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UVOD

Bakalarska prace se zaméfuje na sourozence osob se zdravotnim postizenim,

konkrétné s metabolickym onemocnénim Mukopolysacharidosa (dale také MPS).

Téma bakalaiské prace jsem si vybrala z divodu, jelikoz mi byla ve tfech letech
diagnostikovana MPS a zajiméa mé¢, jak nas vnimaji ,,zdravi“ neboli intaktni sourozenci (pozn.
termin , zdravy“ sourozenec uvadim zamérné do uvozovek, nebot jej jako cloveék
se zdravotnim postizenim stavim na stejnou rovinu jako pojem terminologicky spravny,
tj. intaktni ¢ili jedinec bez zdravotniho postizeni/nedotceny danym onemocnénim).

Zdali maji pocit, ze veskera pozornost je sméfovand na nds, na sourozence se zdravotnim
postizenim. Jestli by si prali, aby k nim rodice zaujimali jiny pfistup, zda na nas nékdy zarlili

a jestli by si s nami dovedli pfedstavit budoucnost.

Mukopolysacharidésa je vzacné dédicné metabolické onemocnéni, které ovliviiuje
nejen samostatného jedince, ale i jeho rodinu, sourozence a okoli. A pravé na sourozence
téchto déti nebo dospélych jedinci se Casto zapomina. Intaktni sourozenci jsou Castéji
vystavovani psychickym vyzvam spojenym s dlouhodobym prozivanim stresu. Kladou se na

n¢ obrovské naroky ve vSech oblastech zivota.

Cilem bakalatiské prace je zjistit, jak vnimaji neintaktni sourozenci své mladsi ¢i starsi

sourozence trpici vzacnym onemocnénim — Mukopolysacharidésou typu VI.

V teoretické Casti jsou popsany jednotlivé druhy MPS, jejich dédi¢nost a 1écba této
nemoci. Dal§i kapitoly se jiz zaméfuji na rodinu jako celek. Vénovany jsou rodiné ditéte se
zdravotnim postizenim. Posledni teoretickou CcCasti, kterda je zkoumana jsou sourozenci
déti/dospélych se zdravotnim postizenim, tj. sourozenecké vztahy, proménné ovliviiuyjici
sourozenecky vztah, sourozenecké konstelace, potieby sourozencti a zaméfeni pozornosti na

naslednou pomoc a podporu.

Prakticka Cast se zabyva analyzou, jak nahlizi intaktni sourozenec na svého mladsiho
¢i starStho sourozence sonemocnénim Mukopolysacharidosy typu IV. Na zaklade

vyzkumného cile bylo vytvoteno 13 vyzkumnych otazek.

Bakalatska prace je zpracovana kvalitativni metodou, k niz byl vyuzit rozhovor.



TEORETICKA CAST

V teoretické c¢asti jsou popsany tfi hlavni kapitoly. Prvni kapitola se zabyva
onemocnénim Mukopolysacharidésou jako dédicnym metabolickym onemocnénim. Druha
kapitola je zaméfena na rodinu ditéte se zdravotnim postizenim. Treti kapitola popisuje
sourozence, vénuje se sourozeneckému vztahu, proménnym ovliviiujicim sourozenecky vztah,
sourozeneckym konstelacim, zarlivosti a rivalité, pfinosim pro ,zdravé™ sourozence,

v neposledni fadé také pocitim a potfebam sourozencu.

1 Mukopolysacharidésa — dédi¢na metabolicka onemocnéni

,Mukopolysacharodosa (MPS) je dédi¢né onemocnéni latkové vymény. Jedna se
o onemocnéni, ktera jsou zpusobena absenci nékterého Zzivotné dulezitého enzymu.
V organismu se hromadi produkty, které nemohou byt odbouravany ani odstranény a usazuji
se v burikach zivotné dulezitych organd, v jatrech, v sleziné, v srdci nebo v mozku. Napadené
organy postupné¢ omezuji své funkce a vyvolavaji pfiznaky zavazného onemocnéni.”

(Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 4)

1.1 Typy mukopolysacharidos— lysosomalni stfadava onemocnéni

Lysosomalni stfadava onemocnéni predstavuji Sirokou skupinu dédiénych poruch
metabolismu. Metabolismus neboli latkova vyména je proces, pifi némz dochazi k pfemené
latek v téle na ziviny (proces biochemickych reakci) potfebnych pro funkci bunék, tkani,

a k odbourani odpadnich latek, jez jsou pak z téla vylucovany. (Rokyta, 2015)

A pravé v dusledku lysosomalni poruchy dochazi u postizenych osob k postupnému
hromadéni a stfadani nerozlozitelnych a neodstranitelnych latek. ZvétSené lysosomy, coz jsou
bunécné organely, v nichz probiha za béznych okolnosti §tépeni odbouravani, odstranovani
nebo prenos makromolekul, tak , méni tvar bunék, posSkozuji jejich funkci a pomalu, ale

progresivng vedou k typickym projeviim onemocnéni®. (Michalik, Zeman a kol. 2010, s. 6)

1.1.1 Mukopolysacharidésa typ I (MPS I)

Jak vymezuji autofi (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 7), MPS typu I ,je zptusobena
poruchou funkce enzymu alfa-L-iduronidazy, ktery se vyznamné podili na metabolismu

a odbouravani glykosaminoglykant tzv. GAG. GAG jsou velké makromolekuly cukra, které
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byly dfive oznaCovany jako mukopolysacharidy. Podle stfadani mukopolysacharidi v téle
dostala tato skupina onemocnéni 1 své oznafeni — mukopolysacharidosy“. Z hlediska
etiologického se jedna o onemocnéni tzv. autozomalné recesivni, coz znaci, ze oba rodice jsou
prenaseci pro typ MPS 1. V minulosti se pacienti s timto typem onemocnéni zarazovali dle

zavaznosti klinického prabehu do 3 podskupin:

e syndrom Pfaundler-Hurler, MPS I-H,
e syndrom Hurler-Scheie, MPS I H-S,
e syndrom Scheie, MPS I-S. (Michalik, Zeman a kol., 2010)

V soucasné dobe se jiz preferuje 2 déleni, a to na t€zkou a mirnéjsi formu onemocnéni MPS 1.
Prestoze se jedna o progresivni onemocnéni, u nekterych pacientl se pfiznaky rozvijeji

pomalu, u jinych postupuji mnohem rychleji. (Spravna diagnéza, online, 2021)

Prvni pfiznaky se u t€zs§i formy MPS typu I (pivodné MPS I-H) zacinaji projevovat jiz
v kojeneckém véku. Casto je piitomna makrocefalie (zvétSeni hlavy), mirna hypotonie
(snizeny krevni tlak) a kyla. V pozd¢€jsim véku se vyskytuji infekce dychacich cest, které jsou
pro dané onemocnéni typickym projevem a ¢asto zpusobuji problémy s dychanim. V oblasti
intelektu je pfitomna mentalni retardace. Dals§i problémy jsou spjaty s poruchou sluchu,
zakalem rohovky, problémy s patefi, a to konkrétn€é s vyskytem hrudni kyfozy (prohnuti
patete dozadu, tzv. , kulatd zada“), bederni lordozy (zakfiveni patefe dopfedu) a s poruchou
rastu. Takto postizené déti, pokud jim neni indikovana vCasna 1éCba, umiraji na nasledky
progresivniho neurologického postizeni a kardiorespiratniho selhani mezi 3. az 10. rokem
zivota. Tézky priabéh onemocnéni se vyskytuje piiblizné u poloviny ze vSech déti s MPS 1.

(Michalik, Zeman a kol., 2010)

O néco mirngjsi a pomalej§i prabéh byl zaznamenan u jedinci s prechodnym
fenotypem Hurler-Scheie (MPS I H-S). Oc¢ekéavana doba Zzivota je delsi, hovoti se o obdobi
mezi 15. az 30. rokem. Prvni pfiznaky onemocnéni se mohou objevit teprve v batolecim nebo
az v predSkolnim veku. Intelekt tedy neni zprvu postizen, ovSem postupné dochazi k regresi
v dané oblasti. Mezi prvotnimi pfiznaky se objevuji zejména hrubé rysy v obliceji, poruchy
v rustu, zakal rohovky, ztuhlost kloubd, pfip. hluchota a postizeni srde¢ni chlopné. Nejcastéjsi

pfi¢inou umrti u tohoto typu onemocnéni je srdecni selhani. (Michalik, Zeman a kol., 2010)

Pro nejmirnéjsi formu MPS I, Scheie syndrom (MPS I-S) je typicky normalni intelekt,

tzn. nedochazi zde k regresi stavu mentalni slozky. Prvni pfiznaky onemocnéni se vyskytuji



az kolem 5. roku zivota. Diagnodza je stanovena s velkym odstupem Casu. Mezi nejCastéjsi
potize patfi degenerativni onemocnéni kloubi, a stejné jako u predchozich typu i zakal
rohovky a postiZeni srdecnich chlopni. Vétsina pacientt se doziva bézné délky zivota, nejvétsi
riziko pro né predstavuji fatalni neurochirurgické a kardiovaskularni komplikace. (Michalik,

Zeman a kol., 2010)

1.1.2 Mukopolysacharidésa typ II (MPS II, Hunterova nemoc)

MPS typu II vzniké pii poruSe funkce iduronatsulfatazy. Tento enzym je také jako
ostatni bilkoviny v téle koédovan genetickou informaci, a tato porucha nebo chyba se
v genetickém zéapisu nazyva mutace. (Michalik, Zeman a kol., 2010) Genetickd mutace je
pfitomna na chromozomu X a to znamena, e postizeni byvaji jen muzi. Zeny maji dva
chromozomy X a je-li mutace pfitomna na jednom znich, druhy zdravy chromozom X
nahradi funkci postizeného. (St&fanek, 2011) Na zaklad& geneticky chybné informace si tedy
organismus vyrabi enzym, jehoz aktivita je vyrazn€ snizena tzv. zbytkova, nebo dokonce
zcela nulova, coz znamena, ze enzym nemuze ucinné€ vykonavat svou biologickou funkci.

(Michalik, Zeman a kol., 2010)

Pojmenovani spjaté s timto typem onemocnéni se historicky odkazuje na skotského
lékare Charlese A. Huntera, ktery v odborném cCasopise z roku 1917 poprvé popsal typické
klinické ptiznaky onemocnéni u dvou postizenych chlapci, prestoze rizna vyobrazeni jedinct

napadné pfipominajicimi znaky MPS lze vypatrat jiz od stfedoveku. (Michalik, Zeman, 2010)

Dle véku a pribéhu onemocnéni mizeme rozdelit mukopolysacharidosu typu II na
téz8i (typ A) a lehci (typ B). Mezi obéma typy onemocnéni neexistuje presna hranice,
jednotlivé klinické projevy se mohou piekryvat. (Michalik, Zeman, 2010) Tezsi typ MPS 11
muze probihat jako tézké progresivni zivot ohrozujici onemocnéni s manifestaci v Casném
kojeneckém nebo batolecim véku. Naopak lehci typ se obvykle projevuje pozde€ji, ma mirngjsi
prubéh, pozdéjsi nastup obtizi, a tim také lepsi progndzu. Prvni projevy jsou v rané fazi zivota
ditéte velmi nespecifické a onemocnéni postupuje velmi pomalu, tudiz si rodie nemusi na
prvni pohled probihajicich zmén vSimnout, jedna se napfiklad o sedlovity nos, vét§i obvod
hlavy, tfiselnou nebo pupecni kylu, zakiiveni patete, zanéty dychacich cest, zpomaleni ristu
a opozdéni vyvoje v oblasti hrubé motoriky ¢i v oblasti feCi. U nékterych jedinci se
objevuje mentalni ¢i kognitivni deficit. Trva nékolik let nez se nahromadéni (tzv. stfadani)

mukopolysacharidii projevi charakteristickymi znamkami, které rozpozna dokonce laik.



Diagnéza se obvykle stanovuje mezi 2. az 4. rokem zivota. (Michalik, Zemana kol., 2010;
Malinova, Honzik, 2013)U tézsi formy se objevuji obtize spjaté s hybnosti zptisobené
zmeénami ve tvaru a struktufe kosti. Chlapci se vyznaCuji charakteristickym vzhledem.
Celkové ma postava mirny predklon trupu a dopfedu vystupujici biicho. Krk byva zkracen,
hrudnik je ¢asto soudkovity a typickym pfiznakem je zvétSeny jazyk. Napadné je husté,
vyrazné obo€i, rovnéz vlasy jsou také husté. Postizeni zraku neni dominantni. Ruce jsou
drobné a prsty na rukou zkracené, jakoby ztlustélé a nelze je narovnat. Typickym projevem je
tzv. hrbolata kaze, ktera se vytvaii v disledku stfadani latek v kizi a podkozi. Castymi
doprovodnymi projevy jsou chronicka ryma, zvétSeni nosnich i krénich mandli. Nékteri

jedinci trpi dokonce opakovanymi zapaly plic nebo zanéty stfedousi. (Michalik, Zeman a

kol., 2010; Malinova, Honzik, 2013)

V oblasti mentalniho deficitu se objevuji specifika. U chlapct s tézkym typem MPS 11
je predpoklad, Ze se nauci pouzivat pouze nékolik slov, coz zpusobuje i dal§i zmény pojici se
s predskolnim nebo mladsim Skolnim vékem, kdy se znacné méni chovani, které vykazuje
vyrazné znamky hypearaktivniho syndromu. Tyto déti jsou Casto nezvladatelné a péce o né je
vycCerpavajici a velmi narocna. Béhem néekolika dalSich let se dité zklidiiuje. Naopak u déti
s leh¢im typem muze probihat zcela normalni mentalni vyvoj, tudiz je zde lepsi predpoklad
1 pro absolvovani, respektive dochazeni do zakladni Skoly ¢i zakladni Skoly specialni do doby,
nez dochazi kur€ité regresi zdravotniho stavu. Terminalni stadium je charakterizovano
kavdruspasticitou s poruchou polykani a nakonec dychani. Délka zivota je rizna. U té€z§iho
typu je umrti vymezovano kolem 15. roku zivota, u leh¢iho typu je mozné doziti 1 mezi 30 —

50 rokem. (Michalik, Zeman a kol., 2010; Malinova, Honzik, 2013)

1.1.3 Mukopolysacharidésa typ II1 (MPS III, syndrom Sanfilippo)

Jak uvadi né€kolikero autord (Michalik, Zeman a kol., 2010; Malinova, Honzik, 2013)
MPS typu II tvofi na biochemické i molekularni urovni skupinu Etyf zcela raznych
onemocnéni, kterd jsou si na klinické uUrovni pomémé znacné podobna. De¢leni podle

biochemické a molekularni irovné je nasledujici:

e MPS IIIA je zplisobena poruchou funkce enzymu heparan N-sulfatazy,
e MPS IIIB je zptsobena poruchou funkce a-N-acetylglukosaminidazy.
e MPS IIIC je zpusobena poruchou funkce acetyl-CoA:

a-glukosaminideacetyltransferazy.
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e MPS IIID je zpiisobena poruchou funkce N-acetyl glukosamine 6-sulfatazy.

Vsechny 4 enzymy se podili na metabolismu a odbouravani heparansulfatu, coz je velka
molekula ze skupiny mukopolysacharidii. Dédicnost vSech typu MPS III je autosomalné
recesivni, coz znamend, ze postizeny jedinec dostal genetickou informaci o onemocnéni od
obou zdravych rodict, ktefi jsou prenaseCi této nemoci. Existuje 25% predpoklad, ze dité
bude nejen zdravé, ale nebude ani nositelem dané genetické informace. Pokud bychom si tuto
skuteCnost demonstrovali na modelovém piipadu, 50 % potomki té€chto rodi¢i bude
zdravych, ale budou nositeli (tj. pfenaseci) této informace dané nemoci. (Michalik, Zeman a

kol., 2010)

Jak uvadi National MPS Society (2011), nemoc je rozdélena do tii stadii. Déti se
s MPS III v raném véku vétSinou vyviji zcela normalné a prvni pfiznaky se mohou zacit
objevovat mezi 2. az 6. rokem ditéte. Typickymi rysy jsou zmény v chovani, vyrazna
hyperaktivita, porucha pozornosti a poruchy spanku vedouci az k nespavosti. Jak uvadi
Malinova a Honzik (2013) objevuji se i stavy spjaté se sebeposkozovanim, jez se velmi tézce
jakkoli farmakologicky tlumi. Michalik, Zeman a kol. (2010) zmiiuji, ze postupem casu
dochazi k ubytku naucenych dovednosti, coz souvisi 1 s dopadem na mentalni schopnosti
ditéte. Malinova a Honzik (2013) dopliiuji, ze u nékterych déti nepiekroci rozumovou troven
1-2 letého ditéte. Vysledkem je tedy postupné zpomaleni aZ zastava vyvoje. Re€ovy projev se
horsi, artikulace je obtizna a feC se stava méné srozumitelnou. Déti Casto slova opakuji bez
konkrétnich vazeb. Dopad na stranku fe¢i maji 1 opakované zanéty stfedousi, jez mohou vést
az k pfevodni poruse sluchu. Po nekolika mésicich, kdy se u ditéte prohlubovala deteriorace
dusSevnich schopnosti se v dal§im prabéhu nemoci (tfeti fazi) maze u ditéte objevit i faze, kdy
je onemocnéni relativné stabilizovano. Na prvni pohled by se mohlo zdat, ze dité postizené
timto typem MPS se po urcitou dobu jiz vice nezhorSuje, nemoc se jako by na urcitou dobu
zastavila, coz dava rodicim faleSnou nadéji na zlepSeni. V tomto obdobi vSak nedochazi
k vyznamnéj§imu zlepseni mentalnich funkci ani psychomotorického vyvoje. (Michalik,

Zeman, 2010)

V posledni fazi onemocnéni se prohlubuje neurologické postizeni s tézkou poruchou
kognitivnich i socidlnich dovednosti a zhorSuje se jemna i hruba motorika. U daného jedince
se setkavame s Castymi pady z duvodu zakopavani, dochazi ke ztraté koordinace pohybi,
pficemz neurologicky nalez Casto vyusti v potiebu pouzivat pro transport ditéte invalidni

vozik. U nékterych déti s MPS III se objevuji i epileptické zachvaty. Postizené dité se
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postupné stava tiché az upada do letargie, nechodi a postupné ztraci kontakt se svym okolim.
V této fazi onemocnéni je jiz pii vySetfeni mozku metodou CT nebo MRI vidét obraz
progredujici mozkové atrofie. Postupné se objevuji polykaci obtize, které vedou ke ztrate
hmotnosti a kachexii, coz vede k indikaci zavedeni vyzivové gastrostomie. Jedinci s typem
MPS IIIA se mohou dozit az 20let, u typu MPS IIIB je dolozeno doziti mezi 30.- 40. rokem
véku jedince. (Michalik, Zeman a kol., 2010; Malinova, Honzik, 2013)

1.1.4 Mukopolysacharidésa typ IV (MPS IV, syndrom Morquio)

Dal§im typem z oblasti dédicnych lysosomalnich onemocnéni patii MPS typu IV,
ktery vroce 1929 popsali Dr. Morquio, pediatr z Uruguaye a Dr. Brailsford, rentgenolog
z Anglie. U postizenych jedinch dochazi k hromadéni vysokomolekularnich latek. Jedna se
o poruchu intralysosomalniho Stépeni keratansulfatu, ktery je soucasti chrupavcitych tkani

a rohovky, na némz se podili dva enzymy, jejichz porucha vede ke vzniku dvou typa MPS 1V:

e MPS IV A je zpusoben poruchou funkce N-acetylgalaktosamin-6-sulfatdzy,

e MPS IV B je zplsoben poruchou beta-galaktosidazy.
(Michalik, Zeman a kol. 2010)

MPS 1V je zptsobena recesivnim genem a pii kazdém téhotenstvi existuje jedna ze
Ctyt Sanci, ze dité zdeédi defektni gen od kazdého rodi¢e (nosice) a bude postizeno timto
onemocnénim. Existuje Sance dvé ku tfem, Ze intaktni sourozenci téchto déti s MPS IV budou

nositelé tohoto genu. (NationalMPSSociety, online, 2011)

Jak uvadi Jesina, Zeman (2021) mezi charakteristické rysy se fadi porucha rastu, nizka
postava, progredujici kostni dysplazie a postizeni rohovky. Déti s MPS IV maji kratky trup,
vyklenuty hrudnik s protruzi sterna, hyperlordézu anebo kyfézu patefe v oblasti
thorakolumbalni, méné Casta je naopak skolidza. Z divodu postizeni kréni patefe drzi tito
jedinci hlavu v zaklonu. Casté je také flek&ni postaveni v ky&lich nebo kolennich kloubech.
Postaveni kolen je zna¢né€ valgdzni, coz jesté vice zhorsuje chiizi. Uvolnéna vazivova tkan
zapii¢inuje hypermobilitu nékterych kloubti a hybnost ostatnich kloubi byva omezena.
(JeSina, Zeman, 2011) U téchto jedinci nedochazi k postizeni centralni nervové soustavy
a oproti ostatnim typum vymezenym vyse, tj. MPS I, IT a III maji tito jedinci zcela normalni
intelekt. Délka zivota u jedincd s typem MPS IV vyznacujici se mirné&j$im prabéhem nemoci

nemusi byt tak vyznamné zkracena jako u predchozich typt a tito lidé se mohou dozit
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i 7. dekady. Naopak jedinci s tézkym fenotypem obvykle umiraji ve 2. az 3. dekade¢ zivota
(tj. mezi 20-30. rokem zivota). (JeSina, 2020)

1.1.5 Mukopolysacharidésa typ VI (MPS VI, syndrom Maroteaux — Lamy)

Mukopolysacharidosa typ VI ma nazev odvozeny od jmen dvou francouzskych 1ékait
a to Dr. Maroteaux a Dr. Lamyho, ktefi jako prvni onemocnéni popsali v roce 1963.
(NationalMPSSociety, online, 2021) Michalik, Zeman a kol. (2010, s. 34) uvadi, ze
,,podstatou MPS VI je porucha lysosomalniho enzymu N — acetyllgalaktosamin-4-sulfatazy
potfebného ke Stépeni dermatansulfatu (DS). Neuplné rozstépené molekuly DS nemohou byt
pouzity pro spravny vyvoj a funkci bunék, ukladaji se a stfadaji v lysozomech bunéck
a nasledné€ i1 ve tkanich, ¢imz zpasobuji progredujici poskozeni, predevsim v chrupavkach,
kostech nebo v srdeCnich chlopnich. Dédicnost MPS VI je autosomalné recesivni, to

znamena, ze oba rodice jsou zdravi prenaseci‘.

