Priloha ¢. 1

Z rad rodici — Respondent ¢. 1 M1

PostiZeni potomka: Downiiv syndrom

Vék a pohlavi sourozence s postiZenim: 2,5 roku, muz
Skola: 7adna

Vék a pohlavi sourozence bez postizeni: 9 mésict, muz

Skola: 7adn4

Odpovédi matky:
Ceho si vatite na svych détech?

»Na tuto otdzku je myslim jest€¢ nemozné odpovedét. Déti jsou piilis malé, jejich osobnost
se bude teprve utvaret. VE&im, ze toho bude spousta za co si jich budu vazit. Prozatim si
vazim toho, ze tu prosté jsou, ze je mame. A malem bych zapomnéla, také toho Ze oba
synové krasné spi a ja nejsem tim padem tolik unavend, jak obcas slySim od ostatnich
matek. Také nyni zac¢ind zajem o druhého sourozence u starS§iho bratra a toho si velmi
vazim. Vazim si toho, Ze s nim chce interagovat, komunikovat a hrat si i kdyZ to zatim neni
mozné. Synové se na sebe navzajem usmivaji a obCas na dece na sebe koukaji. StarSi syn
nekdy bere mladSimu hracky, coz vede k breku, ale neni to moc cCasté, jelikoz jsou oba
velmi maly. Kdyz se toto stane, tak staci donést jinou hracku a pla¢ je zazehnan. N&kdy se
snazim starSimu bratrovi vysvétlit, ze kazdy ma své hracky a nemize je mladSimu brat, ale
zatim to Taded$ pIn€ nepochopil a nékdy to udéld znovu. VEéfim tomu, Ze pii Castém
vysvétlovani to TadeaS pochopi a nebude to d€lat. Nyni je to pro n€j nova situace, ktera

potiebuje vice Casu, jelikoZ do ted’ byly vSechny hracky jen jeho a mohl si brat cokoliv.*

Co Vam naopak vadi?

vvvvv

nékdy jsou k zulibani, nékdy na zabiti. Ano, vadi mi, kdyZ mi star$i syn chce bézet do



silnice a kdyz mu to zakazu, tak se vztekd, ale to je normalni, jest¢ to neni schopen

pochopit a teprve se uci zvladat své emoce.*

Jak vidite budoucnost svych déti?

»Budoucnost mych déti... To je velké téma v moji hlavé a s tim dost bojuji. Ja si absolutné
nedokazu predstavit budoucnost starSiho syna. Downlv syndrom je Uizasny a zaroven
désivy v tom, ze ma opravdu velké rozpéti toho, co miize nas syn dokazat nebo nedokazat.
Stupen mentélni retardace neni pfedem dany, zalezi na spousté okolnosti. Hlavné je to na
nas, jako na rodicich, jak s nim budeme pracovat, co vSechno ho nau¢ime, co mu ddme do
zivota. Moznosti jsou veliké, dnesni doba je v tom tzasna. Takze pokud o tom premyslim
a snazim se jeho budoucnost predstavit, tak nevim... Milze se tfeba dobfe vyucit a mit
praci, kterd ho bude bavit. MiiZe se zaclenit do spolecnosti, byt prospéSny anebo taky muze
v chranéné diln¢ vyrabét hrnky, které si stejné nikdo nekoupi. Tohle je néco, co mi béha
hlavou téméf kazdy den. Ale udim se prestat to fesit. Zit pfitomnosti. Momentalné fesime
Skolku a to sta¢i. Pak to bude $kola, pak prace, bydleni a dal$i. Budoucnost neznate nikdy
ani u zdravych déti, takze kricek pro kricku. Zadné velké planovani. Ale jednu ideu
v hlavé nosim: Moc bych si ptéla, aby se kluci méli radi. Aby se mladsi za star§iho nikdy
nestyd¢l, aby se za n¢j umé¢l postavit. Mladsi syn to taky nebude mit jednoduchy. Bude to
vzdycky ten, co mé postiZzeného bratra. Ustat to bude chtit hodné silnou osobnost, dobré
srdce, dobfe nastavenou hlavu. Budoucnosti se bojim, nebudu lhat, ale pfitomnost je to, na
¢em zalezi a mame doufam jeSté dost Casu na to, vyfesit co se bude dit az tu my jako

Tadease rodi¢e nebudeme.*

Jak vnimdte souZiti a kooperaci sourozenci?

,»Mladsi syn ted’ zacal 1ézt, stoupat si a zacina malicko naruSovat prostor star§iho. Obcas
nastane “boj” o stejnou hracku, jak jsem jiz zminovala. Obcas star§i do mladsiho str¢i, ale
zatim nic velkého, ani vdzného, ale pocitam, ze takové situace budou cast&jsi a je potieba
na to dohliZet. VétSinou sleduji z povzdali, a pokud to neni vyslovené nutné, snazim se

nezasahovat, ale mlad$i syn je jeSté¢ opravdu hodné maly, takze ho samoziejmé¢ musim



chrénit, nez bude mit dost sil, aby si to dokazal vyfidit sam. Vim, Ze tohle je hodné¢ citliva
zalezitost. Musim byt spravedliva a nepéstovat nenavist k sourozenci tim, Ze budu nékomu
nadrzovat. A to ani ve smyslu mladsi/starsi ani zdravy/s postizenim. Sama jsem zvédava,
jaky ten vztah mezi nimi bude, az budou starsi a doufam, Ze se to podafi a bude to krasny

podporujici vztah.*

Jak resite jako rodina konflikty mezi détmi?

»Jak jsem zminovala v pfedchozi otdzce. Zatim moc konfliktd neni vzhledem k jejich
veku, to vSe teprve zaCne. Préla bych si ale, aby byli part’aci, aby si spolu dokézali hrat.
Zdravy sourozenec nejspis$ brzy starSitho dozene a co nevidét predezene a ja bych si moc
ptala, aby byl pro star§iho bratra motivaci a on tak dokézal i véci, které by jinak tieba
nedokézal. Aby fungovala takova ta zdrava rivalita, to by mohlo byt pro sourozence

s postizenim hodné piinosné.*

Jak proZivdte spolecné chvile?

»Mit dvé malé déti je neskute¢ny masakr. Je to jeden velky koloto¢. Dny jsou hodné
podobné, rutinni, vysilujici, ale s krdsnymi momenty, kviili kterym to vSechno za to stoji.
Kdyz jsem s détmi sama, tak je to vazné obcas peklo. Kdyz je s ndmi partner, je to Gplné
o nécem jiném. Spolu fungujeme skvéle. Ani jeden z kluk jesté neni samostatny a o to je
to hrani doma, nebo zajit do n¢jaké hernicky, jit plavat, jit ven na hiisté, do parku, sejit se
se znamymi, ktefi maji také déti, a také mame pejska, takze venceni. Pokud jsme na to dva,
jde vSechno. Pokud jsem sama, nedokaZu se s nimi ani vypravit z baraku. Mladsi v ko¢arku
fve, star§i mi béha do silnice nebo si jde, kam chce a ne tam, kam chci ja. Obcas si sedne
na chodnik a prosté nejde. To je taky velkd sranda, kdyZ musim byt nékde na Cas. Takze
pak tla¢im kocar se fvoucim ditétem, na ruce tahnu tfinécti kilové dité. J4 bre¢im, vSichni
brec¢ime a lidi koukaji. To je opravdu nepiijemny pocit ale i takové dny jsou. AZ zacne
mladsi chodit a kazdy se mi rozbéhne jinam, tak to bude taky velk4 parada, na kterou se
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moc té§im. No nevim, musime vzdy néjak ptezit. Casto myslim na maminky, které



zlstanou tfeba na déti samy. To jsou pro mé nejvétsi hrdinky, jelikoz nevim, jak bych to

zvladala ja sama.*

Kdybyste mohla mit ti'i piani, ktera by to byla?

