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NAZEV:

Zdravi sourozenci mentalné postizenych déti o¢ima rodicu

ABSTRAKT:

Text se zabyva specifiky ve vztahu rodi¢ — sourozenec ditéte s mentalnim
postizenim. Snazi se odpovédét na otazku, jaka rodiCovska ocekavani a naroky klade na
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SUMMARY:
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UVvOoD

Byt rodi¢em nebo sourozencem mentéalné postizeného chlapce ¢i divky se nestava
kazdy den. Pokud se to ale stane, je to na cely zivot. Narozeni takového ditéte je
naro¢nou a dlouhodobou zkouskou, ktera uréitym zpusobem ovliviiuje Zivot kazdého
Clena takové rodiny. Rodi¢e jsou necekané konfrontovani s realitou postizeni
vlastniho ditéte. Museji se vyrovnavat se strachem z budouciho osudu rodiny. Trapi se,
pro¢ to potkalo zrovna je. U¢i se zachazet s novymi pozadavky na vychovu a péci svych

déti. Hledaji cestu a po té ted’ kraci.

Dité, které se ocita Vv této situaci jako sourozenec, se muze citit v rozporu mezi
tim, o ¢em vi, Ze je to rozumné, a mezi tim, co jim zmitd na emocionalni Grovni. Jeho
sourozenec se nechova tak jako kamaradi ve Skole nebo ze sousedstvi. Energie
vynalozena na spolecné dorozuméni na jedné strané mize velmi Casto zlstavat bez
adekvatni odezvy, coz i pti sebelepsi rozumové argumentaci mize mladého ¢lovéka do

rizné miry frustrovat. Jde o nedocenitelnou zkuSenost ¢i neimérnou zatéz?

Rozhodli jsme se proto tedy blize prozkoumat situaci déti, které ziji pod jednou
sttechou se sourozencem s mentalnim postizenim, co z této situace pro né vyplyva.
Avsak ne z jejich pohledu, chtéli jsme zaznamenat rodi¢ovskou reflexi specifik v jejich
vztahu. Pro¢ z pohledu rodict, kdyz se nabizi namitka o subjektivné zkresleném
vyznamu sourozencovych té€zkosti? Praveé toto subjektivni zkresleni povazujeme za
dilezitou soucast konfrontace rodicovskych a sourozeneckych postojii vedouci
k lepsimu vzajemnému pochopeni obou stran (vice 0 vyzkumnych otazkach a

metodologickych postupech v kapitole ¢. 3).



TEORETICKA CAST

Odborné psychologické prace na téma rodina a mentalni postiZeni se nejcastéji
zabyvaji specifiky vyvoje téchto déti, dale problematikou rodiovstvi a zplsoby

(ne)vyrovnavani se s touto skutecnosti.

V posledni dobé, ruku v ruce se zaostienim pozornosti na pecujici osoby, se zajem
odbornikd pfesouva i na zdravé sourozence téchto déti. V uplynulych letech se
objevilo jiz mnozstvi praci, které se zabyvaji situaci zdravych sourozenct déti s

postizenim, a to ptevazn¢ z jejich tthlu pohledu.

V nasledujicim oddile se pokusime vytvofit teoretickou zakladnu, zaméfujici se na
objasnéni vlivu mentélniho postiZzeni na vztahové dimenze rodiny a vzajemnou interakci
jejich €lend. Svou hlavni pozornost zaméfime na kazdodenni realitu naSich ,hlavnich

hrdind“, na rodice a sourozence déti s mentalnim postizenim.



1. RODINA ZAKLAD CLOVEKA

Existuje obrovské mnozstvi faktort, které¢ ovlivituji a utvareji osobnost ¢loveka.
které pusobi nejdelsi dobu a od utlého veku, nejpravidelnéji a poskytuji nejmensi
moznost distancovat se od nich* (1959; in Seveikova, 1998, s. 5). Neni tedy divu, ze
primarni rodina, ve které ¢lovek zpravidla vyrista a kde jsou vztahy nejuzsi, ma v tomto
sméru hlavni slovo. Dité pfejiméa a modifikuje vzorce chovani a prozivani svych rodict,
zrcadli a zvnitinuje si, jaké doma panuje celkové klima, jakou hierarchii hodnot rodina
vyznavd a nepochybné i to, jaké vychovné postoje zaujimaji rodice k nému a
sourozencuim.

StéZejni socialni zkuSenosti ¢lov€ka jsou tedy utvareny charakterem jeho vztaht
k nejbliz§im ¢leniim primarni rodiny. To, co si odtud odneseme, se pozd¢ji promita do

podoby nasi ptipadné budouci rodiny.

1.1 Rodina jako zivy systém

Zivot rodiny z psychologického hlediska chapeme totiz jako spletity systém, kde
se propojuji vzajemné akce, reakce a zpétné vazby. Matéjcek (1989) rodinu
charakterizuje jako malou, individudlni socialni skupinu, jejiz originalitu tvofi
neopakovatelni ¢lenové v neustalé vztahové soucinnosti a citové interakci. Kramer zase
vystihuje rodinu jako ,,skupinu lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou a
budoucim ocekavanim vzdjemné propojenych transakcnich vztahii“ (in Sobotkova,
2001, s. 22). Dulezité je uvédomeni, ze chovani kazdého ¢lena rodiny ovlivituje v§echny
ostatni uc¢astniky — a naopak (Madrova, 1998).

Vystiznou definici rodiny jakozto v Case i prostoru dynamicky reagujici sité
vztahli a interakci uvadi ve své praci Sobotkova: , Rodiny se musi postupné
prizpiisobovat zménam, které prindsi rodinny Zivotni cyklus, aby zvladaly riizné Zivotni
ukoly. V kazdeé rodiné se vyviji specifické zpiisoby zvladani vkolii a 7eSeni problémii.
Tyto pokusy o FeSeni jsou ovlivnény systemem presvédceni a ndzori, které zastavaji

jednotlivi c¢lenové i rodina jako celek, i téemi ndzory, které jsou obecné platné v Sirsi
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spolecnosti. Tyto promeénlivé kombinace ukolii, pokusii o jejich rFeseni, vysledki a

presvéedceni tvori rodinny systém. “ (2001, s. 24).

Sobotkova (2001) dale ve své praci piedstavuje systémovy pristup jako stézejni
koncept pro plné pochopeni rodiny jako dynamicky propojeného celku. Celku, ktery je
vice nez pouhym souftem vlastnosti a vztahli mezi jednotlivymi ¢leny. Rodina je
pojimana nejen v kontextu prostoru (rodinné systémy, subsystémy, jejich hranice,..),
nybrz i v kontextu ¢asovém, kdy se rodina méni Vv zavislosti na svém aktualnim
zivotnim sméfovani a rozpéti. Zakladem rodiny je chapan subsystém manzelsky
(partnersky), ktery hraje ustfedni roli ve vsSech vyvojovych fazich zivotniho cyklu
rodiny. Kvalita rodinného ovzdusi je do velké miry zavisla na schopnosti manzeld /
partnerd udrzet Si a rozvijet fungujici vztah. Zpusob, kterym manzelé¢ / partnefi
vzajemné uspokojuji své potieby, jakym spolecné fesi konflikty a ¢ini rozhodnuti, se

pak nutné odrazi ve vyvoji jejich déti.

Kantor a Lehr (1975; in Sobotkova, 2001) charakterizuji rodinny systém ve
ctyfech dimenzich. Rodina se za prvé vyznacuje organizaéni sloZitosti, kterd nam opét
ptipomina spletitost vzajemnych vztahi a roli. Tyto interakce maji cirkularni charakter,
tedy se recipro¢né ovliviuji. Dalsi podminkou rodinného systému je jeho otevi‘enost
vici okoli a novym zkuSenostem. Obdobné jako jiné Zivé organismy musi byt rodinné
systémy také adaptabilni, coz jim umoziuje reagovat na vnitini i vné&js$i podnéty.
Posledni charakteristikou rodinného systému je jeho schopnost transmise informaci,

¢ili pribézna mnohostranna informacéni vyména.

1.2 Rodicovstvi a jeho vyznam pro Zivot

Stat se rodiCem — tento proces je prdvem vniman jako jedna z nejsilnéjSich
lidskych zkuSenosti, ktera nam, pokud se pro ni rozhodneme, mtze neopakovatelnym
zpiisobem umoznit osobnostné zrat a rist. Vstup do rodiovstvi je pfedem vzdy zahalen
tajemstvim, narozeni jakéhokoliv ditéte nalezi k pfirozené ,kritickym* obdobim
v zivoté Cloveéka. Klade naroky na radikalni zménu kaZzdodennosti, na schopnost zvladat
stres, vede k pifehodnocovani zivotnich priorit (Mat&jcek, Dytrych, 1984). Rozhodnuti

stat se rodicem prostupuje od okamziku svého vzniku cely nasledujici vyvoj clovéka.
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Pro¢ touzime stat se rodici? Dle Mat¢jcka a Langmeiera (1986) k tomu mame dva
hlavni divody. Prvnim je biologicky instinkt, ktery nam veli rozmnozovat se a plodit
pokracovatele svého rodu (pohlavni a rodiCovsky pud). Druhym, specificky lidskym
davodem jsou psychologické a spoleCenské tendence. Potomci ndm potvrzuji nasSe

pojeti identity, vlastni hodnotu, spolecenské postaveni.

Rodicovstvi je zdrojem mnoha prozivanych emoci a casto doprovazené
piehodnocenim zivotnich hodnot. RodiCovstvi ¢asto volime jako prostiedek bytostného
napliovani naSich mnohych Zivotnich potieb. Hodnotou ditéte se zabyvala napft.
Friedman a kol. (1994), v souladu s jejich analyzou ditéte jako emocionalni hodnoty
hovoti i Matéjcek (1989): ,,..Zit s détmi prinasi také néco radostného, co doSpeli lidé
vnitiné potrebuji, ¢im lidsky rostou a vyzravaji, co jim dava hluboké Zivotni uspokojent “
(s. 14).

Podivejme se nyni konkrétnéji, jaké zivotni potfeby lidsky jedinec ma a jak
Vv jejich napliiovani mohou figurovat déti. Na prvnim misté je potiFeba stimulace,
kterou jakykoli zivy organismus potiebuje ke své aktivaci a aktivité. Mluvime o
pusobeni vnéjSich podnétl v dostatecném mnozstvi, kvalité a proménlivosti. Z pohledu
rodi¢ovstvi je dit€ opravdu nevycerpatelnym zdrojem vzruchti, podnétd a Zivelnosti.

V potadi druhou Zivotni potfebou je potieba uceni, nabyvani novych poznatkd,
ale i jejich smysluplné integrovani do osobniho fadu, coz nam umoziuje tyto poznatky
proménit v Zivotni zkuSenosti. Vychova déti je v tuto chvili nepfenosnou zkuSenosti,
ktera se méni v Case a zraje v jakousi vlastni ,,zivotni moudrost®.

Tteti potiebou se rozumi potieba bezpedi a jistoty, kterou ndm zdaleka nezajisti
jen materialni zazemi, ale pfedev$im pevné citové vztahy s blizkymi lidmi. Zdravé
emocni zdzemi ndm umoZnuje bezpené poznavani a aktivni zapojovani se do
spole€nosti. Vztah mezi rodi¢em a ditétem je zde pak -charakterizovan jako
neopakovatelné pouto zZivotni jistoty, vzdjemné lasky a oddanosti, které ndm dava pevné
misto ve svete.

Neméné¢ dilezitou zivotni potiebou je potfeba své vlastni hodnoty,
spolecenského uznani a uplatnéni. Védomi vlastni ceny, kterou nemalou meérou
odvozujeme od porovnavani se s okolni spole¢nosti, je duleZitou soucasti nasi identity.
Déti manifestuji nasi vlastni normalitu (schopnost zplodit potomka), zaroven nam
umoziuji byt nékym piijimani a nékomu potiebni.
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Za specificky lidskou se povazuje potieba oteviené budoucnosti. Piedstava
pokracujici zivotni perspektivy je zasadni podminkou spokojeného ziti, jinak ¢lovek
propada tzkostem, zoufalstvi ¢i apatii. Rodi¢ovstvi pak pfed nas klade nové a nové
zivotni ukoly, navic znamena jakési pokraCovani nas samych a na$ osobni piesah.
Zaroven nam naznacuje, jak désivé by pro ¢lovéka mohlo byt jeho ohrozeni ¢i dokonce

ztrata (Matéjcek, 1989).

E. H. Erikson (1980) hovoii o potiebé generavity, ktera se manifestuje
v ontologickém obdobi dospé€losti. RodiCovstvi pfindsi do Zivota jedince uspokojeni
dalsi zivotni potfeby — mit n€koho, o koho miize pecovat, kdo je na ném zavisly. Dité

budi v rodi¢ich dosud nepoznany ochranitelsky postoj, ktery dava smysl jejich zivotu.

1.2.1 Vychovné styly rodici

Vychovnym stylem rozumime uplatiiovany soubor pozadavki a ocekavani rodice
vzhledem k potomkovi. Prevendarova (1998) vyklada pojem vychovny styl jako
pomérné stabilni, konkrétni zpusob piiblizovani Sse a pusobeni vychovatele na
vychovavaného. Tento soubor rodicovskych postoji se modifikuje v priib&hu Zivota, ale
ve shod¢ s dal§imi autory pfipisuje zasadni vyznam zkuSenostem z naSeho vlastniho
détstvi.

Pro zakladni orientaci v problematice podnikneme kratky exkurz do teorie
vychovnych stylil a typii rodinné vychovy. Duri¢ a Kagani (1992; in Prevendarova,
1998) shrnuji tfi zakladni poly rodinné vychovy. Prvnim poélem je liberalni typ
vychovy, kdy se dité stava objektem nepfiméfeného obdivu a ochrany. Pro takové dité
vychova autoritativni, kdy je rodi¢ pfili§ jednostranné zaméteny na poslusnost a plnéni
ukolt. Dité vyrustajici v takovém prostiedi mize mit vEtsi potize s vlastni pasivitou a
sebeprezentaci. Stfedni typ vychovy vhodné kombinuje oba pdly, projevuje dostatecné
naklonnost 1 autoritu, jeho pozadavky jsou pfiméfené aktualnim moznostem ditéte.

Pilkiewicz (tamtéz) obdobné vysvétluje vychovné styly jako strukturu zalozenou
na tfech dimenzich: naro¢nost versus nenaro¢nost, kontrola versus svoboda,
odménovani versus trestdni. Na zdklad€ tohoto rozloZeni vznikla nésledujici typologie

vychovnych postoji. Vychovu skrz tspéchy charakterizuje vysoky stupen akceptace a
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naklonnosti, zaroven vysoké pozadavky, narocnost, kontrola a cast¢ motivovani
odménou. Oproti tomu hyperprotektivni (nadmiru ochranujici) styl se vyznacuje
vysokou mirou lasky a akceptace, také kontroly a odménovani, ale ma jen velmi malé
pozadavky. Liberalni vychova je akceptujici i milujici, ale je i nenaro¢na a malokdy
kontroluje, odménuje. Demokraticky styl vychovy uziva piiméfenou néaklonnost,
akceptaci i pozadavky, malokdy kontroluje (zdkladem je diivéra), obCas odménuje,
trestd zfidka. Tzv. rigorézni a punitivni autokratismus se vyznacuje riznou mirou
chybéni naklonnosti, akceptace ¢i empatie (ve smyslu nepratelstvi), vysoké pozadavky,
kontrola a trestani jsou zde hlavnimi opérnymi body vychovy. PrileZitostny
autokratismus je také naro¢ny a odmitajici, ale malokdy jevi snahu o kontrolu ¢i
trestani. Zanedbavajici vychova je charakterizovana chladnym emocionalnim postojem
a chybénim ostatnich zakladnich slozek vychovy. Zavrhujici vychova se projevuje
nepratelskym postojem, Castymi a piisnymi tresty, ale nizkym zdjmem, pozadavky a

kontrolou.

1.3 Dité v rodiné

Jak uz jsme si uvedli v podkapitole 1.1, jednotlivi ¢lenové rodiny jsou vzdy ve
vzajemném vztahu. Rodina, do které se narodime, je slozitym Systémem, ktery nas
nejzasadnéj$im zplisobem osobnostné formuje od pocatku naseho zivota. Tézko bychom
hledali prostredi, které ma tak sté¢Zejni vyznam pro vyvoj naSeho chovani a prozivani.

Déti intuitivné vnimaji celé rodinné ovzdusi, prozitky rodi€l, jejich vychovné
postoje 1 citové zaujeti (Matéjcek, 1989). Své rodice napodobuyji, rodinné klima a vzorce
chovani se promitaji do détskych her. Naptiklad projevy chovani povazované za typické
pro dané dité casto predevSim zrcadli rodiCovsky piistup k potomkim ¢&i k sobé
navzajem.

Rodina je proto i pfirozenym prostiedim, kde se formuji pocatky naSich
budoucich rodi¢ovskych postoji. Odrazi se v nich vztah s vlastnimi rodi¢i a jejich vaci
ditéti uplatnovany vychovny piistup (Matéjcek, Langmeier, 1986). Matéjcek (2003) pak
v nejedné ze svych publikaci zminuje tzv. rodi¢ovské chovani viici malému ditéti, které
dozrava u déti stiedniho Skolniho véku (zhruba od osmi do dvanacti let u divek, od
deviti do tfinacti let u chlapci). Toto na prvni pohled klidné obdobi, predzvést

bouflivych vyvojovych zmén, je vnimano jako =zasadni z hlediska vytvafeni
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rodi¢ovskych postojii. Déti tohoto véku — a bez ohledu na pohlavi — tak ziskavaji
kompetence pro specificky ,,dospélé” chovani vi¢i malému ditéti (ptizpisobeni vysky
hlasu a intonace, napodobovani a zvyraznovani mimiky, Castéj$i navazovani o¢niho

kontaktu atp.) (Mat&jcek, Pokorna, 1998).