JeSina a Zeman (2011) zmiruji, ze klinické projevy u pacienti s MPS VI typu
predstavuji kontinualni spektrum od mirnych pfiznakt az po velmi tézké projevy. Zavaznost
onemocnéni Casteéné koreluje se zbytkovou aktivitou enzymu. U pacienti s nizkou aktivitou
jde obvykle o tézkou formu onemocnéni, ktera progreduje jiz od kojeneckého veéku. Mezi
nejCastéjSi projevy patii makrocefalie, vyvySené ¢elo, mirna svalova hypotonie, zvétSeni jater
a sleziny (hepatosplenomegalie), pupeCni nebo tfiselna kyla. V dasledku postupné se
zhorSyjiciho lysosomalniho stfddani se prohlubuji kraniofacialni dysmorfie (abnormalni
charakter fyzickych rysu tvare a lebky), deformity hrudniku, kloubni a organova postizeni —
srdeCni, plicni, smyslové napt. porucha sluchu. U jedincti s mirn&jsi formou MPS VI, ktera
progreduje pomaleji a zbytkova aktivita enzymu je pfi ni vyssi, se onemocnéni miize projevit

az v prubéhu détstvi ¢i dospivani.

1.1.6 Mukopolysacharidésa typ VII (MPS VII, syndrom Sly)

Poslednim typem je mukopolysacharidosa VII, ktera ziskala své jméno podle Dr.
Williama Slyho, jenz tuto nemoc popsal v roce 1972. Tento typ MPS patii mezi nejvzacnéjsi.
(National]MPSSociety, online, 2017) V Ceské republice byl popsan zatim pouze jeden pacient
s timto typem. Nemoc je zapfi¢inéna defektnim enzymem f-glukuronidazou, ktera odstépuje
kyselinu glukoronovou od dermatan-, heparan- nebochondroitinsulfatu. (JeSina, 2020)
U postizenych jedinci se podle stupné zavaznosti onemocnéni v prubéhu lyzosomalniho
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stiadani vyskytuji jednotlivé priznaky jako zakal rohovky, porucha rustu a deformity hrudniku
s protruzi sterna, jez zpusobuji snizeni vitalni kapacity plic. Stejné€ jako u prechoziho typu je
omezena hybnost velkych kloubti. Mentalni deficit se nemusi vyskytovat u vSech jedinct,
mohou se ale naopak cCast€ji objevit komplikace v dasledku progredujici poruchy sluchu nebo
zraku. Stfadani GAG vede k postizeni srdecnich chlopni a rozvoji hypertrofické

kardiomyopatii. (JeSina, 2020)

1.2 Dédi¢nost mukopolysacharidosy

Michalik, Zeman (2010) uvadi, ze dédicnost vSech typit MPS kromé MPS 1II je
autosomalné recesivni. Znamena to, ze oba rodic¢e jsou zdravi, ale oba jsou pfenaSeci pro
stejny typ MPS. V praxi to pro rodie znamena, ze maji 25% riziko narozeni nemocného
ditéte, které je zaroven prenaseCem, ale také maji 25 % nadéji narozeni zdravého ditéte, které
nebude ani pfenaseCem a 50% Sanci narozeni zdravého ditéte, které bude bohuzel nositelem

(pfenaSecem) informace o této nemoci.

X Mm XY x X X

Mm
- e @ zdravy/a

® pienasec/ka ) VY )

® zdravé dité ® prenasecka
" ® nemocné dité ® nemocny

SoS===7\

pife thde

MM Mm Mm mm XY XX XX X.Y
Obrazek 1: Autozomalné recesivni c?egal'/lcgaeokslzu (]\;/Iol?gzgzdgé recesivni

dedicnost u MPS

,Dédi¢nost u MPS typu II je gonozomalné recesivni a vzdy je vazana na pohlavni
chromozom X. MPS typem II mohou onemocnét chlapci, divka muze onemocnét velmi
vzacné. Divka s jednim postizenym chromozomem X je zdrava, ale je prenasecka. Pokud

v budoucnosti predd postizeny chromozom svému synovi, chlapec bude bud zdravy, nebo
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onemocni MPS typu I, pokud dcefi, bude zdrava anebo zdrava prenasecka jako jeji matka.“
(Michalik, Zeman, 2010, s. 15) Problémem tedy je, ze nelze zmapovat, kdo je zdravym
jedincem a kdo zdravym jedincem pienaseCem. V piipadé dalSich genetickych vySetfeni
mohou partnefi pak dojit ke skutecnosti, ze pokud by byli s jinym partnerem, tento pfenos by
se neuskuteCnil a mohli by mit oba zdravé potomky, coz mize nasledné vést k rozpadu rodiny
jako unikového feSeni dané situace. Obdobna situace s genetickym pfenosem vazanym na
pohlavi, k némuz dochazi v ptfipadé pfenosu zdravé matky prenaSecky na syna, jemuz tento
gen zpusobi onemocnéni a Zena je piitknuta partnerem vina, coz mize zpusobit zen€ znacné

psychické obtize. (Vagnerova a kol., 2011)

1.3 Lécba mukopolysacharidosy

Lécba jedinch s MPS predstavuje komplexni terapeuticky pfistup, ktery zahrnuje
nutnost multidisciplinarni péce odbornikii, tj. ortopedy, kardiology, neurochirurgy,
pneumology, o¢ni a ORL specialisty aj. Tito odbornici zajistuji symptomatickou 1écbu, ktera
predstavuje napt. ortopedické korekce kostnich zmén, o¢ni zakroky (transplantace rohovky,
operace glaukomu), prevenci infek¢ni endokarditidy a v piipadé potreby také transplantace
srdeCnich chlopni, dale otorinolaryngologické vykony (adenotomie, tonzilektomie, zavedeni
gromet do stfedousi, kochlearni implantaty, naslouchadla), neurochirurgické vykony na kréni
pateti (pfi progresivni cervikalni myelopatii), stomatologickou péci, rehabilitaci a dechovou
rehabilitaci, v pfipadé potfeby i1 podporu dychani (tracheotomie a 1écby trvalym pretlakem
v dychacich cestach). S nejnovéjsimi poznatky v oblasti mediciny se zavadi nové lécebné
pristupy, které jsou v popredi, a to léCebné pfistupy pomoci tzv. enzymoterapie nebo
transplantace hematopoietickych kmenovych bunék, jejichz | ,podstatou je dodani, respektive
zajisténi produkce chybéjiciho funkéniho enzymu. Jednotlivé piistupy se voli dle typu MPS,
véku pacienta, tize a druhu klinickych obtizi“. (JeSina, 2020, s. 59; NationalMPSSociety,
online, 2021)

Enzymoterapie neboli ERT spociva v intravendéznim podavani 1éku obsahujiciho
vhodny enzym. Jedna se o davku, ktera je aplikovana tydné. ERT nemoc neléci, ale
zpomaluje jeji postup zvySenim mnozstvi chybé&jiciho enzymu v téle. Ma vSak 1 své limity,
neucinkuje u pacient s t€z§im mentalnim deficitem. Enzymova substitucni terapie je proto
v soucasnosti dostupna pro pét typd MPS s mirngsi formou, tj. MPS I, MPS II, MPS
IVA , MPS VI a MPS VII. (JeSina, Zeman, 2011; National MPS Society, 2021)
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Substrat redukéni terapie — SRT

Tato 1écba je indikovana u pacientd s MPS III, kdy se podava 1ék Soyfen s latkou
genistein, jez by méla zabranit spojovani makromolekul sacharidii. Genistein je
3-hydrocyisoflavon, a proto je 1écba oznaovana jako ,gene expression-targeted isoflavone
therapy“. Pfi pravidelném uziti by mélo dojit ke zminéni nékterych pfiznakd zejména
v oblasti socialniho chovéani, avSak i v tomto pfipadé se bude jednat o dobu ¢asové omezenou.

Lécebné studie probihaji. (Michalik, Zeman, 2010; JeSina, Zeman, 2011)
Transplantace hematopoetickych kmenovych bunék - HSCT

,V 80. letech minulého stoleti byla poprvé realizovana transplantace kostni dfen¢.
V soucasné dobé predstavuje HSCT z kostni dfené nejucinnéjsi 1é¢bu a metodu volby
predevsim u pacientu s nejtézsi formou MPS I a MPS VII, u kterych hrozi rozvoj postizeni
CNS. Podminkou ucinnosti transplantace (HCST) je nejen HLA identicky darce v roding,
nebo darce z Registru darci kostni dien€, ale i v€asna diagnostika onemocnéni (obvykle do
2 let veéku), tedy jesté pied rozvojem psychomotorické retardace.” (SpoleCnost pro

mukopolysacharidosu, online, 2021)

Jak uvadi JeSina, Zeman (2011) dalsi typy lécby jsou ve fazi vyzkum, jedna se napt.
o peroralni substrat-inhibi¢ni terapie pomoci tzv. ,,malé molekuly, nebo genova terapie ¢i

aplikace rekombinacné ptipraveného enzymu do mozkomisniho moku.
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2 Rodina se zdravotné postiZzenym ditétem

Rodina je tam, kde zivot zacina a laska nikdy nekonci. Nejdulezitéjsi poslanim rodiny
je peCovat a chranit své Cleny, kteti se o sebe nemohou nebo nedokazi postarat. Slovo rodina
pouzivame v bézném zivoté s takovou samoziejmosti, ze obCas zapomind, co je jejim
skuteCnym vyznamem. Pro nékoho znamena rodina misto, kde nas ¢eka teplo rodinného krbu
a kam se vSichni radi vracime. Rodina by méla byt urcitym bezpeCnym pfistavem, kde
zapomeneme na osobni problémy a t€Sime se jen z pfitomnosti svych blizkych. Rodinu tvoti
lidé, které nadevSe milujeme a oni nas. SpoleCna sounalezitost, laska a pospolitost je to, co

déla praveé rodiny s détmi se zdravotnim postizenim daleko silnéjsi, nez si mysli.

V nasledujicich ¢astech si vymezime funkci rodiny a hloubégji se zamétime prave na
jednotlivé faze spjaté s oCekavanym, avSak ve vétSiné pripadi spiSe neocekavanym

ptichodem dite se zdravotnim postizenim ¢i onemocnénim.
2.1 Rodina

Rodina je podle definice Spaiihelové (2006, s. 87) ,,skupina lidi spojena manZelstvim
nebo pokrevnimi vztahy. Plati v ni ur¢ita odpovédnost mezi Cleny rodiny a vzajemna pomoc.
Do nuklearni rodiny patfi otec, matka a jejich déti, do Sirsi rodiny patii 1 ostatni ptibuzni, jako
jsou prarodicCe, strycové, tety, sestfenice, bratranci®. Dle Havelky a BartoSové (2019, s. 10) je
pro malé dité ,,jeho rodina v§im a jeji vyznam je nezastupitelny. To, co se v ni nauci a zazije,
ho provazi cely zivot, siln€ ho ovliviluje a utvaii jeho zpusob premysleni o sobé€, druhych

lidech i o svété™.

Rodina je jeden z nejdilezitéjSich aspektt, ktery ma vliv na kvalitu Zivota o dité
s MPS. O vlivu rodicovské role na vyvoj ditéte raného veéku dnes nikdo nepochybuje. Jak ale
uvadi autorky (Sobotkovéa, Dittrichova a kol., 2009, s. 16) ,ne kazdy si vSak uvédomi, ze
maji-li rodice dobte vychovavat své déti, musi byt splnény urcité podminky, k nimz také patfi
dobra psychicka pohoda rodi¢i a klidna rodinna atmosféra. V pfipadé narozeni ditéte
s problémy vSak tato podminka splnéna neni, coz plati zeyména bezprostiedné po narozeni

a v utlém véku ditéte”.

2.2 Rodina ditéte se zdravotnim postiZzenim

Nemoc, zdravotni postizeni ditéte vzdy citelné zasahuje a ovliviiuje dal§i rozvoj

rodinnych vztaht. Je zatézi, jez muze vést k jejich naruseni a naslednému rozpadu, ale stejné
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tak mohou byt akceptovany jako spoleCny ukol, ktery rodinnou soudrznost posiluje.
Narozenim ditéte se zaCina proménovat usporadani rodinnych vztaht a zména, ktera kterou
dité ptinasi, vyzaduje od vSech Clend rodiny prizptisobeni se novym podminkam. Vztahy jsou
ovlivnény na vSech uUrovnich — mezi manzeli, mezi rodi¢i a v neposledni fadé¢ i mezi
sourozenci navzajem. Rodice, kterym se narodi dit€¢ se zdravotnim postizenim, se kromé
béznych rodi¢ovskych a vychovnych problému, musi vyrovnat s celou fadou dalsich obtizi,

které s sebou pfinasi specifické potieby jejich ditéte. (Havelka, BartoSova, 2019)

Jiz samotné sdéleni zavazné diagnozy ditéte znamena pro rodice hluboky otfes,
stresovou situaci a je v danou chvili zcela jedno, zdali hovofime o vazném somatickém
onemocnéni ¢i o diagndze smyslového, télesného nebo mentalniho postizeni ditéte. V danou
chvili neni rozhodujici ani skute¢nost, zda se tak d&je bezprostfedné po porodu ditéte nebo
v pozdg&jsi fazi. (Rican, Krejéifova a kol., 2006) Chvatalova (2012, s. 9) potvrzuje ,,co rodina,
to jiny piibéh, jiny osud. Pfesto vSak maji mnoho spolecného — vSichni tito lidé prochazeji
obdobim, kdy se ptaji, pro¢ pravé jim byla udélena takova ,lekce”, vSichni potiebuji pomoc
1ékatt a dalSich zdravotnika €i socialnich pracovnic. Vsichni si kladou velmi podobné otazky
o budoucnosti ditéte”. Systematicka zdravotni péce vSak dosvédCuje, ze mnohé obtize lze
vyfesit nebo alespon zmirnit laskyplnym usilim predevsim rodica, ktefi nepodlehnou depresi
¢i beznadégji, ale dokazi se o své dité postarat i v t€¢zké nemoci. K tomu jim mize pomoci
pravé multidisciplinarni tym v Cele s 1ékafi a dalS§im zdravotnickym personalem, kteti aplikuji
své poznatky v naroCné terapeutické, rehabilitani i vychovné péci o malé pacienty. Velkou
roli sehréavaji 1 socialni sluzby, jez v komplexu daného pak zvysuji Sance na postupné zlepseni

celkového stavu ditéte. (Sobotkova, Dittrichova a kol., 2009)

Havelka a BartoSova (2019) upozoriiuji, ze mezi nejvyrazng€jsi stresory pro rodiCe
byvaji samostatné projevy zdravotniho postizeni, které se Casto poji s neménnosti zdravotniho
stavu. Stresyjici je také to, kdyz §irsi rodina a spoleCnost nema dostatek informaci o daném
onemocnéni, coz muze vést, a Casto i vede, k nepochopeni, odsuzovani a nepfijeti ,,zvlastniho
a jiného™ chovani ditéte. Kromé zatézujici a naro¢né péce o dité jsou dalSimi stresory také
problémy spojené s duSevnim zdravim rodicd, obtize spojené s vykonem zaméstnani nebo
zvySené finan¢ni naklady na péci o dit€. Negativné je ovlivnéna 1 kvalita zivota lidi pecujicich
o dité s postizenim, a to v oblastech, jakymi jsou fyzické zdravi a socidlni vztahy. Objevuje se
vy$S$i mira rodiCovskych obav, vétsi vychovnd zatéz a vyssi pravdépodobnost ukonceni
pracovniho poméru z divodu problému spjatych s péci o dité, v disledku c¢ehoz dochazi

k niz§imu zapojeni do komunity a jejich sluzeb az k mozné izolaci.
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Se skuteCnosti nemoci se postupné vyrovnava kazdy z Clent rodiny vlastnim

zpusobem. Vétsina rodica prochazi fadou stadii emocnich reakci obvykle v uvedeném potadi,

i kdyz vzdy individualné riznym tempem. Stadia popsala Kiibler-Rossova (Ri¢an, Krej&itova

a kol., 2006) nasledovné:

1.

2.

Sok — rodice zaZivaji iracionalni pocity a myslenky, pocity derealizace

a zmatku.

Popreni nebo uték ze situace — dochazi k rychlému rozvoji obrannych
mechanismi, nejcastéji popreni ,,neni to pravda“, piipadn€ vytésnéni , nic mi
netekli“. Takova reakce je projevem obrany pied ztratou psychické rovnovahy.
Typické je pro toto obdobi rovnéz magické ¢i mystické zaméteni, obraceni se
k Bohu.

Smutek, zlost, uzkost, pocity viny — Casté byvaji také agresivni pocity a vztek

na sebe 1 cely svét, hledani viny.

Nezbytné je informace o postizeni ditéte neustale opakovat, jelikoz rodi€e v prvnich dvou

stadiich nejsou schopni podrobnéjsi informace o postizeni ditéte a moznostech jeho 1écby

jasné vnimat a zpracovavat.

4.

Stadium rovnovahy — dochazi ke snizovani uzkosti a deprese, rodi¢e zacinaji
mit realisticky pohled na situaci, roste jejich snaha starat se o dité¢ a aktivné se
ucastnit na jeho 1é¢be. Toto obdobi obvykle trva nékolik tydnt az mésica, ale
ani v nejlepsim piipad€ nebyva adaptace po 1éta uplna. Jak Casto rodi¢e uvadi
»S postizenim ditéte se nevyrovnam, ale naucim se s nim zit*.

Reorganizace — je poslednim stadiem, kdy je jiz situace rodici pfijimana.
Rodice dosahuji vice ¢i méné realistického postoje, vyrovnavaji se s faktem
nemoci. Dité pfijimaji takové, jaké je a jsou ochotni je rozvijet v mezich jeho

moznosti, hledaji optimalni cesty do budoucna.