»Jako prvni bych si pfala, aby Tade4dSek nem¢l Downliv syndrom. Zatim s tim nejsem
GipIné smifena, ale je to lepsi a lepsi a mozna ¢asem toto prani mit nebudu. Clovék ma asi
vzdy nejvétsi strach z neznama, a to pro mé¢ Downitiv syndrom je. J4 prosté nevim, co ¢ekat
a co bude dal. Nevim, jak tézky ten Zivot bude. Zatim tézky neni. Tadea$ je super a uz
mockrat mi dokazal, jak strasné moc jsem ho na zacatku podcenovala. Takze se mozna
bojim zbytecn¢. A i kdyz se snazim nad tim nepfemyslet, tak v té hlave to porad nékde lita

a nemuzu se zbavit pocitu, Ze bez DS by se ndm Zilo 1épe.

Druhé pfani s tim asi souvisi. Pfala bych si, aby byl Zivot alesponi trochu fér. A tim ted’
myslim na vSechny déti a jejich rodiny, kde maji néjaky problém a ze jich je. Ono totiz
kdyz do toho proniknete hloubé&ji, tak zjistite, kolik toho je kolem nas. Détské mozkové
obrny, autismus, svalové atrofie, leukémie, spousta druhii nemoci a postizeni, kdy ty
déticky jsou lezaci. Vidé€la jsem toho spoustu za tu dobu, co mam TadeaSka a velmi se mé
to dotykd. Nejen jaky zivot ty deti maji, ale z pozice maminky, ktera si taky musela
vyslechnout diagnézu u svého ditéte. Myslim na ty rodiny, na maminky. Ono je to hlavné
pak na téch maminkach, ty jsou vétSinou s détmi doma, litaji s nimi od Certa k d’ablu, musi
cvicit atd. atd. Pro¢ nékterd rodina dostane od zivota tak strasné naloZeno. Je mi z toho

moc smutno a ptala bych vSem hlavné to zdravi, opravdu, to je to nejcenné;si.

Tteti pfani je mit neomezena piani. Jde to? Ne, ja bych si moc pidala, aby byli na svéte jen
hodni lidé. KdyZ mate dité s postiZenim, tak zjistite, jak moc potiebujete, aby na svété byli
hodni lidé. Kdybych se nemusela bat, jak se k Tadovi (potazmo i1 k ElidSkovi) budou
jednou chovat spoluzaci a také lidé tieba v praci nebo na ulici, vlastné kdekoli. Kdyby
tenhle strach odpadl, tak si myslim, ze by mi néjaky Downiiv syndrom viibec nevadil. Kdo

vi, ale mam ten pocit.*



Piiloha ¢. 2
Z rad rodici — Respondent ¢. 2 M2

Postizeni: détsky autismus, ADHD, vyvojova dysfazie, mikrocefalie, stiedné tézka

mentalni retardace

VéEk a pohlavi ditéte s postiZzenim: 10 let, muzské
Skola: SZS

Vék a pohlavi ditéte bez postiZzeni: 12 let, muzské

Skola: ZS, 6. tfida

Odpovédi matky:
Ceho si viZite na svych détech?

»Na Pétovi si velmi vazim toho, jaky je state¢ny, a i kdyZ vnimé odliSnost bratra, tak ho
chrani, chce pochopit a pomoci i na tkor sebe. Ta jeho nesobeckost je opravdu piekvapiva,
jiz od mala se pro Tondu obétuje, daval mu jeho hracky a byl mu nablizku. Samoziejmé,
ze nékdy mu zavid¢l a ptal se, pro¢ Tonda vSe miize a on ne, ale po dikladném vysvétleni

pochopil a bral to jako samoziejmost.*

,»Na Tondovi se mi velmi libi a vazim si toho, Ze nas stale pozna a t€si se na nas. Je krasny
pocit vidét, Ze pokazdeé kdyz pro néj piijedeme tak ma radost. Pozna vSechny své blizké
a ddva nam najevo ndklonnost neverbalné, vétSinou objimanim, coz je moc krasné. Také je
uzasné, jak si spojuje Cinnosti a predmety. Tonda presné vi, Ze kdyZ se vezme 1zicka, tak

bude nasledovat jidlo a dal$i.*

Co Vam naopak vadi?

,»Oba dva kluci velmi rychle ztraci trpélivost, coZ maji nejspi§ po mné, ale je to dost
narocné. Pét’a je také obcas dost tvrdohlavy, coz vyrazné ztéZuje praci s nim. Tvrdohlavy

ale byva pouze v nekterych situacich. VétSinou kdyz nechape, pro¢ tomu tak je.*



Jak vidite budoucnost svych déti?

»londovi bych velmi ptéla, aby udrzel stolici. Toto myslim s nadsazkou, ale je na tom dost
pravdy. Piala bych si, aby byl samostatny alesponi v nékterych ¢innostech, aby se naucil
sebeobsluhu a nepotteboval celé dny a noci asistenci a dozor. Vidim ho v chrdnéném
bydleni, kde mu bude poskytovana osobni asistence a nebude se citit odlisny. Zadné jiné
naroky ani piedstavy si nedélam, jelikoz sice Tonda nyni dé€la pokroky, ale jisté ne tak

zéasadni, aby byl schopen se o sebe sdm postarat.

Pétovi bych prala, aby se nemusel potykat s problémy a starostmi okolo Tonika. Myslim,
ze jiz ted’ to Pétu vyrazné ovlivnilo a doufam, ze pred svou smrti bude Tonik né¢kde, kde
o n¢j bude postarano a s bratrem se bude tieba stykat, ale nebude se o n¢j muset starat.
Jinak co se tykd Péti, tak je velmi komunikativni a umi se prosadit, takze véfim, ze
pracovni uplatnéni najde. Dulezité je, aby ho to napliiovalo a byl Stastny a stejné tak
Tonda. St&sti, a hlavné pocit $tésti je velmi dalezity. V&iim, Ze moji kluci budou §tastni

a budu pro to délat maximum.*

Jak vnimdte souZiti a kooperaci sourozenci?

,Od mala jiz se snazim vSe vysvétlovat a ono to funguje, takze kdyz néco vysvétlim, pro¢
to tak je, tak to Pét'a pochopi. Péta chape hendikep sourozence a stejn¢ ho miluje. Koukaji
spolu na televizi ¢i hraji na pocitaci. Velmi Casto se na sebe vzdjemné tési a ptaji. Z toho
mam velkou radost jako matka. Pét'a Tondovi jiZ od zacatku pomahd a stard se o n&j. Péta
se nckolikrat zminil, Ze by si ptal bratra, se kterym si mizZe normalné hrat, ale i1 tak ho
miluje. Pét’a je velmi sensitivni vii¢i bratrovi a nesnasi pohledy ostatnich lidi ¢i déti. Kdyz
ve Skolce o Tondovi déti mluvily zle, tak se ho Péta zastaval tak vyrazné, Ze jsem pro néj
musela jit, jelikoz chytil zachvat agrese a byl zly. Nékdy je Péta viici Tondovi az moc
tolerantni, coz se snazim korigovat, aby to tak nebylo.

