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Anotace

Bakalarska prace se vénuje rodin¢ ditéte s mentadlni retardaci a jednotlivym
postojim jejich ¢lent k ditéti.

Teoreticka ¢ast je zaméfena na vysvétleni pojmu mentalni retardace, dale je zde
popsana charakteristika jejich stupiii a psychické zvlastnosti osob s mentalni retardaci.
Také se zaméfuje na rodinu, jeji definici, rozdé€leni dle funk¢énosti a jejich samotnych
funkci. Nakonec se zaobird rodinou ditéte s mentalni retardaci, kde popisuje
problematiku narozeni ditéte a ¢im jeho rodi¢e v tomto obdobi prochazi, jaké dopady to
muze mit na vztah rodict a jak to vnimaji jeho sourozenci.

Prakticka cast poskytuje nahled do pfistupu a postoju ¢lenti dvou rodin s ditétem
s mentalni retardaci.

Prace zjistuje pohled matky, otce a sourozencti na ¢lena mentalni retardact,

sleduje vyvoj jejich piistupu, co jejich pohled ovlivnilo a porovnava jejich postoje.
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Annotation:

The bachelor thesis deals with the attitudes of family towards thein child who
has been diagnosed with the intellectual disability (mental retardation).

The theoretical part is focused on the explanation of the term mental retardation
as well as on the discription of its different levels, and mental differences of people with
mental retardation. In addition, the bachelor thesis focuses on a family, its definitiv, the
segmentation of the family based on the function. Finally, it deals with a family of a
child with mental retardation on which it descries the issues occurred after the birt.
Futhermore, what the family has gone through during this period, what impacts it may
have on the relationship of parents and how siblings react to that.

The practical part provils insight into the approach and attitudes of members of
two families with a child with mental retardation.

The paper discovers opinions of the mother, the father and siblings on the
member of the family with mental retardation, and it indicates the progress in terms of

what factors have played a role in thein attitudes and how it differs among each other.
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Family of a child with mental retardation, family relationships, family, mental

retardation
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Uvod

Téma bakalarské prace pro mne bylo jasné jiz pfi vstupu do prvniho rocniku
vysoké Skoly. Ma to stejny diivod jako vybér samotného oboru Specialni pedagogika —
je jim ma sestra. Ma star§i sestra md mentalni retardaci, a to samoziejm¢ uréitym
zpusobem ovlivnilo cely miij zivot a z velké €asti i mne samotnou. Samotné téma rodin
osob s mentalnim postizenim mé vzdy velmi zajimalo, nikdy jsem neméla moznost si
promluvit na toto téma s jinou rodinou s podobnym osudem a toto byla pfilezitost, za
kterou jsem velmi vdécna a mnohé jsem si diky ni uvédomila.

Cilem mé bakalarské prace je pozorovat pohled matky, otce a sourozencl na
¢lena rodiny s mentalni retardaci, zachytit zkuSenosti dvou konkrétnich rodin, sledovat
vyvoj jejich pfistupu, co jejich pohled ovlivnilo, porovnavat jejich postoje a hledat
klicové momenty a dopady, které to ma do jejich Zivoti.

V teoretické praci mé bakalarské prace se zaméfim na samotnou mentalni
retardaci, jeji stupné, charakteristiku jednotlivych stupiii a psychické zvlastnosti osob
s mentalni retardaci. DalSim tématem, na které se zaméiim, je rodina a jeji funkce a
rozdeleni dle funkcénosti. Konec teoretické ¢asti vénuji hlavnimu tématu mé bakalarské
prace — Rodina ditéte s mentalnim postizenim. V této kapitole se snazim definovat
problémy, kterym rodina s ditétem s mentalnim postizenim mize celit. Vénuji se
narozeni ditéte a zvladnuti této situace rodici, ale i 1ékati. Popisuji faze, kterymi rodice
prochézeji po zjisténi diagnozy a dopady, které to miize na rodinu mit. Snazim se
vysvétlit mozné trauma, které u rodict ditéte s mentalnim postizenim muze vzniknout
pomoci modelu Janoff-Bulmanové. Dale se v této kapitole zaméiuji jednotlivé na rodice
a sourozence déti s mentdlnim postizenim. U rodicli se zaméfuji na naruseni jejich
zakladnich potieb, zptisobené¢ mentalnim postizenim ditéte, dale na vliv, ktery to ma na
jejich vztah, na mozné dopady a na jejich pfistupy k ditéti. U sourozenct popisuji jejich
vztah k sourozenci s postizenim, co ho ovliviluje, jak situace pisobi na jejich vztah
s rodici a jaky vliv to mlize mit na jejich osobnost.

Praktickd c¢ast je tvofena kvalitativnim vyzkumem za pomoci rozhovort
s dvéma rodinami s ditétem s mentalni retardaci. Na mé otazky mi odpovidal vzdy otec,
matka i sourozenci ditéte s mentalnim postizenim, takZe lze pozorovat rizné pohledy
jednotlivych ¢lentt rodiny a porovnavat jejich postoje. Rozhovory jsou doplnény

obrazky, ve kterych kazdy ¢len nakreslil, jak vidi svoji rodinu.



Véiim, ze tato bakalaiskd prace bude pifinosna jak pro studenty specialni
pedagogiky, tak 1 pro Sirokou vefejnost, kterou bych rada seznamila vice s rodinami
s timto osudem, pomohla jim nahlédnout do jejich zivota a do situaci, se kterymi se
musi potykat. PfedevS§im bych ji ale chtéla vénovat samotnym rodinam déti s mentalni
retardaci, aby stejn¢ jako ja mély moznost podivat se do piibéhl jinych rodin

s podobnym osudem a uvédomily si diky nim, ze v této situaci nejsou samy.



1 Teoreticka vychodiska prace

1.1 Mentalni retardace

., Mentalni retardaci Ize definovat jako vyvojovou dusSevni poruchu se snizenou
inteligenci demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych, pohybovych a
socialnich schopnosti s prenatalni, perinatdlni i postnatilni etiologii.“ (Valenta,
Miiller, 2003, s. 14)

Mentalni retardace ma mnoho klasifikaci. Mlzeme ji rozliSovat podle doby
vzniku a to tak, Ze mize byt mentalni retardace vrozena (do dvou let Zivota), ktera je
retardace ziskana neboli demence, pfi které dochdzi k zastaveni dosavadniho
mentalniho vyvoje, coz byva zapficinéné onemocnénim, ¢i trazem mozku.

Dale se klasifikuje podle etiologie, na pticiny endogenni (genetické, dédicné) a
exogenni (vzniklé vlivem prostiedi). Objevuje se také socidlné podminénd mentalni
retardace, pti které hraje hlavni roli nepodnétné prostfedi a zménou tohoto negativniho
vlivu Ize dojit ke zlepSeni.

Dale se mentalni retardace rozliSuje podle typu chovani, a to na typ: ereticky —
neklidny, torpidni — apaticky a nevyhranény. (Pipekova a kol., 2006)

V praxi nejpouzivanéjsi klasifikace je podle stupné mentalniho postizeni.
Jednotlivé stupné jsou ureny vyjadienim urovng inteligence inteligenénim kvocientem,
coz je vysledek poméru mentalniho a chronologického véku. Pti této klasifikaci se dnes
uziva 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci. Dle této klasifikace je mentalni

retardace rozdélena do téchto Sesti kategorii:

F 70 Lehka mentalni retardace: 1Q 50-69

F 71 Stiedn¢ t€Zka mentalni retardace: IQ 35-49
F 72 Tézka mentalni retardace: 1Q 20-34

F 73 Hluboka mentalni retardace: 1Q 0-19

F 78 Jind mentalni retardace

F 79 Nespecifikovana mentalni retardace

(Pipekova a kol., 2006)



1.1.1 Charakteristika jednotlivych stupit mentalni retardace

Charakteristika dle Svarcové (2006):

e [ ehka mentalni retardace

Osoby s lehkou mentalni retardaci si témét vzdy osvoji fe€ a jeji bézné uzivani,
dosahnou nezévislosti, co se tyce osobni péce a domacich dovednosti, i kdyZ je osvojeni
opozdéné a tempo vyvoje pomalejsi. Problémy vétSinou nastavaji pti teoretické praci ve
Skole a pozdgji v feSeni béznych problémi nezavislého Zivota jako napft. ziskat a udrzet
si zaméstnani, nakladani s financemi, zajistit bydleni, zdravotni péci a podobné. Tohle

vse ale je mozné zvladnout s obcasnou potiebou vhodné podpory.

e Stfedné téZka mentalni retardace

Jedinci s touto diagndézou maji vyrazné opozdén rozvoj chapani a teci. Také
sobéstacnost je omezena. Mohou se naucit Cist, psat a pocitat. Jsou zde pomeémé velké
rozdily ve schopnostech, mtize pievazovat verbalni schopnost nad motorickou, nebo
naopak. Je zde Casty vyskyt neurologickych a somatickych postizeni. V dospélém veéku
mohou vykonavat jednoduchou manudlni praci pod dohledem a plné samostatné bydleni

je zfidka kdy mozné.

e Tézka mentalni retardace

Ptiznaky jsou dost podobné stiedné tézké mentalni retardaci. Vyraznéji je ale
porusena motorika a objevuje se vada uUstfedniho nervového systému. Pii vCasné a
dikladné rehabilitacni, vychovné a vzdélavaci péci lze velmi viditeln¢ ptispéet
k motorickému rozvoji, rozvoji rozumovych schopnosti, komunikac¢nich dovednosti a

celkové samostatnosti a zkvalitnéni jejich zivota.

e Hluboka mentalni retardace

Vétsina osob s hlubokou mentalni retardaci ma omezeny pohyb, nebo je tplné¢
imobilni. Objevuje se inkontinence a schopnost péce o své zakladni potieby je velmi

sniZzend az zadna. Vyzaduji neustaly dohled a pomoc. Dorozumivaji se pouze primitivni
10



neverbalni formou a chapani a reagovani je omezeno na nejjednodussi podnéty. Casto je
pridruzeno poskozeni zrakového a sluchového vnimani, epilepsie ¢i jiné neurologické a

fyzické nedostatky.

e Jind mentalni retardace

Tato kategorie se pouziva u jedinct, u kterych je nesnadné, ¢i nemozné urcit
stupeii mentalni retardace obvyklymi metodami (napf.: nevidomi, neslysici, osoby

s autismem ¢i téZkou poruchou chovani,...)

e Nespecifikovana mentalni retardace

Do této kategorie spadaji osoby, u kterych je diagnostikovand mentalni

retardace, ale z ditvodu nedostatku informaci, je nelze zatadit do jedné z kategorii.

1.1.2 Psychologické zvlastnosti osob s mentalni retardaci

Kazdy clovék s mentalni retardaci je osobity jedinec s charakteristickymi rysy.
Lze ale urcit specifické spoleéné znaky, které zavisi na druhu a hloubce mentalni

retardace a na postizeni psychickych funkci a dusevniho vyvoje. (Svarcové, 2006)
1.1.2.1 Kognitivni procesy a jejich vyvoj

U osob s mentalni retardaci je celkové poskozen neuropsychologicky vyvoj, a to
ma vliv na jednotlivé stranky osobnosti. Poskozeni zasahuje do poznavacich procest,
emocionalni a volni sféry, adaptability a chovani a projevuje se i v motorice. (Svoboda,
Krejcikova, Vagnerova, 2001)
psychika clovéka s postizenim. Vyznamny psycholog L. S. Vygotskij prokazal, ze
dusevni vyvoj ditéte s mentalnim postizenim ma stejné zakladni zakonitosti, jako vyvoj
zdravého ditéte. Pro psychicky vyvoj lze povazovat za zakladni podminku proces uceni.

,Uceni je psychologicky proces, vnémz se stimulaci z vnéjSiho prostfedi a
praktickou ¢innosti ditéte v kontaktu s jeho okolim navozuji, tvofi a podporuji zmény a
pokroky ve vyvoji a chovani ditéte. Je jednim zfidicich procesi vyvoje ditéte.
(Dolejsi, 1978 in Svarcova 2006)
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U osob s mentalni retardaci je mozné vyclenit dvé rtizné koncepce vyvoje. Prvni
koncepci je, ze si dit¢ osvojuje vSechno zakladni. Jeho vyvoj je tedy pfedurcen, na
zaklad¢é soucasné urovng, na cely Zivot. Na zaklad¢é druhé koncepce 1ze vyvoj urcit jako
jednotny proces, v kterém kazda faze a uroven navazuje na tu prechdzejici. RozliSuje
tak samotné postizeni a nasledné komplikace vyvoje a oznacuje za chybné brat vSechny
symptomy a psychické zvlastnosti ditéte s mentalni retardaci za zakladni pficiny.

U déti s mentalni retardaci je oslabena potieba poznavat okolni svét a rozvoj
jeho socialnich vztahti. Dit¢ nema potiebu novych dojmu a jeho rodice ztraci nadé¢ji na
jeho samostatnost, zacinaji ho nadmémeé chranit a obsluhovat a tim ditéti prekazi v jeho
daldim vyvoji. (Svarcova, 2006)

e Vnimani

Na vnimani velmi ptsobi Groveil rozumovych schopnosti. Pro déti s mentalni
retardaci je schopnost vnimani omezena a ovliviiuje dalSi faze jejich psychického
vyvoje. Mens$i rozsah vnimani a pomalejsi tempo ma dopad na orientaci ditéte
v neznamém prostoru a situaci.

Plsobi zde takzvana inaktivita, jejiz pficinou je, Ze dité s mentalni retardaci
pozoruje predmét pouze povrchné, nema potfebu vidét jeho detaily a poznat jeho
podstatu.

Dutlezitou roli v psychickém vyvoji hraje sluchové vnimani, které bezprostiedn¢
souvisi s rozvojem feéi, ale i vnimanim ¢asu a prostoru. (Svarcova, 2006)

,Nedokonalé pocitky a vjemy jsou zékladni symptomy, které brzdi, zpomaluji
rozvoj psychickych procest, zejména mysleni“. (Vygotskij in Bazalova a kol., 2007)

e Rozvoj feci

U déti s mentalni retardaci je sluchova diferenciace a vyslovnost slov vytvoiena
pozdéji. Nedostatecné sluchové vnimani ma za nasledek pomalé zdokonalovani
vyslovnosti a jeji nepiesnost zase kvalitu sluchovych vjemil. Slovni zasoba je mensi nez
u zdravych vrstevnikil, a ptedevsim je rozdil mezi aktivni a pasivni slovni zasobou.

e  Mysleni

Uroven rozvoje mysleni je nizka z ditvodu nedostateéného rozvoje feci, ktera je
zakladnim nastrojem mysleni. MySleni mentalné retardovaného ditéte je predevsim
konkrétni, schopnost zobecnéni ¢i abstrakce je velmi nizka. Dale byva mysleni
nesoustavné, nekritické a sekvencni. Sekvencni mysleni ma vliv na organizaci ¢asu a

¢innosti.
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e Pamét
pomaleji osvojuji nové poznatky, jejich uchovani je nestalé a vybavovani nepiesné.