1.3.1 Mnoho tvari sourozenectvi

Ugelem této prace neni dopodrobna rozebrat charakter sourozenectvi jakozto dané
psychosocialni role. Pro zakladni orientaci zminime, Ze sourozenectvi je
charakterizované svou vyluénosti a osudovosti (Novak, 2007), ktera nas piivadi do
konkrétniho spolecenstvi lidi, do urCité role a konkrétni pozice. Nevolime ho,
nezasluhujeme se o néj, prosté tady je. Skaskova (2005, s. 18) uvadi, Ze uz samotna
skute¢nost, ze sourozenci si jsou danymi spole¢niky, ktefi spolu v rodiné travi
pravdépodobné nejvice casu, je ,zdrojem velmi blizkych a emocné nabitych
konsekvenci“. Zaroven opét nutno pfipomenout, zZe ani sourozenectvi nelze vydélit ze
systému vzajemnych rodinnych vazeb. Kazdy sourozenec se rodi do jedine¢ného stadia
zivotniho cyklu konkrétni rodiny. Vztah mezi rodici a jednotlivymi détmi je dynamicky,
proménlivy, narozenim kazdého ditéte se méni vzdy celé rodinné prostfedi (Leman,
2000). Za vyslednou podobou celého rodinného systému a sourozeneckého vztahu vézi
ale 1 dalsi faktory. Rodic¢ovska ocekavani vici sourozencim jsou spoluutvaiena
podminkami, jako je napfiklad poifadi narozeni, vékovy rozdil, pohlavi sourozencu ¢i
jejich pocet v roding (Skaskova, 2005).

Rodic¢e budou jednat jinak a mit jiné naroky na prvorozené dité, u n¢hoz se vSemu
,uci“ a ktery je nécim ,,novym®, dlouho ocekdvanym, nez na druhorozeného, ktery uz
pfichdzi do pfipravenéjSiho, zkuSenéjSiho prostiedi, ale na druhou stranu uz na n&ho
neni tolik ¢asu a jeho pokroky nejsou tak obdivovany. Nejinak je tomu u sourozenct,
pravé onen star$i sourozenec byva dllezitym (a nezastupitelnym) zprosttedkovatelem
zkuSenosti smérem k mlad$im sourozencim. Jinou odlisSnou roli mize mit
,benjaminek®, ktery se Casto stava ,milackem rodiny*, ¢i prostfedni dité, které pro
zménu plni funkci jakéhosi ,,vyjednavace mezi ostatnimi ¢leny rodiny (Leman, 2000).

Do miry, nakolik najdou sourozenci spole¢nou fe¢ ve hie a zdjmech, se vyrazné
promita i v€kovy odstup mezi détmi. Do urcitého vékového rozdilu se sourozenci

mohou vnimat vice jako vrstevnici, ktefi se ale tim padem mohou castéji setkavat s
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prozitkem vzajemné rivality a zarlivosti. Ob¢ jsou pfirozenym projevem snahy ditéte
zajistit si ni¢im neohroZenou pozornost a lasku rodi¢u (Dalloz, 2002). S vétsim ¢asovym
odstupem souvisi pro zménu zmensSovani prostoru spoleéného setkavani. Vékovy
odstup kolem sedmi let pak vytvaii podminky pro to, aby sourozenci vyristali v
podstaté jako jedinadcci, pfiCemz starSi sourozenec vystupuje vici mladSimu spise
z pozice dospélého (Skaskova, 2005).

Obdobn¢ bude do sourozenectvi zasahovat pohlavi déti a rodinné modely

vvvvvv

dvéma détmi, kde je mnohotvarnost vzajemnych interakci jesté zietelngjsi.

1.3.1.1 Vyznam sourozencu pro zZivot

Pro dit¢ je samotna pfitomnost druhych déti dalsim dulezitym vyvojovym
Cinitelem. Stavaji se vyhleddvanym podnétem k pozorovéani, napodobovani, uceni se
socidlnim interakcim. Kolem tfetiho roku se z déti stavaji doslova spoluhraci, ktefi tak
vzajemné spoluformuji socialni vyvoj své osobnosti. I v pozdéjSich interakcich s jinymi
détmi se dit¢ uci deSifrovat socidlni kontext, vyhodnocovat reakce ostatnich a
pfizpisobovat své vlastni chovédni. Vrstevnickd spolecnost mimo jiné jesté pred
nastupem puberty piispiva k ustdleni védomi pohlavni pfisluSnosti a tzv. muzské a
zenské identity. Matéjcek a Pokornd (1998) upozornuji rodice, Zze nedostatek détskeé

vewr

konflikty plynouci z vrstevnickych vztaht.

Sourozenectvi jakoZzto bohata Skala interakci funguje v nasem Zzivoté tedy jako
dilezity socializani mechanismus. Dé&ti, které vyrtstaji s dal§imi svymi sourozenci,
maji moznost osvojit si uz v utlém veéku pojmy jako kooperace, ditvérnost, uptimnost ¢i
sounalezitost.

Vztahy mezi sourozenci ale nejsou vZdy nekonfliktni, coZz vSak ma také svou
nezastupitelnou funkci. V sourozeneckém systému se dité uci vzajemné podpote, ale i
soutézeni a zachdzeni s rivalitou. UCi se vyjednavat S druhym a vytvéret kompromisy.
Vancurovda — Fragnerova (1966) upozoriiuje, ze pravé pies konflikt a konfrontaci
(Jakozto ,,zkousky V souziti) vede cesta k pravim druhym. Sourozenci si navzajem

nastavuji emocni zrcadlo a pomahaji si pojmenovavat piedstavy o sobé a o druhych
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lidech. Pfinos v podobé¢ socialnich zkuSenosti a dovednosti ze sourozeneckého vztahu se
déle odrazi v naslednych interakcich v rdmci vrstevnické skupiny, prolind se do naseho
osobnostniho profilu v dospélosti. Dle Sobotkové (2001) neexistuje jasna shoda mezi
kvalitou sourozeneckého vztahu a budoucnosti ditéte. Ale jeho podoba se zietelné

odrazi ve vlivu na celkové rodinné fungovani.

2. RODINA A POSTIZENI

| narozeni zdravého ditéte nalezi ke krizi nachylnym zivotnim obdobim. Narozeni
ditéte s postizenim predstavuje v mnohém vétsi zatéz a konfrontaci se zdrcujici realitou.
Pro kaZdou rodinu timto nastdva naro¢nad zkouSka, ktera ma dopad na vSechny jeji
Cleny. Tato realita zdsadnim zpisobem ovliviiuje celkové emocni ladéni rodiny,

charakter jednotlivych vztahli mezi jejimi ¢leny a pojeti anticipovanych socialnich roli.

14 2.1 Narocné rodiCovstvi

Rodina, ktera zjisti, ze jeji dit€ je postizené, ma stejné psychologické
charakteristiky jako rodina sdétmi zdravymi (Matéjcek, 1989). Vedle své
individuality je vSak navic vystavena specifickym narokiim, které mohou ohrozit jeji
soudrznost. Do hry tak vstupuje napiiklad otdzka, jakou hodnotu ma pro konkrétni
rodinu vramci dané spole¢nosti télesné zdravi ¢i Skolni (profesni) uspéchy. Na
odpovédi se podili naptiklad socioekonomicka situace rodiny, jeji sloZeni ¢i osobni
ambice ¢lent. Dalsim vyznamnym cinitelem je vek, kdy postizeni u ditéte propuklo.
Jinym faktorem je rozsah postiZeni, jeho vyvoj v Case, ale i socidlni kontext postizeni. A
V nepoledni fadé sehrava svou roli samotna osobnost ditéte s postizenim a dalSich ¢lenti
rodiny. I zde autor zduraziiuje, ze se vzdy jednd jen o jedny z mnoha proménlivych
Cinitelti a individudlnich charakteristik dané rodiny, které utvareji specifickou situaci

rodiny ditéte s postiZzenim.

Narozeni ditéte (respektive prvni informace o postizeni) zasadné meéni 1
oc¢ekavané naplnovani naSich zakladnich lidskych potieb. Urcitou formou k jejich

naplnovani dochazi, ale podnéty jsou uplné jiné kvality, nez se oc¢ekavalo. Pro rodice
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vychova vétSinou obnasi vice péce a oSetfovani, za které se jim ale nedostava od ditéte
adekvatnich reakci, jejich potieba stimulace tak dostava tplné jiny rozmér. Mnohem
Castéji musi tito rodi¢e odolavat dlouhodobému a jednostrannému psychickému
pretizeni. Potieba smysluplného svéta mize byt narusena védomim, Ze ,,naSe rodina je
jind*, ze nezapada do obecného modelu souziti. Pocit zivotni jistoty mize byt u rodict
také snadno oslabovan — uz samotnym faktem postiZzeni vlastniho ditéte, nejistou
prognézou vyvoje, potiebou neustalé ochrany ditéte a mirou jeho zavislosti. Vazné
ohroZeni se tyka i potfeby védomi vlastni hodnoty, rodicovské identity a oteviené
budoucnosti. Narozeni zdravého ditéte je Casto spoleensky identifikovano jako znak
normality, zatimco vychova ditéte s postizenim nabizi uplné jiné Zivotni vyhlidky nez
vychova ,,obvyklého®, postupné se osamostatiujiciho ditéte (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).

Mluvime zde tedy mimo jiné i 0 krizi rodi¢ovské identity, vyplyvajici z pocitu
selhani v rodicovské roli a pocitli viny vuci ditéti s postizenim. Velkou ulohu zde hraji
oc¢ekavani ve vztahu k rodicovské roli, ktera se formovala jiz pfed narozenim ditéte. Ta
jsou nyni rodie nuceni preorganizovat. Pravé zde vznika riziko vzniku extrémnéjSich
postoji a vychovnych pristupi k ditéti s postizenim. V tomto obdobi se také mobilizuji
sily k obrannym reakcim a vytvafeni tzv. aktivnich a pasivnich strategii zvladani,
jejichZ podoba casto ovliviiuje rodinné vztahy i dlouho po uplynuti samotné krize

(Vagnerova, 2008).

Matéjcek a Dytrych (1994) na teoretickém poli rozlisuji tfi roviny, ve kterych je
rodina zasaZena situaci postiZzeni ditéte. Na urovni psychické (smérem k rodicim) ma
udalost charakter psychotraumatu i sjeho typickymi obrannymi reakcemi na bazi
uniku ¢i s prvky agrese a utoku. Jeho zvladnuti podminuje piedevSim struktura
osobnosti rodict a kvalita jejich vztahu. Na psychosocialni roviné probihd proces
adaptace na vzniklou situaci, na Girovni rodiny se postizeni ditéte manifestuje jako Krize,
ktera recipro¢né modifikuje i strukturu rodinnych vztaht. Tteti rovinou jsou socialni a
ekonomické zdroje rodiny, na které postizeni ditéte zpravidla piisobi jako dlouhodoba
zatéz. 1 tato oblast se zpétné prolinda do dusSevniho stavu jejich ¢lentt a celkové
atmosféry rodiny. Matéjc¢ek a Dytrych (tamtéz) hovoii o takové rodin€ jako o systému

ve stavu ,,kiehké rovnovahy*.
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1.4.1 2.1.2 Vyrovnavani se s realitou postiZeni svého ditéte

Pro bliz§i pochopeni situace rodin s postizenim nastinime teorii procesu
akceptace postiZeni ditéte rodi¢i (Vagnerova, 2008). Jedna se o soubor reakci rodi¢t na
fakt postizeni, zptsob zvladani této situace a piijeti urcitého piistupu k jejimu feseni.
Tento celozivotni proces v sobé zahrnuje fadu dil¢ich krokl, které jsou ovliviiovany
fadou socialnich, inter- a intrapsychickych faktort. I zde plati, ze u kazdého jedince
mohou jednotlivé faze trvat riznou dobu (v fadech dnti, mésica ¢i let), a to s rliznou

intenzitou, mohou se piekryvat, vracet ¢i uplné chybét.

o faze nejistoty
Touto (pied)fazi oznacujeme obdobi, kdy rodic jiz tusi, ze s jeho potomkem neni
vse tak, jak by mélo byt, ale nedostava se mu zatim definitivniho potvrzeni, jestli je toto
Viagnerové (tamtéz) plati, ze ¢im pozdéji se rodi¢ dozvi o realit¢ postizeni, tim mensi
nastava zatéz v podobé reorganizace postoju k ditéti. Mat&jcek (1989) upozornuje, ze

vznik postizeni v pozd¢€jsim veéku ditéte vytvari zase vétsi tlak na adaptacni schopnosti

rodict, kteti se musi vyrovnat se ztratou svych jiz upevnénych ocekavani a ptani.

o faze Soku a popfeni

Jedna se o prvni, veskrze obrannou reakci na krizovou situaci. Prvotni poznani, ze
s dité¢tem neni (oproti pfirozenému o¢ekavani) néco v porddku, znamenda hluboky otfes
dosavadniho ocekavani, pfedem vytvofené¢ho idedlu a znemoZznéni jeho realizace
(Matgjcek, 1989). Jeho zhrouceni je prozivano jako tisen, Gzkost a beznadéj, klinicky ho
hodnotime jako akutni reaktivni depresi az panickou reakci, ktera se projevuje v roviné
somatické, afektivni i kognitivni (Mat&jéek, Dytrych, 1994). Jako pfirozena reakce na
tento bytostné uzkostny stav pak vystupuje obranny mechanismus popieni skute¢nosti.
Typickym vyrokem rodi¢i v tomto obdobi je ,, To neni pravda, t0 se ndm stdat nemiize. “.
Rodi¢ zatim nedokaze integrovat fakt, ze je jeho dité postizené, informaci odmita, stejné

jako pomoc ¢i navrh intervence, mozného scénaie budoucnosti.

Dalsi ne neobvyklou reakei, jak vyrovnat vzniklou uzkost, je snaha najit vinika
nestésti (I€kafi, geneticka zatéz v rodin€ jednoho z partnert,..). Rodice déti s postizenim

Casto 1 po letech zéapasi s pocity viny a ukfivdéni, mnohdy hledaji vinika soucasné
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situace v sobé nebo ve svém okoli. Dle Madrové (1998) si tito rodi¢e nedokazi naplno
pfipustit, Ze kde neni zly umysl, tam neni ani vina, pouze nezménitelny sled udalosti.
Cim diive jsou rodie schopni pfijmout realitu, tim 1épe pro né a jejich déti. Za stéZejni
proto povazuje v€asnou a citlivou pomoc realisticky informovanym rodicim, ktera se
tak mlze snaze a rychleji pozitivné odrazit v klimatu rodiny i samotném vyvoji ditéte
s postizenim. | dle Chvatalové (2005) je vtuto chvili zasadni piedev§im emocni
podpora a pomoc Sirsi rodiny, okoli a instituci, ktera se primarni rodin¢ dostava (a ktera
je leckdy neadekvatni k zatézi, jakou nese). Pro postupné ptijmuti situace i pozd¢jsi
zpracovavani traumatu je dulezitd nejenom podpora blizkych osob a okoli, vyznamnou
roli hraje pfistup lékaiti a dalSich odbornikl (velkd Cast rodi¢i mluvi o necitlivém

pristupu odborného personalu, na ktery vzpominaji i po dlouhych letech).

o) faze bezmocnosti

Rodi¢ postupné prochézi procesem pfijimani faktu, ze jeho dité¢ je a bude
postizené. Citi se bezmocné, netusi, co bude dal, co ho a jeho dit¢ ¢eka. Chtéli by mu
pomoci, ale nevédi, jak na to. Ne ojedinéle se objevuji pocity zahanbeni vzhledem
k ocekavané reakci vefejnosti ¢i pocity viny smérem k ditéti, kterého nedokazali od této

situace ochranit.

o) faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

Rodice, ackoliv jsou jesté stale zahlceni silnymi negativnimi emocemi, se tak
zacinaji pidit po vSech moZnych pfi¢inach a moZznostech pomoci. V rdmci vyrovnavani
s traumatem zacinaji vyuZzivat strategie, které maji vést ke skutecnému feseni problému
a nastoleni psychické rovnovahy rodi¢i. Voli mezi aktivnimi (moZnosti péce do
budoucna x agresivita vi¢i domnélému vinikovi neStésti) a pasivnimi strategiemi
zvladani (popieni, bagatelizace, racionalizace,..).

Madrova (1998) mluvi o pfijmuti postizeni vlastniho ditéte jako o zacatku nové
cesty. Pro rodice je stéZejni dospét k poznani, ze jejich Zivotni realita neni nestéstim (a
Z toho plynouci zoufalstvi a uzavieni se svétu), nybrz zavazny ukol, ktery si vyzaduje

hledani novych cest a zkuSenosti.

o faze smlouvani

Rodice Vv této fazi jiz ptijali, Ze maji dit¢ s postizenim, ale pieji si ,,vysmlouvat®
kompromis, ulevu, vyhodu pro sebe i své dité: ,, Tak bude pomalejsi, treba to jesteé

-20 -



dozZene*. V tuto chvili nemluvime uz o situaci traumatu, jedna se spiS o dlouhodoby

stres spojeny s unavou a vycerpanim pecujicich osob.

o faze realistického postoije

V tomto obdobi zacina rodi¢ pfijimat dit¢ takové, jaké je. Zalind planovat a
promyslet spole¢nou budoucnost. V této fazi se mohou fixovat n¢které ptivodni obranné
mechanismy coby maladaptivni zpisoby feSeni, které vedou k Cast&jSimu vyskytu

nevhodnych vychovnych stylt v rodinach s postizenymi détmi (viz. vyse).

