na film, tak z toho by byl nadseny.* Petr spoletné &innosti
s rodinou vykonava podle slov rodi¢t a jeho sestry rad, presto ma i chvile, kdy preferuje byt
sam (napf. rad€ji jde na prochazku sam nez v doprovodu sestry). Marika si tuto jeho potiebu
vysvétluje tim, ze pfi spoleCné prochdzce Petrovi obcCas zakazuje véci, které ma rad,
ale ji pfipadaji nebezpecné nebo nevhodné (napf. pozorovani lidi nebo mavéani na auta),
zatimco kdyz jde sam, nikdo jej v téchto vécech neomezuje. Rodi¢e nemaji problém pustit
Petra samotného na prochazku, protoze dle jejich slov ho ve vesnici vétSina lidi zna, kdezto

v cizim prostiedi by uz k takové prochéazce byli zdrahavéjsi.
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Rodice spolu s Petrem a jeho mladsi sestrou Lucii jezdi na nejriznéjsi vylety, oba
rodice také kazdy rok organizuji détsky tabor, kterych se Petr s Lucii Gcastni. Petr jezdi také
pravidelné na akce organizace Willik, na nékteré z nich jezdi také jeho matka spolu s Lucii.
Komunita lidi této organizace je zvlasté pro matku velkou pomoci a nékteti rodice 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) ’
[ 1 1 | I 1 1 | 1
‘ Jakub ‘ Aneta ‘ Adam David 1 Daniel 1 ‘ Tereza ‘ Eliska Magda ’
(30 let) (25 let) (23 let) (19 let) (16 let) (14 let) (11 let) (7 let)

Adam ma 23 let, chodil na zakladni Skolu specialni, poté 2 roky na praktickou Skolu,
nyni travi Cas prevazné doma s rodici, jednou tydné navstévuje socialni sluzbu v nedalekém
mesté, kterd piipravuje spoleCny program pro klienty s mentalnim postizenim ¢i jinym
dusevnim onemocnénim. Od narozeni byl jeho vyvoj opozdeény, byl nachylnéjsi k nemocem
a nékolikrat musel byt také hospitalizovan. Adamova diagnoéza je stfedné tézké mentalni
postizeni s autistickymi prvky. Ty se projevuji zejména zvySenou potiebou mit ve vécech
a c¢innostech jasny tad, védét, co se bude dit a co jej Cekd. Pres den vyzaduje plnéni
pravidelnych dennich ritualt. Pfi zménach v této rutiné se objevuji agresivni sklony zvlasté

k vécem kolem sebe (napf. bouchani dvefi, hazeni s nadobim) nebo k ostatnim sourozenciim.

Jeho sestra Aneta jej popisuje zalozenim spiSe jako introverta, ktery ale dokaze byt
v blizkém kruhu rodiny a ptatel i upovidany. Obecné je ale spiSe mlCenlivy, byva cCasto
tvrdohlavy, a kdyz uz se pro néco (ne)rozhodne, tak neni mozné jeho nazor zménit.
Jeho velikou zalibou je zji§tovani zajimavosti o znamych osobnostech, ma velmi dobrou
pamét’ na Cisla a data narozeni ¢i umrti slavnych herct a celebrit. Aneta o jeho zalibé fika:
,,Jeho konicek je zjistovani i davno zemrelych slavnych hercu, zpévakii a zndamych osobnosti,
znd presné datum jejich narozeni, smrti nebo kolik maji let, jejich pisné rad poslouchd, diva
se na historické filmy o nich. Tyto zjisténé informace poté rad sdili s ostatnimi a rad na tato
témata diskutuje s ostatnimi sourozenci. Aneta ovSem dodava, ze v takové komunikaci

se povét§inou jedna o Adamovy monology, kterym ostatni pouze piitakavaji.
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Pti otazce, co dalsiho Adamovi jde a v ¢em je dobry, Aneta dlouho vahala a nevédéla,
jak by na tuto otazku odpovédéla. Vzpomnéla si, ze Adam ve Skole velmi hezky psal a umél
také pekné Cist, diive také pohadky sam rad nahlas predcital. V ¢em ma naopak obtize
je navazovani socialnich vztaht, s ¢imz souvisi také problematické vychazeni s mladSimi
sourozenci. Potfebuje mit svij klid a dostatek svého prostoru; pokud vi, co ho ¢eka, dokaze
se adaptovat 1 na zménu zab&hnutého rezimu dne. Adamovu naladu ovliviiuje také jeho
nadmérna chut k jidlu. Aneta tento problém rozvadi: ,, Docela problém je, Ze ma nadmérnou
chut' kjidlu a nezdravé se prejida, a to se prosté miiZe odrdzet na jeho ndladé nebo
Ze se to nedd uplné redukovat. I pred nim to jidlo musime schovdavat a vysvétlovat mu stdale

dokola, at’ sni jenom to, co md, jen to co potiebuje.

V oblasti sebeobsluhy je Adam relativné samostatny, dokaze se sam obléknout
adekvatné k pocasi, sam si dokaze nachystat jednoduché jidlo (oblozeny chleba), vycistit
si zuby, umyt se a oholit. Obtizng&jsi jsou Cinnosti vyzadujici jemnou motoriku. Dle vypovéedi
sestry by si nedokdzal sam nakoupit ani jet autobusem a jeho chovani v téchto situacich

vychazi z jeho aktualniho rozpolozeni.

Adam zije spolu s rodinou a 6 dalSimi sourozenci a obéma rodici v rodinném domé
na malé vesnici, nejstarsi bratr uz s rodinou nebydli. Sviij pokoj tak Adam sdili se dvéma
mlad§imi 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 vynadSet ko§ nebo utirat nddobi, takové jednoduché domdci prdce. Tak to plni;
kdyz to jsou pro néj jednoduché iikoly, tak to zviada, ale taky musi byt dobré okolnosti, jakoze
musi mit na to naladu, aby to udélal. Nékdy to udéla az za hodinu nebo taky vibec.
Pred nékolika lety Adam doma obstaraval chov a péci o kraliky. Pfi této Cinnosti ovSem

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

od chovu vzhledem k ¢asové narocnosti upustit.

Mezi Adamovy ritudly patfi témet pravidelné vecerni prochazky, na které chodi bud’
s jednim z rodi¢t, nebo s nékterym ze starSich sourozencu (nejcastéji s Anetou), chodiva také
nekdy sam. Aneta vidi tento ¢as jako prospéSny, protoze Adam ma plnou pozornost druhé
osoby a rad si s ni povida. Tuto jeho pottebu si povidat Aneta zaznamenala zvlast’ v posledni
dobé: ,,Obcas prijde za mnou, tedka skoro kazdy den, kdyz jsem doma a mda hroznou chut
si povidat. Vecer prijde za mnou a zacne svoje vétsinou monology, ale i se mé ptd, nebo

tak vyklada. Aneta priznava, ze ne vzdy ma na jeho pfitomnost naladu a obcas jeho zajem
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o konverzaci neopétuje. Vzhledem k pocetné domécnosti 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. Dfive na jeho pfichod rodina pted jidlem
cekala, nyni jiz respektuje jeho pfani stolovat samostatné a do rodinnych seslosti ho nenuti.
Dfive cela rodina jezdila v1ét€é na spoleCnou dovolenou, coz nyni realizuje pouze

uz jen s nékterymi sourozenci, a pokud se ma o Adama kdo postarat, do i€asti jej nenuti.

5.3 Rodina LukaSe a Filipa

‘ otec (56 let) & matka (53 let) ’

I
\ I | \

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

Lukasi je 26 let, vzhledem k pred¢asnému komplikovanému porodu ma stiedné tézké

mentalni postizeni s autistickymi projevy a bipolarni poruchou, ktera se objevila s nastupem
puberty. Lukas$ jiz nechodi do Skoly a vétSinu Casu travi doma, nékolikrat tydné vyuziva
sluzbu socialni rehabilitace a uiCastni se dalSich akci organizace zastit'ujici tuto sluzbu v misté
jeho bydlisté. Lukas po narozeni prodé€lal nékolik operaci a kvuli zavaznéjSimu prabéhu
nékterych nemoci musel byt také dvakrat hospitalizovan. Od pocatku vyvoje byl patrny
opozdény psychomotoricky vyvo; a nékteré specifické projevy typické pro poruchy
autistického spektra. Lukas v détstvi nevyhledaval hry v kolektivu, jeho hra byla spise
jednotvarna manipulace s danym predmeétem, jeho fec€ 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 zvlasté v obdobi manii velmi tézké spolupracovat, malo spal, mél potiebu 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 stfidala s depresemi,
pii nichz Lukas byl ke druhym apaticky, pres den se jevil jako velmi unaveny, nejevil zajem
o kontakt s druhymi a o déni kolem sebe. Vykyvy do téchto extrému se ustalily po 20. roce,
a byt porucha u Lukése nadale pfetrvava, jiz nedosahuje takovych intenzivnich a naro¢nych

projevu, piestoze nebere zadnou medikaci.
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Jeho bratr Filip jej popisuje jako casto veselého a velmi upovidaného hocha,
jiz od détstvi mél velmi dobrou pamét na texty pisni, které rad pres den posloucha.
Také velmi rad Cte knihy (Umémé jeho schopnostem, napf. pohadky nebo rizné piibéhy
pro déti). Jeho oblibenou Cinnosti je také pozorovani autobusu a vlakd, rad s ostatnimi sdili
informace o tom, jaky autobus ¢i vlak pravé odjel a kam sméfoval. Hromadnymi dopravnimi
prostfedky také s nadSenim cestuje a rad chodi se sourozenci nebo s rodi¢i na prochazky
¢i vylety do pfirody. V ramci téchto vyprav se obcCas projevuje Lukasuv strach z vysek.
Situace, pii 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 Lukastv zasek, prestava vnimat realitu kolem, nedokaze pochopit, ze vétSinou neni jiné
cesty neZ strach piekonat, odmita se pohnout z mista a hlasit& kii¢i. Reseni takovéto situace
vyzaduje zapojeni i lidi kolem. ,,Je to strach, ktery jsme u néj castokrat zaZili, Ze ani jsme
si to viastmé neuvédomili, Ze Castokrdt jsou problémem rozhledny, schodisté, které jsou moc
prudké a bez zabradli, nebo détské hristé a vysoko umisténé prolézacky“, popisuje tyto

momenty bratr Filip.

Obtizné jsou pro LukaSe cCinnosti spojené sjemnou motorikou a jejich vykonavani
vyzaduje zjeho strany nadmérné usili. Jiz béhem Skolni dochazky mu délala problém
matematika a jakékoliv pocetni operace s dvojcifernymi Cisly, nedostatky v této oblasti
kompenzoval nadanim v oblasti Cteni a dobré paméti pfi poslechu. V péci o sebe potrebuje
pomoct nachystat obleCeni adekvatni k pocasi, s malou dopomoci se umi sam osprchovat,
potiebuje pomoc a dohled pfi Cisténi zubi, dle instrukci by si dokazal nachystat jednoduché
jidlo. Filip pfi popisovani Cinnosti, v nichz Lukas potiebuje nejvétsi dopomoc, vyjadiuje
pochybnosti nad pfistupem rodiCu: ,, 7ézko rict, jestli by mu v tom rodice neméli nechat
vic prostoru... Ale zdaroven chdpu, Ze treba pri cisténi zubii by to asi sam odflakl, aby to mél
co nejdrtv za sebou, takze téZko Fict, v cem tu pomoc opravdu potiebuje” Omezena
je dle Filipa také LukaSova schopnost Casoprostorové orientace a schopnost odhadnout
rizikové situace: ,, Vitbec (venku) nevnimd, Ze jsou kolem néj auta, Ze prosté musi davat pozor
na sebe, kdyz nékam jde, divat se na prechodu, jestli nejedou auta, nebo prosté i na chodniku
davat pozor. “ Toto tvrzeni potvrzuji také rodice, a zvlasté v obdobi manii je rizikové pustit

Lukase samotného, byt jen vynést odpadkovy kos.

Lukas zije v tfipokojovém byté spolu s dalSimi dvéma sourozenci a obéma rodici,
rodina ma celkem 5 déti a mezi LukaSem a Filipem je veékovy rozdil 6 let. Lukas je nejstarsi

z nich a prostedni Filip stejné tak jako jeho starsi sestra jiz studuji vysokou Skolu a domu
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jezdi nepravidelné o vikendu. Filip popisuje chvile, kdy se vraci na vikend domt nasledovné:
,Kdyz mé vidi, ma ze mé radost a vidycky se tési 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 pfijedou na vikend dom). Jak rodice, tak jeho bratr Filip
se shoduji, ze Lukas potiebuje mit svij klid, coz je nékdy v podminkach pocetné rodiny,
ve které vyrusta, pomérmé naroc¢né. Citi se byt jistéjsi, kdyz vi, co ho ¢eka a mize se na véci

predem psychicky pfipravit.