Tonda ma Pétu velmi rad, je znat, Zze se na néj pokazdé t&si. Kdyz jsem Tondu jednou
pfivezla domu a Pét’a byl jeste u tety, tak ho Tonda hledal a byl smutny, Ze tam neni. Kdyz

Péta pfisel tak projevil o to vétsi radost.*



v wvr

Jak iesite jako rodina konflikty mezi détmi?

,Konflikty mezi Pétou a Tondou nejsou, neperou se. Jednou Péta Tondu bouchl, tak jsem
ho upozornila, Ze Tonda ma vétsi silu a vrati mu to a od té doby se toto neopakovalo. Také
Tonda neni agresivni, obCas si pouze neuvédomuje, ze svymi projevy muze ublizit, ale
Pétu nebouchd, takze neni divod, aby toto Péta dé€lal, kdyz se mu nelibi tieba bratra
hlasitost. Pét’a to nastésti pochopil, takze je vSe v poradku. Konflikty o hracky a dalsi véci
nebyvaji, jelikoz kazdy ma své. Navic Tonda ma pouze tii oblibené, které pouziva stale
dokola. Jednou nastala situace, kdy Péta dostal néco zakazano, jiz si nevybavuji, o co $lo,
ale komentoval to slovy, Ze jemu se dovoli vSe. O tom jsme si s Pétou promluvili,
vysvétlili si to a Péta to nakonec pochopil a nezlobil se dal. Vzdy se snazime najit

kompromis, i1 kdyZ je Tonda doma, tak se vétSina pozornosti a Gstupt toci okolo néj. “

Jak proZivadte spolecné chvile?

»Jak v priabchu bylo slyset, tak spole¢né chvile prozivame pouze o vikendech a velmi si je
uzivame. TéSime se na sebe navzijem. Jezdime na vylety nebo alespoil jdeme na
prochazku. Kluci spolu koukaji na televizi nebo hraji hry na pocitaci. Teda Pét’a spiSe hraje
a Tonda se kouka, ale bavi ho to. Kluci se ¢asto mazli 1 spolu 1 semnou, to je velmi hezké.
Jak zacina byt teplo, tak kluci chodi na zahradu. Pét’a jeSté chodi se svymi kamarady ven,
ale to vétSinou v tydnu, kdyZ tu neni Tonda. O vikendu si uZivame spolecné chvile

s Tondou a Pét’a je mym velkym pomocnikem.*

Kdybyste mohla mit ti'i piani, ktera by to byla?

,Pfala bych si, aby lidé byli vice tolerantni, méli vice pochopeni a bylo na svété¢ méné
nendvisti. Jelikoz se mi mnohokrat stalo, ze Tonda byl hlu¢ny ¢i udélal néco nesluSného
a lidé se ohrazovali, byli zli a sprosti. VZdy mi to velmi zkazilo naladu a mrzelo mé to,
jelikoz jsem stim nemohla nic udélat i kdyz jsem se snazila. NejhorS§i na tom je
nepochopeni 1 vaSeho blizkého okoli. Od doby, co mam syna s postizenim, se v§e zménilo
imezi kamarddkami. Mame kazdad Upln€ jiny pohled na svét a diky tomu si jiz tolik

nerozumime. To, co mné ptijde jako malickost, tak jim pfijde jako zasadni problém, coz



mezi nami tvoii bariéru, ktera se velmi t&zko piekonava. Casto kvili tomu mezi nami
vznikaly konflikty, tak jsem to radéji vzdala. Také mam mnohem méné¢ Casu, kviili nutnosti
péce o Tondu. Nyni je to vyrazné lepsi diky pomoci ze stacionare pres tyden, ale ze
zacatku jsem byla v jednom kole, vili nutnosti celodenni péce o Tondu a neméla jsem na
nic ¢as. Neméla jsem ani ¢as na vydélavani penéz, coz bylo velmi neptijemné, jelikoz jako
matka samozivitelka jsem velmi Casto, 1 po snaze, s ptispévky nevychéazela a nemohla jsem
svym klukitim dopfat to, co by chtéli a zaslouzili si. Vychazeli jsme jen tak tak a ¢asto jsem
musela prosit o pomoc sestru, coz mi nebylo pfijemné a vznikaly kvuali tomu dalsi

komplikace s vracenim pen¢z.

Také bych si piala, aby se rodice nebdli. Aby se nebali postizeni, pfijmuti jejich déti ani
umisténi déti do stacionait ¢i jinych pomocnych organizaci. Opusténi té opici lasky velmi
vzpomenu, jak jsem se ja sama bala odsouzeni a pomluv a oddalovala to kvali tomu, diky
¢emuz jsem nastfadala mnoho problémt, tak by mé jiz nenapadlo znovu takto dlouho

Cekat.

Moje posledni pfani je, aby kluci byli §t’astni, at’ uz to znamena cokoliv.*



Piiloha €. 3

Z rad rodici — Respondent ¢. 3 M3

Postizeni: ADHD, autismus, akustické tiky
VéEk a pohlavi ditéte s postiZzenim: 10 let, muz
Skola: 4. t¥ida ZS

Vék a pohlavi ditéte bez postiZeni: 12 let, muz

Skola: 6. tiida ZS

Odpovédi matky:
Ceho si vdtite na svych détech?

»Na svych détech si vazim spousty véci, kdybych ale m¢la jmenovat nékteré konkrétni, tak
by to asi byla jejich samostatnost, ktera je pii takovém poctu déti dilezitd. Také maji
uzasny smysl pro humor a hezké sourozenecké vztahy, které tedy obcas narusi néjaka

hadka, ale nebyva to ¢asto.*

Co Vam naopak vadi?

,Co mi vadi na mych détech? No, to neni jednoduché fici. Své déti nadevSechno miluji
anic co by mi vylozené vadilo, neni. Ted’ m¢ ale napadaji konflikty o pozornost. Ty se
unas déji velmi casto, jelikoZz vSechny déti by chtély mit moji a manZelovu pozornost
nejlépe cely den, a tak se obcCas snazi predvadét a predhénét, kdo nasSi pozornost prvni

upouta.

Jak vidite budoucnost svych déti?

»Doufam, Ze udrzi zdravy a viely sourozenecky vztah. Budou si navzijem oporou

1 v dospélosti 1 pfes svoji rozdilnost. Pfesnou piedstavu o zaméstnani a dalSich vécech



nemam. Hlavn€ aby byli $t’astni a nebyli opusténi, ale véfim, ze kdyz jich je tolik, tak

opusténi nikdy nebudou a budou si vypomahat.*

Jak vnimdte souZiti a kooperaci sourozencu?

»S manzelem je uc¢ime spolu vzijemné vychazet a fesit spoleéné konflikty, které se
vyskytuji pomérné Casto mezi nékterymi. Na druhou stranu spolu velmi casto kooperuji,
pomahaji si a vymysli spole¢né¢ lumparny. A i1 kdyZ na sebe obCas zvysuji hlas, kiici

a bojuji o pozornost, vzdy spolu nakonec vyjdou a najdou spolecnou cestu.*

Jak iesite jako rodina konflikty mezi détmi?

