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Uvod
,» Nenecham té potopit. Jsi soucasti mé lodi. “

Valeriu Butulescu

Rodina predstavuje zdkladni jednotku lidské spolecnosti a hraje klicovou roli ve vyvoji
kazdého jedince. V rodinéch, kde je ptitomno dité s mentalnim postizenim, se dynamika vztaht
a role jednotlivych ¢leni vyrazné¢ méni. Tato diplomova prace se zaméiuje na postaveni
sourozence v rodiné s ditétem s mentalnim postizenim, coz je téma, které si zaslouzi hlubsi
nahled a pochopeni.

Sourozenecké vztahy jsou jedny z nejdéle trvajicich vztahi, které clovék v zivoté mé. Pro
intaktni sourozence — tedy sourozence bez postizeni — mulze Zivot s bratrem ¢i sestrou
s mentalnim postizenim piinaSet osobité vyzvy 1 jedine¢né zkuSenosti. Intaktni sourozenci
se Casto stavaji neformalnimi pecovateli, poskytuji emocionalni podporu a nékdy ptebiraji
zodpovéednost, kterd presahuje jejich vék. Na druhé strané mohou zazivat pocity opomenuti,
zérlivosti ¢i zvySeného tlaku na jejich vlastni spéchy.

Motivaci autorky pro vybér tohoto tématu je jeji porozuméni a osobni zkuSenost
s rodinnymi dynamikami, které se tykaji sourozencti osob s mentalnim postiZzenim. Jeji praxe
v pedagogickém prostiedi, kde se setkdva s rodinami, kde cast déti je romského etnika,
jiumoziuje nejen sledovat, ale také prozivat jejich kazdodenni vyzvy a obavy. Casto se setkavé
s tim, Ze zdravi sourozenci jsou automaticky vnimani jako budouci pecovatelé, coz mize mit
negativni dopad na jejich osobni Zivotni plany a svobodu volby. Zamérem diplomové prace
je prispet k pochopeni a zvyseni povédomi o této problematice. Autorka se zaméti na zkoumani
postaveni zdravych sourozencli v rodinach s mentalné postizenymi Cleny a na identifikaci
faktord, které ovliviiuji jejich sourozenecké vztahy. Diraz klade na dillezitost poskytnuti
prostoru a podpory témto sourozencim, aby mohli vyjadfit své vlastni potteby, ptani a obavy,
a to bez pocitu zavazani k budouci péci.

Tato prace si klade za cil podpofit rodie v tom, aby nejen pfipravovali své zdravé déti na
moznost budouci role peCovatele, ale také aby jim umoznili vybudovat si vlastni zivotni plany
a rozhodnuti. Autorka véfi, Ze prostfednictvim své prace prispéje k SirSimu chépani a uznani
potieb zdravych sourozencti v rodinach se ¢leny s mentalnim postizenim a ptispéje k podpote

r

jejich individudlnich potieb a piani.



Cilem prace je ziskat komplexni obraz o tom, jak souziti s dit€tem s mentalnim postizenim
ovlivitiuje postaveni intaktnich sourozencti v rodin¢ a které faktory tuto dynamiku nejvice
ovliviiyji.

Préace je Clenéna do dvou casti, teoretické a praktické. V prvni ¢asti diplomové prace
se zabyvam mentalnim postizenim a souvisejici terminologii, analyzou pfic¢in mentalniho
postizeni a popisem jeho socialnich diisledkii. Nasledn€ se vénuji zkoumani a charakteristice
rodiny, kde jsou sourozenci s mentalnim postizenim, s dirazem na vliv rodinného prosttedi
na tyto sourozence a rtizné pristupy rodi¢ti v této situaci. Posledni ¢ast teoretické prace
se zamétuje na specifika role sourozenct s mentalnim postizenim, jejich vzajemné vztahy,
rizikové faktory a zvlastnosti jejich Zivota, a zdiraziuje ditleZitost podpory téchto sourozencii
ze strany spole¢nosti.

Cilem praktické casti je zjistit, jaké faktory plsobi na intaktni sourozence v rodinéch,
kde je sourozenec s mentalnim postiZzenim, a jak tyto faktory ovliviiuji jejich postaveni v ramci
rodiny. V praktické Casti se prace zabyvd samotnym vyzkumem. Nejprve je formulovan
vyzkumny problém a z néj vyplyvajici vyzkumné otazky. Nasledn¢ je popsana metodika
vyzkumu, ptfi¢emZ je zvolena kvalitativni metoda sbéru dat pomoci polostrukturovaného

rozhovoru. Ziskana data jsou analyzovana pomoci kddovani a metody tvorby témat.



I Teoreticka Cast

1 Mentalni postiZeni

Na uvod této kapitoly je predkladano nékolik vybranych terminologickych vymezeni

mentéalniho postiZeni.

1.1 Vymezeni pojmu mentalni postiZeni

Mentalni retardaci lze definovat jako poruchu vyvoje intelektualnich schopnosti, ktera
se projevuje zejména omezenim kognitivnich, feCovych, motorickych a socialnich dovednosti.
Pri¢iny této poruchy mohou byt prenatdlni, perinatalni nebo ¢aste¢né postnatalni, coz vede
ke snizené schopnosti jedince se ptfizptisobovat (Valenta et al., 2018).

Termin mentalni retardace znamena v piekladu opozdénost rozumového vyvoje (latinsky
»mens“—mysl, rozum a ,,retardace* — opozdénost nebo ,,retardare* — opozd'ovati se) a byl piijat
z mezinarodni nomenklatury podle navrhu Svétové zdravotnické organizace v roce 1959
v Milané. Mentdlni postizeni tvofi jednu z nejpocetnéjSich skupin mezi vSemi zdravotné
postizenymi (Franiok, 2007).

V pribéhu c¢asu jsou odbornici nuceni aktualizovat terminologii, protoZze mnoho
zékladnich pojmu se stava spolecensky nevhodnymi kvili svému pejorativnimu zabarveni.
Osoby s mentdlnim postizenim jsou casto vnimany spolecnosti jako komické nebo
tragikomické postavy, na rozdil od naptiklad nevidomych osob. Vysledkem je, ze pivodné
technické terminy se postupné stavaji naddvkami, jako je naptiklad uchyl, imbecil, idiot nebo
dement. Tento trend nyni zahrnuje i zékladni pojem "mentalni retardace," ktery je povaZzovan
za spoleCensky nepiijatelny, a jeho zmirnéni na "mentalni postizeni" neni v mnoha zapadnich
zemich dostate¢né. Kvili této humanizaci terminologie byly z odborné literatury odstranény
pojmy jako debilita, imbecilita a idiocie, stejné jako nevzdélanost a nevychovanost, nebo utilita
a inferiorita. Z profesniho slovniku také zmizely terminy jako mentdlni defekt. Tento
humanitarni trend 1ze vysledovat zpét k snahdm mezinarodni asociace pro védecké studium
mentalni retardace, kterd jiz na svém prvnim kongresu v Montpellieruv roce 1967 zdlraznila,
ze osoba s mentalni retardaci je predevsim lidska bytost a teprve az na druhém misté je defektni
(Valenta et al., 2012 b).

V soucasné dob¢ se obecné preferuje termin ,,¢lovék s mentalnim postizenim" pied

oznacenim "mentalni retardace". ,,Clovék s mentalnim postiZenim" je povaZovano za vice
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respektujici a nevyvolavajici negativni konotace jako termin ,,mentalni retardace", ktery byl
historicky pouzivan, ale nyni ho spoleénost vnima jako zastaraly a potencialné urazlivy. Clovék
s mentalnim postiZzenim je $irSi termin, ktery zdiraziuje individudlni rozmanitost a respektuje
diistojnost a jedinecnost kazdé osoby. Timto mé byt vyjadiena skutecnost, Ze retardace neni
hlavni soudasti ¢lovéka, ale pouze jednim z mnoha jeho osobnostnich rysi (Svarcova, 2006).

Jak uvadi Valenta a Petras (2012 b), ackoli pojem mentalni postiZeni nema oficialni status
technického terminu, je Siroce pouzivan, zejména ve specialni pedagogické a poradenské praxi,
kde ma urcitou legislativni oporu. V kontextu Skolského zadkona je tento termin explicitné
pouzivan a v praxi se promitd do riznych instituciondlnich a implementa¢nich oznaceni.
Ve zdravotnictvi se termin mentalni postizeni pouZivé jako synonymum pro mentélni retardaci,
avSak ve Skolstvi miize byt chapan §iteji, coZ se odrazi v kazdodenni praxi. To se tyka zak,
ktefi maji niz$i kognitivni schopnosti a nezvladaji naroky bézné Skoly, aniZ by byli mentéalné
retardovani. Svétova zdravotnicka organizace pravidelné reviduje klasifikaci nemoci, vcetné
dusevnich poruch, v souladu s védeckym pokrokem. V ramci MKN-10 jsou stupné¢ mentalni
retardace urCovany na zékladé posouzeni struktury inteligence a schopnosti adaptability, a to

orienta¢né1i inteligenénim kvocientem a mirou zvladani obvyklych socialné -kulturnich naroku.

1.2 Nejcastéjsi priciny mentalniho postiZeni

Existuje fada obort jako je naptiklad pediatrie a détska neurologie, genetika, neurovéda,
enviromentalni epidemiologie, které se zabyvaji vyzkumem pfi¢in mentdlniho postiZeni.
Vsechny tyto obory spolupracuji a integruji své poznatky a ptistupy k pochopeni pficin
mentalniho postizeni a k vyvoji Iépe cilenych preventivnich opatieni a terapii.

., Priciny mentalni retardace byvaji kategorizovany podle ruznych klicii, hovori se
o pricindch vnitrnich — endogennich, ¢i vnéjsich — exogennich, o mentalni retardaci vrozené ci
ziskané, o vilivech prenatalnich (piisobicich pred porodem), perinatalnich (pusobici béhem

porodu a kratky cas po ném) a postnatalnich (piisobicich v prubéhu Zivota) “ (Valenta et al.,

2018, s. 63).

1.2.1 Endogenni priciny
Endogenni pfi¢iny mentalniho postizeni, zahrnujici genetické a dédi¢né faktory, jsou
ptitomny jiz v pohlavnich buiikach, jejichZ spojenim vzniké novy jedinec. Tyto pficiny zahrnuji

genoveé mutace a chromozomové aberace. Mnozi odbornici tvrdi, Ze dédi¢nost hraje vyznamnou
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roli ve vzniku mentalni retardace. Polygenni dédi¢nost se podili z 80—85 % na vzniku leh¢ich
forem mentalni retardace, zatimco u tézkych forem se dédi¢nost podili ptiblizné 25 %
(Kozékova et al., 2013).

Mezi nejznaméjsi chromozomalni aberace patifi Downlv syndrom, ktery je zptisoben
nadbytecnym 21. chromozomem (trisomii) a casto souvisi s vys§im vékem matky. Dédicné
vlivy zahrnuji nejen nemoci zdédéné po predcich, zejména metabolické poruchy, které
postupné zpusobuji mentalni postizeni, ale také situace, kdy dité od rodict zdédi nedostatek
talentu pro uréité ¢innosti. (srov. Franiok in Svarcova, 2006).

Podle Valentovy a Miillerovy studie (in Kozakova et al., 2013) intelektové schopnosti
novorozence nejsou jednoduchym priamérem inteligence jeho biologickych rodict. Fenomén
znamy jako "regrese ke stiedu" zplsobuje, ze inteligence déti velmi inteligentnich rodica
je obvykle niz$i nez inteligence rodici, zatimco inteligence déti rodic¢t s nizsi nez primérnou

inteligenci byva vyssi.

1.2.2 Exogenni pfic¢iny

Exogenni pfic¢iny maji sviij ptivod ve vnéjSim prosttedi. Tyto faktory mohou pusobit
béhem tehotenstvi, dobé porodu, v raném détstvi i v dospélosti. Mohou byt rovnéz Cinitelem
spoustéjici projevy dédiénych patologii nebo mohou modifikovat jejich pribéh (Svarcova,
20006).

Z pohledu asového rozvrzeni se exogenni faktory, které prispivaji k mentalnimu postizent,
rozd¢€luji do tfi hlavnich etap: prenatélni, perinatalni a postnatalni (Zvolsky in Vitkova, 2004).

Kozédkova ve své knize (Kozakova et al., 2013) uvadi prenatélni pficiny, které ovliviiuji
vyvoj od poceti do narozeni, zahrnuji riizné faktory:

1. Blastopatie, coz je poskozeni zarodku, které mize byt zplisobeno riznymi faktory,
véetné¢ infekénich onemocnéni, expozice primyslovym toxickym latkam,
nedostatecné vyzivy, zatfeni atd. Tyto faktory mohou vést k riznym syndromtim.

2. Embryopatie, coz jsou poruchy ve vyvoji zarodku od 15. dne téhotenstvi do konce
ttetiho mésice, tedy béhem obdobi organogeneze.

3. Embryopatie z psychogennich faktorti - emocionalni stres matky v obdobi po poceti
muze vyvolat hormondlni zmény nebo vést k hypoxii plodu.

4. Embryopatie vznikajici z nedostatecné vyzivy - nedostatecny piisun potiebnych

Zivin.

9]

Embryopatie zptisobené toxickymi latkami.
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Perinatélni pticiny, které piisobi kratce pied, béhem a kratce po porodu, hraji vyznamnou
roli mezi faktory ovliviiujicimi vyvoj ditéte. Pfed€asny porod patii mezi vazné rizikové faktory,
avSak 1 pfi porodu v plném terminu se mohou vyskytnout komplikace jako poruchy krevniho
ob¢hu, hypoxie nebo asfyxie, které mohou zplisobit poskozeni centralni nervové soustavy.
Porodni cesty ¢i abnormality plodu mohou také ptispét k riziku poskozeni béhem porodu.
Postnatalni pfiCiny jsou charakterizovany multifaktoridlnim plisobenim. Mezi né patfi
biologicka poskozeni zplsobend virovymi onemocnénimi, jako je meningoencefalitida
a psychosocidlni poskozeni vyvolané negativnimi vlivy prostfedi, které mohou vést
k neur6zam, emo¢nim a smyslovym deprivacim, naruSeni socidlnich vztahti a celkovému
mentalnimu a socidlnimu zhorSeni (Kozdkova et al., 2013).

Nasledujici seznam uvadi nejcastéjsi pti¢iny mentalniho postiZeni:

1. Nasledky infekei a intoxikaci, jako jsou prenatalni a postnatalniinfekce a intoxikace,
véetné toxoplazmozy.

2. Nasledky urazt nebo fyzikalnich vlivi, véetné mechanického poskozeni mozku pii
porodu a postnatalniho poranéni mozku.
Poruchy vymény latek, rastu a vyzivy, jako jsou fenylketonurie a kretenismus.
Makroskopické 1éze mozku, jako jsou novotvary, degenerace a postnatalni skler6za.

Nemoci a stavy zpiisobené prenatalnimi vlivy.

3
4
5
6. Anomalie chromozomd, v€etné Downova syndromu.
7. Nezralost a stavy pfi nezralosti.

8. Vazné duSevni poruchy.

9. Psychosocialni deprivace vlivem neptiznivych sociokulturnich podminek.

10. Jiné a nespecifické etiologie.

Tato klasifikace je zaloZena na studiich a vyzkumech provedenych Svarcovou (in Kozakova et

al., 2013).

K vné¢j$im faktorim, které ptispivaji k mentalnimu postizeni, patii i extrémni socialni
podminky, ve kterych dité vyrtsta. Tyto podminky mohou ovlivnit zrani mozkovych bunék
a rozvoj kognitivnich schopnosti az o 10-20 bodu inteligen¢niho kvocientu, jak uvadi soucasna
literatura. Konkrétné to znamend, ze nedostatecna péce, nestabilni rodinné vztahy, finan¢ni
tisenl a kulturni rozdily maji spojitost s vyvojem a riistem nervové soustavy ditéte. Dalsi faktory

z prostiedi zahrnuji rizné nemoci matky béhem téhotenstvi, nevyhovujici vyzivu matky,

13



komplikace pti porodu, infekce dité€te v raném détstvi, nevhodnou vyZzivu novorozence a urazy
spojené s krvacenim do mozku. Tyto faktory mohou byt pfi¢inou riznych stupnit mentalniho
postizeni, od mirného po zavazné (Zvolsky in Vitkova, 2004).

Podle Vagnerové (in Svarcova, 2006) mentalni postizeni ¢asto vznika v disledku
kombinace geneticky podminéné nizsi intelektualni kapacity a nedostate¢né stimulace nebo
dokonce zanedbani ve vychove. Tyto déti Casto pochazeji z rodin, kde jsou oba rodic¢e podobné
znevyhodnéni a jejich uroven intelektualnich a vzdélavacich schopnosti je nizka. Vyvojové
prostiedi v takové rodiné byva ¢asto neinspirativni a chudé na stimulaci. Titorodice ovliviuji
své déti neprizniveé ve dvou smérech. Détem predavaji geneticky méné vyhodné predispozice
pro rozvoj kognitivnich schopnosti. Nemohou jim poskytnout dostatecné podnétné prostiedi,

protoZze sami nemaji dostatek intelektudlnich schopnosti.

1.3 Kilasifikace mentalniho postiZeni

V odborné literatuie se prezentuje nékolik rtiznych moznosti klasifikace mentéalniho
postiZzeni. Autofi jako Valenta, Miiller a Franiok ptedstavuji rizné metody klasifikace, které
zahrnuji etiologickd, symptomatologickd a vyvojova kritéria podle zavaznosti mentélniho
postizeni a miry podpory, kterou jedinec potiebuje k co nejbéznéjsimu zplisobu zivota.

Pro ucely této prace jsem zvolila nejrozsifenéj$i a nejcastéji pouzivanou klasifikaci
mentéalniho postiZeni, kterd je zalozena na stupni postiZeni.

Jak popisuje ve své knize Valenta et al. (2012b), v ramci MKN-10 jsou stupné mentélni
retardace urCovany na zaklad¢ posouzeni struktury inteligence a schopnosti adaptability, a to

orienta¢né i inteligen¢nim kvocientem a mirou zvladani obvyklych socialné-kulturnich naroku.

Stupné mentalni retardace podle MKN-10 (Valenta et al., 2012b) jsou:
- F70 Lehka mentalni retardace (IQ 50—69, drive debilita)
- F71 Stiedné tézka mentalni retardace (1Q 3549, diive imbecilita)
- F72 Tézka mentalni retardace (1Q 2035, dfive idioimbecilita, prosta idiocie)
- F73 Hluboké mentélni retardace (IQ do 19, dfive idiocie, vegetativni idiocie)
- F78 Jind mentélni retardace

- F79 Nespecifikovana mentalni retardace
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Navic MKN-10 rozliSuje chovani u klientli s mentalnim postizenim ptidanim dalsi ¢islice
za tecku, ktera vyjadiuje stupeii postizeni chovani:
- 0 —z&dné ¢1 minimalni postiZeni chovani
- 1 —vyrazné postiZzeni chovani vyzadujici intervenci
- 8 —jina postizeni chovani

- 9 —Dbez zminky o postizeni chovani

Jak uvadi Svarcova (in Kozakova et al., 2013) literatufe nalezneme souhrnné informace
o klinickych projevech mentalniho postiZzeni, které zahrnuji:
- Zvysenou zavislost na rodi¢ich a jinych osobach.
- Infantilni osobnostni rysy.
- VyS$8i nachylnost k uzkosti, neurotickym reakcim a pasivite.
- Tendenci konformovat se skupinou.
- Sugestibilitu a rigiditu chovani.
- Nedostatky v osobni identifikaci a formovani vlastni identity.
- Opozdény psychosexualni vyvoj.
- Nerovnovahu mezi ambicemi a vykony.
- Vys$i potiebu uspokojeni a jistoty.
- Potize v interpersonalnich vztazich a komunikaci.
- Omezenou ptizpusobivost socidlnim a Skolnim narokim.
- Impulzivitu, hyperaktivitu nebo zpomalenost chovani.
- Emocni labilitu a citovou vzrusivost.
- Poruchy kognitivnich procest, jako je zpomalend chapavost, jednoduchost asudkii
a problémy s paméti.
- Omezenou schopnost komparace a vyvozovani logickych vztahi.
- Nedostate¢nou pozornost a snizenou schopnost sousttedit se.
- Omezenou slovni zdsobu a obtiZe s vyjadfovanim.

- Poruchy vizuomotorické koordinace a pohybové schopnosti

Definovani jednotlivych stupni mentalniho postizeni neni jasné stanoveno. Nejcastéji
pouzivanym ukazatelem trovné inteligence je inteligentni kvocient (IQ), ktery ptedstavil
Wiliam Stern. 1Q vyjadiuje vztah mezi dosazenym vykonem v ulohach odpovidajicich urcité

urovni vyvoje (mentalni vék) a skutecnym vékem jedince. Poskytuje celkovy pohled na intelekt
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jedince, avSak nezohlediiuje individudlni charakteristiky osob s mentdlnim postizenim

(Svarcova, 2006).

1.3.1 Lehké mentalni postiZeni

Lehkéd mentalni retardace miize byt asto ovlivnéna negativnimi vnéjSimi faktory, jako je
nedostatecna podpora ve spolecnosti a nedostatek stimulace v détstvi. Do 3. let mizeme
pozorovat jen lehce se opozdujici nebo zpomaleny psychomotoricky vyvoj, napadnéjsi
problémy vznikaji az mezi tfetim az Sestym rokem (Pipekova, 2006).