(Bartotiova, Bazalova, Pipekova, 2007)

1.2 Rodina

1.2.1 Definice rodiny

Rodina je zakladnim nositelem kultury a skyta zakladni spolecenské hodnoty
a normy. (Vyrost, Slaménik, 2008)

., Kromé zakladnich Zivotnich potieb uspokojuje potrebu socidlniho styku a
komunikace, vzajemné pomoci, ldasky a jistoty a vytvari podminky pro dosahovaini
kratkodobych i dlouhodobych cili, realizovdni Zivotni cesty a nelézani smyslu
Zivota. ** (Rozsypalova, Cechovd, Mellanova, 2003, s. 1 48)

Pro dité je rodina hned prvnim prototypem spolecnosti, s kterym ptichazi do
styku. Je odrazem jeho osobniho vyvoje a pfistupu k ostatnim lidem a skupinam.
Rodina pripravuje dité na okolni svét tak, ze mu vklada uré¢ité hodnoty, poskytuje
mu oporu a zaroven ho vystavuje konfliktim a jejich feseni. Diky témto ¢innostem
rodiny dité¢ ziskava socialni dovednosti, na kterych zavisi jeho budoucnost. Pro
zdravy duSevni i télesny vyvoj ditéte je pfitomnost a citova angazovanost rodici
nezbytnd a nenahraditelna. To samé i stabilni a chranény domov, ktery ditéti dava
pocit bezpe¢i a jistoty. VSechny tyto podminky mize poskytnout bezvyhradné
pouze rodina. (Matousek, 2003)

,,»Rodina odeddavna predevsim existuje proto, aby lidé mohli ndleZité pecovat
o své deéti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamna pro udrzeni lidstva, je také

zakladni jednotkou kazdé lidské spolecnosti. ** (Matousek, 2003. s. 9)

1.2.2 Rozdéleni rodin dle funkénosti

Rozdéleni podle Rozsypalové, Cechové, Mellanové (2003):

e Funk¢ni rodina
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Ve funkéni rodin€ jsou utvoieny takové vztahy mezi jednotlivei, které
zajistuji spravny vyvoj a vychovu ditéte. Spole¢nym tématem funkéni rodiny byva
budoucnost a spolecné aktivity. Piedpoklada se, Ze rodina napomaha ditéti najit
misto ve spolecnosti a ono bude potom pokracovat a pracovat s tim, co mu rodina

svym piistupem a vychovou piedala.

e Problémova rodina

Je takova rodina, kde mize vzniknout docasné naruSeni vztahti nebo se
objevit obtiznd ekonomicka situace, ale tyto problémy se nevztahuji na vyvoj ditéte.
Muze to byt piipad rozvedené matky s détmi, nemoc rodicii, nebo dlouhodoba
nemoc ¢i postizeni ditéte. Rodina vétSinou nalezne vychodisko z této tizivé situace

bez pomoci, nebo s malou spolec¢enskou podporou.

e Dysfunkéni rodina

V takové rodiné je vyvoj ditéte ohrozen, jelikoz mu rodina neni schopna
poskytnout jeho zakladni potieby. Jsou zde naruseny rodicovské vztahy, objevuje se
drogova, ¢i alkoholova zavislost a Spatna socidlni uroven. Je zde velkd potieba

pomoci od socialnich instituci.

e Afunké¢ni rodina

Je takova rodina, ktera uz plné postrada svou funkci. Détem je potieba co

nejrychleji zajistit ndhradni pé¢i mimo domov, jelikoz jsou ohrozeny.

1.2.3 Funkce rodiny

Pro rodinu je specifickd jeji polyfunkcnost, diky ni se 1iSi od ostatnich
socialnich skupin. Jeji funkce jsou brany jako zavazky, které rodina plni vii¢i svym

¢lentim a spolecnosti. (Valenta a kol., 2012)
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Prochazka (2012) uvadi tyto funkce rodiny:

¢ Biologicko-reprodukéni funkce

Ma za ucel vznik nové generace a uspokojeni sexualnich potfeb. Narozeni
dit¢te dodava dalsi smysl lidskému Zivotu, dodava mu dalsi vyznam, vytvari nové
hodnoty a cile Clovéka a dava dalsi hodnotu partnerskym vztahtim. Rodicovstvi je

povazovano za znamku dospélosti a zralosti.

¢ Ekonomicka funkce
Vytvaii rizné strategie za ucelem spolecného hospodateni. Rodina ve
spolecnosti funguje jako celistva socialni skupina a ekonomicky subjekt, ve kterém

se zajiStuje materialni funkce jejich cleni.

e Socializa¢ni a akulturaéni neboli vychovna

Zabezpecuje vychovu a vzdélavani déti, predani zivotnich hodnot a
nasmérovani na zivotni styl. Jde o jedine¢nou moznost preda dal$i generaci své
hodnoty a stat se pro né vychovnym vzorem. Hlavnim pfedpokladem pro vychovu je

byt zralou osobnosti.

¢ Emocionalni
Zarucuje soundlezitost, podporu a poskytnuti citovych potieb. Rodina by
meéla vytvaret citové zdzemi, pocit lasky, bezpe¢i a jistoty. Pro rozvoj osobnosti

¢loveka jsou kladné vztahy v rodiné dilezitym predpokladem.

1.3 Rodina ditéte s mentalnim postiZenim

Rodina je pro dit€¢ s mentalnim postiZzenim, ale i dit¢ zdravé nenahraditelna.
Nikdo jiny nedokaze vytvortit takovy pocit bezpeci, jistoty a podnéty pro jeho vyvoj.
(Valenta a kol., 2012)

Mohou nastat ale situace, kdy se rodi¢e rozhodnou pro umisténi ditéte do
zafizeni socialnich sluzeb. Diivody mohou byt rizné — ekonomické, psychické, fyzickeé,
nebo organiza¢ni. Rodina Casto nemd moznost volby, a proto neni na mist¢ toto

rozhodnuti odsuzovat. V téchto situacich se mtize stat, ze i pres nenahraditelnou funkci
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rodiny, mohou byt specializované zafizeni s patficnou péci a programem tou
nejvhodné;jsi volbou. (Bazalova, 2014)

Po narozeni ditéte s postizenim se v rodiné odehravaji velké zmény jak ve
fungovani rodiny, tak v jeji organizaci, v Zivotnim stylu, v planech a pfedstavach, i
zajmech. To ma vliv na dosavadni rodinné kontakty, které omezi a obmeéni je za rodiny
s podobnym osudem, nebo se Upln¢ izoluji. Pfi¢inou byva nedostatek volného casu,
mensi moznost hlidani ditéte, nedostatek energie, pocit oddaleni a velké rozdilnosti od
ostatnich rodin.

Dalsim meznikem, ktery byva pro rodinu slozity, je sd¢lovani diagnozy zbytku
rodiny a okoli a potykat se tak s nejriiznéjsimi reakcemi.

Rodi¢e by si m¢li uvédomit, Zze to oni jsou nejvetsi odbornici svych déti a

vvvvvv

N4

budoucnost. Rodi¢e musi fesit, co s ditétem bude, az tu oni nebudou, nebo nebudou
schopni se o n¢j starat. Také je tu otazka prenechani zodpovédnosti a starosti zdravym
sourozenciim. Rodiny tuto skutecnost ¢asto nechtéji fesit, a tak otazka zistava dlouho

nezodpovézena. (Blazek, Olmrova, 1998)

1.3.1 Narozeni mentalné postiZeného ditéte

Narozeni ditéte je radostna udalost plnd ocekavani a nadé€ji. Je normalni, ze
rodice ocekavaji zdravé dité, které¢ bude naplnénim jejich vztahu a predevsim tuzeb.
Predstavuji si pro né&j dokonalou budoucnost a zrcadli si vném své tuzby, pfani a
uspéchy, kterych oni ve svém zivoté nedosahli. Tyto radostné predstavy ale ve chvili,
kdy se narodi dit¢ s postizenim, zmizi.

Doba, kdy se rodi¢e dozvi diagnozu ditéte, je oznacovana jako krize rodicovské
identity. To, jaky vztah k ditéti budou mit rodice a jak pfijmou diagnézu, velmi zavisi
na zpusobu, kterym byla diagnoza sdélena. Jeste stale je sdéleni diagndzy rodictim
ditéte s postizenim situaci, ktera neni pln¢ zvladnuta. Tato chvile je pro rodice a jeho
postoj k postizeni ditéte klicova. (Hradilkova a kol., 2018)

Pii sdélovani diagnozy rodicim existuji 2 riizné piistupy. Prvnim je sdéleni
pravdy, kdy je dulezity citlivy pfistup a dalsi okolnosti jako naptiklad kdo pravdu

sd€luje, misto a v jaké situaci. Druhym pfistupem je milosrdna lez, kdy je skutecnost
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popiena, nebo pozménéna a rodice jsou uklidiiovani 1zi, nebo nepiesnymi informacemi.
Pristup milosrdné 17i ale vede akorat k vétSimu zklamani. (Jankovsky, 2006)

E. Newson, ktery doporucuje aktivni ucast rodict pti diagnostice a vySetiovani
jejich déti uvedl: ,,Vychdzime ze zdakladniho predpokladu, Ze rodice nam skutecné maji
co sdélit, ze jsou takrikajic znalci svych déti. “ (in Blazek, Olmrova, 1988, str. 22)

Rodice, kteti se dozveédi diagnozu ditéte s postizenim, prochazi v podstaté Sesti
stadii reakci. Pfed pocatecnim stadiem se ale objevuje jest¢ faze nulitni, ve které si
rodice uvédomuji moznost komplikaci a narozeni ditéte s postizenim, ale tuto moznost

vytlaCuji a nepfipousti si ji. (Jankovsky, 2006)

Sest stadii reakci dle Jankovského (2006):

1. Pocatecni Sok je typicky velmi silnou emocni reakci, deziluzi a
zklamanim. Soucasné se Sokem také ptichazi pocit ztraty a vidina nenaplnénych
snil a nadéji.

2. Dalsi fazi je popreni, které doprovazi véty typu: ,,to neni mozné,
urcité jste udelali chybu.* Rodice si prosté skutecnost nechtéji ptipustit a hledaji
tak viechny mozné zpiisoby, jak ji vyvratit. Casto rodide st¥idaji vice lékait

v nad¢ji, ze jim jiny fekne to, co chtéji slySet, nebo vytésni realitu a informace

od 1ékait.
3. Pii smlouvani rodice s vidinou nadéje hledaji pomoc v esoterice,

nabozenstvi a mystice.

4. Agrese neboli zlost a zloba. Objevuje se at’ uz mezi rodici
navzajem, nebo ji nasméruji na lékare, ktery jim diagnézu sdélil, ale i tieba k
obétavym zdravotnim sestram, které jsou snadnym tercem.

5. Vyusténim stadia agrese vznikd stddium deprese. Tuto fazi
provazi hluboky smutek a sebeobvinovani. Pravé s timto stadiem je dulezité
nejvice pracovat, protoze od né&j se pak odviji piistup rodict k ditéti. Je zde
dulezity citlivy pfistup a dostatek casu.

6. Vyrovnavani, které postupné piehazi do stadia akceptace, kdy
rodice své dit¢ s postizenim piijmou takové, jaké je a jsou ochotni tomu

prizpusobit sviyj zivot a Celit této vyzve.
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David B. Ryckman a Robert A. Henderson uvadéji odpovéd’ na otazku, proc
rodi¢e mentaln¢ retardovaného dit¢ jeho narozeni zdrti.
Autofi utvorili 6 okruhi (in Blazek, Olmrova, 1988):

1. Dité je pro matku a otce jakymsi zrcadlenim sebe sama, tudiz si
prisuzuji nejenom to ,,dobré®, ale i to ,,Spatné®.

2. Rodice Casto vidi v détech moznost uspokojeni jejich vlastnich
tuzeb, které si oni nezvladli naplnit. Zde vznika zklamani pti uvédomeéni, Ze
mentalné retardované dité jejich sny nenaplni.

3. Rodice maji diky svému ditéti pocit dosazeni vlastni
nesmrtelnosti diky pokracovani jejich rodu. To ale vétSinou nekoresponduje
s budoucnosti mentaIné retardované¢ho ditéte.

4. Dit¢ ma byt obecné zosobnénim lasky. Rodice mentalné
retardovanych déti pocit'uji tihu viny za neschopnost a nedostatecnost jejich
lasky.

5. Rodic¢e mentalné retardovanych déti se Casto sami povazuji za
jakési mucedniky a utapéji se tak v sebelitosti.

6. Enormni pocit zatéze.

., Ta nejvetsi bolest této chvile je viastmé zpiisobena tim, Ze ji vaimdme na pozadi
budoucnosti. Clovék se pomérné dobre dokdze smifit s aktudlnim stavem; prijme i
dlouhodobé trapeni, nabizi-li se z ného kdesi na obzoru vychodisko, ale je zdeptan, kdyz
citi a primo vidi, jak je spoutdavana a Skrtana celd jeho budoucnost. “ (Blazek, Olmrova,

1988, s. 26)

1.3.2 Model Janoff-Bulmanové

Model R. Janoff-Bulmanové vychdzi zteorie, ze clovek zije s iluzemi,
predpoklady o své nezranitelnosti. VEfime, ze se nam budou dit pozitivni udalosti a
nepfipoustime si moznost téch negativnich. Vérime, Ze nad svétem mame urcitou
kontrolu a svym spravnym a promysSlenym chovanim muizeme piedchazet nestésti.

Narusenim téchto iluzi vznika v ¢lovéku trauma. (Mares, 2012)
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Janoff-Bulmanova (1992) uvadi tyto tfi zakladni pfedpoklady, které podle ni
lidé maji:

1. Svét je laskavy

2. Svét je smysluplny

3. Ja jsem dobry

Narozeni zdravého ditéte je jednim z predpokladi, ktery vétSina lidi ma. Rodice
ocekavaji potomka, ktery naplni jejich vztah a pfani a vétSinou si ani nepfipousti, ze by
tomu mohlo byt jinak.

Nerozeni ditéte s postizenim predstavuje trauma, které vznika z pocitu viny a
selhani rodi¢t v rodicovské funkci. Stejné jako z naruseni divéry ve svét, ktera byla
zaloZena na tiech vySe uvedenych predpokladech.

Trauma psychické = ,,psychické poskozeni, dusevni uraz, ktery md za nasledek
funkcni poruchy, nékdy i organické zmeny. Miize byt jednordazoveé, jako napv. ztrata
blizké osoby, autonehoda, zndsilnéni, nebo opakujici se jako napr. rodinné hdadky,
posméch ve Skole, ...* (Hartl, Hartlova, s. 626)

Podle Matouska (1993) lze srovnat trauma znarozeni ditéte s postizenim
s traumatem po zohyzd'ujicim urazu. Matka se se svym ditétem ztotoZiuje a tak, kdyz
se ji narodi dit€¢ s postizenim, se citi ménécenna a vznikd zde takzvané narcistické
trauma matky. (Valenta a kol., 2012)

Janoff-Bulmanova také popisuje zmény osobnosti, které se po proziti traumatu
dgji. Rika, Ze vzniklé trauma v jedinci vytvaii ti velké zmény (Mares, 2012):

1. V jedinci se vytvori vétsi vnitini sila, odolnost a divéra v sama sebe.

2. Jedinec ptehodnoti sviij Zivot.

3. Vjedinci se utvotila psychologickd pfipravenost na dal$i mozné negativni
udalosti.

Muizeme tedy hovofit o tom, ze dalsi zivot s ditétem s postizenim je pro rodice
na jednu stranu dlouhodob¢ zdrojem zatéZe a traumatizujicich zazitkd, stejné tak ma ale

velky potencial posttraumatického rastu.