Vyrovnat se s postizenim svého ditéte je velmi obtizné a zdaleka ne vSichni rodice

posledniho stadia dosahnou. (Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006) Fitznerova (2010) proto

neopomina na fakt, ze by matka i1 otec méli uspokojovat své individualni potieby, najit si Cas

na sebe a svuj zivot, ktery je stejné tak dilezity jako zivot a potieby jejich ditéte. S ditétem by

si méli vytvorit blizky vztah jiz od raného détstvi a méli by byt ve vychové dusledni, ale

zaroven 1 respektujici jejich détsky svét, nebot’ jak se lidové fika ,spokojena matka

spokojené dité“.
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3 Sourozenci

,,Mit sourozence znamena mit uz v détstvi moznost ziskavat zkusenosti v socialni
interakci, naucit se projevovat loajalitu, pomahat a ochrafiovat nebo pfejimat modely
konflikta a jejich feSeni, modely dominance a soutéZeni, a toto naucené prenaset do jinych

socialnich vztaht.* (Kern, 1999, s. 231)

Dle Prekopové (2015, s. 19) maji sourozenci déti se zdravotnim postizenim velkou
vyhodu v tom, ze celé détstvi prozivaji trénink riznych zplisobu vzajemného socialniho
chovani. Podle poradi narozeni se déti nauci pfizpusobovat se jedno druhému, hgjit se pred
sebou, trpét se, délit se, prohravat, ale i vzajemné se ctit, bojovat proti sobé nebo spolu proti

spoleCnym nepratelim, branit navzajem a drzet spolu.

3.1 Sourozenecky vztah

»Sourozenecky vztah je prvni socialni laboratofi, ve které déti mohou experimentovat
se vztahy s vrstevniky. V tomto kontextu se déti podporuji, vycleruji, u¢i se navzajem
nebo jeden z druhého Cini obétniho beranka. Ve svété sourozenci se déti uci, jak spolu
vychazet, spolupracovat nebo soutézit. UCi se, jak se pratelit i odcizovat, jak si zachovat tvar
pii prohfe ajak dosahnout uznani pro vlastni schopnosti. Jiz v raném détstvi tak zaujimaji
razné pozice, které mohou byt vyznamné pro jejich dalsi zivot.“ (Akademie rodiCovstvi,

2020)

Podle Alfreda Adlera, jsou sourozenecké vztahy hnaci silou v rozvoji ¢lovéka.
(Moussa, 2021) Havelka a BartoSova (2019, s. 18—19) vymezuji, v ¢em je sourozenecky vztah

jedinecny:

e Sourozenectvi je nejrangjsi vrstevnicky vztah — bratr nebo sestra je prvni, kdo
si sditétem hraje, vytvari pratelska spojenectvi, pomahd mu prekonat
prekazky, ale i prvni, s kym ma dité rozepte a Sarvatky.

e Sourozenectvi byva nejdelsi vztah v zivoté — trva od narozeni az do smrti.
Z4adna jina osoba — rodig, partner & nejlepsi piitel s clovékem nejde delsi Gast
jeho zivotni cesty.

e Na rozdil od ostatnich blizkych vztahti v zivoté neni mozné si sourozence
vybrat, je clovéku dan narozenim. Sourozenectvi je status pevné dany.

e Sourozenci spolu v détstvi travi nejvice spolu.
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3.2 Proménné ovliviiujici sourozenecky vztah

Sourozenci sdili spolecné zazitky, ale maji moznost ziskavat i své vlastni. Mohou se

vzajemné ovliviiovat a obohacovat. Sourozenecky vztah byva vyznamny ve vSech fazich

zivota, 1 kdyz se méni jeho intenzita. Sourozenci se ovliviiuji pfedevsim v:

oblasti kognice (mysleni, pozornost, fec),

psychosocialnim vyvoji, tj. ve vyvoji zpusobu chovani, povahy, ve schopnosti
navazovat a udrzovat mezilidské vztahy,

vzajemné hie, pomoci si a podpore jeden druhého,

rozvijeni své komunikacni dovednosti — kladou si otazky, argumentuji

a vyjednavaji,

vzajemné soutézivosti, opraveé svych chyb,

moznosti zazivat Casto intenzivni pozitivni a také negativni emoce, pfiCemz

maji Sanci naucit se s témito emocemi pracovat a zvladat je. (Novotna, 2020)

,Zdravi“ neboli intaktni sourozenci déti s postizenim Celi nejen béznym

sourozeneckym problémum, ale jsou konfrontovani s fadou nevSednich situaci, s nimiz jsou

spjata specifika daného onemocnéni jejich bratrd a sester. To, jaky vliv na dité bude tato

situace mit, velmi zalezi na uvédomeéni dospélych (rodica, blizkych osob, terapeuti), ktefi se

,zdravym® ditétem prichazeji do styku. Novotna (2020) pfipomina, ze sourozenecky vztah

ovliviiuje ve velké mire vék, vyvojova uroven, poradi narozeni, shoda pohlavi, ale také

mira znalosti o postiZeni sourozence.

Vék a vyvojova uroven, na které se dit€ nachazi, ovliviyji, do jaké miry je
dit¢ schopno logicky uvazovat nad tim, co se d&e a pochopit to. Tato
schopnost se vyviji postupné. Kolem 5. roku vé€ku jsou déti schopné na
nejzakladnéjsi, konkrétni urovni popsat projevy a obtize svého sourozence.
Postupné také naruasta jejich starostlivost vici nému.
Poradi narozeni sehrava roli v tom, jestli je sourozenec mladsi ¢i starsi, coz
mu muze napomoci lépe pochopit nékteré mozné priCiny jeho problémového
nebo nepfiméfeného chovani. Je-li sourozenec s postizenim starsi, existuje
pravdépodobnost, ze mladsi dité ,,okopiruje” jeho projevy chovani.
Pohlavi ditéte ma také vliv na priubéh a typ vztahu. Divky se do péce
0 sourozence s postizenim zapojuji vice a piebiraji pecujici roli Castéji nez
chlapci.
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e Mira znalosti o postizeni sourozence prispiva k lep§imu pfijeti sourozencova
postizeni. Pak je vét§i pravdépodobnost, ze i jejich vztah bude kvalitngjsi,

hlubsi.

Pokud se u sourozence s postizenim vyskytuje mentalni postizeni a trpi
poruchami chovéani nebo jinymi z&vaznymi zdravotnimi obtizemi, je ,zdravy
sourozenec, ktery s nim sdili pokoj, vystavovan fadé zat€zovych projevi chovani, a to

negativné ovliviiuje sourozenecky vztah a psychiku ditéte:

e Agresivni a destruktivni tendence — nieni soukromych véci, fyzické
a slovni napadani,

e Nedostatecna hygiena a sebeobsluha — pomocovani se, zapach,
neporadek,

e Neprimérené chovani mezi lidmi — masturbace, nedodrzovani osobniho
prostoru,

e OdliSny denni rezim - peCovatelské ukony v pribéhu noci atd.

(Havelka, BartoSova, 2019)

3.3 Sourozenecké konstelace

Uz od 19. stoleti miizeme pozorovat ruzné definice sourozeneckych konstelaci to, co
nas ovliviiyje, napt. v jakém poradi jsme se narodili, zda a jaké mame sourozence. Pohled na
sourozenecké konstelace se neustale vyviji a zpfesiuje, ale i presto zaklad zastava stejny.

(Mamci, 2018)

Leman (2016, s. 19) nazyva pojem sourozenecké konstelace jako ,, vétev na stromé
rodiny“ a tato vétev velmi tzce souvisi s tim, kym jsme dnes. Tento pojem Leman (2016)
definuje jako védu o vasem misté v rodinné linii. Narodili jste se jako prvni? Druzi? Treti?
Nebo jesté dale na této linii? At uz jste pristali kdekoli, ovliviiuje to vas zivot v bezpoctu
ohledu.

Adler (1927, in Sohni, 2019, s. 52) jako jeden z prvnich pfiSel s tezi, ze o ,,rozdilech
mezi sourozenci rozhoduji znaky, jako je pocCet sourozencd, veékovy rozdil, pohlavi,
a predevsim jejich umisténi v poradi sourozenci. On sam nicméné hovofiil o nedorozuméni,

jemuz je tfeba se vyhnout. Spociva v pfijeti domnénky, ze pro charakter je smérodatné poradi
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ve sledu sourozenc. Mnohem dulezitéjsi je podle Adlera rodinna situace, do niz se dité

narodi®.

Nicoll (in Novak, 2007, s. 24) shrnuje sourozenecké konstelace a pofadi narozeni
takto, ,,¢im vice je v rodiné soutézivosti, tim vyraznéjsi jsou ucinky poradi narozeni. Typické
je, ze prvorozené a druhorozené dité, zejména pokud jde o déti stejného pohlavi, jdou pii
hledani svého mista v zivoté odliSnym smérem. Handicapované dit€ zaujima v rodiné pozici
mladsiho ditéte. To muze jeho sourozence odrazovat, nebo obohacovat. Dité se vétSinou
neangazuje ve sférach, kde jeho sourozenec vynika. Naopak ¢asto se snazi vyniknout tam, kde
sourozenec neuspél. Velmi uspéSné déti jsou pro sourozence vyzvou, ale také mohou byt
zdrojem stresu. Pohlavi formou gender role ovliviiuje zivotni plany ditéte. Veékovy rozdil

mezi détmi Cinicimi pét a vice let formuje nové sourozenecké konstelace™.

Vagnerova (2012) upozoriiuje, ze prvorozené déti, které byly delsi dobu zvyklé
pouze na kontakt s dospelymi, mohou chépat narozeni sourozence jako obtézujici udalost
a zarlit na né&j. Ke zmén¢ chovani dochazi teprve po jeho narozeni. V dobé¢, kdy je rodicka
v o¢ekavani, se obvykle rodicovské chovani neméni a dité se zdravotnim postizenim nema
divod, aby se citilo ohrozené. Sourozenec pro néj zatim realné neexistuje. Teprve momentem
narozeni, dava najevo radost, protoze ji projevuji rodice, a reaguje na néj stejné zvidaveé jako
na cokoli jiného, co je pro n¢&j nové. Batole si neumi predstavit, jaké pro néj bude mit
existence nového sourozence dusledky, to zjisti teprve pozd€ji. Ochrana mladsiho ditéte, vétsi
péce, ktera je mu vénovana, muze u star§iho sourozence vyvolat pocit, ze uz neni milovan tak
jako dfiv. Novorozenec pro n¢€j predstavuje vetielce, ktery mu néco dulezitého vzal. Déti
batoleciho veéku nejsou tak zralé, aby se dokézaly s takovou frustraci vyrovnat a piijmout

novou roli v roding. (Vagnerova, 2012)

Leman (2011) problematiku prvorozenych dopliuje, dle néj se jevi jako spolehlivi ale
i svédomiti. Jsou to ti, ktefi si pofizuji seznamy a premysli pon€kud Cernobile. Maji zvySeny
cit pro spravedlnost a také jsou presvédceni o tom, ze vSe by se mélo délat , spravné”. Jsou
ptirozenymi viudci. U jedinacku dodava, ze lze u nich vypozorovat jesté jeden typicky rys —
nejlepsi pritel s knihami. Tito jedinci jsou zralejsi, nez odpovida jejich fyziologicky vék

a pracuji radi samostatné.

Dle Novéaka (2007) jsou benjaminci — tj. nejmladsi déti, vnimany jako roztomilé,

neohrozujici a pfijemné. Vyvolavaji sklony ke hie a umi se rozvijet. Tyto déti pfichazi do
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rodiny v okamziku, kdy rodi¢e maji kus své kariéry za sebou. Jedna o se o tzv. , déti pro

potéseni®“. Benjaminci jsou dle autora spise introvertni povahy.

Oficialni definice prostiedniho ditéte, jak ji vymezuje Leman (2006) je nékdo, kdo se
narodil mezi prvnim a poslednim ditétem v rodin€. Prostfedni déti se narodily pozdé, aby se
jim dostalo zvlastnich privilegii a zachazeni, a také se narodily pfili§ brzo, aby se jim dostalo
daru — uvolnénéjsi discipliny ze strany rodicu, ktera se odrazi v tom, Ze ,jim vSe projde”.
Leman (2006) souhlasi s Wilsonem a Edingtonem (2006), ze prostfedni déti neni vubec

jednoduché rozpoznat a definovat jako ty, které jsou v rodiné nejmladsi nebo nejstarsi.

,Druhorozeny ma jako svlj vzor prvorozeného, a podle toho, jak se chova
prvorozeny, si vytvaii svij vlastni Zivotni styl, protoze star§i bratr nebo sestra je Castéji

silngjsi, chytiejsi a vétsi.“ (Leman, 2016, s.145)

Leman (2016) ve své praxi zjistil, ze prostfedni a druhorozené déti toho maji
spoustu spole¢ného. Touzi po uznani a touzi po ném vice nez ostatni déti. Tito jedinci si preji
mit stejnd prava a touzi byt respektovani nejen svymi rodici, ale i starS§im sourozencem.
Jakmile prostfedni potomek pochopi, ze nikdy nebude mit své rodiCe jen pro sebe a ze nebude
hyckan jako ten nejmladsi sourozenec, stava se skvélym vyjednavaCem a umi se prosadit.

(Vase déti, 2009)

,,Od prostfednich déti mizeme ocekavat vysokou miru flexibility, a to i v osobnich
vztazich. Vétsinou vychazi dobfe s kazdym, snadno dosahuji kompromisti — naucily se to pfi
stietnuti se star§imi i mlad$imi sourozenci. Nekteré prostiedni déti mohou byt tajntustkaiské

a uzaviené, zaroven ale velmi oblibené v kolektivu.“ (Eppi, online, 2021)

3.4 Zarlivost a rivalita

Zarlivost je silna negativni emoce, kterd prameni ze strachu z opusténi, ztraty lasky
a pozornosti. Zaujima v zivoté¢ Clovéka pfirozené misto, mize se projevit ve vztahu

k partnerovi, k rodi¢im a velmi Casto se objevuje mezi sourozenci. (Morja, 2019)
Hanzlovsky (2012) popisuje sourozeneckou rivalitu nasledovné:

e C(asté a neustalé vyzadovani pozornosti rodict obvykle od starSiho sourozence.
e Béznym chovanim star§itho sourozence je regrese — chovani, které neodpovida
véku (kfici; v amoku sebou naptiklad hodi na zem; cumlé si palec; pomocuje se,

nebo vyvstavaji situace s problémem udrzeni stolice).
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e Drazdéni (mladsiho) sourozence.
e Zlomyslnost, neochota o cokoli se dé¢lit s mlad§im sourozencem (hracky;
pozornost rodicl; navstév).

e Nedostatek projevovani pozitivnich emoci a kladného vztahu.

Kudyvejsova (2017) konstatuje, ze v mirné forme jsou tyto projevy naprosto bézné,
jsou normalnim vyvojovym stadiem, obvykle mezi sourozenci prevladaji pratelské interakce.
Pokud se vSak projevy nezadouciho chovani vii¢i sourozenci stupriuji, prevladaji, pak je tfeba
takovouto situaci neodkladné feSit. Rivalitu mezi sourozenci lze piekonat tim, ze rodice
budou projevovat pochopeni vii¢i rozdilnostem svych déti, pficemz by neméli trestat ani jinak
postihovat jejich rizné rysy i povahové vlastnosti, které mohou byt doprovodnymi znaky
zarlivosti. , Setkani ditéte se zarlivosti je velka zkuSenost, zkouska, kterou si musi projit.
Zarlivost se mize objevovat opdtovné v jeho Zivotd. Pokud tuto etapu ¢lovék piekona jiz
v détstvi, bude pro ného snazsi ji prekonat v dospélosti.“ (Dalloz, 2002, s. 25) Dalloz (2002,
s. 20) dopliiyje, ze zarlit neni ani dobré, ani Spatné. Za zarlivost nenese nikdo vinu. Jedna se

o0 pfirozeny pocit, jakousi pfirozenou cestu, kterou si kazda lidska bytost musi projit.

Védci se shoduji na pitomnosti vicera rizikovych faktort, jako jsou napiiklad:

Rozdilnost pohlavi sourozencu (syn muze zarlit na svoji sestficku, protoze se

otec chodi na ryby).

e Vékovy rozdil mezi sourozenci (¢im vétsi je vekovy rozdil, tim se mizou lisit
zajmy a preferované aktivity sourozenct, coz u nich vyvolava zarlivost — mladsi
sourozenec se chce hrat s pocitaCem jako jeho starsi bratticek).

e (dlisné temperamentové vlastnosti.

e Potize se sourozeneckou rivalitou se muzou nékdy objevovat v rodinach, kde je

jeden ze sourozenct intelektové nadany. (Hanzlovsky, 2012)

,Rivalita k sourozenci vyplyva z pociti nepochopitelného omezeni prav, nedostatku lasky
a bezmocnosti v dovolani ochrany. Starsi sourozenci nékdy reaguji regresi, imituji chovani
malého sourozence, které povazuji za ucinny zpusob upoutani rodi¢ovského zajmu. Vyzaduji
dokonce vice pozornosti nez diive, protoze si chtéji potvrdit jistotu jejich lasky, ktera je

sourozeneckou konkurenci ohrozena. (Vagnerova, 2012, s. 156)

25



,,Starsi sourozenec je velmi atraktivnim modelem, protoze je pro dité srozumitelnéjsi,
nez jsou dospéli, jeho projevy snaze chape a je motivovano dosahnout stejné arovne. Typické
chovani batolete, nerespektovani teritoria star§iho sourozence, expanze do jeho véci, mnohdy
necitlivd manipulace s jeho hrackami apod. vyvolavaji napéti a konflikty. Sebepotvrzovani
a sebeprosazovani je ve vztahu ke star§imu sourozenci snazsi nez ve vztahu k dospélym,
jejich pozice je blizsi a odmitavé reakce rodiCi méne Casté. Ale i odpoveéd sourozence slouzi
jako zpétna vazba, jako informace pfispivajici k vymezeni limitd pfijatelného chovani.

(Vagnerova, 2012, s. 157)

3.4.1 Zarlivost a rivalita v rodiné s postizenym ditétem

Zdravi sourozenci déti se zdravotnim postizenim jsou Castéji vystaveni jedineCnym
psychickym i osobnim vyzvam spojenym s dlouhodobym proZivanim stresu. Casto na sebe,
zcela nevédomée, prebiraji role rodicl, dospélého, které neodpovidaji jejich mentalnim,
psychickym ani fyzickym schopnostem. Pro zdravé dité muze byt obtizné pochopit zvlastni
chovani sourozence. Déti, které maji sourozence se zdravotnim postizenim, mohou trpét
poruchami v oblasti emo¢niho prozivani a chovani. Témito oblastmi spojenymi s pfipadnym

problémovym chovanim intaktnich sourozencti patfi:

e Konfrontace s problematickym chovanim sourozence.

e Nedostatek znalosti a porozuméni problémuim sourozence.

e Zmény rodinného fungovani.

e Nedostatek zdroji podpory (informacni, emocni, socialni, vrstevnické).

e Specifické emoc¢ni naroky. (Novotna, 2020)

,V rodinach déti s postizenim se setkdvame s nékolika oblastmi, které svou
nevyvazenosti mohou rivalitu podporovat. Prvni z nich je rozlozeni pozornosti, druhou
problematickou oblasti jsou rozdilné nastavena pravidla a hranice. D4 se ocekavat, ze je
rozdilnost pfistupu k nemocnému sourozenci bude rozcilovat a pfijde jim nespravedliva.
Kvalitu sourozeneckého vztahu muze zlepsit také moznost odpo€inout si od sebe, nebyt spolu

v neustalém kontaktu.* (Havelka, BartoSova, 2019, s. 79)
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3.5 Prinos pro zdravé sourozence

Sourozenectvi je vztah oboustranny, ma své silné i slabé stranky, pozitiva i negativa.
Stejn€, jako si déti predavaji Spatné navyky a nevhodné zplsoby chovani, davaji si

v sourozeneckém vztahu vzajemné mnoho dobrého.