Vétsina jedinct s touto formou retardace dosahuje plné nezavislosti v béZznych Zivotnich
dovednostech, jako je stravovani, osobni hygiena a oblékéni, 1 kdyz miZze dochazet k mirnému
zpozdéni v jejich rozvoji. Opozdéni ve vyvoji obvykle neni patrné ithned po narozeni a mize
se stat zfejmym az v pozdéjSim véku. Diagndza lehké mentélni retardace se obvykle provadi
az v predskolnim nebo Skolnim véku, kdy dité¢ zacne projevovat problémy v akademickych
schopnostech, zejména pii praci s abstraktnimi a logickymi koncepty. VétSina jedinct s touto
formou retardace je schopna vykonavat jednoducha zaméstnani a interagovat v socialnim
prostiedi bez vyznamnych obtizi. Vzhledem k tomu, Ze socialni interakce neklade velky dtraz
na akademické znalosti, lehkd mentalni retardace nemusi zptusobovat vazné problémy
ve spolecenském kontextu. Osoby s touto formou retardace casto dokazou efektivné
komunikovat a zapojit se do béznych konverzaci, ackoli vyvoj jejich feci mize byt opozdén
(Svarcova in Kozékova et al., 2013).

Tato skupina tvoii 4/5 osob s mentalni retardaci (80%). Lehkd mentalni retardace

se vyskytuje asi u 2,5% populace (Vitkova, 2004).

1.3.2 Stfedné téZké mentalni postiZeni

v

Velka vétsina jedincti se stiedné tézkou mentalni retardaci miva obvykle organické piiciny
svého postizeni. Vyzkumy v oboru ukazuji, Ze charakteristiky vyvoje déti se stfedni mentalni
o schopnost komunikace, vétSina jedinct s touto formou postiZzeni prokazuje urcity pokrok
v navazovani kontaktu a komunikaci s ostatnimi. U téchto osob je zpozdéni v porozumeéni
obsahu fe¢i a ve vyvoji slozky vyjadfovani fe¢i pozorovano z hlediska vyvoje (Lechta in

Kozakova et al., 2013).
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., Nékteri dosahuji vyssi urovné v dovednostech senzoricko-motorickych nez v ukonech
zavislych na verbalnich schopnostech, zatimco jini jsou znacné neobratni, ale jsou schopni
socidlni interakce a komunikace “ (Svarcova, 2006, s. 35).

Existuji rozdily v rozvoji fe¢i mezi jednotlivymi lidmi s timto typem postiZeni. Zatimco
nékteii mohou vést konverzace verbalné nebo pomoci alternativnich forem komunikace, jini
se mohou potykat s vyjadienim svych potieb. Nékteti jedinci s timto postizenim se mozna
nikdy nenauci mluvit, ale mohou porozumét slovnim instrukcim a naucit se pouzivat gestikulaci
a jiné formy nonverbalni komunikace (Lechta in Kozakova et al., 2013).

Re¢ lidi s timto typem postizeni byva ¢asto jednoducha, malo obsahova, agramaticka
a zalina se rozvijet az v predikolnim véku. Casté jsou potiZe s artikulaci a chapanim situaci.
Pokrok ve vzdélavani a vychové je u té€chto déti omezeny, Casto se omezuji na zakladni
dovednosti jako Cteni, psani a pocitani. Pfi vyuce Cteni je Casto pouzivana metoda globalniho
¢teni (Kozakova et al., 2013).

Tyto déti plni povinnou Skolni dochdzku na zékladnich $kolach specidlnich, kde jsou
vzdélavany podle specialnich vzdélavacich programt (SVP dil II). V dospélosti je ziidka
mozny Gplné samostatny Zivot (Svarcova, 2006).

Vychova se ¢asto zaméfuje na rozvoj motorickych dovednosti, ale obtizn¢ si osvojuji
abstraktni pojmy V dospélosti jsou lidé s timto postizenim obvykle schopni vykonavat
jednoduchou manualni praci, ale Casto pottebuji podporu nejen v praci, ale také pii vedeni
domacnosti a jinych aspektech samostatného Zivota (Kozdkova et al., 2013).

»Prave detem a dospélym osobam se stiednim stupném mentdlniho postizeni by se mélo
dostat ze strany nasi spolecnosti nejvice pozornosti, protoze v minulosti byli tito jedinci znacné
opomijenou skupinou mentalné postizenych* (Franiok, 2014, s.16).

Vyskyt téchto jedinct v celkové populaci osob s mentalnim postizenim je priblizné 12 %

(Vitkova, 2004).

1.3.3 Tézké mentalni postiZeni

U dospélych osob s timto stupném postizeni je orientaéni mentdlni vék obvykle
ve vékovém rozpéti 3 az 6 let (Vitkova, 2004).

Tézka mentéalni retardace Casto souvisi s télesnymi postizenimi a neurologickymi
onemocnénimi, véetné epilepsie, a v nekterych ptipadech i s psychiatrickymi poruchami

(Svarcova, 2006).
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U osob s tézkou mentalni retardaci se €asto vyskytuji vyznamné motorické poruchy
a pridruzené¢ vady. Neuropsychicky vyvoj byvéa silné omezeny, a senzoricko-motorické
schopnosti jsou jen casteCné rozvinuté. Specifika psychomotorického vyvoje jsou
pozorovatelnd jiz v pfedSskolnim véku, a moZnosti sebeobsluhy jsou vyrazné a dlouhodobé
omezené. U déti s t€Zkou mentalni retardaci je feCovy vyvoj zpozdény na predieCové tirovni.
Re¢ u téchto déti mize bud’ vibec nevzniknout, nebo zistava na Grovni zakladnich projevi,
jako jsou instinktivni hlasové reakce, které se mohou meénit v zavislosti na jejich emociondlnim
stavu nebo potieb¢ (Klenkova in Kozékova et al., 2013).

I pfesto, Ze jsou moznosti vychovy a vzdélavani jedinct s tézkou mentélni retardaci
vyrazné omezeny, zkuSenosti naznacuji, Ze pfiméfena a systematicka rehabilita¢ni, vychovna
a vzdelavaci péce miize mit vyznamny pozitivni vliv na rozvoj jejich motoriky, kognitivnich
schopnosti, komunika¢nich dovednosti, samostatnosti a celkového zlepSeni jejich Zivotni
kvality. Pfi pravidelné vychovné péci (Casto v ramci specialni zakladni Skoly s pouzitim
rehabilita¢nich vzd€lavacich programil) jsou schopni provadét urcité jednoduché ukony
(Svarcova in Kozékova et al., 2013).

Ve skolské legislative je diilezité zohlednit, Ze u téchto jedincti se psychické schopnosti,
vcetné mysleni, Casto rozvijeji az v dospélosti, pokud jsou jim poskytnuty vhodné podnéty
(Franiok, 2014).

Jedinci s tézkou mentalni retardaci tvoti 7 % z celkového poctu osob s touto diagndézou

(Vitkova, 2004).

1.3.4 Hluboké mentalni postiZeni

Osoby s hlubokou mentalni retardaci vykazuji znaéné omezeni ve vSech aspektech
osobnosti. Jsou Casto neschopny pln€ porozumét pozadavkiim nebo instrukcim a nedokazi
se jim dostat. Jejich neuropsychicky vyvoj je celkové omezeny, s minimélni kapacitou v oblasti
senzomotoriky, a 1ze je vést k pouze nejzakladnéj$im hygienickym navykiim a dovednostem
sebeobsluhy. Pfi optimadlnim vedeni je mozné dosahnout pouze zakladnich zrakové
prostorovych orienta¢nich dovednosti a za pfisného dohledu se mohou castecné zapojit
do praktickych sebeobsluznych tkonii. Bézné se u nich vyskytuji zdvazné neurologické
a telesné poruchy ovlivilujici pohybové schopnosti, Casto doprovdzené zavaznymi
senzorickymi a motorickymi postizenimi, epilepsii a omezenim zrakového a sluchového
vnimani. Typické jsou také tézké formy pervazivnich vyvojovych poruch, zejména atypicky

autismus. Casté jsou problémy v afektivni sféie a sebeposkozovani. Osoby s hlubokou mentalni
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retardaci vyzaduji nepietrzitou péci i v zdkladnich Zivotnich potitebach. Vétsina jedincl
s hlubokou mentalni retardaci je bud’ imobilni nebo mé vyrazné omezené pohybové schopnosti.
Casto trpi inkontinenci a vykazuji stereotypni mimovolni pohyby celého téla. Jejich schopnost
pecovat o zakladni potteby je minimalni a vyZzaduji kontinualni pomoc a dohled. MoZnosti
jejich vychovy a vzdélavani jsou velmi omezené (Kozakova et al., 2013).

U téchto jedinct je bézna zakladni neverbalni komunikace a urcitd mira socialniho
chovani. Vzhledem k jejich nizkému mentalnimu véku, ktery je obvykle pod 18 mésict, nejsou
schopni symbolického mysleni, napiiklad nerozpoznavaji obrazky (Cadilova et al., 2007).

Povinnou $kolni dochazku obvykle absolvuji v rehabilitacnich tfidach zakladnich §kol
specialnich. V populaci lidi s mentalnim postiZzenim pfedstavuji jedinci s touto diagnoézou 1 %
(Vitkova, 2004).

1.4 Socialni vyznam mentalniho postiZeni

Osoby s mentalnim postizenim jsou v soucasné¢ dobé povazovany za rovnocenné ¢leny
spole¢nosti amély by mit stejna prava a ptilezitosti jako vSichni obcané. Tato prava by jim méla
zaruéit plnohodnotny Zivot v nasi spole¢nosti (Cerna, 2015).

Jedno z téchto prav je pravo na svobodu projevu, coZ znamend moznost vyjadiovat své
nazory, mySlenky a pocity bez strachu z diskriminace ¢i odsouzeni. Dalsi z prav nas vSech
je pravo na vzdélani, které ma zarucit pfistup ke kvalitnimu vzdélavani odpovidajicimu
schopnostem a potfebam. V podminkdch osob s mentalnim postizenim by toto pravé mélo
pomoci s osvojenim schopnosti, které jim pomohou ziskat nezbytné schopnosti a dovednosti
pro proziti co nejkvalitnéjSiho Zivota. Stejné tak je velmi dilezité, misto a moznost ticastnéni
se na pracovnim trhu a plné zapojeni do ekonomického a spolecenského zivota. Tyto zakladni
svobody jsou kli¢ové pro to, aby osoby s mentalnim postizenim mohly zit nezavisle a diistojné
a aby mohly pfispivat k rozmanitosti nasi spole¢nosti (Ptiloha ¢. 2 Deklarace OSN O pravech
lidi s mentalnim postiZzenim).

Ale ne vzdy tomu tak je, jak uvadi Vagnerova (2008, s. 189): ,,Zdravotni postiZeni
je trvalouvlastnostijedince, ktera byva socidlne napadna a znevyhodnujici, proto mize byt pro
postizeného zarazeni do spolecnosti zdravych obtizné. *

V nékterych situacich mtze byt trvalé postizeni vniméno jako socialni stigma. Pokud
k tomu dojde, tak neni az tolik daleZzité samotné fyzické nebo psychické omezeni, jako spise
zpisob, jakym jsou jednotlivei s postizenim vnimani, hodnoceni a zda jsou na zékladé¢ toho

integrovani do spolecnosti (Vagnerova, 2014).
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Takovy pfistup mize vést k tomu, Ze mnoho lidi s postizenim dava prednost zivotu v
osaméni a izolaci, protoze se vyhybaji spoleCenské interakci. Pro tspé$né zaclenéni jedinct
s mentalnim postizenim do spole¢nosti je proto zasadni odstranit pfedsudky a stereotypy,
které vici nim existuji. Je nezbytné aktivné pracovat na zméné€ postojil vétsinové spolecnosti

k témto lidem (Vagnerova, 2014).
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2 Rodiny déti s mentalnim postiZenim

Rodina ptedstavuje spolecenstvi osob, ktefi sdileji spole¢nou minulost, pfitomnost
a budouci plany a jsou propojeni prostfednictvim vztahli mezi sebou (Sobotkova, 2012).

»V kazdé rodiné znamena narozeni ditéte vyznamnou zménu, na kterou se vsichni jeji
clenové riizné adaptuji*‘ (Pajer, 2009, s. 42).

V pfipadé narozeni ditéte se zdravotnim postizenim dochdzi k zéasadnimu zasahu
do ustalené dynamiky rodiny. Vedle zvySeného stresu, ktery tato situace pfinasi, rodina ptijima
zcela novou socialni identitu, coz vyzaduje nezbytné Gpravy v organizaci rodinného Zivota
a zivotniho stylu (Vagnerova, 2014).

Tali Heiman (2002) se ve své studii zabyvala perspektivami rodic¢ti déti s rozumovym,
fyzickymi nebo vzdélavacimi obtizemi. Bylo provedeno 32 rozhovort s rodici, zamétenych
na jejich minulé, soucasné a budouci zptisoby zvladani situace. Zkoumané otdzky se tykaly
ruznych aspektd rodinné dynamiky, v€etné reakci rodicl na diagnézu ditéte, vzorct rodinného
nastaveni, podpory rodiny a vyuzivanych sluzeb, jakoz i pocitl a budoucich ocekavani rodict.
I kdyZ mnoho rodi¢ti muselo provést zmény ve svém socidlnim Zivoté€ a vyjadiilo vysokou miru
frustrace a nespokojenosti, mnozi se snazili udrzet svou béZnou rutinu. VétSina rodich
zduraznila potiebu silné viry v dité a jeho budoucnost, optimistického vyhledu a realistického
piijeti postizeni. Studie poukazala na dulezitost socidlnich programii a podpory a potiebu

efektivnich intervencnich programii.

Bazalova (2014) uvadi nasledujici faze, kterymi rodice prochézeji pii vyrovnavani
se s narozenim ditéte s postizenim:
- Faze Soku a popieni — toto obdobi se vyznacuje intenzivnimi emoc¢nimi reakcemi
a odmitanim situace. Rodice ¢asto hledaji n€koho, koho by mohli obvinut se vzniklé
situace a nepfijimaji mozné informace, jak pecovat o své dité.
- Faze bezmoci — bé¢hem tohoto obdobi rodice zazivaji izkost ohledné reakci své
rodiny a okoli na jejich dité. Nékteti z nich rovnéz bojuji s pocity viny.
- Faze postupné adaptace — v této fazi zacinaji rodiCe projevovat zdjem
o budoucnost svého ditéte a aktivné shromazduji informace. Nékteti mohou
zareagovat Unikové, napifiklad umisténim ditéte do instituciondlni péce nebo
rozvodem. Nékteii rodi¢e naopak obétuji sviij ¢as a energii ve prospeéch svého ditéte,

poskytuji pomoc jinym rodindm nebo se angazuji v neziskovych organizacich.
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Jak uvadi Valenta et al. (2012a), dalsi z moznych faktort, které plisobi na to, jak budou
piijimat informace o narozenim ditéte s postizenim je, jakym zpusobem je tato informace

podéna rodic¢tim. Pti sdélovani takovychto informaci je dilezité dodrzovat nasledujici principy.

- Zpravu by mél rodi¢im predat kolektiv odbornikl, ktery zahrnuje pediatra,
psychologa a socialniho pracovnika. Tento tym je schopen rodicim poskytnout
pomoc a odpovédi na jejich otazky.

- Oba rodice by méli byt informovani o nepfiznivé zprave soucasné a co nejdiive.

- Béhem prvniho setkdni by mély byt rodi¢im predany pouze klicové a ovéiené
informace. Podrobnosti jsou zpravidla sdélovany az v dalSich setkanich.

- Rodic¢e by méli byt informovani o moznostech, které maji k dispozici, aby se necitili
v této situaci bezmocni.

- Rodice by méli mit moznost klast pfipadné otazky.

- Na konci setkdni by méli rodic¢e védét, ze budou mit i nadale podporu ze strany

odborniku.

Havelka a BartoSova (2019) ve své knize uvadi zZe, kazdy rodi¢ touzi po tom, aby se jeho
déti mély rady, spole¢né¢ si hraly a vziajemné se podporovaly. Déti se obvykle hadaji,
postiouchaji a soutézi mezi sebou, coz jim pomaha procvicovat chovani a reakce, které¢ budou
pouzivat v budoucich mezilidskych vztazich. Rivalitu zazivaji déti jak v rodindch intaktnich,
tak 1 v rodinach, kde je dité s postizenim. V rodinach s ditétem s postizenim se Casto setkadvame
s nékolika oblastmi, které mohou podporovat rivalitu kviili jejich nerovnovaze. Jednou z téchto
oblasti je rozd€leni pozornosti, a druhou problematickou oblasti jsou ¢asto rizna pravidla pro

jednotlivé déti.

2.1 Funkce rodiny

Vztahy, do kterych se rodime, se béhem zivota vyvijeji. Nékteré se Casem oslabuji nebo
zanikaji, zatimco jiné zlstavaji silné a stabilni po dlouha léta. Nejvyznamnéjsi a nejtrvalejsi
vztahy jsou casto ty rodinné, které nas podporuji béhem nasich Zivotnich krokl. Rodina
je prostfedim, kde se rozvijime a stavame se lidskymi bytostmi. Prostfednictvim interakci
s blizkymi se dité uci regulovat své emoce, rozumét svému vnitinimu svétu a osvojovat si
socidln¢ pfijatelnd chovani. ZkuSenosti s rodinou formuji naSe ptedstavy o svété a jeho

fungovani. Dospéli v rodin€ napliuji své rodiCovské touhy, uspokojuji sexudlni potieby
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a hledaji emocionalni naplnéni. Rodinné vztahy néas ovliviuji v kazdém véku (Vyrost et al.,

2019).

V poslednich desetiletich doslo k vyznamnému vyvoji v oblasti rodovych roli. Tyto

dynamické zmény ptinaseji nové vyzvy pro jednotlivce i rodiny. Soucasnym trendem je znacna

ruznorodost v uspofadani rodinného zivota. Tradi¢ni rodinné modely ustupuji a nahrazuji

je nové formy, jako jsou domacnosti s jednim rodic¢em, souziti bez siiatku nebo homosexualni

partnerstvi. Tato rozmanitost vytvaii pestrou mozaiku soucasnych rodin (Walsh, in Vyrost et

al., 2019).

Podle Vitkové (2004) jsou funkce rodiny vnimany jako ukoly, které rodina provadi jak

vici sobé, tak vaci spolecnosti. I pies ur¢itou nejednotnost mezi jednotlivymi autory jsou

obecné uznavany Ctyii zakladni funkce rodiny:

Reprodukéni funkce - Rodina byla a stile je jednim z nejb&ZnéjSich
a nejrozsifenéjSich diivodl pro existenci rodiny. Nicméné v poslednich letech, diky
pokroku v oblasti genetiky a mediciny, rodina ztraci svou primarniroli jako struktura
pro zachovani lidského rodu a zajisténi potieb ditéte a jeho zdravého vyvoje. Stale
Castéji je vnimdna jako socidlni entita, kterd slouzi k uspokojovani potieb vSech
svych ¢lend, bez ohledu na jejich vék.

Materialni funkce - V minulosti méla materialni funkce rodiny vétsi dilezitost nez
v soucasnosti. Slabsi ¢lenové rodiny a déti byli zcela zavisli na materialni podpote
produktivnich ¢lenti. V piipadé, ze rodina selze v poskytovani materidlniho
zabezpeceni, funguje ve spolecnosti dobte fungujici systém socialnich podpor.
Vychovna funkce - Rodina slouzi jako prosttedi, ktery ditéti poskytuje zakladni
orientaci v okolnim svété a vybavuje ho vSim potfebnym pro bezproblémové
zacClenéni do spolecnosti. Vychovnd funkce je povazovana za velmi dulezitou
a obtizné nahraditelnou. Rodina pfedstavuje zcela unikatni prostiedi pro formovani
postojli k okolnimu svétu, vztahiim a vlastni identité.

Emocionalni funkce - Je unikatni a nenahraditelna funkce rodiny. Emocionalni
funkce rodiny neni omezena v€kem clenli rodiny. Potfeba podpory, pomoci
a bezpeci, touha po klidu a uvolnéni, sdilena historie, divéra a intimnost jsou

dalezité pro vSechny vékové skupiny.
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2.2 Vychova v rodiné

Souziti se sourozencem s postizenim miize nékdy zptsobit negativni psychické dopady
na intaktniho sourozence, jako jsou uzkost, stres a emocionalni problémy. Hlavni oblasti,
kde mohou nastat problémy s adaptaci, zahrnuji nedostatek informaci o sourozencove postizeni,
nedostatecnou podporu od rodi¢l, zmény v rodinném fungovani a potize spojené s chovanim
sourozence. Rodice Casto jednaji s ditétem s postizenim odlisn€, coz pfinasi vétsi toleranci
k jeho chovani. Pokud rodice tyto rozdily dostatecné nevysvétli zdravému sourozenci, mize
to negativné ovlivnit kvalitu jejich vztahu nebo schopnost intaktniho sourozence zvladat vlastni
emoce a chovani (Havelka a Bartosova, 2019).