V doméacnosti ma Luka$§ na starosti jednoduché doméci prace jako vyklizeni mycky
nebo vynaseni odpadu. Obcas také pomaha matce s obédem (napft. krajenim zeleniny apod.),
v ramci nacviku pii socialni rehabilitaci doma také nékdy vysavd pod dohledem sociélni
pracovnice, matce také poméaha s noSenim nakupu. Mira jeho zapojeni v téchto zminénych
cinnostech je ale ovlivnéna jeho aktudlnim rozpolozenim. Jsou dny, kdy ochotné vykonava
jakoukoliv svétenou praci, jindy protestuje i pfi zcela béznych kazdodennich tkolech. Rodice
se naucili tyto vykyvy snaset a pozadovat po Lukasi pouze ty Cinnosti, na které je kazdodenné
zvykly a nejsou pro né tézké. Mezi tyto kazdodenni povinnosti patii napiiklad zminéné

vyklizeni mycky.

Rodina se pravidelné schazi u spolecné vecete, které se ucastni také Lukas. Spolu
se vSemi détmi cela rodina slavi také narozeniny jejich Clent nebo jiné velké svatky. Lukas
se na svatecni udalosti v rodin€ vzdy velmi tési a spole¢né stolovani mu nevadi. Diive rodina
jezdila spole¢né s LukaSem 1 na letni dovolené, coz se zménilo az pfed nékolika lety. Rodice
se po vypjatych situacich a psychickém rozhozeni Lukase ze zmény prostiedi a naruseni jeho
pravidelnych navykua rozhodli jej na tyto spolecné rodinné dovolené nebrat a rad€ji mu dopfrat
tydenni nav§tévu u babicky, na jejiz navstévu se vzdy velmi té§i. Vzhledem k navs§tévam
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 pres rok zpravidla na jednodenni
vylety, moc rad se sestrou navstévuje také jejich dlouholetého rodinného kamarada, s nimz
si Luka$ velmi rozumi. Oba rodice jsou véfici a spole€n€ s détmi jsou zapojeni v mistnim
kiestanském spolecenstvi. Tuto komunitu lidi méa Luka$ velmi rad, rad si zde s lidmi povida

a rodi¢e vnimaji, ze se zde citi okolim pfijaty, a proto je mu v této spoleCnosti dobfe.
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6 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

6.1 JedineCnost vztahu se sourozencem s mentalnim postizenim

Marika popisuje vztah s Petrem jako cestu: ,,Je fo takovd velmi pomald, dlouhd,
ndrocnd cesta, ktera netusSim obcas, co skryvd a co zni vzejde.” Na obrazku vybrané
asociacni karty se nachazi toCita cesta smérem vzhiru, proto autorka ziejmé volila tento
popis.'® Podle Mariky umi byt cesta chvilemi i krasn4, ale spiSe ji popisuje jako naroénou

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 patrna stale. Ackoliv ve vztahu s Petrem vnima oproti
jinym sourozencim rozdily, je presvédCena, ze vztah sjakymkoliv sourozencem je zcela
individualni zalezitost bez ohledu na jeho mozny hendikep a jako takovy nehraje podle
Mariky ve vztahu pftili§ klicovou roli, naopak rozhodujici je podle ni vék. 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 mdam naopak pocit, zZe on je skoro jako muj druhy tdta, a naopak s Vojtéchem

113

Je to takovy typicky ,, popichovaci® a ,, hddaci“ 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 zébavu a do vymyslené Cinnosti dokaze zapojit celou rodinu. Petr ¢innosti spolu
s nim déla s velkou chuti a vzdy se na spolecné chvile té§i. Diky malému vékovému rozdilu
vztah Petra s Lucii povazuje Marika za nejzajimavéjsi: ,, 7im, Ze s nim vyriistd odmalicka, tak
i kdyz je mladsi, tak zastavd viasmé roli toho star§iho 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 nejzvlasméjsi vztah, protoze je zdrovern mladsi sestra,
ale zdroven si hrozné bere za Petra zodpovédnost. Diky tomu je Lucie podle Mariky na sviij

veék nadmeérné vyspéla a obdivuje na ni také jeji trpélivost, kterou s Petrem ma.

10 Asocia¢ni karty jsou na zakladé vybéru jednotlivych sourozencu ukazany v Piiloze 4.
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Marika ma na Petrovi rada 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 rozzdreny. Ze t¢ to zahreje podobnym zpiisobem.“ Obdivuje na ném jeho
citlivost k pocitim druhych lidi a zptsob, 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 zplsobit ona sama.

V dalsi rodiné 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. 1 kdyz je jiny, je to miij bracha.

V porovnani s ostatnimi sourozenci je pro Anetu t€z§i rozumét Adamovym potifebam
a reagovat na n¢. Jak sama popisuje, ostatni sourozenci pro ni v tomto byli srozumitelngjsi:
citelni pro mé. Ale Adam takovy vidycky nebyl pro mé, nevédéla jsem nékdy, co od ného
cekat, ne vSemu jsem dokdzala rozumét. “ Aneta si zaroven uvédomuje, ze stejné 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 i citové maji k sobé bliz. Jiné je to u mladsich sourozenct, kde na obou stranach chybi
zajem sourozenecké pouto rozvijet a u mladSich sourozenci je patrny spiSe strach
a nepochopeni: ,,Je to jiny. Zvidst moje ti nejmladsi sestry s nim uplné nevychazi a maji
zného vyloZené strach, a Ze to jesté nechdpou, nedokdzou to iplné zpracovat.“ Dva
prostfedni bratfi z Adama strach nemaji a sdileji s nim 1 spoleCny 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
hrdt, néco predvdadet. “ Aneta u né€j snadno pozna, 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 neudéla a nic s nim

nehne. “ Diky tomu se Aneta i dalsi ¢lenové musi Adamovi Casto pfizpusobovat.
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Filip vnima ve vztahu s LukaSem rozdilnost jejich urovni: ,,Jsme kazdy nékde jinde,
Ze mame jiné schopnosti, ja mam tfeba maturitu, ale to neznamend, Ze nemdme vztah k sobé.
Podle Filipa Lukasova jednoduchost neni v jejich vztahu prekazkou a muze mezi nimi byt

1 presto silné sourozenecké pouto.

Svuj vztah k Lukasi Filip popisuje jako ,,partacky” — smé&ji se spolu, Lukas si s nim rad
povida a nevadi mu z bratrovy strany jeho obcCasny humor a popichovani. Od ostatnich
sourozencu si Skadleni libit nenecha, u Filipa mu ovSem nevadi. Filip dale popisuje, Ze se jej
snazi v ramci jejich spolecné interakce i néjakym zptusobem rozvijet a nutit jej premyslet.
Kdyz si spolu povidaji o spoleénych zazitcich, napovidd mu jména mist, kde spolu byli, nebo
mu pfipomind, co se béhem spolecnych vyprav naucil Lukas§ nového: ,,Jesté i pri néjakych
vzpominacich konverzacich, tak kdyz si nemiize na néco vzpomenout, tak rikam néjaké nvodni
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 vidéli za ten napis? “ U LukaSe se snazi posouvat jim
nastavené limity a vést jej k prekonani 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 nedéla, 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 uplné, Ze si na néj nékdo vzpomnél. “ S tim
souvisi také jeho autenti¢nost, kdy ve chvilich radosti (ale 1 smutku a vzteku) dokaze své
emoce projevit bez zabran s roztomilosti malého ditéte: ,, 77eba kdyz rozbaluje darky, tak
mu u toho vidycky tak zdri oci, a i kdyz se vidycky u toho rozbalovani boji, jestli tam na néj
néco nevyskoci, tak prosté je vidycky takovy dobie natéseny. Ze ja jako dospély uz takhle
prosté vyjadrit neumim“ U Lukase nema 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 nazor zménit, byt je jejich nabizené feSeni daleko lepsi a racionalnéjsi.

6.2 Vyvoj vztahu se sourozencem

Prestoze ve vypovédich vSech sourozencu jsou patrné urcité podobnosti, prozivani
jejich détstvi je znacné individualni a v tomto pripadé nelze vysledky srovnavat, jednak
z divodu rozdilného véku sourozencii s mentalnim postizenim a také rGzného poradi

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
v takové mife, ze by se néco liSilo: ,, 7im, Ze jsem byla jesté velmi mala a méla sviij détsky
svét, tak byl pro mé tak trochu v pozadi moznd, i kdyz jsem byla nadSend, Ze je mdme malé
miminko.“ Zména prisla sjeho nastupem do matefské Skoly a také s prestéhovanim
do Ceska.!' V novém skolnim kolektivu se citila odstréena a opovrhovand a postizeni svého
bratra pred spoluzaky tajila: ,, Potom v Cesku, kdyz uz byl ve skolce a pak ve skole, tak to bylo
pro mé tézké, protoze tehdy jsem prdvé byla v tom kolektivu, kde jsem se citila fakt nejhir
a méla jsem pocit, Ze tohle je néco, co musim tajit, ale zdrovern jsem se citila hrozné Spatné
za to, Ze to néjak tajim.” Diky tomu byl pfistup Mariky k Petrovi jiny doma a na vefejnosti,
kdy se bala, aby nepotkala né€koho ze spoluzaki: , Méla jsem to strasné rozdélené, jak
se k nému chovam na verejnosti a jak ho vnimdm doma. Doma mi vitbec nevadil, byla jsem
s nim spokojena a hrozné Stastnd, ale kdykoliv jsem s nim nékde musela byt na verejnosti,
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tak jsem z toho byla nervozni a méla jsem strach z toho, koho potkame a tak.

Tyto pocity studu prohlubovalo také Mari¢ino vyzvedavani Petra z matefské Skoly,
pii némz se setkavala Casto s necitlivym piistupem ucitelt, kdy si na Petrovo chovani Marice
stézovali a ona ve svém veku nevédéla, jak na tyto pripominky reagovat: ,, 7im, Ze jsem Petra
vyzvedavala, tak si tFeba potom ucitelky vybily zlost na mné, coz bylo prosté neprofesiondini
a Spatné jesté s tim, jak malo jsem méla roki. “ O to vétsi vnimala Marika tlak usmérfiovat

Petrovo chovani na vefejnosti.

Marika si vzpomnéla na moment, kdy jim rodi¢e poprvé tekli o Petrové diagnoze.
Tehdy Mariku zachvatil strach o Petra a o jeho budoucnost: ,, Pamatuju si, Ze mé to hrozné
sebralo, ale tehdy ne vibec v néjakém sobeckém smyslu, ale v tom, Ze jsem prosté méla hrozny
strach o ného, 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 vilasmé bude mit Zivot.
Na zakladé vysvétleni rodict neméla problém pochopit Petrovo specifické chovani a chapala
jej jako soucast Petrovy osobnosti. Velmi ocenuje také pristup rodi¢l, ktefi se snazili byt
na Petra 1 pfes jeho limity adekvatn€ narocni a diky tomu vidi u Petra v n€kterych oblastech
velky posun: ,, Dost se mi libilo, Ze méli rodice ten pristup, Ze budou na Petra ndarocni, Ze diky
tomu treba je Petr bilingvalni a diky tomu se podle mé dostal velmi daleko, ale zase

¢

samozrejmé neni to prehnané, ze po ném nechcou stejné mnozstvi jako treba po Lucii.

1 Rodina Zila ptes dva roky v zahrani¢i, kde se Petr také narodil.
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Filip svoji zkuSenost popisuje zcela odlisné. Zpocatku s nim o LukéaSové postizeni
nikdo nemluvil a jeho pfic¢iny a projevy mu ani jeden z rodici béhem détstvi nevysvétlil:
,Ze zacatku jsem vitbec nechdpal, co mu vlastné je, bylo to takové zvldasini, Ze si viitbec
nepamatuju, zZe by mi to tatka nebo mamka néjak vysvétlovali.” Filip si uvédomoval,
ze je Lukas v hodné vécech jiny a snazil se jeho postizeni pifijmout. 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 Skoly se jeho vztah k Lukasi zménil, a zvlasté na vefejnosti
se za n& Filip styd€l a , nechtél s nim mit nic spolecného”. Venku mu byly nepfijemné

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 lecCem odliSny pfistup: ,,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 pfistup,
nemél pocit, ze by mu rodiCe vénovali vice pozornosti na ukor ostatnich déti: ,, Zdrovern
to asi nebylo tak, jak to byva u nékterych rodin, Ze to postizené dité veSkerou pozornost rodicii
a oni pak nemaji ¢as na ty ostatni déti. Tak to asi nebylo uplné u nds, Ze pordd tam bylo jako

¢

to soustredéni na nads.