Zdravi neboli intaktni sourozenci ,maji na vyvoj svych bratri a sester se
zdravotnim postizenim velmi Casto kladny vliv, obohacuji totiz jejich socidlni prostredi
a poskytuji jim modely normalnich roli, umoziuji jim zapojit se do béznych interakci atd.*
(Havelka, Bartosova, 2019, s. 46) Vagnerova (2004) pfipomina skutecnost, ze v rodiné jsou
sourozenci bézné vzajemné srovnavani, ovSem v piipadé, ze je jedno z déti se zdravotnim
postizenim, neni takové srovnani mozné. Nemocné nebo postizené dité byva ve vétSing
pfipadu vice privilegovano, jeho projevy jsou tolerovany i tam, kde tyto projevy s nemoci
vibec nesouvisi. Intaktni sourozenec si tento fakt brzy uvédomi a bude mu ziejmy rozdil
v pristupu rodica k vychové jeho osoby a osobé jeho sourozence. Vysvétleni je ale zcela
zteymé, déti chapou, ze kdyz je nékdo nemocny potiebuje vétsi péci od téch, kdo jsou zdravi.
A tak nejenom, ze déti zvladnou tyto skuteCnosti pojmout, tak zarover i na né¢ dopada tiha
zivotnich skuteCnosti, a casto prozivaji situaci velmi tézce. Nemoc jejich sourozence
predstavuje zatéz nejen pro rodiCe, ale miize negativné pusobit i na dalsi déti v roding. Je
ptirozené, ze se zdravy sourozenec citi opomijen nebo na néj dokonce zarli. Ma opravnéné
starosti a obavy. Casto tyto déti trpi pocity ménécennosti, strachu, hanby, hnévu nebo
viny. Zaroven vsak citi lasku, hrdost, sounalezitost a maji znacnou potiebu svého sourozence
ochranovat. Jde o velmi silné a rozporuplné emoce, se kterymi si nemusi vzdy védét rady.

A ve vnéjSim prostiedi je mohou déti projevit nevhodnymi zpusoby. (Kocova, 2021)

Z ptitomnosti postizeni v rodiné mohou tedy 1 zdravi sourozenci vytézit fadu pro zivot
uziteCnych dovednosti. PredevS§im poznaji ,,ze zivot neméri vSem stejné, ale presto ho
muzeme mit radi se vSemi rozmanitostmi, které prinasi“. (Havelka, BartoSova, 2019,
s. 47) Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim v sourozenci rozviji pozitivni vlastnosti,
jakymi jsou trpélivost, schopnost poméhat, pfijimat, ale také tolerovat jiné lidi, budovat a nést
odpovédnost za své Ciny, zvySuje schopnost empatie a rozviji pocit vzajemnosti. Dal§imi
pozitivy mohou byt dobfe vyvinuté socialni kompetence, vetsi ucta k sourozenci a méné
soupeteni. Zdravi sourozenci také mohou v fadé oblasti profitovat ztoho, ze se stavaji
pfirozenymi uciteli a urCitymi socialnimi pracovniky svych sourozenci s postizenim.

(Havelka, BartoSova, 2019)
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we

Role sourozence postizeného ditéte je narocnéjSi a predstavuje urcitou
zatéz. Postaveni sourozence v rodiné se méni, odlisné byvaji i postoje a oekavani rodica,
ktera k nému zaujimaji. Intaktni sourozenec muze nést stigma rodiny. Védomi odlisnosti
rodinné konstelace také urcitym zptsobem ovliviiuje postoje a chovani zdravého ditéte. Muze
se tak dit v pozitivnim 1 negativnim smeru. Je na celé roding, jak tento fakt zvladne a zda se

jeji Clenové oteviou vzajemnému pusobeni. (Kocova, 2021)

Dle Michalika (2021) maji sourozenci handicapovanych déti nékteré specifické

rysy:

e Pocita se sjejich pomoci v budoucnosti, ve viceCetné rodin€ byva nejcastejsi
zavazana dcera nebo nejstarsi syn.

e Byvaji predCasné vyzrali, Casto maji potize s vrstevniky.

e Zeny v obdobi dospélosti maji problém s po&etim vlastniho ditéte (psychogenni
sterilita — vytésnéna, ale 1 védoma obava, aby nemély postizeného potomka).
Vétsinou si hledaji praci v pomahajicich profesich, studuji humanitni obory
zameétené na socialné — psychologickou oblast.

e Vnevédomém motivu rodinného pocinani byva vychéazeni z nerovnovahy —
handicap = oslabeni pro zivot, zdravi = nadstandard, ktery zavazuje.

e Nekteré déti toto zavazani odmitnou a riskuji jisté vyc€lenéni z rodiny, nékteré si
hledaji nahradni rodinné prostiedi napfiklad u prarodi¢ii nebo tfeba v nové

roding jednoho z rodica.

3.6 Pocity a potireby sourozenciu

,,Déti se Casto citi osaméle, chybi jim bratr nebo sestra, také jim chybi rodice, ktefi
jsou v nemocnici s postizenym sourozencem. Zdravi sourozenci musi byt ndhle samostatnéjsi,
zodpoveédnéjsi, maji 1 vice povinnosti doma. Nékdy musi omezit své oblibené aktivity, tfeba
kdyz neni nikdo, kdo by je vozil do zajmovych krouzkl a vydélaval, nebo kdyz prosté¢ musi
vice poméahat doma, napfiklad starat se o dal§i sourozence. Pfichdzeji o moznost potkat se
s kamarady a pfijit na jiné mySlenky a troSku se odreagovat. Nékdy je dokonce napada, ze

nejsou tak duleziti jako jejich nemocny sourozenec.” (Spole¢né k tsmévu, 2017, s. 65)

Zdravé déti popisuji zaplaveni silnymi pocity. V popredi byva pocit osamoceni az
odmitnuti, ktery vypliva z rozdéleni rodiny. Upfednostiiovani nemocného sourozence rodici,

muze vést u zdravych déti k pocitu, ze nejsou dostatecné milovany. To mize zpusobit snizeni
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sebevédomi a vlastniho pocitu hodnoty. Smutek a tzkost pramenici ze strachu o zivot
sourozence, ze strachu o vlastni zivot i zdravi svych unavenych rodi¢i. Také se objevuje
strach ze smrti ale 1 z ,pfenosu onemocnéni, strach z budoucnosti. Velmi intenzivné
prozivaji také bezmoc ztoho, ze nemocny sourozenec trpi, ze ma bolesti. K naprosto
k béznym pocitim patii zarlivest a zavist, které jsou dusledkem nerovnomérného rozlozeni

pozornosti, péce a zajmu rodicu. (Karova, 2012)

Podle Ri¢ana a Krejéifové (2006) jsou potieby sourozenci déti s postizenim v mnohém

podobné potebam jejich rodica.
Potieby sourozencu:

1. Informace (co je bratrovi nebo sestie a jak je 1éCen/a).

2. Oteviena komunikace v rodiné o problému a pozitivnich i negativnich zkuSenostech
jednotlivych ¢lent rodiny ve vztahu k nému. Uznani svych silnych stranek i potieb
ze strany rodicu.

Potieba , kvalitniho ¢asu“ v individualni interakci s rodici.

4. Kontakt a opora od ostatnich sourozenct a rodin.

5. Nalezeni zpisobu, jak se vyrovnat se stresujicimi udalostmi, jakymi jsou napftiklad
reakce okoli a vrstevniki na postizeného bratra i sestru, neoCekavana naruseni

planti rodiny, domaci povinnosti navic apod.

Psycholozka Mackova (Autorsky kolektiv almanachti, 2014, s. 19) ke vztahu zdravych
sourozencli a nemocnych déti fika, ze stejné tak ,jako deéti reaguji na prichod dalsiho
sourozence zdravého, reaguji také na pfichod sourozence s postizenim. V piipadé ptichodu
postizeného sourozence déti vyciti, ze je v rodiné ,,cosi v neporadku®, a tajeni skute¢nosti
o postizeni vede jen k navySeni nejistoty, tzkosti a strachu ditéte”. Dilezité je odtabuizovani
tématu postizeni v rodin€ pro umoznéni oteviené komunikace, sdileni pocitll a vzajemnou
podporu vSech ¢lent rodiny. Zdravy sourozenec se stejné jako rodiCe setkava s nemilosrdnym
prubéhem onemocnéni nebo postizeni. Pokud je dit€ jest€ hodné malé, mizou mu rodice
vysvétlit diagndzu sourozence skrze pribehy. Déti do urcitého véku neumi informaci vstrebat
a nerozumi ji. Nechdpou zavaznost informace, zivot jde pro né€ dal. Star$i déti mohou
pochopit situaci, ale nedokazi si ji predstavit v praxi. Postupné zacinaji chapat, ze na n€ rodic
nema tolik ¢asu. Né&jaky cas je pro intaktniho sourozence normalni, ale pokud to pretrvava,
zdravé dité se uzavira do sebe, prestava komunikovat, ztraci o cokoliv z4jem, vyhyba se Skole

apod., proto je nutné s timto tématem zacit pracovat a vyhledat odbornou pomoc u détskych
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psychologu. Déti, které situaci nerozumi nebo se dostanou do obdobi puberty, se za
nemocného sourozence mohou stydét. Je to pfirozené a je potreba dat jim Cas na zpracovani.
V obdobi dospivani pfichazi plné uvédomeéni si situace a zdravé déti se vétSinou snazi
pomahat. OvSem je dulezité, aby to de€laly dobrovolné. Kazdé dité ma pravoe na détstvi,
i kdyz se Casto stava, ze touto zkuSenosti rychleji dospéje, je porad v roli ditéte. (Tomalova,

Dupalova, Michalik, 2015, s. 25 — 26)

3.7 Pomoc a podpora sourozencu osob s postizenim

,,Vhodna péce a pozornost nemaji pozitivni dopad jen na zivot samotného sourozence,
ale pozitivné ovliviiyji chod a kvalitu zivota celé rodiny, zvySuji u€innost terapeutické pomoci
u ditéte s postizenim, a hlavné posiluji vztah mezi sourozenci.“ (Havelka, Bartosova, 2019,

s. 50)

Zdravy sourozenec by mél co nejvice pobyvat v prostiedi ostatnich intaktnich
déti, doporucuje Michalik (2021). ,,Zvlast to plati pro malé déti. Mozna nejvétsi potizi rodin
byva omezeni setkavani s vrstevniky a vibec rodinami, které Ziji jinym zpuisobem zivota.
Dokonce ani v rodin€, kde se obraci kazda koruna a rodina nespi ze stresu z neustalého
shanéni penéz na rehabilitace, by nemélo byt zdravé dité na poslednim misté — i1 kdyz tfeba
nevédomky. Potfebuje sem tam , nadstandard®, ktery se bude tykat jen jeho a aktivit, které mu

umozni vymanit se z uzaviené bubliny svéta starosti své rodiny.“ (Patron déti, 2021)

»Souziti s handicapovanym bratrem nebo sestrou, pocity osamélosti a malého zaymu
ze strany rodi¢i pusobi détem psychické problémy. Déti sice na jednu stranu dokazou
pochopit, Zze za své chovani a projevy jejich sourozenec nemuze, ale potiebuji mit moznost
také s nekym sdilet své starosti a mit pocit, ze je tu nékdo jen pro né. To jim mnohdy rodice
unaveni a zavaleni péci a starostmi o handicapovaného sourozence nejsou schopni zajistit
a ani si to tfeba nepfipousti. Vzdyt to dalsi dité je prece zdravé... Nékdy se stava, zZe si rodice
uvédomi, az kdyz se tyto problémy objevi, ze v rodiné je jeste dalsi dité a zaCnou pro né¢j
hledat podporu a pomoc. Nékdy na zménu upozorni ucitelé ve Skole. Déti zacnou dochazet

k psychologovi nebo na terapii.“ (Havelka, BartoSova, 2019, s. 69)

Jak podotykaji autofi (Tomalova, Dupalova, Michalik, 2015, s. 29) , zdravy
sourozenec nema byt pfehnané odstrkovan, ani mu nema byt cesticka prespftili§ proslapana.
Zdravé dité potrebuje tolik lasky a pochopeni jako dité nemocné. M¢lo a ma veédét, ze jej
rodi¢e maji stejné tak radi jako jeho sourozence. Casem pochopi, Ze vétsi piisnost a obavy
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o ngj jsou zaroven vyrazem jejich zaymu,* Sourozenecka skupina je urcitou formou podpory
pro sourozence déti s postizenim. Zdravi jedinci se setkavaji s ostatnimi sourozenci, se
kterymi mohou sdilet své zkuSenosti a pocity, poznavat, ze v tom nejsou sami, ziskavat
vrstevnickou podporu, ucit se, jak pozitivné zvladat specialni naroky, kterym v zivoté Celi.

(sdbrno,2022)

Sourozenci mohou vyuzit sluzeb jako jsou poradny, krizova centra nebo telefonické
podpory. Mohou se obratit také na organizace, spolky a na lidi v podobné situaci.

(Tomalova, Dupalova, Michalik, 2015)
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PRAKTICKA CAST

Cilem bakalatské prace je zjistit, jak vnimaji zdravi neboli intaktni sourozenci své
mladsi ¢ star§Si  sourozence, ktefi jsou nemocni vzacnym onemocnénim —
Mukopolysacharidoésou. Bakalarska prace je zpracovana kvalitativni metodou vyzkumu, pfi

kterém byl vyuzit rozhovor.

Bylo vytvofeno 13 vyzkumnych otazek:

VOI1: Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodie o postizeni sourozence? Mluvite ted
o jeho nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodi¢i bavite o nemocném sourozenci?

VO2: Dokaze§ mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?

VO3: Jak se zapojuje§ do péce o sourozence? A jak ti vtom bylo? (Jaké to je pro tebe
pomahat rodicim se sourozencem?)

VO4: Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél/a ses nékdy za
svého sourozence?)

VO35: Zarlil jsi nékdy na sourozence? Vybavis si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

VO6: Co ti pomaha, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, ¢innost)

VO7: Jaky méate se sourozencem vztah?

VO8: Jaky je tvilj nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

VO9: Co si mysli§, ze si mysli o tobé tvij nemocny sourozenec? Co si mysliS, ze on/ona
obdivuje na tob&?

VOI10: Dokazes§ si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral/a? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

VO13: Vyuzil/a bys n¢€jaké pomoci ze strany statu?

VOI12: Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?

VO13: Jak t€ obohatilo, Ze mas sourozence s postizenim?
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4 Kbvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum je metoda, jez nadm umoziuje hloubé&ji prozkoumat osobni
zkuSenosti a postoje participantl, na jejichz zakladé€, vyhodnocujeme nastala zjiSténi a poté
davame do kontextu s nasSim vyzkumnym zaméfenim. Disman uvadi (1993, s. 285), ze
kvalitativni pfistup je ,,nenumerické Setfeni a interpretace socialni reality”, jehoz cilem je

odkryvat vyznam podkladany informacemi®. (Miovsky, 2006, s. 16)

Mezi hlavni metody kvalitativniho pfistupu patii pozorovani, texty a dokumenty,

interview a audiozaznamy.

4.1 Metoda sbéru dat

,Polostrukturovany rozhovor je nerozsifenéj§i podobou interview. Vyzaduje
naro¢n€j§i technickou pfipravu. Vyzkumnik si musi vytvofit konkrétni schéma, které je
zavazné pro participanty. V pribéhu rozhovoru je mozné zameérnovat poradi otazek a lze
pokladat dopliiujici otazky. U polostrukturovaného rozhovoru mame definované tzv. jadro, to
je minimalni pocet otazek a témat. Podstatu rozhovoru mizeme rozsifit o dalsi navazujici
otazky, které rozsituji téma vyzkumu. Tyto dopliiujici otazky miizeme pfi zpracovani

a analyze zpracovat nebo je nechat stranou.” (Miovsky, 2006, s. 159-160)

4.2 Vyzkumny vzorek

Vyzkumu se zucastnilo 5 participantd, 3 Zeny a 2 muzi ve véku od 15-30 let. VSichni
participanti maji postizeného sourozence s Mukopolysacharidosou typem IV. Tento vzorek
byl vybran zamérme¢, nebot” autorka prace ma Mukopolysacharidosu typu IV. Veék ani pohlavi
v tomto vyzkumu nehrali roli. Pro zachovani anonymity respondentli neuvadime jejich jména.
Participanti jsou oznacCeni Cisly — P1 — P5. Seznam a zakladni charakteristiky participantd jsou

zaznamenany v tabulce ¢islo 1.

Participant Vek Pohlavi Poradi sourozencti
P1 19 zena druhorozena
P2 20 muz druhorozeny
P3 22 muz prvorozeny
P4 15 zena dvojvajecné dvojce
P5 30 zena prvorozena

Tabulka 1: Charakteristika sledovaného souboru
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4.3 Prubéh vyzkumu

Rozhovory byly provedeny s5 osobami, které maji sourozence s onemocnénim
Mukopolysacharidésou typu IV. Abychom zachovali anonymitu participantl, neuvadime
jejich jména a pfijmeni. Rozhovory byly provadény prostfednictvim video hovoru. Rozhovor

byl nahravan na mobilni telefon, s ¢imz byl pfedem vysloven souhlas ze strany participantu,

a také byl podepsan informovany souhlas. Participanti byly pfedem informovani, proc¢
je snimi tento rozhovor veden, a kjakému ucelu slouzi. Poté, co jsme ziskali vSechna
vyzkumna data, byl proveden ptepis rozhovorti. Nejdelsi rozhovor trval 15 minut a 45 sekund,

nejkrat§i 7 minut.

4.4 Analyza dat

,,Shromazdéna data budou analyzovana metodou vytvareni trsi. Tato metoda slouZzi
k seskupeni a konceptualizaci ur€itych vyroku skupin, na zakladé rozlieni urcitych jevu,
mista ptipadi. Skupiny (trsy) by mély identifikovat vzajemné podobnosti mezi dotazovanymi.
Timto procesem vznikaji obecnéjsi, induktivné zformované kategorie, jejichz zarazeni do
dané skupiny je asociovani surCitymi opakujicimi se znaky, urCitym charakteristickym
usporadanim. Spole¢nym znakem takového trsu muze byt tematicky prekryv, tj. vyhledavame
ve vyrocich osob vSechny takové pasaze, které se tykaji jednoho konkrétniho tématu.“

(Miovsky, 2006, s. 221)

S Vysledky

V této kapitole budou prezentovany vysledky vyzkumu pro bakalaiskou praci.

Uvadime zde vyzkumné otazky a odpovédi kazdého z respondent.
Vysledky k VO1

VOI1: Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o
jeho nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

P1 tika: ,,Hmm, tak to si nepamatuju, kdy mi to poprvé rekli. No, ale tedka se o
sourozenci bavime, vétsinou s mamkou.”

P2 tika: |, Tak uprimné receno si uiplné nepamatuju, kdy prvné jsme se bavili o nemoci.

Vim, Ze uz to musi bejt neuveéritelné dlouho, protoZe bych si asi jinak pamatoval ten konkréni
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moment. Spis to bylo tak jako postupné, Ze jsem si asi na to néjak zvyknul, kdyz jsem byl jesté
malej a vilasté jak jsem spolecné se sestrou rostl.

P3 tika: ,No, jakym zpiisobem se se mnou o tom bavili? Ja si viastné ani moc uz
nevzpomindm, jak jsem se o sestiiné diagnoze dozvédél. No, nevim to mé bylo asi devét rokai,
néco takovyho. No prosté to néjak jednou prislo a néjakym zpitsobem jsem to tehdy jesté jako
maly dité nevnimal a néjakym zpiisobem jako ddl se to potom 7esilo.

P4 tika: ,No, jako jd jsem ji vaimala jako uplné normadlniho clovéka, takze jsme se o
tom moc nebavili, o ty nemoci, bych rekla. A jako ani si nevzpominam, Ze jsme o tom nékdy
mluvili.

PS5 tika: ,, Popravdeé, uiplné si nevzpomindm. Ale vim, Ze vidycky nam mamka rikala,
Jjako Ze to neni nic divayho, nic Spatnyho, neobvyklyho, prosté. Neméla jsem pocit, Ze by jako
sestra byla tim jakkoli vyjimecnd, nebo tak. Spis jako, ucili mé ji vnimat, jako kaZdyhoj inyho
clovéka. Normalniho. Bavime se o tom, ale spis je to pordd takovy stejny, jenom kdyz ma

¢

zdravotni problémy nebo tak, ale nijak vyrazné to neresime. ‘

Spolecna kategorie této otazky je: Nepamatuji si, jak se se mnou o tom rodice bavili.

Spolecna shoda panuje u vSech respondentu.
Vysledky k VO2

VO2: Dokaze§ mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?