»UCime je konflikty pojmenovavat, verbalizovat, aby nesli primarné¢ do agrese proti
sourozencovi nebo do autoagrese. Snazime se, aby konflikt pojmenovali a spolu ho

racionaln¢ vytesili.*

Jak proZivate spolecné chvile?

»dpolecné vecefime kazdy den a o vikendu spole¢né absolvujeme vSechny tii jidla.
Hrajeme casto deskové hry a divame se na animaky. Chodime na vylety po okoli ¢i do
hor, nékdy ptibereme 1 dal$i pratele a jezdime na spolecné dovolené pod stan ¢i na vodu.
Celkoveé jsme velmi aktivni a rodina je pro nas velmi dualezita, a tak se ji snaZime co

nejvice vénovat.*

Kdybyste mohla mit tii piani, ktera by to byla?

vvvvvv

bez zdravi bychom nic nemohli. Synovo postizeni ale nevnimam jako zasadni nemoc,
jelikoZ ho to téméf v ni¢em neomezuje a zvladame to bez problémi. Dale bych si piala

nadhled nad starosti béznych dnii a vice Casu, abych se mohla détem vénovat

10



1 individualng, aby si mé uzilo kazdé zvlast, coz se mi ted’ moc nedaii a chybi to mné

1 détem.*
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Piiloha ¢. 4
Z rad sourozenci — Respondent ¢. 1 S1
Vék a pohlavi intaktniho sourozence: 18 let, divka

Skola: Biskupské gymnazium

Odpovédi sourozence:
Ceho si vazZite na svém sourozenci?

»Vazim si toho, Ze mame hodné spole¢nych zajmi, oblibenych serialii a filmi a jsme
schopni se spolu hodiny o né¢em bavit. Taky pokud néco najde na internetu a vi, ze by mé¢
to mohlo zajimat, okamzité¢ mi to posle a zacne to semnou fesit. Ptd se m¢ na moje nazory
arad si semnou povida. Na to Ze je o tfi roky starsi, tak si ve vétSin¢ vécech vazné
rozumime. Taky je ochotny si semnou ve volném case zahrat néjaké hry, coz je obcas
super. Je od n¢j opravdu hezké, ze kdyz jde v Brné do CandyStoru vzdycky mi napise,
jestli chci néco privézt, a to déla, 1 kdyz je doma, pokud jde do néjakého obchodu, tak se
vzdy pted odchodem zeptd, jestli nepotiebuji néco koupit nebo jestli mi ma néco piinést
a toho si nesmirné vazim, jelikoz vétSina sourozencii na sebe kasle a nic si nenosi nebo
nekupuji. Karel je opravdu obétavy a pro svou rodinu by se rozdal. Dalsi véc, které si
vazim je ponckud zvlastni, ale mlj bratr ma hrozné vtipny smich a jakmile se za¢ne smat,
rozesméje tim celou mistnost, a to ¢asto vazné zvedne naladu mné i mému okoli. Také je
super, ze kdyz si z n€j nékdo z blizSich pratel udéla srandu, napt. sméje se, ze ma pouze
,pulku organu", tak to Karel nebere vazné a dokdze se tomu zasmat i pfesto, Ze mu to

zt€zuje Zzivot. Karel je opravdu silnd osobnost a stémito zaleZitostmi se dobie

vyporadava.«

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

,»,M1j bratr je o tfi roky star§i a ma velkou tendenci m¢ ve vSem napominat a oktikovat ¢i
mé poucovat. Mozna to mysli dobfe, ale mé to opravdu Stve. Vim, Ze star§i sourozenci se

snazi ty mladsi branit a radit jim, jenZe mlj bratr to hodné Casto piehani. Zbyte¢né¢ mé za
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néco napomina nebo mé nesmysiné okiikuje, i kdyz dle mého délam vse dobie. Mohu to
uvést na situaci, ktera se stala nedavno, kdyz jsme byli v parté lidi z tabora, na ktery
jezdime spolecné (ja jako praktikantka a on jako vedouci), tak mé Casto napomind pies
ptilis, Ze uz mu i obcas ostatni fikaji, at' me¢ necha byt, ze mam svoji hlavu a ned¢la chybu.
Pfijde mi, ze mu obcas nedochazi, ze uz jsem dospéla a chova se ke mné jako by mi bylo
dvanact. Taky kdyz s nékym mluvi, tak je dost hlasity, coz mi vadi, ale mozna to souvisi
s jeho postizenim (to nevim) a kdyz mu feknu, at’ se ztisi, zaCne na m¢ fvat, ptitom kdyby

mu to ekl kdokoliv jiny, tak by se omluvil a ztisil by se.*

Jak vidite budoucnost svého sourozence?

,»INo, nad touhle otdzkou jsem nikdy moc nepfemyslela. Bratr ted’ chodi na vysokou $kolu
tak doufam, Ze mu studium jeho oboru umozni néjakou praci, kterou bude zvladat a bude
ho bavit. Myslim, ze si najde n¢jaké zaméstnani v oboru, ktery studuje, jen ta prace nesmi
byt néjak fyzicky naro¢na, protoze si myslim, ze by to vzhledem k jeho zdravi a omezeni
moc nezvladal. Myslim, Ze ani fyzicky narocné prace délat nesmi. A co se tyka zakladani
pomoci a podpofit ho, ptala bych si abych nékdy s moji budouci rodinou a jeho budouci
rodinou mohla podnikat rizné rodinné vylety ¢i stravit tfteba vikend na nasi rodinné chaté
améli jsme dobré vztahy a stykali se. Cas s rodinou je pro mé dilezity a vé¥im, Ze i pro
bratra, a proto bych mu milujici rodinu nebo alesponi partnerku, kterd bude aspon
z poloviny obétava jako Karel ptala. I kdyz si myslim, Ze najit si partnerku pro bratra bude

ofisek, kviili tomu, Ze se jeho postizeni promita i do vzhledové sféry.*

Jak vnimate souZiti a kooperaci mezi Vami?

»Myslim, Ze se svym bratrem vychdzim pomérné dobie, vzdy kdyz se blizi Vanoce nebo
narozeniny naSich blizkych sedneme si spolu a probereme, jaké darky bychom jim mohli
koupit. Od doby, co jsme starsi a ja4 mam brigadu, kupujeme vétSinou rodicim razné darky
dohromady. Také vzdy, kdyZz jsme méli néjaké domaci povinnosti napf. umyt nadobi,

zvladli jsme se spolu dohodnout na tom, Ze j& ho tfeba umyju a on utfe, nebo kdo vynese
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kos tenhle den a kdo ten jiny den. Obcas jsme se nedohodli a pohadali se, ale myslim, Ze to
k tomu patfi a je to normalni mezi vSemi sourozenci. Taky kdyz zacal Covid a nesm¢lo se
nikam chodit, byli jsme schopni spolu a s riznymi kamarady hrat hodiny néjaké online hry
a bavit se. Toto doprovazely obcasné hadky, ale ta spole¢né zabava a kooperace mezi nami
byla rozhodné vétsi. Hadky totiz vznikaly z proher ¢i nespravnych taht pod vlivem emoci.

Naopak pii vyhrach to byly zase kladné emoce a pievladal pozitivni pocit.*

v wvr

Jak resite konflikty mezi sebou?