Mezi Anetou a Adamem je maly vékovy rozdil, zpocatku si odchylky v jeho vyvoji
ani nevS§imala jeho odlisnost zacala vnimat az ve star§Sim veku, brala jej vzdy jako soucast
rodiny: ,,Jd jsem s nim vyriistala tiplné odmalicka, takZze mé viibec neprisel néjaky zvidstni
nebo odlisny ten jeho vyvoj, jsem to tak brala jako jeho soucdst, Ze asi je to jiny, ale nikdy
mi neprislo, Ze bych se za ného treba néjak stydéla.“ Aneta ani nikdy nezazila, ze by
se ji spoluzaci za jejiho bratra smali a neméla ani problém s nim vystupovat na vefejnosti
¢i snim jezdit hromadnou dopravou: , JakozZe nebyl tam ani néjaky takovy ten konflikt,
nezazila jsem nikdy, Ze by se mi za néj treba spoluzdci nebo lidi v okoli smali a asi v téhle

souvislosti jsem ho brala vidycky takového, jaky je.

Priblizné v 15 letech pfisla za rodici poprvé s otazkou, pro¢ je Adam jiny, co bylo
pfi¢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 viastné jinak a maminka mi Fikala,
Ze ta pricina uz mohla byt v téhotenstvi, kdy nevédéla, Ze ceka miminko a doktor ji dal néjaké
léky, které mohly byt pricinou tohoto a potom jesté i u porodu byly néjaké komplikace.
Do té doby tyto otazky neméla potiebu s rodici fesit a dozvédela se vice o téchto konkrétnich

detailech az pozdéji.
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Dospivani sourozenci a soucasnost

V prabéhu dospivani se podoba vztahu mezi sourozenci ménila. U Filipa dle jeho
vypoveédi postupn€ vymizela ve vztahu averze vici 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 ¢lovék si zacne byt vic jisty. Za touto zmé&nou vidi 1 proces uceni
a spoustu chyb, kdy LukaSovy moznosti precenil: ,, Pravé i témi chybami se zacne clovék
postupné ucit, co si miize dovolit a co uz ne. Ze ¢lovék ho nékam vezme, pak zjisti, Ze je to pro
néj moc, ze uz ho v uvozovkdch jen horko tézko dostane dohi.* Podle Filipa Slo vidét

i na Lukasi, ze z téchto spolecnych vyprav ma radost, velmi se na né tési.

Filip popisyje také zménu ve vzajemné komunikaci, v niz usiluje o pocit vzajemné
rovnosti: Pouzivam treba z legrace slovo jako ,,chalan“ nebo kdyz spéchdame, tak mu rikdm,
zZe ,, 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 ného jenom rozhodujeme vSechno. Lukas citi z komunikace s Filipem pfijeti a diky
moznosti vybéru ma vét§i moznost autonomie a vyjadieni vlastniho nazoru, coz je zvlasté

s nastupem dospélosti podle Filipa velmi dulezité.

Aneta dokazala postupem Casu piistupovat k Adamovym specifickym projevim
vic smiten€: ,, Vic jsem to brala tak, zZe takhle véci budou a nezméni se to uz moc k lepSimu. “
Anetu zacaly v dospivani trapit otazky budoucnosti a vétsi zodpoveédnosti, kterou zatim nesou
rodice: ,, Vyvstaly takové ty otdzky i co se tyka budoucnosti, Ze dokud budou rodice, tak miize
byt s rodici, ale je otdzka, Ze co potom, kdo se o ného postard, jestli ho nékam umistime,
to pak bude muset reSit nékdo z ndas 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 vzajemné 1épe rozumi. Tuto soucasnou zkuSenost srovnava s minulosti, kdy
se ji Adam stranil a nebyl u n€j o konverzaci s okolim z4jem a ani spolecné téma k hovoru:
., Drive se tak spis stranmil, Ze jsme byli vic oddéleni, Ze ja jsem méla svoji Skolu, iukoly jsme
psali sice spolu, ale jinak jsme spolu neméli moc co resit. Ze tedka mi to pripada, Ze mnohem
vic ten kontakt vyhleddva se mnou, i si tak spolu vic  popovidame,

i si vic rozumime uz. Duvod CastéjSich spoleénych rozhovort vidi Aneta vjeho potiebé
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pozornosti a v tom byt druhymi slySen: ,, 7im, Ze uz prosté dospél, dozrdl, mad co Fict a ma

¢

i potiebu mi néco povidat, zZe potiebuje takovou tu pozornost a rozhovor s nékym. ‘

Nad budoucnosti se podobné jako Aneta zacCala postupné zamyslet také Marika:
Jak uz byl vétsi, 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 ivahy nad témito otazkami vzdy pfijemné a zpocCatku je méla
tendenci odkladat a radéji nad nimi nepfemyslet. S nastupem Petra na stfedni Skolu ji ale

pfijdou o to dulezitejsi a aktualni.

Marika vyjadiila podobné presvédceni jako Filip, ze je pro ni vztah s Petrem takova
., learning curve “'? a diky lep§imu poznéani jeho schopnosti a moznosti dokaze daleko Iépe
odhadnout, co je schopny zvladnout: ,, UZ zndm vice jeho moznosti, takze jsem podle toho
na ného rizné ndrocnd nebo méné ndrocna a uz mam realistictéjsi predstavy o tom,
co zvlddne a co ne. “ Petra se Marika uci brat vice jako dospélého a pii srovnani s obdobim,
kdy byl jesté maly, ma pocit, ze ho brala jako malého brasku, coz se nyni i1 s jeho dospivanim
meéni: ,, Kdyz byl jako maly kluk, tak to bylo o dost jednodussi, zZe prosté byl takovy maly
samostatnéjsi a ma vetsi jasno v tom, co se mu libi a co ne a dokaze své zaliby a svij nazor

vyjadiit,

Prijeti postizeni a smifeni

Z vypovedi Anety vyplyva, ze ji velmi pomohl blizky vztah s rodici (zvlasté s matkou)
a prohloubeni znalosti nejen o samotném postizeni, ale také o dostupné podporte. Jako ptiklad
popsala situaci, kdy se jej uz n€jakou dobu snazila naucit, aby jedl jen tolik, kolik ma
a dokézal odhadnout spravnou miru: ,,Jednu dobu jsem byla na Adama nastvand, zZe nam bere
to jidlo, jedl prosté vic, nez mél a na ostami pak nezbylo, kolikrdat mi i snédl obéd, kdyz jsem
se zdrzela. I si bral treba velké mmnozZstvi pasty, Samponu a ja jsem v tom vidéla
tu ekonomickou ndrocnost. Jak uz jsem se s tim potkdvala denné, tak uz jsem z toho byla

takova otravend, Ze furt dokola mu vysvétlovat, Ze nesmi tolik plytvat, nesmi se prejidat,

12 Marika doslovné pouzila tento anglicky vyraz, ktery natolik specificky popisuje danou realitu, Ze nebylo
mozné jej nahradit obdobnym Ceskym vyrazem. Vyznam tohoto spojeni je pokrok pii ziskdvani 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 nadmé&rma spotfeba do rodinného rozpoctu nijak nezasahuje, protoze
k jejimu pokryti vyuziva ptispévek na péci. ,, Kdyz jsem tohle zjistila, tak mé to mnohem vice

¢

uklidnilo a jsem s tim vic v pohodé.

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 stydeét nebo k nému méla néjaké
negativni emoce. Popisuje také smifeni s tim, jaky Petr je: ,, Ted uz mdm pocit, Ze prosté jsem
rada, Ze je takovy, jaky je.“ K dosazeni této zmeény Marice pomohlo, kdyz se pfi nastupu
na stfedni Skolu zménil jeji tiidni kolektiv a zpusob, jakym se k Petrovi chovali a jak
jej ptijimali: ,, V #é tridé 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 rddi, a Ze kdyz ho vidli, neni to takové to nucené prdtelstvi nebo takové ty nucené
usmeévy. Tak to bylo takové osvobozeni pro mé.” Marika si na zakladé 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 ¢loveku, nikoliv v Petrovi nebo v ni.

Na pftijeti Lukasova postizeni méli u Filipa vliv rodice a jejich vzor chovani k Lukasi:
., Cdstecné rodice urcité to ovlivnili, Ze Jjak clovéek vidi néjaky vzor, jak se k nému chovd,
tak urcité to mélo viiv.“ K vétSimu smifeni pomohla konkrétn€ u Filipa také vira v Boha
a hodnoty, které mu predavala Bible: ., Rekl bych, Ze i Bible, ta mé uci milovat blizniho svého
Jjako sam sebe a ta mi pomohla milovat i LukdSe. “ Viru ve svém Zzivoté popisuje jako zaklad

svého zivota a na jejich principech stavi v§e ostatni.

6.3 Emoce ve vztahu a jeho prozivani

Pfi naroCnych situacich Aneta popisuje, ze Casto méla na Adama zlost, ktera
se mnohdy misila se strachem o né&j, aby byl v porfadku. Vzpomnéla si, ze velmi silné byly
tyto emoce ve chvilich, kdy se Adam nekolikrat neuvazené pokusil utéct z domu jako reakce
na n¢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 vyvhrocené 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 Clovékem.

Velkou davku trpélivosti vyzadovalo ze strany Anety vykonavani spolecnych aktivit,

zvlasté pii délani domacich ukoll nebo vodéni Adama do skoly: ,, Vodila jsem ho do skoly
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a jezdila s nim autobusem, délala jsem s nim tieba i ukoly, co mél do Skoly — on byl teda fakt
pomaly, takze tam jsem si trénovala trpélivost nejvic.“ Plnéni Gkoll délala Aneta zvlaste
ze soucitu k rodicim a jeji iniciativa vychazela z touhy pomoci zvlasté matce pii zajisténi

péce 1 ostatnim sourozencum.

Po néstupu 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, ze Adamovy projevy mohly byt mnohem horsi: ,, Vidéla jsem
ho mezi téma i ostatmima déckama, nékteri na tom byli i o néco hir, méli i téZsi projevy
slova a tehdy jsem si rekla, Ze to vilastné mohlo dopadnout i jinak, i hur viasmé. Adam mezi
nimi piisobil jako takovy hodny a do jisté miry prakticky bezproblémovy. “ Jejich vztah zacala

Aneta vnimat po této konfrontaci mnohem vice pozitivné.

V détstvi se Filip Lukase dle své vypovédi spiSe stranil, na vefejnosti se za n¢j stydél,
vadily mu jeho napadné projevy a jeho neschopnost je ovladat a , chovat se normdiné*.
Byly momenty, kdy Filip vic¢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
samozrejmé vyleze, ale pak nevyleze zpatky a boji se prudkych srdzii dohi. Jednou jsem
ho vzal na détské hriste, jako takové to vyskové, kde se postupné Splha nahoru a byl jsem
nadseny, zZe Lukds Splhda se mnou, akordt mi nedoslo, Ze se boji skluzavek. My jsme ho pak
s mamkou nemohli dostat dolii, takze jsme ho asi hodinu a piil pacili, takze jsme ho museli
nakonec ndasilim shrnout. “ Na LukaSe byl nastvany, protoze v jeho oCich mu détské hriste
nepiipadalo jako hrozba a véfil Lukasi, ze své schopnosti dokdze odhadnout. Zaroven
se zlobil také na sebe za to, ze bratrovi pfili§ véfil a jeho schopnosti precenil. Tyto tézké
okamziky ho naucily byt odoln€jsi vici pohledim okoli a zistat i pres Lukasovo rozhozeni
klidny. Pti takovych zkusenostech s LukaSem také postupné zjistil, ze vysvétlovani ani hnév
v tu chvili na LukéaSe 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
(prevazné pres vikend, kdy se vraci doml nebo o prazdninach) pravidelné jezdi na vylety
¢i chodi na prochazky. K laskyplnému vztahu mezi sourozenci u LukaSe pomohlo zjisténi,

ze podle n&j ,,je svét plny riiznych lidi i postizenych lidi a prosté neni se za co stydét. A prosté
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Zijeme ve svété, kde by se mélo néjak pomdhat a kde je spousta takovych lidi, jako je Lukds. "
Filip si nevzpomina, ze by k tomuto uvédoméni vedla n&jaka specifickd udalost, spiSe

k tomuto presvédceni prirozene dospél.