P1 tika: ,, Takze je to metabolické onemocnéni a hmm, Ze je malého vzrustu, Ze Spatné
slysi, Zze nemiize chodit, Ze ma jako néjaké zdravomni komplikace, Ze se ji treba Spamné dycha a
tak ddle.

P2 ftika: ,, Tak mukopolisacharidosa pokud vim, jde tam o to, Ze se asi Spatné
syntetizujou konkrémé mukopolysacharidy, ale nicméné co to znamend, asi chdpu, Ze prosté
vyvoj téla ve findle neni dobrej, takze clovek pak nevyroste tolik, jak by potieboval a jsou tam
nejriiznéjsi deformace a télo jako takovy je sice funkcni, ale jsou tam mnohem vétsi prostory
k tomu aby se néco pokazilo.

P3 tika: ,,Co to obndsi, tak viastné v sestiiné pripadé je to hlavné ta porucha riistu,
kde se néktery casti téla nevyviji takovym zpiisobem, jak by mély a uzpiisobuje to potom urcity
dalsi komplikace.

P4 tika: ,, Hmm, no prosté ruzny tfeba pohybovy handicapy, muze byt clovek mozna
mozkové postizeny. Jako télesné postizeni tieba, Ze sestra md jako hrudnik ve predu, aby se ji

tam veSly vSechny vnitinosti, takze md takhle uzpiisobeny to télo.
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P5 tika: ,, Co obnasi? Spoustu casu obétovanyho, co se tykd jezdéni po doktorech a tak
podobné. Urcité stoji vic casu oblikani a zdkladni starosti, péce o toho clovéka, jako
takovyho. Ze treba mu néco nejde, nedokdze to sam, a proto to vsechno déle trva, ten clovék
neni treba schopnej sam 7idit auto nebo nastoupit do vlaku nebo autobusu. A taky je to
omezeni, kdy ten clovék nemiize byt sam, tieba kdyz se o sebe nedokdzZe postarat. Nemiize sdm
chodit vencit psa, nemiize chodit sam na vylety, protoze kdyby upadnul, potieboval by pomoc,

Je to hlavné o ty dvaceti ctyr hodinové péci.

Z druhé otazky vychazi kategorie znalost onemocnéni sourozence. Vsech pét respondentu

rozumi a vi jakou diagndzu ma jejich sourozenec.
Vysledky k VO3

VO3: Jak se zapojuje§ do péce o sourozence? A jak ti vtom bylo? (Jaké to je pro tebe
pomahat rodicim se sourozencem?)

P1 tiké4: ,No tak zapojuju se jako béiné, treba ji prevlikam, hygiena, na zdachod ji
ddvam, vilastmeé celkoveé, ohrivam ji jidlo, nebo ji néco donesu, prosté takové bézné véci, délam
obecné a pomaham tim mamce a tatkovi.

P2 tika: ,No, jak jsem uZ predtim vekl, tak mé to prijde uplné normdlni, Ze ji
se tyce jako vylozené téch véci, ktery jsou spojeny s tim postizenim, tak tiplné nejcastéjc, Ze ji
nosim do schodii nebo ze schodii nebo, Ze ji ukladam do postele, pomahdm ji s previékdnim
nebo treba kdyz potiebuje udélat jidlo, Ze se prosté postaram o ty jeji zakladni potreby a
zbytek teda obstaravaji rodice, ale pak jako vétSinou treba, Ze ji pomiizu s nécim do Skoly
nebo tak. Jako iplné normailni sourozenec.

P3 tika: ,No tak, co se tyce treba toho, jak to bylo driv, tak tam viastmé az tak mnoho
pomoci vlastné potreba nebylo, to bylo spis, Ze jsem sestru obslouzil u jidla, pomohl se
zdkladni hygienou. Byla do jisty miry sobéstacna a tedka v tuhle chvili moje pomoc souvisi
hlavné, Ze pomdhdm sestie do patra, riizné polohovat nebo z postele na vozik a podobné. *

P4 tika: , Tak jako, nékdy to jen troSku otrava, Ze treba mé, nékdy vola na kazdou, kdyz
to tak reknu v uvozovkdch, blbovinu. Ze jako chce, ja nevim podat nékdy, tohle, pak chce
podat tam to. Ale Ze by mi to néjak vadilo to ne.

P5 tika: ,,Pomdhdam, hlavné tak, Ze kdyz je potreba sestru nékam odvést autem, mamka
nemiize, nehodi se ji to. A co se tykd toho, jak jsem to vnimala, kdyz jsem byla mala, tak jsem

na ni nékdy i Zarlila. A jako mald jsem si pripadala, Ze jsem furt stranou nebo, Ze ty to
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zvldadnes, ty se§ v pohodé, o tebe neni potieba se starat, ani jinak zajimat. Mamka mi potom i
rekla, ja jsem védéla, Ze ty to zviddnes, ale ja jsem to jako malda nechdpala. Takze nékdy jsem
na ni urcité zarlila, to urcité, zavidéla jsem ji, Ze néco md a ja to nemiizu mit, nebo tak. Ale to
prosté jako dité nechapes. Dneska uz vim, Ze mam mnohem vic a hlavné to, Ze jsem zdravd,

takze tak. A nikdy mi nevadilo ji pomdhat.

Z tieti otazky vyplyva kategorie kazdodenni péce o sourozence. VSichni dotazovani se

shodli, ze se zapojuji do kazdodenni pomoci o sourozence.
Vysledky k VO4

VO4: Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél/a ses nékdy za
svého sourozence?)

P1 tika: .. Tak vnimdam to uplné jako prirozenou véc a nikdy jsem se za sourozence
nestydéla, nebo jako nepamatuji si néjaky okamzik, kdy bych se za ni stydéla. “

P2 tika: ,Jako bylo tady néjaky obdobi, kdy jsem, kdy mé to prislo takovy zvidimni,
divny takovy, nenormdini mit takhle postizenyho sourozence, nicméné to uz jsem prekonal.
Ted to fakt beru jako v pohodé, normalka. “

P3 tika: ,, UpFimné, vnimam ji prosté takovou, jakd je, nevim. Nedéldm v tom extra
velky rozdily, nevim no. *

P4 tika: ,, Ne, jd jako, mé to nevadi, ja to klidné i lidem normdlné vikam a nevadi mé o
tom mluvit, protoze, to je prosté normaini. Clovék za to nemiize.

PS5 tika: ,, Nikdy jsem se za sestru nestydéla, vidycky spis naopak jsem ji propagovala.
Spis mi bylo lito, Ze prdvé néktery véci nemiize délat, takze jsem ji tfeba vzala ja ke kadernici,
na nehty nebo nékam na pandka. Neméla tireba odvahu na néktery véci. Tak jsem ji tam treba
vzala, spi§ naopak mé bylo lito kdyz nechtéla, byl problém pochopit, Ze ona nechce.
V podstaté je to porad stejny, je to pro mé omezujici v tom, Ze je mi nékdy lito, Ze spolu
nemuzeme zazivat takovy véci, jako zdravi sourozenci. A hlavné v tom pubertdlnim véku, a je

mi lito, Ze je v téhle vécech omezend.

Tato otazka odpovida kategorii neintaktni sourozenec a stud za néj. Participanti sdélili, ze

svého sourozence povazuji za normalniho a nikdy se za néj nestydéli.
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Vysledky k VOS5

VO5: Zarlil jsi nékdy na sourozence? Vybavis si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

P1 tika: ,, No tak to jediné viasté, ne neni to asi uplné Zdrleni. Ale spis je mi lito, kdyz
Jjedeme na setkani, tak tam jakoby vSichni znaji ji a Ze tam fakt jsem jako pdté kolo u vozu,
uplné, ani mé nikdo neznd, tieba ani mnohdy nepozdravi, plno lidi ani nevi kdo jsem, tak to je
vzdycky takové, jako to mi je vidycky lito spis.

P2 tika: | Ale jo jo, vybavuju si, kdy jsem troSku Zdrlil. To bylo v dobé kviili
kapesnymu, protoze sestra vidycky méla néjaky sponzory, méla prosté néjaky dondtory a
tedka nedavno méla novej mobil, coz bylo super. Nicméné dritv, jak jsem chodil jesté na
zdkladni Skolu, tak jsem na ni troSku Zarlil, Ze md ty svoje uspory a tak, ale jako vyloZzené, zZe
bych na ni byl nastvanej, to jako ne.

P3 tika: ,,No, jo viastné jednou jo, kdyz jsem byl mladsi. Kdyz jednou ségra dostala
notebook, od néjakyho ddrce, no tak to bylo takovy jako, Ze jsem ji ho zavidél. To uz je
ddavno.

P4 tika: , Tak to, jediny, co si tak asi vzpomindm, bylo tak v paty tridé. A bylo to, Ze
ona dostala k Vdanocum takovy tipytivy kalhoty a ja jsem dostala néco jinyho, ale to bylo asi
Jjediny, jako. Jinak mi to nevadilo, vitbec. Jd jsem vlastné nezarlila. Anebo, nevim, jestli se
tomu dd uplné vikat Zarlivost. Ale kdyz, od neznamyho ddrce, ¢lovék dostane Iphone 11, tak
prosté, tomu clovéku trochu zavidi, ze ma lepsi mobil a taky fotadk. Ale jinak asi ne.

PS5 tika: ,, Bylo to, kdyz jsme byli mali a konkrétné si treba vybavuju. Kdyz jsem néco
chtéla, treba diskmena, tak jsem si na néj musela jit vydélat na brigadu a sestra ho dostala
k narozeninam. Nebo takto, to se tykd asi spis toho, Ze jsem byla mladsi a nerozuméla jsem

¢

tomu.

Spolecna kategorie zarlivost. Témeér vSichni dotazovani potvrdili, Ze na svého sourozence
nékdy zarlili. Jedna participantka uvedla, Zze na sourozence nezarlila. Ale je ji vzdy lito, kdyz
na setkani rodin MPS, sourozence vSichni znaji a ji samotnou mnohdy ani nepozdravi. Svéfila

se, ze se citi jako paté kolo u vozu.
Vysledky k VO6

VO6: Co ti pomaha, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, ¢innost)
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P1 tika: ,, Tak ja hraju na klavir, jako aktivné uz docela. Tak to hrani, to mé bavi jako
hodné. Kdyz treba tedka pisu tu maturitni prdci. To je vidycky za odménu, jit hrdt.

P2 tika: ,, Jako mé osobné nejvic asi pomaha, kdyz si bud jdu zabéhat nebo kdyz miizu
délat néjakou manudlni cCinnost, u které neni treba prili§ premyslet nebo naopak, kdyz
néjakym zpiisobem zaméstmdm mozek, tak by nemusel myslet na néco co mé trapi, takze kdyz
deélam véci do Skoly, tak se pustim s vétsi vervou nebo resim jiny véci.

P3 tika: ,, No, na mé je toho vidycky hodné protoze, ja toho mam furt dost co délat a co
mé nejvic pomaha? Asi treba divadelni vyziti nebo to, Ze hraju s kapelou. Viastné kultura.

P4 tika: ,, Rada posloucham hudbu, rdda se koukdm na néjaky filmy, seridly a tak,
vétsinou. A jako i cukrarina, Ze délam obcas néjaky zakusky nebo tak, ale jd jsem tedka zacla,
takze to zas tolik neumim. “

PS5 tika: ,, Utikala jsem ke zviratiim. Hlavné ke konim, jsem naSla pak cestu, vidycky
Jjsem chtéla byt nékde venku, v prirodé a se zviratama. Tam na mé nikdo nemluvil, nikdo po

mé nic nechtél. To zvife neodporuje a bylo to takovy, Ze jsem tam byla sama se sebou.

Nasledujici kategorie, se zaméfuje na aktivity ¢i Cinnosti, jez zdravym sourozencum
pomahayji, kdyz je toho na né moc. Prvni participantka odpovédéla, ze ji uklidiiuje hra na
klavir. Dalsi fekl, ze mu pomaha b&hani, nebo kdyz muze délat n¢jakou manualni Cinnost.
Tteti dotazovany uvedl, zZe mu nejvice pomahd divadelni wvyziti a kultura obecné.
Predposledni participantka sdélila, ze rada poslouchad hudbu, kouka na filmy a serialy a také
rada pece zakusky. Posledni respondentka zminila, ze vzdy, kdyz toho bylo na ni moc, utikala

ke zvifatim, hlavné ke konim
Vysledky k VO7

VOT7: Jaky méate se sourozencem vztah?

P1 tika: ,, Myslim, Ze mame dobry vztah. Nékdy se treba taky troSku pohdddame nebo
tak néco, ale pak si to néjak vysvétlime.

P2 tika: ,,Jd bych rekl, Ze dobry. Nevim, jak to Fict, takovej normdlni sourozeneckej,
rekl bych. Obcas se poskadlime, obcas prosté mame svoje dny, kdy jsme na sebe nastvany.
Veétsinu dmi jsme prosté v pohodé. My se se sestrou nevidime az tak Casto, protozZe ja studuju
na vejsce, takze jako ted uz jsem i docela radsi, kdyz ji prosté vidim, kdyz vidim, Ze uz s ni
nemdm zdaleka tolik kontaktu.

P3 tika: ,,Hmm, myslim si, Ze docela dobrej. Nemdme spolu Zdadny extra rozpory.

Mpyslim si, Ze dobry. *

39



P4 tika: ,,Ja bych rekla, Ze dobry. Obcas se jako Skadlime nebo, obcas ségru otravuju,
Ze ji nékde snim néjakou sladkost, tak chdpu Ze je na mé nastvand. Obcas je to takovy nic
moc, ale jako kdyz ji nic nesnim, tak je to dobry.

P5 tika: ,, Myslim si, Ze velice dobry. Ze se mdame radi.
Spolecna kategorie této otazky je: Myslim si, ze dobry vztah. Shoda panovala u vsech

respondentu.
Vysledky k VO8

VO8: Jaky je tviij nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvice obdivujes?

P1 tika: ,, No, tak sestra je nestranik, je poctiva a md néjaky nazor, ale nebere ho
nikomu, ten jeho ndzor a zdroveri se treba k nékterym vécem nevyjadruje, takze je ji jako
dobre. No taky je hodnd, pomdhd mi vidycky ze vsim, je chytrd hodné. Obdivuju na ni, Ze to
vS§echno zvlddda, Ze prijala tu nemoc, tak jak to je. No a taky jakoby tu nestrannost, viastné
vidycky. I taky, Ze si ze viim poradi, treba kdyz je néjaky problém, nebo néco. Ze nebere
nikomu ten jeho ndzor a Ze je takova empaticka a dokdze pomoc lidem.

P2 tika: ,, Sestra, mé prijde takova jako filozoficka, mam- li to tak ¥ict, Ze je takova
Jjako hloubava, snazi se zajit do jadra véci, ma hrozné rdda prirodu, coz je super, skaut ji
v tomhle hodné ovlivnil a nejvic na ni obdivuju, Ze se dokdzala smirit s tim v§im co ji potkalo,
protoze, ja nevim, co bych délal ja, to je prosté, coby kdyby. Nicméné asi bych to nezvladl tak
dobre, ja si myslim Ze ma dost silnou povahu na tohleto, Obdivuju, Ze ma tu svoji vydrz a
prekonala to no. I kdyz treba z nutnosti.

P3 tika: ,, Asi to, jak ségra s ledovym klidem zvlada vSechno to, co se kolem ni déje.
Bere to tak,jak to je. Nevim, nikdy jsem snad nezazil, Ze by si na néco stéZovala. Jaky mdm na
ni rdd viastnosti? Hmm tak asi nejvic bych rekl, néjakym zpiisobem zvidavost, snahu se ucit, u
ségry porad vnimadm to, ze néjakym zpiisobem md v ruce knizku nebo néco naucnyho a drti a
drti a do toho taky néjakym zpiisobem uz u ni vaimdam trosku politickou aktivitu, coz je docela
zajimavy, nebo aspon u mé v mym véku to rozhodné nebylo. Néjakym zpusobem obdivuji jeji
intelekt.

P4 tika: ,, Tak tieba tu energii a motivaci mit radost ze Zivota nebo. Ze jd, kdybych
byla v tomhle stavu, tak bych asi nebyla moc rdda za svij Zivot nebo prosté bych si ho vitbec
neuzivala. Obcas asi trochu palicaty, hmm vtipny, vesely, hmm docela hravy, moudry
clovicek. Je prosté takova jako nevim, nékdy se chovd trosSku prechytrale, jako dospéle,

proste.
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PS5 tika: ,, Hmm, takze je totalni flegmatik, to Ze je az prepecliva a trochu pedant, je
neuvéritelny, Ze si miize vSechno pamatovat. Mda neuvéritelného pamatovaka, ma obrovsky
srdce. Ja jsem oproti ni hroznej nervak a kdyz mé nékdo Stve, tak mu to prosté reknu. Ona

dokaze s tema lidma vic komunikovat, v tom klidu.

Dalsi kategorie ma spoleCny obdiv k sourozenci, jak prijal nemoc. Respondenti shodné
uvedli ze, na sourozenci nejvic obdivuji pfijeti své nemoci a jak to v zivoté zvladaji. Jedna
participantka uvedla, Ze na sourozenci nejvic obdivuje jeji obrovské srdce a povahu

flegmatika.
Vysledky k VO9

VO9: Co si mysli§, ze si mysli o tobé tviij nemocny sourozenec? Co si mysli§, ze on/ona
obdivuje na tob&?

Pl tika: ,, Takze, mysli si asi, Ze jsem takovej bldzen lehkej, trosku a hmm doufam, Ze
jsem taky hodnd, ale Ze jsem prosté nékdy takova stiela, prvni mluvim, nez myslim. No a
obdivuje na mé asi to, Ze dokdzu sedet tolik hodin u klaviru a furt nemam dost a furt jedu jako
drak, tak to si myslim, Ze asi na mé obdivuje.

P2 tika: ,,Ja bych Fekl, Ze ona to vidi dost realisticky, Ze jako kdyZ potrebuje s nécim
pomoc, tak ji pomiizu, Ze vi, Ze treba nékdy se uplné nehodi mé Stvdt, protozZe jsem dost
ndladovej, obcas. Nicméné co na mé obdivuje, tak to nevim no. To fakt nevim. Mozna, Ze
umim anglicky, Ze umim matematiku nebo Ze se vyznam v matematice, takze dokdzu ji pomoc
a jako s tou anglictinou, Ze ji taky obcas pomdhdm, takzZe to bych rekl, Ze to jsou takovy véci,
Ze moznd si Tikd, Ze by chtéla, treba umét anglicky jako jd, no.

P3 tika: ,, Ty jo, co si o mé mysli sestra? 1o je hodné tézko rict, jd nevim. Ja v posledni
dobé uz moc nebyvam doma, takze nevim, jak moc mé jesté tedka vnimd nebo tohle, co délam
nebo nedélam. A co vim, tak se ji vidycky libilo to, jakym zpiisobem hraju na ndstroje nebo
hudba, kterou vytvarim. *

P4 tika: ,, No, tak to je tézky, docela. Ja nevim, mé jako jediné tak napadd vstavdni
ranni, zZe vstavam brzo rdno a Ze, to zvladnu asi. Nebo ja nevim. To bych se ji musela zeptat,
Jja nevim. Umim délat gymnastiku, rekla bych, Ze si asi o mé mysli, Ze jsem docela pratelskd,
vtipna, obcas urcité. Hmm, energicka, obcas prej i hyperaktivni, moznd.

P5 ftika: ,, To popravdeé netusim. Co by na mé mohla obdivovat. Mysli si, Ze jsem

blazen, nervdk. Nevim nedokdzu vict. Treba zapdleni, mozna ty koné, vérim tomu, Ze ty koné.
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Tu prdci s téma korima. To si myslim, zZe by se ji libilo, kdyby to mohla délat a véFim tomu,

¢

Jako kdyby mohla. To si myslim, Ze by byl nds spolecnej zdjem, véFim tomu, Ze tohle to, no.