1.3.3 Rodice

, Kazdy z ndas je jiny, a kazdy rodic proto na postizené dité reaguje po svém. Asi
nikdo neni zpocatku usetien pocitii typu ,,proc¢ zrovna ja‘‘ a pocitii zoufalstvi. Plakat se

da ale jen urcity cas. Pak, zatimco jeden prijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny
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z boje utece, protoze tuto ranu osudu neunese. Je to zkouska osobnich viastnosti i sil a
netroufla bych si nikoho soudit za to, jak se s ni vyporddad. (Charvatova in Bazalova,
2014, s. 85)

Narozeni a vychova ditéte smentalni retardaci, narusuje uspokojovani

zakladnich lidskych potieb rodict. (Langmeier a Matéjcek in Vagnerova, 2003)

1. Poti‘eba piimérené stimulace
Rodic¢ovska aktivita neni stimulovana projevy chovani ditéte. Projevy téchto
déti byvaji odlisné od zdravych déti. Jejich projevy jsou bud’ velmi omezené -
spavost, nepohyblivost, chybi socialni usmév, nemluvnost. Rodi¢e tak maji pocit, ze
je dit¢ nevnima. Nebo se naopak projevuji nadmérmym placem, poruchou spanku a
podrazdénim, také mohou mit odliSny vzhled od “normy*, coz vrodi¢ich muze
evokovat negativni reakce.
2. Potieba smysluplnosti a Fadu
U ditéte s mentalni retardaci neexistuji zZadné vzorce chovani, jimiz by se
dalo fidit. Vyvoj je nepfedvidatelny a rodice Casto nevédi, jak by se k nému méli
chovat. V rodi¢ich tak vznika nejistota a maji pocit, Ze jejich snaha nema smysl.
3. Potieba citové vazby
Ditéti s postizenim velmi Casto chybi schopnost citového uspokojeni rodict,
to potom vytvaii u rodi¢ii dva extrémni postoje. Pfi jednom z postojil jsou tyto déti
nepiijaté a opusténé a druhy postoj je takzvané hyperprotektivni, pii kterém se
vytvari nadmérna citova vazba.
4. Poti‘eba vlastni hodnoty a spolecenské prestize
Tato potieba jde do ustrani uz v momenté narozeni ditéte s postizenim, kdy
vznika v rodi¢ich pocit neschopnosti zplodit zdravé dit€¢ a povazuji se tak za
ménécenné. Hodné potom zalezi na postoji okoli a prijmuti ditéte spolec¢nosti.
5. Potieba Zivotni perspektivy
To, ze dit¢ uz nikdy nebude zdravé, si rodice uvédomuji. VétSinou si ale
nedokazou predstavit, jak se bude vyvijet dal a kam povede jeho zivotni cesta. Tim
je narusena jak zivotni perspektiva ditéte, tak i celé rodiny.

(Langmeier a Matéjcek in Vagnerova, 2003)
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1.3.3.1 Vliv postiZeni ditéte na vztah rodici

Narozenim ditéte s postizenim je vztah manzeld ovlivnén. Problémy a starosti
spojené s ditétem s postizenim mohou manzelstvi jak stmelit, tak i narusit, nebo znicit.
Narozeni ditéte s postizenim plisobi Casto jako takovy zatézovy faktor. Jeden z faktort,
ktery manzelsky vztah miaze narusit je, kdyZ jeden z partnerit nedokaze ptijmout dité
s postizenim. To Casto vede k hledani vinika a zbaveni se tak pocitu viny tim, ze ji
prisuzuji partnerovi.

Postizeni ditéte se stane vétSinou centralnim problémem v rodin€ a postoj a
ptistup rodict k tomuto “problému‘ ma dopad na jejich vztah. Nejdiive si kazdy sam
musi ujasnit svilj vztah a postoj k ditéti. To, jaky bude mit postizeni ditéte na manzelstvi
vliv, zalezi také na tom, jaky méli manzelé vztah pfed narozenim ditéte a jak rodina
fungovala. Pro vztah je dalezité spolecné feSeni problémd, pokud je vysledek pozitivni,
dodava to manzeliim sili a sebedvéru. (Vagnerova, 2009)

Je obecné znamo, Ze u otcli se objevuje Castéji odmitavy postoj nez u matek.
Z psychologického hlediska je pro né, jako pro samce, t¢zké smifit se s tim, Ze nezvladli
zplodit zdravého potomka. Berou to jako jejich osobni selhani. Souvisi stim také
povaha muze, jenz ma rad klid a pohodli, coz se s péci o dit¢ s postizenim vylucuje.
Nejenom, Ze na né¢j Zena nema cas a nestara se o n¢j, tak jak by si predstavoval, ale i on
se musi vice zapojit do péce o dit€ a do chodu domécnosti. To byva Casto predmétem
hadek a vede k naruseni vztahu a odchodu otce od rodiny.

Ti, kteti vrodin¢ zlstanou, pak c¢asto byvaji mimo domov z divodu vice
zameéstnani a hledani zdroji pfijmu na potiebné sluzby, pomiicky, terapie a vzdélani pro
dité. (Bazalova, 2014)

DalSim problémem ve vztahu mize byt nerovhomérna zatéz partneri, kdy na
sebe vétsinu tihy pfevezme matka a muz se tak nevédomky vzdaluje od rodiny.

Dalsi pfi¢inou naruseni vztahu muize byt pocit muze, Ze se mu jeho Zena
nevénuje tak, jak dfive. Muzi nechapou, Ze jsou Zeny vytiZzené a nemaji tolik casu jako
diive, Casto z toho diivodu, Zze oni sami nejsou do rodicovstvi tak intenzivné zapojeni.
To muze byt i argumentem, ktery muzi zdivodnuji svlij odchod od rodiny.

Nékdy ale matky muze vylou¢i z rodiny, matka k ditéti nadmérn¢ pftilne, ma
takzvany hyperprotektivni postoj, ktery uplatiiuje i vici otci. Ma pocit, ze by se o dité

nepostaral tak dobte, jako ona.
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Mnoha zendm vadi, ze spole¢nost otcim pfipousti moznost vybéru, ptaly by si,
aby od otcti byla vyzadovana stejna zodpovédnost, jako od matek a muzi tak neméli
takové tendence utikat pied problémy. (Vagnerova, 2009)

Ne vzdy ma ale takova situace na manzelstvi a rodinu pouze negativni vliv,

casto muiZe rodinu naopak stmelit. (Bazalova, 2014)
1.3.3.2 P¥istupy rodica dle Svarcové ( 2006)

e Odmitavy piistup
Kdyz se u jednoho zrodicii objevi odmitavy pfistup, Casto tato situace vede
k rozpadu rodiny. Jeden z rodic¢ti odejde od rodiny a pienecha tak vSechny starosti a

ukoly na druhém rodic¢i, coz mize byt nad jeho sily.

e Hyperprotektivni pFristup
Je to snaha, ochranit dit¢ s postizenim od vSeho zlé¢ho ve svété. Rodice dite
izoluji od spolecnosti a kladou na n¢j velmi nizké ndroky, coz se pak odrazi v jeho

VyVOji.

e Rezignace na vychovu
Rodice se zamétuji na co nejlepsi uspokojovani biologickych potieb ditéte, ale

rezignuji na jeho rozvoj a vychovu.

e Nadmérna vychova
Je opakem rezignace. Rodice se snazi o co nejvetsi priblizeni schopnosti ditéte
k jeho vrstevnikiim a eliminovat tak rozdily. Pozadavky rodici jsou nepfiméfené
schopnostem ditéte. Tento pfistup je velmi naro¢ny jak pro rodice, tak pro dité a vede

k neurotizaci obou stran.

Idedlni piistup zahrnuje schopnost milovat a pochopit dit¢ takové, jaké je. Aby
rodice této schopnosti dosahli, je dilezitd pomoc odbornikl, ktefi je nasmeéruji
k poznani svého ditéte, jeho postizeni, jeho schopnosti a vyvojovych moznosti. Je

dilezité, aby odbornici poskytli tuto pomoc co nejdiive od zjisténi diagndzy.
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1.3.4 Sourozenci

Je dilezité, aby sourozenci byli sezndmeni s postizenim jejich sourozence a bylo
jim v ramci moznosti vysvétleno, a oni tak 1épe pochopili divody jeho chovani a
rozdilny pfistup rodi¢ k nému. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)

Je dobré, kdyz je v roding alespon jedno zdravé dit¢, ma dobry vliv na psychiku
rodi¢li, mize jim pomahat a je vzorem pro sourozence s postizenim. (Bazalova, 2014)
Pokud je rodina pocetnéjsi, je tu vetsi Sance navozeni pocitu, ze je normalni. Nejvetsi
zatéz a zodpoveédnost potom vétSinou pfipadne na nejstarsi dceru. (Blazek, Olmrova,
1988)

Pro zdravé sourozence je zivot v takové rodin¢ dobra piiprava na budouci zZivot,
zpravidla se z nich stanou lidé, kteii jsou empaticti a dokazou si poradit ve sloZitych

situacich. (Bazalova, 2014)

1.3.4.1 Vztah zdravého sourozence k sourozenci s mentalni retardaci

, Postoj zdravych sourozencii je znacné ovlivnén tim, jaky vztah zaujimaji
k postizenému ditéti rodice. “ (Blazek, Olmrova, 1988, s. 39)

V rodin¢ s ditétem s postizenim se Casto fesi otazka viny a zarlivosti. Zdravy
sourozenec se citi vinen za svou normalitu a u mladsiho sourozence se mulze objevit
vina, kdyZ dosahne dovednosti, kterych jeho star§i postizeny sourozenec nedosahl —
objevuiji se i ptipady, kdy to vedlo az k zaostavani zdravého sourozence. Casta Zarlivost
se objevuje z ditvodu veétsi miry pozornosti, kterou rodice vénuji ditéti s postiZzenim, na
jeho nadmérnou ochranu a mensi dislednost v pravidlech a ptikazech, které musi zdravi
sourozenci dodrZovat.

V rodinach s ditétem s postizenim se casto objevuje, Ze zdravi sourozenci
prebiraji &ast pée. Casto vznikaji situace, kdy chrani svého sourozence pied
jakymkoliv titokem, at’ uz fyzickym, slovnim, nebo pouze pfili§ napadnym sledovanim

a udivovanim se. (Blazek, Olmrova, 1988)
1.3.4.2 Postoj rodic¢i ke zdravému sourozenci

Postoj rodi¢i ke zdravému ditéti miize byt dvoji. Bud’ je sourozenec odsunut “na
druhou kolej*, nebo jsou na né&j kladeny pfili§ vysoké naroky a rodi¢e si na ném

kompenzuji to, ¢eho nedosahli u sourozence s postizenim. Zdravy sourozenec je ¢asto
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pretézovan, jsou od n¢j ocekdvany nejlepsi vysledky at’ uz skolni, nebo u konick.
Zdravy sourozenec je tedy ten, co musi délat v§e spravné. Rozdilny pfistup k nému a

jeho sourozenci muze brat jako urcitou kiivdu. (Bazalova, 2014)
1.3.4.3 Vliv rodinné situace na osobnost sourozence

Sourozenci déti s postizenim byvaji Casto zralejsi a zodpoveédnéjsi nez jejich
vrstevnici. Je to zddvodu jejich role vzoru, kterym byvaji pro své sourozence.
V dospivani si vétSinou odmitaji vodit domit kamarady z diivodu néjaké strachu, nebo
studu, ale v dospélosti si naopak své pratele vybiraji podle toho, jak na jejich
sourozence reaguji.

Zdravi sourozenci si Casto vybiraji humanitné zamétfené povolani. V jejich
hodnotovém zebtiku je umisténa snaha pomahat lidem vySe nez u ostatnich.

U sourozencl se pozd¢ji objevuji obavy genetické zatéze a zalozeni jejich
vlastni rodiny.

Nevyjasnéni si rodinné plany a pohled na budoucnost mize u zdravych

sourozencl vyvolavat uzkost. (Blazek, Olmrova, 1988)
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2 Prakticka cCast

2.1 Cil vyzkumu a zvolena metodologie

2.1.1 Cil vyzkumu

Mym cilem je zachytit zkuSenosti sourozencti a rodicti dvou konkrétnich rodin,
nalézt vnich klicové momenty a dopady, které to mélo do jejich Zivotl a vztahii
z pohledu jednotlivych ¢lent rodiny. Dale mam za cil sledovat vyvoj jejich piistupu k
ditéti s mentalni retardaci, co jejich pohled ovlivnilo a porovnavat postoje mezi

jednotlivymi ¢leny.

2.1.2 Kbvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum je Siroky pojem, ktery zahrnuje rizné pfistupy.
, Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozuméni zalozemy na riznych
metodologickych tradicich zkoumdni daného socialniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti, informuje o
nazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumdni v prirozenych podminkdch.
(Creswell, 1998, s. 12 in Hendl, 2005)

Obvykle si tedy vyzkumnik na zacatku kvalitativniho vyzkumu zvoli téma a
polozi zakladni vyzkumné otazky. Tyto otdzky lze potom béhem vyzkumu upravit, ¢i
doplnit, a proto se kvalitativni vyzkum pokladd za pruzny typ vyzkumu. Pii jeho
realizaci vznikaji jak vyzkumné otazky a hypotézy, ale i nova rozhodnuti o Upraveé

vyzkumného planu a nasledném sbéru dat a jejich analyze. (Hendl, 2005)
2.1.2.1 Reozhovor

Pii zvoleni rozhovoru ke sbéru dat je potfeba, aby byl vyzkumnik citlivy a
disciplinovany, dokazal se koncentrovat a m¢l interpersonalni porozuméni. Je dilezité
se zam¢&fit predev§im na zacatek a konec rozhovoru. Pfed samotnym rozhovorem je
dalezité odbourat mozné psychické bariéry a obstarat si souhlas se zdznamem. Na konci
rozhovoru lze ziskat jesté dal$i hodnotné informace.

Podle Pattona (1990) existuji tyto typy otazek: Otazky o zkuSenostech chovani,
otazky o nazorech a hodnotach, otazky o pocitech, otdzky o znalostech, otazky o

vnimani, otazky demografické a kontextové. Tyto otazky lze zaroven umistit v Case.
25



Otazky, které zasahuji do budoucnosti, je téz8i zodpoveédét a odpovédi na né byvaji
méné spolehlivé. U pokladani otazek se klade velky diraz na jejich formulaci, ktera
urcuje, jak respondent odpovi. Otazky by mély byt oteviené, nestranné, citlivé a
pochopitelné. Pii vytvareni otazek je dulezité zaméfit se na to, abychom jejich
formulaci nevnucovali respondentovi odpovéd’. Pti pokladani otdzek nesmi dochazet
k tomu, aby tazatel polozil vice otdzek nardz, coz se stavd, kdyz nedokaze piesné
formulovat, na co se chce zeptat. Pii spravném rozhovoru by ob¢ strany mély citit, Ze

jde o rovnocennou komunikaci. (Hendl, 2005)

2.1.2.1.1 Polostrukturovany rozhovor

Tento druh rozhovoru je zcasti pfipraveny. Vyzkumnik ma vytvofené ramcové
otazky, které ale béhem rozhovoru dopliiuje a pozménuje je podle toho, kam jeho obsah
smétuje.

Nejdtive jsme vedli bézny rozhovor, ktery nemél nic spolecného s nasledujicim
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atmosféra mezi mnou a respondenty - raport. (Gavora, 2010)

2.2 Vybér a charakteristika zkoumaného souboru

Respondenty jsem zvolila dle zdmérného vybéru. , Zameérny vyber se
uskutecrniuje na zaklade urceni relevantnich znaku, tj. téch znakii zakladniho souboru,
které jsou duleZite pro dané zkoumani. * (Gavora, 2010, s. 79)

K vybéru dat jsem zvolila 2 rodiny. Rodinu €. 1 — rodina Lenky a rodinu ¢. 2 —
rodina Radka.