Pro Mariku bylo zpocatku t€zké se za svého bratra nestydét na vefejnosti a stud
u ni prohloubil pocit nepfijeti na zakladni skole: ,,Jak uz jsem zminovala, tak na zdkladce,
kdyz jsem byla ve tride, kde jsem se necitila dobre, tak v podstaté jenom to védomi spoluzdku,
Ze mdm sourozence s postizenim, by byla dalsi jedna véc, kterou by mohli néjak zneuzit
a délat si ze mé srandu“ V tomto veéku byla také vnitiné nahnévana na svoje rodice, ze diky
nim je jeji zivot t€z§i a vycitala jim, ze nebyli opatmé&jsi: ,, V tom véku, kdy jsem nebyla
vdobrém kolektivu, tak jsem byla nasStvand na moje rodice, Ze prosté jak Petr nebyl
planované dité a bylo to nebezpecné v tak vysokém véku, vjakém to madma méla,

113

tak Ze si nedavali pozor. A byla jsem nastvana, Ze timhle je nuij Zivot prosté o to tézsi.

V momentech, kdy usmérriovala jeho chovani ve spolecnosti druhych lidi, nékdy méla
Spatné svédomi a vycitky viiéi sob& samé: ,, Casto jsem si Fikala, jestli moje motivace k tomu
Je cista, jestli to neni jenom to, Ze chci chrdnit svoji prezentaci, nebo jak ja vypadam
pro spolecnost.“ S tim se poji také Mari¢in smutek ztoho, ze Petra omezuje v jeho
pfirozenosti a v né¢em, co ma rad. Dnes je ji lito, kdyz lidé nerozumi chovani Petra a povazu;ji
jej za obtézujici. Vychazi z nedavné zkuSenosti pfi 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 seivala za to, Ze na ni koukda a nazvala o ndzvy, kterymi Petr vitbec neni, Ze prosté
na ni zird a pritom viibec 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 pln€ 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 vycCitky namifené proti nému.

Presto vnima jako dulezité jej tyto véci ucit a uvédomuje si, ze ¢im bude starsi, tim
mensi pochopeni k nému lidé budou mit a to, co jim dfive pfislo roztomilé, zacnou nahle
povazovat za nevhodné a divné. U svych rodica nepocitovala ve vychoveé Petra v této oblasti
takovy diraz a diky tomu hovofi o pocitu marnosti: ,,Méla jsem pocit takové marnosti z toho,
Ze v té vychové mé zdlezelo na néjakych vécech, jim ne tolik, tak mi prislo velmi tézké 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 rodicu

V této kapitole se zaméfujeme na vnimani intaktnich sourozenct atmosféry v rodiné
a zpusoby, jakymi rodiCe 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 nemél
mentalni postizeni a vyrustal by normaln€. Piestoze bylo mnoho naro¢nych a vypjatych
situaci, které vyzadovaly kompromisy na obou stranach (jak u Adama, tak u ostatnich ¢lent
rodiny), zdaraziuje, ze jeho pfitomnost v rodiné vnima pozitivné a pozitivné hodnoti,
ze je jako rodinu tato skutecnost vice stmelila: ,,Jako casto to byl boj, hlavné jako takovy
ty ndrocny situace, které se musely 7eSit nebo kombinovat tak, aby vyhovovaly viem.

¢

Ale moznd diky tomu nds to i stmelilo.

Vahavéjsi postoj k moznému vlivu sourozencova postizeni na atmosféru v rodiné mél
Filip, ktery nemél pocit, ze by se souziti vrodiné¢ diky tomu néak vyrazné zmeénilo.
Vzpomnél si ale také na situace spojené s nékterymi projevy LukaSova postizeni a vyhrocené
momenty, kdy se doma rodi¢e s LukaSem hadali a snazili se ho (vétSinou marn€) primeét
ke spolupraci nebo usmérnit jeho hnév. ,,Obcas se s nim treba tatka dohadoval a snazil
se ho néjak presvédcit, nebo dotdhnout ho k nécemu, i kdyz na ném to ndsili a domlouvdni
nic neudéld, spis je lepsi, at' si prosté vybije tu zlost néjak. “ Filip pifiznava, ze Cast&ji takova

reakce rodicti méla spise opacny efekt a Lukas se rozzlobil a zacal kficet jesté vice.

Naopak podle Mariky vyrustani s Petrem atmosféru v rodin€ a jeji celkové fungovani
nijak zvlast neovlivnilo a spolecné souziti s Petrem vnimali v rodin€ jako novou vyzvu.
,,NaSe rodina se snazi odjakzZiva travit vecery spolu, nebo se i snazi podporovat, zZe délaji
néjaky program pro déti, berou je na vylety nebo se o né staraji v podstaté. A v tomhle prosté
nebyla s Petrem Zddna zména, to bylo prosté stejné. “ Marika dale rozvedla, ze mnohem vétsi
zménu Petrovo postizeni piineslo do vztahi s nékterymi Cleny SirSiho pfibuzenstva a z jejich
strany pro né bylo podle slov Mariky t€zké pifijmout Petrovo chovani. Nav§tévy téchto
ptibuznych jsou diky tomu slozitéj§i a ve vzajemnych interakcich je patrna tenze

a nepochopeni: ,, ... Nechdpou, Ze to neni néco, co by Slo néjak kontrolovat, Ze to je zpiisobené

vvvvvv I3
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Traveni spolecného Casu jako rodina i se sourozencem s hendikepem vnimala
pozitivné také Aneta, podle niz tyto okamziky pomohly k vytvoreni pozitivniho vztahu mezi
Adamem a ostatnimi sourozenci: ,,Nevim, jestli to délali néjak zamérné, 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 pozd¢ji velkych rodinnych akci

a seslosti spiSe stranit a preferoval byt rad€ji sam. Diive se jich ale ucastnil rad.

Podpora ze strany rodicu

Kazdy ze sourozenci vnimal podporu ze strany rodic¢t mirné odlisn€. Vsichni
sourozenci se shodli na tom, Ze rodice se snazili k nim byt otevieni a podporujici, presto
kazdy ze sourozencu vyjadiil, ze ne vzdy jim rodi¢e poskytli takovou podporu, jakou
potiebovali. Je rovnéz zajimavé srovnat potiebu jednotlivych sourozencd toto téma s rodici

vubec otevirat.

Marika hodnotila pfistup svych rodic¢u jako velmi otevieny: ,,V pohodé se s nima
miizu bavit o vSem mozném, co se Petra tyce. Akordt je to omezené v tom, jakou utéchu
mi miiZou poskytnout, protoze kazdy z nich si to 7esi jinak a kazdy z nich md jinou povahu.
Diky tomu ma Marika pocit, Ze ani jeden z rodi¢l ji neni schopny poskytnout takovou utéchu,
jaka by pomohla konkrétné ji samotné. Jeji otec Casto reagoval pii tomto tématu Cernym
humorem, matka laskavosti. V situacich, kdy byla nastvana a doléhala na ni bezmoc a hnév
(napf. 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 kiik. Ale zas na druhou
stranu, kdyz uz to presdhlo 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 pfiste ud¢€lat 1épe, aby situace

neeskalovala do takovych mezi.

Matka byla také zapojena do sdruzeni Willik, coz dle Mariky byl pro ni zpusob,
jak se s postizenim Petra vyrovnavala a predpokladala, ze by jejich akce mohly pomoci i jejim
détem: ,,Mdma se snazila nds ostatni cleny rodiny tam dostat, protoze treba pro ni, mdm
pocit, Ze ji to hodné pomdha, a kdyz vidéla, ze pro mé obcas to Petrovo postizeni bylo tézké,
méla pocit, Ze tFeba na téch taborech bych byla schopnd si o tom s nékym popovidat nebo
se zménit, posunout se Vv ndzoru dal.“ Marika Ucast na akcich sdruzeni vyzkousSela,
kazdopadné podle ni mely spiSe opacny dopad a dany problém nevyfeSily. Dnes je rada,

ze ji matka k ucasti nenutila a jeji rozhodnuti respektovala.
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Jinak komunikaci s rodi¢i vnimala Aneta. Blizky vztah mé podle svych slov zvlast
se svoji matkou, u které uz v détstvi védéla, ze s ni mize mluvit o ¢emkoliv, co ji trapi: ,,Meély
Jjsme to tak mezi sebou od malicka, védéla jsem, Ze cokoliv, co TeSim, co mé trdpi v Zivoté,
nebo celkove, Ze s ni miizu probrat, Ze si na mé vidycky ten cas udéld, da mi vidycky
povzbuzeni nebo moudré slovo.” Podle Anety vzajemna blizkost ve vztahu pretrvala dodnes

a matka je pro ni i nadéle pfi jakychkoliv problémech spojnych s Adamem oporou.

Ve chvilich, kdy Aneta pfiSla za rodici s pocity hnévu nebo Unavy, snazili se na né
s pochopenim reagovat. V této souvislosti si Aneta vzpomnéla na velmi silny okamzik,
kdy se vystupriovala Adamova agrese do netnosné miry, a bylo potfeba ucinit nezbytna
opatfeni. Aneta ocenila, ze se rodiCe k situaci postavili ¢elem a Adamovy projevy
nebagatelizovali, ale rozhodli se je fesit: , Dospélo to ktomu, Ze Sel na tFi mésice
na psychiatrickou lécebnu, maminka s nim Sla k psychiatrovi a od té doby bere néjaké prasky
na uklidnéni. “ V takovych chvilich (agrese se u Adama projevovala uz 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 pozd¢€ji i ona byla nékolikrat v roli ,,vysvétlovace*
mlads$im sourozencim. Tyto reflexe vnimala jako dulezité zvlasté pro mladsi sourozence,
ktefi méli poté z Adama mnohokrat strach a nechapali, pro¢ se Adam chova timto zptisobem.
Aneta uvedla, ze Casem se zvlasté rodiCe a star§i sourozenci naucili, co agresi u Petra spousti

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

Filip si nevzpomina, ze by s nim rodi¢e o Lukasové postizeni né€jakym zpusobem
mluvili. Popisuje, Zze nikdy neme¢l potifebu 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: ,, 7im, Ze rodice jsou laici,
Ze nejsou néjaci doktori, tak chdpu, Ze se to ani nesnaZili néjak odborné vysvétlit.“ Dnes
uz vi, v ¢em projevy mentalniho postizeni spocivaji, a zastdva nazor, ze se nakonec stejné
jeho specifika nauci rozeznavat az v prub€hu zivota a je to proces uceni: ,, 7o clovék poznava

néjak tim Zivotem, jaké md ty viastnosti a na co je tfeba haklivy, Ze ma viastné ty své obdobi. *
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Ze tento piistup rodi¢t nemusi byt vzdy uplné §tastny, ilustruje Filipovo presvédéeni
z détstvi, ze jeho bratr postizeni ziskal poté, co se pii jejich spolecné hie udefil do hlavy
a musel byt kvili otfesu mozku hospitalizovan: ,, Kdvz jsem byl maly, tak jsem si myslel,
Ze to md pravé po tom otiesu mozku, Ze je to tim, jak se bouchl a kvuli tomu Ze se néco stalo.
Mpyslel jsem, Ze to ja jsem to udélal, Ze jsem to zkazil a ma to vSechno kvili mné. Pak jsem

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

Kdyz se Filip citil nékdy nastvany na Lukase nebo unaveny zjeho projevi, vazi
si toho, ze se ho rodie vzdy zastali a ve vyhrocenych situacich (napftiklad pfi LukaSovych
afektech, u kterych rodiCe nebyli pfitomni) zdiraznili jeho autoritu a pfipadnou chybu,
jez mohla zachvat spustit, mu nikdy nevycitali: ,, Prdvé po této situaci, kdy se tam Vojta
seknul, 7val tam a nechtél jit ddl, tak se mé pri tom zastali. Dal jsem LukdSovi mamku
k telefonu a ona mu domlouvala, at' se zklidni a posloucha mé. TakzZe zdiraznila tu moji
autoritu, Ze mé md viastné poslouchat.” Pro Filipa tento zazitek byl ponaucenim,
kdy si uvédomil svoji chybu, kterd zachvat spustila, a piisté byl v obdobnych situacich

opatrnéjsi.
w»Délali, co mohli

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

rodinné fungovani k maximalni spokojenosti vSech jejich ¢lent.