V otazce, ktera fesi, co si o respondentech mysli jejich nemocny sourozenec je spolecnou
kategorii obdiv k aktivité, kterou vykonava zdravy sourozenec Prvni dotazovana uvedla, ze
dokédze sedét mnoho hodin u klaviru. Druhy participant fekl, Ze umi anglicky a vyzna se
v matematice. Dalsi sdélil, Ze se sourozenci vzdy libilo, jak hraje na nastroje a hudbu, kterou
vytvari. Predposledni participantka uvedla, ze by mohl sourozenec obdivovat jeji ranni
vstavani a gymnastiku, kterou déla. Posledni uvedla, ze nejspis obdivuje praci s kofimi, kterou

vykonava. Participantka véfi, ze by se sourozenci také prace s konmi libila.
Vysledky k VO10

VOI10: Dokazes§ si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral/a? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

P1 tiké: , Tak dokdzu si to predstavit a uz jsme o tom i mluvily a uvaZovali a
premysleli jsme nad tim. Jako, samoziejmé je vidycky lepsi, kdyz je nds na to vic, kdyz, to,
JjakoZe neni jenom na tom jednom clovéku. Ale tim, Ze jd jsem viastmé jenom jedna, Ze nemdme
dalstho sourozence, ale i tak bych si to dokdzala predstavit.

P2 tika: ,,No, jako premejslel jsem nad tim, uprimné receno. Kdyz bych byl na to sdm,
Jjako predstavit si to dokdzu, to rozhodné. Bylo by to sice sakra ndrocny, asi bych se musel
vzddt nékterych svejch konickii, zalib a tak, ale asi by to Slo. Ale asi bych musel jako
premyslet o tom, Ze bych se vzdal mediciny. Miij sen byl vidycky hrozné se dostat na
medicinu, byt doktor a tak, ale by mé tohle stdlo v cesté no, Ze bych prosté pokracoval na
Skole, kde jsem.

P3 tika: ,, Tak Ze bych se o sestru staral. No jako urcité si to dokazu predstavit.
Ja to vnimam na dost podobny koleji, jako to bylo do ted, akordt s tim, Ze se to, co se néjakym
zpiisobem tFistilo mezi rodice a nas jako jeji starsi sourozence. Kdybych se mél sam starat o
ségru, bylo by to samoziejmé sloZity.

P4 tika: ,, No, asi ano. Asi bych si to dokdzala predstavit.

PS5 tika: ,, Urcité si dokazu predstavit budoucnost s ni, a i jsme premysleli o tom, kdyz
tedka pretavujeme bardk, jak to udélat, tak aby to treba i do budoucna, pro ni, v podstaté i
pro nase rodice bylo schiidny, takze i tak clovék premejsli, at’ uz to bude jakkoliv o néjaké

bezbariérovosti a i tom, Ze tieba ji prenechdame néjaky pokoj, kdyz to bude potieba, takze

42



urcité o tom premyslim. To neni nic, ¢im by se clovék tajil. Dokdzu si to predstavit, Ze tam

¢

spolu budeme. Urcité, ona by i byla rada mezi téma zviratama v podstaté. ‘

Spolecna kategorie u této otazky je: Dokazu si to predstavit, budoucnost se sourozencem.

Shoda panovala u vSech dotazovanych.

Vysledky k VO11
VOI11: Vyuzil/a bys n€jaké pomoci ze strany statu?

P1 tika: Urcite. Urcité asistenci. Néjakd tu celodenni nebo na ten pul den, si myslim,
ze bych urcité vyuZila.

P2 tika: No, co se tyce tireba jako obdobi, kdy by sestra Sla na stiedni, tak to myslim si
uz defacto zarizeny, co se tyce ty Skolni stranky. No a tam by se o ni postarali, takze to by uz
bylo castecné viastné o starost postardno. Nicméné jako porad, treba kdyz by jezdila domii
nebo jsme nékam chtéli na prdzdniny a tak, myslim, Ze urcité bych si néjak nechal pomoc,
protoze sam bych to nezvlddl.

P3 tika: No tak jelikoz vim, Ze rodice tyhle mozZnosti vyuzivaj a Ze i jim to docela
pomdhd takhle, tak asi urcité, protoze, no vidycky je prosté lepsi ne na to bejt sam.

P4 tika: Asi, jo. Treba asistenci néjakou, si myslim.

PS5 tika: Dokavad bych to nepotiebovala, tak bych toho asi nevyuZila. A jestli bych
néceho vyuzivala, tak by to byli prispévky na tu bezbariérovost, kdyz uz by néco takovyho
bylo. V tuto chvili, protoze tedka je nds hodné, kteri se o ni miizeme postarat. V tuhle chvili
bych spis premyslela nad rampou, vozikem a terénnima upravama, autem a takovymbhle
vybavenim, specidlni zdchod nizkej nebo tak néco. Vidéla jsem treba kuchyrnskou linku, kterd
se posouvd nahoru a dohi podle toho, jak clovék potiebuje. Takze asi takhle bych o tom

premyslela ted, v tuto chvili.

V kategorii, ktera se zabyva otazkou, zda by sourozenci vyuzili pomoc ze strany statu, se
také vyslovili kladné. Jedna dotazovana uvedla, ze pokud by vyuzila pomoc, tak by to byli

ptispevky na bezbariérovost.
Vysledky k VO12

VOI12: Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?

43



P1 tika: ,, Jd myslim, Ze jako iiplné normalné. Uplné v pohodé. Tady v nasem mésté,
tady ji znaji. A kdekoliv, kde jsme tak treba se déti divaji, nebo tak, ale nikdy to neni tak, zZe by
treba na ni pokrikovali nebo by si nékdo néjaky vztek vybijel na ni nebo néco.

P2 tika: ,, VSeobecné hodné pozitivné nebo tak, Ze se snazej dodat nam, ekl bych
odvahu nebo ukdzat, Ze to je takovy neobvykli, Ze jsme statecni a tak podobné, je to hezky, je
to od nich moc pékny, akordt je to prosté uz prvni automatickd viastné véc. Ze, ty jo, vy mdte
takovou ségru a ty se o ni tak hezky stards, zZe jd bych to tieba nezvldadla a tak. No néjak tak.

P3 tika: ,, Tak neprijde mé, Ze by byli vesmés néjaky Spatny reakce, i co vim, Ze jako u
ni ve tridé spoluZaci, tak vim, Ze jako ségra byla vzdycky vice méné v pohodé. A nevim, myslim
si, Ze jako reakce okoli byla vidycky néjakym zpiisobem kladnd. “

P4 tika: ,, Tak jako 7ikaj, Ze to je chuddk a Ze, jim to je lito.

PS5 tika: ,,Jd mdm takovy Stésti na to svy okoli, Ze to vSichni chdpou a rozhodné ji
nevnimaji jinak. Jsou prosté nauceny. Mdm takovy dobry okoli. Tenhle problém jsem nikdy

nemusela resit.

Z otazky, jak reagovalo a reaguje jejich okoli na nemocného sourozence je vytvorena
kategorie pozitivni reakce. Odpovédeli vSichni shodné, ze dobie. Tti z péti vyjadiili, ze okoli
sourozence vnima jako chudaka. Rodiné se snazi dodat odvahu, coz je od nich p&kné, ale

nékdy otravné, svéfili se.
Vysledky k VO13

VO13: Jak t€ obohatilo, Ze mas sourozence s postizenim?

P1 tika: ,,No, Ze nemam néjaké predsudky a Ze troSku vnimam jinak lidi, kteri jsou
treba nemocni nebo jsou pravé na vozicku. Neodsuzuju, lidi za néco, kdyz treba nejsou podle
predstav a podle néjakého, jak se to Fekne vzorce. Jo néco, co maji lidi vsugerované, nemdm
predsudky.

P2 tika: ,,Ja bych rekl, Ze hodné. Co se tyce toho mnozstvi obohaceni. Dokdzu si ted
mnohem lip predstavit, jak jsou na tom lidi s podobnym postizenim nebo paraplegici a tak
podobneé, Ze lidi, ktery jsou fyzicky omezeny, ale tou mentdlni strankou jsou jako na vysi, rekl
bych takova jako trochu pokora k tém lidem, Ze prosté oni si toho proZili mnohem vic nez
Jja.Ja mam obrovsky Stésti, Ze tady vitbec jsem, Ze to vSechno miizu délat, a tak je to troSku oci
otvirajici.Ne vidycky cloveku miize bejt dobre, ale vidycky na tom miiZe bejt i hur. Tohleto mé

to hodné pripominad, porad.
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P3 tika: ,,Jak mé to obohatilo. No tak hlavné, néjakym zpiisobem mé to, nechci rict
vzalo predsudky, ale za tim je spis jako snalo rousku z oci. A jinak mé to obohatilo asi i tim,
ze jsem diky tomu poznal néjaky dalsi zajimavy novy lidi, tFeba i lidi se stejnou diagnozou.

P4 tika: ,, Tak vim, jak to chodi, Ze to ty rodice nemaj jednoduchy s témi détmi a Ze to
chce velkou péci. A treba, zZe i v budoucnu, jako kdybych se o ni vic starala, Ze bych mohla
pracovat treba jako néjakd pecovatelka.

P5 tika: ,,V tom, Ze si ¢lovek vazi sebe sama. Nebo ne jenom sebe sama, ale vdzi si

¢

zdravi, vdzi si zdkladnich hodnot, protoZe ona je nemd. A to je v podstaté ten nejvétsi dar.

Posledni otazka se zabyva, jak participanty obohatilo, ze maji sourozence s postizenim.
Spolecnou kategorii je pozitivni pohled. Prvni participantka uvedla, ze neodsuzuje lidi za
néco, kdyz nejsou podle predstav a podle vzorce. Dalsi odpoveédél, ze si uvédomuje, jaké ma
Stésti, Ze je zdravy. Treti participant odpovédél, ze nema viaci lidem predsudky a Ze poznal
mnoho zajimavych novych lidi. Ctvrta dotazovana uvedla, Ze si uvédomuje, e starost o ditd
s postizenim neni jednoducha zalezitost, jak se na prvni pohled vzda. Posledni se vyslovila, ze
ji nemocny sourozenec obohatil v tom, ze si cloveék vazi sebe sama. Vazi si zdravi, zakladnich

hodnot, protoze jeji sourozenec je nema.
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6 Diskuse

Vyzkumnym cilem bakalafské prace bylo zjistit, jak vnimaji zdravi sourozenci své
mladsi ¢ star§Si  sourozence, ktefi jsou nemocni vzacnym onemocnénim —
Mukopolysacharidésou typu IV. Na zakladé tohoto vyzkumného cile bylo vytvoreno 13
vyzkumnych otazek.

Z dosazenych vysledkt bylo zjisténo, Ze vSichni participanti se jednotn€ shodly na
tom, ze svého sourozence vnimaji naprosto normalné. Dotazovanym nepfijde nic zvlastniho
na tom, ze maji mladsiho ¢i star§iho sourozence s postizenim, konkrétné onemocnéni

Mukopolysacharidésa typ IV.

Participanti shodné odpovédéli, ze si nepamatuji, jak jim byla pfesné sdélena diagndza
sourozencu. U otazky, ktera se tykala onemocnéni sourozence, vSichni dokazali vysvétlit, co
nemoc obnasi a co znamena. Dotazovani také potvrdili, ze se zapojuji do kazdodenni péce

o svého sourozence.

~rowor

Na otazku, ktera resi zarlivost na sourozence, odpoveédéli témért vSichni totozn€. Prvni
dotazovana sdélila, ze na sourozence nezarlila. Je ji vzdy lito, kdyz na setkani rodin MPS
sourozence vSichni znaji a ji samotnou mnohdy ani nepozdravi. Svéfila se, ze se citi jako paté
kolo u vozu. Ostatni respondenti si vzpomnéli na situaci z détského veéku, kdy sourozenec

dostal materialni véc v podobé notebooku nebo telefonu.

Dalsi otazka byla zaméfena na aktivity nebo Cinnosti, jez zdravym sourozencim
pomahaji, kdyz je toho na né¢ moc. Prvni participantka odpoveédéla, ze ji uklidiiuje hra na
klavir. Dalsi fekl, ze mu pomaha béhani, nebo kdyz muze délat né¢jakou manualni Cinnost.
Tteti dotazovany uvedl, ze mu nejvic pomaha divadelni vyziti a kultura obecné. Pfedposledni
participantka sd¢lila, ze rada posloucha hudbu, kouka na filmy a seridly a také rada pece
zakusky. Posledni respondentka zminila, ze vzdy, kdyz toho bylo na ni pfili§, tak utikala ke

zvifatim, hlavné ke konim.

Na otazku, jaky maji participanti se sourozencem vztah odpovédéli vSichni shodné.

Sdélili, ze jejich vztah je dobry, a Ze se navzajem maji radi.

V otazce, ktera se tykala toho, co dotazovani nejvic obdivuji na svém sourozenci, se
témer vSichni shodli, Ze na svém sourozenci nejvic obdivuji, jak pfijali svou nemoc a jak to

v zivote zvladaji. Participantka uvedla, Ze na sourozenci nejvic obdivuje jeji obrovské srdce
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a povahu flegmatika. Na otazku, ktera tesSi, co si o respondentech mysli jejich nemocny
sourozenec odpovédéli participanti nasledovné. Prvni dotazovana uvedla, ze dokaze sedét
mnoho hodin u klaviru. Druhy participant fekl, ze umi anglicky a vyznd se v matematice.
Dalsi sdélil, ze se sourozenci vzdy libilo, jak hraje na nastroje a hudbu, kterou vytvafi.
Predposledni participantka uvedla, ze by mohl sourozenec obdivovat jeji ranni vstavani
a gymnastiku, kterou de¢la. Posledni uvedla, Ze nejspiS obdivuje praci s konimi, kterou

vykonava. Participantka véfi, ze by se sourozenci také prace s konimi libila.

Na otazku, jestli by si dotazovani dokazali predstavit budoucnost se sourozencem, se
vyslovili kladné. Pfiznali, ze by to bylo ¢asové narocnéjsi a museli by se vzdat nekterych
svych pland a zajmt. Ale i presto vSichni potvrdili, Ze by se o sourozence v budoucnosti

postarali. Shodné také uvedli, ze by vyuzili pomoci od statu.

V predposledni otazce se teSi, jak reagovalo a reaguje jejich okoli na nemocného
sourozence. VSichni shodné uvedli, ze dobfe. Tti z péti vyjadrili, ze okoli sourozence vnima
jako chudaka. Rodiné se snazi dodat odvahu, coz je od nich chvalyhodné, ale nékdy otravné,

svéfili se.

Posledni otazka se zabyva, jak participanty obohatilo, ze maji sourozence
s postizenim. Prvni participantka uvedla, ze neodsuzuje lidi za néco, kdyz nejsou podle
predstav a podle vzorce. Dalsi odpoveédél, ze si uvédomuje, jaké ma Stésti, ze je zdravy. Treti
participant odpovédél, ze nema vici lidem predsudky a Ze poznal mnoho zajimavych novych
lidi. Ctvrta dotazovana uvedla, Ze si uvédomuje, e starost o dité spostizenim neni
jednoducha zalezitost, jak se na prvni pohled vzda. Posledni se vyslovila, Ze ji nemocny
sourozenec obohatil v tom, ze si Clovék vazi sebe sama. Vazi si zdravi, zakladnich hodnot,

protoze jeji sourozenec je nema.
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ZAVER

Bakalatska prace se zaméfila na vztah mezi sourozenci s ditétem nebo dospélym
jedincem s Mukopolysacharidosou. Teoreticka ¢ast predstavila jednotlivé druhy MPS,
dédicnost a 1écbu nemoci. Poté se zabyvala rodinou s postizenym ditétem a v neposledni rade
feSila sourozenecky vztah, proménné ovlivilujici sourozenecky vztah, sourozenecké
konstelace, zarlivost a rivalitu, pfinosy pro zdravé sourozence a také potieby a pocity

sourozencul.

Praktickd cast zahrnuje analyzu toho, jak intaktni sourozenec pohlizi na svého
mlads$iho ¢i starsiho sourozence s MPS IV. Vyzkumnym cilem bakalaiské prace je pochopit,
jak sourozenci vnimaji své mladsi Ci star§i sourozence se vzadcnym onemocnénim —
mukopolysacharidozou IV. typu. Na zakladé tohoto vyzkumného cile bylo vytvoreno 13
vyzkumnych otazek.

Kazdé onemocnéni narusi fungovani jakékoli rodiny. Téma prace bylo zvoleno
zameérmg, nebot jak jiz autorka prace nastinila v ivodu, ve tiech letech ji byla diagnostikovana
Mukopolysacharidésa typ IV, a proto ji na zakladé osobni zkuSenosti zajimalo, jak je vnimana
vlastnim sourozencem, jak se citi, kdyz jeden z rodi¢ti musi pobyvat s ni napf. v nemocnici,

zdali n€ékdy zarlil, nebo se v jeji ptitomnosti citil n€kdy 1 nepfijemné.

Vysledky pfinesly prekvapiva zjisténi. SkuteCnost, Ze sourozenci vazné nemocnych
déti ¢i dospélych jedinct, to nemaji lehké je velmi dilezita a v tomto ohledu by se méla
jakakoli podpora zamé&fovat i na jejich prozitky. Jsou na né kladeny obrovské naroky, tykajici
se budoucnosti s nemocnym sourozencem. Dle ndzoru autorky by se dali tito sourozenci
nazvat ,,opravdovymi hrdiny“, protoze i v ramci probe&hlého kvalitativniho Setfeni se vSichni
participaci shodli, ze si umi pfedstavit budoucnost se sourozencem, ktery je nemocny. Pro
vSech pét participantll je tato moznost Ziti se sourozencem s MPS velmi realna a vnimaji ji

jako zcela pfirozenou véc.

Na zakladé provedené analyzy lze konstatovat, ze participanti vnimaji své nemocné
sourozence s MPS IV. zcela normaln€. Mezi sourozenci je dobry vztah, maji se radi. Shodli se

1 na tom, ze si dokazi v budoucnosti predstavit, Ze se o sourozence budou starat.
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Priloha ¢. 1

Otazky pro participanty

© © =N R

1.
12.
13.

Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o
jeho nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?
Dokaze§ mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?

Jak se zapojujes do péCe o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe
pomahat rodicim se sourozencem?)

Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél/a ses nékdy za
svého sourozence?)

Zarlil si n&kdy na sourozence? Vybavis si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

Co ti pomaha, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, Cinnost)

Jaky mate se sourozencem vztah?

Jaky je tvlij nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

Co si myslis, ze si mysli o tobé tviij nemocny sourozenec? Co si mysli§, Ze on/ona

obdivuje na tobe?

. Dokazes si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral/a? (Jak si

predstavujes budoucnost s nim?)
Vyuzil/a bys néjaké pomoci ze strany statu?
Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?

Jak té obohatilo, ze mas§ sourozence s postizenim?



Priloha ¢. 2

Rozhovory s participanty (P1, P2, P3, P4, P5)

Piepis rozhovoru ¢. 1
Dobry den, dékuji, ze mi poskytnete rozhovor k mé bakalarské praci na téma Sourozenecké
vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym jedincem s Mukopolysycharidésou.

Neni zac.

1. Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o jeho
nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

Hmm, tak jako nepamatuju si, kdy mi to jako poprvé rekli nebo néco. No, ale tedka se o
sourozenci bavime, vétsinou s mamkou.

A jaké mas pocity, kdyz se o sourozenci bavite?

No, tak normdlni. Mé to prijde jako uplné samozirejmé, takzZe néjak to neresim.

2.Dokaze§ mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?
Takze je to metabolické onemocnéni a hmm viasmé, Ze je malého vzriistu, Ze Spatné slysi, Ze
viastné nemiize chodit taky, no a prosté, Ze ma jako néjaké zdravotni komplikace, Ze se ji

treba Spatné dychd a tak ddle.

3.Jak se zapojujes do péce o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe pomahat
rodi¢im se sourozencem?)

No tak zapojuju se jako bézné, no tak treba ji prevlikam, hygienu, Ze jo na zachod ji ddavdm,
viastné celkové treba jidlo ohiivam Ze jo, nebo ji néco donesu, zapinam, no prosté takové
bézné véci, déldm obecné a pomdhdm tim mamce a tatkovi.

Jak ti v tom bylo, kdyz jsi byla mladsi?

No tak, kdyz jsem byla mladsi, tak jsem vétSinou nic moc nedélala, jakozZe jsem docela
dlouhou dobu Ze jsem se viastmé o ni nestarala néjak moc, takze jako normdlné no prosté.

Kdyz uz, tak je to samoziejmé, Ze.

4.Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Styde€la ses nékdy za svého
sourozence?)
Tak vnimdm to uplné jako prirozenou véc a nikdy jsem se za sourozence nestydéla, nebo jako

nepamatuji si néjaky okamczik, kdy bych se za ni stydéla.