,»Oba dva jsme velci cholerici, to mame pravdépodobné po tatovi, takze pokud se zacneme
hadat, tak na sebe za¢neme fvat a fveme, dokud jeden z nds dvou, coz jsem vétSinou ja,
prosté neodejde nebo to néjak neukonci. Pak ale, tfeba po tficeti minutach délame, Ze se
nic nestalo a normalné se spolu bavime a vychdzime spolu. Prost¢ hadka problém nebo
neshodu ukon¢i. Jsem hrozn¢ rada za to, ze kdyz mame né&jaké neshody, nestava se, ze
bychom spolu ptestali tfeba na tyden mluvit, ale prosté si to hned vytfesime. Neumim si ani
ptedstavit, Ze bych s bratrem tak dlouho nemluvila, jelikoz spolu mluvime a travime cas

casto.

Jak proZivate spolecné chvile?

»Jelikoz bratr bydli nyni v Brné, uz se nevidime tak casto, jako dfiv, coZ ma své vyhody
1 nevyhody. VétSinou, kdyz pfijede Kdja doml na vikend, tak jsem aZ do vecera v praci,
a kdyZ uz se rano vzbudim a mam pied sménou Cas, tak je zase n¢kde venku s kamarady.
Pokud se stane, ze ptfijede domu a ja nejsem v praci, tak vétSinou jdeme s rodinou na veceti
¢i ob&d, nebo navstivime ostatni piibuzné. Pokud ale zlistaneme doma, tak koukdme
s Karlem na né&jaky film ¢i seridl, rodi¢e se moc Casto neptfidavaji. Anebo jen tak sedime
apovidame si o rtznych filmech, seridlech nebo novinkach ¢i feSime rtzné darky pro

rodice (at’ uz k Vanociim, narozeninam nebo svatku).*
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Kdybyste mohl/a mit tii piani, ktera by to byla?

,»Na tuhle otazku je t€zky odpovédét. Vzhledem k tomu, Zze se tu bavime o ziti s mym
nemocnym bratrem, je jasné, Ze bych si ptfala, aby maj bratr mohl prozit zivot bez
jakychkoliv problémil a prekazek, bez riznych navstév nemocnice, vysetieni, brani 1€k,
zajezdl do 1azni, nevyhod a posméchu a dalSich véci, které ho do ted’ Zivotem dost Casto
provazely. Jako druhou véc bych si ptéla, aby na svété nebylo tolik nenavisti, aby se k sob¢
lidi chovali 1épe, nelhali si, nebyli falesni, byli k sob& upiimni a brali kazdého ¢lovéka
takového jaky je. A posledni pfani by bylo, abych mohla stravit nebo znovu prozit n¢jaky
okamzik s lidmi, které uz ve svém zivot¢ nemam (at’ uz se odstéhovali, odcizili jsme se,

pohadali a ptestali bavit nebo zemfeli).
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Piiloha €. 5
Z rad sourozencii — Respondenti ¢. 2 SPy

PostiZeni: atrézie jicnu, fundoplikace zaludku, chybi jedna ledvina, tracheomalacie,

kongenitalni malformace TH3, chronicka bronchitida, synostoza zeber
VéEk a pohlavi sourozence s postizenim: 21 let, muz

Skola: Masarykova univerzita

Odpovédi sourozence:
Ceho si vdZite na svém sourozenci?

,Je sobéstatna a dokaze se sama o sebe postarat bez jakékoliv pomoci pratel ¢i rodiny.
Mnohdy pfedstird, ze danou pomoc potiebuje, jen aby potésila druhého z toho, ze ji mlze
pomoci, coz dost ¢asto uplatituje u mé, jelikoz j4 mam tento pocit rdd. Vi vesmeés piesné to,
co chce délat, v pfitomnosti i do budoucna a drzi se toho, coz ji jde. Velmi jeji
cilevédomost ocenuji, jelikoz vim, Ze se o ni nebudu muset bat. Vzdycky druhym pomiize,
pokud je to v ramci jejich moZnosti mozné a n&jak netesi cenu pomoci. D&l véci nezistné.
D¢la 1 véci které vyloZzené nemusi, ale udé€la je, protoZze mize. Mnohdy je schopna naucit
se novym vécem, aby mohla s druhymi travit Cas a je velmi Sikovna v zapojovani se do

kolektivu.*

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

,Pristup k vécem a situacim. Pfijde mi, Ze je pro sestru opravdu velmi obtizné¢ odhadnout
situaci ¢i téma ke konverzaci a kdy se co hodi. V dobé&, kdy se mluvi o vazném tématu
nedrZi pozornost a naopak, kdyz se pfejde k volngjSimu tématu, za¢ne byt velmi vybusna
a nehodla respektovat nazor nikoho jiného. To je dalsi negativum, ackoliv kazdy je néjaky,
pfijde mi, zZe pro moji sestru je obcas tézké uvédomit si pomyleni, jenze 1 kdyz si mylku
uvédomi, je pro ni mnohdy velmi té€zké to ptiznat a hada se jen proto, Ze nechce ustoupit,

a to 1 na ukor nasledku.*
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Jak vidite budoucnost svého sourozence?

,Nebude mit problém vést normalni bézny lidsky zivot. Jediné problémy, které nastanou,
budou v komunikaci, pokud se do budoucna nauci 1épe komunikovat, mize to dotahnout
daleko, jak v praci, tak i v zivoté osobnim. Je opravdu zodpovédna a jiz od nizsiho veku,
zhruba od ¢trnacti, si Gspé$né sama plni veSkeré povinnosti. Za mé to bude Zivot misty
nudny a az moc zasvéceny praci a povinnostem, nezli ptatelim a zadbave. Jednou to vSe ale
bude vyrovnano. J& jsem v tomto jiny, ja vénuji vice Casu zabave a pratelim a vSe délam
na posledni chvili, cozZ mize byt n€kdy hektické, ale ja si chci zivot uzivat, jelikoz nevim,

jak dlouho tu budu*

Jak vnimate souZiti a kooperaci mezi Vami?

»Myslim si, Ze jsme rozdilni tak, jak je to u sourozenct opaéného pohlavi mozné, a ackoliv
jsme oba vyrastali v jedné domdcnosti, méli jsme naprosto jiné konicky a zajmy
a predstavy o zivoté. Moc spolupracovat jsme se ucit nemuseli, vzdy jsme si kazdy udélali
ptesné ten dil prace, ktery musel. Az poté, s postupem véku jsme zjistili, Ze néjaké véci bez
kooperace nejdou. A ackoliv se malokdy stane, Ze je potieba vylozena spoluprace, snazime
se na tom pracovat, avSak s rozdily, které v hlavach mame je to nékdy az pfili§ nerealné
nebo alespon dost komplikované, jelikoZ kazdy bychom méli jiny postup a déla ndm obtize
se shodnout. Pokud v§ak mame spolupracovat na néem, o ¢em vime dopiedu a mame cas

se dohodnout, jde to mnohem Iépe.*

Jak iesite konflikty mezi sebou?

,»Kdysi jsme je feSili pranicemi a trucovanim. Dnes bych byl rad, kdybychom je fesili
pfednesenim argumentl a néjakym vyieSenim, jenze problém je, a to uz od mladi, ze sestra
neumi véci fesit klidn€, 1 kdyZz za nim pfijdu a snazim se véc vyftesit lehce, jen se mi
dostane zabouchnutych dveii a odpovedi ve stylu, Ze chce nechat byt a jde si délat své véci.
Vétsinou to v takovych chvilich nechavam plavat, ackoliv problém tfeba neni vyieSeny, je
to lepsi nechat to plynout a vytesit pozdéji. Na druhou stranu, kdyZz se mné néco nelibi, tak

za¢nu zvySovat hlas a velmi rychle jdu do vybuchu. MoZna to miize byt tim, ze jsme oba
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cholerici po tatovi, ktery reaguje velmi podobné. Nejsem na to, jak jsme je fesili nebo jak
je fesime moc hrdy ani pysny, ale ze zkuSenosti vim, Ze to Ze spolu stale komunikujeme

a radi travime Cas je jisty typ vyhry.«

Jak proZividte spolecné chvile?