Rodina ¢. 1 se sklada z matky, otce, star§i dcery Lenky se stfedné tézkou
mentalni retardaci a mlad$i dcery Nikoly (j4 — autorka prace). NaSe rodina Zzije
v rodinném dom¢ na stejné vesnici jako rodina €. 2. Sestfe Lence je 33 let a dojizdi pies
tyden do stacionafe. Ja jsem pies tyden na koleji v Ceskych Budg&jovicich a vikendy
casto travim u pritele v Praze.

Rodina ¢. 2 se skladd z matky, otce, dvou starSich syni a nejmladSiho syna
Radka se syndromem Smith-Magenis. Radkovi je 25 let, bydli srodi¢i v rodinném
domé na vesnici. Pies tyden pobyva ve stacionaii a na vikendy se vraci domi. Radek
ma dva star$i sourozence — starSiho bratra Vojtu a nejstarSiho bratra Martina. Oba bratfi

jsou jiz odst¢hovani a maji vlastni rodiny.

26



2.3 Vlastni Setieni

Rozhovory probihaly v rozmezi od listopadu 2019 do ledna 2020. Rozhovory
byly ptedem domluvené, vSichni respondenti byli velmi ochotni a vstficni, za coz jsem
jim velice vdécna.

Prvni rozhovor probéhl s rodinou €. 1, tedy s mymi rodi¢i. Rozhovor probihal u
nas doma, v mém pokoji, tudiz prosttedi bylo znamé a piijemné. Nejdiive probé&hl
rozhovor s matkou a pozd¢ji s otcem. Mohlo by se zdat, ze s nékym tak blizkym musi
byt délat rozhovor snadné, ale opak je pravdou. Rozhovor s mymi rodi¢i pro mne byl
pocity, a tak jsem se dozvéd¢la véci, které bych jinak nezjistila. Vim, Ze nékteré otazky
nemusely byt rodicim pfijemné a velmi si vazim toho, ze to kvili mné podstoupili.
Zaroven si myslim, ze se nam vSem aspon trochu ulevilo vyféenim otazek a odpovédi,
které visely ve vzduchu uz dlouho. Oba rozhovory trvaly okolo jedné hodiny. Bylo pro
mne velmi tézké se do odpovédi rodict nevmesovat a nevnucovat jim odpovédi, které
jsem méla predem vytvotrené v hlaveé. Tim vice mne potom piekvapilo, kdyz odpovédéli
jinak a zjistila jsem, Ze na n¢které véci mame kazdy aplné jiny pohled.

Dalsi rozhovor byl domluveny s matkou a otcem Radka. ProtoZe bydlime ve
stejné vesnici, nebylo tolik t¢Zké se domluvit. Rozhovory probihaly tedy u nich doma.
Nejdiive jsem mluvila s Radkovou maminkou, kterd mé¢ velmi pfekvapila informacemi,
které si podrobn¢ pamatuje a bylo poznat, ze se vtéto problematice velmi dobie
orientuje. Posléze jsem délala rozhovor s otcem, ktery byl z rozhovoru nejdfive trochu
rozpacity a odpovidal spiSe strozeji, ale postupn¢ se rozpovidal. Béhem rozhovoru za
nami nekolikrat pfisel i Radek, za coz jsem byla rada, jelikoz jsem ho dlouho dobu
nevidéla a méla jsem o ném tak lepsi predstavu. Jeho navstéva byla velmi mila a
ptijemna, odlehcil atmosféru a dostala jsem od né&j i obrazek.

Rozhovory s bratry probihaly zvlast’, jelikoz jiz kazdy bydli se svoji rodinou
v jiném mésté. Na kluky jsem dostala kontakt od jejich matky s tim, Ze je o rozhovoru
pro mou bakaldiskou praci informovala a oba s nim souhlasi. Domluvit se uz bylo o
trochu t€z8i, ale jiz v prosinci jsem se domluvila s mlad$im bratrem Vojtou, s kterym
jsme se setkali v klidné restauraci. Vojta byl velmi ochotny a otevieny, rozhovor trval
témét hodinu. Posledni rozhovor s nejstarSim bratrem Martinem prob¢hl u né¢j doma v

lednu, kde byla pfitomna i jeho Zena a déti. Jeho zena ho v odpovédi obc¢as doplnila,
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nebo poskytla jeji pohled na véc, coz bylo pfihodné. Opét jsem byla prekvapena, jaka
vstficnost pfi rozhovoru panovala a jak uvolnény byl.

Z rozhovorit jsem celkové meéla velké obavy. M¢la jsem pocit, ze budu
respondenty obtézovat a Zze nemam pravo se vyptavat na tak osobni otazky a zasahovat
jim tak do soukromi. Mé obavy ale byly neopravnéné, coz jsem zjistila pokazdé, kdyz
jsem si s kazdym respondentem zacala povidat. Kazdy rozhovor mé vzdy nabil pozitivni

energii a dalSi motivaci pro psani této prace.

2.4 Zpracovani dat

Z rozhovor(, které jsem rozde¢lila na pohled rodici a pohled sourozencu, jsem pfi

pouziti zékladniho otevieného kédovani dokazala vyclenit tyto kategorie:

Prvni symptomy a urceni diagnézy — Tato kategorie se vénuje vzpominkam
rodi¢li na narozeni jejich déti, jejich vyvoj, ktery se lisil od vrstevnikl,, navstévam
mnoha [ékaiti, kde se jim casto nedostdvalo dostate¢nych informaci a zjistovani

konecné diagndzy jejich ditéte.

Vnimany zasah do Zivota — Do této kategorie jsem zahrnula vypovédi rodic,
tykajici se zmén, které museli podstoupit v oblasti prace, spolecenskych aktivit, konicki

a zajmi.

Sourozenci — V této kategorii rodice popisuji jejich pohled na vztah sourozenct.
Jak sourozence s mentalnim postizenim pfijali, kdy ptiblizn€¢ pochopili jeho postizeni a
jak to celé vnimali. Dale zde rodice zodpovidaji otazku, zda méli pocit, Ze se zdravym
sourozencim neveénuji dostatecné na tkor postizeni jejich ditéte a jestli jim sourozenci

pomahali s pé¢i o sourozence s postizenim, nebo jim naopak nékdy pfitizili.

Zasah do vztahi v rodiné - Do této kategorie jsem zahrnula odpovédi rodica, i
sourozencl. Rodice zde popisuji celkovy vliv, ktery postizeni jejich ditéte na rodinu
mélo a zda kvtili nému mezi nimi vznikaly hadky. Sourozenci zde popisuji, jak vnimali

pozornost, kterou rodi¢e vénovali sourozenci s postiZzenim a jak pomahali s péci o ng;.

Détstvi — V této kategorii sourozenci li¢i jejich vzpominky na détstvi, jaky vliv

na n¢j mélo postizeni jejich sourozence a jak to celé vnimali.
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Pristup okoli — Sourozenci zde popisuji, jak jejich sourozence s postizenim
vnimalo okoli, jak ho pfijali jejich vrstevnici, zda se n¢kdy setkali s posméchem nebo
nadavkami. Déle li¢i postoj jejich partnerek/partnert k sourozenci a zda se jejich reakci

obavali.

v

Clenové rodiny zde popisuji, jak si pfedstavuji budoucnost, jaké z toho maji pocity a

jestli se o tomto tématu spolecné bavili.

2.4.1 Rozhovory

POHLED RODICU

Prvni symptomy a uréeni diagnozy

Ani jedna rodina po narozeni jejich ditéte nevédéla, ze by mohlo byt néco v
nepofadku. U obou rodin nebylo snadné zjistit diagnézu, podstupovali mnoha Iékarska

vySetieni, pfi kterych jim ale nebyl sdélen zadny vysledek.

Me¢ rodice se sestrou Lenkou lékatka neustale posilala na neurologii, ale nikdo
jim nevysvétlil pro¢, nebo zda néco neni v potadku. ,,TakZe nds tam od zacdtku posilali
a az tam, asi az ve 2. mésici, nam doktor rekl, Ze se vyviji Spatné. “ Matka také uvadi, ze
postupem Casu uz sama vidéla rozdily mezi Lenkou a ostatnimi détmi, ale potrad
netusila, Ze by to mohlo mit néjaky vétsi davod. ,,Zacala chodit az v roce a pul, a to uz
jsem videla, Ze je opozdend, ale porad nam nikdy nikdo nerekl, Ze je mentdlné
nemocnd. " Oba rodi¢e také vzpominaji, jak jezdili s Lenkou na rehabilitace a tatinek
s ni cvi¢il Vojtovu metodu. Na prvni vysloveni samotné diagndzy mentalni retardace si
nevzpomind ani jeden z rodicu.

Dle otce se vse zacalo vice feSit az po tom, kdy dostala prvni epilepticky
zachvat. Lenka v tu dobu nastoupila do bézné matetské Skoly, kde podle rodicti nebyly

zadné problémy. Prvni epilepticky zachvat dostala v 3,5 letech a pro matku to byl
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samoziejmé obrovsky Sok a psychicky naro¢na situace - ,,Tenkrat pro ni priletél
vrtulnik a musela byt sama v nemocnici a oni nam teda rekli, Ze ma epilepsii, ale rekli
nam to takovym nehezkym zpiisobem, ze uz to preci davno musime védet, pritom nam o
tom do té doby nikdo nic nerekl, i kdyz uz to teda nejspis v néjakych papirech méla. *

V matetské skole Lenka podle slov rodicti zadné problémy neméla, i pies to, Ze
maminka vid€la rozdily, jak uvadi: ,,Protoze byla stejné stara se sestienkou, s kterou
byla porad, tak jsem vidéla, Ze je pozadu. Ale to v tu dobu nikdo neresil, nebo jsme
nevedeli, Ze bychom to méli néjak vesit. A doktorka tohle taky viibec neresila.

Kdyz méla Lenka nastoupit do Skoly, rodice sni S§li do pedagogicko-
psychologické poradny, kde jim byl doporuc¢eny odklad skolni dochazky, ktery pozdéji
probéhl. Dalsi rok uz ale Lenka nastoupila do bézné zakladni skoly u nas na vesnici, kde
uz zacala mit problémy - ,,Nezviddala uceni a déti na ni zacaly byt zlé, protoZe poznaly,
ze je jina. Taky kvuli té epilepsii ji ucitelky nechtély brdat na vylety, musel s ni jezdit
tatka vzdycky. Az pak nam teda jeji tridni ucitelka rekla, Ze je ve méste, kousek od ns,
zvldstni Skola a Ze by to tam pro ni asi bylo lepsi, tak nds poslala opet do té

pedagogicko-psychologické poradny, kde nam to teda potvrdili. “, popisuje maminka.

Matka Radka, jelikoz uz méla dva starsi syny, a méla tak moznost porovnani,
sama vid¢la, Ze jeho vyvoj je opozdény. U Radka to bylo se samotnou diagnozou jesté
slozit&jsi, jelikoz byl se syndromem Smith-Magenis prvni v nasi republice.

Narodil se s velmi nizkou imunitou, takze uz kdyz mu bylo 14 dni, zacal mu
s maminkou nemocni¢ni kolotoC€. ,, Pordd jsme byli v nemocnici kviili rymé, priduskam,
zdpalu plic, a to bylo pordd néco. Kazdy druhy mésic jsem s nim byla hospitalizovand. *
Kdyz byl Radkovi jeden rok, potad pouze lezel, ale pii stiznosti jeho maminky détské
lékatrce se ji dostalo odpovédi, ze by méla byt rada, Zze je klidny. Stiznost potom
zopakovala v nemocnici, kde ji poslali na neurologii. Tam jim sdé¢lili, ze ma Radek vétsi
mozkové komory a vice mozkomisniho moku na tkor Sedé kiiry mozkové a ze tedy
bude potiebovat vetsi impulzy, aby se rozvijel. Byla tedy poslana do Détského centra
pro ohrozené a postizené déti, kde byla s Radkem tyden a ucila se tam Vojtovu metodu.
»Bylo to teda Sileny, i doma potom to bylo hrozny. Kricel, pociiral se u toho, ja brecela
nad nim, ale za dva mésice si zacal sedat.** Diky jejich pili zacal Radek pred druhym
rokem sam chodit.

Rodice s Radkem 4x absolvovali genetické vySetieni, ale zadny divod se nikdy

neprokazal. Kdyz bylo Radkovi 5 let, probihal v Motole projekt o détském autismu,
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kterého se zcastnili. Radek a jeho maminka byli tyden na détské psychiatrii a tyden na
détské neurologii a v ramci toho podstoupili 1 dalSi geneticka vySetteni. ,, No a pak si
mé viastné primdika zavolala, Ze objevili tohle. Ze si porad vikali, Ze tam musi néco byt,
ale nevedeli, jak to hledat, takze povolali i néjakou pani docentku a pak metodou
obarveni toho chromozomu zjistili, Ze ten 17. chromozom mad ty pacicky kratsi a zZe je to
tenhle syndrom. Ona o tom taky moc nevédela, v té dobé ty informace nebyly tolik
dostupné. Takze mi vlastné rekla par informaci z Anglie od doktorek a Ze se to teda
vylécit nedda a je potieba podporovat ten vyvoj. Takze takhle jsme se dozvedeli tu

konecnou diagnozu.

Vnimany zasah do Zivota

Zatimco Radkovi rodic¢e popsali jejich rodinu pied jeho narozenim jako bézna,
spokojena rodina se dvéma zdravymi syny, Lenky rodice uvadéji, ze pred jejim
narozenim 7adna rodina neexistovala. ,,Zddnd rodina to nebyla, to jsme byli mladi, byli
jsme spolu chvilicku, brali jsme se viastné, kdyz jsme cekali Lencu a vSechno pro nds
bylo nové, jesteé jsme bydleli u babicky, neméli jsme ani poradné zdzemi. “ Otec dodava,

ze po dobu té¢hotenstvi musel byt na vojné a nebyl pfitomen ani u porodu.

Co se tyce zmén, které rodiny musely podstoupit vzhledem k postizeni jejich
ditéte, v nékterych bodech se shoduji, v jinych naopak lisi.

Velké rozdily jsou napiiklad v otdzce na zmény v praci. Rodice Lenky
nemuseli délat néjaké rapidni zmény. Prizplisobit se musi hlavné kvili navstévam
1ékaii, nebo vozeni Lenky do stacionare a zpét. To vétSinou zafizuje otec, ktery ma
pruznou pracovni dobu a ma moznost si hodiny v praci né¢jakym zptisobem rozlozit,
nebo nésledné nadélat.

Dalsi velkou vyhodou je, ze matka pracuje na vesnici, kde Zijeme, takze ma
moznost kdykoliv dobéhnout domt, kdyby byl né&jaky problém. To ale hodnoti otec
jako soucast ptizplsobeni se: ,,4 mamka kvili tomu viastné ziistala cely zivot tady na
vesnici v jidelné, aby byla na blizku, kdyby se néco délo.

Také babicka s dédeckem hrali velkou roli v hlidani a umoznili tak rodi¢tim, ze

se v praci nemuseli nijak omezovat.
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U Radka to bylo jinak. Radkova maminka uvadi, ze po tom, co ho dali do
tydenniho stacionare, dochazela jednu dobu do prace, ale bylo to jen diky velkému
pochopeni jejiho nadtizeného, diky némuz si mohla pracovni dobu uzptisobovat. Neslo
to tak ale donekonecna: ,.,ted’ uz ne, protoze je Radek neustdile nemocny, tenhle rok mél
9x antibiotika, takze to prosté nejde, nikdo by mé nezaméstnal. “ Do prace tedy chodi
pouze otec: ,, driv jsem pracoval na pumpé, coz bylo docela narocny, mél jsem kratky a

dlouhy tydny, clovéek se nevyspal, bylo to narocné pro vsechny.