Rodice déti s postizenim ¢asto vnimaji negativni dopad onemocnéni svého ditéte na
rizné aspekty rodinného Zivota, véetné téch zakladnich. Dochazi k omezeni asu vénovaného
spoleénym rodinnym aktivitdm a zaroven se zvySuje potieba detailniho planovani
1 jednoduchych ukoll, coZz omezuje flexibilitu rodinného Zivota. Moznost vychazek a vyleti
se vyrazn¢ snizuje, stejn¢ jako moznost ucastnit se spolecenskych akci. To vSe omezuje Cas,

ktery mohou rodice vénovat zdravému sourozenci (Havelka a BartoSova, 2019).

2.3 Vychovné pristupy rodic¢a k ditéti s mentalnim postiZenim

Pii vychové ditéte se zdravotnim postizenim a jeho zdravého sourozence je kliCové,
jak rodi¢e komunikuji se svym zdravym potomkem. Primarné¢ by mu meéli poskytnout
dostatecn¢ informace o postizeni jeho sourozence, vcetné projevi, 1€cby a dusledkt. Méli by
s nim oteviené hovotit o problémech a sdilet s nim i negativni zkusenosti, jako jsou naptiklad
posméchy ve skole, a aktivné mu pomahat s jejich feSenim. Je dilezité vyhradit si pro své
zdravé dité dostatek Casu, ktery vénuji pouze jemu. Rodi¢e by méli pravidelné¢ komunikovat
o obavach a pocitech svého ditéte a v ptipadé potieby hledat dalsi déti s podobnym problémem,

coZ je dobré pro sdileni zkuSenosti (Bazalova, 2014).

Vychovné styly dle Langmeiera a Krej¢itové (2006):
- Rodice, ktefi své dité rozmazluji, se Casto ptilis pripoutavaji k jeho osobé, obavajice
se, ze by se jim mohlo vzdalit. Tento strach vede k tomu, ze nedovoluji ditéti
postupné¢ ziskavat nezavislost. Neptikladaji mu zadné néaroky, ale spise se podtizuji

jeho pfanim a naladam, ¢asto mu ustupuyji.
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Styl vychovy oznacovany jako zavrhujici se Castéji projevuje skrytéji nez zjevné.
Rodi¢e vuc¢i ditéti vyjadiuji nevrazivé postoje a castéji ho trestaji, omezuji
a potlacuji. Tyto reakce obvykle nastavaji, kdyz dité ptipomind rodi¢iim jejich
zivotni zklaméni nebo prohry.

PtiliS$ ochranujici rodice prehnané omezuji rizika a brani ditéti ve vyvoji dovednosti
a samostatnosti. Ditéti tak neumoznuji potfebnou volnost a ptilezitost k vlastni
iniciative.

Perfekcionistickym rodi¢im zase zalezi na tom, aby jejich dit¢ dosahovalo
dokonalosti, a to i na ukor jeho redlnych moznosti. Kladou na néj pozadavky, které
ptesahuji jeho vek a individualni schopnosti, ¢imz ho pretézuji.

Nedusledny styl vychovy znamend, ze rodice Casto kolisaji mezi ptisnosti
a povolnosti, coz miize vést k nejednozna¢nym pravidliam pro dité. Tento konflikt
muze byt dasledkem rozdilnych vychovnych ptistupti mezi jednotlivymi ¢leny
rodiny.

Zanedbavajici, tyrajici, zneuzivajici a deprivujici styl vychovy miize byt spojen
s ptehnanymi télesnymi tresty a psychickym tyranim. Takové chovani mize ohrozit
dité jak z fyzické, tak psychické stranky, coz miiZze mit zavazné negativni disledky

pro jeho vyvoj.

Je dulezité, aby rodice peclivé vybirali vychovné metody a vyhybali se tém, které jsou

Casto spojovany s chybami a jsou Casté u rodicl déti s postizenim (Langmeiera a Krej¢itove,

2006).

Zakladni potieby rodiny s jedincem s mentalnim postizenim (Pipekova, 2006):

vhodna informovanost - Jednim z nejvyznamnéjSich momentt pro rodinu
je sdéleni informaci o postizeni ditéte, rodina méa plné pravo znat tyto informace
co nejdrive.

emocionalni podpora - Informace o postiZeni ditéte jsou nejcastéji poskytovany
specialisty, Casto prostiednictvim psychoterapeutického ptistupu.

financni a socialni podpora - Je klicova zejména v praktické sféfe péce o dite,
s cilem minimalizovat umisténi déti do institucionalnipéce, pokud to neni naprosto
nevyhnutelné. Je tedy zasadni, aby specialisté poskytovali podporu roding, aby byla

k dispozici nabidka dennich zafizeni, moznosti kratkodobého umisténi mimo rodinu
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a aby se vedla osvétova ¢innost ve spole¢nosti, protoZze spolecnost stale neni

dostatecné pfipravena na zaclenéni osob s mentalnim postizenim.

2.3.1 Orientace pozornosti na dité s mentilnim postiZenim

U ditéte se zdravotnim postizenim muzeme predpokladat, ze rodice mohou pfistupovat

k vychové odlisnéjinez v pripadé zdravého ditéte. Z tohoto odlisného pristupu mize vyplyvat

riziko, ze rodi¢e mohou zaujmout extrémni postoje a chovani (Vagnerové, 2014).

Existuje nekolik nevhodnych vychovnych modeli, které mohou negativné ovlivnit vyvoj

ditéte.

Patii sem tyto modely (Fitznerova, 2010):

w7

Vychova prili§ uzkostna - Rodice se nadmérné staraji o dité kviili obavam,
7e by se mu mohlo néco stat. Nadmiru ho chrani a brani mu v aktivitach, které
povazuji za "nebezpecné". Timto zplisobem omezuje dité ve svém socidlnim rlstu
a brani mu v projevu vlastni iniciativy.

Vychova rozmazlujici - Rodice se snazi kompenzovat ditcti vSe, co podle jejich
nazoru v jeho zivoté chybi, prostiednictvim nadmérné lasky a pozornosti. Rodice
brani ditéti v pfirozeném procesu osamostatnovani, pln€ se podfizuji jeho naladam
a pranim. Tim ztraceji autoritu a dité zase postrada pocit jistoty a sebedtvéry.
Vychova perfekcionisticka - Rodice usilujio to, aby dité dosahlo tispéchu, aniz by
brali v Gvahu jeho skute¢né schopnosti. Tla¢i ho k nepfiméfenym vykonim
a srovnavani s ostatnimi détmi. Nasledkem pretizeni je dit€é Casto postizeno
neurotickymi projevy, coz znacn¢ komplikuje zdravy vyvoj a formovani jeho
osobnosti.

Vychova hyperprotektivni - Rodice se snazi svému ditéti ve vSem napomahat,
pfebiraji na sebe organizaci a zajiSténi vSech véci, aby dit¢ nemuselo celit
neptijemnostem. Casto pozaduji pro ditéte nadmérnou pééi a tlevy, coz brani jeho
osobnimu rlstu a nezavislosti.

Vychova zavrhujici - Nejednd se o pfimé projevy, ale o skryté formy, které
se obvykle projevuji tam, kde dit¢ vyvolava u svych vychovatelii stud, neustalé

obavy a predstavy o nestésti zpilisobeném jeho postizenim.
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2.3.2 Orientace na zdravého sourozence ditéte s mentalnim postiZenim

Jak uvadi Bazalova (2014) zdravy sourozenec zpravidla sehravd zasadni tlohu, nebot

Casto slouzi jako hlavni opora pro dité s mentalnim postizenim a poskytuje mu model chovani.

Tato situace miize pozitivne ovlivnit sebevédomi zdravého sourozence a zaroven mu nabizi

cenné zkuSenosti, které mu budou prospésné v budoucim zivoté a vlastni rodiné ( Strnadova,

2008).

Existuji urcité specifické rysy sourozencu déti s hendikepem, které popsal Michalik

v &lanku pro ¢asopis Sance détem (Michalik, Sance détem, 2023, [online]):

Sourozenci déti s handicapem casto vykazuji urcité charakteristické rysy:

Ocekava se, ze v budoucnosti pomohou pecovat o svého sourozence, pfiCemz
nejcastéji je tento ukol pfipisovan nejstar$i dcefi nebo synovi ve viceCetnych
rodinach.

Casto jsou piedtasné vyzrali, ale mivaji problémy s vrstevniky.

Dospélé zeny cCasto ¢eli problémim s pocetim vlastniho ditéte, coz mize byt
zpusobeno psychogenni sterilitou z obavy, ze by mély také potomka s postizenim.
Casto se angaZuji v pomahajicich profesich a studuji humanitni obory zaméfené
na socialné-psychologickou problematiku.

Rodinné chovani je ¢asto motivovano nerovnovahou, kde handicap ptedstavuje
oslabeni a zdravi se vnima jako nadstandard, ktery zavazuje.

Nekteré déti se odmitaji zavazat k péci o sourozence, coz muze vést k jejich

vyclenéni z rodiny, nebo si hledaji nahradni rodinné prostiedi.

2.3.3 Ukoly a poZadavKy na sourozence déti s mentalnim postiZenim

Michalik (Michalik, Sance détem, 2023, [online]) udava, ze sourozenci déti s mentalnim

postizenim casto ¢eli témto ukoliim a pozadavkim:

Je jim feceno, Ze se o sourozence s postizenim musi jednou postarat, az rodice
nebudou moci.

Maji se stat opatrovniky svého sourozence s postizenim.

Rodice je zadaji, aby nikdy nedali svého sourozence do ustavu.

Maji dohliZet, aby se jejich sourozenci nesmali ostatni déti.

Maji chranit svého sourozence pied ostrymi predméty a dalSimi nebezpecimi.
Rodice je zadaji, aby sinasli partnera, ktery bude mit jejich sourozence rad a pomuize
Jim s péci o néj.
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Stejny autor do pozadavkd na sourozence zahrnuje:
- Prevzeti odpovédnosti za péci o sourozence s postizenim v budoucnosti, vetné
zajiSténi bydleni a financi.
- Ochrana sourozence pted utoky okoli.
- Zajisténi, aby se sourozenec neublizil.

- Dohled nad sourozencem, v¢etné kontroly a odpovédnosti za jeho bezpecnost.

Uloha zdravého sourozence v roding je obvykle sloZitd a obvykle ma dvoji charakter.
Bud’ se citi opomijen, protoze na n¢j neni dostatek pozornosti a péce, nebo je naopak pretizen,
kdyZ jsou na né€j kladeny neumeérné naroky a ocekéavani. Zdravé dité si casto uvédomuje rozdily
v postoji rodict k nému a k sourozenci s postizenim. Pocit'uje jejich vétsi tolerance vici
projevim a chovani sourozence s postizenim, které nemaji spojitost se zdravotnimi problémy.
Pokud rodi¢e nedavaji ditéti dostate¢nou pozornost, mize to vést k vytvoreni obrannych reakci
- snaha o ziskdni pozornosti, ¢i k pocitu vlastni nedostatecnosti. Dit¢ tak muze citit,
ze je nediilezité, nebo mize zacit zavidét pozornost, kterou rodic¢e vénuji sourozenci. Muze
vnimat tyto nepiiméfené naroky a o¢ekavani rodict jako nespravedlivé a citit se tim ukiivdén.
Tento pocit muize vést k vybudovani ambivalentniho vztahu k sourozenci s postizenim

(Vagnerova, 2014).
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3 Sourozenci déti s mentalnim postiZenim

Sourozenci hraji podstatnou roli v psychickém 1 osobnostnim vyvoji a jejich vliv nelze
piehliZet. Jsou zdrojem specifickych socidlnich podnéti a zkuSenosti. Kontakty a interakce
se sourozenci prispivaji k rozvoji socidlniho porozuméni, nebot’ dité se nauci 1épe chapat
potieby, chovani, a emoce ostatnich lidi. Sourozenci se od sebe vzajemné nauci vice nez
ve standardni skupiné€ vrstevniki, protoze nemohou jednoduse uniknout problémim, ale musi
se s nimi néjak vyporadat (Vagnerova, 2005).

Jak uvadi Bazalova (2014), dulezitym faktorem je zavaznost postizeni, kterd ovliviiuje
moznosti komunikace a projevy chovani. Nesmime vSak zapominat na povahu a osobnostni
charakteristiky jednotlivci. Zdravy sourozenec postupné piebira primarné ochranitelskou roli.

V ¢lanku pro e-asopis Sance détem popisuje Mgr. Katefina Krtickova (Sance détem,
2023, [online]), Ze se v terapeutické praxi Casto vénuje pozornost sourozencum, kteti jsou
oznacovani jako ,,hodné déti*. Tyto déti obvykle dobfe rozumi rodinné situaci a snazi se ji
nezatézovat vlastnimi problémy. Na prvni pohled pisobi socialné velmi vyspéle. Aktivné
podporuji svého sourozence, €asto ustupuji a berou ohled na jeho potieby. V kolektivu
vrstevnikil se ale stdvaji uzavienymi a neprojevuji stejnou bezstarostnost jako jejich spoluzaci.
Jejich predCasna vyspélost se projevuje také v jejich postojich k vrstevnikiim, které mohou
povazovat za ,,détinské®. Tyto dcti maji tendenci potlacovat své vlastni emoce, jsou citlivé
a necht&ji pridélavat starosti svym rodi¢im. Casto neciti spole¢enskou a rodinnou podporu pro
oteviené vyjadfovani negativnich pocitd, jako je napfiklad frustrace z toho, ze veskerd
pozornost je zaméfena na nemocného sourozence. Nékdy se u nich mize objevit skryta zavist
vuci sourozenci kvili zvySenému zajmu a péci, kterou dostava od okoli. Doporuceni pro rodice
zahrnuji nékolik klicovych bodi. Je dilezité nezapominat na potieby zdravych sourozencti
a zajistit, aby 1 oni méli dostatek pozornosti a ¢asu na zabavu. Rodice by méli oceniovat snahu
a péci, kterou zdravé déti vénuji svému nemocnému sourozenci, a vyhybat se od nich ocekévani

ptilisné zodpovédnosti a pfedcasné dospélosti.

3.1 Ocekavani rodic¢u kladené na zdravé sourozence

Rodi¢e mohou touzit po zazitcich, které s jejich ditétem s postizenim nemohli sdilet.
To muze vést k tomu, ze se u zdravého ditéte vyvinou pocity, Ze musi kompenzovat rodi¢tiim
to, co nemohli proZit s jeho sourozencem. Tato situace mize pomoci rodi¢iim zvladat stresové

situace a posilovat sebevédomi. Nicméné mize také nastat, ze na zdravé dité timto budou
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kladeny naroky, které piesahuji jeho schopnosti. V takovém piipadé mulze dojit
k formovani negativniho vztahu k sourozenci s postizenim. Problémy mohou vzniknout
1 v komunikaci, kdy ostatni déti mohou zesmésiiovat sourozence s postizenim. Rodice by méli
s ditétem o téchto situacich mluvit aidealné se na né ptipravit pedem. Zdravé dité¢ nemusi vzdy
chépat specifické chovani svého sourozence, mize se citit opomijené, nebo zatizené vétsi
odpovédnosti za sourozence (Richman. 2015).

Dalsim z existujicich skutecnosti je, ze zdravy sourozenec muize pocitovat uzkost
z oCekavani rodici, Ze jednou pfevezme péci o sourozence s mentalnim postizenim. Ve vétsiné
pripadt skutecné prebiraji odpoveédnost za péci o sourozence s postizenim a stavaji se jejich

opatrovniky (Strnadova, 2008).

3.2 Vztahy mezi sourozenci v rodinach s ditétem s mentalnim postiZenim

Vztahy mezi sourozenci jsou ovlivnény zavaznosti postizeni, vékem sourozencl
a poctem déti v roding. VEétsinou je pro mladsiho sourozence naro¢né€js$i mit star§iho sourozence
s mentalnim postizenim. Komunikac¢ni schopnosti a chovani sourozence s postizenim maji
zé4sadni vliv na formovani postojit zdravého sourozence (Vagnerova, 2014).

Dalsi faktorem ve vztazich mezi sourozenci jsou jejich osobnostni charakteristiky
a povahové vlastnosti. Casto stavi své vztahy k sobé&i k okoli podle modelu poskytnutého rodici

(Cerna, 2015).

3.2.1 Psychické rizikové faktory mezi sourozenci

Zdravi sourozenci déti se zdravotnim postizenim jsou ¢asto vystaveni dlouhodobému
stresu, ktery mize mit za nasledek zvySenou psychickou zatéz. Jejich situace muze vést
k pfebirani roli, které jsou pro né¢ mentalné, psychicky i fyzicky naro¢né, naptiklad role rodici.
Pro zdravé dit€ mlzZe byt obtizné porozumét odliSnému chovani sourozence se zdravotnim
postizenim. Tito sourozenci mohou trpét emo¢nimia behaviordlnimiporuchami v dasledku této
situace (Hajkova, Michalik, 2024).

Jedna ze zahrani¢nich studii, kterou uskutecnil Angell et al. (2012), se zamétfuje na
perspektivy typicky se rozvijejicich sourozenct déti s autismem (ASD). Konkrétné zkouma
jejich zkuSenosti a adaptabilitu prostiednictvim kvalitativniho vyzkumu, ktery interpretuje
teorie rodinnych systému. Studie se zaméfuje na subsystém sourozencl, soudrznost mezi

typicky se rozvijejicimisourozencia sourozenci s ASD, a adaptabilitu typicky se rozvijejicich
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sourozencil. Zjisténi studie ukazuji, Ze sourozenci déti s ASD vykazuji vyS$§i miru emocnich
obtizi ajejich interakce s vrstevniky mohou byt komplikované. Studie také identifikuje strategie
zvladani emoci, které sourozenci vyuzivaji v rodinach s détmi s ASD, a jejich potieby
po podpoie a porozuméni ze strany okoli.

Hlavnimi problémy pfi pfizpisobeni mohou byt nedostatek informaci o postizeni
sourozence, nedostatecnd rodicovskd podpora, zmény ve fungovani rodiny a konfrontace
s problematickym chovanim sourozence. Rodi¢e Casto ptistupuji k ditéti s postizenim jinak
a toleruji mnoho véci, coz muze, pokud neni dostatecné vysvétleno zdravému sourozenci,
negativné ovlivnit kvalitu jejich vztahu a schopnost intaktniho sourozence zvladat vlastni
emoce a chovani (Havelka a BartoSova, 2019).

Naro¢né chovani, jako je agresivita, vybuchy vzteku nebo sebeposkozovani, mize
zdravé sourozence Casto désit a vést k nepochopeni a Spatné interpretaci téchto projevil.
To muze zpusobit psychické problémy u zdravého ditéte. Tyto problémy mohou zahrnovat
agresivni chovani, neposluSnost, poruSovani pravidel a lhani, coz jsou viditelné projevy.
Nékteré déti své problémy dusi uvnitt, projevuji se plactivosti, nedostatkem radosti, nezajmem
a uzavienosti. Citi vinu za to, Ze nejsou postizené, zatimco je jich bratr nebo sestra ano. Zdravé
déti se také Casto boji zvat si doml kamarady a nechtéji byt vidény se svym sourozencem
S postizenim na vetejnosti. Nadmérna odpoveédnost a péCe o sourozence muze vést k odlouceni
ditéte od vrstevnikli, coz byva spojeno s pocity hnévu, vzteku nebo odporu a nasledné
k psychickym problémim nebo potizim se zvladanim emoci (Havelka a BartoSova, 2019).

Kdyz mezi sourozenci vzniknou konflikty, mohou na né reagovat riznymi zptisoby (Capek

a Capkova, 2010):

pasivitou, inikem - Pokud jsou potieby jednoho sourozence zanedbany, muze
to vést k nizkému sebevédomi a stresu. Ostatni sourozenci mohou tuto strategii
pouzivat k feSeni konfliktli, coz mize vyustit v nedostatek respektu k nému.
- agresi — Napadani a ponizovani druhého, Casto spojené s presvédcéenim, Zze ma
jedinec pravo na vSechno, co si pieje, miiZze u sourozenci vyvolat agresivni reakci.
- pasivni agresi — Situace miiZze byt nejhorsi, kdyz jedinci projevuji vztek, ktery
nezvladaji adekvatné kontrolovat. To mize vést k tomu, Ze se neCekan¢ dopusti
verbalniho nebo fyzického utoku na druhého, a ¢asto premysleji o pomste.
- asertivitou — Sourozenci navzdjem otevien¢ diskutuji o svych potiebach
a respektuji prava ostatnich.
Vztahy malych déti s jejich sestrami a bratry, jak uvadi Kramer (2014), nabizeji jedine¢nou

a dilezitou ptileZitost pro ueni o emocich a rozvoj emocionalniho porozuméni. Tento ¢lanek
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prostiednictvim kritické analyzy zkoumd interakce mezi sourozenci ve tfech kontextech
(konflikt/feSeni konfliktd, hra a interakce sourozenct s rodici), aby objasnil procesy, kterymi
se rozviji emocionalni porozuméni a regulace emoci. Vysledky neddvného vyzkumu jsou
vyuzity k prozkoumani zptisobtl, jakymi jsou vztahy mezi sourozenci u¢innymi kontexty pro
rozvoj emociondlniho porozuméni déti, véetné identifikace emoci, dekddovani emoci druhych

a predvidani emocionalnich reakci druhych v urcitych situacich.