Filip pfistup rodica hodnoti takto: ,, Chdpu, Ze asi délali to, co mohli a zdrover nemdm
pocit, ze bych z toho mél néjaké traumata nebo néco. “ Piesto by ze strany rodict ocenil vétsi
zajem, a to zvlast' ze strany otce: ,,Jd jsem i jako v détstvi vnimal, Ze jako, Ze se o mé vlastné
tatka moc nezajima, Ze tam nebyl viibec ten zdjem o mé. “ Také mél pocit, ze se rodice mohli
vice zajimat o jeho pocity a prozivani i ostatnich sourozencti. Uznava ale, ze pfi takto pocetné
rodiné (5 déti) je tézké si takovy Cas najit a vlastné nema pocit, Ze by jej tento nedostatek
ze strany rodici néjak vyznamné poznamenal. Pozitivné Filip u rodict hodnoti jejich ochotu
meénit 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 pozitivné také to, ze si po
mnoha letech neustalé péce dokazali vyhradit i Cas jen sami pro sebe a vyuzili podpory

socialnich sluzeb i svych starSich déti.
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Obdobné o svych rodi¢ich mluvi také Aneta. Podle ni rodi¢e v dané situaci délali,
co mohli, ale Casto ji béhem jejiho détstvi a dospivani prislo, Ze je ji automaticky pfisuzovana
role zodpovédné sestry, a tak ji rodiCe neveénovali tolik pozornosti: ,,Neméla jsem tolik
pozornosti, kolik bych v tom véku potiebovala a az zpétné vidim, Ze jsem do té role druhé
nejstarsi byla tak trochu hozenda 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 rodice velmi obdivuje a ceni si toho, ze Adama nikdy
neupfednostiovali na ukor ostatnich a snazili se dat jemu i ostatnim sourozencim to,

co pottebuyji.

Marika prozivala podobnou tihu odpovédnosti jako v pfipadé Anety. Popisuyje,
ze by uvitala men$i zatéz v péci o mladsi sourozence a dalSich starosti: ,, PFislo mi, Ze prili§
ndm ostatnim sourozenciim hdzi na starost ty mladsi sourozence vcéetné Petra, anebo i spoustu
starosti, které asi nebyly uplné dobré, jednak v tom véku, v jakém jsem byla, i v jakém
mnozstvi ndm je ddavali na hlavu. Myslim si, Ze v nékterych vécech mohli vice dbdt o Petra
a starosti snim.“ Casto méla pocit, 7e rodice méli ve vychové jiné priority, nez jakeé
se snazila Petrovi vstipit ona sama a diky tomu vnimala sviij pfistup a svoji praci s Petrem
jako nedostateCné cenénou a do jisté miry zbyteCnou. Piesto mnoho krokd svych rodic¢u
pfi vychové Petra hodnoti velmi pozitivn€ az obdivné: Libi se mi, Ze se za Petra vitbec nestydi
ani na verejnosti, coz pro mé byl obcas problém a méla jsem ho tendenci napominat. Jim jeho
projevy nevadi a pro Petra je to svobodnéjsi nez miij zpiisob vychovy. Uz jsem zmirovala
Petrovu bilingvalnost, tak z té jsem uplné nadSend, Ze i kdyz to neni tdtiv prvni jazyk, a i kdyz

to pro ného miize byt neprijemné a divné, tak do toho tata Sel a fakt to dodrzoval od mala.

Marika dale uvedla, ze se ji libi rozdilnost obou rodi¢i 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. Tdata zas umi byt na Petra ndrocny,
Ze treba v lanovém centru s nim trpélivé chodil pres prekdzky, povzbuzoval ho a postupné
ho dostal pres fobie az po to, Ze ho to viastné bavi a Ze je schopny byt uplné samostatny.
U obou rodic¢a vnima citlivost vici Petrovi a zaroven trpélivost, pii které se néco naprosto
nemyslitelného muze stat zabava nebo zcela bézna véc. Marika si uvédomuje, ze bez tohoto

pristupu by Petr ve spousté oblastech tyto prekazky nepiekonal a nebyl by tam, kde je nyni.
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6.5 Potireby sourozencu

V souvislosti s potfebami jednotlivych sourozenct kazdy z nich povazoval za dilezité
néco jiného a jejich odpoveédi se také lisily na zakladé socialni skupiny, od které byly potieby

ocekavany.
Potieby od rodicu

Aneté ze strany rodict chybél cas, ktery by si vyhradili pouze pro ni: ,,4si takovy ten
cas jenom onmi a jd, takovy ten pro mé, Ze moznd jenom tak jednoduse jit spolu nékam a neresit
nikoho jiného.* V soucasnosti uz deficit v této oblasti tolik nevnima a postaveni rodict
nahradili nejbliz§i pratelé. V tomto se s Anetou shoduje také Filip, ktery uvedl, ze by
od rodicu uvital vétsi zajem o néj a vice spolecného Casu, ktery by rodice travili pouze s nim.
Vzapéti ale dodava, ze si uvédomuje, Ze pifi peti détech je narocné se takto zajimat o vSechny

a by bylo narocné takovy Cas zajistit vSem.

Marika by si zpétné ptala, aby Petra méla méné na starost a nebyla péci o n¢j tolik
zatizena. Zaroven ji zpétné mrzi, ze se rodiCe vice nezajimali o puvod jejich emoci
ve vyhrocenych situacich, kdy se na Petra kvili néCemu (zbytecné) zlobila a nehledali jejich
pravou pifi€inu: ,,MozZnd zpétné je mi lito, Ze si o téch mych pocitech, kdy jsem se zbytecné
nastvala na Petra, Ze si se mnou o tom moznd potom vice nepopovidali a nezjistili vlastné
pravou pricinu, jestli si néco neprojektuju viastniho do Petra, Ze jim to pripadalo, Ze mi jenom
treba pretekly nervy a Ze vlastné nesli za tou pravou pricinou.“ Od rodict 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 ocCekavat n¢jakou zménu od sourozence s postizenim s védomim, ze takovato
zména mnohdy neni mozna a ¢asto se jedna o nesplnitelnd prani. Alespor takto popsala
své potieby ve vztahu k Adamovi Aneta: ,,Jd jsem nikdy nic od Adama neocekdvala, protoze
Jjsem vidycky byla v té pozici, Ze on potiebuje néco ode mé, jako pohlidat, nachystat jidlo.
A nikdy jsem nepremyslela nad tim, Ze jd bych mohla néco ocekdavat od néj, uplné jsem
se vzdala jakychkoliv ocekavdni cehokoliv, s jeho mentdlnim nastavenim, co ja bych od ného
viastné mohla cekat.” Omezenou schopnost promény u sourozence s postizenim vidi také
Marika, byt by v nékterych oblastech ocenila alespon Petrovu snahu: ,,Mozna vic osobniho

prostoru trochu. Ale zase to je spojené prosté s jeho postizenim a s jeho prozivanim, Ze kdyz
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vidim, Ze jsem treba nastvand a nechci si to vybijet na Petrovi a reknu mu, at mé nechd
samotnou, tak uplné neni schopny mé nechat v tu chvili o samoté, ale zacne to néjak resit
a zkoumat, Ze co je za problém, tak to miize jesté zhorsit. TakzZe kdyby mé néjak vic nechal
obcas o samoté, vic viasmiho prostoru, tak to bych ocenila.“ Marika nakonec zhodnotila,
ze toto chovani Petrovi vlastné nemé za zlé a rozumi tomu, Ze zifejmé nechape a nedokaze

plné ovladat to, ze by se mohl zménit.

Filip by byl rad za vice klidu a ticha, a to zvlast pii dlouhotrvajicim obdobi manii:
wJako asi chvili ticha, Ze prestane mluvit furt o tom samém, prosté uplné o bandlnich
a jednoduchych vécech, na které se pta furt dokola. A kdyz mu na to ¢lovék odpovi, tak mu da
podnét k dalsi otdzce, takze se pak zase ptd, takze je to pak takovy nekonecny mlynek, kdy
si na ty otdazky casto i odpovidd sdm, ale potiebuje, aby s nim nékdo mluvil. “ Pi1 hezkém
pocasi v téchto situacich diive travil cas venku (kdyz jesté s rodinou trvale bydlel), v zimé

doma vyuzival poslech hudby ¢i sledovani videi na sluchatkach.

Poti‘eby od ostatnich sourozencu

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 véci. *“ Starsi sourozenci se podle ni do péce také zapojuyji,
ale v mnohem mensi mife a jsou spise zvykli na to, ze je za n¢ automaticky udéla jejich sestra,
coz Aneté vadi. Filip také nevyjadiil zadné potieby smeérem k ostatnim sourozencim
a ani nemél pocit, ze by jejich podil na starosti o Lukase byl v porovnanim s tim jeho mensi:
,Asi jsem nic nepotieboval. My jsme si jako celkem pomdhame, takzZe to neni, Ze bych
v§echno délal jd.“ Podobny pohled vyjadfila také Marika, kterd naopak vyjadfila vdéEnost
svym sourozencum za to, jak k Petrovi pfistupuji a co se diky nim uci: ,, Asi mé nic nenapada,
naopak je spoustu véci, za které jsem jim vdécnd, a Ze kazdy z mich md trochu jiny pristup
a kazdy znich mé toho hodné uci.“ Nejvice ji vtomto inspiruje jeji nejmladsi sestra:
,,Dotedka mé prekvapuje, v jaké mire je schopnd si brdt o ného tu zodpovédnost a starat

¢

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

Ziskanych atributi diky této zkuSenosti je podle Anety vjejim piipadé mnoho
a dle jejich slov ji Adam inspiroval i k vybéru vysokoskolského studia: ,,Je toho dost, tim,
Ze jsem s nim vyruistala, tak jsem mohla nahliZet trosku i do jeho svéta a tim, jak je odlisny,
tak hodné véci vidi jinak, Ze md takovy ten jednoduchy pohled na véci, na okolnosti, na svét.
A souvisi s tim i moje studium. Pamatuju si moment, kdy jsem se dozvédéla, Ze tenhle obor
viastné existuje, tak jsem si rvekla, Ze jdu do toho, protoze prosté vim, co od toho cekat,
Ze prosté je to jiny. “ Aneta usuzuje, ze na zakladé spolecného vyristani s Adamem a proziti
vsech véci na vlastni kdzi, se bude moci lépe vcitit do svych budoucich klienti a 1épe jim

v jejich situaci poradit.

Filip vidi pfinos vtom, ze nesoudi lidi podle vzhledu a toho, jakym zpusobem
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. Prosté mit lasku k tém lidem a néjak je brat, néjak jako kamarddsky, prosté nebdt
se navazat kontakt. “ Diky sourozenectvi s LukaSem si Filip u sebe vS§ima také vétsi trpélivosti
a schopnosti ve vyhrocenych situacich jednat s klidem. Filip jiz n€kolikrat zazil také Lukastv
strach z vySek, ktery je schopny jej naprosto paralyzovat a snadno privést do afektu, Cemuz

je dnes uz schopny zabranit a mit situaci pod kontrolou.

Prestoze m4 Marika dle svych slov Petra velmi rada a tato zkuSenost ji do zivota
velmi mnoho cenného pfinesla, jsou chvile, kdy by si pféla, aby byl zdravy: ,, Kdyz vidim,
Jak se Petr mlati anebo jak ho hrozné trapi ta predstava, Ze nevi, jestli bude mit néjaky vztah,
nebo jaké bude mit povolani, tak mi to upiné 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 spatfuje v tom, ze ji Petr u¢i nad vécmi hloubéji pfemyslet a vice pracovat sama
na sob¢: ,, Ve spousté vécech mé toho uci hrozné moc a diky nému se mozind zaobiram
mnohem hlubSima néjakyma myslenkama, i mam motivaci vic pracovat sama se sebou
i s neprijemnymi pocity, kterymi bych se jinak prosté vithec nemusela zabyvat, kdyby nebyl,

¢

takze za to jsem rdda. ‘
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Na zavér tématu pozitivniho vlivu souziti se ,,specialnim sourozencem* bychom radi
uvedli zamysleni Mariky, které dost dobfe vyjadiuje vnimani tohoto vztahu vSemi ostatnimi
zapojenymi sourozenci: ,,Kdybych vylovila zlatou rybku a mohla bych si prat, aby Petr byl
zdravy, tak nedokazu odpovédet, jestli bych chtéla, aby se to doopravdy stalo a ja bych pak
prisla o Petra takového, jakého mdm rdada. Protoze ten pozitiv je pravé v té jeho povaze
a v tom, jaké je prosté slunicko v mém Zivoté a kolik mi toho ddvd.“ Ve vypovédich viech
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 literatufe a studiich tykajicich se sourozencii osob
s mentalnim postizenim objevuji konzistentni a opakujici se témata (nejCastéji zameétfena
na zkoumani negativnich ¢i pozitivnich diasledkd spoleéného souziti a popisu vyvoje
sourozeneckého vztahu zpohledu rodi¢i a intaktnich sourozenci). Presto tyto studie
nedokazaly pfinést jednoznacné vysledky a jasné zjiSténi. Vyzkum na téma sourozenectvi se
sourozencem se zdravotnim postizenim se vyznacuje spiSe rozporuplnymi a protichudnymi
informacemi a nedostatkem konsensu. Mezi divody téchto nedostatka uvadi Stoneman (2009)
zvlasté metodologické rozdily mezi jednotlivymi vyzkumy a vybér srovnavaci skupiny
sourozencu u komparativnich studii. U té€chto studii je nutné zvazit vliv rodinného kontextu

a podil vSech intervenujicich proménnych.