Co se tyce konickt, zajmu a spolecenského zivota se ob¢ rodiny shodly, Ze vse
Slo tak né&jak piirozené stranou.

Matka Lenky uvadi, ze neni spoleCensky typ, ale i piesto pocituje, Ze se
néjakym zplisobem stahla do Ustrani. ,,Moznd jsem se i trosku stydéla, a hlavné jsem se
vzdycky badla, Ze dostane zdchvat, protoze ona vzdy, kdyz jsme nékam Sli, zdchvat
dostala a tim padem jsme $li stejné zase domii, takze jsem asi méla pocit potom, Ze mi to
za ty nervy nestoji a vyhybala jsem se tomu.” V urcitém véku ale Lenka zacala byt
negativni a nikam srodi¢i uz chodit nechtéla, a kdyz §la, tak byla po celou dobu
nasStvana a protivna a délala schvalné€ scény.

wPotom uz kdyz byla starsi, tak uz jsme s ni nechteli jezdit ani na dovolenou,
protoze schvalné délala pred lidmi scény, protoze védéla, ze ndm to vadi, byla vici
v§emu negativni, chtéla treba ziistat cely den na pokoji, takze tam s ni vzdycky nekdo
musel ziistat, to samé vylety a ndvstévy. “ Sami s otcem na dovolenou jet také nemohou,
protoze Lenka odmita, aby ji nékdo hlidal, ale sama doma byt nemtze. Zaroven byva
dotCena a zarli, kdyZ jedou nc¢kam na vylet nebo na navstévu bez ni, ale s nimi jet
nechce, takze je to takova bezvychodna situace.

To samé li¢i i otec a dodava k tomu, Ze na dcefi nebylo dlouho nijak poznat, Ze
by méla néjaké postizeni, do 15 let podle n€j vypadala tplné zdrave, postupem s vékem
se to ménilo a ted’ uz je to poznat dost. To ale podle n¢&j Casto vedlo k tomu, ze lidé,
ktefi ji neznali, si mysleli, Ze je pouze nevychovana a rozmazlend, divali se pohorsen¢ a

odsuzovali rodice, coz pro né také nebylo piijemné.

Radkova maminka tiké, ze Radek potfeboval a potiebuje mit péci a dozor 24
hodin denng, takze vSechno ostatni §lo bokem. ,,Hodné mi teda pomdhali rodice, nez
nabral takovou tu silu a agresivitu, tak ho mamka mohla pohlidat a my jsme obcas

mohli nékam jit s manzelem, ale jako slo to hodné stranou. “ Otec to hodnoti takto: ,, Co
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se tyce té spolecnosti nebo vztahii, tak bych rekl, Ze jsme to vSechno uplné ukoncili.
Chodili jsme na akce tady na vesnici jako karneval nebo tady détsky den, a to jsme

¢

potom uz hodné omezili. *

Sourozenci

I zde jsem vidéla velké rozdily v rodinach, co se tyCe piistupu sourozencii a
jejich vztahu k sourozenci s postizenim. Velkou roli v tom hraje vékovy rozdil. Radkovi
bratii jsou oba star$i nez on, zatim co ja, jakoZzto Lenky sestra, jsem od ni mladsi o 12

let.

Nahled sourozence na postiZeni

Na odpovédi na otdzku, v jakém veku jsem pfiblizné zacala chépat, ze je moje
sestra odlisnd a jak jsem na to nahlizela, se matka i otec shodli. Bylo to v obdobi
prvniho stupné zékladni skoly, kdy jsem si zacala vodit kamaradky domt. V tu dobu se
ve mn¢ zacal pry projevovat i urcity stud a obavy, protoze sestra vzdy naschval pred
kamaradkami délala scény a vyvolavala hadky a ja uz se vzdy preventivné bala, co
vyvede. Podle otce jsem to zjistila i tim, Ze jsem naopak ja chodila domi ke

kamaradkam a méla jsem porovnani s jejich starSimi sourozenci, ktefi se chovali jinak.

Radkiiv otec nezpozoroval ptimo dobu, kdy by si to brati uvédomili, uvadi, ze
to pochopili tak n¢jak od zacatku. Podle Radka maminky na to jeho bratii pfisli plynule
asi i proto, ze o tom hodn¢ doma mluvili. Zeptala jsem se ji, zda méla n€kdy pocit, Ze
by se za Radka bratfi styd¢li a takto odpovédéla: ,,Ne, za to jsem doted’ hrozné vdécnd,
jak ho prijali. Normalné ho vzali za ruku a §li ven, kamarady si sem brali. I doted, kdyz
tu maji néjakou party, tak tam s nimi Radek je a ti kluci se k nému chovaji hezky, a i

bych rekla, zZe ho maji radi.

Pokud jde o vénovani se zdravému sourozenci, tak jsem podle rodict nijak
neutrpéla. Ani jeden z rodi¢li nema pocit, Ze by se mi vénovali méné. Az kdyz zacala
dé¢lat ukoly a ona na to potfebovala dost casu, takze vSe trvalo déle. Otec uvadi, Ze si

péci s matkou vzdy né&jak rozdélili: ,,7Feba se mnou jste sportovaly, chodili jsme na
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lyze, brusleni, kola a mamka zas byla od toho cteni, kresleni, myslim, Ze se to dalo
zvladat v poradku. *

Jako problém ale otec uvadi, kdyz nastala doba, kdy jsme se sestrou nemély
dobré vztahy, a sestra na mé¢ byla zla. Muselo se to feSit vétSinou tak, ze otec byl
s Lenkou a matka byla se mnou a podle n¢€j jsem to obcas nesla tézko, ze se vénuje vic
sestie, nez mné¢ a bylo mi to lito. Podle matky to celé mélo velky vliv na mé
sebevédomi: ,,Jak jsi rostla, tak ti vSechno hrozné $lo a byla jsi Sikovnd, takze jsme té
chvalili a pak jsme si v§imli, Ze to Lenca strasné tézko snasi. Hrozné ji to vadilo,
vzdycky najednou ztuhla a zacala délat problémy, aby na sebe upoutala pozornost,
takze my jsme té chvalit prestali, coz samoziejmé ted vidim jako obrovskou chybu a je
mi to lito, protozZe jsi na to doplatila, Ze jsme té nepovzbuzovali a nezvySovali ti
sebevédomi zase kviili ni, aby ona tim netrpéla. A tim je podle mé zapricinéno, Ze mads
malé sebevédomi a neveris si. To jsme neuméli zkoordinovat, ale ted’ vim, ze jsme méli

vic chvalit i ji, Ze jsem nedokdzala asi ocenit ty malickosti.

Radkova maminka uvadi, Ze urCit¢ méla pocit, Ze se zdravym sourozenciim
nevénuji dostatecné, ale nedalo se s tim nic délat. Manzel musel vydélavat penize a ona
se starala o Radka, ktery potfeboval neustdlou péci. Kluci podle ni museli byt velmi

samostatni.

V otazce na Zarlivost zdravého sourozence na péci rodici o sourozence
s postizenim rodice uvedli, Ze zmé strany zadna nebyla a oba se shodli, ze velka
zarlivost byla vzdy ze sestfiny strany. Matka dodala: ,, Naopak tys ji jesté hodné
pomahala, Ze jsi tu situaci pochopila rychle, dost si ji ustupovala a pomdhala si ji
s vecmi, s kterymi by ti méla jakoby pomahat ona, protoze si byla malinka. *

Také oba uvedli, Zze kdyz jsem se dostala do vzdorovitého véku, tak jsem se
obcas ozvala, protoZe jsem vzdy musela ustoupit a byt ta rozumné;jsi. Podle rodict mi
vadilo, ze bylo vSechno podle sestry a rodi¢e ji vzdy ustoupili, coz jsem ze zacatku
téZce nesla, ale chapala jsem to.

Radkovi rodi¢e na otdzku, zda se ze strany jeho bratrti objevila nékdy Zarlivost,

odpovédéli oba jednoznaéné — Nikdy. ,Jasné, jemu se muselo dat nejvic, ale to oni

chapali. “, fekl otec.
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To souvisi i s otazkou, jak zdravi sourozenci rodi¢iim se sourozencem s
postiZenim poméahali, nebo naopak pritizili.

Podle matky jsem jim pfitizila pouze tehdy, kdy jsem se dostala do obdobi
vzdoru a byla jsem na né naStvand, Ze na sestru nejsou piisn&jsi a vse ji povoli, takze
jsme na né byly nastvané ob¢ a byl to takovy zacarovany kruh.

., Kolem ctrnacti let se to ale ustadlilo, ona zménila sviij pohled na tebe v tom, ze
uz jsi nebyla ta mala sestra, na kterou zarlila, ale spise nékdo, ke komu vzhlizela, a to
nam pomdahalo. “, tika matka.

Otec to popsal takto: ,.Ja si myslim, Ze jsi méla asi spis snahu pomahat. Urcité
Jjsi nikdy nepritizila, tebe to spis vidycky trapilo, a to zase mrzelo nas. Potom, kdyz jsi ji
tak néjak dorostla, tak zjistila, ze ji mizes s kdecim pomoct a chodila spis za tebou nez
za ndmi. *

Podle rodici Radka jim oba jeho bratfi pomahali velmi a mohli se na né
spolehnout. ,,Oni ho casto hlidali, brali si ho ven s kamarady, treba i sankovat si ho
brali. “, tika otec.

., Vozili ho v koc¢arku, byli s nim sami doma, mohla jsem se na né spolehnout.
Kolikrat jsem musela do prdace a oni se o néj starali a ja jim volala a V. 7ikal, Ze ho
zrovna vykoupal, Ze se cely zasvihal (on ma odmala chronické prijmy), tak jsem zacala
bulet a on mi Fikal mamko, co delas? Vzdyt my se postarame. A byl upiné klidny, a to mi
moc pomohlo. Myslim si, Zze byli hrozné Sikovni a Ze se jim to ted’ hodi v Zivoté. “,

popisuje matka.

Zasah do vztaha v rodiné

Obé rodiny se shodly, Ze postiZeni jejich déti mélo na rodinu velky vliv.

Matka Lenky uvadi, Zze se hodné zménilo ovzdusi rodiny: ,,Urcite co se tyce
hadek, tak to bylo vzdy kviili ni, bylo tady hrozné dusno. Pamatuju si, Ze driv tady bylo
hrozny veselo, tatka byl rozchechtany, porad vikal néjaké vtipky, ale ¢im starsi byla, tim
se to zhorsovalo, zacali jsme byt nervozni, unaveni, tak néjak nds to srazilo. To napéti
nas urcité poznamenalo. *

Otec zase zmifuje, ze pokud by byla sestra zdrava, tak uz by pravdépodobné

bydlela jinde a m¢la by svoji rodinu a jelikoz ja uz jsem také skoro porad pryc, méli by
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s matkou klid, vice by odpocivali a ten Zivot by byl uplné¢ jiny. ,,Takhle je to porad, jako
kdyz mame doma dite, pordd se o ni musime starat. **

Také to podle n¢j hodné ovlivnilo dovolené a vylety, na které uz skoro radéji
nejezdi, protoze je Lenka umi dost znepfijemnit svym negativismem, takze se tam uz

nikomu nechce.

Zeptala jsem se rodin, zda podle nich postizeni jejich déti v rodin¢ vyvolava
hadky.

Matka Lenky tvrdi, Ze to bylo vzdy hlavni téma, které rodinu rozdélovalo, 90%
hadek podle ni vzniklo praveé kvili Lence. ,,Kazdy to chtél resit jinak, vycitali jsme si,
co ji kdo povolil, nebo zakdzal. *

Otec si mysli, Ze rodi¢e se kvili vychoveé hadaji vZdy a je to normalni. Ale

stejné jako matka tikd, ze pokud se mezi sebou hadali, tak to bylo vétSinou kviili Lence.

Radkova maminka ob¢asné hadky s manzelem pfisuzuje navé a napéti - ,,Kdyz
treba Radek zacne vyvadet, tak nas to rozrusi, tahne nam na Sedesat, do toho zdravotni
problémy a u Radka je potieba trpélivost, stokrat se zeptd na néco, nebo néco chce, to
je unavny a clovek uz je pak podrazdeny, tak to kolikrat schytd ten manzel. Je to uplné
jiny zivot bych rekla nez v béznych rodindch.

Radkiiv otec si zase nemysli, Ze by to byl divod, ktery vyvolava hadky a jestli

ano, tak ojedin¢le.

Autorita

Na otazku, kdo méa z rodiny na Lenku nejvétsi vliv, opovédéla matka, ze diiv to
byval urcité tatinek a ted’ jsem to i ja, jako sestra. Mysli si, Ze je to hlavné tim, Ze Lenka
vi, Ze otec ji vZdy jako prvni ustoupi, takZe jde vzdy rovnou za nim.

Otec uvadi, Ze se ten vliv ¢asem ménil - ,, Kdyz byla mald a neméli jsme jeste
tebe, tak urcité mamka, potom kdyz ses narodila, tak ji Lenca zavrhla a chovala se k ni
osklive, nadavala ji sprosté a kolikrat ji chtéla i bit a mamka to nesndsela dobie a mam

‘

pocit, Ze ji to dodneska uplne neodpustila, takze od t¢ doby jsem to asi ja.*

Na Radka podle jeho maminky méli nejvétsi vliv jeho bratii, pfedevsim Vojta na

n&j hodné platil. Rik4, Ze je to i tim, Ze na n&j umi byt ob&as i piisni, coZ je také potieba.
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Na ni, jako maminku si nejvic dovoli, protoze s nim je neustdle doma. Otce si zase
Radek podle ni umi zpracovat tak, ze mu hodné hraje na city.

Otec zase odpovedél, Ze nejvic on a syn Vojta, ale poznamenal, Ze kdyz jde
napftiklad o praci, tak ho nikdo nedonuti - ,,Na prdci on je hrozné vychytraly, to kdyz mu

Feknu, at jde se mnou néco délat, tak to ne, to se mu nechce a nikdo s nim nehne “.

Budoucnost

N A2

U nasi maminky bylo vidét, Ze se této otazky velmi obavala a rozplakala se u ni,
coz u ni neni obvyklé. Odpovédela mi, at’ se ji na to rad€ji neptam, ale jelikoz jsem
odpoveéd chtéla znat, pfedevSim z osobnich divodi, zkusila jsem se zeptat, zda toto
téma s otcem alespon fesili. Toto je jeji odpoved: ,,Ne... (plac) No mame nasetieno dost
penez na budoucnost, takze si myslime, zZe bude v néjakéem ustavu. Coz je pro mé hrozna
predstava, ale asi to tak bude muset byt. Nechceme te tim zatéZovat, aby ses musela
rozhodovat. Nejlepsi by bylo, kdyby si zacala uz zvykat na nejaké chranéné bydleni ted,
aby uz to potom nemuselo byt na tobé. Ale ona nikam nechce, porad si mysli, ze je
zdrava, ze bude zit sama ve svém byte, bez nikoho, coz by absolutné neslo. Ale tahle
otazka je nocni mura vSech rodicii takovych deti.