3.2.2 Sourozenecké konstelace

Sourozeneckd konstelace se vztahuje k pofadi narozeni jedince a jeho vlivu na jeho
osobnost. Tento koncept je zndm od pocatku 20. stoleti, ale az v poslednich dvaceti péti letech
byl podrobnéji zkoumén a vénovana mu vétsi pozornost v ramci seriézniho vyzkumu (Leman,
2016).

Tato pojeti zalozend na individualni psychologii Alfreda Adlera spociva v ptredpokladu,
7e déti narozené ve stejném pofadi obvykle sdileji podobné Zivotni zkuSenosti (Capek
a Capkova, 2010).

Tyto konstelace maji vyznamny vliv na formovani osobnosti, volbu zaméstnani, budouci
rodiCovstvi a zaroven autor zdUraznuje, ze pofadi narozeni ditéte je pouze jednim
z ovliviiyjicich faktorii. Zasadni je pfistup rodic¢t k vychové a prostiedi, ve kterém déti vyristaji
(Leman, 2016).

V této souvislosti Novak (2007) podotyka, ze postaveni i prijeti déti v sourozenecké
hierarchii je ovlivnéno jejich pohlavim. Existuji tfi zakladni kategorie podle pofadi narozeni
a to: prvorozeni, druhorozeni a benjaminci (Leman, 2016).

Podle Lemana (2016) maji prvorozeni specifické charakteristiky. Jsou obvykle cilevédomi,
usilovni a preferuji jistotu pted ptekvapenimi. Prvorozeni inklinuji ke konzervativismu a ¢asto
vyrostou v lidi, ktefi respektuji rodinné tradice a hodnoty. Prvorozeni jsou ¢asto zvykli na uzky
vztah s rodici, coz znamena, ze je dulezité pripravit je na ptichod nového sourozence. Je vhodné
s nimi o0 miminku mluvit a pfipravovat je na tuto zmenu.

V obdobi tehotenstvi a po porodu miize byt u prvorozenych déti pfitomna Zarlivost
a nejistota. Proto je dulezité co nejvice zapojit prvorozeného do péce o miminko, jak uvadi
Capek a Capkova (2010).

Za nejjednodussi rodinnou dynamiku 1ze povazovat situaci, kdy dité s postizenim zastava
roli star§iho sourozence. Mladsi dité jiz vyrlGstd v prostfedi, kde je pfitomen sourozenec

se zdravotnim postizenim, coZ povazuje za bézné. Pfirozen¢ se ptizptisobuje rodinné dynamice
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a adaptuje se na zplisob komunikace se star§im sourozencem. Nicmén¢ 1 tato situace ma sva
specifika. Rozhodnuti rodict o dal§im ditéti mize byt oddalovano, protoZe maji obavy, zda by
se nenarodilo s podobnym postizenim. Existuje riziko, Ze zdravy sourozenec bude inspirativné
kopirovat chovani spojené s postiZzenim starSiho sourozence (BartoSova a Havelka, 2019).

Druhorozené déti se obfas mohou citit stisnén€, protoze nemohou délat véci, které jsou
dovoleny star$im sourozenciim, ale zaroven ani ty, které si dovoluji mladsi sourozenci.
Tyto déti mohou pocit'ovat, Ze na n¢ jsou kladeny urcité naroky, aniz by jim byla pfiznéna stejna
privilegia jako star§im sourozenctim. (Capek a Capkova, 2010).

Mladsi sourozenec miize zkouSet napodobovat star§iho sourozence, rozhoduje se,
zda ptijde vlastni cestou, nebo jestli s nim bude soutézit (Capek a Capkova, 2010).

Dalsi moznosti je, Ze dité¢ s postizenim piebird roli mladSiho sourozence. Pro starSiho
sourozence mize byt tato situace velmi nadrocna. Kdyz se do rodiny narodi mladsi sourozenec,
obvykle se soustiedi vice pozornosti na n¢j, a to jesté vice plati, pokud jde o dité s postizenim.
Star$i sourozenec se tak muze citit opustény a ménécenny, coz mize vést k poklesu jeho
sebevédomi. Proto je velmi diilezité, aby v této dobé rodice starSimu ditéti vysvétlili vse,
co se bude dit v nejblizsi dobé, a aby ho ujistili, ze jej stale miluji a Ze ho berou v potaz.
Je nezbytné oteviené hovotit o zménach, které piijdou, a Ze spole¢né budou schopni vSechny
vyzvy zvladnout (Pipekova, 2006).

Druhorozené déti, které se narodily po svém sourozenci s postizenim, mohou citit vinu, ze
piekonavaji svého starsiho sourozence, zejména pokud mezi nimi neni velky v€kovy rozdil.
Je dilezité neporovnavat déti mezi sebou, naopak je vhodné chvalit mladsi dité tak, aby se citilo
dobfie za to, co dokaze (Selikowitz, 2011).

Nejmladsi dité byva casto oznacovano jako "dité pro potéseni, dité pro radost". K tomuto
oznaceni neodmyslitelné patti i rozmazlovani a ochranitelsky ptistup rodi¢ii (Novak, 2007).

Jelikoz jeho sourozenci jiz v§e dokazali, nejmladsi dité ¢asto touzi po pozornosti a snazi
se upoutat pozornost tim, ze se predvadi. Bez adekvatnich pochval a uznani svych schopnosti
miize mit mensi sebedtivéru. (Capek a Capkova, 2010).

V zésadé¢ plati, ze kdyz se narodi dité s postizenim, Casto se stava benjaminkem rodiny,
bez ohledu na jeho skute¢né poradi narozeni v rodin€. Benjaminci, tedy nejmladsi sourozenci,
casto zazivaji nadmérnou pozornost rodicli, a pokud ma benjaminek n¢jaké postizeni, rodice
mu casto vénuji jesté vice péce. Pro zbylé sourozence to mize znamenat pocit, ze jejich
sourozenec s postizenim je v rodiné prioritou, coz mize ovlivnit jejich osobnost a vztahy

s ostatnimi ¢leny rodiny (Jungwirthova, 2012).
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3.2.3 Podpora a pomoc spole¢nosti sourozenciim déti s mentalnim postiZenim

Kresak, Gallagher, Rhodes (2009, [online]) uskutecnili vyzkumu, ktery se soustiedil
na ranou intervenci rodin s ditétem s postizenim. Bylo zkoumano, do jaké miry jsou zahrnuti
1 zdravi sourozenci. Zjistilo se, ze vétSina rodic¢l by si ptala zapojeni sourozencti do péce, avsak
pouze v nékolika ptipadech byla tato péce skute¢né poskytnuta. Je ziejmé, ze rodice zadaji
o podporu pro své zdravé sourozence v n¢kolika klic¢ovych oblastech. Tato podpora zahrnuje
poskytnuti dostatecnych informaci, vyuku, jak pomdhat ditéti s postizenim, spole¢né hry
a komunikaci. Nékteti rodice také vyjadrili zdjem o zapojeni sourozenct do terapeutickych
aktivitnebo do sourozeneckych skupin. Je patrné, Ze podpora sourozencti je potiebnd jiz v dobé,
kdy je dité s postizenim jesté malé.

Z Clanku v elektronickém casopisu E-psychologie (2019, ro¢. 13, ¢. 2) je patrné,
ze v zapadnich, vice na komunitnich systémech zaloZenych, zemich je intaktnim sourozenctim
vénovana pomeérné vysoka pozornost a péce. Je jim poskytovana fada odbornych sluzeb, jako
jsou riazné skupinové a podpirné programy. Celosvétoveé nejrozsifenéjSi programy jsou
tzv. ,,SibShops®, SibworkS, nebo SibLink. Cilem téchto programil je poméhat zdravym
sourozenciim se zpracovanim pocitu zklamani a frustrace a umoznit jim sebevyjadieni, ale také
celkovy emocionalnii socidlni rozvoj. ,, Dalsim prinosem sourozeneckych skupin byva snizeni
uzkosti, zlepsSeni nalady a podpora nastaveni vhodného chovani, zvysené sebevédomi, zlepSeni
strategii zvladani zatézovych situaci v ramci rodinné situace a nariist schopnosti sebevyjadreni
se “ ( E- psychologie, 2019, ro€. 13, €. 2., s. 3[online]).

Jednim z programu existujicich v CR je program STEPS (Skupinovy Terapeuticko-
edukacni Program pro Sourozence déti s postizenim), ktery je zalozen na kognitivné-
behavioralni terapii a zazitkove - reflexnim uéeni. Tento program byl primarné vytvoien pro
déti s PAS a poté pfizpasoben pro sourozence déti s Williamsovym syndromem
(E-psychologie, 2019 [online]).

Dal$i z moznosti jsou rizné podptirné sluzby pro rodice a sourozenecké skupiny pro
vekove podobné sourozence déti s PAS, které poskytuje naptiklad Centrum terapie autismu
CTA. V sourozeneckych skupinach déti pracuji formou her na kamaradstvi a na sdileni své role
s ostatnimi détmi (CTA , 23.4.2024 [online]).

V ramci rané péée v Ceské republice byly zavedeny programy a aktivity zaméiené
na sourozence handicapovanych déti. Hlavnim cilem prace s zdravymi détmi v ramci rané péce
je pomociroding najit rovnovahu mezi intenzivni péci o dité s postiZenim a potfebami ostatnich
déti v rodin€. Tato sluzba je urcena celé rodiné, a to v€etné sourozenct déti s postizenim.
Pracovnici se jiz od pocatecniho setkani s rodinou zajimaji o sourozence, ptaji se na jejich
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vztahy, interakce a ndazory. Sourozenci jsou aktivné zapojeni do rodinnych konzultaci
s pracovniky rané péce. Sttediskarané péce Casto poskytuji vikendové nebo tydenni pobyty pro
sourozence, které maji specialné ptipraveny program. Sourozencem je k dispozici také podpora

psychologa, aby mohli vyjadtit své pocity a sdilet své zkuSenosti (Hradilkova, 2018).
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IT Prakticka cast

V této kapitole nejprve popisujeme prubéh vyzkumného Setfeni a jeho cile. Nasledné byla
objasnéna metodologie vyzkumu, pfi¢emz byla zvolena kvalitativni metoda sbéru dat
za pouziti polostrukturovaného rozhovoru. Ziskana data byla analyzovana pomoci kdédovani
a metody tvorby trsu.

Vyzkumné Setfeni se zaméftilo na intaktni sourozence, zijici v domdacnosti se svymi
sourozenci s mentalnim postizenim. Podminkou ucasti ve vyzkumu byl vék respondentii
do 18 let. Cilem vyzkumu bylo zjistit, jak toto souziti ovliviiuje jejich postaveni v roding.
Setteni probihalo v domacnostech respondentii za p¥itomnosti jejich rodi¢t nebo zdkonnych
zastupcii. Rozhovor s intaktnimi détmi byl proveden jednoradzovée. Tato metodika umoznila

ziskat hluboky vhled do dynamiky rodinnych vztahti a specifik postaveni intaktnich sourozencti

v rodindch s détmi s mentalnim postizenim.
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4 Vyzkumny problém

Ve vyzkumu se zamétuji na postaveni intaktnich déti v roding, kde mé sourozenec mentalni
postizeni. Formulaci dil¢ich cild se snazim bliZze prozkoumat, kteti Cinitelé na intaktniho
sourozence pusobi a jak ovliviiuji jeho postaveni v roding.

Toto téma jsem si vybrala z profesnich ditvodt. Pisobim jako pedagozka na specialni
Skole, kterou navstévuji z velké ¢asti déti s mentalnim postizeni. Z rozhovort s rodici ¢asto
vyplyne jejich predstava o budoucnosti jejich potomka s mentalnim postizenim a jeho zdravého
sourozence. Tato predstava Casto zahrnuje o¢ekavani, ze se zdravy sourozenec v dospélosti
aktivné postard o svého bratra ¢i sestru s mentalnim postizenim. Z tohoto divodu jsem
se rozhodla v ramci této studie provést rozhovory s intaktnimi sourozenci sdilejicimi domacnost

s ditétem s mentalnim postiZenim, abych tuto problematiku podrobné;ji prozkoumala.

4.1 Cile a metodika vyzkumného Setieni
4.1.1 Hlavni cil vyzkumu

- Zjistit, jak vnima intaktni dité své postaveni v rodin€ se svym mlad$im ¢i starSim

sourozencem s mentalnim postiZzenim.
4.1.2 Dil¢i cile

- Zjistit, jakym zplisobem ovlivituje mentélni postizeni sourozence intaktni dité.
- Zjistit, jak ovliviluje mentélni postizeni sourozence pristup rodicii k intaktnimu

ditéti.

4.1.3 Hlavni vyzkumna otazka

- Jaké postaveni zaujim4 intaktni sourozenec v rodin€ se sourozencem s mentalnim

postizenim a které faktory to ovliviuji?

4.1.4 Dil¢i vyzkumné otazky

- Jak ovliviiuje mentalni postizeni sourozence intaktni dit¢ v rodiné?
- Jak ovliviluyje mentdlni postizeni sourozence pozadavky (chovani) rodich

k intaktnimu sourozenci?
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- Vjakém véku si za¢ind uvédomovat intaktni sourozenec mentalni postizeni svého

sourozence?

4.1.5 Metodika

Ke sbéru dat jsem zvolila metodu kvalitativni vyzkumu. Hendl uvadi, ze: ,,Kvalitativni
vyzkum je proces hledani porozumeni zalozeny na riiznych metodologickych tradicich zkoumani
daneho socialniho nebo lidského probléemu* (Hendl, 2016, s.50).

Zvlastnosti kvalitativniho pfistupu je, Ze nepracuje s méfitelnymi charakteristikami.
Nelze ji chépat jako metodu jednotného postupu, ale spiSe jako skalu riznych postupti (Reichel,
2009).

Vyzkumnik vyhledava a analyzuje jakékoli informace, které pomahaji objasnit vyzkumné
otazky, a provadi deduktivni i induktivni zavery. Pracuje ptimo v terénu. Vybér mist pozorovani
nebo jedincii, které sleduje v riznych ¢asovych okamzicich, je zaloZzen na jeho tvahéach. Data
nejprve sbird, poté je analyzuje a na zaklad¢ vysledkl urcuje, jaka dalsi data potiebuje.

Popis vyzkumu zahrnuje podrobny popis mista, rozsahlé citace z rozhovorii a poznamky,
které si vyzkumnik potizuje béhem prace v terénu (Hendl, 2016).

Kvalitativni vyzkum je také spojen s induktivni metodou. Tato metoda spociva v tom,
ze zavéry zahrnuji informace, které piesahuji empirické udaje obsazené v pocatecnich
ptedpokladech. Indukce vychazi z opakovani, kdy opakujici se ptiklady umozniuji formulovat
pravidlo nebo zdkon na zdklad¢ pravdépodobnosti. V takovych ptipadech vSak nelze pouzivat
pouze indukci, protoze se neustale sttidaji rizné typy dat, které mohou vést nejen k indukci,

ale i naptiklad k dedukci (Svaficek a Sed’ova, 2014).

4.2 Metoda ziskavani dat

Podle Hendla (2016) ptedstavuji zdkladni metody pro ziskavani dat v empirickém
vyzkumu poslech, vypravéni, pokladani dotazti respondentiim, sbér dokumentti, a nasledné
zaznamendni audio a video zdznamu jejich odpovédi. Rozhovor  neboli interview
je v kvalitativnim vyzkumu nejcastéji pouzivanou metodou pro sbér dat.

Podle Gavory (2010) je cilem nestrukturovaného interview porozumét tomu, jaké vyznamy
jednotlivcei prikladaji kliCovym udalostem ve svém zZivoté. V tomto typu interview je zkoumana

osoba hlavnim mluvéim, zatimco vyzkumnik spise naslouchd a méné mluvi. Interview ma ¢asto
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neformalni a uvolnény charakter a doporucuje se provadét v prostiedi, které je zkoumané osobé
pfirozené.

Pro ucely této prace jsem si zvolila polostrukturovany rozhovor. Na rozdil
od nestrukturovaného interview je polostrukturovany rozhovor neboli interview ¢astecné
ptipraveny (Gavora 2010).

Jak uvadi Miovsky (2006), v polostrukturovaném interview ma tazatel k dispozici
tzv. jadro rozhovoru, coz predstavuje zakladni soubor témat a otazek, které je nutné pokryt.
K tomuto jadru mohou byt nasledné ptidany dal$i dopliujici otazky, které se v pribéhu

rozhovoru jevi vyzkumnikovi jako vhodné a uzitecné.

4.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pti vybéru vzorku bylo vychazeno z rodin, které byly ochotny poskytnout informace
potiebné pro diplomovou praci. Podminky pro vyzkumny vzorek splnilo 6 rodin. Z kazdé
rodiny bylo vybrano pravé jedno intaktni dité. Stanoveny vyzkumny vzorek musel splnit
nasledujici podminky:

- zadny ze zkoumanych sourozencti nedosahl plnoletosti
- oba sourozenci ziji v jedné domacnosti

- pouze jeden ze sourozencli ma diagnostikované mentalni postizeni

Vyzkumny vzorek tj. intaktni sourozenci nebyli pfedem informovani o provadéném
vyzkumu vzhledem k moznosti zkresleni poskytnutych informaci. Samotné rozhovory
s informanty probihaly v domécnostech informantt.

Vekové rozpéti informantt bylo od 6 do 17 let.

Tabulka 1: Pfehled informantt a jejich sourozencti

Informant | V&k Pohlavi | Sourozenec | Vék | Pohlavi | Diagnéza

A 15 divka [ A-S 17 chlapec | SMP, PAS

B 13 divka | B-S 13 divka SMP, poruchy chovani
C 9 divka | C-S 9 chlapec | Downiiv syndrom, SMP
D 6 chlapec | D-S 8 chlapec | SMP, PAS

E 10 chlapec | E-S 7 chlapec | SMP, PAS, agresivita

F 17 divka | F-S 15 chlapec | TMP, EPI
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4.4 Kodovani

Pro ucely tohoto vyzkumu byla zvolena metoda oteviené¢ho kodovani. Tato metoda,
vychazejici ze zakotvené teorie, je jednou z nejcastéji pouzivanych technik v kvalitativnim
vyzkumu diky své jednoduchosti. Pti prvnim prichodu daty vyzkumnik pomoci této metody
identifikuje a oznacuje témata v textu. Timto zpiisobem oteviené kodovani odhaluje specificka
témata v datech. Seznam téchto témat pak umoznuje vyzkumnikovi ziskat piehled o celkovém
obsahu a podporuje ho pti objevovani dalsich témat (Hendl, 2016).

Podle Sed’'ové (Svaiicek a Sed'ova, 2014) kodovani v zakotvené teorii zahrnuje analytické
operace, které rozdéluji data na mensi Casti — indikdtory — a ty nésledné pftifazuji
k odpovidajicim konceptiim. Autorka dale uvadi, ze béhem oteviené¢ho kodovani se text nejprve
rozkladd na jednotky (fragmenty), které mohou byt ve formé slov, vét nebo odstavci.
Tyto jednotky pak vyzkumnik nov€ pojmenuje, tedy jim ptidéli kod (ndzev/oznaceni). Kod by
m¢él presné vystihovat téma textu a zaroven reflektovat vyzkumné otazky.

Po provedeni analyzy dat nasleduje jejich interpretace, kterd je doplnéna kompletnimi

citacemi ¢asti rozhovort nebo uryvky z poznamek (Hendl, 2016).

4.5 Metoda tvorby trsu

Tato metoda se pouziva k seskupovéani a konceptualizaci urcitych vyrokta do skupin
na zaklad¢ rozliSeni konkrétnich jevii, mist nebo ptipadi. Tyto skupiny (trsy) se vytvareji
na zékladé vzijemné podobnosti mezi identifikovanymi jednotkami. Tento postup vede
k vytvofeni obecnégjsich kategorii, které jsou induktivné utvatreny a jejichz zatazeni do dané
skupiny (trsu) je spojeno s urcitymi opakujicimi se rysy ¢i charakteristickym uspofadanim.
Spolecnym rysem takového trsu mize byt tematicky prekryv, cozznamena, Ze ve vyrocich osob
hledame vSechny pasaze, které se tykaji jednoho specifického tématu (Miovsky, 2006).

Pfi tvorbé trsti jsem vyuzila pojmenovani jednotlivych otazek v rozhovoru klicovymi
slovy, kterd byla zvolena na zéklad¢ jejich zaméieni a smétovani. Tento piistup mi nasledné
umoznil rozttidit jednotlivé odpovédi respondentli do prislusnych trsti. Trsy byly peclivé
sestaveny a pojmenovany tak, aby umoznily efektivni odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otézku.
Timto zpisobem bylo mozné systematicky analyzovat a interpretovat data ziskana z rozhovort,
coz vedlo k jasnému a strukturovanému zodpovézeni hlavni vyzkumné otézky a piispélo

k dosazeni stanovenych vyzkumnych cila.
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4.6 Etické aspekty

., Eticka odpovédnost vyzkumnika zahrnuje vSeobecné principy akademické integrity
a poctivosti a respekt k ostatnim lidem, kteri se na vyzkumu podileji* (Punch 2015, s. 86).