1.4.2 2.1.3 Vychovné styly rodici ditéte s postiZenim

Vztahy v rodiné€ jsou do urc€ité miry plastické. Mohou se zde vyskytnout odli§né
vychovné styly naraz, k jednotlivym sourozenciim, ménit se mohou i v ¢ase dle situace
Vv roding, ve Skole ¢i ve spolecnosti. Ke zménam ve stylu rodinné vychovy dochazi pii
vyznamnych zivotnich meznicich. Za takovy milnik si mizeme troufnout povazovat
pravé narozeni postizeného ditéte. Tento okamzik zdsadnim zpisobem zasahuje do
vztahti mezi rodi¢i a détmi (Smikova, Skoviera, Pu¢ikova — Monteith, 2006).

Rodicovské postoje a chovani vici ditéti s postizenim jsou castéji odlisné, nez
kdyby se narodilo zdravé, resp. se méni v zavislosti na dobé zjisténi postiZeni, typu
diagndzy, zptisobu zjisténi této reality, podpoie okoli a dalSich aspektech psychického i

socialniho razu.

Viagnerova zde upozoriiuje na riziko uméle udrzovaného symbiotického vztahu
mezi matkou a ditétem (in Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 1999). Tento vztah ma
zasadni vyvojovy vyznam, ale pouze po urcitou dobu, pak se stava nefunkénim a
ptekazkou v pfirozeném smétfovani rodiny. Prevendarova (1998) dale konstatuje, ze
rodi¢e se mohou osamostatiiovani ditéte védomeé ¢i nevédomé branit, k cemuz je mize

vést tzkost, strach o dit¢, nedostatek informaci ¢i kompenzace vlastnich pocitl viny.
V kontextu rodin s postizenim z vyzkumi vyplyva, Ze rodic¢e Castéji inklinuji ve

svych vychovnych postojich k extrémnéjsim poloham. O jaky styl vychovy jde v nasem

piipadé? Prevendarova (1996) na zéklad¢€ svych zjisténi uvadi, ze predevSim matky
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pristupuji k postizenym détem pravé skrz nadmérné tzv. ochraiujici vychovny styl,
otcové preferuji demokraticky vychovny styl.

Podivejme se tedy blize na specifika ochranujiciho stylu vychovy, ktery se
vyznamn¢ ¢asto projevuje ve vztahu k détem s postizenim. Kolektiv autorti (Vagnerova,
Hadj-Moussové, Stech, 1999) mluvi o né&kolika jeho podobach, které se v mnohém
podobaji a prolinaji. PFili§ uzkostna (hyperprotektivni) vychova ochraiuje dit¢ za
kazdou cenu v domnéni, ze mu tak uleh¢i jeho ,,té€zky 0dél“. Tim ho ovSem brzdi
V rozvoji a samostatnosti. Rodi¢e timto piistupem mnohdy mirni nebo kompenzuji své
pocity viny. Déti s postizenim nemivaji tolik potfebnych kompetenci, aby se proti ni
mohli vzboutit, Castéji se ji tedy podiidi a stavaji se pasivnimi. Dité vychovavané
rozmazlujici vychovou je vyrazem silného citového Ipéni na ditéti. To je vyrazné
chvéaleno za nejnepatrnéjsi pokroky ¢i uspéchy. Pozitivni motivace ma ve vychové své
pevné misto. Ale nadmérny komfort a pfipoutavani ditéte k rodi¢i opét svadi k vyssi
mife zavislosti na okoli. Protekéni vychova je typicka snahou rodic¢a udélat cokoli pro
to, aby dité zazilo uspéch a spokojeni. Rodice jsou ochotni za dité i plnit jeho ukoly, jen
aby se dostavil pocit zadostiuc¢inéni.

Pro zajimavost uvadime i opacny styl extrémni vychovné polohy, ktera byva
zaujimana (i kdyZ v mensi mife) v postojich k ditéti s postizenim. Perfekcionisticka ¢i
pretéZujici vychova se vyznacuje snahou o uspéch za kazdou cenu V oblasti, ktera
rodi¢im pfipadd podstatnd (napiiklad vzdélani ¢i sportovni Uspéchy). Neptipoustéji si
realné schopnosti a dovednosti ditéte. V tomto pifipad€ je na misté uvaha, nakolik se
rodi¢im (ne)zdatilo pfijmout realitu postizeni a s tim souvisejici vyvojové limity jejich
potomka.

ZkuSenosti s dvéma krajnimi poly vychovnych postoju (pfehnana laska versus
odmitani) potvrzuje i Madrova (1998) ze své prace se skupinamirodi¢u déti

S postizenim.

1.4.3 2.1.4 Mame dité s mentilnim postiZenim

Na podoby vlivu postizeni na osobnost rodi¢e i cely rodinny systém jsme se
zamétovali v pfedchozich kapitolach. Adaptaci na postizeni ditéte zasahuji ale i
specifika konkrétniho typu postizeni. Jaky rozmér celé situaci dava postizeni

rozumovych funkci? Matéjéek a Dytrych (1994) uvadéji zakladni kategorie, které
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ovlivituji dobu i stupenn dosaZzeni psychosocialni adaptace. Je jim vaznost, zjevnost,
nastup a reparabilita postizeni. U postizeni intelektovych funkci je zavaznym
c¢initelem kazda z téchto kategorii. Mentalni postizeni je subjektivné vnimano jako
velmi vazné, protoze vyrazné snizuje nositelovu miru samostatnosti (nebo, chceme — i,
zvySuje miru pomoci druhych) a vyrazné mu ztéZuje orientaci v soucasném svété a
uspésné feseni problému. Dité s mentdlnim postizenim miva své specialni potieby a
zvlastnosti v chovani i prozivéani, coz klade na rodinu dal$i naroky. Navic se rodicim
postupné dostava praktické jistoty, ze vyvoj jejich ditéte nedosdhne ocekavané normy.
Doba nastupu postizeni je rizna, ale obecné plati, ze mentalni postiZzeni
diagnostikujeme az v pozd¢jsSim veéku ditéte, kdy vystoupi vyrazn€ji do poptedi
opozdéni psychomotorického vyvoje. Svou negativni roli zde sehrdva i nemoznost

presné diagnostiky v Gtlém véku a nejistota ohledné budouciho vyvoje ditéte.

Vagnerova (2008) definuje tii oblasti, ve kterych se projevuje zatéz v podobé péce
o dit¢ s mentalnim postizenim:

o mira nejistoty ve vztahu k postiZeni ditéte: rodi¢ muze rizné dlouhou dobu

pouze odhadovat, kam se bude vyvoj ditéte ubirat, jaké dovednosti si
osvoji a jakou miru péce bude potiebovat v budoucnu; tato nejistota dava
snadnéjsi  prilezitost  k nerealistickym  ocekdvanim, pfehnanym

pozadavklim na sebe i na rodinu a naslednému zklaméni

o samotnd zatéZ péci o dité: v roviné psychické 1 fyzické, nutno vyrazné

ptizptsobit styl rodinného Zivota, zménit hierarchii hodnot

o mira socidlni stigmatizace rodiny: byva vétsi nez u smyslového a télesného
postizeni, podpofend vEtsi  obtiznosti  dorozuméni  a  jakousi
,hepruhlednosti dusevniho svéta ¢lovéka s mentdlnim postizenim; ve
svém krajnim disledku muize socialni stigmatizace vést k pocitu izolace a

ztraty pozice v socialni skupiné

Vychova ditéte s mentadlnim postizenim mé své strasti, ma vSak 1 své radosti.
Z vyzkumu Vagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) vyplyva, Ze rodi¢im je ve vztahu
k témto détem pifjemna jejich citovost, upfimnost, infantilita a bezprostiednost. Clovéku

S timto typem postiZeni ziistavaji détské atributy do dospélosti, coz miize byt jednim ze
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zdroji emocniho uspokojeni zrodiCovské role. V dobé, kdy se =zdravé déti
osamostatiiuji a o rodinu ztraceji zajem, zlstavaji deti s postizenim jako stabilni

potvrzeni vlastniho vyznamu.

1.4.4 2.1.5 Pomocné ruce

Jak pomoci rodin¢ zvladnout vyrovnat se s tizivou zivotni situaci? Pro ilustraci
uvadime nejprve vystizné Matéjckovo ,,Desatero* zasad pro rodinné vychovatele déti
s mentalnim postizenim (2001):

Rodice maji o svém ditéti co nejvice védeét, aby mu Iépe porozuméli.

(@]

o Pravdu, ale s perspektivou!

o Ne nestésti, ale ukol!

o Obétavost ano, obétovani ne!

o V pravy Cas a v pravé mife.

o Dité samo netrpi.

o Nejste sami!

o Nejste ohrozeni!

o Chraiite si manzelstvi / partnerstvi a rodinu.

o Mg¢jte vyhled do budoucnosti.

Jak rodina zvlada proces piijmuti postizeni svého ditéte, je do velké miry otazkou
osobnostnich dispozic rodi¢t i déti. Zpusob, jakym se rodicim podaii zpracovat
vznikl¢é trauma a jaké (ne)adaptivni strategie zvoli, bude mit stézejni dopad na postoj
k détem zdravym i postizenym. Ale protoze se jedna o novou, neocekavanou a velice
citlivou situaci, v ranych fazich krize je velice zasadnim cCinitelem pfistup okoli —
blizkych osob i profesionali. Rodi¢ se po zjisténi postizeni setkava se zastupem
odbornikli z fad 1ékatd, psychologil, (specidlnich) pedagogtl, socidlnich pracovnikd,..
Jejich ukolem by mélo byt podat dostupné informace citlivé, pfesto co nejvice
realisticky. Zatajovani informaci ¢i negativnich prognéz sice rodi¢e docasné ukonejsi,
ale nésledné zklamani ptehnanych ocekéavani je pro jeho psychiku jesté vic devastujici,
navic odklada ucinné feseni problému. Na druhou stranu necitlivy pfistup Kk rodi¢im
sdirazem na negativa a definitivu postizeni prohlubuji pocit beznadéje a
bezvychodnosti. Dle Matéjcka (1989) je stéZejni vyzdvihnuti soucasnych moznosti

specialni péce a pfinos a ocenéni Vychovy ditéte s postizenim.
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Pozitivnimu pfijeti skute¢nosti s optimistickym vyhledem do budoucnosti
napomaha, pokud se rodicim povede se Vv této situaci odpoutat od orientace na vykon,
fyzickou zdatnost a dal$i ocekavani spojenych S narozenim zdravého ditéte. Rodice
Castéji setrvavaji u maladaptivnich zptsobt feSeni problémul a nevhodnych vychovnych
postoju, které plynou z jejich strachu o vyvoj ditéte. Zaméteni na kvalitu citového
zivota ditéte je snadnéji dovede k presvédceni, Zze hlavni prioritou je, aby spole¢né se
svymi détmi prozili pfedevSim S$tastny a spokojeny zivot. Z klinické praxe navic
zazniva, ze rodiny s postizenym ditétem se mnohem castéji hlasi k hlub§im Zzivotnim
hodnotam (Madrova, 1998).

Nemén¢ dilezité je, aby rodi¢e méli neomezeny pristup k informacim o dané
problematice a moznostem pomoci, kterd by na sebe méla navazovat dle aktualnich
potieb ditéte i rodiny. V dobé informacénich technologii byvaji rodice v tomto ohledu
mnohem vice aktivni, sami kontaktuji riznd sdruZeni, spolky a organizace se
zamétfenim na jejich situaci. Vedle a¢inné a navazné pomoci ditéti (naptiklad: stfediska
rané péce — Specialné pedagogicka centra — vhodny typ Skolského zatizeni — respitni a
odlehcovaci sluzby) je dilezité¢ klast diraz i na psychohygienu ostatnich Cclenil.
K nacerpani sil je mozno vyuzit rozristajici se sité socidlnich sluzeb, jejiz financni ¢i

lokalni (ne)dostupnost ze znac¢né ¢asti ovliviiuje miru zatéze a otevienosti rodiny.

Na rodinu je ovSem vyvijen i vyznamny tlak socialniho prosti‘edi. Nedostatek
informaci, odchylky od ocekavaného schématu ¢i pocit vlastniho ohrozeni vedou ve
spolecnosti ke generalizujicimu postoji k mentdlnimu postizeni (Véagnerova, Hadj-
Moussova, Stech, 1999). Vetejna diskuze na téma, jak se zije lidem s mentdlnim

postiZzenim a jeho roding, je tedy nevyhnutelnym dialogem soucasnosti.

1.5 2.2 Netradi¢ni sourozenci

Télesné, mentalni ¢i smyslové postizeni je vyraznym zatéZovym faktorem, ktery
ovliviiuje a uréitym zpiisobem formuje nejen jeho nositele (v naSem ptipad€ mluvime o
ditéti s mentalnim postizenim), ale i rodinu, ve které zije. Existence postiZzeni V rodiné
neovliviluje samoziejmé pouze vztah rodi¢ — dit€¢ s postizenim, nybrz celou sit
rodinnych vztahti. Dnes uZ si silngji uvédomujeme, Ze blizkymi a pecujicimi osobami

nejsou jen rodice Ci poskytovatelé socialnich sluzeb. Nedilnou soucésti rodinného
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systému jsou nejcastéji prave dalsi sourozenci, pred které klade tato Zivotni situace
mnohé specifické néaroky. Naroky a ocekavéni, kterd vlecCem uz nepfipominaji
pozadavky adekvatni jejich vyvojové urovni, nybrz pozadavky hodné vyspélé
osobnosti. Tyto déti si vlivem rodinného nastaveni Castéji a diive vytvareji vuci
sourozenci s postizenim  postoje v mnohém podobnych tém  rodi¢ovskym
(Prevendarova, 1996).

Jenze sourozenecky vztah neni ani zdaleka primarné ur€en postizenim a stupném
zavislosti jednoho z nich. Jejich vztah provazi mnoho faktort, jak jsme si zminili jiz

vySe. Tak, jako uréuji kazdé jiné sourozenectvi.

1.5.1 2.2.1 Oc¢ima rodic¢i déti s mentalnim postiZenim

Pokud se do rodiny jako prvni narodi dité s postizenim, setkaji se pravdépodobn¢
rodice s radou, aby si (pokud to zdravotni podminky dovoluji) brzy poté potidili dalsi
dité. Na tento fakt odkazuje naptiklad Markova a Stiedova (1987), narozeni zdravého
ditéte dle autorek umozni uvolnéni tenzi, které v rodiné prevladaly po narozeni prvniho
ditéte. Bézné se vyvijejici dité se stane urcitym korektivem v rodiné a prispiva k pocitu
uspésné zvladnuté rodicovské role. Pro mlads$iho sourozence tim nastava ale atypicka
situace, postupem casu svého starSiho bratra ¢€i sestru v mnoha oblastech vyvoje
predezene — i z mladSiho ditéte vyroste sourozenec s kompetencemi starSiho a ,,mohutny
zdroj vyvojové stimulace (Matéjcek, 2001, .14 ).

Jestlize je dité s postizenim druhorozené, pak je tu pfedpoklad, Ze rodinny systém
tuto krizi spiSe ustoji. Ale ve vztahu rodicu k postizenému ditéti vznika vétsi riziko, ze
se propoji rodi¢ovska laska spojena s obavami a soucitem a z mladsiho ditéte se stane
jakysi ,,dvojity benjaminek®. Hrozi pak realné nebezpeéi, Ze zdravy sourozenec a jeho

potieby budou odsunuty z ohniska pozornosti rodiny (Markova, Stiedova, 1987).

U rodi¢h s postizenym ditétem Ize pozorovat zvySenou tendenci hodnotit
sourozenecky vztah jako ,,velmi dobry*“, ackoliv v rodinach bézného typu (= rodina se
zdravymi détmi) voli rodice spiSe stfedni cestu. Zamétenost rodic¢li na postizené dité se
projevuje i sniZzenou reflexi potizi, které by teoreticky ¢i realné mohly trapit jejich

zdravé déti.
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Jako nejpravdépodobnéjsi vysvétleni se jevi, Ze trvala péce o postizené dité
zkresluje rodicovskou percepci zdravého sourozence. Pozornost zaméfend na postizené
dit¢ od urcité miry odsouva zdravého sourozence mimo ohnisko pozornosti rodicu.
Poznatky z odborné literatury se shoduji, Ze se jedna o dalsi zavazny jev, ktery muze

negativné ovliviiovat psychosocialni vyvoj téchto sourozenct (Prevendarova, 1996).

Ti sami rodice uplatiiuji viaci zdravym sourozencim nejcastéji demokraticky
vychovny styl (matky) a zanedbavajici vychovny styl (otcové). Autorka studie si to
vyklada tak, ze matkam, Casto siln€ (psychicky i fyzicky) angazovanych Vv péci o
postizené dité, jejich zaméfeni na postizené dit€¢ neumoznuje vénovat dostatek
pozornosti vSem svym détem. Ponévadz si matky déti s postizenim casto nemohou
dovolit navrat do zaméstnani ani po skonceni rodicovské dovolené, piebira otec hlavni
zodpovédnost za finanéni zajiSténi rodiny. To vyrazné komplikuje jeho angazovanost ve
vychové déti, tady pravdépodobné tkvi pfi¢ina vysokého vyskytu zanedbavajiciho
vychovného stylu. Dle Cardové (2007) se v rodiné s postizenim ¢astéji navozuje vzorec
,,dominantni matky a inadekvatniho (popr. absentniho) otce* (. 20). Tento stav je dle

vrwe

nasledné otcovo odcizeni od rodiny jako celku.