Otec odpovédel takto: ,,7o je tezky. Spravny by bylo, kdyby byla asi v néjakém
tom chranéném bydleni, aby si uz pomalu navykala, protoze nevim, jestli bychom to
s mamkou zvladali ve stari a zase aby tady s nami zakrnéla, to nechci, protozZe na ni jde
velmi poznat, kdyz chvili nic nedeéla. Ale u ni je to tézky, kazdou chvili méni rozhodnuti a
nema v tom jasno. V jednu chvili vykiikuje, Ze chce od nds pry¢ a nechce tu s nami byt a
za chvili vypravi, jak se tési, Ze pujdu do diichodu a budeme doma spolu. U ni je jesté
problém, ze ona si neprijde postizend a nechce byt nikde s postizenymi lidmi, protoze
jsou pro ni pod jeji uroven, takze se ji nelibi ani ten chranény byt a mad ted obdobi, Ze si
chce koupit sviyj viastni byt a zit tam sama, coz prosté v zadném pripadé nejde, ale je
tezke ji neco vymluvit.

Radkova maminka na otazku, jak si pfedstavuje budoucnost, odpovédela takto:
»led bych rekla po té padesatce, co nam je, si clovek uvédomuje a pocituje uz to stari,
tak se tim zaobirame ¢im dal vic, co bude. Ta unavnost je o moc rychlejsi, nez byla. Se

syny jsme se o tom bavili a Fekla bych, Ze dokud to pujde tak bude takhle v tom tydennim
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stacionari, jak tam je ted. Potom teda mdame s rodici téch ostatnich déti ze stacionare
takovou skupinu a bojovali jsme, byli jsme na kraji kviili chranénému bydleni, protoze
tam nebylo. Ted’ tam je, takze to je takova nadéje trochu, ale tam ty lidi musi byt asi
trosku vic samostatny. Nebo néjaky ten celorocni pobyt. Tim, Ze je Radek takovy
spolecensky, komunikativni a vesely, tak si myslim, Ze by si zvykl skoro viude. Ja jsem
klukim vikala, Ze na néj jako nesmi zapomenout, ale to rikali, zZe to je jasny. Nechtéla
bych, aby si ho jeden z nich vzal domii, protoze to strasné narusi chod té jejich rodiny.
Nemuizu tim nikoho takhle zatiZit, to urcité ne, to je upiné jiny zZivot potom. Radek bude
Stastny jinde.

A toto je odpoveéd Radkova tatinka: ,, No to si jesté nedovedu viibec predstavit.
Vim, Ze treba jednou bude muset byt asi nékde umistén, protoze prijde doba, kdy na néj
nebudeme stacit. Ale dokud ho budeme moct zvladnout, tak tu s nami urcité bude a pak

se to bude muset néjak resit.

POHLED SOUROZENCU

Détstvi

Kdyz jsem se narodila, sestfe bylo uz 12 let. Radek je naopak nejmladsi z bratri
— Martinovi bylo 7, kdyZ se narodil a Vojtovi 4,5.

Oba bratii maji na détstvi hezké vzpominky, Martin uvadi, ze z jeho pohledu
mél bézné détstvi. Konkrétni vzpominky, které by se tykaly bratrova postizeni, nema -
wdamoziejmé az se to zacalo trochu vic projevovat, tak jsme zacali byt zapojeni do
néjakého toho procesu starani se o néj o trochu vic, ale to je asi mezi sourozenci
normalni. *

Vojta také uvadi, ze si z toho obdobi moc nepamatuje, ale pamatuje si den, kdy
se bratr narodil, jelikoZ byl nemocny a nemohl za nimi do porodnice a také vzpomina,
7e byla maminka s bratrem Casto v nemocnici. ,,Pak si teda pamatuju, Ze s nim cvicili tu
Vojtovu metodu, protozZe na to se nedd zapomenout, to cvicili v kuchyni na stole, ja byl
v pokoji a slysel jsem ho kricet bolesti.

I kdyz se mi to nefikd snadno tak ja na sestru v obdobi mého détstvi nemam
vSechny vzpominky tpln¢ hezké. Pamatuji si hodné hadek, obcas i n¢jakou rvacku, ale
predevsim, ze mi bylo velmi lito, ze me sestra nema rada a neustale jsem se snazila ji

néjak zavdeécit. Ale kdyz se na to podivam z celkového pohledu, détstvi jsme mély obé
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krasné, rodice se velmi snazili, abychom spolu travili hodné Casu a hodné se nam

vénovali.

Na otazku, kdy pfiblizné zacal chapat, ze je Radek odlisSny a jak to vnimal,
odpoveédél nejstarsi bratr Martin takto: ,,70 si myslim, Ze hnedka ne, ale myslim, Ze nasi
nam to tak néjak postupné rekli a jak uz jsem byl starsi, tak si myslim, Ze jsem to
pochopil normalné. Jako nemam z toho vzpominku, Ze bych tomu néjak nerozumeél. *

Mladsi bratr Vojta uvadi, Ze to zacal vnimat kolem Radkova 3. roku.

Mn¢ to trvalo pochopit déle. Nasi mi to urcité vysvétlovali, abych pochopila,
pro¢ se ke mné chovala, tak jak se chovala, ale nemyslim si, Ze jsem to v té¢ dob¢ uplné
pochopila, spi$ jsem si prosté myslela, Ze je zla. Velkou roli hralo asi to, Ze byla o dost
star$i a také na prvni pohled viibec neslo poznat, Ze by méla néjaké postizeni. Dlouho

jsem ji brala prosté jako starsi sestru a brala jsem jako kiivdu to, jak se ke mné chova.

Co se tyce vlivu, ktery mélo postizeni sourozence na détstvi zdravych
sourozenct, si Vojta nemysli, Ze by byl néjak dramaticky. ,,Moznd mé napada akoradt,
Ze treba ty rodinny dovoleny jsme vidycky museli uzpiisobit tomu, aby tam mohl Rada,
ale to jsem nikdy nijak neresil, Zze nejedeme k mori, nebo tak néco. “, tika Vojta.

Martin odpovida, ze vliv to urcité melo, vSechna péce se potom stocila kolem
bratra, a to postizeni ten chod rodiny urcit¢ naboura. Ale neznamena to, Ze by byl
s bratrem odsunuty na druhou kolej. I rodinné aktivity to hodné ovlivnilo. Sam ale tika,
ze v tu dobu, kdy se Radkovo postizeni zacalo vice fesit, uz mu bylo 10 a v téch letech
uz tu péci rodict tolik nevyzadoval, takze mu to nijak nevadilo.

Podle mé¢, to mé détstvi urcitym zptisobem ovlivnilo, ale také si nemyslim, ze to
bylo néjakym zasadnim zplisobem. M¢la jsem kamaradky, chodila jsem ven, jezdili
jsme na rodinné navstévy, na dovolené, i kdyz se to témet nikdy neobeslo bez potizi a
hadek. Spis, nez moje détstvi bych fekla, Ze to ovlivnilo piedevsim to, jaka jsem nyni at’

uz pozitivné, nebo negativné.

Pristup okoli

Vsichni tfi jsme ze stejné vesnice, coz si myslim, ze v odpovédich hralo velkou

roli.
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Martin na otazku, jak vnimalo okoli Radka, odpovéd¢l takto: ,.Jak jsme bydleli
na malé vesnici, tak to vSichni védeli a ja jako maly jsem se vzdycky pohyboval v tom
malém okruhu té vesnice, takze tam z mé pozice malého kluka nebylo potreba
vysvetlovat nic.

Podobné odpovédel i mladsi bratr Vojta, ktery souhlasi, Ze nez vysel zakladni
Skolu, ktera je u nas na vesnici, se pohyboval pouze mezi lidmi, ktefi Radka znali a jeho
chovani vSichni chapali. AZ v pozdéjsim veku se setkal s néjakou negativni reakcei, ale
uplné ojedinéle.

Ja si pamatuji, Ze jsem méla potfebu to vzdy vSem vysvétlovat, Ze ma sestra
mentalni postizeni, aniz bych tomu v tom véku sama Upln¢ rozuméla. Napiiklad kdyz
k ndm chodily moje kamaradky, tak jsem z toho méla obavy, protoze jsem nevédéla, co
zrovna Lenka udgla. Casto délala naschval scény a k¥i¢ela, nebo byla na kamaradky zI4,
ale pak zas n¢kdy byla hodna a chtéla se s nami bavit, bylo to té¢zké a ty déti to v té dobe

nechapaly, takze tam byl ob¢as néjaky vysméch a nepochopeni.

Partneri

Dale mé zajimalo, jaky mély k Radkovi pfistup partnerky jeho bratri a jestli
meély strach z toho, jak je pfijmou.

Martin ptiznava, ze obavy mél: ,,Uprimne mél. Ja jsem ji to prvné dopredu
nerekl. Mozna to byl jeden ten moment, kdy jsem se stydel, nebo mél strach z reakce.
Byla to takova zdsadni informace, ktera se mi ze zacatku nechtéla uplné sdelovat. Ale
prijala to uplné v pohode. *

Vojta odpoveédél, Ze to jeho partnerce hned ze zacatku tekl, takze dopredu
védéla, do &eho jde. ,,Rekl bych, Ze ho prijala nadmiru dobre. Ja, jak jsem ji poznal,
jaka ona je, tak jsem védel, Ze tam nebude problém. Samozirejmé neznala ho odmala, tak
néjaky respekt tam byl, ale strach z toho jsem nemél. *

V mém pripad¢ ani tolik neslo o to, jak ptijal maj pritel sestru, ale spis o to, jak
ptijala ona jeho. Kdyz jsem méla svého prvniho pfitele, byly s tim obrovské problémy.
Lenka vzdy citi kiivdu, kdyz né€kdo v jejim véku, nebo mladsi dosahne néceho, ceho
ona nemize dosahnout — fidi¢sky priikaz, chozeni na diskotéky, svatba, st€éhovani, dité,
... Proto kdyz jsem si pfivedla domt tehdejSiho pfitele, byla na n¢j hodné zla, délala
velké scény a jednoho dne to dosahlo az takové situace, Ze jsme museli zavolat
zachranku, protoze méla agresivni zdchvat viiéi sob& a mlatila hlavou do zemé&. Casem

tohle vSechno nastésti ustalo, a kdyz jsem si pfivedla svého nynéjsiho ptitele, naopak se
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na néj Casto ptd a je rada, kdyz tu je. Otazkou je, jak pfijme dalsi kroky, jako jsou
stéhovani, svatba a tak dale, z toho mam velké obavy.

Co se tyCe pritele, samoziejm¢ vidim, ze si Upln€¢ neni jisty, jak sni
komunikovat, nebo jak se k ni chovat, ale uréit¢ mu to nezazlivdm a nevidim to jako
negativum. Neni to lehké, kdyz se na to podivam z pohledu ciziho ¢lovéka, ktery s timto
nema zkusenosti a nezna sestru tak dobfe. Vidi tficetiletou zenu, ke které se nékdy musi
pristupovat jako k ditéti a nekdy zase jako k dospélému. Nékdy je hodna a zdvofila,

jindy je vulgarni a nechce se s nikym bavit, je té€Zké rozpoznat, jak se k ni chovat.

Zasah do vztaha v rodiné

Zarlivost

Zajimalo mé, zda bratii nékdy Zzarlili na pozornost rodici, kterou veénovali
Radkovi, nebo jestli se nékdy zlobili, Ze se musi bratrovi prizptsobit.

Martin odpoveédé€l: ,,Ne, ja ne. Nevim, jak tireba mladsi bracha, ale myslim si, zZe
tim, jak jsem byl nejstarsi, tak jsem to mél nastaveny uz jinak a ani jsem nechtél v tom
véku tolik pozornost rodicii.

Vojta takeé tikd, ze nic takového nikdy netesil.

Ja jsem na pozornost také nikdy nezarlila, ani jsem k tomu neméla divod, vzdy
jsem ji méla dostatek. Vim, ze kdyz jsem byla mladsi, hrozn¢ mi vadilo, ze sestfe
vSechno projde a Ze ji rodi¢e hodn¢ ustupuji. V tu dobu uz jsem chapala jeji postizeni,
ale i tak jsem cCasto nesouhlasila s tim volng&j$im pfistupem. Urcité mi to v niz§im véku
ptislo jako nespravedlnost, ze j4 musim napiiklad myt nadobi a ona, kdyz prosté fekla,
7e se ji nechce, tak ji do toho nikdo nedonutil, i kdyz tyto domaci prace zvlada dobte.
Ale omezovat jsem se skoro viibec nemusela, vzdy jsme to s nasima néjak vymysleli,

aby to nikdo neodnesl.

V otazce, zda se bratii o Radka museli starat, brat ho ven a podobné, uvedli oba
bratii, Ze urcit€¢ ano a docela Casto. ,Jo, jasne. S nim musi byt porad nékdo. Takze
samoziejmeé nastaly i situace, kdy byli nasi pry¢, i tfeba bracha a ja jsem s nim byl sam
doma. Ja bych rvekl, Ze na mé vzdycky dost dal. *, odpovida Vojta.

Zeptala jsem se tedy Martina, jestli mu to nékdy nebylo na obtiz, takto
odpovedél: ,,Moznd i v tom pozdéjsim véku uz tieba jo, kdyz zacne puberta, ty chces jit
s kluky ven a on jakoby tu partu brzdi, tak to jako uprimné Feceno vnimds, Ze té to
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omezuje. Ale jinak co si pamatuju, tak normdalné nakupovat jsme spolu chodili, venku na
zahradeé jsme si hrali, pamatuji si, Ze i kdyz treba nasi nebyli doma, tak jsem s nim byl.

Ja to tak neméla. Tim Ze byla Lenka o dost starSi, tak mnou a mymi
kamaradkami dlouho opovrhovala, Ze jsme malé, i kdyz vzdy zaroven zarlila, Ze jdu ven
a ona ne, nebo ze za mnou chodily kamaradky a za ni ne, a kvili tomu pak pfed nimi

délala ty scény.

K tomu se vaze i otazka studu a posméski od vrstevnikii. Oba Radkovi bratii
uvadi, ze se za bratra nikdy nestyd€li. ,, Urcité jsem se za brdachu nikdy nestydeél,
normalné jsem ho s sebou i bral, kdyz jsem chodil s kluky do télocvicny, vsichni tam na
nej byli zvykli a meli ho radi. Asi by to bylo jiné, kdybych ho vzal do néjaké cizi
spolecnosti, ale urcité bych se za néj nestydel. “, fika Vojta.

Co se ty¢e mé, tak nevim, jestli jsem se pfimo styd¢la, ale urCit¢ jsem se bala
reakci ostatnich. Kdyz jsem si na ZS vodila kamaradky domt, nejvic mi na tom vadilo,
ze tomu prosté nerozumi. Asi to ani nebyl stud, spis jsem to citila jako kiivdu, ze se na
ni tieba zvédavé a nechapavé divaly, nebo mély néjakou poznamku, protoze prosté
neveédely, pro€ se chova tak “divné®. Pfimo s posméchem jsem se asi nikdy nesetkala,
pamatuji si jen jednu kamaradku, kterd to nikdy nepochopila a méla nékdy hloupé
narazky a myslim, e i kdyz ma ted’ vystudovanou VS a je ji 25 let, pofad to Giplné
nechape. Ale urcité byli kamaradi zvédavi a obcas pfisly nepfijemné otazky, které jsem

nechtéla vysvétlovat.

Oba bratii uz jsou od rodiny odstéhovani, a tak mé¢ zajimalo, jak odchod od
rodiny vnimali, jelikoZ ja sama mam z tohoto kroku obavy a vim, Ze to nebude lehké.

Nejstar§i bratr Martin, ktery odesel jako prvni, odpovéd€l, Ze to vnimal
ptirozené. Nemél pocit, ze by v tom nechal rodice samotné. V tu dobu tam Zzil jesté
mladsi bratr Vojta a Radek chodil pfes tyden do stacionare, takze védél, Ze je o n¢j
postarano.