Zakonni zastupci vybranych informantl podepsali informovany souhlas s poskytnutim
informaci a rozhovort od jejich nezletilych déti pro ucely tohoto vyzkumu. Prostfednictvim
informovaného souhlasu byli zakonni zastupci ubezpeceni, ze bude ve vyzkumné praci
zachovéna absolutni anonymita jejich nezletilych déti. Zkoumani 1idé musi mitaplné informace
proc¢ a za jakym ucelem je vyzkum provadén a na zakladée ¢eho byli vybrani k ucasti, jak budou
ziskané informace zabezpeCeny, chranéna jejich anonymita, kdo vlastni sesbirana

a analyzovana data a jak budou zabezpeceny aby nedoslo k zneuziti (Punch, 2015).

4.7 Tvorba otazek

Jak uvadi Kerlinger (in Skutil, 2011, s. 91), pfi tvorbé otazek bychom si méli stanovit
urcitd kritéria:
- Vztahuje se otazka k vyzkumnému problému a k vyzkumnym cilum?
- Jeotdzka (uzavrena, skalovaci apod.) spravna a vhodna?
- Jeotdzka jasna a nedvojsmysina?
- Nejde o navadéjici otazku?
- Wzaduje otazka védomosti a informace, které dotazovany nemusi mit?
- Tyka se otazka osobniho nebo choulostivého tématu, takze respondent se miiZe
branit odpovedet?
- Je otazka naplnéna socialni Zadoucnosti (tedy miize vyvolat obecné akceptovanou

odpoved)?

Dle autora ( Hendl in Janis, Kolatikova, 2016, s. 36) k dalSim zdsadam pti formulaci
otazek patii:

1. Preferujte otevirené otazky pred uzavienymi. Preci jen z odpovedi ano, ne, velmi

casto aj. prilis informaci nevytézime.

2. Formulujte otazky tak, abyste ziskali vice nez jednoslovnou odpovéd’. Otazky by mély

zacinat (stejné jako vyzkumna otazka) slovy co, jak apod.

3. Wvarujte se slova PROC. Neni sice nikterak zakdzané zacit otazku slovem pro¢, ale

v prvé rade zpravidla respondent neodpovi nikterak detailne, popr. ani nezna odpoved.
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V rade druhé odpoved na otazku proc vede tazatele k presvédceni, Ze nalezl odpoved,
i kdyz respondent projevil jen sviij ndzor a jeho zdiivodnéni je zdstupné.

4. Otdazky by mély byt kratké a konkrétni. Cim delsi otdzka, tim je méné srozumitelnd a
spise mluvi tazatel nikoliv respondent. Z aspektu konkrétnosti — c¢im je otdzka
abstraktnéjsi, tim je vyssi Sance, Ze ziskdate obecnéjsi a povrchnéjsi odpoved.

5. Nevyuzivejte vicenasobné otazky, resp. neptejte se tak, ze se v jedné otdazce zeptate
na dvé a vice ,,véci ““.

6. Naprosto zasadni je volba jazyka. Respondenti nam musi rozumét, musime dle jejich
specifik (specifik cilové skupiny) volit slova, stylistiku, ale meli bychom zapojit i slang
dané skupiny. Rozdilnym zpiisobem vedeme rozhovor s predskolnimi détmi, détmi v
zdkladnich skolach, studenty strednich Skol, dospélymi, seniory. Vékové skupiny jsou

dale stratifikovany.

4.8 Prabéh polostrukturovanych rozhovori

Polostrukturované rozhovory s informanty probihaly prostiednictvim osobnich setkani
s péti nezletilymi informanty a jednim informantem, ktery poskytl rozhovor telefonicky.
Vzhledem k tomu, Ze pét z nezletilych informantt bylo doprovéazeno svymi rodi¢i, byl rozhovor
veden v pfitomnosti rodici. Tento pfistup byl zvolen z divodu nezletilosti respondentt
a zajisténi klidného prosttedi pro jejich Gcast v rozhovoru.

Pted zah4jenim rozhovora bylo rodi¢tim sdé€leno, ze jména jejich déti nebudou zvetejnéna
a rozhovor bude pouzit pouze pro ucely diplomové prace, a nebudou dale Sifeny. Tim byla
zajisténa ochrana soukromi a divérnost informaci. Pfed provedenim rozhovort vSichni rodice
souhlasili s ucasti svych déti v rozhovorech a podepsali informovany souhlas a tim byla
zajisténa eticka a pravni zakladna pro pribeh rozhovori a sbér dat.

Rozhovory byly zahijeny navozenim ptatelské atmosféry, aby se informanti citili
pohodInég, klidng, nenucené pii sdileni svych odpovédi. Béhem rozhovort byly sledovany
reakce respondentii na otazky a jejich pfirozené chovani korespondovalo s jejich spontannimi
odpovéd’'mi. Otazky byly preformulovany s ohledem na vék informantti, aby byly srozumitelné
a pifimétené jejich chdpani. U nejmladsiho informanta nebyly zodpovézeny vSechny otazky,

jelikoz jeho schopnost chapat souvislosti jesté neni plné vyvinuta.
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4.8.1 Interpretace a vysledky ziskanych dat

Informant A
1) Ptala jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?

,»Kdyz jsem byla mladsi, rodice se mnou o tom nemluvili, ale potom, kdyz jsem zacala
chodit na zakladni Skolu, tak mi mamka fekla, ze bracha je nemocnej, a Ze ji s nim musim
poméhat. Mné to ale nevadilo. Brala jsem to jako hru. Ted’, kdyz jsem vétsi, mi mamka

vysvétlila, ze bratr se narodil o dva mésice dfiv nez mél a to mu asi trochu poskodilo mozek.

2) Mluvili s tebou nékdy tvi rodi¢e o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého
sourozence?

»Bracha chodi na zakladku pro décka jako je on. Je jich tam min ve tfid¢€, a to mu vyhovuje.
Nema rad kolem sebe hodné ruchi. Mdme velky diim. Bratr ma sviij pokoj. A bude se o n¢j
starat mamka s tat’kou. Az budou stafi, budu se o bratra teda starat ja. Budoucnost? Tak o tom
jsme se jeSté nebavili. Nevim, bracha ted’ chodi do Skoly a chtél by byt dinosaurem, takze jako

co z ného bude, to nevim.*

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?

,»No tak jako musime se hodné ptizplisobovat, protoze bracha jako nezvlada, kdyz je jako
vSechno jinak, nez se domluvi. TakZze néco rychlyho, Ze bysme si fekli, ze ted jdem
na prochazku, to nehrozi, protoZze on by byl naStvanej a zufil by. Nema rad hluk, tak doma

nekticime a hudbu si poustim do sluchatek.*

4) Existuje néco, co bys rada zménila v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?

,On toho moc nedéla. Bylo by super, kdybysme mohli jezdit vSichni na dovolenou,
ale bracha nerad cestuje, nemarad hluk a nemé rad vodu, takZe na dovolenou jezdim s babickou

a dédou. Nékdy si udélame s mamkou den sami pro sebe. To brachu hlida tat’ka.*
5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?

,»No urcité. Bracha vyzaduje vice péce, ja uz jsem velka. A uz bych ani nechtéla, aby se

o m¢ starali rodice vic, nez se staraji. Na brachu se musi dohlizet furt. KdyZ ma lepsi den
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zvladne toho vic. Nékdy mé horsi den, a to s nim musime jiti do koupelny a vycistit mu tfeba

1 zuby.*

6) CitiS se nékdy opomijena, nebo smutna, pti péci rodici o tvého sourozence?

,»KdyZ jsem byla mal4, tak jsem si to ani neuvédomovala, ale pak m¢ zacalo vadit,
ze musim s brachou pomahat. Kdyz byl bracha v pubert¢, tak byl 1 agresivni, takze rodice se
starali hodn¢ o n¢j a na mé¢ nebylo tolik ¢asu. Ale pak se to néjak vSechno srovnalo. A ted’ uz

mi to ani nepfijde. Uz chei i ¢as sama pro sebe. Uz nékdy o péci rodict tak moc nestojim.

7) Jak pomahas s péci o sourozence?
»S ¢imkoliv potfebujou pomoct, tak jim rada pomtiZu, protoZe uz jsem na to zvykla. Brachu
mam rada. [ kdyz ji nékdy protivnej, zlej, ale prosté je to mulj bratr. Rada bratrovi chystam

obleceni. Libi se mi, kdyz je hezky modern¢ obleceny.*

8) Mivas nékdy svého sourozence sama na starosti?
»Jasn€ mivam, kdyZ jdou nasi tfeba nékam na navstévu nebo nakoupit, tak bratra pohlidam.

Koukame se spolu na néjaky film nebo si i néco uvatime. Rada vafim a bratr mi poméha.*

9) Jaké jsou aktivity, které rada délas se svym sourozencem ?
,»lak pomah4 mi s vafenim. Rad si prohlizi obrazkové encyklopedie. Radda s nim travim

¢as, ale musi mit dobrou néladu, kdyz nema dobrou naladu, tak je to s nim slozité.*

10) Méni se v prubéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?
,»KdyZ jsem byla mald, rada jsem si s nim hrala. A ¢im jsem byla star$i, tim jsem si vic
uvédomovala, ze bracha je jinej nez mi kamaradi. Pak, kdyZz byl asi v puberté, tak zacal byt zly

a agresivni, ale ted’ se to vSe zklidnilo a mam ho moc rada.*

11) Co si myslis, Ze je diileZité ve vztahu mezi sourozenci?

,»Hlavné jsem rada, ze ho mam, 1 kdyz je takovy, jaky je.“
12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?
,» Tak kamaradky jsou vlastné€ v pohodé¢, protoze jsem jim vysvétlila, co brachovi je. Viibec

ho nefes$i.«
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Metoda vytvéfeni trsu:
1. Ovlivnéni zivota - péce, zarlivost, spole¢ny Cas, vztah, postoj
2. Pozadavky - budoucnost, pravidla, pomoc

3. Uvédomeéni - diagndza, zapojeni, zodpovédnost, piijeti vrstevniky

Patnactilety intaktni sourozenec zaziva ovlivnéni Zivota tim, Ze pozornost a péce rodict
byvaji vice zaméteny na dité s mentalnim postizenim. To mtize vést k pocitiim zarlivosti nebo
i smutku. ,,Bracha vyzaduje vic péce, ja uz jsem velka. Na brachu se musi dohlizet furt. Kdyz
jsem byla mal4, tak jsem si to ani neuvédomovala. Kdyz byl bracha v puberté, tak byl
1 agresivni, takZe rodice se starali hodné o néj a na mé nebylo tolik ¢asu.* Tato situace ¢asto
vede k tomu, Ze intaktni sourozenec hleda vice Casu pro sebe a své aktivity, méni se jeho postoj
,coz byva typické pro zac¢inajici touhu po nezavislosti: ,,Ted’uz mi to ani nepiijde. Uz chci i Cas
sama pro sebe. UZ nekdy o péci rodict tak moc nestojim.* Navzdory t€émto vSem okolnostem,
vztah mezi sourozenci mize byt stdle pevny a laskyplny. Patnéctilety sourozenec si vazi
spole¢né straveného Casu, ale je citlivy nandlady svého bratra: ,,Radda s nim travim ¢as, ale musi
mit dobrou naladu, kdyz nemé dobrou néladu, tak je to s nim slozité. Hlavné jsem rada,
7ze ho mam, i kdyZ je takovy, jaky je.“ Tento pfistup ukazuje na vysokou miru empatie
a prizpusobeni, kterou se u intaktniho sourozence rozviji. S ptibyvajicim vékem si zdravy
sourozenec vice uvédomuje specifické potieby svého bratra a rozdily oproti béZnym vztahtim
s vrstevniky: ,,Kdyz jsem byla mala, rdda jsem si s nim hrala. A ¢im jsem byla starsi, tim jsem
si vic uvédomovala, Ze bracha je jinej, nez mi kamaradi. Ale ted’ se to vSe zklidnilo a mém
ho moc rada.” Toto uvédomeéni mize vést k vetsi vyzralosti a porozuméni. Celkové je Zivot
patnéactiletého intaktniho sourozence ovlivnén nutnosti délit se o rodiCovskou péci s bratrem,
ktery potfebuje vice pozornosti. Tento stav vSak ptispiva k jeho rozvoji nezavislosti, schopnosti
a empatie. I kdyz je tato situace narocnd, piinasi také hluboké citové spojeni a védomi
dilezitosti rodinné podpory.

Jednim z hlavnich poZadavki je potfeba pfizpiisobeni rodinnych aktivit a chovani
potiebam ditéte s mentalnim postiZzenim. Patnéctilety sourozenec si uvédomuje, Ze bézné
rodinné aktivity, jako jsou tieba spontanni rodinné prochazky, nejsou mozné: ,,Musime
se hodn¢ ptizpusobovat. .. ze bychom si fekli, Ze ted’ jdeme na prochdzku, to nehrozi.” Toto
ptizptisobeni obsahuje i zmény v bézném dennim déni, jako je naptiklad snizeni hluku: ,,Nema
rad hluk, tak doma nektic¢ime a hudbu si poustim do sluchatek.* Dalsim pozadavkem je ochota
a pfipravenost poméhat rodi¢iim v péci o sourozence s mentalnim postizenim. Patnactilety

sourozenec ¢asto pievezme rizné tkoly a odpovédnost, které pomahaji rodicim v kazdodenni
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péci: ,,S cimkoliv potfebuji pomoct, tak jim rdda pomlzu, protoze uz jsem na to zvykla.* Navic
se jiz v tomto véku objevuji uvahy a plany tykajici se budouci péce o sourozence. Patnactilety
intaktni sourozenec si je védom, Ze v budoucnu muze piebrat odpovédnost za péci o svého
bratra, aZ mu rodi¢e nebudou schopni tuto péci poskytovat: ,,A bude se o néj starat mamka
s tatkou. Az budou stafi, budu se o bratra teda starat ja.“ Celkové, Zivot patnéctiletého
intaktniho sourozence v rodiné s dit€tem s mentalnim postizenim zahrnuje ptizptisobeni
kazdodenniho Zivota specifickym potfebam, aktivni zapojeni do péce a planovani budouci
odpovédnosti.

Patnéactilety intaktni sourozenec si postupné uvédomoval stav svého bratra a jeho mentalni
postiZzeni. V mladSim véku nebylo toto téma probirano s rodici: ,,KdyZ jsem byla mensi, rodice
se mnou o tom nemluvili.“ Ale s pfibyvajicim vékem a nastupem do Skoly zacal ziskavat
povédomi: ,,Kdyz jsem zacala chodit na zakladni Skolu, tak mi mamka tekla, Ze bracha
je nemocnej.” Postupné, jak dospival, mu rodice dali dalsi vysvétleni o ptivodu bratrova
postizeni: ,,Ted’, kdyz jsem vétsi, tak mi mamka vysvétlila, ze bratr se narodil o dva mésice ditv
nez mél a to mu asi trochu poskodilo mozek.”“ Pfestoze bratr s mentalnim postizenim
nevykonava moc ¢innosti, patnéctilety sourozenec projevuje zdjem o spole¢né rodinné aktivity:
,On toho moc nedéla. Bylo by super, kdybysme mohli jezdit v§ichni na dovolenou.” Tato
odpovéd ukazuje na touhu po spolecné traveném rodinném zivot¢ a aktivitach. Sourozenec také
piebird urcitou miru odpovédnosti v pé¢i o bratra: ,JJasn¢, kdyZ jdou naSi tfeba nc¢kam
na navstévu nebo nakoupit, tak bratra pohlidam.“ Tento ukazuje na schopnost a ochotu se
podilet na péci o bratra. Co se tyce piijeti bratra vrstevniky informanta: ,,Co brachovi je, vitbec

ho nefesi“ , nesetkava ses tim, ze by ho brali Spatné nebo by na n€¢j méli negativni reakce.
9 b g
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Informant B

1) Ptala jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?
»No, kdyz jsem se ptala mamky, to jsem byla mladsi, tak mi fikala, Ze ma nemocnou

hlavu.“

2) Mluvili s tebou nékdy tvirodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?
,No maminka fikala, ze ségra asi nikdy nebude moct zit sama a Ze asi bude potiebovat,

abych se o ni postarala i ja.

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?
,»NO, vét§inou tu musime udélat tak, aby bylo po ségfenym, protoze kdyZ neni po jejim,
tak vétSinou zac¢ne kiicet, lehne si na zem a kope nohama. To je lepsi, ale jinak tfeba i boucha

do mé&, a nebo zacne bouchat mamku, a nebo mé¢ taky pokouse.*

4) Existuje néco, co bys rada zménila v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?
,»INo, bylo by n¢kdy fajn, kdyby mi ségra poméhala uklizet pokoj, protoze ona vzdycky

vSechno jenom rozhazi a ja to po ni musim uklizet.*

5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?
»No tak ségra jako Upln€ neumi, tfeba si namazat svacinu nebo si nachystat jidlo.
Ma problémy s takovymi béznymi vécmi, takze ji musi mamka i j& hodné pomahat. Ja tyhle

véci umim, m¢ pomahat nemusi, jen teda ségie.*

6) CitiS se nékdy opomijena, nebo smutna, pii péci rodici o tvého sourozence?

»Nekdy mé straSné mrzi, Ze nemdm maminku jenom sama pro sebe, aspon na chvili,
protoZe porad se stara hlavné o ségru. Ja vim, j& jsem Sikovna, ale n€kdy bych ji chtéla mit taky
jenom pro sebe.*

7) Jak pomahas s péci o sourozence?
,» Lak tatinek s ndmi nebydli, tak musim mamce hodné pomahat. Snazim se, aby to nemé¢la

se ségrou tak tézky, takze tieba si s ni chodim Cistit zuby, nebo ji pomaham obléct do pyzama.

47



Chodim se s ni koupat, teda jako jsme ve velké koupelné, ona se koupe, ja na ni pockam.

Pak dohlidnu na to, aby se tieba potradné utiela a oblikla si to pyzamo.*

8) Mivas nékdy svého sourozence sama na starosti?
s<Jenom nékdy, kdyz mamka jde nakoupit, protoze ségru nemuize vzit do obchodu.
Ona kdyz by nedostala to co chce, tak by si lehla na zem a zacala by kopat nohama, nebo by

bouchala do maminky, a nebo by tam zacala kiiCet na ostatni lidi.*

9) Jaké jsou aktivity, které rada délas se svym sourozencem?
»Rady se divame na pisnicky, na rizné videa, nebo sledujeme youtubery. Ale ségra

mi n€kdy ten tablet vezme a uteCe s nim k mamce do loZnice.*

10) Méni se v prubéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?

,KdyZ byla ségra mensi, tak mé tak neotravovala jako ted’. Ted’, kdyz ji nechci dat tfeba
tablet nebo ptjcit svij telefon, tak me i bije, a nebo mé i kousne. Pak musi pfijit mamka a fict
ji, at’ to nedéla. Nekdy to ale nepomize a ségra zacne moc kiicet. A bouchd se do hlavy.

J4 odejdu a mambka s ni zlistane sama, aby se ségra uklidnila.*

11) Co si myslis, Ze je diileZité ve vztahu mezi sourozenci?

»Abysme se m¢li vSichni radi.*

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?
,Kamaradka nés zna ob¢ od malicka. Je to moje nejlepsi kamaradka. T¢é to nevadi, obc¢as
ségru i hlida se mnou. Ségra nechodi do stejné skoly jako ja. A tak tam ma své kamarady. Ségra

se mnou nechodi ven. Jenom kdyz jde s nama mamka.*

Metoda vytvateni trsu:
1. Ovlivnéni zivota - péce, zarlivost, spole¢ny Cas, vztah, postoj
2. Pozadavky - budoucnost, pravidla, pomoc,

3. Uvédoméni - diagndza, zapojeni, zodpoveédnost, piijeti vrstevniky

Ttinactilety intaktni sourozenec si uvédomuje narocnost situace a ovlivnéni Zivota
mentalnim postiZenim své sestry. Tento sourozenec musi ¢asto vypomahat s béznymi ¢innostmi,

které jeji sestra samanezvlada: ,,Ma problémy s takovymi béznymi vécmi, takZe ji musi mamka
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1ja hodné pomahat. Ja tyhle véci umim, mé pomahat nemusi, jen teda ségte.* Tato situace vede
k pocitim nedostatku individualni pozornosti od matky, coz mize byt frustrujici: ,,N&kdy
m¢ strasné mrzi, Ze nemam maminku jenom sama pro sebe aspoil na chvili.“ Pfes tyto vyzvy
se snazi najit spole¢né aktivity, které by mohly ob¢ sblizit, naptiklad sledovani videi
a youtuberil: ,,Rady se divame na pisnicky na rizné videa, nebo sledujeme youtubery.”
Postupem ¢asu si vSak uvédomuje, ze s vékem se naroky na péci o sestru zvysuji, coz nékdy
vede k pocitu obtézovani: ,,Kdyz byla ségra mensi, tak me tak neotravovala jako ted’.” Celkové
tento tfinactilety sourozenec proziva komplikované a smisené emoce. Na jedné stran¢ je zde
potieba poméahat a podporovat sestru, na druhé stran¢ pocit, ze ztraci osobni prostor
a individudlni péci od rodict. Tyto zkuSenosti formuji jeji pohled na rodinnou dynamiku a jeji
misto v ni.