»Spolecné chvile a sami dva? Spis nijak, prakticky moc Casto jiz spole¢né chvile tak 4 roky
nemame. Kdyz ano, tak je to jen konverzacni chvile, kdy se bavime o novych filmech,
néjakych udélostech, a to je vlastné vSe. Kazdy mame jiné zajmy a konicky a na sebe moc
¢asu nemame. Jedina vyjimka byla pfes dobu korona virovou, kdy jsme se sestrou hrali hry

na pocitaci, coz nas dost sblizilo, ale také jsme se nevyhnuli ob¢asnym hadkam*

Kdybyste mohl/a mit tii piani, ktera by to byla?

»Jako prvni ptani asi dostat do bodu svych chyb a rozhodnout se v mnoha vécech jinak, ¢i
si dat vic zalezet tam, kde jsem byl lehkovazny. Jako druhé prani by to asi bylo vice a 1épe
umét komunikovat s lidmi v mé rodin€ i mimo ji. A posledni pfani by bylo pomoci udrzet

rodinu pohromadeé.*
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Piiloha €. 6
Z rad sourozencii — Respondent ¢. 3 Sz
Vék a pohlavi intaktniho sourozence: 28 let, muz

Skola: VS — socialni pedagogika, uéitelstvi pro SS

Odpovédi sourozence:
Ceho si vazite na svém sourozenci?

»Na bratrovi si asi nejvice vazim toho, Ze si ze svého hendikepu nic nedéla a bere to tak,
jak to je. Nikdy se nelitoval, neskuhral, pro¢ zrovna on a podobné véci. Prosté se s tim
narodil, pfijmul to a je to bezva ¢lovek. Je s nim sranda, je zodpovédny, vede bézny Zivot,
akromé& role bratra, kterou v mém zivoté¢ sehrava, tak je to i vyborny kamarad do
nepohody, ktery si dokéze skoro se v§im poradit a je ochotny pomoci. Kdyz jsme byli
mensi, zhruba okolo deseti let, tak jsem bratra rad provokoval a daval mu véci do vysek,
kam nedoséhne a jiz v tomto veéku si zvladl vétSinou poradit a n¢jak tam vysplhal. Tyto
provokace ode mne asi nebyly idedlni, ale brali jsme to jako vtip a ani jednoho z nas
nenapadlo to brat jinak. Matka mé tedy n¢kdy upozoriiovala na nevhodnost mého chovani,

ale v tom détském veéku jsem si to neuvédomoval a bral to jako vtip a nastésti bratr taky.*

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

»Vadi, mm, ja nevim, jestli mi néco vyloZen¢ vadi ¢i vadilo. Hastefili jsme se vZdy jen

kviili malichernostem. A nic zasadniho se mi nevybavuje.*

Jak vidite budoucnost svého sourozence?

,»Vidim? Jako ve véstecké kouli? Doufdm, ze zvladne uspé$né slozit statni zavére¢nou
zkousku, kterd ho bude v blizké dob¢ ¢ekat. VEfim tomu, ze ano. Vojtéch se ted’ kazdy den

uci a je inteligentni po otci, takze véfim tomu, Ze to zvladne. A co bude dal vlastné nevim.

Mozna si najde praci ve svém oboru. Jak to bude mit s partnerkou je pro mé ve hvézdach.
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Vzhledem k Vojtéchove postizeni je pro néj slozité si najit partnerku. Do ted’ se mu to
zatim nepodafilo, ale ur¢ité ji jednou najde. Nepial bych mu, aby zistal sam. Zenskéa néha

je v zivoté potfeba a Vojta je velmi emotivni ¢lovek a urcité by ho to trapilo.*

Jak vnimate souZiti a kooperaci mezi Vami?

,» 10 ndm vzdy Slo. Vztahy mame od mala s bratrem velmi dobré a vzdy jsme se dokazali
na vSem domluvit. Obcas jsme si ze sebe délali srandu, ale to bylo v détském a pubertalnim

veéku a myslim si, Ze to je normalni.*

Jak resite konflikty mezi sebou?

»Konfliktd jsme nikdy mnoho neméli, oba dva jsme klidné povahy a neradi jdeme do
konfliktu, takze jsme se jim snaZili vyhybat. Samoziejmé jich nékolik probéhlo, ale byly to
spiSe malickosti. KdyZ jsme se nemohli dohodnout, tak nas vzdy rozsoudila matka a ta byla
spravedlivd a nikomu nedéavala zésadni pfednost. Jediné, co mi nikdy netrpéla, byly
naschvaly vii¢i Vojtovo vysce, ale to je pochopitelné. Jenze mné to v mladSim véku zcela

nedochézelo a myslel jsem si, Ze to je pouze vtipné.*

Jak proZivate spolecné chvile?

»Spolecnych chvili jsme vZdy méli mnoho. Oba dva s rodinou travime spoustu ¢asu a radi,
takZe o spole¢né zazitky neni nouze. Ted ¢asto poméhame na zahrad¢ a s pracemi okolo
baraku. Oba dva nés to bavi a jsme fyzicky dost schopni. Také s Vojtou chodime obcas do

posilovny a na riizné dalsi akce.*

Kdybyste mohl/a mit tii piani, kterd by to byla?

,»Pral bych si, abychom byli vSichni Stastni a stale zdravi. Vojtovo postizeni neberu jako
nemoc, jelikoZ kromé vysky s tim nikdy nemél Zadné problémy. A jako posledni ptani

bych chtél svétovy mir. JelikoZ nynéjsi situace ovliviiuje Zivoty nas vSech, a hlavné tedy
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psychiku. Citim to na mych blizkych i na sobé a po vlnach pandemie je toto uz opravdu

presprilis.*
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Piiloha €. 7

Z rad sourozencii — Respondent ¢. 4 SP2

Postizeni: Achondroplazie

VéEk a pohlavi sourozence s postizenim: 26 let, muz

Skola: VS — zem&délska

Odpovédi sourozence:

Ceho si vazite na svém sourozenci?

r

,»Vazim si toho, ze byl vZzdy mym starSim a moudiejSim bratrem. Predaval mi zkuSenosti,
branil m¢ a ucil mé zit s tim, jaky jsem a nebrat si to tak. Tuto lekci mi také daval diky
jeho vtipim smérem k moji osob¢, které Radek vnimal trochu odlisné nez ja, ale naucili
me se s tim srovnat, jelikoz mé toto provadi cely Zivot. A kdyz toto pfichazi jiz v mladS$im
veéku od bratra, u kterého vite, ze vas ma rad, tak si na to zvyknete a poté vas to tolik
nezranuje. Bylo to hlavné o mé¢ ale, jelikoz i kdyz jsem se takto narodil, tak jsem si okolo
deseti let zacal vS§imat, Ze jsem jiny neZ ostatni a zacalo mi to opravdu vadit. Nejhorsi to
bylo v puberté, kdy jsem si myslel, Ze mé¢ kvili mému hendikepu nebude mit nikdo kromé
mé rodiny rad a jen tak nezapadnu. Zmeénilo se to, az kdyz jsem si naSel partu pratel, kde
mé berou takového, jaky jsem a nevnimaji to jako hendikep nebo néco specialniho na co se
musi stale upozornovat. Také si cenim toho, Ze m& Radek, nez jsem si naSel své ptatele,

bral mezi ty jeho a nikdy se za mé& nestydé&l.*

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

»Vadi mi ty jeho vtipy! Ne, neni to tak. Vim, Ze to mysli s laskou a obcas jsou opravdu
vtipné a hodi se. Jeden ¢as jsem mu zavidél jeho vySku a ptislo mi nespravedlivé, Ze toto
potkalo zrovna m¢, ale to uz také tak neni. Toto obdobi bylo zhruba mezi témi deseti
a patnacti lety, nez jsem si opravdu zvykl a piijal to. Ted jsem vlastné rad, ze bratr je ok,

1 kdyZ to asi bude znit jako klisé.