Nic nevznika samo od sebe, kazda akce vyvolava reakci. Déti se uéi od rodici i od
sebe navzdjem. Pfejimaji od ostatnich vzorce chovani, identifikuji se s rodi¢em, uci se
reagovat a zachazet s vnéjSimi pobidkami 1 vnitinimi tématy. A to 1 ve vztahu
k sourozenctim, ktefi pisobi leckdy tak zranitelné. Rodice a jejich vychovny pfistup ma,
vedle osobnostnich charakteristik a vlastnosti zdravého ditéte, podstatnou ulohu v tom,

jakou roli zaujme sourozenec ve vztahu ke svému sourozenci s postizenim.

1.5.2 2.2.2. Oc¢ima sourozenci déti s mentalnim postiZenim

Dle Chvatalové (2001) by sourozenec mél za podpory rodic¢i dojit do faze, kdy
pro ngj skutecnost, Ze je jeho sourozenec v né€em odliSny, nebude predstavovat zdroj
osobniho konfliktu. ,, Lasku a péci musi rodina uvazliveé rozdélovat mezi déti zdrave i

dité postizené tak, aby se zdravé déti zmeénily postupem casu v ochrance ditéte
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postizeného a postizené dite je milovalo a mélo v nich po cely Zivot oporu‘ (Markova,

Stredova, 1987, s. 73).

1.5.2.1 Vvhody a naroky netradi¢niho sourozenectvi

Sourozenecky vztah mezi ditétem s mentdlnim postizenim a bez né se ocita
Vv situaci, kdy je zasaZena pfedevsim kvalita vzajemného dorozuméni a pochopeni se
mezi détmi. U déti, kde nejsou oslabeny intelektové a kognitivni slozky vyvoje, dochéazi
k rovnomérnéjsi komunikaci, a¢ 1 ta je specifickd napfi¢ vSemi proménnymi
(Krejcitova, 1994). Pro sourozence je pak leckdy tézké nahlédnout do motivii chovani a
prozivani svého bratra ¢i sestry. Specidlnim potfebam ditéte se do velké miry
ptizpusobuje kazdodenni chod rodiny. Ztizena je tak i cesta ke spoleénym

kompromisum (Burke, 2010).

V rodinach s postizenymi détmi je pro sourozenecké vztahy typickd jednostranna
podpora ze strany zdravého sourozence. Prevendarova (1996) hovoii o vysledcich
vyzkumu, které prokazaly v téchto sourozeneckych vztazich a interakcich vyraznou
inklinaci k ustupovani a podfizovani se ze strany sourozence. Pfitom v rodinach
bézného typu se nejastéji mezi sourozenci uplatituje princip kooperace ¢i rivality.
Naptiklad rivalita mezi sourozenci V rodin€ s postizenim Casto nabyvéa nepiipustného
razu, protoZe dité s postizenim se nemuze ,,branit“, neni vnimano jako rovnopravny
autor konfliktu. Zdravy sourozenec muze byt tedy castéji konfrontovan s vlastnimi

pocity nelibosti, vnimanych jako k¥ivda ¢i nespravedInost.

V rodinach béZného typu neni ani pravidlem, aby déti byly povinné 0 svého
sourozence pravidelné pecovat. Na jednom poélu dlouhodobé interakce a péce o
sourozence stoji vyznamny prosocializacni faktor, ktery pomaha formovat altruisticky
zaméfenou osobnost ditéte. Sourozenecky vztah zaroven vyrazné pusobi (i kdyZ tfeba
specifickym zplsobem) pozitivné 1 na psychosocidlni rozvoj ditéte s postizenim.
Prevendarova (1996) se napiiklad domnivd, Ze moznost vyrlstat se sourozencem
S postizenim vyraznym zpusobem utvaii pozitivni povahové vlastnosti sourozence, jako
je zodpovédnost, tolerance, empatie ¢i ochota pomahat druhym ¢&i veEétsi mira

zodpovédnosti. Bratfi a sestry déti s mentdlnim postiZenim mivaji ranéjsi a bohatsi
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socialni dovednosti nez jejich vrstevnici. Blazek a Olmrova sourozence postizenych déti
pro zménu nazyvaji jejich ochranci a ptilezitostnymi opatrovateli (1988).

Vzhledem Kk narocnosti péce o dité s postizenim se vSak na druhé strané vynofuje
riziko nepfiméfenych narokd. Na zdravé déti mohou byt v souvislosti s pé¢i nakladany
neadekvatni tkoly, z jejichz (ne)plnéni maze vyplyvat vyraznéjsi pocity kiivdy, zlosti ¢i
zarlivosti. Neni od véci zminit, Ze se tyto emoce spiSe nez na rodie obraceji proti
samotnému ditéti s postizenim, coz zpétné mize v sourozenci podporovat dlouhodobé
pocity viny. Ve snaze dostat rodiCovskym oc¢ekavanim se dité za svoje negativni
prozitky miize stydét, odsuzovat se. Sourozenec je navic v situaci, kdy se po ném
naléhavéji zada plné pfijeti a podpora ,,slabsiho* sourozence. Dité je tak v dlouhodobé
tenzi, dusledkem vsech vySe zminénych faktorti se naruSuje kvalita sourozeneckého
vztahu (Krejcitova, 1994). Dalsim aspektem je socialni kontext, dité¢ se mize setkavat
S negativnimi reakcemi vefejnosti na svého sourozence, citit za jeho vzhled ¢i projevy
chovani stud ¢i pocity ménécennosti a jinakosti vuci kolektivu vrstevnika (Matéjcek,
Pokorna, 1998).

Ptedpoklddame tedy, ze vedle pozitivnich dopadli na rozvoj socidlni stranky
osobnosti mohou mit sourozenci postizenych déti vyrazngjsi sklony kintra- a
interpsychickym  problémum, téZkostem ¢i jinému  psychickému ohroZeni

(Prevendarova, 1996).

Chvatalova (2005) zminuje osm kategorii problému, které mohou trépit
sourozence déti s postizenim. Na postizené dité je upirano zna¢né mnozstvi pozornosti,
a to zejmeéna, kdyz jeho handicap vyzaduje znacné mnozstvi péce. Sourozenci téchto
déti mohou proto Cast&ji pocitovat zlost ¢i Zarlivost, protoze se jejich sourozenci
vénuje mnohem vétsi pozornost, kterou si navic ,,ni¢im nezaslouzil®. K tomu se mohou
ptipojovat pocity viny, ponévadz dité jednak tusi, Ze sourozenec za stav véci nemuze,
jednak proto, ze on sam je zdravy. Ruku v ruce s nedostatkem informaci o podstate,
pfi¢iné a dusledcich postizeni se sourozenec sam muze citit ohroZen, ve své
predstavivosti se miize domnivat, Ze se postizeni rozdava ,,za trest nebo ze je tieba
nakazlivé. Pokud se postizeni navic zaklada na dédicném podkladé, predstavuje pocit
ohrozZeni i do budoucna — pro budouci potomky.

Déti s postizenim maji své zvyklosti, mnohdy obtizné vristaji do zavazkl
socialnich norem. Maji na to plné pravo, ale jejich sourozenci se miizou citit zahanbeni

¢i na rozpacich, jsou — li toho oni ¢i jeho okoli bezprostfednimi svédky. Tyto pocity se
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mohou stupiiovat na vetejnosti ¢i v pritomnosti kamaradd. Sourozenec se muze citit
nepiijemné pii spolecnych Cinnostech, miize odmitat navstévy kamaradt, mize mu
chybét, ze nikdo v jeho okoli nema podobnou zkuSenost, mize se citit osamély.

Pro zdravé déti mize byt obtizné, ma — li za kol prili§ ¢asto pecovat o svého
sourozence. Mize se bat, ze to nezvladne, mize ho to pretézovat, mize mu to kiizit
vlastni plany nebo z&jmy. Na tyto déti pak mohou byt nakladany ukoly, které jim vibec
nepiislusi, a to ani z hlediska véku, ani z pozice sourozence. Na druhém po6lu pak miize
stat neumérny tlak rodici, aby jim pravé on vynahradil to, ¢eho se jim u postizeného

ditéte nedostava. Uspéchy ve $kole, ve sportu, v koniécich,...

1.5.2.2 Co sourozenci potiebuji?

Sourozenci maji stejné naroky na uspokojovani svych zivotnich potieb jako jejich
rodie. Pro zdravé sourozence se specifi¢nosti rodinné situace vynoruji také nové
potieby. Jejich saturace je dualezitd pro optimalni sourozenecky vztah, pro jeho
vzajemné a laskyplné naplnéni.

Dle Krejcitové (1994) je vyznamnym krokem ku uspokojivému sourozeneckému
vztahu otevieni komunika¢nich kanali v rodiné a rozloZeni pozornosti mezi
vSechny potomky. V obdobném duchu vymezuje Skaskova (2005) ¢tyii okruhy potieb,
které se dotykaji konkrétné zdravych sourozenct. Prvnim z nich je ¢asna a adekvatni
informovanost o postizeni sourozence. Rodi¢e se ¢asto spoléhaji na to, Ze dité je jesté
,herozumné®, nechtéji pfed nim otevirat citlivd témata. Mélokdy si ale uvédomuji, Ze
dit¢ vyciti emoc¢ni stavy rodi¢i mnohem dfive, nez je dokdze pojmenovat. Odtud je uz
jen kricek k chybné interpretaci napjaté situace (napfiklad pfipisovani si domnélého
podilu viny za negativni projevy rodi¢e). Druhym okruhem je otevi‘enost komunikace
v roding, ktera ditéti umoziiuje ventilovat své pocity a pochybnosti a orientovat se
vV rodinnych procesech. Rodi¢i nejcastéji vnimané negativum péce o postizené dité je
nedostatek pozornosti pro zdravého sourozence. Jeji nerovnomérné rozdéleni muze
siln€ zintenziviovat détské prozitky Zarlivosti ¢i ménécennosti. Je tedy v zajmu rodict
samotnych, aby jejim nevyvazenym davkovanim netrpélo zadné z nich. Posledni okruh
bychom mohli nazvat prostorem pro sdileni. Pro déti je stejné jako podpora ze strany
rodict dilezity 1 kontakt s jinymi sourozenci (tfeba v rdmci sourozeneckych skupin
organizovanymi poradenskymi pracovisti), ktefi maji podobné zkuSenosti a dodavaji
zucastnénym pocit pospolitosti a sounalezitosti.
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EMPIRICKA CAST

3. VYZKUMNE SETRENI

Tento text se pokousi zachytit v terénu specifika ve vztahu rodi¢ — zdravé dit¢, je-
li v roding pfitomen i sourozenec S mentalnim postizenim. Domnivame se, ze citlivou
sondou do zivota téchto rodin lze odhalit zajimava rodi¢ovska ocekavani a naroky, u
nichz ptfedpokladame, Ze jsou determinovany existenci postiZzeni v rodin€. Nase zjisténi

mohou pfispét k lepSimu pochopeni problematiky rodin s mentalné postizenym ditétem.

1.6 3.1 Charakteristika Setfeni

Utelem vyzkumu v$ak neni pouhy vycet a popis zvlastnosti v rodinnych vztazich.
Piedmétem jeho zajmu jsou konkrétni dopady na zivot zdravého sourozence tak, jak je
vnimaji a hodnoti sami rodiée. Pfredpokladame, ze soubor rodi¢ovskych pozadavkt vici
zdravym sourozencim a jejich reflexe vyraznym zptisobem ovliviuji rodinné klima,
promitaji se do podoby sourozeneckych vztahli i prozivani jednotlivych aktérii
vyzkumu. Poznatky o téchto aspektech rodinného Zivota mohou byt tak velice dobie
vyuzitelné v poradenské praci s rodinnym systémem.

Studie obecné si bere za cil pfispét k hlubsimu vhledu do situace zkoumanych
rodin a jejich potieb. Nastinit nedocenitelné piinosy 1 mozna rizika ve vyvoji rodinného
systému. V neposledni fadé¢ bychom chtéli poukazat na hluboky rozmér souziti téchto
rodin. Je v zajmu celé spole¢nosti spolecné hovotit o vytvofenych mytech i 0 tom, jak

se nam vSem dohromady opravdu zije.

1.7 3.2 Vyzkumné cile a otdzky

Na pocatku vyzkumu stal osobni zdjem autorky konkrétnim zplisobem shrnout

zkuSenosti sourozencii déti s mentalnim postizenim. Po nastinéni zakladniho tématu

-31-



vyzkumu jsme si polozili tii zakladni vyzkumné otazky, na které se za pomoci rodi¢u

pokusime najit odpovédi:

> Jaké specifické naroky Kklade realita mentalniho postizeni na

sourozence bez postizeni?

> V ¢em se lisi rodic¢ovské postoje (o¢ekavani a naroky) vici zdravému

sourozenci a viaéi sourozenci s mentalnim postiZenim?

» Jaké vyznamy mohou tyto naroky pro zdravého sourozence

predstavovat?

1.8 3.3 Rodiny ve vyzkumu — zkoumanv vzorek

Pii vybéru respondenti figurovala dvé hlavni kritéria. Prvnim z nich byla
existence mentalniho postiZeni u ditéte v rodiné s minimalné dvéma détmi. Jednotlivé
podoby sniZeni mentéalnich schopnosti se sice pohybuji v ohromném rozpéti pficin 1
disledki, ale pro potteby vyzkumu byla stéZzejni predpokladand vysokd mira zavislosti
déti na pomoci druhych a vyrazngjsi socialni zat€z rodiny. Druhd podminka se
vztahovala na nezletilost — nezaopatienost zkoumanych déti. Vychazeli jsme
z predpokladu, ze tito sourozenci budou Zit pod jednou stfechou, ¢ili na sebe budou mit

nejvetsi vliv.

Vyzkumny soubor tvoii deset uplnych rodin (matka + otec + alespon dvé déti).
V rodinéch Zije celkem dvacet Sest déti: jedenact déti s postizenim (v jedné z rodin Ziji
jednovajecna dvojcata) a patnact zdravych déti (do souboru nezapocitavame Ctyti dnes
jiz dospelé déti, zijici v soucasné dobé samostatnym zivotem mimo domov). Dvacet tfi
déti v soucasné dobé€ plni povinnou $kolni dochazku ve Skolském zafizeni Ci stacionafi
denniho typu. S dvéma zdravymi sourozenci jsou matky na rodi¢ovské dovolené, jeden
chlapec s postizenim jiz S$kolni dochazku zavrsil a v soucasné dobé nikam jinam

nedochdzi. Vyhodou skladby vzorku je, Zze vSechny sledované déti jsou v kazdodennim

kontaktu s rodinnymi pfislusniky.
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b N1

Ve vyzkumu primarné operujeme s pojmem ,.,rodi¢e®, protoze puvodni pfedstavou
bylo zapojit do vyzkumu otce i matku. V sedmi ptipadech se ale rozhovor odehral bez
pritomnosti otce, le¢ zbyli tfi otcové do naSeho Setfeni prispéli. Protoze jsme od otci ale
neziskali potiebné mnozstvi specifickych dat, zanechali jsme pro orientaci pojem

,rodic¢e* jako ustfedni.

Situace ve zkoumanych rodinidch vypada nasledovné: nejvétsi zastoupeni ve
vyzkumném vzorku maji poruchy autistického spektra (pét vyskyti z deseti), za néj se
fadi psychomotoricka retardace se tfemi vyskyty, zbylé dva tvoii déti s Downovym

syndromem.

Zikladni diagnoza PAS | DS | PMR

Pocet rodin ve vyzkumu | 5 2 3
tabulka ¢. /
Mezi respondenty jsou zastoupené dvou, tii, ¢tyf i peticlennd rodina.
Pocet déti v rodiné 2 déti | 3 déti | 4 déti | 5 deti
Pocet rodin ve vyzkumu | 3 X 5 X 1x 1x
tabulka ¢. 2

Vékové rozpéti mezi sourozenci je jeden rok az osmndct let. Déti s postizenim
tvoti v€kovou skupinu mezi Sesti az dvaceti lety. Sedm zdravych sourozencti je v rodiné
nejstarSich, pét nejmladsich a tfi na pozici prostfedniho. Mezi détmi s mentalnim
postizenim je sedm chlapcti a ¢tyfi divky. Dohromady maji osm bratri a sedm sester

bez postizeni.

CHRONOLOGICKE SCHEMA PORADI NAROZENI{
D (15) + D (8; PAS) + S (5)
S(13;DS) + D (11) + S (2)
S (26) + S & S (14 — dvojcata; PMR)
D (9) + S (6; PAS)
S (20; DS) + D (14) + S (6)

m{o|O|m| >
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S (18) + D (11; PMR)

S (16) + D (15; PAS) + D (1)
S (12)+ D (11; PMR)

S (13; PAS) + D (6) + S (1)
D (13) + S (10; PAS)

=IO

S=syn D=dcera (vek;diagnoza) tabulka ¢. 3

Rodiny mlizeme kategorizovat i z hlediska doby, kdy se o realit¢ mentalniho
postizeni dozvédély. Z tabulky ¢. 4 mizeme vypozorovat napiiklad souvislost mezi
poruchami autistického spektra a pozdéjsi diagnostikou obtizi. Downliv syndrom a

vyrazné poskozeni CNS byva rozpoznano zahy po narozeni.

DOBA ZJISTENI MP DIAGNOZA

A pozdéji PAS
B kratce po porodu DS
C kratce po porodu PMR
D pozdéji PAS
E kratce po porodu DS
F kratce po porodu PMR
G pozdéji PAS
H kratce po porodu PMR
I pozdéji PAS
J pozdéji PAS

tabulka ¢. 4

1.9 3.4 Metoda sbéru dat

Vyzkumnym zdmérem nebylo dosdhnout obecné platnosti zdvért prostiednictvim
velkého mnozstvi respondentti. Motivovala nas snaha hloubéji proniknout do Zivotni
situace rodin. Uz tato samotna myslenka si vyzadala kvalitativni raz vyzkumu i analyzy
dat. Kvalitativni vyzkum je definovan Miovskym jako pfistup, ktery nam pomaha
popisovat, analyzovat a interpretovat , nekvantifikované ¢i nekvantifikovatelné
psychologické fenomény “ a predavat je ,, pristupem vyuzivajicim principii jedinecnosti a
neopakovatelnosti, kontextudalnosti, procesudlnosti a dynamiky. “ (2006, s.18).