Stoneman (2009) uvadi dale faktory, které mohou ovlivnit vysledky vyzkumu
zkoumajicich vztah sourozencu a jejich vyvoj. Mezi proménné fadi pohlavi obou sourozencd,
vek obou sourozencli a poradi narozeni, jejich rodinu a jeji charakteristiky (velikost rodiny,
pocet déti v rodin€, veék a vzdélani rodi¢l) a v neposledni fadé také socio-ekonomicky status
rodiny. Z vyzkumného Setfeni této diplomové prace vyplyva, ze v zapojenych rodinach byla
u vSech potomkt patrna odliSnost piistupu k sourozenci s mentalnim postizenim a mezi
sourozenci se vyskytovaly individualni rozdily ve vzajemné blizkosti a zpusobu interakce.
Tyto odlisnosti vychéazely v ptipadé téchto konkrétnich rodin zvlast€ z mirné se liSicich
parametri zapojenych rodin, odliSnych projevii mentalniho postizeni u jednotlivych osob,
dale zrazného stafi vSech zapojenych sourozenci a jejich veékového rozdilu mezi
sourozencem s mentalnim postizenim, pohlavi intaktnich sourozenci a jejich celkové

0sobnosti.

Specifickym faktorem ve zkoumanych sourozeneckych vztazich v této diplomové
praci bylo vnimani pfetrvavajici nerovnomeérnosti mezi obéma sourozenci. Ve vztahu
participanti sami sebe vnimaji jako ty, ktefi své sourozence s mentalnim postizenim posouvaji
kuptedu a spolecnou interakci rozviji jejich dovednosti. Toto zji§téni 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 odliSnost 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 pozdéj§im 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 otdzkach tyto dvé sestry
vnimaly samy sebe jako nastupce svych rodi¢t, po nichz jednou (spolu s dalSimi sourozenci)
pfevezmou opatrovnictvi o jejich bratra s mentalnim postizenim. Pocit zodpoveédnosti
za budouci péci o sourozence je popisovan 1 v mnoha dalSich vyzkumech a role peCovatele
je pro intaktni sourozence jiz v détstvi pfirozend. (Eisenberg a kol., 1998; Meltzer, Kramer,
2016; Tozer a kol., 2013) Jak naznacil také na§ vyzkum, role budoucich peCovatelt se tyka
zvlasté sester a vrodinach svice nez jednim sourozencem se této role ujima 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 k hledani odpovédi a planovani feseni.

(Milevsky, Singer, 2022)

V soucasnosti vSichni sourozenci konstatuji, ze u nich dochazi k postupnému smiteni
a prijeti postizeni, pfiCemz kazdy vidi zdroj svého vyrovnani v néem jiném. Aneta
povazovala za kliCovy blizky vztah s rodici a prohloubeni znalosti o projevech mentalniho
postizeni a dostupné podpofe. Marice pomohla zména tfidniho kolektivu pfi nastupu
na stfedni Skolu a jejich pfijeti bratra, kdyz se s nim setkali. Filip stejné jako Aneta popisuje
v piijeti sourozencova postizeni vliv vzoru svych rodict a jejich chovani k bratrovi. Tato
zjisténi potvrzuje vyzkum Petalas a kol. (2009), podle n¢hoz predpokladem k pozitivhimu
hodnoceni sourozeneckého vztahu je hlubsi porozuméni projeviim postiZzeni u bratra Ci sestry
a vnimani pozitivni reakce ze strany rodi¢i a vrstevnikil vuci ditéti s postizenim. Macks
a Reeve (2007) zduraziuji, ze zacClenéni do kolektivu a silna pratelstvi s vrstevniky mohou

hrat ve vnimani sourozeneckého vztahu dulezitou roli.

Vsechny dotazované osoby se shodli na tom, ze vuci svym sourozencim s mentalnim
postizenim v nékterych 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 precenil bratrovy moznosti. (srov. Shivers, McGregor, 2018;
Schuntermann, 2007) Sourozenci Filip a Marika mluvi o pocitu studu na vefejnosti 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 domacim

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

intaktniho sourozence pojmenovava jako obyvatele dvou svétu.

U Mariky byl popisovany pocit studu umocnény také nepfijetim kolektivu ve skole.
V souvislosti s touto skuteCnosti 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 sourozenci osob s mentalnim postizenim
vyskytuji pomérné Casto a pretrvavaji i v dospélosti. K sourozeneckym pocitim viny muze
prispivat vétsi rozdil ve schopnostech sourozencti a souvisi s charakteristikami sourozence
s mentalnim postizenim. (Shivers, 2019a) Marika dale zmitiuje pocit bezmoci pii nepochopeni

ze strany okoli, kdyZz v té€chto situacich nemuze pfi bratrovi stat a branit je;j.

Dva sourozenci neméli pocit, ze by dit€ s postizenim zpusobilo vyraznou zménu
spole¢ného souziti v rodin€ a chodu domacnosti. V rodiné Mariky pfitomnost postizeni
u ditéte vnimali jako novou vyzvu, ktera ale nezplsobila zménu spolecnych rodinnych tradic
nebo obvyklého kazdodenniho rezimu. Naopak Aneta tuto zménu pocitovala, zvlasté
v naro¢nych situacich a pii extrémnich vykyvech chovani u sourozence s postizenim, které
vyzadovaly Ustupky ze strany ostatnich ¢leni rodiny. Roli v tomto rozdilném vnimani
skute¢nosti rozhodné hraje zadvaznost mentalniho postizeni ¢i dal§ich pfidruzenych postizeni.
Vjinych vyzkumech sourozenci oznacCovali rodinné fungovani v jejich détstvi
za nepredvidatelné a chaotické, které bylo casto omezovano nutnosti se piizpusobit
specifickym projevim postizeni. Jak z téchto vyzkumut vyplyva, narocné projevy se Casto

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

Pozitivni vliv na pfijeti sourozence v rodiné a vytvoreni blizkych vzajemnych vazeb
meélo podle dvou sourozencu spole¢né traveni Casu jako rodina, spolena ti¢ast na rodinnych
dovolenych, kazdodenni spole¢né stolovani nebo jednodenni rodinné vylety. Sourozenci
v tomto vyzkumu potvrdili dulezitost podpory ze strany rodi¢l, ovSem hodnotili jejich
zpusoby jako ne vzdy adekvatni vaci tomu, co by potiebovali. Jako dulezity faktor se jevila
otevienost rodice sdétmi komunikovat 1 o tézkych a citlivych tématech tykajicich
se sourozence s mentalnim postizenim. Sourozenci dale vnimali jako dulezité pochopeni
jejich pociti ze strany rodi¢t a vyjadieni podpory. Pfi napjatych momentech v agresivnich
epizodach u bratra s postizenim vnimala Aneta otevienou komunikaci jako nezbytnou
ke zpracovani vzniklé atmosféry strachu a Soku. Ve vyzkumu Correia a Santos (2022) byla
upfimna a oteviena komunikace obdobné sourozenci identifikovana jako jeden z aspekt

pfispivajici k dobré kvalité zivota rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. Diky dobré
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vzajemné komunikaci mezi ¢leny rodiny méli sourozenci pocit, ze jim neékdo nasloucha,

rozumi jim a zarovefi mu mohou divérovat.

Z odpovédi sourozenci ve vyzkumu této prace dale vyplynulo, Ze role rodicu
v 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 puvod jeho diagnézy. Vysledky
vyzkumu Conway a Meyer (2008) ukazaly, ze mnoho sourozencii v détstvi dostava
jen omezené informace a minimalni prostor k adresovani otazek na diagndzu sourozence.
Pritom poskytnuti informaci o projevech sourozencova postizeni je klicovy predpoklad nejen

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

Vsichni sourozenci hodnotili pfistup svych rodici s obdivem a vnimali u nich snahu
vytvorit harmonické a laskyplné zazemi. Ani jeden ze sourozenci nemél pocit, Ze by jeho
bratr byl rodi¢i upfednostiiovan na ukor ostatnich c¢lenti rodiny. Presto Filip uvedl,
ze mu ze strany rodi¢u chybéla vétsi pozornost. Podobné se vyjadrila také Aneta, ktera méla
pocit, ze nedostatek rodi¢ovské pozornosti pramenil z toho, Ze ji piisuzovali roli zodpovédné
starsi sestry a diky tomu, ze dokdzala rodiCe v praktickych zélezitostech domacnosti ve velké
mife zastoupit, ji povazovali za vyspélejsi. Biimeé nadmérné zodpovédnosti vnimala také
Marika a obé respondentky meély pocit nedocenéné prace, kterou pro svého sourozence
udélaly a délaji. Tento tendence delegovat na starSi sourozence v rodiné pecCovatelské
povinnosti je patrna i v jinych vyzkumech. Tento jev se nazyva , parentifikace”. Dusledkem
muze byt pocit nedostatecné rodiCovské podpory a pretizeni u intaktnich sourozencu.

(Benderix, Sivberg, 2007; Cridland a kol., 2016)

V ramci vyzkumu se sourozenci vyjadrili také ke svym potiebam, které se liSily podle
toho, od koho byly o¢ekavany. Od rodica sourozenci téméi shodné uvedli, ze by si prali vice
pozornosti a spolecného Casu, 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 potifebny a dulezity a rodi¢e by nemeéli tuto potfebu sourozencti opomijet
(srov. Cridland a kol., 2016; Bleach, 2011). Dva informanti shodné uvedli, ze ze strany svého
sourozence by uvitali vice klidu, samoty a respekt jejich soukromi. Bleach (2011) doporucuje
k zaji§téni této potreby umoznit intaktnimu sourozenci mit vlastni pokoj. Sourozenci

si uvédomuyji, ze vzhledem k omezenym schopnostem osoby s postizenim, je pro sourozence
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obtizné jejich pozadavky naplnit. Stimto védomim od sourozence Aneta radéji

nic neo¢ekava, protoze nevidi moznost, jak by jeji potfeby mohl naplnit.

Intaktni sourozenci spatfuji pozitivni pfinos sourozeneckého vztahu zejména v rozvoji
trpélivosti a vét§imu pochopeni k lidem v podobné situaci. Vys§i miru empatie jako pozitivni
disledek 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 pfimélo nad vécmi vice
premyslet a pozitivné hodnoti, ze diky této zkusSenosti ziskala motivaci na sob¢€ vice pracovat.
(srov. Correia, Seabra-Santos, 2021) Ptesto ve své vypovédi vyjadrila smutek nad tim, zZe jeji
bratr nebude mit v zivoté stejné moznosti a uvedla, ze by si v nékterych chvilich ptéla, 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
zaméstnani u intaktnich sourozencti potvrzuji a domnivaji se, ze k zajmu o obor sourozence
vede nejen prozita zkuSenost, ale také touha skrze tyto zkuSenosti zlepSit podporu o dalsi

osoby se zdravotnim postiZzenim.
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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 ucastnikli vyzkumu, aby nedoslo ke zneuziti téchto informaci a odhaleni jejich identity.
V prabéhu celého procesu vyzkumného Setfeni byly peclivé zohlednény a respektovany

nasledujici etické aspekty vyzkumu.

Kazdy ucastnik byl peclivé seznamen s cili, postupy a zpusobu realizace celého
vyzkumu vé&etné analyzy dat. Udaje o vyzkumu jim byly piedstaveny nejprve pisemné
a nasledné také ustn€é pred samotnou realizaci. Participanti byli informovani o moznosti
kdykoliv odstoupit od ucasti bez udani divodu a jejich ucast byla dobrovolna. Kazdy pred
zahgjenim vyzkumného Setfeni podepsal Informovany souhlas (Ptiloha 3), v némz souhlasil
s porizenim audionahravky celého rozhovoru. Vzhledem k plnoletosti v§ech sourozenci nebyl

nutny souhlas jejich rodi¢t o zapojeni ve vyzkumu.