Intaktni sourozenec si je pln€ védom pozadavki, kterd na n¢j dopada vzhledem k situaci
rodiny a potiebam sestry s mentdlnim postizenim. Chape budouci pozadavky na péce
0 sourozence a pripravuje se na to, ze jednou bude muset prevzit vétsi zodpovédnost: ,,No
maminka fikala, Ze ségra asi nikdy nebude moct Zit sama a Ze asi bude potfebovat, abych se
o ni postarala i ja.“ Realita tfinactiletého ditéte je také ovlivnéna dynamikou v rodinég, kde se
casto musi ustupovat potiebam dévcete s mentalnim postizenim: ,,..vétSinou tu musime ud¢lat
tak, aby bylo po ségienym..” Tato situace vyzaduje zna¢nou miru trpélivosti a ptizpisobivosti,
coZ je pro intaktniho sourozence narocné. Absence otce v domdacnosti navic zvySuje tlak na
tfinactiletého sourozence, ktery musi vice pomahat matce s kazdodennimi tikoly: ,, Tak tatinek
s nami nebydli, tak musim mamce hodné¢ pomadhat.”“ Tento fakt dodava dal$i vrstvu
zodpovédnosti a emocionalni zatéze, kterd ovliviuje jeho kazdodenni zivot. Celkove je ziejmé,
ze tfinactilety intaktni sourozenec si je velmi dobie védom situace a pritomnosti zvysené
zodpovédnosti, ktera ovlivituje jeho zivot. Vypsané citace ilustruji, jak tato zodpovédnost
a potieba prizplsobit se potiebam sestry vytvareji jeho zkusenosti a pohled na budoucnost.

Ttinactilety intaktni sourozenec si uvédomuje specifickou situaci své rodiny a naroky,
které na néj tato situace klade. Od tlého v&ku je konfrontovana s realitou mentéalniho postiZeni
své sestry, jak objastiuje jeji vzpominka: ,,To, kdyZ jsem byla mladsi, tak mi tikala, ze ma
nemocnou hlavu.” Ma touhu po béznych sourozeneckych interakcich, ale uvédomuje si,
ze mnoho aktivit musi dé¢lat sama: ,,Bylo by né€kdy fajn, kdyby mi ségra pomahala uklizet
pokoj.”“ Tato citace ukazuje na jeji veétsi zodpovédnost v domécnosti. Presto vsak existuji
situace, pti kterych na ni matka neklade velké pozadavky. Nemusi Casto hlidat sama sestru:
»Jenom né€kdy, kdyZ mamka jde nakoupit.“ Pozitivnim prvkem je podpora ze strany pratel:

»Kamaradka nds zna ob& od malicka. Je to moje nejlepsi kamaradka. T¢ to nevadi, obcas ségru
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1 hlidd se mnou.”“ Tento aspekt poskytuje potfebnou tlevu a pocit normalnosti. Celkové
tfinactilety intaktni sourozenec chape a ptijima svouroli v rodiné se ¢lenem, ktery ma mentalni
postizeni. PrestoZe by si pfala vice normalnich sourozeneckych interakci, je si védom zvlastnich
potieb své sestry a ptizptisobuje se jim. Podpora od pratel ji poskytuje dilezitou emocéni oporu,

kterda ji pomaha vyrovnat se s kazdodennimi vyzvami.
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Informant C

1) Ptala jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?
,Bracha ma Downtlv syndrom, fikali mi to rodice. On se s tim uz narodil. Viibec nemluvi.

Jenom d¢la takové zvuky. Ale ja uz vim, co to znamena.*

2) Mluvili s tebou nékdy tvi rodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?
,Bracha nebude pracovat. Tatka mé papousky a bracha mu s néma pomaha. Chodi je s

tat’kou krmit, tak mozna tohle bude jeho prace.*

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?
»Ano mame. Musim zavirat branku, aby bracha neutekl, a nebo aby k ndm nikdo nesel,
protoZze mava na lidi na ulici, kdyZ naSi nejsou doma. Taky nesmime poustét sporak, nebo

horkou vodu, aby se bracha neopatiil.*

4) Existuje néco, co bys rada zménila v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?

,KdyZ jedeme na navstévu, bereme ho sebou. V 1ét€ nemé rad teplo, Tak s ndma nechodi
na koupalisté nebo do bazénu. Tam chodim jenom ja s tatkou nebo s mamkou. Neuklizi si véci

po sobé v pokojiku a nékdy to za néj musim uklizet ja. Tak aby si uklizel.*

5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?
,»INe, stejne. Jenom bracha se doma nemusi ucit. A ja jo. A jesté bracha ji jenom to, co mu

chutnd a ja musim jist v§echno.*

6) CitiS se nékdy opomijena, nebo smutna, pii péci rodici o tvého sourozence?

,Ne, vibec. Nékdy mamce poméham, kdyz chce brachu osttihat. Tak mu ukazuju videa
na telefonu, aby sed€l a nechal se osttihat. Nekdy, kdyz ptijdete teta, tak dostanu bonbony jenom
ja, protoZe bracha je neji, to je dobry.*

7) Jak pomahas s péci o sourozence?
,,Pr1 stfihdni, donesu mu na sttl jidlo, umim udé¢lat stavu do sklenice, zavazuju boty, to

on neumi. Nékdy, kdyz jsme na prochazce, tak na né¢j ddvam pozor, aby se mu néco nestalo.*
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8) Mivas nékdy svého sourozence sama na starosti?
,» vVenku ne, jenom na zahrad¢. Nebo kdyZ jdeme s nasSima do herny, tak na n¢j davam pozor,
aby se mu néco nestalo, nebo aby se neztratil, a aby se mu to tam libilo. Kdyz se mu to bude

libit, tak tam budeme dlouho, a to ja chci.*

9) Jaké jsou aktivity, které rada délas se svym sourozencem ?
,Mame malého kralicka a radi si s nim hrajeme a hladime ho. Nebo se rada divam

s brachou na televizi. On mi bere ovladac a chce prepinat programy. To jsem trosku nastvana.*

10) Méni se v pritbéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?

,»INe, je to pofad stejné. Bracha mé rad ¢ese. Ted’ mam dlouhé vlasy a docela mé to kudla.”

11) Co si myslis, Ze je dileZité ve vztahu mezi sourozenci?
»Abysme se méli radi. Nenadavali si, rozdélovali si véci. Stiidali jsme se, kdyZ néco

chceme. A drzeli pti sobé&.*

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?

,Dobte. Kamoska se mé ptala, pro¢ nemluvi. Tak sem ji vysvétlila, ze se to nemuze naucit,
protoZe mé tu nemoc, Downtiv syndrom. Kdyz jsme byli na konich, tak se mé ptal kamarad, co
je brachovi, tak se mu to fekla. Nebo jsem vysvétlovala pani ucitelce, kdyz byl den Downova

syndromu, protoze se m¢ ptala, pro¢ mam jinou ponozku.*

Metoda vytvareni trsi:
1. Ovlivnéni zivota - péce, zarlivost, spolecny ¢as, vztah, postoj
2. Pozadavky - budoucnost, pravidla, pomoc,

3. Uvédoméni - diagnodza, zapojeni, zodpovédnost, piijeti vrstevniky

Z vyjadieni 9.letého intaktniho sourozence vyplyva, ze bratrovo postizeni mu ovliviiuje
zivot. Uvedl naptiklad, ze rad travi ¢as se svym malym kralickem a ze se s bratrem Casto divaji
na televizi. Tato ¢innost pfedstavuje zdroj radosti a zabavy, coz naznacuje citace: ,,Mame
malého kralicka a radi si s nim hrajeme.. Nebo se rada divam s brachou na televizi.. ,, Dal§im
pozitivnim aspektem je sdileny pocit vzdjemné lasky a soudrznosti, jak ukazuje citace:
»Abysme se méli radi. Nenadavali si, rozdélovali si véci. Stfidali jsme se, kdyz néco chceme.

A drzeli pti sobé.” Navic pozitivni vnimani je demonstrovano i ve vyroku: ,,Ne, je to potrad
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stejné,” coz svéd¢éi o tom, ze pro ni ma kazdodenni rutina s bratrem stabilizujici a komfortni
charakter. Celkové lze tedy konstatovat, Ze Zivot se sourozencem s mentalnim postiZenim
pfinasi pro 9.letého intaktniho sourozence radostné a harmonické chvile prozivani spole¢ného
casu.

Na intaktniho sourozence jsou kladeny urcité pozadavky, které jsou v souladu s jeho
vékem a schopnostmi. Vyroky jako ,,Mamka s tat’kou se o n¢j budou starat, az vyroste‘“ ukazuji,
ze si do jisté miry jesté neuvédomuje své mozné zapojeni v bratrové budoucnosti. Odpovédi,

1

jako: ,,Ano mame. .. zavirat branku, .. poustét spordk nebo horkou vodu..," ukazuji na
povinnosti, které sourozenci béhem dne ptipadaji. Zda se, ze 9lety intaktni sourozenec ma jiz
ur¢ité dovednosti, které mu umoziuji poméahat v domécnosti, jak naznacuje vyrok: ,,Pfi
stfihdni.., donesu mu na stil jidlo, umim udé€lat §tavu do sklenice, zavazuju boty.. , kdyZ jsme
na prochazce, tak na n¢j davam pozor..“ Tato aktivni ucast na béznych ukolech a péci
o0 sourozence muze pomoct k ziskani pocitu zodpoveédnosti, pfi pomoci v péci o bratra.
Intaktni sourozenec si uvédomuje situaci, kterou piindsi zivot s brachou trpicim
Downovym syndromem.. Citace ,,Bracha ma Downtiv syndrom, fikali mi to rodi¢e* ukazuje,
ze mu bylo aktivné sd€leno postiZzeni jeho sourozence a tim i stavy které to obndsi. Déle
je patrné, ze si uvédomuje specifické potieby a preference svého bratra, jak ukazuje citace
,hemarad teplo, tak s ndma nechodi na koupalisté*. Zarovein se zda, ze ma povédomi o nutnosti
dohledu na svého bratra, jak je patrné z citace ,,Venku ne jenom na zahrad¢. .. kdyz jdeme
s nasima do herny, tak na néj ddvam pozor, aby se mu néco nestalo, nebo aby se neztratil,*

coz ukazuje na jeho schopnost a ochotu chranit a dohlizet na svého sourozence. Véta ,,Kamaradi

na n¢j reaguji dobie* naznacuje, ze vnima pristupu okoli k jeho bratrovi a Ze chape jejich reakce.
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Informant D

1) Ptal jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?

Informant si neuvédomuje postizeni svého sourozence.

2) Mluvili s tebou nékdy tvirodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?

,»Prej chee byt fidi¢ vlaku a ja taky.

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?

»Zaprvé nefikat si sprosté slova a taky neprat se, to nam nevyhovuje.*

4) Existuje néco, co bys rad zménil v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?

,Kdyz vymyslim néco ja, tak bracha nechce, ale kdyz vymysli on, tak mé se moc nechce,
protoZze on tieba vymysli néco tam, kam ja nechci. Ja bysem cht¢l tfeba do lesa a on zase ne, ze
by byl doma. On by byl radsi vic jako doma a radsi se koukal na tu televizi a hral si, nez aby

byl venku a néco d¢lal, tfeba sportoval. Protoze on nema ani svaly.*

5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?

»dtaraji se o nds stejné.*

6) Citis se nékdy opomijeny, nebo smutny, pFi péci rodic¢u o tvého sourozence?

»Ne e.

7) Jak pomahas s péci o sourozence?

Informant ma 6 let, neticastni se ani hlidani, ani hygieny atd.
8) Mivas nékdy svého sourozence sam na starosti?

,»INe, to se spi§ my hliddme sami sebe. Bracha tfeba hlida mé& a ja zase jeho, jo. Takze se

hliddme navzajem.*
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9) Jaké jsou aktivity, které rad délas se svym sourozencem?
»dtavime koleje. Tady ty koleje! A jesté néco délate radi? ,,No, bud’ spolu valcujem no,
nebo vymyslime stfileni tieba. A jesté tieba hrajeme na hoiiku nebo skaceme na trampolinua

davame mic¢ do kose.*

10) Méni se v prubéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?

Informant ma 6 let. Toto si neuvédomuje.

11) Co si myslis, Ze je dilezité ve vztahu mezi sourozenci?

Nedokazal odpovédét.

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?

,No, bracha je ve Skole, tak ho nemizou vidét.*

Metoda vytvareni trsu:
1. Ovlivnéni zivota — péce, Zarlivost, spolecny Cas, vztah, postoj
2. Pozadavky- budoucnost, pravidla, pomoc,

3. Uvédomeéni- diagndza, zapojeni, zodpovédnost, prijeti vrstevniky

Vnimani situace u 6.letého intaktniho sourozence ukazuje, ze v tomto véku je jesté
uvédomovani si rodinné dynamiky omezené. Co se tyce péce, informant uvedl, ze rodice se
o n¢j a jeho sourozence staraji stejné: ,,Staraji se o nas stejné.* To ukazuje, ze dité nepocituje
zadnou nerovnost v pozornosti nebo péci poskytované rodici. V otazce jestli se citi opomijeny
odpovédél jednoznacné: ,,Ne e.“ Tento kratky a rozhodny vyrok naznacuje, ze dit€ v tomto véku
neciti soutéZivost nebo zavist vii¢i sourozenci, protoze si jesté plné¢ neuvédomuje zvlastni
potfeby a odliSnosti sourozence.

Traveni spolecného Casu s bratrem je pro informanta ptijemné a plné pozitivnich aktivit.
Popisuje, jak spolu se sourozencem travi ¢as hranim si: ,,Stavime koleje. .. spolu valcujem no,
nebo vymyslime mifeni tieba. A jesté tfeba hrajeme na honku nebo skd¢eme na trampolinu
a davam mic do koSe.“ Ve vztahu ke svému sourozenci informant nedokézal odpovédet,
protoze jeho schopnost uvédomovani si vztahové dynamiky jesté neni plné rozvinuta. Postoj
informanta k situaci s jeho bratrem s mentalnim postizenim je spiSe neutralni, protoze jeste
plné nerozumi komplexnim vztahlim a dynamikam, které vznikaji v rodinach s ditétem s

postizenim. Budoucnost je pro néj jasna a ma konkrétni ptedstavy o tom, co by chtél délat,
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inspirované z4jmy svého sourozence: ,,Prej chce byt fidi¢ vlaku a ja taky.“ Tento vyrok ukazuje
na sourozeneckou touhu nasledovat starSiho sourozence a sdilet s nim zajmy, coZ je typické
pro jeho vék. Pravidla chovani, kterd si dité uvédomuje a kterd jsou mu predavana, jsou také
jednoducha a jasna: ,,Zaprvé netikat si sprosté slova a taky neprat se, ndAm nevyhovuje.“ Dité
vnima a respektuje zadkladni pravidla chovani v roding, i kdyz mize mit problém s jejich
dodrzovanim. Informant vzhledem k vé€ku zatim neni zapojen do slozitéjsi pée o svého
sourozence, neucastni se ani hlidani, ani hygieny atd., coz koresponduje s jeho aktudlnimi
vékovymi schopnostmi.

Zatim i diagndza sourozence zustava mimo jeho chépani, jak ukazuje citace: ,,Informant si
neuvédomuje postizeni svého sourozence.* Tento vyrok naznacuje, Ze dité neni schopno plné
pochopit nebo rozlisit specifika mentalniho postizeni svého bratra. Zapojeni do spolecnych
aktivit je obtizné odliSnymi zajmy: ,,KdyZ vymyslim néco ja, tak bracha nechce, ale kdyz
vymysli on, tak mé se moc nechce, protoze on tfeba vymysli néco tam, kam ja nechci. Ja bysem
chtél tfeba do lesa a on zase ne.“ Tento vyrok ukazuje na typickou sourozeneckou dynamiku,
kde dochazi k neshoddm v zajmech a nutnosti hledani kompromisii. Zodpovédnost za
sourozence je chapana jako vzajemnd péce: ,,Ne to se spi§ my hliddme sami sebe. Bracha teba
hlidd mé a jé& zase jeho, jo. Takze se hlidame navzéjem.“ Tento vyrok naznacuje, zZe dit¢ vnima
vztah jako rovnocenny. Pfijeti vrstevniky je ovlivnéno tim, Ze sourozenec neni Casto v jejich
blizkosti: ,,No bracha je ve Skole, tak ho nemtizou vidét.* Tento vyrok upozoriiuje na to, ze dité

vnima otazku bezelstné a upozoriiuje na to, ze bratr travi ¢as v jiné instituci (Skole).
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Informant E

1) Ptal jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?
»Ano, rodice mi vysvétlili, ze ma; bratr ma sttedni mentalni retardaci. Rikali mi, ze
to znamena, Ze mu nékteré véci jdou hiif a ze pottebuje vice trpélivosti. Taky mi fekli, Ze kdyZz

je neékdy agresivni, tak to neni kviilli mné&, ale protoZe néco nechépe a jinak to neumi fict.*

2) Mluvili s tebou nékdy tvi rodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?
,»Ano, mluvili. Rikali mi, Ze vzdycky se o n& budeme muset starat a pomahat mu,
ale budou se pry snazit, aby byl co nejvic samostatny. Taky fikali, Ze se mozna jednou

prestéhuje do n&jakého specialniho zatizeni, kde se o n¢j budou starat, ale zatim je to daleko.*

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?
»Ano, mame. Naptiklad se snazime udrzovat klid doma, abychom ho nerozrusili. Kdyz
se mu néco nelibi, snazime se zjistit, co ho trapi. Taky mame pravidlo, Ze se vZdycky snazime

o n¢j starat a byt k nému trpélivi.*

4) Existuje néco, co bys rad zménila v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?
»Rad bych, aby byl klidnéjsi a mohl s nami jezdit vSude na vylety. Nékdy je to té€zké,

protoze kdyZ se rozrusi, musime se vratit domu.*

5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?
,»Ano, pecuji jinak. Bratr potiebuje vice pomoci a péce, takze rodice s nim travi vice Casu.

Ale snazi se i m¢ vénovat ¢as, abych se necitil odsunuty.*

6) Citis se nékdy opomijeny, nebo smutny, pri péci rodic¢u o tvého sourozence?
,IN€kdy ano. Obcas si ptfeju, aby méli rodice vice €asu jen pro mé. Ale vim, Ze to nékdy
nejde. Kdyz se citim smutny nebo osamély, tak jdu tfebarano nebo vecer za mamkou a tat’kou,

vlezu si k nim do postele a usnu tam, nebo si povidame.*
7) Jak pomahas s péci o sourozence?

»Pomahdm mu s hranim a nékdy ho hlidam, kdyZz rodi¢e pottebuji néco udélat. Taky

se snazim ho uklidnit, kdyz je naStvany, a pomahdm mu s uklizenim hracek nebo oblékanim.*
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8) Mivas nékdy svého sourozence sam na starosti?
»Ano, ob¢as ho mam na starosti, kdyz rodi€e pottebuji néco rychle vytidit. Ale nikdy

to neni na dlouho. Rodice se snazi, aby s ndma dvéma byl né¢kdo dospély doma.*

9) Jaké jsou aktivity, které rad délas se svym sourozencem?
»Rad s nim hraju hry, stavime stavebnice nebo malovani. Taky ho bavi poslouchat
pohadky. Nékdy jdeme spolu ven na zahradu a tam si hrajeme nebo sledujeme ptaky. To ma

bratr rad.«

10) Méni se v pritbéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?

,»Ano, méni, kdyZ byl mladsi, moc jsme si spolu nehrali, protoZe nerozumél tolik vécem.

Ted’, jak je vétsi, hrajeme si spolu vic.*

11) Co si mysliS, Ze je diileZité ve vztahu mezi sourozenci?

»Myslim, ze je dllezité byt trpélivy. Taky je dulezité pomahat si, mit se radi.*

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?
,Kamaradi jsou k nému vétSinou hodni. Nékteti, kteti ho neznaji, se nékdy ptaji, proc se

chova jinak. Snazim se jim to vysvétlit, aby védéli.*

Metoda vytvateni trsu:
1. Ovlivnéni zivota - péce, zarlivost, spolecny Cas, vztah, postoj
2. Pozadavky - budoucnost, pravidla, pomoc,

3. Uvédoméni - diagnodza, zapojeni, zodpovédnost, ptijeti vrstevniky

Desetilety intaktni sourozenec si uvédomuje narocnost situace, kterou piinasi péce o bratra
s mentalnim postizenim a jak tento fakt ovlivituje jeho Zivot. Péce je rozd€lena nerovnomeérné,
coz chape a snazi se to akceptovat: ,,Ano, pec€uji jinak. Bratr potiebuje vice pomoci a péce,
takze rodice s nim travi vice Casu. Ale snazi se i m¢ vénovat Cas, abych se necitil odsunuty.*
Objevuji se pocity smutku ¢i osaméni, coz je pfirozené pro dité v této situaci: ,,N&kdy ano.
Obcas si pteju, aby mélirodice vice ¢asu jen pro me. Ale vim, Ze to nékdy nejde. Kdyz se citim
smutny nebo osamély, tak jdu tfeba rano nebo vecer za mamkou a tatkou, vlezu si k nim
do postele a usnu tam, nebo si poviddme.* Toto naznacuje potiebu blizkosti a 1 individuélni

pozornosti od rodi¢l, kterd pomahd ditéti vyrovnat se s pocity ptipadné Zarlivosti nebo
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osameélosti. Spolecny traveny ¢as s bratrem je pro néj ptijemny: ,,Rad s nim hraju hry, stavime
stavebnice nebo malovani. Taky ho bavi poslouchat pohadky. Nékdy jdeme spolu ven
na zahradu a tam si hrajeme nebo sledujeme ptaky.“ Tyto aktivity posiliiuji jejich sourozenecky
vztah. Vztah mezi nimi je postaven na trpélivosti a vzdjemné pomoci: ,,Myslim, Ze je dilezité
byt trpélivy. Taky je dulezité poméhat si, mit se radi.“ Tento vyrok zdiraznuje dilezitost
pozitivnich hodnot a podpory ve vztahu, které jsou jim prezentovany jejich rodi¢i. Postoj
a vztah mezi sourozenci se vyviji s vékem a zkusSenostmi: ,,Ano, méni, kdyz byl mladsi, moc
jsme si spolu nehrali, protoze nerozumél tolik vécem. Ted’, jak je vétsi, hrajeme si spolu vic.*

Celkové je jasné, ze desetilety intaktni sourozenec si uvédomuje specificnosti spojené
s péci o bratra s mentalnim postizenim. Zarovei se snazi nachézet rovnovahu mezi vlastnimi
potfebami a naroky na péci o bratra. Intaktni sourozenec si uvédomuje svou situaci v kontextu
péce o bratras mentalnim postizenim a jak tato skute¢nost ovliviiuje jeho zivot a budoucnost.