22



Jak vidite budoucnost svého sourozence?

»Myslim, ze Radek bude vzdy ucitel. Jde mu to a bavi ho to. Hlavné je obliben u zaka
aumi si sjednat poradek. A doufam, ze si v blizké dob¢ jiz najde slecnu a bude mit jednou
milyjici rodinu. Moc bych mu to pidl, jelikoz u sebe o tom pochybuju a také nase maminka

by si ptala vnoucatka, které ji ja nikdy nedam, takze doufam, ze Radek ano.*

Jak vnimadte souZiti a kooperaci mezi Vami?

.My se vzdy méli radi a uméli jsme se na viem domluvit. Ukoly jsme si rozd&lovali,
a kdyz to neslo, tak nam je piimo urcila matka. Navic Radek mi vzdy pomahal a tfeba kdyz

jsem na néco nedosahl, tak mi to podal a tak.*

Jak resite konflikty mezi sebou?

,»My nikdy zasadni konflikty neméli. Oba jsme klidni a vytaci me¢ tak normalné, jak to asi
bratrové nékdy maji. Kdyz jsme se hadali, tak zasahli rodice a my se pfi nejhorSim na sebe

urazili, ale to ndm nikdy nevydrZelo dlouho.*

Jak proZivate spolecné chvile?

»Nyni vétSinou na zahradé a na pracich kolem baraku, jelikoZ rodi¢iim ¢asto pomahame.
Tedy ja to d€lam 1 pro sebe, jelikoZ tam bydlim, ale Radek ne, ten ndm pomaha jen tak
a mnoho se u toho nasméjeme. Vznikaji u toho vtipné chvile a po préci vétSinou grilujeme
a Radek pak u mé prespi. Také jsme vzdy dé€lali rodinné oslavy a jako déti jsme jezdili

s naSima casto na dovolené po Cesku 1 do zahranic¢i. Na to velmi rad vzpominam.*

Kdybyste mohl/a mit tii piani, kterd by to byla?

»DIive bych rozhodné jako prvni fekl, abych vyrostl. Ted” ale asi to neni to, co si nejvice
pteji. Pral bych si, abychom vSichni byli zdravi. Rad bych si naSel pfitelkyni, ale to je dost

sobecké prani, které ovlivni jen mé, jenze ja jsem obcas sobecky. Ptal bych si ji, jelikoz je
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to to jediné, co mi vlastn¢ opravdu chybi. Diive jsem myslel, Ze to je vyska ale pravé kvili
zapadnuti do kolektivu a nalezeni pratel a pritelkyné. Zjistil jsem, Ze opravdovy pratelé na
vysku nehledi, a tak je ma, takze vim, Ze mi chybi jen ta piitelkyné. Nebo chybi, nechybi,
mam Stastny zivot, ale m¢l bych ho s ni jest€¢ o néco $t'astnéjsi. A posledni prani bych asi
vyuzil smérem k celé spolecnosti a svétu, abych trochu vyvazil to druhé sobecké ptani
a pral bych si, aby bylo vSeho dostatek pro vSechny, aby lidé netrp€li hladem a dalsi. Toto
bych si pial, jelikoz kdyz by méli vSichni vSeho dostatek tak by mohli byt St’astnéjsi a tim

padem i milejsi k ostatnim a vice tolerantni.*
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Piiloha €. 8

Z rad sourozenci — Respondenti ¢. 3 S3

Vék a pohlavi intaktniho sourozence: 32 let, Zena
Skola: SS socialni

Zaméstnani: socialni sféra

Odpovédi sourozence:
Ceho si vazite na svém sourozenci?

»Na Arturovi si vazim mnoha véci. Kdybych méla vypichnout par tak to bude asi jeho sila.
Obdivuji, jak se zvladl vyrovnat s nepfijetim kolektivu, se svou jinakosti a nezapadanim.
Pro mne by to bylo velmi tézké, nevim, jestli bych se s tim takto vyrovnala. Ja jsem
mnohem rad¢ji v kolektivu nez sama, ale Artur to mé asi po tom nepfijeti v détstvi jinak.
Také si vazim toho, ze i kdyz jsme k sob¢ neméli nikdy piili§ blizko, tak mne ochranioval

a zastal se mé, kdyz bylo potieba.*

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

,»Vzdy mé to spi§ mrzelo, neZ vadilo, ale je to naS vztah. To Ze nejsme a nebyli jsme jako
jini sourozenci, ktefi se v détstvi spolu $kadli, lezou po stromech atd. Nyni jiz tak velky
rozdil nevniméam, jelikoZ mame kazdy sviij Zivot a nejsme spolu tak Casto, ale diive m¢ to

velmi mrzelo.*

Jak vidite budoucnost svého sourozence?

»Budoucnost, no, jelikoz je jiz dospé€ly tak jsem nad tim nepiemyslela. Nemyslim si, ze se
budou udavat velké zmény. Doufdm, Ze se podaii Artura donutit brat medikaci a vyhraje
nad toxickou psychdézou. KdyzZ se ale ohlédnu do minulosti, tak jsem si vzdy myslela, Ze
z Artura bude uznavany védec. Myslela jsem si to, jelikoz védce jsem vzdy vnimala trochu

odlisné, samotarské a velmi inteligentni, a to v§e Artur méa. Bohuzel se mi to nevyplnilo.
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Nikdy jsem ale necekala, ze by si Artur naSel partnerku a mél déti. To k nému nikdy

nesedélo.

Jak vnimate souZiti a kooperaci mezi Vami?

,»Nyni se vidame asi stejné¢ jako vétSina sourozencl v naSem véku, na rodinnych oslavach
a akcich. Parkrat do tydne si zavolame, ale to tak asi méd kazdy. Diive to, ale bylo
obtiznéjsi, jako déti jsme si tolik nesedli, jelikoz jsem nebyla tolik tolerantni. Dost ¢asto
jsem si Arturovu pozornost vynucovala a nevédéla jsem, ze to on vnima jinak. Chtéla jsem,
aby byl jako sourozenci kamaradek, abychom si doma hrali, skadlili se a vymysleli
spole¢né plany plné Isti na rodic¢e. Ale nikdy to tak nebylo, hrali jsme si spolu malo kdy,
kdyz uz se to podaftilo, tak to bylo néco. Artura moje vynucovani pozornosti vzdy spise
obt&zovalo. Chtél mit klid a byt sam. Co se tyka kooperace, tak to nam ale vzdy $lo. Ukoly
jsme si mezi sebe rozdelit dokazali bez hadek. Navic Artur byl vzdy né€kde v pozadi

a stejn¢ na me koukal a daval pozor, kdyz si myslel, ze to nikdo nevidi.*

v w7

Jak resite konflikty mezi sebou?