Vsechny osobni udaje byly zpracovany se zietelem na zaji§téni ochrany soukromi
participantd a zachovani jejich anonymity. Byly odstranény ¢i anonymizovany veskeré
identifikacni udaje, ve vyzkumu byly pouzity také jina kiestni jména vSech sourozenctu
a jejich rodica. Veskeré informace poskytnuté ucastniky byly povazovany za davérné.
K ziskanym datim v plném znéni méla pfistup pouze autorka diplomové prace. Prostiedi
vyzkumu a zpusob jeho realizace byly navrzeny tak, aby zajistily bezpecnost a komfort
ucastnikii a byla respektovana jejich moznost volby. V pribéhu vyzkumu bylo u vSech
participantd respektovano jejich pravo na soukromi, zachovani distojnosti a vyjadieni jejich
vlastniho nazoru. Vyzkumnik usiloval o maximalni nestrannost a dodrzeni pravidel védecké
prace. Ugastnici m&li moznost vyhodnotit vysledky vyzkumu této diplomové prace pied jejim

zvetejnénim.
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9 LIMITY VYZKUMU

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

vyzkum naréazi na urcité faktory, jez mohou ovlivnit a do urcité miry omezit jeho vysledky.

Zohlednéni téchto limita je klicové pro spravné pochopeni kontextu vyzkumu a umoziuje

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

oblasti, ke které nalezi:

Limity na strané vyzkumnika

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

Vliv osobnosti vyzkumnika, jeho vlastnich nazori, sympatii a osobnostnich
predpokladt véetné schopnosti empatie a komunikacnich dovednosti.

Citlivé vedeni pfi praci s tézkymi 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 naro¢nost.

Limity na strané ucastniku vyzkumu

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

Vliv aktualniho rozpolozeni ti¢astnika na vysledky vyzkumu.

Limity na strané metodologie vyzkumu

Vzorek ucastnikli tvofil pouze sourozence, ktefi maji bratra s mentalnim postizenim
a chybélo srovnani s rodinou, ktera by méla divku s mentalnim postizenim.
Perspektiva pouze jednoho intaktniho sourozence v rodin€, absence pohledu
sourozence s postizenim nebo dalSich sourozenct v rodin€. Srovnani jejich vypoveédi
s vyjadfenim rodict by mohlo pfinést dalsi zajimava zjisténi.

Nesourodost pfipadd v nékterych aspektech (poradi narozeni, vék sourozencu a jejich

vekovy rozdil).
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ZAVER

Cilem této diplomové prace bylo popsat a porozumeét specifickym aspektim vztahu
mezi sourozenci, kdy jeden ze sourozenci ma mentalni postizeni. V teoretické Casti byla
nejprve popsana zakladni charakteristika mentalniho postizeni, dale se autorka zabyvala
tématem sourozenectvi a posledni Cast byla vénovana rodin€ a roli rodi¢i v sourozeneckém
vztahu vcetné predstaveni potieb ditéte. V praktické casti byly analyzovany rozhovory
se tfemi intaktnimi sourozenci z riznych rodin a nasledné interpretovany formou deskriptivni
ptipadové studie. Provedeny vyzkum se soustfedil na popis téchto oblasti: jedinecnost vztahu,
jeho vyvoj, prozivané emoce, rodina a podpora rodiCt, potfeby sourozenct a pozitivni pfinos

sourozeneckého vztahu.

Z vysledkii je patrné, Zze v sourozeneckém vztahu intaktni sourozenci vnimali
vzajemnou nerovnomernost, pficemz ve vztahu zaujimali pozici vyspélejsiho sourozence
bez ohledu na vé€k. Vyzkum ukazal, ze vztahy mezi sourozenci prochazi riznymi fazemi
a jejich dynamika se méni diky dospivani obou sourozenct a procesem jejich vzajemného
poznavani, pfi¢emz v pozd¢js§im veéku zacina byt ve vztahu pro intaktni sourozence dilezité
téma budoucnosti a zaroven maji pocit vetsi zodpoveédnosti v péci o osoby s mentalnim
postizenim. Sourozenci ve vztahu nejcastéji popisovali zvlasté v narocnych situacich pocity

hnévu a hovofili o prozivani studu na vefejnosti.

Z vyzkumu dale vyplynulo, ze vyznam rodi¢ovské role v sourozeneckém vztahu
spociva ve vytvareni prostiedi, kde se sourozenci citi byt slySeni a pochopeni a v tézkych
momentech vnimaji podporu ze strany rodicti. Spole¢né traveni Casu jako rodina, oteviena
komunikace a poskytovani psychické podpory pfispivaji k pozitivnimu hodnoceni rodicovské
podpory intaktnimi sourozenci. Sourozenci k tématu potfeb vyjadiili touhu mit v détstvi
Castéji prostor travit ¢as pouze s rodici bez pfitomnosti ostatnich sourozenct (resp. sourozence
s mentalnim postizenim). Dale se ukazala byt dulezita potieba soukromi a samoty. ZkuSenost
sourozenectvi s ditétem s mentalnim postizenim muze formovat nastaveni hodnot, rozvijet

schopnost empatie a adaptace na riizné zivotni situace nebo urcovat budouci volbu povolani.

Porozuméni procesu, jak se sourozenecké vztahy méni v prubéhu Casu a jak intaktni
sourozenci tento vztah vnimaji, ndm umoziiuje 1épe pochopit jejich potifeby a navrhnout
adekvatni formy podpory. Dlouhou dobu se vyzkumy zabyvaly atributy sourozeneckych

vztahi s ditétem s postizenim z pohledu rodice a samotnému sourozenci poskytovaly jen maly
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prostor k vyjadfeni. ZplGsob zpracovani vyzkumu této diplomové prace vychazi
z predpokladu, ze k pochopeni komplexni dynamiky sourozeneckych vztahi je nezbytné
nahlizet na né z perspektivy samotnych sourozencu. Proto se ve vyzkumném Setfeni rozhodla
dat autorka prostor primarné intaktnim sourozencim a predstavit jejich perspektivu

na sourozenecké pouto.

Autorka vidi v tématu sourozeneckych vztahti s ditétem s mentalnim postizenim
potencial dal§iho vyzkumu. Velmi zajimava by o tomto tématu byla longitudinalni studie
zachycujici vyzvy spolecného souziti sourozenci v realném case. Rovnéz by bylo pfinosné
blize prozkoumat perspektivu sourozence s mentalnim postizenim a zachytit jeho pohled

na vliv sourozeneckého vztahu v jeho zivote.

Dalsi moznosti vyzkumu je prozkoumat dopady raznych interven¢nich programi
zamétfenych na podporu vztahli mezi sourozenci. Takovéto studie by mohly analyzovat
ucinnost riznych terapeutickych pfistupti nebo skupinovych setkani pro intaktni sourozence.
V Ceské republice by k takové studii bylo mozné vyuzit program STEPS, ktery je primarné
urcen pro sourozence osob s poruchou autistického spektra a zkoumat moznosti jeho vyuziti
u jedinci se sourozencem s mentalnim postizenim. Dal§im zkoumanim tohoto tématu

muizeme piispét k lepSimu pochopeni potieb rodin a posilit kvalitu zivota jejich ¢lend.

Ackoliv je téma sourozenectvi s ditétem s postizenim pomémé bohaté popsano
v zahraniCnich studiich, je obtizné mezi t€émito vyzkumy dojit ke vSeobecné platnym zavérum
pro skupinu intaktnich sourozencl a je patrné, ze se jedna o velmi individualni zalezitost
ovlivnénou mnoha faktory. Mezi tyto faktory patfi naptiklad pohlavi, vék, zavaznost
a charakteristika mentalniho postizeni, uroven komunikace, rodinné prostfedi a jiné dalsi
vlivy. Pfijeti jedince s mentalnim postizenim a jeho specifickych vlastnosti ovliviiuje postoj
intaktniho sourozence a piinasi pocit smifeni, coz bylo patrné u vSech intaktnich sourozencti

zapojenych ve vyzkumu.
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Priloha 1: Prehled otiazek 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 né&jaké dalsi sourozence?

Byl v néCem 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 néjaké situace, které byly pro Vas diky tomu t&ézké? Jaké konkrétné a proc?
Emoce ve vztahu a jeho prozivani

Co jste v takové situaci/situacich prozival/a za emoce?
Meél/a jste n€jaké specifické povinnosti v souvislosti s péci o bratra/sestru?
a. Délal/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?
Zmeénil se n&jak vas vztah, kdyz uz jste byli starsi (s pfichodem puberty)?
V Cem je pro Vas dnes vztah jiny nez pred 10 lety?
Jak se zménilo pfijeti postizeni Vaseho sourozence?
a. Bylo néco konkrétniho (napft. kniha, pobyt, vyroky rodicu, setkani s urCitym
¢lovékem), co Vam pomohlo zménit perspektivu na Vaseho sourozence?

Zkuste popsat, co to bylo a v ¢em Vam tato zkuSenost pomohlo?
Rodina a podpora rodicu

Ovlivnilo n€jak postizeni VaSeho bratra/sestry atmosféru a vztahy ve vasi roding?

Délali rodice néco pro to, abyste meli spolu se sourozencem hezky vztah?



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

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

17. Je néco, co mohli v tomto ohledu udélat 1épe?

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

19. Je néco, co jste v détstvi/dospivani vzhledem k narocné péci, unavé potreboval/a...?
a. Odrodica
b. Od bratra/sestry s postizenim
Od ostatnich sourozenct

Od kamaradua

o

20. Je néco pozitivniho, co do Vaseho zivota tato zkuSenost (doposud) piinesla?



Priloha 2: Oblasti anamnézy ditéte s mentalnim postiZzenim a jeho rodiny
Rodina

e kdo jsou ¢lenové rodiny, zda je rodina uplna

e kolik je v roding déti, jejich pohlavi a vék

e kdo z déti zije spolu s rodici ve stejné domacnosti (pfip. jak Casto sourozenec rodinu
navstévuje)

e kde rodina bydli

e rodinné tradice a spoleCné ¢innosti

Dité s mentalnim postiZenim

e ek, pohlavi, vékovy rozdil mezi sourozencem zapojenym ve vyzkumu
e jak Casto jsou spolu v kontaktu, spolecné aktivity nebo pravidelné ¢innosti
e specifika postizeni a jeho projevi
o charakteristika diagnozy, jak se u ditéte projevuje
e osobnost sourozence s MP
o typické vlastnosti, co ma rad, silné a slabé stranky, z ¢eho m4 strach
o chovani v cizim prosttedi, vyhledavani spolecnosti druhych lidi
o obvyklé rozpolozeni

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

typicka napli dne, povinnosti v domacnosti, zajmy a konicky
Uroven samostatnosti a zvladani péce o sebe

e V Cem potiebuje péci a dopomoc?
o Hygiena (dokaze se osprchovat, oholi se, vycisti si zuby)
o Oblékani (zvladne se obléct sam, vybere si vhodné obleceni v zavislosti na
pocasi
o Stravovani (naji se sam, zvlada krajet ptiborem pfip. je schopny piipravy
jednoduchého jidla)
o Komunikace (Uroveri porozumeéni a feci)

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



Priloha 3: Informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu

a zpracovanim ziskanych udajia

Svym podpisem udéluji svtj 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 postizeni. Data budou ziskédvana formou rozhovoru,

ze kterého bude pofizen audiozaznam.

Ma ucast ve vyzkumu je zcela dobrovolna a timto souhlasem je mi zaruCena moznost na
otazky neodpovidat a z vyzkumu mohu kdykoliv odstoupit bez udani divodu. Veskeré osobni
udaje a citlivé informace zustanou davérné a identita vSech zapojenych ucastniku

¢i zminénych osob bude zménéna.

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

analyzy a zpracovani dat.

Podpis: Datum:




Priloha 4: Vybrané asocia¢ni karty DixIt

Prubéh aktivity prace s kartami:

Karty byly vylozeny na dostatecné velké ploSe a vyzkumnik dal ucastnikovi instruket,
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 ucastnik vybral jednu kartu (Cas k vybéru a prohlédnuti vSech karet nebyl nijak limitovan),

mel svij vybér slovné popsat a zdavodnit, pro€ si vybral tuto konkrétni kartu.

Vybér karet u jednotlivych sourozencu:

Aneta Lukas



Priloha 5: Ukazka rozhovoru se sourozencem
Prubéh 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 Cloveék, ze on si uvédomil, ze si na n¢j Clovék vzpomnél, ze mu néco dovezl z té
daleké cesty, tfeba kdyz nékam clovek vyjel. I kdyz na to zapomene, ze mu nekdo néco

dovezl.
A co naopak na ném nemate rad?

Obcas bych fekl asi, jak je tvrdohlavy, obCas pifes tu jeho mysl si néjak to, no, ze obcas

se proste sekne a nejde s nim hnout. To je pak tézké prekonat, ten jeho strach.
Mate néjaké spolecné aktivity, co spolu délate?