Pfemysli o budoucnosti, o poZadavcich svych rodic¢t a o tom, jakou roli bude hrat v péci
o bratra: ,,Ano, mluvili. Rikali mi, 7e vzdycky se o né¢j budeme muset starat a pomahat mu, ale
budou se pry snazit, aby byl co nejvic samostatny. Taky fikali, Ze se mozna jednou piestéhuje
do néjakého specidlniho zatizeni, kde se o n¢j budou starat.“ Doma plati urcitd pravidla, ktera
pomahaji udrzovat klid a harmonii, coz je diilezité pro pohodu bratra: ,,Ano, méame. Naptiklad
se snazime udrzovat klid doma, abychom ho nerozrusili. Taky méme pravidlo, ze se vzdycky
snazime o n¢j starat a byt k nému trpelivi.“ Pomoc, kterou dité poskytuje, je rozmanits,
zahrnuje rizné ¢innosti od hrani az po uklidiiovani v naro¢nych situacich: ,,Pomahdm mu
s hranim a n¢kdy ho hlidam, kdyZ rodice potiebuji néco udelat. Taky se snazim ho uklidnit,
kdyz je nastvany, a pomaham mu s uklizenim hracek nebo oblékanim.* Témito ¢innostmi se
uci vétsi odpoveédnosti v péci o bratra. Piijeti bratra vrstevniky je dalSim klicovym faktorem,
ktery ovliviiuje détské vnimani. ,,Kamaradi jsou k nému vétSinou hodni. Nékteri, kteti ho
neznaji, se n€kdy ptaji, pro¢ se chova jinak.“ Tato zkuSenost ukazuje, ze dit¢ se setkava
s pochopenim a ptijetim od svych vrstevnikil, i kdyz nékdy musi vysvétlovat bratrovo chovani.
Desetilety intaktni sourozenec si velice jasn€ na svij mlady vek uvédomuje situaci v rodiné
s bratrem s mentalnim postizenim, coz se projevuje ve vSech aspektech jeho Zivota, od

budoucnosti pies pravidla az po kazdodenni pomoc.
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Informant F

1) Ptala jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodice o tom, co je tvému sourozenci?

»Ano, vzdycky. Teda, pfesnou diagndzu nezndm, ale vim, Ze je epileptik, mél pneumokoka.
Nevzpominam si, Ze bychom si tfeba né¢kdy sedli a oni mi to sdélili, tak jako oficidlng. Tim,
ze jsme blizko u sebe vékem, tak mi to jako malé ani nepiipadlo, Ze je postizeny. A tim,
ze vlastn€ nezndm jinou verzi, nez ze Martinek je to miminko, tak mi to prosté zvlastni neni,

je prost¢ postizeny, a tak to je.

2) Mluvili s tebou nékdy tvi rodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?
»Ne, o tom se moc nemluvi. Martinek zatim chodi do zakladni §koly a vim, ze nasi by

chtéli stiedni, protoze dokud muze byt ve Skole, je to pro néj lepsi.*

3) Mate v rodiné néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?
»Ne. K bratrovi se ¢lovék musi né¢jak chovat, tieba nesahat na n¢j zezadu, protoze by se
mohl leknout a dostat zadchvat. A vzdycky se to prizptisobuje jemu. TakZe tieba plné nic

nepladnujeme, protoze se nikdy nevi, jestli bratr bude v pohodé.*

4) Existuje néco, co bys rada zménila v tom, jak je tviij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit?

»wJanevim. Myslim si, Ze je zapojovan hodné. Vzdycky se to to¢i kolem néj hodné. Babicka
s dédou ho zboznuji. Nemyslim si, Ze by byl néjak opomijen, to spis tfeba nasi jsou s nim a ja

mam volny cas. Ale celkové jsme jako rodina hodn¢ propojeni.*

5) Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?
»No jasné¢! Martinek je vazné¢ hodné postiZzeny, potiebuje neustalou péci. Je to proste

dvouleté dit¢, takze se s nim ptirozen€ vSichni vic tuli. A je logicky, Ze mé krmit nebudou.*

6) CitiS se nékdy opomijena, nebo smutna, pti péci rodici o tvého sourozence?

.,V hlavé vim, ze Martinek pottebuje vic pozornosti a v§echno, ale obas mé to mrzi, je mi
z toho smutno, asi 1 zavidim. Nasi to moc nechtéji slyset, vétSinou fikaji néco, jako ,,chtéla bys
7it takhle, nemoct se sama ani...., “ nebo tak néco. Je to vlastné néco, o ¢em se u nas nemluvi.
Vétsinu ¢asu mi nevadi, Ze je Martinek sttedem pozornosti, prosté to tak je, ale samoziejmeé mi

to n€kdy neni jedno.*
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7) Jak pomahas s péci o sourozence?

,»Nasi fikaji, Ze jsem vlastné tieti rodi¢. Myslim, Ze se to tak vic a vic nastavuje. Jak je péce
o Martinka narocna, tak délaji vlastné vSichni vSechno, na jednoho by to bylo moc. Vlastné
mi to nevadi. Mam docela rada, ze jime tfeba jeden zakusek napiil. VétSinou cely nechcei, tak
se rozdélime. Nevadi mi se o n¢j starat, mame to pomaha. Akorat do Skoly ho nevodim. Na to
jsem se vzdycky téSila jako malé, ze budeme s Martinkem jezdit spolu do Skoly autobusem,

teda, ze ho tam budu vodit, ale to potad nedélame. “

8) Mivas nékdy svého sourozence sama na starosti?

,»Obcas, ale ne moc ¢asto. A vét§inou jenom doma, nebo se jdeme kousek projit od domu.*

9) Jaké jsou aktivity, které rada délas se svym sourozencem?

,»Spis se o n¢j n¢jak stardm, ze bychom si spolu hréli, to nedélame.*

10) Méni se v priubéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem?
»Myslim si, ze nasi uz m¢ vic berou jako part'dka, zatimco bratr je potad to dité. A asi

se tim méni 1 mij vztah k nému, obCas mi piipadne vic matefsky.*

11) Co si mysliS, Ze je diileZité ve vztahu mezi sourozenci?

,Obcas mam pocit, Ze spolu s bratrem mame takové zvlastni vnitini spojeni, které s nikym
jinym nemam. Ze jsme n&jak propojeni, neumim to uplné vysvétlit, ale vlastné se diky tomu
mame radi, prosté jenom proto, ze nas n¢jaka sila drzi pohromad¢. A to si myslim, Ze je tieba
mezi ndmi hodné dulezité, protoze bratr vlastné nechape, ze jsem jeho sestra. Ale néjak citim,

7e mé ma rad.”

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?

»Normaln¢. Teda, j& ho vétSinou tifeba néjak pfivedu a nic nevysvetluju. Naopak, obc¢as
ho dokonce rada piedstavuju lidem. Ze je to prosté jenom normaélni &lovék, aby tieba védéli,
kdyz o ném mluvim a tak. Vim, Ze se obcas lidi stydi, kdyz maji postizené sourozence. To tak
nemdm a vlastné to ani nechapu. On za to pfeci nemiize, pro¢ by mél byt horsi. A pfipadne mi,

ze kdyz vidi, Ze ja jsem s tim v pohodg¢, tak jsou taky.*
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Metoda vytvéfeni trsu:
1. Ovlivnéni zivota — péCe, Zarlivost, spolecny Cas, vztah, postoj
2. Pozadavky — budoucnost, pravidla, pomoc,

3. Uvédomeéni — diagnodza, zapojeni, zodpoveédnost, piijeti vrstevniky

Pokud jde o péci o bratra, sourozenec projevuje plné pochopeni potieby neustalé péce. ,,No
jasn¢! Bratr je vazné hodné postizeny, pottebuje neustalou péci.“ Tato slova ukazuji na
zodpovédnost a na to jak to ovliviiuje Zivot intaktniho sourozence, ktery chape naro¢nost péce
o bratra. Zarlivost je pro sedmnéctiletého sourozence slozitym tématem. Zatimco si je védom
nutnosti vétsi pozornosti vénované bratrovi, obCas proziva smutek a zdvist. ,,V hlavé vim,
ze bratr potfebuje vic pozornosti a vSechno, ale obas mé to mrzi, je mi z toho smutno, asi
1 zavidim.* Co se tyce spolecného ¢asu straveného s bratrem, sedmnactilety sourozenec se vice
vénuje péci o n¢j, nez aktivnimu trdvenému spolecnému casu. ,,Spis se o n¢j néjak staram, ze
bychom si spolu hrali, to nedélame.* Tento komentar ukazuje na roli star§iho sourozence, ktery
se vice vénuje péci a podpote bratra nez spolecnym aktivitam. Vztah mezi sedmnactiletym
sourozencem a bratrem je poznamenan specifickym propojenim a porozuménim. ,,Obcas mam
pocit, Ze spolu s bratrem mame takové zvlastni vnitini spojeni, které s nikym jinym nemam.*
Tato slova poukazuji na hlubsi vztahovou rovinu, kterd existuje mezi obéma sourozenci
a poskytuje jim emocionalni oporu a porozuméni. Pokud jde o postoj k bratrovi, sedmnéctilety
sourozenec se citijako ,,partak®, ktery je spolecné s rodi¢i zodpovédny za bratrovu spokojenost.
To ukazuje na dynamiku vztahu mezi sourozenci a jejich rodici, kde sedmnactilety sourozenec
piebira roli pomocného a zodpovédného ucastnika v péci o bratra.

Kdyz jde o informovanost o bratrové diagnéze a poZadavky na péci o néj, sourozenec uvadi:
,Ne, o tom se moc nemluvi. Bratr zatim chodi do zakladni skoly.“ To ukazuje, Ze rodina neni
zvykla oteviené diskutovat o bratrové stavu, coz poukazuje na to jak se snazi vypotradavat
s bratrovou diagnézou. Pokud jde o zplisob komunikace s bratrem, sourozenec zdiiraziuje
potiebu citlivého ptistupu a ohleduplnosti: ,,Ne. K bratrovi se ¢lovek musi n¢jak chovat, tfeba
nesahat na néj zezadu, protoze by se mohl leknout a dostat zdchvat. A vzdycky se to
prizplsobuje jemu.“ Tento citat ukazuje, ze sourozenec je dobie obezndmen s bratrovymi
potfebami a omezenimia chova se s nim se k nému s ohledem na tyto faktory. Sourozenec zna
svou roli v rodiné a uvédomuje si, ze je vlastné , tietim rodi¢em*. ,,Nasi fikaji, Ze jsem vlastné
tfeti rodi¢. Myslim, Ze se to tak vic a vic nastavuje. Jak je péce o bratra narocnd, tak délaji

vlastn€ vSichni vSechno, na jednoho by to bylo moc. Nevadi mi se o n¢j starat, mame to
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pomaha.“ Ochota sourozence podilet se na péci o bratra, miize byt zaroven zdrojem osobniho
ristu a obohaceni osobnosti.

Sourozenec si uvédomuje vSechny okolnosti pojici se k bratrové diagndze a oteviené se
vyjadiuje k povédomi o bratrove stavu: ,,Ano, vzdycky. Teda, pfesnou diagn6zu nezndm, ale
vim, Ze je epileptik, mél pneumokoka...nevzpominam si, Ze bychom si tieba nékdy sedli a oni
mi to sdé¢lili, tak jako oficialné...“.Pokud jde o zapojeni bratra do rodiny, sourozenec
poznamenava: ,,Ja nevim. Myslim si, ze je zapojovan hodné. Vzdycky se to to¢i kolem né&j
hodné, babicka a dédou ho zboznuji. Nemyslim si, Ze by byl né¢jak opomijen, to spis tieba nasi
jsou s nim a ja mam volny ¢as.* Tento vyrok ukazuje, ze bratr je dilezitou soucasti rodiny a ze
mu je vénovana znacna pozornost. Dale intaktni sourozenec odpovida jak na bratra reaguji
kamaradi slovy: ,,Normalné. Teda, ja4 ho vétSinou tieba n¢jak ptfivedu a nic nevysvétluju.
Naopak, ob&as ho dokonce rada predstavuju lidem. Ze je to prosté jenom normalni &lovék, aby
treba védéli, kdyz o ném mluvim a tak. A pfipadne mi, ze kdyz vidi, ze ja jsem s tim v pohodg,
tak jsou taky.”“ Tento vyrok naznacuje, Ze sourozenec bere svého bratra s postizenim jako
soucast svého zivota a snazi se ho normalizovat v o¢ich ostatnich, coz miize byt dalezité pro

posileni jeho pocitu soundlezitosti a integrace do spolec¢nosti.

4.8.2 Shrnuti a zavér vyzkumu

Nasledujici tabulka pfehledné shrnuje kli¢ové pasaze z rozhovort jednotlivych respondenti.
Kli¢ové odpovédi jsou rozdéleny do tii tabulek, které reprezentuji odpovédi na témata dil¢ich
otazek. Kazdé otdzce v rozhovoru byla pfitazena klicova slova, cozZ umoznilo ptifadit odpoveédi
respondentil k jednotlivym trsiim — dil¢im otazkam.

Diky tomuto uspofadani a ziskanym odpoveédim bylo mozné zodpovédét hlavni vyzkumnou
otazku: ,,Jaké postaveni zaujima intaktni sourozenec v rodin€ se sourozencem s mentalnim
postizenim a které faktory to ovliviiuji?*

Zodpovézenim této otazky bylo mozné dosdhnout vyzkumného cile, kterym bylo ,,Zjistit,
jak vnima intaktni dit€¢ své postaveni v rodiné¢ se svym mladSim ¢i starSim sourozencem

s mentalnim postiZzenim.*

Tabulka 2: Ovlivnéni zivota

Téma: Ovlivnéni Zivota

Kategorie: Péce

Sourozenec 1: ,.No uréite.”

Sourozenec 2: ,..m¢& pomahat nemusi, jen teda ségre.*
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Sourozenec 3:

,»Ne stejné.”

Sourozenec 4:

»dtaraji se o nas stejné.

Sourozenec 5:

,»Ano, pecuji jinak.*

Sourozenec 6:

,»No jasng!*

Kategorie:

Zarlivost

Sourozenec 1:

,» -.byla mald, tak jsem si to ani neuvédomovala... ted’ uz mi to ani
nepiijde..”

Sourozenec 2:

,,Nekdy mé strasné mrzi, ze nemam maminku jenom sama pro sebe..*

Sourozenec 3:

,, Ne vubec..”

Sourozenec 4:

(13
,, Ne e.

Sourozenec 5:

,»,Nekdy ano.*

Sourozenec 6:

, -.obfas me to mrzi, je mi z toho smutno..*

Kategorie:

Spolecny ¢as

Sourozenec 1:

,Rada s nim travim c¢as..“

Sourozenec 2:

,Rady se divame na pisnicky..*

Sourozenec 3:

13

, -.81 s nim hrajeme.. , Nebo se rdda divam s brachou na televizi..

Sourozenec 4:

, -.hrajeme na honku nebo skaceme..*

Sourozenec 5:

,Rad s nim hraju hry..*

Sourozenec 6:

,»3pis se o n¢j n¢jak stardm..

Kategorie:

Vztah

Sourozenec 1:

,»Hlavné jsem rada, ze ho mam..*

Sourozenec 2:

»Abysme se mé&li vSichni radi.*

Sourozenec 3:

,»Abysme se méli radi..*

Sourozenec 4:

Nedokazal odpovedét.

Sourozenec 5:

» € dilezité pomahat si, mit se radi.*

Sourozenec 6:

» -- s€ diky tomu mame radi..*

Kategorie:

Postoj

Sourozenec 1:

,, ..ted’ se to vSe zklidnilo a mdm ho moc rada.*

Sourozenec 2:

,Kdyz byla ségra mensi, tak mé tak neotravovala jako ted’.*

Sourozenec 3:

,»Ne, je to porad stejné..

Sourozenec 4:

Informant ma 6 let, toto si neuvédomuje.

Sourozenec 5:

,,Ano, méni..“

Sourozenec 6:

» -- S€ tim méni i mlj vztah k nému..*

Tabulka 3: Pozadavky

Téma:

Pozadavky

Kategorie:

Budoucnost

Sourozenec 1:

,, -.starat mamka s tat’kou... budu se o bratra teda starat ja..

Sourozenec 2:

»--abych se o ni postarala i j4..*

Sourozenec 3:

,Mamka s tat’kou se o n¢j budou starat..*
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Sourozenec 4:

,» -.chce byt fidi¢ vlaku..

Sourozenec 5:

(3

» --5€ 0 n¢j budeme muset starat a pomahat mu..

Sourozenec 6:

,,Ne, o tom se moc nemluvi..”

Kategorie:

Pravidla

Sourozenec 1:

,» -.musime se hodn¢ ptfizplsobovat..

Sourozenec 2:

,» -.musime udélat tak, aby bylo po ségfenym.*

Sourozenec 3:

,,Ano mame.*

Sourozenec 4:

,, ..nefikat si sprosté slova.., taky neprat se..*

Sourozenec 5:

13

»Ano, mame. .. snazime o n¢j starat a byt k nému trpélivi..

Sourozenec 6:

» --S€ to pfizpisobuje jemu..

Kategorie:

Pomoc

Sourozenec 1:

, ..rada pomazu..*

Sourozenec 2:

, -.musim mamce hodn¢ poméahat.*

Sourozenec 3:

» - Na n¢j davam pozor..*

Sourozenec 4:

Informant ma 6 let, neucastni se.

Sourozenec 5:

, -.-n¢kdy ho hlidam.., se snazim ho uklidnit..*

Sourozenec 6:

» .. I1kaji, ze jsem vlastné tieti rodic.*

Tabulka 4: Uvédoméni

Téma:

Uvédoméni

Kategorie:

Diagnoza

Sourozenec 1:

, .. mi mamka fekla, ze bracha je nemocne;j..*

Sourozenec 2:

,, ..mi Fikala, Ze ma nemocnou hlavu..*

Sourozenec 3:

» --mé& Downuav syndrom, fikali mi to rodice.*

Sourozenec 4:

, -.S1 neuvédomuje postizeni svého sourozence.*

Sourozenec 5:

,»Ano, rodice mi vysvétlili..

Sourozenec 6:

» -- pfesnou diagnézu neznam, ale vim..*

Kategorie:

Zapojeni

Sourozenec 1:

, -.kdybysme mohli jezdit vSichni na dovolenou..*

Sourozenec 2:

, -.kdyby mi ségra pomahala uklizet..*

Sourozenec 3:

,» -.tak aby si uklizel.*

Sourozenec 4:

,»Ja bysem cht¢l tfeba do lesa a on zase ne..*

Sourozenec 5:

, -.aby byl klidné&j$i a mohl s ndmi jezdit na vylety.*

Sourozenec 6:

» -- Z€ j& zapojovan hodné..*

Kategorie:

Zodpovédnost

Sourozenec 1:

,, Jasné mivam..“

Sourozenec 2:

»Jenom nékdy.*

Sourozenec 3:

,Venku ne.., ddvam pozor, aby se mu néco nestalo..”

Sourozenec 4:

» -.€ hliddme navzajem.*
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Sourozenec 5:

,»Ano, ob¢as ho mam na starosti..*

Sourozenec 6:

,,Obcas, ale ne moc Casto.*

Kategorie:

Sourozenec 1:

Prijeti vrstevniky
, -.Jsou vlastné v pohodé.., vitbec ho netesi..*

Sourozenec 2:

, .. nevadi, obcas ségru i hlida se mnou..“

Sourozenec 3:

,, Dobie.