Pro sbér dat jsme vyuzili metodu polostrukturovaného (semistrukturovaného)
rozhovoru, jehoz prostfednictvim je mozné dosahnout pozadované hloubky

sesbiranych informaci. Jak napovida uz samotny ndzev testové metody, tato technika
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V sob¢ spojuje jistotu pfedem piipravené¢ho okruhu témat a moznosti pruzné reagovat na
situaci i respondenta. Dle Hendla (2005) je totiz tento typ rozhovoru flexibilni metodou,
kterd nam bcéhem Setfeni umoziuje vytvaret prostor pro respondentovy spontanni
vypoveédi a naSe dopliujici otazky. Vyhodou je i moznost hlubsiho proniknuti do
respondentova subjektivniho prozivani. Kvuli rozsahu vypovédi je vSak nutno provadét
peclivé a podrobné zapisy vypovédi (v ptipadé rozhovoru se doporucuje potizeni
audiozaznamu). Velkou vyhodou polostrukturovaného rozhovoru je i jeho spontanni
propojeni s technikou zucéastnéného pozorovani, kdy informace od respondenta
dopliujeme vyhodnocovanim jeho doprovodného neverbalniho projevu ¢i dalSich
aspekti vzajemné komunikace. Negativem metody jsou situacni vlivy, které by se
mohly odrazit ve zkresleni podanych informaci. Doporucuje se tedy, aby vyzkumné
Setfeni probihalo v pfirozeném prostiedi, piedpokladame pak vétsi vypovidajici hodnotu

dat.

Inspirovani teoretickym zazemim zkoumaného tématu jsme vytvofili zakladni
okruhy otazek:

o predstaveni rodiny, demografické Udaje, vhled do rodinného rozvrhu,
navozeni pfijemné atmosféry

o charakteristika mentalniho postizeni a jeho akceptace rodinou; pozitivné
hodnocend intervence

o povahova a osobnostni charakteristika potomku

o spolecné traveny Cas

o pozitiva ve vztahu sourozencii

o negativa ve vztahu sourozencii

o reflexe potieb sourozence

o otazka budoucnosti potomku

Na zaklad¢ téchto okruhii vznikla kostra dvaceti ¢ty tematickych otazek,
sefazenych pro smysluplnost do tfi chronologickych celkd (minulost, soucasnost,
budoucnost) — celé znéni ¢tenaf nalezne v Piiloze €. 1. Jejich pruznost a navaznost byla
zptesnéna po zakladnim koédovani dat z pilotniho rozhovoru. Vysledky této analyzy

nebyly z dtivodu jejich validnosti do vyzkumu zahrnuty.
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1.10 3.5 Prbéh Setieni

Respondenty jsem oslovovala prostfednictvim jedné zékladni Skoly a dvou
organizaci, které pracuji s lidmi s mentalnim postizenim. Iniciativné se do vyzkumu
piihlasilo sedm rodin (a dokonce i1 n€kolik dalSich, které vSak nespliiovaly zdkladni
kritéria), tfi rodiny byly jmenovité osloveny na zakladé znamosti.

Pii pfipravé vyzkumu se badatelka snazila dostat doporuceni a jako pozadi
interview zvolila pro rodi¢e pfirozené prostiedi. Ti méli moznost vybrat si ¢as a misto
setkani. Devét z deseti rozhovoru se odehralo v bezpeéném prostiedi domacnosti
respondenti. Pouze v jednom piipadé se setkdni kvuli vytizenému programu matky
uskute¢nilo v prostorach mateiského centra, kde bylo pfitomno vice rusivych vlivi, ale i
tak se povedlo zachovat soukromy raz setkani. Na zacatku byli respondenti seznameni
s ptfedpokladanym prib&hem rozhovori, charakteristikou testové metody a néasledného
nalozeni s citlivymi udaji. VSech deset vypovédi bylo po udé€leni informovaného
souhlasu zaznamenano na diktafon ¢i mp3 pichrava¢, dopliujici informace byly
zapisovany zvlast. Duraz byl kladen na navozeni bezpecné atmosféry, autenti¢nost
vypovédi a situacni reakce respondenta/d.

Rozhovory trvaly zhruba 45 — 90 minut, nékdy po oficialnim ukonéeni spontanné
pierostly v debatu. Pii interview byla vzdy pfitomna matka, ale pouze v jedné rodin¢ se
otec Ucastnil iniciativné celého sezeni (kromé pilotniho rozhovoru). Ve dvou ptipadech
se otec zucastnil zaveru setkdni, a to spiSe nahodné.

V dalsi fazi Setfeni byla pofizena doslovna transkripce rozhovort doplnéna
dopliiyjicimi poznatky. Jména castniki byla pro zachovani anonymity zménéna (jména

déti) ¢1 zakodovana pismeny abecedy (pfijmeni rodiny). Nahravky byly poté vymazany.

1.11 3.6 Metoda zpracovani dat

Pro zpracovani dat se jako nejvhodnéjsi jevily principy tzv. zakotvené teorie.
Jejim zakladnim rysem je, Ze vyzkumnik pfistupuje k datim bez pfedem danych
hypotéz ¢i teorii. Ty se vynofuji az v prubéhu samotné analyzy. Tento proces ma tfi
zakladni kroky, které se I samotnym charakterem Setfeni Casto vzajemné prolinaji Ci

slucuji (Hendl, 2005).
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Prvnim z nich je otevirené kédovani, jehoz podstatou je zakladni utfidéni vSech

dostupnych dat vztahujicich se k pfedmétu zajmu, v nasem ptipadé informace vztahujici

se ke zdravym sourozencim. Kategorie vzniklé¢ napfi¢ vypovéd'mi jsme provizorné

rozlozily do deseti orienta¢nich okruhii:

©)

o

dopad postizeni na obvykly chod rodiny
ulpivani rodice na tématu postizeni
situace ptizptisobované ditéti s MP
vztah rodict k sourozenciim

vztah mezi sourozenci

partnefi v péci o dité s MP

otevienost komunikace na t¢éma MP
naroky kladené na sourozence

konflikty mezi sourozenci a jejich feSeni

budoucnost ditéte s MP Vv rezii sourozence

Tato témata jsme konfrontovali s druhym krokem analyzy, coz je axialni

kédovani. Pfi ném se vyhledavaji vztahy mezi jednotlivymi tématy, kategorie se ovétuji

a zpresiuji. V této fazi jsme se zamétili na vyjadieni konkrétnich jevi vztahujici se ke

vztahu sourozenctd optikou rodi¢u (kapitola ¢. 4).

Kone¢né selektivni kédovani ndm umoznilo nalézt ustfedni body zakotvené

teorie, coz jsou kategorie integrujici vSechna dosavadni zjisténi. Na zavér naseho Setfeni

vyvstaly kategorie roli zdravych sourozencii o¢ima rodici (kapitola ¢. 5).
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4. PREZENTACE DAT

Cilem této ¢asti empirické prace je zachytit, jak se realita mentalniho postizeni
vlastniho ditéte (a naroky z toho vyplyvajici) odrazi ve vztahu rodice (rodict) k dalsSim

zdravym détem v rodiné, k sourozenciim mentalné postizenych déti.

1.12 4.1 Rodina a postizeni

,,..a prosté my byli absolutné nepripraveny na to, Ze by se néco takovyho vitbec mohlo stat.. “(B)

1.12.1 4.1.1 Sledované diagnézy v kostce

Mentalni postizeni je samo o sobé velice specifické. Ma mnoho podob rozli¢né
etiologie, které vytstuji v celou paletu projevii chovani a proZivani. Sirokou vefejnosti
je vnimano (na zakladé¢ neznalosti a absence konkrétnich zkuSenosti) spiSe
problematicky. Zatimco k lidem se smyslovym ¢i télesnym postizenim zaujimaji
nezainteresovani spiSe soucitny postoj, zasazeni rozumovych funkci a intelektu pisobi
neprihledné, skoro az démonicky. Paklize nemédme moznost se s takovymi lidmi bézné
setkdvat, miZe na nds jejich svét plisobit tajemné&, nepiedstavitelné, pravda, na nékoho
az désive. MoZnou cestou z bludného kruhu je poznat tento svét osobné a porozumét mu

drive, nez to za nas ud¢la tieba neCekana nahoda.

Nyni si predstavime zékladni typy mentalniho postizeni, které se vyskytly mezi

zkoumanymi rodinami (Svarcova, 2006):

o Downiv syndrom (DS)

Tento syndrom, pokud neni zjistén dnes jiz celkem spolehlivou prenatalni
diagnostikou, byvéa odhalen dle typickych znakli zahy po porodu. Lidé narozeni s timto
typem vrozené chromozomalni aberace jsou snadno odlisitelni pro svij typicky vzhled i
specialni potieby. Jejich predpokladané vlohy pro navazovani pevnych emocnich a

socidlnich vazeb pomahaji zmirnit védomi jistoty mentalniho deficitu. Na rozdil od
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zbylych dvou typt postizeni rodiCliim vétSinou nezbyva nic jiného, nez piijmout
charakter postizeni se v§im vSudy (tento syndrom je v soucasné dobé povazovan za
nereverzibilni.

V naSem vyzkumu figurovala tato diagnoza ve dvou zkoumanych rodinach.

o Poruchy autistického spektra (PAS)

Autismus sam o sob¢ je asi nejvice z uvedenych typa postiZzeni opfeden myty o
zéazracn¢ schopnych lidech uzavienych ve svém vlastnim paralelnim svété. Realita byva
ovSem leckdy mnohem mén¢ jednoducha. Pro mnohé rodice (a i odborniky) ptedstavuje
autismus zatim nevylé¢itelnou nemoc, leckteré rodiny pak udé€laji vSe proto, aby
nepropasli jakoukoliv formu pomoci. Ze zkoumané skupiny byvaji déti s autismem
nejméné napadné svym vzhledem, témi se stavaji spis jeho specifické projevy.

,,Ono totiz na ném neni nic videt, jo. Kdyz mate sestru s Downovym syndromem, tak tam

je to na prvni pohled viditelny, ale kdezto Alesek vypada jako upiné normalni chlapecek. Akorat

se tak jako zvlastne zabavi. Ale vétsina déti asi na prvni pohled nepoznd, Ze mu néco je.

(D)

Ve vyzkumném vzorku dominovaly poruchy autistického spektra v péti rodinach.
PAS jsou typické mimo jiné tim, Ze se vétSinou odhali az v pozdé&jSim veku ditéte. A to
Casto aZ na zaklad¢ odlisSnych socidlnich interakci, rozvoje feci ¢i vyvoje hry, ponévadz
tyto oblasti maji u déti s autismem netypicky vyvoj. Rodice autistickych déti se shoduji,
ze zhruba do véku 1,5 — 2 let nepozorovali Zadné odliSnosti ve vyvoji, maximalné jemné
odchylky od motorického vyvoje. Ty vSak Casto ani 1ékafi nedokazou vzdy spravné
posoudit, uz proto, zZe zadné dité se nevyviji Gplné€ stejnym zplsobem. A neni kone¢né
ani v samotném zajmu déti, aby se jim podsouvala diagnoza dfiv, nez je mozno situaci
adekvatnéji posoudit.

,,..tim, Ze to bylo prvni dité, tak jsme to v podstaté nezjistili hned néjak zZe nam bylo néco
divnyho. Zkratka mél tieba tu jemnou motoriku horsi, ale jak jsme neméli srovnani s zZadnym

Jinym ditétem, tak jsme tomu neprikladali nejakou zvlastni pozornost. Zkratka, vitbec nikdy

nelezl, ale to ja treba taky ne, a tak jsem to jako neresila.

(1)

,,..a viastné v roce uz se mi nezdalo, jako Ze prosté pozdé zacala.. jako jeste vlastné
nechodila v tom roce, jako nemluvila nic, ani takovy to zvatlani. No a oni mi vsicki prosté rikali,

Ze nesmim srovndavat, protoze ja jsem to vidycky srovndvala s tou starsi dcerou. No a oni mi
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pravé vsichni rikali, vyvraceli, Ze prosté nesmim srovnavat, zZe je v poradku. A ja jsem proste
trvala na tom, aby mé poslali nekam k nakymu specialistovi.

(A)

o psychomotoricka retardace (PMR)

Pro potieby naseho vyzkumu jsme zbylé tii rodiny zafadili pod souhrnny pojem
psychomotorickéd retardace. V tomto piipadé se jedna piedevSim o opérny teoreticky
konstrukt, definice konkrétnich typt postizeni V rodinach se rizni. V jednom ptipad¢ se
jedna o détskou mozkovou obrnu (DMO), ve zbylych dvou o novorozeneckou
encefalopatii nejasné etiologie (Casné poSkozeni centralni nervové soustavy (CNS)
vlivem faktorti jako tézka imaturita (nedonoSenost), mechanické poskozeni mozku ¢i
infekce béhem nebo tésné po porodu). Spoleénym jmenovatelem obtizi ve vyvoji téchto

déti je velka mira zavislosti a kombinace mentalniho a télesného postizeni.

U vrozeného (nebo casné ziskaného) kombinovaného postiZeni je situace jeSté o
to slozit¢jsi, protoze se rodice zahy dozvidaji velmi nejasnou ¢i zdrcujici prognozu.
Pfitom leckdy jen cas a kvalitni péce (n€kdy v té nejobétavejsi, skoro az mucednické
formé) ukaze, kam bude vyvoj ditéte sméfovat.

., To jsme si uzili vSichni. Ale dneska je skvélej jako, no. Prognoza byla teda strasnd, jo, to

Jako.. prosté leZici, nic nedélajici déti (rozplace se). A dneska je skvélej.. ™

(©)

1.12.2 4.1.2 Setkani tvari v tvar

Naprosta vétSina rodin, kterd se ucastnila tohoto vyzkumu, uvedla, ze do narozeni
ditéte neméli témet Zadné védomosti o uvedenych typech postizeni. Sem tam zaslechli
nejznaméjsi diagndzy, mozna zakladni charakteristiky postizeni.

Rodi¢e nejcastéji uvadeli, ze méli jen matné ponéti o poruchach autistického
spektra, o autismu. O jeho (do velké miry) tenden¢ni povédomi se zaslouzil dnes jiz
klasicky filmovy snimek Rain Man. Nékterym rodicim nebyl nezndmy ani hanlivy
pojem ,,mongoloidni déti“. Ale nikdo zrodici neuvedl zdsadni osobni zkuSenost
s ¢lovékem s mentdlnim postizenim. Vé&tSina rodicl popsala svou tehdej$i osobni

konfrontaci s postizenim vlastniho ditéte jako chvile plné zmatku, strachu a nejistoty, co

je vlastné ceka.
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,,Ja jsem o autismu nikdy neslySela, Petr jo, tak jsme si pak najeli ty strdanky od Aply a
opravdu to splioval do sedmdesati procent.

()

., Ale co nas viastné poprvy tuklo, ze by mohlo jit o autismus, to bylo, kdyz.. ja jsem si
uvedomila, Ze porad vikame, Ze ma sviij svét, Ze viastné, Ze se moc neotocil na zavolani, jako
nevsimal si toho, Ze na néj volame, nereagoval treba, kdyz jsme tukali jeho oblibenou hrackou,
nakym jeho chrastitkem nebo nécim.. tak prosté na ten zvuk nereagoval, takze bylo videt, Ze je
jakoby ve svym svete. A kdyz uz jsme to zopakovali prosté po nékolikaty, tak mi teprve docvaklo,
Ze jsem slySela néco o néjakym autismu. *

(D)

1.12.3 4.1.3 Potieba jasného vinika

Dle mnoha autorii (Vagnerova, Hadj — Moussova, Stech, 1999) je pro rodide
naro¢ngjs$i ta situace, kdy se postizeni, ¢i zdvazné¢ zdravotni komplikace k nému
vedouct, zjisti uz kratce po porodu. V jiz tak citlivém obdobi plném zmén znamena tato
informace bytostné otfeseni zdkladem celé osobnosti, disledkem ¢ehoz dochazi k
ptehodnocovani dosavadnich Zivotnich priorit.

“Takze ja jsem premyslela, jestli ho tam teda mam dat, nebo si ho mam nechat, co s tim

viastné budu délat.. je to velky utrpeni, mate velkej strach z budoucna.. no a rekla jsem si,

musim to zkusit.. musim to zkusit prosté, protoze kdyz bych to nezkusila, co to obnasi, tak bych

‘

si to celej Zivot vycitala. *

(E)

Pokud rodic¢e ziji uz urcitou dobu s tim, ze jejich dit¢ je zdravé a béznym
zpusobem prospiva, musi se po zmén¢ stavu vyrovnat predevsim s védomim, CO to pro
n¢, pro jejich dité a jeho budoucnost znamena. Kdyz se rozvine porucha ¢i postizeni
pozdéji, je to velka zatéz, jsou otiesena jiz zakotvena rodiCovska ocekavani, postoje a
vize ptredpokladané budoucnosti (Matéjéek, 1989). Ale nezasahuje uz tolik do
rodicovske identity, navic rodice mivaji pravdépodobné¢ mnohem vic jasno, ze se o své
dité postaraji za kazdou cenu.