Takto odpoveédél Voijta: ,,No jako mél jsem takové myslenky, ze uz tam nebudu,
Ze nejsem uplné nablizku, kdyz by bylo potFeba pomoct. Ale porad jsem to bral tak, zZe
Jjsem v té dojezdove vzdalenosti a jezdil jsem tam casto i za kamarddy, za babickou,
takze o téch vikendech jsem se tam snazil cas travit. A nasi vedi, ze kdykoliv mi zavolaji,

‘

tak jsem ochotny prijet a pomoct jim. *
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Budoucnost

U vsech sourozencl je patrna nejistota ohledn¢ budoucnosti. Zeptala jsem se
jich, zda o tomto tématu s rodi¢i mluvili a jak si ji predstavuji.

., No ted’ v nejaké zpétné dobe uz jsme se o tom nebavili. Kdyby nasi uz nebyli
schopni se o néj starat, nebo dosahl néjaké té veékové hranice, tak si myslim, ze by bylo
nejlepsi to celorocni, kam za nim clovek miize dojet. Vim, zZe nam rodice jednou vikali,
Ze nechtéji, aby zustal na starost mné nebo brachovi, nevim, jaky na to maji pohled ted.
Ale uprimné, ja bych to tady asi nezvladl. Nechci mluvit za brdchu, ale ted’ ty déti mame
dvé a ted starost o brdachu, to je podle mé neredlny. Bylo by to viastne na iikor téch
viastnich deti. I z té financni stranky, jeden clovek by musel byt neustdile doma, a to se
z jednoho platu utahnout neda dlouhodobé. “ fika nejstarsi bratr Martin

., Bavili a nebavili. Asi je potreba se o tom pobavit néjak dikladnéji. Myslim si,
Ze je z toho takové vychodisko, za které bych ted nebyl uplné rdd, takze to zatim neresim
tolik. Myslim si, Ze dokud to piijde, tak se to bude délat takovou formou, jakou to je ted.
Jako samoziejmé vim, Ze to nasim vezme hromadu sil. Taky je mozné, zZe tu vybuduji do
té doby néco treba ve stylu chranéného bydleni, ale miize to dopadnout vselijak. Ale
samoziejmé si dokdzu predstavit i situaci, ze bych se o brdachu staral na plny uvazek,
pak jde ale i o financni stranku, a jesté vlastni rodinu. Mdame v planu se o tom jesté
pobavit podrobnéji s nasima i s brachou. “, popisuje mladsi bratr Vojta.

Ja jsem se o tom srodi¢i nikdy nebavila, takZe tato otazka padla az pfii
rozhovorech do této bakalarské prace. My s nasima neumime moc fesit vaznéjsi témata,
takze ja nikdy neméla odvahu se zeptat, protoze vim, ze jim se do toho také nechce.
Myslim, Ze to ani Upln¢ naplanovat nejde, takze budeme feSit véci za pochodu. A
predevsim, Lenka si sama umi fict, co chce a co ne, takZze od toho se to bude
samoziejme odvijet, i kdyz ve vSem ji vyhovét také nemizeme. Vidim na naSich, jak
jim ubyvaji sily i trpélivost a predstava, ze se budou sami v naSem velkém domé na
vesnici, kolem kterého uz je tak dost starosti, na stara kolena o vse starat sami a do toho
se dohadovat se sestrou, to vim, Ze tak to urcité nechci a pocitdm s tim, ze pro to budu

muset néco obétovat.
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2.4.2 Obrazky rodiny

V ptilohach jsou prilozeny obrazky od jednotlivych ¢lend rodin, které jsem
poprosila, jestli by mi nakreslili svoji rodinu. Zajimalo mé, jak toto zadani pojmou a zda

bude mozné vidét néjaké souvislosti mezi obrazky a rozhovory.

Obrazek ¢.1 nakreslila naSe maminka. Na obrazku je zachycena nase rodina na
dovolené v Chorvatsku v roce 2004, jak pozujeme pred fotoaparatem, ktery drzi nase
teta, vedle niz stoji ma sestienice. Tato dovolend byla prvni rodinnd dovolena u mofe,
pozdéji uz probéhla pouze jedna a od t€ doby uz na dovolené nejezdime. Myslim, ze
maminka na ni rdda vzpomina z vice diivodd. Jednim z nich je, Ze s nami tenkrat jela
matky mladsi sestra, kterd méla na Lenku v té dobé velky vliv a dost s ni rodicim
pomahala. Dal§im divodem muize byt, ze jsem byla v t¢ dobé mald. Maminka je na mé
pon¢kud fixovana, takze nese t€zce mé dospivani a osamostatiiovani se, a proto rada
vzpomind na tuto dobu.

Obrazek €. 2 je obrazek od naSeho tatinka. Nakreslil jednoduse nasi rodinu, jak
se drzime kolem pasu, coz miize znacit nasi propojenost. Zajimavé je, ze m¢ nakreslil
niz§i, neZ maminku i pfes to, Ze ve skute¢nosti je to naopak. To miize ukazovat, ze mé
porad bere jako dité. Otec nakreslil sebe s matkou uprostied, sestru nakreslil po jeho
boku a mé po matky boku, cozZ je takové nenapadné rozdé€leni, které ale panuje jiz od
détstvi.

Obrazek ¢. 3 jsem nakreslila ja. Sestra méla byt nakreslena jako nejmensi z nas,
jelikoz to tak je i doopravdy, bohuzel jsem ale svou predstavu nedokazala spravné
namalovat, jelikoZ kresleni nepatii mezi mé silné stranky. Oproti otci jsem nakreslila
uprostied mé se sestrou a rodice po stranach, ale stejn¢ jako otec jsem dala sestru blize
k nému a mée zase k matce, takze 1ze vidét, Ze to tak vnimame oba stejné.

Obrazek €. 4 je od maminky Radka. Maminka nakreslila ji, Radka a otce, jak
jsou na vyleté. Zaujalo mé, ze je Radek na obrazku viditelné¢ maly i pfes to, Ze
doopravdy ma mohutnou muzskou postavu. MiiZze to byt tedy nakreslend vzpominka
z dob, kdy byl Radek dité, ale v tom piipadé by tam mozna byli i Radkovi bratii. Nebo
ho maminka prost¢ jako malé dit¢ stdle vnima, coz se samoziejmé da pochopit,
vzhledem k potiebam a péci, které Radek vyzaduje a které jsou soumérné s potiebami
malého ditéte.

Obrazek €. 4 je od Radkova tatinka. Otec nakreslil sebe, maminku a Radka

v dilné. Radek na obrazku pomaha pii opravé auta. Tady uz tatinek nakreslil syna
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velkého a stejné jako maminka zde nenakreslil dva starsi syny, takze je to nejspis brano
ze soucasnosti.

Obrazek ¢. 5 nakreslil nejstar$i bratr Martin. Martin nakreslil jeho vlastni
rodinu, coz je pochopitelné, jelikoz uz dlouho Zije odd€lené, ma zenu a dvé malé déti.

Obrazek ¢. 6 je od postiedniho syna Vojty. Vojta namaloval na rozdil od
star§iho bratra svou plvodni rodinu, coz pfisuzuji tomu, Ze se ozenil nedavno a déti
jeste¢ nema, tudiz stale povazuje za svou rodinu tu plvodni. I tak ale na obrazku
nakreslil sebe a bratra Martina na krajich, coz miize znacit, Ze se neciti uz jako uplnou

soucasti rodiny.
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3 Diskuze

Kazda rodina je jind a nazory jednotlivych Clend se lisi. Z literatury zname
ur¢ité vzorce chovani rodin se ¢lenem s mentalni retardaci. Jednim z mych cili bylo
porovnat postoje ¢lend dvou konkrétnich rodin mezi sebou a sledovat podobnosti, nebo
naopak odlisnosti od udaja, které¢ zname z literatury.

Jiz v kategorii prvni symptomy a urceni diagnézy muzeme vidét dvé rizné
podoby situace. Protoze byla Lenka prvorozena, nemé¢la maminka jeSté vté dobé
zkusenosti s détmi a nebylo pro ni tedy ocividné, Ze se jeji dcera nevyviji standardné.
Radkova maminka naopak mohla syna porovnavat s jeho starSimi bratry a vidéla tedy
rozdily ve vyvoji, na jejichz pfic¢inu se snazila pfijit.

To, Ze povédomost nejenom vetejnosti, ale i odbornikli o détech s mentalni
retardaci byla v dobé narozeni Lenky i Radka o mnoho mensi, nez je nyni, nam
dokazuji vypovédi rodicii o tom, jak se dozvidali, nebo spiSe zjistovali diagndzu svych
déti a ptib&h Lenky, ktera si progla posméchem déti a nepochopeni ugiteld v bézné ZS,
nez se dostala do Skoly zvlastni, kde byla vyuka pfizptisobena jejim moznostem.

Z literatury zname stadia, kterymi rodi¢e déti s postizenim po zjisténi jeho
diagnézy prochazi. Tyto rodiny ale podle mého nazoru nemély moznost jimi projit.
Prekvapivé pro mé bylo, Ze si ani jeden z mych rodici nepamatuje, kdy byla poprvé
vyiCena sestfina diagnéza. Pravdépodobné na to ma vliv fakt, Ze si museli projit
mnohym, nez na tuto diagnézu pfisli a v t&€ dob€ uz pro né samotnd diagnéza tolik
neznamenala, jelikoZ uz vidéli jeji podstatu na vyvoji a chovani sestry.

Co se tyCe sourozencu a jejich pfistupu, mohli jsme zrozhovori vidét velké
rozdily. Pfisuzuji to pfedevsim vé€kovému rozdilu. Jelikoz Radkovi bratfi jsou oba
star$i, zaujali k nému pecovatelské postaveni jiz od zac¢atku. Mné, jako mladsi sestfe o
12 let to trvalo o moc déle, nez jsem zaujala tento piistup.

Zarlivost, ktera se dle Blazka a Olmrové (1988) &asto u zdravych sourozencii
projevuje, se u téchto rodin neukazala. V ptipad¢ starSich bratrii Radka v tom vidim hrat
roli opét jejich vek a také to, Ze byli na tuto situaci dva, coz v tomto piipadé vnimam
jako vyhodu. Ani u mé se Zarlivost neobjevila, protoze jsem k ni neméla divod. Sestra
nikdy nepotiebovala tak velkou péci a rodice se tak mohli vénovat ndm obéma.

V teoretické ¢asti zmifuji otdzku viny, kterou podle Blazka a Olmrové (1988)
zdravy sourozence pocituje za svou normalitu a u mladSiho sourozence se miize objevit

vina, kdyz dosdhne dovednosti, kterych jeho starsi sourozence s postizenim nedosahl -
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objevuji se i pfipady, kdy to vedlo az k zaostavani zdravého sourozence. To mé piivadi
na vypoveéd matky: ,Jak jsi rostla, tak ti vSechno hrozné slo a byla jsi Sikovnd, takze
Jsme te chvalili a pak jsme si vsimli, Ze to Lenca strasné tezko sndsi. Hrozné ji to vadilo,
vzdycky najednou ztuhla a zacala delat problémy, aby na sebe upoutala pozornost,
takze my jsme té chvalit prestali, coz samoziejmé ted vidim jako obrovskou chybu a je
mi to lito, protozZe jsi na to doplatila, Ze jsme té nepovzbuzovali a nezvySovali ti
sebevédomi zase kviili ni, aby ona tim netrpéla. A tim je podle mé zapricinéno, Ze mads
malé sebevédomi a nevéris si. To jsme neuméli zkoordinovat, ale ted’ vim, Ze jsme méli
vic chvalit i ji, Ze jsem nedokdzala asi ocenit ty malickosti. “* Ja sama jsem nikdy neméla
dobry pocit z toho, kdyZ mé rodice chvalili, protoze jsem védéla, ze se na mé sestra
bude zlobit.

Zaujal me také zacatek vyroku maminky: ,,Jak jsi rostla, tak ti vSechno hrozné
Slo a byla jsi Sikovna...“ Velmi pravdépodobné jsem totiz nebyla tak moc Sikovna, jak
se rodi¢tim zdalo, pouze m¢li porovnani se sestrou, takze vse brali jako vyjimecné, a to
pretrvava dodnes.

To me privadi na vyrok Bazalové (2014), ktera tvrdi, Ze jednim z postoju rodict
ke zdravému sourozenci je takovy, Ze jsou na n¢j kladeny pfili§ vysoké naroky a rodice
si na ném kompenzuji to, ceho nedoséhli u sourozence s postizenim. Zdravy sourozenec
je tedy ten, co musi délat vSe spravné. S timto vyrokem mohu z vlastni zkuSenosti
souhlasit. Casto si toho v&imam u mého otce, u kterého mam nékdy pocit, Ze v jeho
oc¢ich dokazu cokoliv a nepfijima moznost, Ze bych mohla v nécem selhat, coz miiZe byt
nékdy ponckud frustrujici.

Z rozhovorit mizeme také vidét, Ze v nekterych otdzkach pohled rodict oproti
pohledu sourozenct li§i. MiiZeme to pozorovat naptiklad pti celkovém postoji maminky
Radka, na které bylo pfi rozhovoru znat, Ze ji trochu trapilo, ze se jeji synové museli o
bratra Radka starat a Ze se jim s manzelem nemohla vénovat tak, jak by chtéla. Podle
odpovédi obou bratrti ale bylo patrné, Ze s tim neméli problém a brali to pfirozené.

Budoucnost spole¢né fesila zatim pouze rodina ¢. 2. Rodina ¢. 1 se o tomto
tématu nikdy spole¢n¢ nebavila. Podle Blazka a Olmrové (1988) je budoucnost jedna
s dité¢tem bude, az tu oni nebudou, nebo nebudou schopni se o n¢j starat. Také je tu
otazka prenechani zodpovédnosti a starosti zdravym sourozenciim, které rodice vétSinou
odmitaji. Rodiny tuto skutecnost casto nechtéji teSit, a tak otdzka zistava dlouho

nezodpovézena.
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Z.avér

Cilem této bakalatské prace bylo pozorovat pohledy matky, otce a sourozencti
na ¢lena s mentalni retardaci, sledovat vyvoj jejich pfistupu, co jejich pohled ovlivnilo a

porovnavat jejich postoje. Cil prace se podafilo naplnit.

Diky rozhovorim a odpovédim, které mi rodiny poskytly, jsem méla moznost
vidét, jak se nazory ¢lent rodiny v urcitych oblastech shoduji a v jinych naopak lisi.

Také jsem mohla vidét vlivy, které plisobily na pfistupy ¢lend rodiny.

V teoretické Casti jsem definovala pojem mentalni retardace a charakteristiku
jednotlivych stupnii a psychické zvlastnosti osob s mentalni retardaci. V dalsi kapitole
jsem se zamétila na pojem rodina, jeji definici, funkce a rozdéleni dle funkcnosti.
Poslednim a hlavnim tématem pro mou praci v teoretické Casti je rodina s ditétem
s mentalni retardaci, kde jsem se zaobirala narozenim ditéte s mentalni retardaci a
popisuji trauma, kterym mohou prochdzet pomoci modelu Janoff-Bulmanové. Dale
jsem se zaméfila na samotné rodice, mozné rozdily v pfistupu otce a matky k ditéti a
vliv, ktery to ma na jejich vztah. Jako posledni jsem se zamétila na sourozence, jejich
vztah k sourozenci s postizenim, postoj rodict ke zdravému sourozenci a vliv, ktery

situace mize mit na osobnost zdravého sourozence.