Sourozenec 4:

, ..bracha je ve skole, tak ho nemutzou vidét..*

Sourozenec 5:

,Kamaradi jsou k nému vétSinou hodni..«

Sourozenec 6:

,Normalné.*
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Diskuse

Diplomova préace pfinasi souhrnné poznatky o vlivu souziti se sourozencem s mentalnim
postizenym na postaveni intaktniho sourozence v rodiné napfi¢ riznymi v€kovymi kategoriemi,
véetné emociondlnich, socialnich a psychologickych aspektl. Vyzkum ukézal, Ze intaktni
sourozenci prozivaji fadu komplexnich emoci a zkuSenosti, které formuji jejich osobnost,
rodinné vztahy a celkovy pohled na zivot. Emoc¢ni a psychologické dopady se projevujiv celé
Skale, jako jsou zarlivost, smutek a osamélost, které prameni z pocitu nedostatku rodi¢ovské
pozornosti a zvySené péce vénované sourozenci s mentdlnim postizenim. Patnactilety
sourozenec naptiklad popisuje své pocity takto: "Bracha vyzaduje vic péce, ja uz jsem velka...
Kdyz byl bracha v puberté, tak byl i agresivni, takze rodice se starali hodné o n¢j a na mé nebylo
tolik ¢asu." Tyto citace jsou ukdzkou fady emoci, které intaktni sourozenci prozivaji. Na tuto
skute¢nost upozoriiuje i ve své knize Havelka a BartoSova (2019), kde uvadi, ze souziti
s ditétem s postizenim muize v nékterych ptipadech vyvolat u intaktniho sourozence rizné
psychické rizikové faktory, jako jsou uzkost, stres a emocni poruchy. Hlavnimi problémy pfi
prizptisobeni mohou byt nedostatek informaci o postiZzeni sourozence, nedostate¢na rodicovska
podpora, zmény ve fungovani rodiny a konfrontace s problematickym chovanim sourozence.
(viz 3.3.1 Psychické rizikové faktory mezi sourozenci).

Navzdory témto vyzvam se vSak u intaktnich sourozencti rozviji vysokd mira empatie,
trpélivosti a schopnosti pfizpiisobeni. Jeden z vyrok to ilustruje: "Rada s nim travim Ccas,
ale musi mit dobrou naladu... Hlavné jsem rada, ze ho mam, i kdyz je takovy, jaky je." Toto
svedc¢i o hlubokém citovém poutu mezi sourozenci. Toto potvrzuje 1 Vagnerova (2014), ktera
piSe, ze pokud jsou v rodin¢ uplatiiovany vhodné vychovné ptistupy, vyristaji z téchto déti
empatické osobnosti, které si ceni zdravi a jsou schopny fesit zivotni vyzvy (viz kapitola 2.3.2
Orientace na zdravého sourozence ditéte s mentalnim postizenim).

Sdileni spolecné domacnosti se sourozencem s mentalnim postiZzenim ovliviiuje také
socialni dynamiku a rodinné vztahy. N&které situace mohou od intaktnich sourozencl
vyzadovat znacnou trpélivost a pfizptisobeni se specifickym potfebam sourozence. Devitilety
sourozenec uvedl: "Nema rad teplo, tak s nami nechodi na koupalisté." Tato vypoved’ ilustruje
nutnost pfizptisobeni rodinnych aktivit specifickym potfebam sourozence s mentdlnim
postizenim, coz muze byt naro¢né. Tento fakt, Ze rodie déti s postizenim Casto vnimaji
negativni dopad onemocnéni svého ditéte na rizné aspekty rodinného zivota, vcetné téch
zékladnich, kdy dochazi k omezeni ¢asu vénovaného spole¢nym rodinnym aktivitdm a zaroveini

se zvySuje potieba detailniho planovani i1 jednoduchych tkoll, coz omezuje flexibilitu
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rodinného Zivota a také moznost vychazek a vyletl se vyrazné snizuje, stejn€ jako moznost
ucastnit se spolecenskych akci, coz vede k omezeni Casu, ktery mohou rodi¢e veénovat
zdravému sourozenci, uvadi i autofi Havelka a BartoSova (2019) (viz kapitola 2.2 Vychova
v roding).

Intaktni sourozenci jsou Casto v rodin¢ postaveni do role, kterd zahrnuje ptebirani
povinnosti aroli bézné nalezicich rodictim. "S ¢imkoliv potiebuji pomoct, tak jim rada pomtizu,
protoZe uz jsem na to zvykla." Sedmnactilety sourozenec vypovida o svém vztahu k bratrovi:
"Nasi fikaji, Zze jsem vlastné tfeti rodi¢," coz naznacuje, Ze intaktni sourozenci se casto
pripravuji na budouci zodpovédnost za péci o svého sourozence s postizenim. To ilustruje
napiiklad vyrok: "AZ budou stafi, budu se o bratra starat ja."

Vyse uvedené potvrzuje Vagnerova (2014) se slovy, Ze uloha zdravého sourozence
v rodinég je obvykle sloZitd a obvykle ma dvoji charakter. Bud’ se citi opomijen, protoZe na néj
neni dostatek pozornosti a péCe, nebo je naopak ptetizen, kdyz jsou na néj kladeny neimérné
naroky a ocekdvani. Zdravé dit¢ si Casto uvédomuje rozdily v postoji rodi¢ti k nému
a k sourozenci s postizenim (viz kapitola 2.3.2 Orientace na zdravého sourozence ditéte
s mentalnim postizenim).

Dale pokracuje Bazalova (2014), Ze zdravy sourozenec postupné piebird primarné
ochranitelskou roli (viz kapitola 3 Sourozenci déti s mentalnim postizenim).

Dalsi z autorti Strnadova (2008) upozoriiuje na to, ze zdravy sourozenec muze pocit’ovat
uzkost z o€ekavani rodici, Ze jednou prevezme péci o sourozence s mentalnim postizenim. Ve
vétSing piipadi skutecné prebiraji odpovédnost za péci o sourozence s postiZenim a stavaji se
jejich opatrovniky (viz kapitola 3.1 O&ekavani rodi¢t kladené na zdravé sourozence). Ctyfi
informanti v mé studii tento vyrok nepotvrdili a u dvou z nich toto téma neni zatim aktualni.

Intaktni sourozenci se rovnéz setkavaji s reakcemi svého socidlniho okoli, které mohou
ovlivnit jejich vnimani situace. Patnéctilety sourozenec uvedl, Ze jeho kamaradi na jeho
sourozence s postizenim reaguji kladn€ a jeho postizeni nefesi. Dalsi odpovéd na stejnou
otazku ilustruje pfirozenost a vyrovnani se sedmnactileté intaktni sestry s bratrovym mentalnim
hendikepem takto: "Normaln¢. Teda, ja ho vétSinou n¢jak pfivedu a nic nevysvétluju. Naopak,
obcas ho dokonce rada predstavuju lidem, aby vidéli, Ze je to prosté jenom normalni ¢lovek,
aby védeli, kdyz o ném mluvim. A ptijde mi, ze kdyz vidi, Ze ja jsem s tim v pohodé, tak jsou
taky." Takové pozitivni pfijeti okoli mize byt pro intaktniho sourozence vyznamnym zdrojem

podpory.
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Me¢ Setteni nepotvrdilo, jak popisuje ve své knize Richman (2015), Ze problémy mohou
vzniknout 1 v komunikaci, kdy ostatni déti mohou zesméSnovat sourozence s postizenim (viz
kapitola 3.1 Oc¢ekavani rodict kladené na zdravé sourozence).

Ani vyrok, Ze zdravé déti se také Casto boji zvat si doml kamarady a nechtéji byt vidény
se svym Sourozencem s postizenim na vefejnosti, od Havelka a Bartosova (2019) se mi
nepotvrdil. Vétsina informantt se nesetkala s negativnimi reakcemi okoli, svych vrstevnika
¢1 kamaradl na sourozencovo mentalni postizeni.

Dalsim faktorem ovliviiujicim postaveni intaktnich sourozencii v rodiné s ditétem
s mentalnim postizenim je jejich vék a vyvojova faze. Mladsi sourozenci, napiiklad Sestileti,
mohou mit omezené uvédomovani si situace a rozdila: "Staraji se o nés stejné." Toto potvrzuje
1 Leman (2016), ktery uvadi, ze mladsi dit¢, jez vyrasta v prostiedi, kde je pfitomen sourozenec
se zdravotnim postizenim, to povazuje za bézné. Ptirozené se ptizpusobuje rodinné dynamice
a adaptuje se na zpisob komunikace se star§im sourozencem (viz kapitola 3.3.2 sourozenecké
konstelace).

Naopak starsi sourozenci si vice uvédomuji specifické potieby a rozdily, které pfinasi
souziti se sourozencem s mentalnim postizenim: "Ano, pecuji jinak. Bratr potfebuje vice
pomoci a péce." Toto potvrzuje také Vagnerova (2014), kterd piSe, Ze zdravé dité si Casto
uvédomuje rozdily v postoji rodi¢ti k nému a k sourozenci s postizenim. (viz kapitola 2.3.2
Orientace na zdravého sourozence ditéte s mentalnim postiZzenim).

Zivot a postaveni intaktnich sourozencli v rodindch s ditétem s mentalnim postizenim
je komplexni a plny vyzev, ale také ptilezitosti k osobnimu riistu a rozvoji. Vyzvy spocivaji
v nutnosti pfizpusobeni se specifickym potiebam sourozence, nedostatku individudlni
pozornosti od rodi¢t, ale také zvysené zodpovédnosti. Pfinosy se projevuji ve forme rozvinuté
empatie, trpélivosti, schopnosti pfizptisobeni a hloubce citovych vztahti v rodiné. Tyto
zkusenosti ovliviiuji postaveni intaktnich sourozenci v roding, jejich osobnost, hodnoty
a ptipadné budouci zivotni smétovani. Tento vyzkum zdiraziuje diilezitost podpory intaktnich
sourozenctl jak ze strany rodic¢i, tak i Sir§iho socidlniho okoli, aby se mohli zdravé vyvijet,
budovat si své pevné postaveni v rodin¢ a GspéSn¢ se vyrovnavat s vyzvami, které jim Zivot
prinasi.

Autorka diplomové prace, ktera ma zkuSenosti s vyukou zakl s mentalnim postizenim,
znichz je znacnd cast romského etnika, se Casto setkdva s rodiCi, ktefi ji pii rtznych
prilezitostech sd¢luji své zkusenosti i obavy tykajici se vychovy svych déti s postizenim i déti
intaktnich a zaroven mnohokrat slychava, Ze zdravi sourozenci budou jednou muset prevzit péci

o své sourozence se znevyhodnénim, az rodice zestdrnou nebo tu nebudou. Tento nézor
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a o¢ekavani casto prezentuji jako nevyhnutelny osud zdravych déti, coz je mize postavit do
velmi obtizné situace. Z mé praxe vyplyva, ze déti jsou Casto automaticky postaveny do role
budouciho pecovatele, aniz by jim byla dana moZnost si tuto roli vybrat nebo vyjadtit své vlastni
ptani a obavy.

Zdravi sourozenci se tak mohou citit zatizeni odpoveédnosti, na kterou nejsou ptipraveni
a kterou mozné ani nechtéji prevzit. To mlze vést k pocitim omezeni jejich vlastni zivotni
cesty.

Z pohledu autorky této prace je dulezité, aby rodi¢e zdravych déti pochopili, ze i kdyz
je dobré pripravit je na moznost, Ze budou v budoucnu muset pomoci, méli by jim také dat
prostor k tomu, aby si vytvofili svlij vlastni ndzor a Zivotni plany. Podpora a pochopeni pro
jejich potfeby a ptani je dulezitd. Je tfeba jim poskytnout nejen lasku a péci, ale 1 moznost
promluvit si o svych pocitech a obavach bez toho, aby se citili odsouzeni nebo zavazani
k budoucimu pecovatelskému tkolu.

Vétim, ze zdravi sourozenci by méli mit moznost se sami rozhodnout, jakou roli chtéji
v téchto sourozeneckych vztazich hrat, a to bez natlaku ¢i predem stanovenych ocekéavani.
Nicméng, pies vSechny tyto vyzvy a obtize byva autorka prace svédkem toho, ze vztahy mezi
intaktnimi détmi a sourozenci s mentalnim postizenym byvaji plné sourozenecké lasky
a empatie. Dojemnd je péfe a oddanost, kterou intaktni sourozenci projevuji vici tém
s postizenim. Tyto vztahy jsou mnohdy velmi silné a ukazuji, ze 1 pfes naro¢né podminky

a budouci o¢ekavani mohou byt plné lasky, podpory a porozumeéni.
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Zavér

Diplomova prace se zaméfovala na postaveni intaktnich sourozencti v rodinach, kde bylo
pfitomno dité¢ s mentalnim postizenim.

Prvni kapitola definovala pojem mentalni postizeni, zkoumala jeho pti€iny, klasifikaci
a rizné druhy déleni mentalnich postizeni.

Druhd kapitola se vénovala roding, jejimu vymezeni a systému, zpusobiim vychovy
v roding, a pfistupim rodict k détem s mentalnim postizenim, pficemz rozliSovala mezi
orientaci pozornosti na dit€ s mentalnim postizenim a orientaci na intaktniho sourozence.

Tteti kapitola se zaméfovalana sourozence déti s mentalnim postizenim, véetné o¢ekavani
rodic¢h vii¢i intaktnim sourozenciim a specifik jejich role. Dale popisovala vztahy mezi
sourozenci v rodinach s ditétem s mentalnim postiZzenim, pricemz byly tyto vztahy analyzovany
z hlediska psychickych rizikovych faktort, sourozeneckych konstelaci, a podpory a pomoci
ze strany spole¢nosti.

Ctvrta kapitola se zabyvala samotnym vyzkumem. V ni byl nejprve formulovan vyzkumny
problém a z n¢j vyplyvajici vyzkumné otazky. Nasledné byla popsédna metodika vyzkumu,
pticemz byla zvolena kvalitativni metoda sbéru dat za pouziti polostrukturovaného rozhovoru.
Ziskana data byla analyzovana pomoci kédovani a metody tvorby trsi.

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jak vnimalo intaktni dit¢ své postaveni v rodiné
se svym mladSim ¢i starSim sourozencem s mentalnim postiZenim. K naplnéni cili byla
stanovena hlavni vyzkumna otazka: Jaké postaveni zaujima intaktni sourozenec v roding se
sourozencem s mentalnim postizenim a které faktory to ovliviiuji?

Z vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze intaktni sourozenci déti s mentalnim postizenim méli
v rodin¢ pevné a nepostradatelné postaveni. Starali se o svého sourozence s mentalnim
postizenim, poskytovali mu pomoc a asistenci a spolupracovali s rodic¢i pti péci o n¢j. Navic
byli pro svého sourozence s mentalnim postizenim dilezitymispolec¢niky, radi s nim travili ¢as
a prebirali odpovédnost za jeho pohodli. Byli si téZ védomi moznosti, Ze se v budoucnu budou
muset postarat o svého sourozence a byli s timto faktem obeznamovani jiz od détstvi. Toto
védomi o zvlastnim postaveni ve vztahu k sourozenci s mentalnim postizenim se unich vyvijelo
Jiz od utlého détstvi, kdy jim byly s ohledem na jejich vék a schopnost pochopeni diagnozy
jejich sourozence tyto informace sd€lovany. Tim se postupné formoval jejich pocit
zodpovednosti a empatie. AvSak i pies tyto projevy solidarity se sourozencem s mentalnim

postizenim, vétSina respondentli pocitovala od Utlého véku pocity opomenuti ¢i Zarlivosti.
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Prestoze ptitomnost ditéte s mentalnim postizenim v rodin€é vyZzadovala dodrZzovani
urcitych pravidel, jak uvadéli vSichni respondenti, ve vztahu k sourozenci se vSichni s vyjimkou
nejmladsiho Sestiletého respondenta, ktery na otazku nedokazal odpovédét, shodovali na tom,

ze nejdulezitéjsi je mit sourozence rad.
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Seznam priloh

Piiloha ¢. 1

Otazky k polostrukturovanému rozhovoru

1)
2)
3)
4)

5)
6)

7)
8)
9)

Ptal(a) jsi se, nebo mluvili s tebou tvi rodi¢e o tom, co je tvému sourozenci?

Mluvili s tebou nékdy tvi rodice o tom, jak bude vypadat budoucnost tvého sourozence?
Mite v rodin€ néjaka zvlastni pravidla s ohledem na tvého sourozence?

Existuje néco, co bys rad(a) zmenil(a) v tom, jak je tvlij sourozenec zapojen do rodinnych
aktivit? ( domaci prace, vylety, navstévy,..)

Pecuji rodice jinak o tebe a jinak o tvého sourozence?

Citi§ se nékdy opomijeny(d), smutny(4), nebo osamély(d) pii péci rodi¢i o tvého
sourozence?

Jak pomahas s péci o sourozence? (napt. hlidani, hrani, hygiena, krmeni,....)

Mivas nékdy svého sourozence sam(a) na starosti?

Jaké jsou aktivity, které rad(a) d€las se svym sourozencem ?

10) M¢éni se v pritbéhu ¢asu tviij vztah se sourozencem? Jak?

11) Co si myslis, Ze je dilezité ve vztahu mezi sourozenci?

12) Jak reagovali a jak reaguji tvi kamaradi na tvého sourozence?
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Priloha ¢. 2

Deklarace OSN O pravech lidi s mentalnim postiZenim

Deklarace byla vyhlaSena na Valném shroméazdéni OSN dne 20. prosince 1971. Valné

shromézdéni vyhlasuje tuto deklaraci o mentalné retardovanych a soucasné zada narodni

a mezinarodni organizace, aby zabezpecily, Ze tato deklarace bude slouZit na ochranu téchto

prav:

1))

2)

3)

4)

5)

6)

7)

4 r

Mentaln¢ postizeny ma mit v nejvySsi mozné mire stejna prava jako ostatni lidské
bytosti.

Mentaln€ postizeny ma pravo na zdravotni péci a vhodnou fyzikalni terapii, jakoz i na
takovou vychovu, readaptaci a vedeni, které mu umozni rozvinout v maximalni mozné
mife jeho moZnosti a schopnosti.

Mentalné€ postiZzeny ma pravo na ekonomické zabezpeceni a sluSnou Zivotni Groven.
M3 plné pravo podle svych moznosti produktivné pracovat nebo se zabyvat jinou
uzitecnou ¢innosti.

Pokud je to mozné, ma mentalné postizeny zit v kruhu své vlastni rodiny nebo v rodin¢
opatrovnika a ucastnit se riiznych forem spolecenského Zivota. Proto ma byt roding,
ve které Zije, poskytovana pomoc. Je-li jeho umisténi do specializovaného zafizeni
potiebné, maji byt prostiedi a podminky zivota v ném tak blizké normalnim podminkam
zivota, jak je to jen mozné.

Mentéalné postizeny ma pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud to vyzaduje
ochrana jeho dobra a zajmi.

Mentaln¢€ postizeny mé pravo na ochranu pired jakymkoli vykotfistovanim, zneuzivanim
nebo ponizujicim zachdzenim. Je-li pfedmétem soudniho stihani, ma mit pravo
na zakonny proces s plnym uznanim svého stupné¢ odpovédnosti, ktery vyplyva z jeho
mentéalniho stavu.

JestliZe n€kteti postiZeni nejsou schopni i€inné vyuZzivat souhrnu svych prav v disledku
hloubky svého postizeni a jestliZze se ukaze potieba omezit tato prava bud’ ¢astecné,
nebo Uplné, pak musi postup pouzivany za G€elem omezeni nebo zruseni téchto prav
chranit postizeného zakonné proti jakékoli formé zneuziti. Tento postup by mél byt
zalozen na hodnoceni kvalifikovanych znalcti, ktefi by posoudili socialni zptisobilost
postizeného. Omezeni nebo zruSeni prav ma byt podrobeno periodickym revizim a musi

byt odvolatelné u vyssich instituci.
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Priloha ¢. 3

Souhlas rodice ¢i zakonného zastupce s poskytnutim rozhovoru nezletilym
ditétem

Monika Metlikova

Studentka 4. rocniku oboru Uc¢itelstvi pro 1. stupeil zakladni Skoly a specidlni pedagogika
Pedagogicka fakulta

Univerzita Palackého v Olomouci

E-mail: monika.metlikova @ seznam.cz
Ve Sternberku 7. unora 2024

Vazeni rodice, zakonni zastupci,

jsem studentkou Pedagogické fakulty UP Olomouc oboru Ugitelstvi pro 1. stupen ZS a
specialni pedagogika. Zpracovavam diplomovou praci na téma ,, Postaveni sourozence v rodiné
s ditétem s mentalnim postizenim* pod vedenim Mgr. Petry HAJKOVE, Ph.D.

Vyzkumny projekt zkoumd postaveni sourozence v rodiné sditétem s mentalnim
postizenim a jaky to ma vliv na Zivot intaktniho sourozence.

Vyzkum bude probihat pomoci polostrukturovanych rozhovort s nezletilymi informanty

Z rozhovoru bude pofizen audiozaznam. Tato nahravka bude nasledné piepsana
a anonymizovana.

V diplomové praci nebudou pouzity Zadna data, ktera by vedla k Vasi identifikaci.

Osobni udaje budou uchovavéany pouze po dobu zpracovavani dat do diplomové prace

a poté budou nendvratné smazany, ¢imz budou udaje anonymizovany.
Na zaklad& vyse uvedenych informaci SOUHLASIM s u¢asti a poskytnuti rozhovoru
nezletilym ditétem. Dale SOUHLASIM se zpracovanim osobnich udaji pro vyzkumné téely

prace ,, Postaveni sourozence v rodin¢ s ditétem s mentalnim postizenim*®.

Jméno a ptijmeni zakonného zastupce dotazovaného respondenta: .....................oooelt.

Za vyzkumny tym:

Jméno apfijmeni ...l