»Nyni konflikty nemame. Tedy kdyz nepocitam to, co se nam ted déje kvili toxické
psychoze, ale to nejsou tak uplné konflikty. V détstvi jsme mnoho konfliktd také neméli.
Mozné to bylo tim, Ze jsme si spolu Casto nehrali a tkoly jsme si zvladali rozdélit bez
problémti. Nikdy jsme totiz nebyli lini néco ud€lat a rodi¢im pomoci. VéEtSinou se nam

dostalo nélezitého ocenéni, coz pro nas bylo piijemné.*

Jak proZivite spolecné chvile?

»Jak jsem jiz fikala, tak nyni mnoho spole¢nych chvili nemdme. Pouze na rodinnych
oslavach a akcich. Dfive jsme je travili vétSinou kazdy svou aktivitou, ale spolecné vylety
a podobné, byly moc fajn. Také tam mezi mnou a Arturem probihalo nejvice interakce,
kterou jsem vnimala jako vzacnost, jelikoz to nebylo bézné. Artur byl vzdy nemluvny

a samotafsky. J& jsem vynucovani pozornosti v ur€itém veéku vzdala, jiZ si nepamatuji
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presné kdy, a nasla si svlij okruh ptatel, kde jsem travila volny ¢as a Artur byl vétSinou

sam doma a vénoval se vécem, které bavi jeho.*

vr o7

Kdybyste mohl/a mit ti'i piani, ktera by to byla?

»Musi se to vztahovat k sourozeneckym vztahim? Pokud ano, tak bych si asi ptala, aby byl
Artur $tastny. Aby zil podle toho, jak on chce a jak je Stastny on a ne tak, jak to vnimaji
ostatni a jak ho stale nuti do zivota podle jejich ptedstav. Také bych si prala, abychom méli
vice spoleénych zazitkli a vzpominek. Na druhou stranu vlastn€ vzhledem k Arturové
povaze mame dostatek vzpominek a mohlo by to byt horSi. A jako tfeti pfani by bylo
nejspis to, aby byl Artur dobry stryc, aby vénoval pozornost alespoit mym détem, kdyz ji
nikdy nevénoval mné. Bohuzel toto je nesplnitelné a jsou to mé pfani nikoliv Arturova, ten

by timto trpél, ale ja to myslela tak, aby mu to bylo také piijemné.*
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Piiloha ¢. 9

Z rad sourozenci — Respondenti ¢. 3 SP3

PostiZeni: Aspergeriiv syndrom, postizeni dolni koncetiny, toxickd psychdza
VéEk a pohlavi sourozence s postizenim: 40 let, muz

Skola: VS — stavebni inzenyrstvi

Zaméstnani: automechanik

Odpovédi sourozence:
Ceho si vdZite na svém sourozenci?

»10 je tézka otdzka, nikdy jsem nad tim nepfemyslel. Asi toho, Zze dokaze to, co ja ne.
Tedy zapojovani se do spolecnosti, mit kamarady a Zit, jak by fekli ostatni oproti mné

normalni zivot.*

Co Vam naopak vadi na sourozenci?

,»led’ mi nevadi nic. Dfive jsem ji ale vnimal jako nedostizitelny cil, jelikoz ona délala vSe

tak, jak méla. Rodice ji Casto chvalili a j& byl ten odliSny a problémovy.*

Jak vidite budoucnost svého sourozence?

»Budoucnost? Nemyslim si, Ze by se néco zasadné¢ ménilo. Ted’ uZ mé Tereza za sebou
vétSinu velkych Zivotnich krok a ukolii a ceka ji vlastné jen dospivani jejich déti
a nésledny vstup do seniorského véku a k tomu takové ty bézné véci, jako vnoucata atd.
Tereza ma takovy bézny zivot na rozdil ode mé¢. Kdyz jsme byli mladsi, tak mi bylo jasné,
ze to takto bude, Ze Tereza bude mit normalni a takovy ten bézny zivot a ja budu sam.
Jsem tak ale spokojeny a asi bych s Terezou neménil. Nejdiiv jsem ménit chtél, ale doslo
mi, ze dalezité je, ze jsem ja spokojeny a to jsem. Rodice a ostatni sice semnou spokojeni
nejsou, ale to podle me neni tak dilezité, kdyz je to mtyj zivot. Lidi by se méli respektovat,

respektovat zajmy a potieby ostatnich a nenormalizovat tak, jak to délaji vétSinu Casu.*
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Jak vnimate souZiti a kooperaci mezi Vami?

,»No, souziti a kooperaci. Tak normaln¢. Kdyz jsme byli déti, tak jsme si vzdy ukoly
rozdélili a zvladli jsme 1 spolupracovat. Ted mame kazdy sviij zivot a jiz to neni moc

potieba.*

Jak resite konflikty mezi sebou?

,Konflikty nyni nemame a nikdy jsme zadné zasadni neméli. Moc casu jsme spolu
netravili, takze nebylo o ¢em se hadat. Ja jsem rdd sam. Tereza teda obcCas byla docela
otravna a neustale mi lezla do pokoje a néco chtéla, ale to nevedlo k zddnym opravdovym
konfliktiim, jelikoz jsem ji prosté ekl at’ mé necha a ona vétSinou poslechla. Obcas vznikl
néjaky konflikt, jelikoz jsem zrovna byl ve stresu a Tereza tomu jesté ptidala, ale to jsme
se jen slovné pohadali a vétSinou to zatrhli rodice. Rodice nas celkové dost hlidali a vétSinu

spole¢ného ¢asu byli s nami, takze na to nebyl prostor.*

Jak proZivate spolecné chvile?

,»Nyni mame spolecné chvile spiSe jen na rodinnych oslavach a akci, kde se bavime se
vSemi piibuznymi a i spolu. Ale s Terezou si volame a mluvime o naSich zivotech spolu.
Ono to muze pisobit, ze Terezu nemam rad, ale neni to tak. Zajima mé, jak se ma a zda
néco nepotiebuje atd. Vzdy to tak bylo. Sice jsem s ni netrdvil ¢as hrami atd., ale vzdy
jsem ji sledoval, a kdyby se ji néco dé€lo, tak bych se ji zastal. Pfeci jen je to moje sestra
a mam ji rad, 1 kdyz jsme kazdy Uplné& jiny. Asi jsem 1 rad Ze je jind, jelikoZ ma jednodussi

zivot. Nemusela nikdy fesit tolik konfliktii a nepfijeti s okolim.*

Kdybyste mohl/a mit tii piani, kterd by to byla?

»Kdybych mohl mit tfi pfani, kterd by se mi splnila, jelikoz pfdni mit mizZu, ale neni
zarucené, Ze se splni, tak bych si asi ptal, aby lidé neurcovali, co je normalni a co neni a na

zaklad¢ toho druhym nedé¢lali zle. Také bych chtél, aby spole¢nost neocekavala, ze kazdy
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bude stejny a bude mit stejné zivotni cile. A jako posledni bych si pial nové cerné auto

znaCcky Range Rover. To je teda trochu mimo kontext, ale je to mé vysnéné auto.*
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