V praktické ¢asti jsem nejdiive popsala metody sbéru dat a cile mého vyzkumu.
Jako metodu jsem zvolila kvalitativni vyzkum, konkrétné rozhovory. Dale jsem popsala
svilj vybér rodin, které mi poskytly rozhovor, co mé¢ knému vedlo a jak to celé
probihalo. Data, ktera jsem od ¢lent rodin ziskala, jsem rozdé€lila na dva riizné pohledy
- pohled rodicii a pohled sourozenci, a to jsem dale rozdélila na tyto kategorie: prvni
symptomy a urceni diagndzy, vnimany zasah do Zivota, sourozenci, zdsah do vztaht
v roding, détstvi, pristup okoli. V dalsi kapitole jsem popsala obrazky rodiny, které
nakreslili jeji ¢lenové a pokusila jsem se o jejich interpretaci a hledani moznych

souvislosti s vypovéd'mi z rozhovortil.

V diskuzi jsem shrnula, jaké vysledky mi z vyzkumu vysly, jak vypovédi rodin
koresponduji s informacemi v literatute, v ¢em se odpovédi ¢lent rodin shoduji, nebo

naopak rozchazi a jaké to mize mit divody.

Véiim, ze ma bakalaiska prace bude uzitecna jak pro studenty specidlni

pedagogiky, tak pro Sirokou vefejnost, ktera ma timto zpisobem moznost nahlédnout
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hloub¢ji do rodin se ¢lenem s mentalni retardaci a pochopit tak 1épe, ¢im tyto rodiny
prochézi. Pfedev§im doufam, Ze tuto praci vyuziji matky, otcové, sestry a bratii ditcéte
s mentalni retardaci a ziskaji diky ni alesponi na chvili pocit, Ze v této situaci nejsou

sami.
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Priloha €. 1: Piepis rozhovoru s matkou rodiny ¢. 1

1) Kdy a jakym zpusobem jste zjistili, Ze neni vSe, tak jak ma a Ze je nékde
problém?
»Nevim... od zacatku nas posilali na neurologii, ale ja vitbec nevédéla proc,
protoze nam pri porodu nerekli, Zze by bylo néco Spatné. TakzZe nas tam od
zacatku posilali a az tam, asi az ve 2 mésici, nam doktor vekl, zZe se vyviji
Spatne. “
- Ajak se to tedy fesilo?
., Pamatuji si akorat, zZe jsme jezdili na rehabilitaci a tatka s ni cvicil doma, ale
ani na té neurologii nam vic nerekli, ani o té epilepsii. A pak postupem casu
Jsem to uz sama vidéla, zZe ostatni deti uz se otdceji a ona ne, a tak podobné, ale
porad jsem nevedéla, Ze to ma néjaky veétsi ditvod. Zacala chodit az v roce a piil,
a to uz jsem videla, Ze je opozdénd, ale porad nam nikdy nikdo nerekl, ze je
mentdlné nemocnd. “
- Tak>e nastoupila do b&zné MS?
,Jo, do Skolky normdlné nastoupila, tam zddné problémy nebyly, az ve 3,5
letech zhruba dostala sviij prvni zdchvat. Tenkrat musela byt sama v nemocnici
a oni nam teda rekli, ze ma epilepsii, ale rekli nam to zpiisobem, Ze uz to preci
davno musime védet, pritom nam o tom do té doby nikdo nic nerekl, i kdyz uz to
teda nejspis v néjakych papirech méla.
- A co se tyCe t¢ mentalni stranky, tak to nebyly ve Skolce jesté nijak patrné

rozdily?
., Protoze byla stejné stara se sestienkou, s kterou byla poradd, tak jsem vidéla,
Ze je pozadu. Ale to v tu dobu nikdo neresil, nebo jsme nevédeéli, ze bychom to
meéli nejak resit. A doktorka tohle taky viibec neresila.
- TakZe L. normélné nastoupila i na ZS?
,,»Ne, mela odklad, poslali nas do psychologické poradny, tam nam teda vekli, ze
by to jesté nezviadia a dali nam ten odklad. Pak nastoupila normalné do té
bézné 7S, ale tam uz zacaly byt problémy, nezvlidala uceni a déti na ni zacaly
byt zIy, protoze poznaly, zZe je jind. Taky kviili té epilepsii ji ucitelky nechtély
brat na vylety, musel s ni jezdit tatka vzdycky. Az pak nam teda jeji tiidni
ucitelka vekla, zZe je v P., kousek od nds, Zvlastni Skola a Ze by to tam pro ni asi
bylo lepsi, tak nas poslala do té pedagogicko-psychologické poradny, kde nam
to teda potvrdili.
- Takze si nevybavuje$ pfesné ten moment, néjaky ten Sok, kdyz vam poprvé
fekli ptesnou diagnézu?

,,Ja si to fakt takhle primo nevybavuju, to se musim podivat do papirii. *

2) Jak bys popsala nasi rodinu pied tim, neZ se L. narodila?
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3)

4)

., Zadna rodina to nebyla, to jsme byli mladi, byli jsme spolu chvilicku, brali
Jjsme se viastne, kdyz jsme cekali Lenku a viechno pro nas bylo nové, jesté jsme
bydleli u babicky, neméli jsme ani poradné zazemi.

Jak L. prijalo okoli?

., Pamatuji si, Ze déda (manzeluv otec) se nam pordd snazil vsugerovat, ze je
v pordadku. Treba i hrozné tézko bral, kdyz méla dostat bryle, Fikal, Ze je
nepotiebuje. Mél ji rad, béhal kolem ni, ale porad se snazil dokdzat, Ze ji nic
neni. Babicka naopak to néjak poznala hned a prislo mi, Ze se ji vénovala vic nez
ostatnim vinoucatum, hodné se s ni ucila basnicky, pisnicky, malovaly si a tak. ,,

- A SSirsi okoli? Treba lidé u nas na vesnici?

., INo pamatuji si treba, kdyz jsme se seznamili a zacali se bavit s jinou rodinou,
tak na ni koukaly spis jako na rozmazleného, nevychovaného spratka, nechapali
to. A to samé mezi cizimi lidmi, kdyz jsme nékde byli a ona udélala tu svoji scénu
a postavila si hlavu, tak se lidé ohlizeli a koukali se na nas, jako Ze ji neumime
vychovat, protoze kdyz byla jesté mladsi, tak na ni to postizeni vzhledové neslo

vvroce

viibec poznat, tim to moznd bylo nékdy tézsi.

Jakym zpiisobem se zménil vas Zivot? (prace, konicky, spolecenské akce,...)
., Co se tyce prace tak to vitbec. Ona chodila do Skoly, my do prace.

- Ated?

., Ted jde hlavné o to vozeni po doktorech, nebo do stacionare, nastesti ma tatka

praci, kde si ty hodiny potom miize nadélat a néjak si to rozlozit, i kdyz jsou s tim

obcas take problémy. *

- A kdybys nepracovala tady na vesnici a nebyla by tu babicka s dédou,
ke které dochazi L. na obéd a tak, myslis, Ze by to fungovalo takhle?

., To nevim, je pravda, Ze babicka s dédou nas casto zastupovali a diky nim jsme

se nemuseli v praci nijak omezit.

- No a co se tyce konickii, pratel, néjakych spolecenskych akci, mas pocit,
Ze se to néjak zménilo?

,»Nejsem uplné spolecensky typ, ale i tak urcité citim, Ze jsem se stahla. Mozna

jsem se i trosku stydéla, a hlavné jsem se vidycky bdla, Ze dostane zdachvat,

protoze ona vidy, kdyz jsme nékam §li, zachvat dostala a tim padem jsme Sli

stejné zase domii, takze jsem asi méla pocit potom, Ze mi to za ty nervy nestoji a

vyhybala jsem se tomu. A potom v urcitém véku uz ona odmitala kamkoliv chodit

a kdyz sla, tak pak byla celou dobu nastvana a protivnad a schvalne délala scény.

Potom uz kdyz byla starsi, tak uz jsme s ni nechtéli jezdit ani na dovolenou,

protoze schvalné delala pred lidmi sceny, protoze védéla, ze nam to vadi, byla

vici vSemu negativni, chtéla zistat cely den treba na pokoji, takze tam s ni

vzdycky nékdo musel ziistat a tak, to samé vylety, navstévy. A sami tFeba s tatkou

nékam jet taky nemiizeme, protoze ona nechce, aby ji nékdo hlidal, a jeste by

byla dotcend a nastvand, zZe my vlastné nékam jedeme bez ni, ale ona s nami jet

nechce, takze je to tezky. *
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5)

6)

7

8)

9)

V jakém véku jsem zacala chapat, Ze je L. jina a jak jsem na to nahliZela?

,,» Mozna jak jsi zacala mit své kamardadky a ony chodily k nam a ty k nim, tak
ses v te dobé mozna za ni zacala stydet a vadilo ti, ze ji holky vidi. Ona casto
naschval vyvolavala hdadky a délala vystupy a ty jsi méla uz vidycky preventivné

«

strach, ze zase néco vyvede. ‘

Meéli jste nékdy pocit, Ze se mi nevénujete dostate¢né?

., To ne, ze zacatku vitbec, casu jsme na tebe méli dost, ale potom jak jsi rostla,
tak ti vSechno hrozné slo a byla jsi Sikovnd, takzZe jsme té chvalili a pak jsme si
v§imli, Ze to L. strasné tézko snasi. Hrozné ji to vadilo, hrozné najednou vzdycky
ztuhla a zacala délat problémy, aby na sebe upoutala pozornost, takze my jsme
té chvalit prestali, coz samoziejmé ted vidim jako obrovskou chybu a je mi to
lito, protoze jsi na to doplatila, zZe jsme t€é nepovzbuzovali a nezvySovali ti
sebevédomi zase kvili ni, aby ona tim netrpéla. A tim je podle mé zapricinéno,
Ze mas malé sebevédomi a neveris si. To jsme neuméli zkoordinovat, ale ted’ vim,
ze jsme meéli vic chvalit i ji, ze jsem nedokdzala asi ocenit ty malickosti. *

- TakzZe ¢asové bys nerekla, Ze jste se mi vénovali min?

,To ne... Az pak kdyz byla v té skole, tak to bylo ndarocnéjsi, ze se s ni muselo
hodné ucit a délat ulohy a vSechno trvalo déle, ale myslim si, Ze si tim néjak
netrpéla, zZe bychom neméli cas na tebe, to jsme si vzidycky néjak rozdélili
s tatkou. ,,

Objevila se Zarlivost z mé strany?

., Ne z tvé ne, jenom z jeji. Naopak tys ji jestée hodné pomdhala, Ze jsi tu situaci
pochopila rychle, dost si ji ustupovala a pomdhala si ji s vécmi, s kterymi by ti
méla jakoby pomdhat ona, protoze si byla malinka. Az potom moznd kdyz ses
dostala do toho vzdorovitého veku, mohlo ti byt tak 12-13, tak se s uz obcas
ozvala a nelibilo se ti, Ze je vSechno jenom po jejim, Ze ji vidycky ustoupime,
nebo ze ona nemusi poslechnout a néco udélat a ty musis. “

V jakém véku jsi zacala pozorovat, Ze se miij pohled méni a za¢inam mit
ochranarské postaveni?

»10 si moc nepamatuji, tys nikdy nebyla néjak proti ni. Mozna v téch patnacti se
to ustalilo uplnée.

Jak moc a jakym zpiisobem jsem vam se sestrou pomahala, nebo nékdy
naopak pritizila?

»No tak pritiZila leda vvtom obdobi puberty, kdy jsi zacala byt trochu
na ni nejsme prisnéjsi, nebo ze ji vSechno dovolime, takze jsme viastne dostali i
od L. i od tebe. A vtech ctrnacti uz jsi zase povolila a zacala jsi ji naopak
pomdahat a ona uz té¢ neméla jako tu mladsi sestru, na kterou zarlila, ale spis

“

jako nékoho, ke komu vzhlizela.
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10) Kdo z rodiny podle tebe ma na L. nejvétsi vliv?
., DFiv urcite tatinek, ted uz i ty. Ale ona vi, Ze tatku nejlépe zpacifikuje, takze jde
vzdycky prvne za nim. V jednu dobu to byla tieba moje nejmladsi sestra — jeji

“«

teta, ktera s ni je podobné stara, ale pak uz to taky ustdlo.

11) Jak bys rekla, Ze L. postiZeni ovlivnilo nasi rodinu?
L, Urcite co se tyce hadek, tak to bylo vidy kvali ni, bylo tady hrozné dusno.
Pamatuju si, Ze diriv tady bylo hrozny veselo, tatka byl rozchechtany, porad vikal
néjaké vtipky, ale ¢im starsi byla, tim se to zhorsSovalo, zacali jsme byt nervozni,

““

unaveny, tak néjak nds to srazilo. To napéti nds urcité poznamenalo.

12) Rekla bys, Ze tato situace v rodiné vyvolava hadky?
,, Urcité to bylo hlavni téma, které nds porad rozdélovalo. Rekla bych, Ze z 90%
to bylo vzdy kvili L. Kazdy to chtél Fesit jinak, vycitali jsme si, co ji kdo povolil,
nebo zakazal. *

13) Jaka faze pro tebe byla nejobtiznéjsi?

., Asi prvai byl ten Sok, kdyz dostala prvni epilepticky zdchvat a tenkrat pro ni

letel vrtulnik a ja nevedela viibec, co se s ni déje, tak to pro mé bylo tezké.

Potom v té Skole, jsem tézce sndsela, jak tu na ni byly ostatni déti zlé. A nejhorsi

asi bylo to prehoupnuti do puberty, kdy viastné chtéla byt na interndte, tak to

pro mé bylo tézky, Ze chce byt tak daleko a tam viastné zacala mit to zlé obdobi,

kdy méla ty zachvaty vzteku, kdy mé kolikrat zmlatila, ja se neubranila, protoze

méla Silenou silu, vidycky musel pribéhnout tatka, semknout ji a dobu ji drzet,

aby se uklidnila. *

- Nic takového si viibec nepamatuji... A mé nikdy nezbila, kdyZ na mé tak
nadavala a Zarlila?

,, Tebe ne, na tebe nikdy nesla. I kdyz vyhrozovala, ze té zabije, to jsem se pak uz

hodné bala, ze jsem té hodné hlidala, protoze jsem si v tom obdobi nebyla viibec

jistd, ¢eho je schopna. *

14) Jak si predstavujes budoucnost?
,,Na tohle se mé viibec neptej...
- Nebavili jste se o tom s tat’kou?
,,» Ne... (plac) No mdame nasetieno dost penéz na budoucnost, takze si myslime,
ze bude v néjakém ustavu. Coz je pro mé hrozna predstava, ale asi to tak bude
muset byt. Nechceme té tim zatézovat, aby ses musela rozhodovat. Nejlepsi by
bylo, kdyby si zacala uz zvykat na néjaké chranéné bydleni ted, aby uz to potom
nemuselo byt na tobé. Ale ona nikam nechce, pordad si mysli, Ze je zdravd, Ze
bude zit sama ve svém byte, bez nikoho, coz by absolutné neslo. Ale tahle otizka
je nocni miira vSech rodici takovych deti.
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Priloha €. 2: Obrazky od ¢lenii rodin

Obrazek ¢. 1

Obrazek ¢. 2
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Obrazek ¢. 3

Obrazek ¢. 4
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Obrazek ¢. 5

Obrazek ¢. 6
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Obrazek ¢. 7
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