,,»Méli jsme tuSeni, Ze tam je néjakej mentalni problém, ale Ze je treba jen pomalejsi, zZe to
zvladne. Ale tak ve dvou letech jsem zacala 7esit, Ze kdyz tFeba vitbec nemluvi.. *

Q)
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, To si vitbec neumim predstavit, Ze bych ho tam dala. Ne, nad tim jsme ani vterinu
neuvazovali. To ne, jezis, fuj! To si clovek neumi viibec predstavit. At je jakejkoliv.. proste ne. A

bez Paji by to vitbec nebylo ono, protoze Pdja je Padja prosté, no. *

(©)

Jak uz jsme rozebirali v teoretickém oddile, pro pribéh vyrovnani se s postizenim
vedle doby zjisténi hraje vyznamnou roli i konkrétni typ a jeho zavaZnost. PostiZeni
s sebou nese soubor urcitych znakt a projevii, které rodi¢im zprostiedkovavaji vice ¢i
mén¢ jasnou piedstavu, kam se vyvoj jejich ditéte bude moci ubirat.

Mnoho rodict pak stravi neumérné dlouhou dobu hleddnim piesné piiciny, ktera
stoji za jejich trapenim. Nebo ji hledaji proto, aby se ujistili, zda piece jen neexistuje
zpusob, jak pomoci svému ditéti se uzdravit.

., Oni Fikali, Ze v dnesni dobé je mozna operace, ale Ze to dit¢ musi mluvit, aby s tim
doktorem mo#ilo komunikovat tak, aby reklo ,ano, ne‘, kdyz se ho zepta na néjakou otdzku. A
toho Zuzanka zatim schopnd neni a moznd ani nikdy nebude. Ale dalo by se to odstranit, oni

Fekli, Ze by mohla i chodit! Ze by to trvalo roky, ale Ze uz jsou ty vymozZenosti takovy, Ze kdyz to

‘

dite vnima vic a je schopno komunikovat s tim lékarem, tak Ze se to da operaci mozku, da se to.*

(F)

Leckdy toto hledani ale zlstane bez mozZnosti jasné odpovédi a rodiné jen
zbytecné ubira prostor, ktery by mohla vyuzit jinak ve sviij prospéch. Rodi¢e ¢asem
atmosféra pohody, nez zuzkosthovani celé rodiny sérii vySetfeni, nejistych nadéji a
nesrozumitelnych hypotéz.

., Zkoumali nds geneticky, zkoumali nas strasnym zpiisobem, vymysleli Silenou spoustu

‘

diagnoz, co by to mohlo bejt, ale nepotvrdili ani jednu.

()

,,..a ta narkoza je taky ndarocnd, vzdycky se nam zhorsila po narkoze, tak jsme se rozhodli,
Ze radsi budeme bez kompletni diagnozy a budeme ji brdt takovou, jaka je. A nebudeme ji
zatezovat nejakym dalsim vysetrenim. Ted uz mozna je to jinak, ale zatim jsme se neodhodlali

V tom neco jineho podnikat..

(H)
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1.12.4 4.1.4 Zahlceni péci

Minimalné ctyii matky, které si prosSly vyrazné traumatizujicim obdobim vzniku
postizeni ditéte (vétSinou tézké postizeni ditéte zjisténé kratce po porodu), jsou
nachylnéjsi k sklouzavani pozornosti k tomuto ditéti, coz se v rozhovorech projevilo
jako obsirné vypraveéni na toto téma. Zameétenost Ci ulpivani na tématu postiZzeni se ale
Vv urcité forme projevuje u vsech rodin, které se ucastnily vyzkumu.

., Zuzance je jedendct, je leZici. Narodila se moc brzy, asi o dva mésice, ale méla péknou
porodni vahu, skoro dvé kila. Jenze se ji udélal hematom na mozku a ti doktori v Plzni, soudit se
s nima nechci, nic si na nich nevezmu a cas to zpdtky nevrdti, ale oni ji tu hlavicku otevreli a tim
Jji viastné zasdahli vSechna centra v mozku. Kdyz to pak vidél neurolog v Praze, ten se zhrozil,
pry by se ten hematom za par dni sam vstrebal, Zuzanka byla silna, nebo bylo jesté dost casu na
to, aby se ten zakrok provedl pozdéji. Zkratka mohla byt naprosto zdrava holcicka. Ale to nema
cenu Fesit, uz je to tak, jak to je, je to vo nicem. Pak mam jesté tri starsi syny, dva uz jsou
Zenaty, ten mladsi Stépdn, tomu bude devatendct, ten je na intru a domii jezdi na vikendy.

(F)

1.13 4.2 Sourozenec versus sourozenec

Mame tendenci vidét ¢lovéka ve svétle jeho postizeni? V rodindch s détmi, kde
jedno z nich potiebuje pééi neimérnou jeho fyzickému véku, se na postizené dité a jeho
specidlni potfeby mnohdy upirda velkd mira pozornosti. Do vypovédi matek, Casto
zahlcenych strachem 0 vyvoj (zdravi ¢i pifimo zivot) svého ditéte, se neziidka prolinaji
jejich obavy, nutici je se neustale naplno angaZovat v pomoci a podpofe svych déti.
Déti, které¢ jsou rizné velkou mérou odkdzany na pomoc svého okoli, jsou pro né
aktudlnim Zivotnim tématem. Neni tedy divu, Ze se tento jev odrdZzi 1 ve vnimani
zivotnich potieb, povahovych ryst a osobnich charakteristik, které matky povazuji za
stézejni a typické pro toto své dité.

Protoze sledovani rodice maji vSak i dal§i déti, které jsou (v porovnani
S vyvojovymi obtizemi sourozence) relativné bezproblémové a od urcitého véku i ¢im
dal tim vice samostatné, miizeme pozorovat rozdily v percepci jednotlivych déti a jejich

potieb.
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1.13.1 4.2.1. Definice skrz postizeni

Jak se vrealizovanych rozhovorech skute¢né ukazalo, postizeni ditéte je
vyznamnym faktorem, skrze ktery rodice formuji sva o¢ekavani vii¢i potomkim. Jiz v
uvodu analyzy si miizeme povsimnout thlu pohledu, skrz ktery rodiny své déti definuji.
Pro nas zajimavym momentem je totiZ uz samotny tivod rozhovoru a piedstavovani déti

matkami.

Nejcastéji (v Sesti ptipadech z deseti) matky dodrzovaly sestupné chronologické
pofadi dle véku déti. Ve zbylych piipadech kladly diraz na dité s postizenim, které
pfedstavily jako prvni, jedna matka uvedla postizené¢ dit€¢ na konci tady (pfesto
s dirazem), ackoli se narodilo jako prostiedni. Nebylo vyjimkou, ze zatimco o zdravych
détech se matky vyjadrovaly jako o dcefi/synovi, u déti s postizenim mnohem ¢astéji
uzivaly zdrobnélin jmen.

»lakzZe nejstarsi dcera, ty bude tedka Sestnact let, a ta vlastné.. ja nevim, no.. viastné ta
chodi od skolky sem a tedka viastné chodi do prvaku tady na gympl. Ui se dobie. Nejmladsi
syn, ten pijde tedka od zari do Skoly, tomu tedka v zdri bude Sest let, pijde do skoly. No a
prostredni Lucka, ty bude devét. Jinak ty dva sourozenci jsou zdravi, Lucinka ma autismus

S tezkou mentalni retardaci.”

(A)

Avsak pouze ve ¢tyfech ptipadech nemély matky potiebu sdé€lit rovnou 1 diagnézu
¢i aktudlni zdravotni stav ditéte, podstatné pro né bylo pouze jméno a vék.

Matky, které popsaly své déti 1 ve svétle typu €1 zavaZnosti postiZeni, jako
ekvivalent u déti zdravych uvedly nejcastéji typ Skoly, které dité¢ navstévuje, nékdy 1
zéakladni postoj k vysledkim vzdélavani, popi. zminily jeho (oproti sourozenci) dobry
zdravotni stav:

., Nejstarsi dité je syn, ten je zdravy, je mu trindct let, chodi na viceleté gymnadzium. Ma ve
Skole trosku problémy s dysgrafii a takovou nesoustiedénosti, ale jako viceméné.. je zdravy a je
V pohode. A dcera, dceri je jedendct, je teda o dva roky mladsi nez syn a ma tézkou

metabolickou poruchu, mitochondridlni encefalomyopatii.. nebo.. s postupem casu, jak se

I3

Jjakoby dcera vyviji, tak uz nam zménili nazev chorobopisu na encefalopatie..

(H)
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1.13.2 4.2.2 Percipovana povaha sourozencu

Rodi¢e v rozhovorech zminuji nékteré zajmy ¢i povahové vlastnosti svych
potomkii. U déti s postizenim naprosto prevlada vycet vlastnosti a schopnosti, které jsou
Casto urCeny prave jejich aktualnim zdravotnim stavem ¢i vyvojovou urovni. Protoze
jsou s nimi v téméf neustalém kontaktu, maji vyrazny pichled o tom, jak se jejich dité
nejspise citi, co potiebuje, co vyjadiuje. Rodice na né nahlizi bud’ optikou deficitu, nebo
naopak vyzdvihuji jejich dovednosti a pozitivni vlastnosti, které u ditéte s postizenim
nabyvaji stézejniho vyznamu.

,,Strasné rad plave, puzzle, maluje si, no ale neni schopnej, dejme tomu, kdyz bych ho

meéla poslat do obchodu, aby Sel nakoupit, tak to by on nezvladl. *

(E)

,»Ona nastésti docela dobre spi v noci, takze je docela pohoda, pokud ji nic neni, tak je to
uplné pohodovy dité. Pohodovy, vesely, usmévavy dité. V podstaté vdécny za uplné vsecko.

(F)

U téchto déti se rodice vice zamé&fuji na jejich specidlni zvyklosti, které Casto jim
samotnym pfijdou leckdy velmi usmévné a hodné za zminku; historky z rodinného
zivota se tak Castéji to¢i okolo téchto déti:

., Tuhle nam vsecko nahazela do zachoda, takze jsme museli volat instalatéra, aby nam to

¢

prosté tim krtkem vyndal viecko (smich), takze byl ucpanej zachod, musi se strasné hlidat, no. "

(A)

U zdravych déti najdeme vedle Skolnich vysledkl obvykle vycet zajmi, krouzkt
¢i aktivit, kterym se tyto déti rady vénuji. Ne ojedinéle se tyto aktivity vztahuji praveé
zase K postizenym sourozencim — bud’ je délaji spole¢né, nebo k nim rodice sklouznou
sami.

,,No a Hanka, my mame jesté spoustu zvirat doma, mame cincily a osmaky, tedka jesté
chce agamu. No a Lucinka tomu 7ika, kdyz jsme se tam byli podivat ve zverimexu, tak ty agamé
rikad, Ze to je zZdaba, a kdyz vidéla ty chameleony takovy ty zeleny, tak tomu vikd, Ze to je
dinosaurus. Ona ma hrozné rada dinosaury..

(A)
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,»No miizu vam vict, Ze kdyz byli mali (smich), tak jako to jsme méli dvorecek, takze jako

litali na dvorku. Ale ted jako kdyz jsou vétsi, tak je i to, Ze si najdou, Ze.. syn ma v oblibé hrani

‘

na ,,plejstejSnech “, takze veme obcas Pavlu K sobé, Ze si teda hrajou, jo.*

(G)

Rozdily ve vypovédich byly patrné tedy v obsahu i rozsahu informaci 0
jednotlivych détech. Je mozné, Ze CasteCn€¢ to mohlo byt ovlivnéno uz samotnym
tématem rozhovoru, otdzkou je, zda se matky nesnazily také o néco vic vyjit vstiic
badatelce. Jak se ale ukdze pozdéji, tyto tendence vyplyvaji nejen na explicitni trovni i

Vv dal$im pribéhu rozhovort.

1.14 4.3 Konfrontace zdravého sourozence s existenci postizeni

Tak, jako rodice prochdzeji urcitymi fizemi vyrovnavani se se skuteCnosti, Ze
zivot jejich a jejich ditéte je spojen se zavaznym postizenim, prochédzeji procesem
prijmuti ,,odlisnosti“ i jeho sourozenci. Na rozdil od dospélych jejich déti maji mnohem
uzsi prostiedky pro uchopeni a zpracovani tohoto faktu, kterému nejen ze zpocatku plné
nerozumi, ale nedokazi ani plné anticipovat, co to pro rodinu miZe znamenat do

budoucna.

1.14.1 4.3.1 Sourozencovo prijmuti postiZeni

Rodice ve svych vypovédich urcitym zptisobem reflektuji proces uvédomovani a
zpracovavani reality postiZzeni vlastniho sourozence. V nasledujici podkapitole se
pokusime nastinit, jakym vyvojem z pohledu rodi¢t prochazi sourozenecké pochopeni a
pfijmuti jinakosti bratra ¢i sestry.

Velmi zalezi, jestli se jednd o sourozence mladsiho ¢i starSiho. Pokud je starsi
sourozenec Vv dobé& narozeni ditéte s postizenim jiz na takové rozumové Urovni, aby
situaci 1épe uchopil (rodi¢e udavaji starSi Skolni vék a ranou adolescenci), obavy
spojené se zdravotnim stavem ditéte S nim rodie probiraji otevienéji, v zavislosti na

jejich aktualné zpracovanych informacich ¢i obavach.
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,,Ale mluvili jsme o tom samoziejme, kdyz mala prisla domi, tak se ptali, proc je takova,

proc ji teda tu hlavicku operovali no a tak, resilo se to, no. Rikali Jjsme, stalo se tohle a tohle,

«

Zuzanka asi nebude uplné v poradku.

(F)

, Holky uz byly velky, zZe jo, uz vilastne, Lenka se pak vddvala, Radka taky, takze to jsme o
tom hodné mluvily. No a Jakubovi bylo téch dvandct trindct, ale tak taky jako samoziejme.

Chodili se tam na né divat, Ze jo, do inkubatorii.

(©)

Pokud spolu sourozenci vyristaji od Gtlého vé€ku (vzhledem k okolnostem neni az
zas tak podstatné, jestli je sourozenec mladsi ¢i o néco star§i nez dit€ s postizenim),
shoduji se vsichni osloveni rodice, Ze zvlastnosti ve vyvoji ditéte vnimaji sourozenci na
implicitni urovni jiz velmi brzy. Usuzuji tak napiiklad z jeho specifickych reakci
vzhledem k postizenému sourozenci a jeho potiebam, ackoli sourozenec jesté dle nich
nedokaze problematiku postiZzeni rozumové pojmout (téma se tyka hlavné piedskolniho
véku sourozencl, diive nez do hry stoupi Skola a spoluzaci). Shoduji se, Ze se
sourozenci uz odmali¢ka angazovali V pomoci sourozenci, ze to ,,v§echno vyplynulo
samo.*

,Jo, kté Klarce. To asi nedokdzu uplné rict, myslim, Ze to prosté vyplynulo z té péce o
toho brasku, Ze i ona uz jako pomérné maly dité vidycky mu néjakym zpiisobem pomdhala. **

(B)

., Urcité vedi, Ze, ten malej asi mozna ne, ten to jesté asi nechape, jo, ale viastné on tieba
sedi a vi, Ze Lucinku musi krmit, tak prosté von vezme vidlicku a ted ji krmi, to je srandovni

pozorovat. “

(A)

., Ale to je vopravdu vodmalinka, kdy on se na ni smal, jesté ani neumél chodit. A na toho
Matéje vidycky tak zkoumave koukal. A ja si myslim, Ze to dité vopravdu to vycejti, Ze ten Matéj
je jinej. S Evickou zacne hned dovadet, blbnout, jo. Ale kdyz vidi Matéje, tak ho spis tak
pozoruje a kdyz se Matéj hne, tak se mu spis jako klidi z cesty. Ne Ze by se ho uplné bdl, to
vitbec ne, ale spis tak jako vyckava, je ostrazitej. *

(1)
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Zajimavé je 1 zjiSténi, Ze vétSina rodicl v této situaci vyckava na chvili, kdy se
dit¢ projevi jako ,,zralé¢* v rdmci moznosti pochopit danou problematiku a zacne se
samo zajimat, v em a pro¢ je jejich sourozenec odlisny. VEk, kdy se sourozenci
zacinaji ptat, uvadeji rodic¢e v obdobi predskolniho az raného skolniho véku.

,,Ji to doslo tak ve ctyrech letech. Tam viastné zjistila, Ze to je trosku jinak. A ja jsem ji
teda vysvetlila, Ze je postizenej, ze mu musi taky trosku pomahat, no a ona postupem casu se
viastné zapojila a zacala mu pomahat pri beznych vykonech, treba doma nebo kdyz si hrali
spolu. *

. Tak, tak, ona si teda neuvédomovala, co to je Downuv syndrom, Ze jo, ale Ze je prosté

‘

mentalné postizenej, ze tam néco neni v poradku, tak to si uvédomovala.*

(E)

Jak uz vime, neopomenutelnym faktorem situace v roding je i existence dalsich
zdravych sourozenctli, ktefi mohou i Vvtuto chvili plnit funkci adekvatngjsiho
informatora.

,A az se bude pidit, pokud mu to sestra akcné nevysvétli, tak se mu to budu snazit
vysvetlit ja. Ma zas vyhodu, Ze tam ma mezi tu Evicku, s kterou asi miize tohleto i probrat. A ja
si myslim, Ze to treba i vzal uz tak za svy, Ze se tieba ani ptat chtit nebude. Mozna na to, proc se

to stalo. Ale to, Ze je jinej, to vnima opravdu odmalicka.

(1

Strategie nékterych rodin (v naSem ptipadé dv€) nepovazuji za az tak dilezité o
realité postizeni mluvit, pokud ji dit€¢ vnima ptirozen¢ a odmalicka. Ackoliv rodice maji
predstavu, jak je mozné sourozencum tuto situaci pomoci zpiehlednit (setkavani
S jinymi sourozenci postizenych déti; détska literatura na toto téma atp.), tak mivaji
pocit, Ze to neni zdaleka tak podstatné, ¢i Ze je na to jesté dost Casu (i kdyZ se to tykd na

prahu stfedniho $kolniho véku).