Urcité¢ mame néjaké vylety, protoze on rad chodi, a to je nejlepsi ¢innost, jak ho unavit, takze

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

Pak asi bych tekl, néjaké, a to zase ne tak Casto né€jaké muzea i tfeba s néjakyma, Ze si muze

sahnout na n¢jaké exponaty nebo...
V ¢em je ten vztah s Vojtou jiny nez s ostatnimi sourozenci?

Asi na ngj ¢lovek musi brat vic ohled, jako ze, no, a je vic takovy jednoduchy, tim, jak my
dospivame, tak on je porad na té stejné urovni, takze jakoby porad, porad je. No, porad
ho &lovék musi brat tak jednoduse. Clovék mu musi vozit pohledy, aby mél radost, clovék mu

udéla radost, ze si néj vzpomnél, protoze se vzdycky pta, jestli jsme mu néco dovezli.

Asi v minulosti to bylo 1, ze si vlastné s nim ¢lovék moc nemohl hrét, to bylo tézké s nim
si n¢jak hrat a ze spi§ se mu ¢lovék jako vyhybal, nebo ze se za néj stydél a nechtél s nim mit

nic spole¢ného v minulosti.

Objevuji se néjaké konkrétni obtize, kdyZ ma Vojta mentalni postizeni, jakoze tireba

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

Toho je hodné, to bych mohl povidat dlouho.



Pro mé asi nejintenzivnéjsi bylo, kdyz jsem ho vzal na détské hristé a takové jako vyskové,
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 pil pacili a on samoziejmé
tim, Ze se boji vysek, tak a bylo to také prihledné a nebyly tam zadné schody dola a uz viibec

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

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

Ze tam jsme i 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 1 vlastn€ 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 dolti a ze... No prosté to, no...
Byl jste nastvany jenom na sebe nebo taky na néj?

Tak samoziejmé ze 1 na néj, takze prosté meé to prijde banalni, prosté to je détské hiisté pro
déti, tak to snad Vojta musi zvladnout, takze urcité jsem byl nastvanej i na néj. Protoze mé

to proste piijde fakt banalni. Vibec mé nenapadlo, no, ze tam muzou byt n&jaké pak dusledky.

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

délali?

Tak moc jich tam nebylo nebo né&jak Casté, ze by to bylo pravideln¢, ale obCas jsem ho vodil
ze Skoly, teda. To jsem byl je§té maly vétsinou, takze to jsem ho ze Skoly vodil, a to bylo par
set metrd, takze to bylo jesté v poradku, i kdyz Clovék se za néj jakoby stydi jeste tim, jak furt

mluvi, mluvi.

No, a pak obcas, kdyz rodice byli pry¢, tak ho néjak umyt, ze toho se ostatni §titili logicky,

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

Moc ne, ale zaroveri nevim, mé to zas tak nevadilo. No jeli jsme bomby prosté, umyvame se.



Akorat pak ¢lovek vubec nevi, jaky ma pak ru¢nik, takové ty praktické, on vibec nevi, co ma,

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

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

at’ si mamka odpocCine néjaky vylety, zabavit, néjaky vylet, jednodenni taru.

Kromé toho studu, jak jste zminoval, tak prozival jste jeSté néco, kdyz jste délal s nim

tady tyto véci?

Tak obcas 1 to naStvani, ale to bylo asi vSechny ty emoce. Protoze on neni zas tak

problematicky ¢lovek, takze to neni né&jak...

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 Cekali na to, az piijedou ty sedacky, pak jsme jako né&jak nastoupili, pak
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 davat 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 nasilim prosté zvedl tu ty¢ku, 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 zemé pod nohama.
No a stalo se Vam, ze se néjaké Vase pocity k Vojtovi casem zménily?

V détstvi jsem jako k nému citil asi néjaky stud nebo n&jaké vlastné€, ze nebyl to stejné décko,
ten stejny Clovek, se kterym bych si hral, vétSinou jsem se spis za néj stydél a nechtél jsem

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

A pak uz postupem cCasu vlastn€ puberta, jsem se asi taky za néj styd¢l, ale pak uz se to néjak,

jsem to zacal tak vnimat né&jak jinak, ze proste.
Cim si myslis, Ze ta zména byla zpusobena?

Tak asi tim, jak Glovek dospiva, zjistuje. Ze vlastn& svét je plny riznych lidi a plny vlastnd
postizenych lidi a prosté neni se za co stydét a e vlastné je to fajn. Ze prosté Zijeme ve svété,
kde by se méelo n€jak pomahat, kde je spousta takovych lidi a Vojta na tom neni tak §patn¢,

takze nepfijde mi to néjak proti moji srsti.

Jak jste to postizeni Vojtovo vnimal tieba v détstvi?



No, asi ja si to moc jako nepamatuju, ale bylo takové zvlastni, no, vim, ze jsem ze zacatku
vubec 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, ze z toho ma 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 prosté 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 nas Uplné.

Porad, tam jako bylo to soustfedéni na nas.

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

Zménil se néjak vas vztah, kdyz uz jste starsi?

Urcite, ze uz jsem ho pak zacal vic brat na vylety, uz si clovék zacne byt jako vic jisty a za¢ne
se u ngj ucit, co si dovolit, co si nedovolit, jo, i pravé téma chybama, ze ho ¢lovék nékde,
nékam 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 Casu jsem se zacal ucit. UrcCité se to zmeénilo pravé z toho studu: nechci mit s
tebou nic spole¢ného nebo tak, jakoze uz mé to nevadi ho nékam vzit, pfijde mi to praveé fajn

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

J& jsem nad touto otazkou premyslel a uplné nevim, jak na ni odpovedét, ale bych tekl, ze asi
Castecné rodice urcCité, ze jak Clovek vidi néjaky vzor, jak se k nému chova, tak urcité to.
A urcité bych tekl i jako Bible, ze to ma hlavni hodnotu, ze milovat blizniho svého jako sam

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

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

hadani, jako mu to nic neud¢la, spis je lepsi, at’ si prosté vybije tu zlost n€jak, ale obcas jak



tteba tatka se s nim dohadoval prosté¢ a snazil se ho néak presvéd¢it nebo dotahnout ho

k nécemu.
Bych asi nefekl, ze by byly n&jak dusng&jsi. Slo vechno porad v pohods.
No, a mate pocit, ze délali rodice néco pro to, abyste méli s Vojtou hezky vztah?

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

uplné... M¢ do toho nenutila, ze jo.

Ale bylo to asi takové pozitivni tlaCeni z jeji strany, ze byla rada, ze se ho zbavi, ze ho n¢jak

zabavim.
A vzpomenete si, jakym zpusobem 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 zpusobené tim néjak, 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 udélali, ze jsme to zkazili a je to vSechno kvili nam,
néjak se néco stalo, ale pak jsem zjistil, ze vlastn€ to ma od narozeni a ze postupem c¢asu se to

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

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

n¢jaci doktori, takze taky néjak, se to asi nesnazili néjak odborng vysvétlit.

Uz vim, ze je mentalné retardovany, odborn¢é. Myslim, ze tfetiho stupné. Myslim, Ze jo,
ze jsou néjaké tfi stupné€, Ctyfi, nevim, no a ze podle toho to hodnoti, takze to asi vim,
ze prosté, no. A zaroven ho Cloveék n€jak poznava tim zivotem, jaké ma ty vlastnosti a na co je

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

No a myslite si, ze jste s rodi¢i mohl mluvit o vSiem, co Vas ohledné Vojty trapilo? Kdyz
jste tfeba 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 spi§ jsem se ho jako Stitil, ze vlastné s nim nemam nic spole¢ného, Ze to asi nebylo,

ze bych se néjak svéfoval.

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



Ani jsem nem¢l tu potiebu se n&jak svérovat nékomu, pak jsem to bral, ze prosté je to soucast
rodiny a je to néjak, je to muj blizni, takze prost¢ mam ho mit rad, mam byt s nim, chci mu
n¢jak zlepsit ten zivot, takze Clovék déla néjaké kroky, prosté, at' si ten zivot uzije, no,
a zaroven ja sam, se u¢im né&jak piijimat jiné lidi, prosté pfijimat postizené lidi s n€jakym

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 zacal mi tam fvat, ale
zaroven to byla i moje chyba, protoze na semaforu je Spatny algoritmus, takze jsem, bych tam
musel Cekat dal§i 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, ze pak né&jak jsem ho tam musel néjak nechat se vyfvat, ted tam i nékdo volal policii,
ze tam né€kdo fve, pak, kdyz se uklidnil teda a Sli jsme uz dal, tak prave jela kolem policejni
hlidka, tak jsem se bal, ze uz jedou jako na nas, a doufal, Ze nemaji popis, protoze jsem to fakt

nechtél s nima fesit.

N¢éjaké agresivni chovani, ale. No, to jsem pak zjistil, ze vlastné je haklivy na né&jaké

prekracovani téch pravidel, 1 kdyz si to vlastné cloveék neuvédomuje.
A po této situaci reagovali jak?

Praveé po této situaci, tak spis reagovali, ze se snazili Vojtovi n¢jak domluvit, ze snazili se mu
dat n¢jaky trest, jako ze se mé jako zastali pravé pfitom. Praveé to bylo hodné specifické,
jakoze ja jsem dal jako Vojtovi mamku na telefonu, takze ona to s nim né&jak tesila, ze, ze mu
da néjaky trest, v uvozovkach, ze to, at' se uklidni, at posloucha mé. Zdiraznila tu moji

autoritu, Ze to jsem ja, ze mé ma poslouchat.

Akorat pak jsem teda zjistil, Ze vlastné to byla casteCné i moje chyba, ze jsem Sel na Cervenou,
ze vlastn€ 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 treba néjak podporili nebo ze by

se i néjak zajimali o Vas a jak to citite? JakoZe 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 udé€lat lip, ale to se t€zko 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 Casu, takze zaroven chéapu, ze asi udélali to, co mohli a zaroven nebylo
moc co fesit, jako ze né€jaké moje vztahy s Vojtou, jako ze, nebo mij vztah s Vojtou, takze

nebylo asi uplné, ze bych mél mit n&jaké traumata z toho.
Hodnotite néco v tom jejich pristupu jako pozitivni?

Ze vzali tu, n&jak tu vychovu, to vzali prosté, e je to nas &len rodiny, e to neni n&jaky ten,
vyvrhel a ze je ten Clen rodiny prosté¢ s nama. A vzdycky podnikame véci spolu nebo pak
dovolené uz jsme délali prosté samostatné bez ného, protoze zaroven pro né¢j ty zmény
prostedi jsou hodné jako tézké. Takovy, ze pak on Spatné spi tfeba, pak je uplné rozladény

z toho prostredi, ze je nékde jinde.

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

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

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

reality.

Od rodica jsem potreboval... asi ten vétsi zajem ale zase to se t€zko hodnoti, protoze nebyl

jsem s nim tolik.

Ale zaroven prosté jsme velka rodina péti sourozencu, takze t€zko fict, Ze ti rodi¢e maji velky

rozptyl, musi se zajimat o vSechny, takze tézké ted’ka fikat, ze méli mit vic z4jem nebo to.



A co jste od Vojty potieboval?

Jako asi chvili ticha, ze pfestane mluvit. No, a Ze prestane mluvit furt o tom samém, prosté
nekdy prosté upln€ o banalnich a jednoduchych vécech. A furt na to odpovidat a furt... A tim,
ze mu Cloveék odpovi, tak vlastné mu da néjaky podnét k dalsi otazce, takze pak se zase pta,
je to taky nekoneCny mlynek, kdy on se furt pta, ptd. A ja furt nekonecné¢ odpovidam,
odpovidam, odpovidam, at’ se ho zbavim a on porad se pta, porad to n&jak rozviji, rozvétvuje

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

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

pomahali, takze, to nebylo, ze bych délal vSechno ja nebo to.

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

prinesla?

Urcité asi ten jiny pohled na postizené lidi. Najednou to Clovék za¢ne vnimat jinak. To, ze
prosté ti lidi jsou kolem nés, 1 kdyz mnoho lidi se jich jako strani a ted’ na tebe hledi, s kym
to jdes? S jakym prosté poloblaznem... A zaroven té urcité to uci, ze prosté se vlastné neni
za co stydét, ze prosté, Ze je tu prosté€ spousta ruznych lidi s riznyma potizema nebo riznym

mentalnim postizenim, takze 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 fekl, ze opravdu nedivat se na lidi, jako,
Ze jo, tak tam ten divny, a to a snazit se byt n&jaky pratelsky taky, kdybych se nenazval
néjakym odbornikem nebo ni€im, ale prosté mit lasku k t€ém lidem a né&jak je brat. N&ak

kamaradsky, néjak se s tim navazat kontakt.
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