5.7Zarlil si n&kdy na sourozence? Vybavi§ si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétne?

No tak to jediné viastné, ne neni to asi tiplné Zarleni. Ale spis je mi lito, kdyz jedeme na to
setkant, tak tam jakoby viichni jako znaji ji a Ze tam fakt jsem jako pdté kolo u vozu, uplné, Ze
prosté, ani mé nikdo neznd, treba ani mnohdy nepozdravi, plno lidi ani nevi kdo jsem, tak to
Je vidycky takové, jako to mi je vidycky lito spis, Ze tam viastné uplné. Tam jako tam bych

prosté byla nékde jinde nez ty.

6.Co ti pomah4, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, ¢innost)
Tak ja hraju na klavir, jako aktivné uz docela. Tak to hrani, to mé bavi jako hodné. Kdyz

treba tedka pisu tu maturitni praci. 1o je vidycky za odménu, jit hrat.

7.Jaky méate se sourozencem vztah?
Myslim, Ze mame dobry vztah. Nékdy se trebas taky troSku pohddame nebo tak néco, ale pak
si to néjak vysvétlime. Ale myslim, zZe kdyz jsme byly mladsi, Ze bychom se néjak hadaly, nékdy

moc, nebo néco. Myslim, Zze mame dobry vztah.

8.Jaky je tvij nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

No, tak ona je nestranik a jako, Ze je prosté poctivd a nikdy jakoby nestoji, Ze ma ten néjaky
ndzor, ale nebere ho nikomu, ten jeho ndzor a zdroven se tieba k nékterym vécem
nevyjadiuje, takze je ji jako dobre. No taky je hodna, pomiize mi vidycky ze vSim, je chytrd
hodné, vidycky mi pomaha se Skolou a tak dale. No takze.

Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

No, hmm, no asi, Ze to vSechno zvldada, Ze vilastné prijala tu nemoc, tak jak to je, Ze. No a taky
Jjako by, treba tu nestrannost, viastné vzdycky, i taky, Ze si ze v§im poradi, treba kdyz je néjaky
problém, nebo néco. Ze nebere nikomu ten jeho ndzor a Ze prosté je takova empatickd a

dokaze pomoc lidem.

9.Co si myslis, ze si mysli o tobé€ tvil) nemocny sourozenec? Co si myslis, Ze ona obdivuje na
tob&?

Takze, mysli si asi, Ze jsem asi takovej blazen lehkej, trosku a hmm doufam, Ze jsem jako
hodna taky, ale Ze jako jsem prosté nékdy takovd stiela, prvni mluvim, nez myslim. No a
obdivuje na mé asi to, Ze dokdzu sedet tolik hodin u klaviru a furt nemam dost a furt jedu jako

drak, tak to si myslim, Ze asi na mé obdivuje.



10.Dokazes si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence starala? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

Tak dokdzu si to predstavit, Ze bychom, a uz jsme o tom i mluvily a uvazovaly a premysieli
Jjsme nad tim. Jako, samozirejmé je vidycky jako lepsi, kdyzZ je nds na to vic, kdyzto, jakoZe
neni jenom na tom jednom clovéku. Ale tim, Ze ja jsem viastné jenom jedna, Ze nemdme

dalstho sourozence, ale i tak bych si to dokdzala predstavit.

11. Vyuzil/a bys néjaké pomoci ze strany statu?
Urcité. Urcité jako néjakd asistence nebo néco. Néjakd ta celodenni nebo na ten pul den, si

myslim, Ze bych urcité vyuzila.

12.Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?

Ja myslim, Ze jako tiplné normalné. Uplné v pohodé. Tady v nasem mésté, tady uz ji znaji a
tim, Ze ja studuju v Ostravé tak tam defacto ji nikdo neznd, nebo néco, takze tam nikdo ani
nevi, ale myslim si, Ze tady v nasem mésté uiplné v pohodé. A kdekoliv, kde jsme tak tFeba se
deti divaji, nebo tak, ale nikdy to neni tak, Ze by treba na ni pokiikoval nebo prosté by si

nékdo jako néjaky vztek vybijel na ni nebo néco. Takze jd si myslim, Ze ne, myslim, Ze dobry.

13. Jak t€ obohatilo t&, ze mas sourozence s postizenim?

No, Ze nemam néjaké predsudky a Ze pravé trosSku vnimdm jinak ty lidi, kteri jsou teba
nemocni nebo jsou pravé na tom vozicku, Ze prdvé, no prosté neodsuzuju, lidi za néco, kdyz
treba nejsou podle predstav a podle toho néjakého, jak se to rekne vzorce. Jo néco, co maji

lidi vsugerované, tak nemam ty predsudky.

Dé&kuji za poskytnuti rozhovoru.

Raddo se stalo.



Piepis rozhovoru ¢. 2

Dobry den, dékuji, ze mi poskytnete rozhovor k mé bakalarské praci na téma Sourozenecké

vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym jedincem s Mukopolysycharidésou.

Jasna véc.

1.Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodie o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o jeho
nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

Tak uprimné receno si uplné nepamatuju, kdy prvné jsme se bavili o nemoci. Vim, Ze uz to
musi bejt neuvéritelné dlouho, protoze bych si asi jinak pamatoval ten konkrétni moment. Spis
to bylo tak jako postupné, Ze jsem si asi na to néjak zvyknul, kdyz jsem byl jesté malej a
viastné jak jsem spolecné s sestrou rostl, tak mé to prisio naprosto normdini. No, takze tedka
u nas v rodiné bereme tu jeji nemoc jako uplné béznou véc, neni to jako nic zvlasmiho.

VSichni uz jsme si na to zvykli, a tak néjak se tomu jako zarizujeme no.

2.Dokaze§ mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?

Tak mukopolisacharidosa, pokud vim, jde tam o to, Ze se asi Spamné syntetizujou konkrétné
mukopolysacharidy, ale nicméné co to znamend, asi chdpu, to znamend, Ze prosté vyvoj téla
ve findle neni prosté dobrej, takze clovék pak prosté nevyroste tolik jak by potreboval a jsou
tam jako nejriznéjsi deformace a jako télo jako takovy je sice funkcni, ale jsou tam mnohem
Vveétsi prostory k tomu aby se prosté néco pokazilo. Nicméné jako uplné presné diagnosticky

bych to nedokazal popsat.

3.Jak se zapojujes do péce o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe pomahat
rodi¢im se sourozencem?)

No, jak jsem uz predtim Fekl, tak mé to prijde uplné normdlni, Ze prosté s Jajou pomdhdme,
tedka jak je po ty operaci a ochrnula od pasu dolu, tak je to sice ndrocnéjsi Ze, treba pordd ji
musime nosit nahoru a dolu po schodisti, protoze jesté nemdme hotovy bezbariérovy tipravy,
ale jako, je to takovy, jako kdybych tieba délal domdci prdce nebo jako kdyby mé prosté
nekdo rekl, Ze potiebuje treba pujcit pero, Ze to je uplné 1iplné obycejnda véc, uplné normalni
Dokazes mi prosim popsat konkrétni ¢innosti, jak pomahas sourozenci?

Tak, co se tyce jako vyloZené téch véci, ktery jsou spojeny s tim postizenim, tak uplné
nejcastéjc, treba ze ji nosim do schodit nebo ze schodii nebo, Ze ji ukldddm do postele,

pomdhdm ji s previékdanim nebo treba kdyz potrebuje udélat jidlo, zZe se prosté postardm o ty



Jeji zdkladni poteby a zbytek teda obstardvaji rodice, ale pak jako vétsinou tieba, Ze ji

pomiizu s nécim do Skoly nebo tak. Jako uplné normdlni sourozenec.

4.Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél ses n¢kdy za svého
sourozence?)

Jako bylo tady néjaky obdobi, kdy jsem, kdy mé to prisio takovy zvlasmi, divny takovy,
nenormalni mit takhle postizenyho sourozence, nicméné to uz jsem prekonal. Ted to fakt beru
jako v pohodeé, normdlka. A no je tady ted celkem cejtit ted obzviast ted kdyz sestra
potiebuje vybrat penize na bezbariérovy upravy nebo to potrebujeme vSichni, Ze jakoby je
takova zndaméjsi nez my ostatni, zZe jako lidi se prosté obcas treba ptaj na sestru, jak se vede a
tak, Ze jakoby md asi troSku vic pozornosti nez ti ostatni, ale myslim si, Ze to je jen dobre, Ze
Jako, Ze to je naprosto v poradku, protoze je to nezvykla véc a lidi se vidycky ptaj, kdyz je
néco tak jako nezvykliho, ale to bych se pordd opakoval. Mé uz to zase prijde, tak néjak

normalni no. Clovék si prosté zvykne.

5.7Zarlil si n&kdy na sourozence? Vybavi§ si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

Ale jo jo, vybavuju si, vybavuju si, kdyz jsem trosku Zdrlil. To bylo v dobé, hlavné kviili
kapesnymu, protoze sestra vidycky méla néjaky sponzory, méla prosté néjaky dondtory a
treba tedka neddvno méla novej mobil, coz bylo super teda. Nicméné jako driv, tfeba jak jsme
chodili jeSté na zdkladni Skolu, tak jsem na ni trosku zdrlil, Ze jako ma ty svoje uspory a tak,

ale jako vylozené, Ze bych na ni byl jako nastvanej, to jako ne.

6.Co ti pomah4, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, ¢innost)

Jako mé osobné nejvic asi pomdhd, kdyz si bud’ jdu zabéhat nebo kdyz prosté miizu délat
néjakou manudlni cinnost, u které neni treba prilis premyslet nebo naopak, kdyz néjakym
zpiisobem zaméstnam mozek, tak by nemusel myslet na néco co mé trdpi, takze treba kdyz

deéldm véci do Skoly, tak se prosté pustim s vétsi vervou nebo prosté resim jiny véci, no.

7.Jaky méate se sourozencem vztah?
Ja bych rekl, ze dobry, jako nevim, jak to Fict, takovej normdlni sourozeneckej, ekl bych. Ze
Jjako obcas se poSkddlime, obcas prosté mame svoje dny, kdy jsme na sebe nastvany obcas.

Veétsinu dnmit jsme prosté v pohodé, no. My se se sestrou nevidime aZ tak casto, protozZe jd



studuju na vejSce, takze jako ted uz jsem i docela radsi, kdyz ji prosté vidim no, obecné

vS§echny sourozence kdyz vidim, Ze uz se s nima nemdm zdaleka tolik kontaktu.

8.Jaky je tvij nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

Sestra, tak mé prijde takova jako filozofickd, mam — li to tak 7ict, Ze je takovd jako hloubavd,
snazi se zajit jako do jddra véci, md hrozné rada prirodu, coz je jako super, skaut ji v tomhle
hodné ovlivnil a jako nejvic na ni obdivuju, zZe se dokdazala smirit s tim vSim co ji jako, co ji
potkalo, protoze, prosté ja nevim co bych délal ja, to je prosté, coby kdyby. Nicméné asi bych
to nezvladl tak dobre, ja si myslim Ze md dost silnou povahu na tohleto. Kdyz byla treba v
nemocnici, tak jako, sice jsme ji chodili navstévovat a vSechno, ale stejné to muselo bejt pro
ni neskutecné ndrocny, jako obdivuju ze ma tu svoji vydr a jako prekonala to no. I kdyz treba

Z nUINosti no.

9.Co si myslis, ze si mysli o tobé tvllj nemocny sourozenec? Co si mysli§, Ze on/ona obdivuje
na tob¢?

No, ty jo. No ja bych rekl, Ze mé ma prosté za starSiho brdachu, kdyz je prosté potieba tak ji
pomiizu jako za sourozence no. Ja bych rekl, Ze ona to vidi dost realisticky, Ze jako kdyz
potiebuje s nécim pomoc, tak ji pomizu, zZe vi, Ze treba nékdy se uplné nehodi mé Stvat,
protoze jsem dost naladovej, obcas. Nicméné co na mé obdivuje, tak to nevim no. To fakt
nevim. Moznd, Ze umim anglicky, Ze umim matematiku nebo jako Ze se vyzndm v matematice,
takze dokdzu Jdje pomoc a jako s tou anglictinou, Ze ji taky obcas pomdhdm, takzZe to bych

rekl, Ze to jsou takovy véci, Ze moznda si Fika, Ze by chtéla, treba umét anglicky jako ja, no

10.Dokazes si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral/a? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

No, jako premejsilel jsem nad tim, uprimné receno. Jako tu vzdjemnou pomoc si dokdzu
predstavit spis. Kdyz bych byl na to sam, jako predstavit si to dokazu, to rozhodné. ProtoZze,
hmm nevim no. Dokazu si to asi predstavit, bylo by to sice sakra ndrocny, asi bych se musel
vzddt nékterych svejch konmicki, zalib a tak, ale asi by to Slo. Ale asi bych musel jako
premyslet o tom, zZe bych vzdal mediciny. Miij sen byl vZdycky hrozné se dostat na medicinu,
byt doktor a tak, ale by mé tohle stalo v cesté no, Ze bych prosté pokracoval na Skole, kde
Jsem. Jinak ja jsem tedka na toxikologii v Hradkci Krdlové. Ale jako dovedu si to predstavit, Ze
ono 1o je, je to prosté casové, obecné jako organizacné je prosté hrozné ndrocny a zdaroven i

Jako lidsky, Ze prosté ten clovék, je to clovék jo, takzZe potrebuje vSechno, co kazdejjinejclovek.



A kdybychom na to byli vsichni i, tak to dokdzZu teda predstavit mnohem spis a ekl bych, Ze
ndm s to jednou cekd, kdyz uz rodice budou starsi, tak jako Ze prosté se budem v tomhletom
stridat no anebo, Ze to budem délat tak néjak jako kombinované, Ze prosté asi se nebude moc
tolik vzddlit a nebo budeme muset mit treba néjakej systém ale jako myslim, Ze providitelny v

nds trrech je to mnohem spis nez v jednom no.

11. Vyuzil/a bys néjaké pomoci ze strany statu?

No, co se tyce tireba jako obdobi, kdy by sestra Sla na stredni, tak to myslim si uz defacto
zarizeny, co se tyce ty Skolni strdnky, protoZe, ona by Sla viastné do specidlni Skoly, ty jo
tedka v nevim v Marianskych Ldznich myslim, ty jo nejsem si jistej. No a tam jako by se o ni
postarali, takZe to by uz bylo castecné viasté o starost postardano. Nicméné jako porad, treba
kdyz by jezdila domii nebo jsme nékam chtéli na prdzdniny a tak, myslim jako, Ze urcité bych
si néjak nechal pomoc, protoze sam bych to nezvladl. Ve Skole uz ted md asistenta, a tak Ze,

uz mdme néjakou takovou externi pomoc no.

12.Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?

V§eobecné hodné pozitivné nebo tak jako, Ze se prosté snazej dodat ndam, rekl bych tak jako
odvahu nebo ukdzat prosté, Ze to je takovy neobvykli, Ze jsme statecni a tak podobné, je to
hezky, je to od nich moc pékny, akordt je to prosté uz prvni automaticka viastné véc. Ze, ty jo,
vy mdte takhle ségru a ty se o ni tak hezky stards, Ze ja bych to tFeba nezvladla a tak. No

néjaktak.

13.Jak t€ obohatilo, ze mas sourozence s postizenim?

Ja bych rekl, Ze hodné. Co se tyce toho mnozstvi obohaceni, Ze dokdzZu se ted mnohem lip
Jjako predstavit, jak jsou na tom lidi s podobnym postizenim nebo treba paraplegici a tak
podobné, Ze prosté lidi, ktery jsou fyzicky omezeny, ale tou mentdlni strankou jsou jako na
Vy$i, Ze prosté, Fekl bych takovd jako trochu pokora k tém lidem, Ze prosté oni si toho prozili
mnohem vic nez jd, ja mam prosté obrovsky Stésti, ze tady vitbec jsem, Ze to vSechno jako
miizu délat a tak jako je to troSku oci otvirajici, Ze prosté ne vidycky clovéku miiZe bejt dobre,
ale vzdycky na tom miize bejt i hur no. Tohleto mé to jako hodné pripomind, pordd.

Hele, neni vitbec zac. bylo mi cti bylo mi radosti. Kdykoliv budes potiebovat, rekni znova.

Dé&kuji za poskytnuti rozhovoru.

Hele, neni vitbec zac. bylo mi cti bylo mi radosti. Kdykoliv budes potiebovat, rekni znova.



Piepis rozhovoru ¢. 3

Dobry den, dékuji, ze mi poskytnete rozhovor k mé bakalarské praci na téma Sourozenecké
vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym jedincem s Mukopolysycharidésou.

Rad prispéju.

1. Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o jeho
nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

No, jakym zpiisobem se se mnou o tom bavili? Ja si viastné ani moc uz nevzpominam tedka,
treba jak jsem se o sestriné diagnoze dozvédél. No, nevim to mé bylo asi devét rokii, néco
takovyho. No prosté to néjak jednou prislo no a néjakym zpiisobem jsem to tehdy jesté jako
maly dité nevnimal a vilastmé néjakym zpusobem jako dal se to potom resilo. Pak jsme zacali
Jezdit na ty setkani spolecnosti pro lidi s mukopolysacharidosou a viasté néjak, nikdy néjak
extra ja jsem to moc neresil viasmé, az do letoska, kdy se viastmé stalo to, Ze viastné sestra
byla na operaci, kde viastmé doslo potom k ty komplikaci, po ktery viastmé ochrnula a ktera
bylo treba to zacit resit vic. Do ty doby, nechci Fict, Ze by se mé to néjak netykalo, ale spis

Jjako Ze, nebyl to takovy problém no.

2. Dokazes mi popsat, co jeho nemoc obnési? Co znamena?

Jako, no.

Jenom obecné, co si myslis? Nechci nic odborného.

Jo takhle. Co to obnasi, tak viastné v sestriné pripadé je to viastmé hlavné ta porucha risti,
kde viastné se néktery casti téla nevyviji takovym zpusobem, jak by mély a viastné uzpiisobuje

to potom urcity dalsi komplikace a moc nevim, co tam jesté rict k tomu.

3. Jak se zapojujes do péce o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe pomahat
rodi¢im se sourozencem?)

No tak, co se tyce treba toho, jak to bylo ditv, prdvé nez pred tim rokem, tak tam viastné az
tak mnoho pomoci viasmé potieba nebylo, to bylo spis, jako, zZe jsem sestru obslouzil treba u
Jjidla, pomohl jako s néjakou zdkladni hygienou viasmé, byla do jisty miry viastné sobéstacna
a tedka jako v tuhle chvili tak jako moje pomoc souvisi hlavné o tom, Ze potom tieba
pomdhdm sestre do patra, jako riizné polohovat nebo z postele na vozik a podobné no.

A jaké je pro tebe pomahat rodictim se sourozencem? Vnimas to n¢jak? Nebo ani ne?



No tak, ja to vnimam tak, prosté jako samozriejmost, jako porad je to moje sestra a jsou to

moji rodice a nenechdam je v tom samotny a bylo by mé blby se do toho jako nezapojit, no.

4. Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél ses nékdy za svého
sourozence?)

Uprimné, vnimdm ji prosté takovou, jakd je, nevim. Nedélam v tom extra velky rozdily, nevim
no.

Dobfe, stydél ses nékdy za svého sourozence?

Hmm, nepamatuju si na to.

5. Zarlil si nékdy na sourozence? Vybavi§ si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

No, jo viastné jednou jo, kdyz ségra, kdyz jsem byl mladsi, kdy:Z jednou ségra dostala
notebook praveé, od néjakyho ddrce prave, no tak to bylo takovy jako, Ze jsem ji zavidél no. To

uz je davno.

6.Co ti pomah4, kdyz je toho na tebe hodné? (aktivita, ¢innost)
No, na mé je toho vidycky hodné protoZe, ja toho mam furt dost co délat a co mé nejvic
pomaha? Asi tieba divadelni vyzZiti nebo to, Ze hraju s kapelou. Viastné kultura.

Super.

7. Jaky mate se sourozencem vztah?
Hmm, myslim si Ze docela dobrej jako. Nemame spolu Zddny jako extra rozpory, no. Myslim

si, Ze dobry.