1.15 4.4 Sourozenecké konstelace

Jak bylo nastinéno v teoretické roving, dulezitym hlediskem pro charakter situace
v rodiné je pocet, vék a poradi ¢i pohlavi jednotlivych sourozencti. V nasledujicim
textu se pokusime shrnout, jak tyto faktory formuji sourozenecké vztahy z hlediska

postizeni jednoho z nich.
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1.15.1 4.4.1 StarSi zdravy sourozenec

Jestlize se prvorozeni stdvaji ze zdravych jedinackid sourozenci ditéte s postizenim
(v nasem piipadé se jedna o pét rodin; ve tiech je postizené dité druhé ze dvou déti, ve
dvou rodinach prostiedni ze tii), musi krom¢ rozd¢leni ,,pozic”, vysad a rodicovské
pozornosti s novym ¢lenem rodiny absolvovat i cestu k pochopeni toho, jak se véci
Vv rodin€ nyni maji. Takovy sourozenec je navic asto svédkem bolu a trapeni, které jeho
rodice intenzivné prozivaji. Pokud navic neni jesté¢ pln€¢ samostatny, rodice jej Castéji,
nez by povazovali za nutné, svétuji do rukou ptibuznych. Anebo, pokud pro n¢j nemaji
nahradni hlidani, se z n¢j stava Casty ucastnik nejriznéjSich vyjezdl za odborniky a
uzdravovanim (nejcastéji s matkou). Oboji rodice hodnoti smiSen¢. Pozitivem je blizké
seznameni se stim, co zdravotni stav sourozence obndSi. Negativem pak zase
nedostatek kontaktu s rodi¢em / rodi¢i ¢i charakter mista, kde sourozenci travi Cas
spolecné:

,Ona se i od malicka pohybovala mezi témahle détma, obcas se mnou zistavala

Vv lécebneé, ale jen na chvilinku, tata ji tam zase nechtél moc nechavat. Takze jako vona se s téma

¢

detma setkavala a brala to jako normalni soucast zivota.

()

,,.kdyz manzel chodil do prdce, tak hodné pomdhaly babicky, prababicka, to si ho
babicka hodné uzila. Nebo byl s nama v nemocnici.. vV laznich mohl zase navstévovat Skolku, ale

idealni stav to nebylo ani jedno..

(H)

Pokud se dité s postizenim narodilo jako nejmladsi Clen rodiny, stava se jakymsi
»dvojitym benjaminkem®. Kolem malého ditéte je spousta prace, jeji intenzita a
charakter se vSak kontinudlné meéni stim, jak se dit¢ vyviji. Ale postizené dité
nepostupuje ve svém vyvoji tak rychle ¢i rovnomérné, navic rodice jiz védi (nebo
alespon ve skrytu duse tusi), ze adekvatni vyvojovou uroven uz nikdy nedozene. To, co
star$i sourozenec mtiZze snaze zvladnout tolerovat u malého ditéte, se pak stava u ditéte
S postizenim neumérne dlouhou zatézi. A tyka se to jak nadmérné péce o postizené dite,
tak naptiklad jeho neadekvatnich nebo problémovych projevii chovani (ve vztahu

k sourozenci, na vefejnosti atp.).
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,Akorat ze ty zdravy deti v urcity fazi dokdazou pochopit, Ze uz toho bylo dost, zatimco u
néj ¢im vic se to rozjede, tim hur se to da zastavit. **

(B)

Jestlize v roding zije pted ptichodem postizeného ditéte vic zdravych sourozenct,
maji dle rodi¢i lepsi predpoklady se s nastalou situaci 1épe vyrovnavat, protoze spolu
Snimi maji moznost prozivat sourozenecké vztahy v podobé adekvatni veéku déti,
pfedevSim v podobé spole¢né hry. Matky velmi citlivé vnimaji, zda si sourozenci jsou
partnery pfi spolecné hie, zda si vzajemné mohou dévat najevo své sympatie.

., PFitom on si s ni nehraje, jo, jenom vyjimecné, oni si spolu tak trosku.. treba.. jakoby
mazlej.. nebo vselijak se po sobé vilej, ale je to jenom pdr minut vidycky, no. Spis ona to

¢

nevydrzi, samoziejmé, ty to nestaci..

(D)

wAle Lucka je takova proste.. ona dokadze jako i s téma sourozencema komunikovat,
nehraje si s nima, to ne, ale prosté prijde za nima a Hanku Ze ji jako vitd, kdyz jako prijde, a
Radecka a tak. A ja si myslim, Ze to je dobry.

(A)

Z jiného uhlu pohledu situaci hodnoti dvé rodiny, které maji vice déti (Etyfi a pét),
kde je mezi sourozenci vétsi vékovy odstup a kde zdravi sourozenci dokédzou mnohem
rychleji rozumovée zpracovat vzniklou situaci (v naSem ptipadé se jednéd o sourozence na
pfelomu puberty a adolescence). Rodi¢e pak tyto sourozence castéji chapou (vedle
prarodi¢l a pratel) jako realnou oporu v tézké situaci, pfislib podpory a ujisténi v jejich
rozhodnuti vychovavat doma postiZzené dité. Ne vZdy se totiZ rodina setkd se vstficnym
a chapavym pfistupem odborniki, nehled¢ na to, Ze necitlivy ptistup profesionall se zda
byt pro rodice jednim z velmi vyznamnych traumatizujicich faktort.

., Rikali jsme ‘Stalo se tohle a tohle, Zuzanka asi nebude vplné v poradku..” "Mami, to
nevadi, ale je krasnal’, vSichni to vzali tak jako.. Fikam, vsichni ji milujou. “

(F)

., Holky uz byly velky, Ze jo, uz viastné, Katka se pak vdavala, Terezka taky, takze to jsme
o tom hodné mluvily.. (...) ..Prosté to slo vsechno uplné samo, proste.. A treba Lenka, kdyz jsme
viastné bydleli v jednom bardku ze zacatku, oni méli piil bardku, my pul bardku, Lenka byla

tehotna s Anickou a méla rizikovy tehotenstvi. Ta dokdzala s Pétou, jeste nebyl Pdja doma..
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dala si ho na postel a hodiny mu povidala, jo. A von se Fehtal, a prosté to mu asi taky néco dalo.

Ted ja jsem si mohla udeélat vsechno, co jsem potiebovala, a vona si s nim povidala a povidala

‘

a povidala. *
,,..tak nam pani doktorka navrhla, Ze jako prosté ktomu Péfovi, Ze to bude narocny, Ze
Jestli chceme, Ze ho prosté miizeme dat.. Ze si ho brat nemusime z nemocnice a dat ho do

ustavu.. a to by se mnou cela rodina nepromluvila.. (rozplace se)..

(©)

1.15.2 4.4.2 Mladsi zdravy sourozenec

Castedné odlisna situace nastava Vv rodinach, kde mladsi sourozenci velmi rychle
dohanéji ve vyvoji svého star§iho sourozence. Rodic¢e od urcité faze reflektuji jakési
otaCeni sourozeneckych roli. StarS$i sourozenec pro mladsiho nefunguje tolik jako
,tahoun® vyvoje, ale pokud o to stoji (a je to v ramci jeho schopnosti), mize byt velmi
dobrym spole¢nikem tieba pii spoleéné hie. Tito sourozenci se v pribéhu Casu ¢asto
,potkaji“ z hlediska vyvojovych stadii jinde, nez by tomu bylo v pfipadé dvou zdravych

déti téhoz veku.

Velka ¢ast matek se shodla na tom, Ze pro zdravé dité je vyhodou, pokud se narodi
jako mladsi sourozenec, protoZe rodinné konstelace je pro néj pak pfirozenym stavem,
kterému se plynuleji a snadnéji ptizpusobi. Tento rodinny model figuruje Vv péti
péticlennych rodinach, kde je dité s postizenim tim nejstarSim (nejmladsi sourozenci -
dvé batolata a predskolak; prostiedni sourozenci — mladsi a stfedni Skolni vek; nejstarsi
sourozenci — star$i $kolni v&k a adolescence) nebo prostfednim (nejmladsi sourozenci —
batole a predSkolak; prostiedni sourozenci — mladsi a stiedni Skolni vE€k; nejstarsi
sourozenci — starsi Skolni vek, adolescence). I zde si mohou dva zdravi sourozenci
vzajemné 1épe napliiovat své emocni a socialni potfeby. OvSem i zde hraje dulezitou roli
vék obou déti, ve sledovanych rodinach maji sourozenci mezi sebou rtiznorody vékovy
odstup.

Prave kvili nerovnomérnému ,,rozlozeni sil mezi sourozenci dochazi naptiklad
k tomu, Ze zatimco nejmladsi dit¢ ma (napt. z hlediska preference zpisobu hry)
mnohem blize k nejstar§imu sourozenci S postizenim, ale u prostiedniho ditéte rodice

citi, ze zije mnohem vice v jakémsi vztahovém ,,vzduchoprazdnu®, kdy ma stejné
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daleko jak ke svému zdravému, tak k postizenému sourozenci. Jak shrnula vynikajicim
zpusobem jedna z matek:

., Tuhle si s nima Ardla a Fikala "Mami, to je hrozny, jeden brdacha je trochu natvrdlej a
druhej je malej.” Takze fakt to nema jednoduchy. TakzZe ji to vadi tieba i z toho pohledu, Ze
kdyby byl Matéj zdravej, tak si s nim mnohem vic vyhraje, Ze jo. “

)

,.Je pravda, ze Danik je malej, ma svy hracky, svoje zajmy, Lukas taky, Terezu to uz zas
tolik nezajimad si s nima hrat. Ale spis oni dva, Danik LukaSe pordd honi, takze Lukas musi
zdrhat nékdy (smich). Jo, tam se shodnou uplné, si myslim. *

(E)

,,..protoze ona je vlastné ta ségra, co se dokdze postarat jak o toho starsiho brachu, kterej

tu pomoc potiebuje, tak o toho malyho brachu. A dokdze mi pomoct prosté, jak s tim Simonkem,

tak s tim malym Matéjem. *

(B)

Jesté vyraznéji to je citit u rodin s prostfednim postizenym ditétem, kdy se
Z nejstar$iho ditéte snadnéji stava pecovatel a zastupce rodicu, ktery pecuje o oba své
mladsi sourozence.

,»Ona opravdu to jako zvladne. Treba o prazdnindch, kdyz maj deti dva mésice prazdnin,
tak vona se proste o né dokaze, kdyz jsme s manzelem treba V prdci, mame teda asi ¢trnact dni
dovolenou, a pak ze zacatku cervence naky ty svatky, to jsme doma, ale jinak béhem toho, ona
ma treba tejden kurz konskej, tak jede na tejden, tak to hlidaj babicky déti, ale jinak ona se

behem tech prazdnin dokadze od rana do vecera o né postarat. *

(A)

Ale nebyli bychom spravedlivi, kdybychom pfipisovali participaci na
sourozeneckych vztazich jenom ditéti bez postizeni. VZdy se jednd o oboustranny
proces, ktery miize, dle aktudlnich moznosti a pozadavk, naplnovat oba aktéry.

,»No, délaji mi radost tim, Ze spolu vychdazeji, ze si pomdhaj. A musim rict, Ze i Simon
pomdha hodné braskovi, Ze treba v sobotu, kdyz se nemusi opravdu brzo vstdavat, a oni zrovna
teda brzo vstavaj, takze jsou schopny jit spolu do kuchyné a Simon mu zacne chystat snidani,

V rdmci moznosti. A pomahad mi s nim, je zvyklej tomu slabsimu nebo mensimu pomdhat. **

(B)
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1.15.3 4.4.3 Bratr nebo sestra?

I otazka pohlavi sourozencl se ve svétle reality postiZzeni jevi za trochu jinych
podminek, nez je tomu v béznych sourozeneckych skupinach.

Sestry postizenych déti mnohem rychleji a automaticky ptebiraji pecovatelskou
roli, ¢asto z vlastni iniciativy. Vedle sociokulturniho kontextu a konkrétniho pojeti
genderovych roli v rodiné by zéklady tohoto vztahu mohla spoluutvaiet i primarni
identifikace s matkou v raném véku. A paklize je potieba intenzivni péce o sourozence i
do budoucna, mohou se snaze s touto roli ztotoznit.

,,..ona byla mala, byly jsme spolu na matersky, ona mi pomdhala, jak byla nadsend z toho
miminka, tak si taky nosila ty panenky, tak tady se mnou kojila a prebalovala a vsechno..
(tismeév)

()

Ve vSech sledovanych rodinach byly sestry jakéhokoliv véku souhrnné hodnoceny
jako velkd pomoc rodic¢iim v péci o sourozence.

A tedka uz viastne v tomhle véku je to vtakovy fazi, Ze Kldrka je spis takova
pecovatelka a opatrovatelka, Ze se o toho brasku dokaze postarat, dokaze mi pomoct.
Myslim si, ze ma velky zkusSenosti s tim, Ze jsou tady mezi nama i lidi, ktery maji néjaky
handicap a kterym je potreba pomoct. *

(B)

| brati se angazuji v péci o sourozence uz od utlého véku. Nami sledovani chlapci
ale v urcité fazi prerostli spiSe do role spole¢nika, kamarada.
,,..a hlavné Stépan uz se zajima o slecny a doma se moc nezdrzi, ale chova ji,

mazli se s ni.. “

(F)

Zda se, ze synové v obdobi starsiho Skolniho veéku také prebiraji specifickou roli.
Tyka se pomoci z pohledu fyzické sily (manipulace s ditétem, pfenaseni,..). Tam, kde na
to matka télesné nestaci a kdyZ zrovna neni pfitomen otec. Tento model byl naznacen ve

vSech ctyfech rodinach, ve kterych ziji starsi bratfi postizenych déti.
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A Anezku mi ted’ vytahuje z auta, vodi domu, posazuje na Zidli a tyhle véci. Ale abych
Fekla, tak na to moc fyzicky nema, protoze oni jsou priblizné tejné velci, priblizné podobné vazi
(smich), je to pro nej docela tezke. ™

(H)

1.16 4.5 Percepce sourozeneckého vztahu

Jesté nez se dostaneme k samotnému charakteru sourozeneckého vztahu, zminime
zajimava zjisténi, vztahujici se k vnimani jednotlivych déti.

Jak uz bylo uvedeno vyse v textu, rodi¢e maji tendence definovat zdravé dité ve
svétle jeho Skolni role, skrz jeho zajmy ¢i zaliby. Pro postizené dité uplatiiuji nejcastéji

definovani skrz jeho zvlastnosti a limity postiZeni.

Pokud ale navic vezmeme v potaz vnimani dal$ich osobnostnich charakteristik,
dojdeme Kk zajimavému zavéru. Pokud rodi¢e maji shrnout, ¢im je jejich ratolesti zlobi
nebo roz€iluji, narazime i1 zde na odliSné pojimani osobnosti déti. Negativni vlastnosti ¢i
projevy chovani vztahujici se ke zdravym sourozencim vnimaji rodie piedev§im
z hlediska jejich v€ku ¢i vyvojové trovng, berou je tedy vice s nadhledem. Dotazovani
rodice hodnotili své déti jako relativné bezproblémové, zmiiovali jen obCasné roztrzky
¢i konflikty (odmlouvéni, odsekavani,..).

,,.-a no tak Evicka, tak ted’ nastoupila do skoly, no obcas treba déla, Ze je hlucha, ale to

Jsou takovy drobnosti, ktery k tomu patiej a ktery clovek zvladne, kdyz je vnitiné v pohode. Ale

‘

tak hlavné mi délaj radost tim, Ze jsou, no.

(1

U predskolnich déti se zdiirazituje nizky veék a Siroka skala otevienych moznosti,
kam by se mohl vyvoj osobnosti ditéte asi tak ubirat.
A Matéj? Ten.. to je svoje hlavicka, to je velka mala hlava, to teprv uvidime, cim nds

bude rozcilovat (smich).

(B)

., To bude horsi s tim prckem, to uvidime. Ten je takovej tvrdohlavej, i kdyz je malej, ten je

takovej proste to.. Ale jinak.. problémy s nima nejsou zdadny. “

(A)
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U star§ich zdravych déti nalezneme ne pfili§ prekvapivy vycet vlastnosti,
korespondujicich do velké miry s jejich vyvojovou urovni (naptiiklad obdobi
pubescence), coz rodiCe reflektuji a nepovazuji to v jediném piipadé za problém
zéavaznéjSiho charakteru, ktery by narusoval rodinné vztahy.

A Zuzka.. tak presto, ze mi hodné pomdha a tak, tak uz je to taky takovej skoro pubertik,
takze uz ma taky takovy pubertacky ulety, ale musim Fict, Ze to je vSechno porad tak jako
V mezich snesitelnosti, v mezich, ktery jsou asi bézny pro ten vék, nic extra to neni. *

(B)

,»INo, tak vobcas, Hanka ma takovy ty léta, Sestndct let, takze mé obcas taky nastve, kdyz
tieba je nastvand, prosté Ze odsekne, ale jako jinak ja jsem s nima spokojend zatim. *

(A)

U ditéte s postizenim rodice pripousti nekteré negativni projevy chovani, které jim
¢i sourozencim vadi nebo je rozC€iluji, ale i zde si mizeme povSimnout tendence
vysvétlovat tyto projevy predevsim charakteristickymi rysy konkrétniho postizeni.