8. Jaky je tvl) nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

Asi to, jak ségra jako s ledovym klidem, jako zviddd vSechno, to, co se kolem ni déje, prosté
bere to, tak jako, tak to tak je. Nevim jako, nikdy jsem snad nezazil, Ze by si na néco takhle
stéZovala, no.

A dokaze§ mi popsat n€jaké vlastnosti, které mas u ni rad?

Jaky mdm na ni rdd viastnosti. Hmm tak asi nejvic bych rekl, jako néjakym zpiisobem
zvidavost, jako snahu se ucit prosté u ségry pordd vhimam jako to, Ze néjakym zpiisobem md v
ruce knizku nebo néco prosté naucnyho a drti a drti a prosté a do toho taky néjakym

zpuisobem uz u ni vnimam trosku jako politickou aktivitu, coz je docela zajimavy, nebo asporn



u mé v mym véku to rozhodné nebylo. Ze jako néjakym zpiisobem jako obdivuji jeji intelekt,

no.

9. Co si myslis, Ze si mysli o tob€ tvlij nemocny sourozenec? Co si myslis, Zze ona obdivuje na
tob&?

1y jo, co si 0 mé mysli sestra? To je hodné téZko Fict, ja nevim. Ja v posledni dobé uz moc
nebyvam doma, takze nevim, treba jak moc mé jesté tedka jako vnima nebo tohle, co délam
nebo nedéldm. A co vim, tak se ji vzdycky jako libilo to, jakym zpusobem jako hraju na
ndstroje no nebo hudba, kterou vytvarim no. A jinak viastné nevim, co dodat tedka.

To je zapeklita otazka, ze? Muzu ti fict, ze to prekvapilo vSechny.

To jo, je tézky videt do hlavy nekomu jinymu, néz sobé sama.

10. Dokazes si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

Tak Ze bych se o sestru staral. No jako urcité si to dokdzZu predstavit. Samozrejmé, kdybych na
podobny koleji, jako to bylo do ted, akorat s tim, Ze se to, co se néjakym zpiisobem tFistilo
mezi rodice a nds jako jeji starsi sourozence, mé a brdchu a jako, zZe by to bylo, Ze by to

v§echno padalo na mé, se sam starat no, coz by bylo samozrejmé slozity.

11. Vyuzil/a bys néjaké pomoci ze strany statu?
No tak jelikoz vim, Ze rodice tyhle moznosti vyuzivaj a Ze i jim to docela pomdha takhle, tak

asi urcité, protoze, no vzdycky je prosté lepsi ne na to bejt sam.

12. Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?
Tak neprijde mé jako, Ze by byli vesmés néjaky Spatny reakce, i co vim, Ze jako u ni ve tridé
ségra byla vzdycky vice méné v pohodé. A nevim, myslim si, Ze jako reakce okoli byla vidycky

néjakym zpusobem kladna

13. Jak t€ obohatilo, Ze mas sourozence s postizenim?
Jak mé to obohatilo. No tak hlavné, néjakym zpusobem mé fto, nevim nechci rict vzalo
predsudky, ale za tim je spis jako snalo rousku z oci, jak bych, tak rekl, to jako jaky to je,

nekoho takovyho mit, protoze asi jinak bych nikoho takovyho neznal a jestli si to myslim. A



Jjinak mé to obohatilo asi i tim, Ze jsem diky tomu treba poznal néjaky dalsi zajimavy novy lidi,

treba i lidi se stejnou diagnozou a nevim, asi takhle bych to rekl.

Super, ja ti moc dékuji, za cely rozhovor.

Neni zac.



Piepis rozhovoru ¢. 4

Dobry den, dékuji, ze mi poskytnete rozhovor k mé bakalarské praci na téma Sourozenecké

vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym jedincem s Mukopolysycharidésou.

Jo, neni zac.

1. Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o jeho
nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

No, jako ja jsem ji vaimala jako uiplné normdlniho clovéka, takzZe jsme se o tom moc nebavili,
o ty nemoci, bych rekla. A jako ani si nevzpominam jako, zZe jsme o tom nékdy mluvili. Jestli jo
nebo ne, prosté.

A ted’ se bavite, o nemoci?

Tedka, ani ne. Oni na to ani rodice tedka nemaji cas, tedka reSej riizny bezbariérovy upravy,

tedka se tady délal vytah, takze, no.

2. Dokézes mi popsat, co jeho nemoc obnasi? Co znamena?

Hmm, no prosté ruzny hmm, tireba pohybovy hendikepy, miZe i byt clovék mozna mozkové
postizeny hmm, to je otazka hnedka na zacdtku, hmm, no. Jako télesné postizeni treba, rizné,
hmm no tieba, Ze sestra md jako hrudnik ve predu, nebo prosté, aby se ji tam vesly vSechny

vhitinosti prej, takze prosté md takhle uzpisobeny to télo, prosté no.

3. Jak se zapojuje$ do péce o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe pomahat
rodi¢im se sourozencem?)

Tak jako, nékdy to jen trosku otrava, Ze treba mé, hmm nékdy vola na kazdou, kdyz to tak
Feknu v uvozovkach, blbovinu nékdy. Ze jako chce, ja nevim podat nékdy, tohle, pak chce
podat tam to, ale Ze by mi to néjak, to chdpu, jo jako, no

No a jaké to je, pomahat rodi¢im se sourozencem? Vnimas to néjak?

No oni, musim fict, ze jako vétSinu prace délaji spis oni. Takze, no, takze ze, no, Ze se o ni zas

tak tolik nestaram, no.

4. Jaké je pro tebe mit postizeného sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél/a ses nékdy za svého
sourozence?)
Ne, ja jako, mé to nevadi, ja to klidné i lidem normdlné rikam a nevadi mé o tom mluvit,

protoze, to je prosté normdlni. Clovék za to nemiize no.



5. Zarlila si nékdy na sourozence? Vybavi§ si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

Tak to, jediny, co si tak asi vzpomindm, bylo tak pred, v paty tride, to jsou tak ctyri, pét let. A
to bylo, ona dostala k Vdanociim takovy trpytivy, jako kalhoty, prosté ja jsem dostala néco

Jinyho, ale to bylo asi jediny, jako. Jinak mi to nevadilo, viibec.

6. Co ti pomaha, kdyz je toho na tebe hodne? (aktivita, cinnost)

Tak jako, rada poslouchd hudbu, rada se koukam treba na néjaky filmy hmm seridly a tak,
vétsinou. Knizky jako, na ty je odbornik spis sestra, jd jsem vic jako na takovy filmy a tak. A
co my jesté pomahda, mam rada sporty docela, i kdyz jako Zddnej nedélam, viastné jenom mé
to bavi, jako Ze to délam spis za konicka, obcas, kdyz na to mam cas. A jako i cukrarina tieba,
Ze délam obcas néjaky zdkusky nebo tak, ale ja jsem tedka zacla, takze to zas tolik neumim,
no.

Hlavné Ze t€ to bavi a ze té to napliuje radosti.

7. Jaky mate se sourozencem vztah?
Ja bych fekla, Ze dobry, jako obcas se jako Skddlime nebo, obcas ségru otravuju, Ze tieba ji
nékde jako snim néjakou sladkost, tak chapu Ze je na mé nastvanda. Obcas je to takovy nic

moc, ale jako kdyz ji nic nesnim nebo jako. No je to dobry.

8. Jaky je tvl) nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

Tak treba jako tu energii a prosté ze hmm, jak to vict. Hmm no. Tu motivaci, jako prosté, mit
Jako radost ze Zivota nebo prosté no, Ze jako, jd, kdybych byla v tomhle stavu tak jako bych
asi nebyla moc rdda za sviij zZivot nebo prosté bych nevim, no, bych si ho vitbec neuzivala.
Jesteé mi, rekni, jaky je tvij sourozenec?

Tak jako obcas asi trochu palicaty, hmm vtipny, vesely, hmm docela hravy, moudry. Je prosté

takova jako nevim, nékdy se chova trosku prechytrale, jako dospéle, prosté. No a no tak.

9. Co si myslis, Ze si mysli o tob€ tvlij nemocny sourozenec? Co si myslis, Zze ona obdivuje na
tob&?

No, tak to je tézky, docela. Ja nevim, mé jako jediné tak napadd, Ze tfeba hmm to vstavdni
ranni, prosté, Ze vstdvam brzo rdno a Ze, to prosté jako zvladnu asi. Nebo ja nevim. To bych
se ji musela zeptat, jd nevim.

Nevis, vaubec?



Tezko rict.

Ptam se t¢€ na vlastnosti, vis, jako, ze jaka jsi a co si mysli o tobé sourozenec? Ja nevim, jestli
si tfeba mysli, Ze jsi hodnd, pratelska a tak, vi§?

Jo, jo tak bych rekla, Ze si asi o mé mysli, Ze jsem docela pratelska, vtipna, obcas urcité.
Hmm, energicka, obcas prej i hyperaktivni, moznda, hmm no. To bylo spis, kdyz jsem byla

mladsi, tedka uz ani ne, no.

10. Dokaze§ si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence starala? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

No, asi ano jako. Asi bych si to dokazala predstavit.

Dobre, a jak? Jak by to vypadalo?

Ze by jako tieba Zila se mnou. Jé ani nevim jako jestli si nékoho najdu nebo ja nevim, Ze jako.
No, Ze by Zila asi se mnou, anebo, ne, spi§ s rodicema, jako v tomhle domé, protoze to je
velkej ditm, docela. TakzZe by jako Zila s rodicema, starala bych se jako o ni i o rodice viastné.
Takze ty by si v tom domé taky zila?

No, pokud, bych si nikoho nenas$la a neodstéhovala bych se no, ale urcité bych se jako chodila

Jjako divat. Na ni prosté.

11. Vyuzil/a bys né&jaké pomoci ze strany statu?

Asi, jo. Treba asistenci néjakou, si myslim.

12. Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?
Tak jako Fikaj, Ze to je chuddk a Ze, jim to je lito prosté. A no vétsinou jim to je lito, ale no.

Dobre

13. Jak t€ obohatilo, Ze mas sourozence s postizenim?
Tak, tFeba jako vim, jak to chodi, prosté, Ze to prosté ty rodice nemaj jednoduchy, s témi détmi
a no Ze to chce velkou péci prosté. A treba, zZe i v budoucnu, jako kdybych se o ni vic starala,

ze bych mohla pracovat treba jako néjakd pecovatelka, no tak treba.

Dobre, timto jsme u konce. Ja ti jesté jednou moc dékuji.

Neni zac, rada jsem té vidéla.



Piepis rozhovoru ¢. 5

Dobry den, dékuji, ze mi poskytnete rozhovor k mé bakalarské praci na téma Sourozenecké
vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym jedincem s Mukopolysycharidésou.

Neni za co.

1. Vzpomenes si na to, jak s tebou mluvili rodi¢e o postizeni sourozence? Mluvite ted’ o jeho
nemoci spolu? Jaké mas pocity, kdyz se s rodici bavite o nemocném sourozenci?

Tak ta prvni otdzka ta byla, jestli si vzpomindm, jestli s nama o tom rodice mluvili. Popravde,
uplné si nevzpomindm. Ale vim, Ze vidycky nam mamka rikala jako Ze to neni nic divnyho, nic
Spatnyho, neobvykliho, prosté. Neméla jsem pocit, Ze by jako sestra byla tim jakkoli
vyjimecnd, nebo tak. Spis jako, ucili mé vnimat, jako kazdyhojinyho clovéka. Normalniho.
Bavime se o tom, ale spis je to porad takovy stejny, jenom kdyz md zdravotni problémy nebo
tak, ale nijak vyrazné to neresime.

A jaké mas u toho pocity, kdyz se bavite?

Spis je mi to strasné lito, Ze neméla to Stésti a neni zdravd jako jd. Asi takhle jednou vétou

bych to rekla.

2. Dokazes mi popsat, co jeho nemoc obnési? Co znamena?

Co obndsi? Spoustu casu obétovanyho, co se tykd jezdéni po doktorech a tak podobné. Urcité
stoji vic casu oblikani a zdkladni starosti, péce o toho clovéka jo, jako takovyho. Ze treba mu
néco nejde, nedokdze to sam, a proto to vSechno déle trvd, ten clovék neni treba schopnej sam
ridit auto nebo nastoupit do viaku nebo autobusu, takze tyhle véci to urcité znamend a taky je
to omezeni, kdy ten clovék nemiize byt sam, treba kdyz se o sebe nedokdze postarat. TakzZe
nevim, nemiize sam chodit vencit psa, nemiiZze chodit sam na vylety, protoze kdyby upadnul,

potieboval pomoci, je to hlavné o ty dvaceti Ctyr hodinové péci, asi tak.

3. Jak se zapojuje$ do péce o sourozence? A jak ti v tom bylo? (Jaké to je pro tebe pomahat
rodi¢im se sourozencem?)

Pomdhdam, tedka pomaham hlavné tak, kdyz je potreba sestru nékam odvést autem, mamka
nemiize, nehodi se ji to. Kdyz prave, mamka pojede na dovolenou, no tak zaskocim. V podstaté
sestra je zrovna jedna z téch, ktery jsou tak troSku samostatnym, myslici sama, jo Ze
nepotiebuje, takze to neni o tolik slozity, nez s jakymkoliv jinym zdravim clovékem. A co se

ka toho, jak jsem to vhnimala, kdyz jsem byla mala, tak jsem na ni nékdy i Zarlila. A jako



mald jsem si pripadala, Ze jsem furt stranou nebo, Ze ty to zviddnes, ty seS v pohode, o tebe
nenti potieba se starat, ani jinak zajimat. Jo, protoze mamka mi potom i rekla, ja jsem védéla,
Ze ty to zvilddnes, ale jda jsem to jako mala nechdpala, jo. Takze nékdy jsem na ni urcité Zdrlila,
to urcité, zavidéla jsem ji, Ze néco ma a ja to nemuzu mit, nebo tak. Ale to prosté jako dité

nechdpes. Dneska uz vim, Ze mam mnohem vic a hlavné to, Ze jsem zdrava, takze tak.

4. Jaké je pro tebe mit postizené¢ho sourozence? Jak ho vnimas? (Stydél/a ses nekdy za svého
sourozence?)

Nikdy jsem se za sestru nestydéla, vZdycky spis naopak jsem ji jako propagovala. Spi§ mi bylo
lito, Ze pravé néktery véci nemiize délat, takzZe jsem ji tFeba vzala ja nevim ke kadernici, na
nehty nebo nékam na pandka nebo nevim. Neméla treba odvahu na néktery véci. Tak jsem ji
tam treba vzala, spis naopak mé bylo lito kdyz nechtéla, byl problém pochopit, Ze ona nechce,
treba jo. Ze ji to treba nezajimd. Ze svého néjakého strachu nebo obavy, prosté se boji i
néjakym zpiisobem, tak to dlouho trva, nez to chce jit délat. V podstaté je to pordd stejny, je to
pro mé omezujici v tom, Ze je mi nékdy lito, Ze spolu nemiizeme zazivat takovy véci, jako
zdravi sourozenci treba. A hlavné v tom pubertdalnim véku, a je mi lito, Ze je v téhle vécech
omezend. Je to viastné v téhle vécech dokola. Jo, Ze ja tieba si feknu a sbalim se s kamoskama
a pojedeme nékam nakupovat do mésta a ona si tohle vict nemizZe pokavad ja nebo nékdo
Jinej ji nevezme. Ale nikdy mé nebylo lito, Ze je takovda, nikdy jsem se za ni nestydéla, nikdy mi
nepripadala néjak jind, myslim si, Ze kdyby chtéla tak spoustu véci miize délat. Jo jenom je to
opravdu omezeny tim, Ze si musi nékomu Fict, aby to mohla jit délat. Ze se treba i boji, to je

v podstaté stejny.

5. Zarlil si nekdy na sourozence? Vybavi§ si, kdy nebo za jaké situace to bylo? (na co
konkrétn¢)

Bylo to, kdyz jsme byli mali hlavné a konkrémé treba si vybavuju. Kdyz jsem néco chtéla,
treba diskmena, tak jsem si na néj musela jit vydélat na brigadu a sestra ho dostala
k narozeninam. Nebo takto, to se tykd asi spis toho, Ze jsem byla mladsi a nerozuméla jsem

tomu.

6. Co ti pomaha, kdyz je toho na tebe hodne? (aktivita, Cinnost)
Utikala jsem ke zviratum. Hlavné k tém konim, jsem nasla pak tu cestu, ale vidycky jsem

chtéla byt nékde venku, v prirodé a s téma zviratama. Tam jsem prosté méla pocit, tam na mé



nikdo nemluvil, nikdo po mé nic nechtél jo. To zvife neodporuje a bylo to takovy, Ze jsem tam

byla sama se sebou.

7. Jaky mate se sourozencem vztah?

Mpyslim si, Ze velice dobry. Ze se mdme radi.

8. Jaky je tvl) nemocny sourozenec? Co na svém sourozenci nejvic obdivujes?

Hmm, takze je totalni flegmatik, to Ze je az prepeclivd a trochu pedant jo, je neuvéritelny, zZe si
miize vSechno pamatovat jo my jsem takovy ty, kterym to pripomind. Md neuvéritelného
pamatovaka, ma obrovsky srdce. Ja jsem oproti ni hroznej nervdk a kdyz mé nékdo Stve, tak

mu to prosté reknu. Ona dokdze s téma lidma vic jako komunikovat, v tom klidu.

9. Co si myslis, Ze si mysli o tobé tviij nemocny sourozenec? Co si mysli$, Ze on/ona obdivuje
na tob¢?

To popravdeé netusim. Co by na mé mohla obdivovat. Mysli si, Ze jsem bldzen, nervak. Nevim
nedokdzu rict. Treba zapdleni, moznd ty koné, vérim tomu, Ze ty koné. Tu prdci s téma korima.
To si myslim, Ze by se ji libilo, kdyby to mohla délat a vérim tomu, Ze kdybych ji na koné
posadila, my mdme takovy velky koné, takze se troSicku boji, ale myslim si, Ze to by chtéla
deélat se mnou, jako kdyby mohla. To si myslim, Ze by byl nds spolecnej zdjem, vérim tomu, zZe

tohle to, no.

10. Dokazes si predstavit, ze by ses nékdy v budoucnosti o sourozence staral/a? (Jak si
predstavujes budoucnost s nim?)

Urcité si dokazu predstavit budoucnost sni, a i jsme premysleli o tom, kdyZ tedka
pretavujeme bardk, jak to udélat, tak aby to teba i do budoucna, pro ni, v podstaté i pro nase
rodice bylo schiidny, takZe i tak clovék premejsli, at' uZ to bude, jakkoliv o néjaké
bezbariérovosti a i tom, Ze tieba ji prenechdame néjaky pokoj, kdyz to bude potieba, takze
urcité o tom premejslim. To neni nic, cim by se clovek tajil. Dokazu si to predstavit, Ze tam

spolu budeme. Urcité, ona by i byla rdda mezi téma zviratama v podstaté.

11. Vyuzil/a bys néjaké pomoci ze strany statu?
Dokavad bych to nepotrebovala, tak bych toho asi nevyuzila. A jestli bych néceho vyuzivala,
tak by to byli prispévky na tu bezbariérovost, kdyz uz by néco takovyho bylo. V tuto chvili,

protoze tedka je nas hodné, kteri se o ni miiZeme postarat. V tuhle chvili bych spis premyslela



nad rampou, vozikem a terénnima upravama, autem a takovymhle vybavenim, specidlni
zdchod nizkej nebo tak néco. Vidéla jsem treba kuchyrnskou linku, ktera se posouva nahoru a
dolii podle toho, jak cloveék potiebuje. TakzZe asi takhle bych o tom premyslela ted, v tuto

chvili.

12. Jak reagovalo a reaguje okoli na tvého sourozence?
Ja mdm takovy Stésti na to svy okoli, Ze to vSichni chdpou a rozhodné ji nevnimaji jinak. Jsou

prosté nauceny. Mam takovy dobry okoli, zrovna. Tenhle problém jsem nikdy nemusela resit.

13. Jak t€ obohatilo, Ze mas sourozence s postizenim?
Vtom, Ze si clovek vazi sebe sama. Nebo ne jenom sebe sama, ale vdzi si zdravi, vdzi si

zdkladnich hodnot, protoze ona je nema. A to je v podstaté ten nejvétsi dar.

Dé&kuji ti za poskytnuti rozhovoru.

Nemdas vitbec za co.