,,Obcas dokdze Simonek jim udélat néjakej naschvdl, tak jako aby na sebe upozornil nebo
aby mél radost, ze taky néco vymyslel, ¢im je nastve. **

. No.. kazdej tak asi trosku jinak. Simonek asi tim.. neposlouchdnim. Ono je to tézky, ale..
prosté ja po ném chci, aby poslouchal a on vzhledem k tomu, kolik mu je uz let, tak by néktery
véci v jeho veéku uz nemusel delat, jiny deti to dokazou, ale on to nedokaze vzhledem k svymu

‘

handicapu. *

(B)

. Tak u Aleska se to odviji od toho autismu, to jsou klasicky véci, jak prosté si.. treba
véera mé zrovna rozcilil, protoze jak on si hraje s tim pocitacem, tak on jak ho to strasné tési a
bavi, tak neni ani ochotnej dojit si na zachod, i kdyz to jinak umi a nepocurava se uz davno, ale
u toho pocitace se to proste stava.

(D)

,.Je pravda, Ze Lukds je takovej ndladovej, ze md svoje ndlady, Ze nékdy je to na hlavu,

‘

ale neni to vylozené zlobent. *

(E)
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1.16.1 4.5.1 Kritéria kvalitniho sourozeneckého vztahu

Za dulezita kritéria pro plnohodnotny sourozenecky vztah oznacili rodiCe tfi
nasledujici oblasti. Faktorem, ktery se prolind vSemi oblastmi, je pozitivni sourozenecka

reciprocita, ktera déla jejich vztah a spolecné ¢innosti v o¢ich rodi¢ti o to cenné;jsi.

Prvnim z nich je dostupnost spole¢né hry, jakozto nejpiirozené;si realizace tohoto
vztahu. Tato hra je specificka v tom, ze se pfizpisobuje moznostem a z4jmim déti
S postizenim.

, Kvétuska ho rada morduje, nebo ho treba, chodi tady po ctyrech, Alesek ji sedi na
zadech a déla mu teda konika. Nebo ho privaze takhle na néjakej Satek nebo na pasek a nuti ho,
aby behal, ze je jako konicek. To se mu kupodivu libi, on ma takovou strasné smirlivou povahu,
ze skoro vSechno, co mu Kvétuska dela, i kdyz je to trapeni, tak on se tomu sméje a libi se mu to

¢

celkem. Tak takhle asi vypada jejich zabava. *
(D)

,,.anebo si s nim jde hrat, to se nebojim, to si hazej takovym latkovym micem, takze tim se
jakoby zabavi. Nebo mu namaluje obrazek, znacky nejlépe. Takze kdyz ma ndladu, tak je fakt
hodna, Ze i venku si s nim hraje, ale tak taky ji to nebavi pordd, protoze to jsou preci jenom
takovy stereotypni cinnosti Ale je schopnd mu tu hru naservirovat, pokud i Matej ma nadladu, tak

je schopnd a ochotnd mu tu informaci podat tak, aby on tomu porozumeél, jo*

(1

Druhym kritériem je emo¢ni a fyzicka blizkost mezi sourozenci, vyjadiena
napiiklad vzdjemnym mazlenim. Pfedev§im matky velmi citlivé vnimaji, pokud je tento
prostor pro setkavani se naruSen.

,No moc toho casu netravi se Zuzankou, protoze uz maji svy, a hlavné Stépdn uz se
zajimd o slecny a doma se moc nezdrzi, ale chova ji, mazli se s ni a vidycky kdyz prijde, tak
prvai cesta je k ni, str¢i tam tu kebuli, von je kudrnatej, takze ona mu probira ty viasky a jako

‘

pozna si ho a Fehta se jako blazen. *

(F)
,,..ona zjistila, ze ten Matéj je asi jinej, protoze kdyz si s nim hrala, ono ani nejde si s nim

moc hradt. Jsou rizny cinnosti, ktery se s nim jako sestra daj podnikat, tFeba hdzet s micem,

malovat mu. Ale K jinejm détem se vidycky chovala tak, zZe si s Nima normdlné hrdla, ale u toho
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Mateje si jakoby hrdla, ale tak jako cekala nastartovana, kdy kde co prileti a kdy teda bude

muset utect. “

(1)

,,..pritom on si s ni nehraje, jo, jenom vyjimecné, oni si spolu tak trosku.. treba.. jakoby
mazlej.. nebo vielijak se po sobé vdilej, ale je to jenom par minut vidycky, no. Spis ona to
nevydrzi, samozrejmé, ty to nestaci.

(D)

Ttetim kritériem je vzajemna pomoc mezi sourozenci, kterou matky hodnoti jako
nejvyssi, zato nejméné Castou hodnotou. V rodinach je bézné, ze se zdravy sourozenec
z vlastni iniciativy zapojuje do automatické péée o svého sourozence, pomaha mu
S béznymi dennimi ¢innostmi a dohlizi na néj, pokud je to tfeba.

., No, miizu se spolehnout na to, ze kdyz miiZe, teda kdyz jde k manzelovi, k exmanzelovi,
tak Ze, protoze je to tady odtud’ sto kilometrii, tak je schopen ji dopravit viakem az na misto.
Jako to je na néj v tomhletom opravdu spolehnuti. No co jesté.. kdyz nastane situace, Ze tieba
musim odjet, tak je schopnej se o ni postarat, dat ji najist, jo, prosté kompletne, v tomhletom
nemam zdadnej problém.

(G)

., Takhle treba Lukds, kdyz si treba zvrknul nohu, tak ten malej bracha (pozn.: 6 let) hned
bezel a staral se, co se mu stalo, jo. Nebo jdeme na prochazku a on si ho sam vezme za ruku a

vodi ho. To oni jako jsou k sobé.

(E)

Ale tato aktivita zastava do velké miry jednostrannym vydejem energie. Specifika
postizeni (na psychickém, socidlnim 1 fyzickém podklad€) casto velmi vyrazné
znemoziuji moznosti a schopnosti kooperace mezi détmi. O to cennéjsi pro rodice je,
kdyz sourozenci projevuji vzajemnou pomoc a spolupraci.

A musim Fict, e i Simon pomaha hodné braskovi, zZe tieba V sobotu, kdyz se nemusi
opravdu brzo vstavat, a oni zrovna teda brzo vstavaj, takze jsou schopny jit spolu do kuchyné a
Simon mu zacne chystat snidani, v ramci moznosti. A pomdahd mi, je zvyklej tomu slabsimu nebo

v 7 r 3
mensimu pomdahat.

(B)
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1.16.2 4.5.2 Charakter sourozeneckého vztahu

V pribéhu vyzkumu néas na zaklad¢ poznatkii z literatury neptekvapil fakt, ze
vétsina rodi¢t hodnoti vztah mezi svymi détmi velmi pozitivné (Prevendarova, 1998).
Vice, nez je obvyklé v rodin€ se zdravymi détmi, kde rodice Castéji reflektuji vzajemné
putky 1 nevrazivost, jejichz piiCiny pfipisuji osobnostnim charakteristikach déti.
V roding s postizenim se vztah hodnoti vic skrze miru sourozenecké pomoci a zavislosti

jednoho z nich.

Zhruba ve tfetiné pripadt méli rodice tendenci vidét tento vztah v lepSim svétle,
na coz usuzujeme z ¢aste¢n¢ho odmitani i teoretické moznosti negativnich pocitl (stud,
vztek) vicéi postizenému sourozenci. Obcasné negativni emoce viuci sourozenci pak
nejsou chapany naptiklad jako pfirozend reakce na nékteré naroc¢né situace, ale jako
eventudlni projev Spatného vztahu k sourozenci, jako néco nemistného a nepftijatelného.
Pozitiva vztahu nahlizeji Castéji z optiky ditéte s postizenim.

,,Ja si myslim, ze Hanka prosté ma takovou povahu, Ze urcité ne (pozn.: stud za nevhodné
projevy na verejnosti). I kdyby se néco takovyho stalo, tak si myslim, Ze by k tomu i méla sviij
proslov, ona Lucku nedd, ona prosté jako.. jde s nima na prochdzky, vsechno. Ja myslim, Ze

urcite ne, zZe se nic takovyho nestalo.

(A)

., Vlastné von s nim el do ty prvni tiidy, a kdyby se za néj stydél, tak tam toho asistenta
nepuijde délat. *
©)

A Fikam, ten je s ni nejvic a toho ona snad i nejvic miluje. Jezdi domu na vikendy a
nekdy prijede i v tydnu, kdyz se mu po nas styska, tak se stavi, a pak zase odjede.

,,..a hlavne Stépan uz se zajima o slecny a doma se moc nezdrzi, ale chova ji, mazli se

“«

(F)

Sni..

Pouze ve dvou ptipadech popsali sourozenecky vztah jako ,,béZny, normdalni®,
s absenci (nebo nereflexi) specifickych emoci vztazenych k postiZeni.
A myslim si, ze ty dva jako se maj radi, nikdy jsem od néj neslysela, Ze by ji treba

nenavidel. At kdyz byl malej nebo jak vyrost. Maj to mezi sebou takovy normalni. Nerekla bych
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pékny, ale normalni, protoze je taky den, kdy si fakt lezou na nervy, ale je to takovy normalni

vztah mezi bratrem a sestrou. *

(G)

Piiblizné v poloviné piipadi hodnotily matky vztah jako velmi dobry, avSak
reflektovaly zaroven limity interakce a ztoho plynouci rozcarovani, které zdravy
sourozenec muiZe pocitovat.

,,..hekdy je ji to lito, kdyz ten Matéj ji treba ublizi, tak to place, ale pak treba mi prijde
Fict, Ze on za to nemiize, Ze on je nemocnej. Nékdy mu to samoziejmé vrati, uplné bez problémii
mu v lété rozbila hlavu kamenem (smich).

(1)

A pak ji asi vadi, Ze si s ni nehraje, no, nevenuje se ji, neumi to vitbec, ani asi o to nema

‘

zdajem, o takovou tu klasickou hru.*

(D)

,Je fakt ale, Ze jsme se treba setkavali s tim, Ze ty maminky naopak.. takovy to opovrzeni
Jjééé, ten je postizenej* a podobné, odvracely se, no neprijemny, no. Jak pro deti, tak pro nas,
samozrejmé.

(E)

1.17 4.6 Reflexe narokua kladenvch na sourozence

V kazdé rodin¢ je osobité klima, jedinecnost jejich ¢lenti tvofi dohromady
neopakovatelnou mozaiku vztahii a interakci. Jak jsme vSak nastinili v pfedchozich
kapitolach, existence mentalniho postizeni v rodin€ s sebou piinési fadu specifickych
situaci a narokil kladenych na jeji ¢leny.

Nyni se budeme vénovat rodi¢ovské percepci konkrétnich pozadavk, které rodice
spojuji s existenci postizeni v primarni roding, a které maji z jejich pohledu vliv na

oblasti zivota sourozencu.

1.17.1 4.6.1 Faktory ovliviiujici naroky na sourozence
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Jednou z tstfednich otazek polostrukturovanych rozhovord v tomto vyzkumném
Setfeni je, jak sami rodi¢e vnimaji a hodnoti naroky kladené na sourozence, plynouci
Z postizeni jejich sestry ¢i bratra. Tyto pozadavky dle slov rodict vychazeji predevsim

ze stupné zavislosti ditéte a z toho vyplyvajici miry dohledu, které dité potiebuje.

,Ale ta jakoby jeho povinnost zacala, kdyz Pavla musela jit do skoly, tak se musel
prizpiisobit tomu, Ze ja jsem chodila do prace, a Ze jsem ho musela dat prosté do skoly, do ktery

nechtél, ale prizpuisobil se. Aby ji mohl vozit do Skoly, protoze neni schopna se nékam dostat

«

autobusem, jako to je pro ni tezky. Tak tohle prizpiisobovani bylo.

(G)

,,Ja si myslim, Ze kdyby byla zdravd, tak by to bylo vsecko jednodussi. Tedka ji
viastné musej krmit, vSecko, oblikat, protoZze ona nic nezvladne, Zadnou sebeobsluhu,
tak urcite by to bylo jednodussi. “

(A)

Tento faktor je jisté vyznamnym cCinitelem pifi délbé roli a povinnosti Vv roding.
Zdaleka vSak nejde o jejich plny vycet. Z rozhovoru naptiklad dale vyplyva, ze rodice
povazuji za stézejni, nakolik se jim dostava podpory okoli, a to predev§im zastupem
vV péci o dit¢ (hlidani, Skolni dochazka, odlehcovaci sluzby,..). Zd4 se, ze ¢im vice
,»volného prostoru® matky maji, tim vice ¢asu maji nejen na své zalezitosti a relaxaci,
ale tim méné povinnosti pfenasi na sourozence (valna vétSina rodin se hlasi k tradi¢ni
roli otce jako zivitele rodiny, matky zhruba v poloviné ptipadt zistavaji po uplynuti
rodicovské dovolené n€kolik let doma, pokud nemaji tu moZznost — za podpory Skoly ¢i
rodiny — dochazet do zamé&stnani'). Ale jak dokazuje nasledujici citace, samotna ochota
pfijmout pomoc ¢i jeji dostupnost stacit nemusi, do rozvrhu rodiny opét vstupuji
specifika konkrétniho postiZeni:

A pak mé mrzi teda to i kviili tomu hlidani, Ze viastné pokud chceme sami s manzelem si

treba nékam vyjit, tak.. trvalo ndm treba spoustu let, nez jsme nasli ¢lovéka, kterej by byl

ochotnej nam ty deti vecer pohlidat, ulozit je do postele, protoZe to prosté ma sviyj ritudl.

! Pouze dvé& matky chodily do zaméstnani, ob& na plny Givazek. Jedna matka toti pracuje ve stejném domé, kde
s rodinou zije; druha vyuziva odlehCovaci sluzby Skoly a neziskové organizace. Dalsi ¢tyfi matky chodily
puvodné také do zaméstnani, tfi jsou nyni na matetské dovolené s nejmlads$im zdravym ditétem, jedna je

Vv domaécnosti proto, Ze jeji syn s postizenim jiz ukoncil povinnou skolni dochazku.
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Nastesti mame teda to stesti, Ze Aleskovi nevadej cizi lidi, jo, takzZe kdyz se o néj postara nékdo
cizi a ulozi ho do postele, tak v pohodé. Ale on si na to malokdo troufne.

(D)

Jednim z tstfednich ,,pomocnikii* jsou Skolska zafizeni, kterda rodinam Vv deviti
pfipadech zajisti minimaln¢ volna dopoledne (devét zdeseti déti s postizenim
navstévuje Skolu, jedno z déti povinnou skolni dochazku jiz ukoncilo). Do riizné miry se
matky mohou spolehnout na ¢leny rodiny, nejcastéji to jsou babicky z obou stran. Tuto
pomoc explicitné zminily vSechny rodiny. Zhruba polovina rodin mé tuto pomoc
k dispozici, druha polovina povazuje za vyraznou obtiz, ze ji k dispozici nema.

Pouze jedna rodina vyuziva placenych odlehcovacich a respitnich sluzeb, coz je
piekvapivé malo. Druha matka si iniciativné sehnala soukromou 0sobni asistentku, ktera
vyjde 1épe vstfic jejim potfebam. Souhrnnym argumentem nevyuzivani lokalnich
socialnich sluzeb je jejich finan¢ni nakladnost, izka regionalni nabidka (a z toho
plynouci mald konkurence mezi organizacemi) ¢i narocnost pée o dité. Svou roli
mohou vSak hrat i obavy svéfit dit€¢ n€komu cizimu, nezndmému.

Jezdi tam pondeli a stiedu, od osmi do dvanacti, a pred pul jednou ji vozi sem. A utery,

ctvrtky a patky je tam do pul treti. Ale porad trnu, s ¢im se vrati.

(F)

Po zékladnim rozboru specifickych narokli na sourozence se pokusime o jejich
nasledné shrnuti, pficemz prvotnim kritériem miZe byt jejich percipovany piinos

V pozitivnim a negativnim slova smyslu.

1.17.2 4.6.2 Mnoho poloh jedné zkuSenosti

Sami rodi¢e hodnoti jako stéZejni pozitivni zkuSenost fakt, ze vztah s postizenym
ditétem sourozence ovlivni ,minimalné lidsky* (B). U sourozenci vyzdvihuji jejich
rozvinutou schopnost empatie, socialni citéni, a predev§im obecné pozitivni ladéni
smérem k lidem s handicapem, prosté predsudkt a obav.

,No tak je to urcité obohati, protoze oni, kdyz vyristaj s tim postizenym ditétem, tak
viastné, ja uz to vidim doma, oni se snazi pomahat, Ze trosku i ten cit tam je, Ze i vic citi
S postizenyma lidma, je to takovyho citovyho rdzu, to je urcité obohati, v tomhle si myslim, Ze to

je dobry.
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(E)

,Ale je pravda, Ze je jakoby pripravena a nastavena na to, Ze tieba proste ,, kdy uz budu
moct jet na ten tabor delat tam asistentku? , takovy to, Ze to je pro ni samozrejmy, Ze je tieba
tem détem, no detem, nékdy i dospélejm prosté pomoct.

(B)

., V pozitivnim si myslim, Ze kdyz se s temahle détma setkava, tak uz na né nekouka jako
na naky zjeveni. Coz se déje i ve spolecnosti, coz je dobry. Prosté to jsou normalni lidi, ke
kterym se muZem chovat prosté tak, jaky jsou.

,,Na tabore se tam vyblbla se spoustou téch deéti, takze si myslim, Ze ji to dava ten uplné
normdlni vztah ktém postizenejm lidem, Ze by se jich méla bat nebo nevédét, jak se k nim

chovat. “

(1)

Tuto inklinaci k aktivnimu kontaktu a pomoci druhym reflektuji piedevsim
Vv rodinach s piedskolnimi détmi ¢i divkami kazdého véku. Rodiny s dospivajicimi syny
mnohem castéji uvadéji (oproti rodindm s dospivajicimi divkami; v naSem piipadé se
jednalo o étyfi rodiny), Ze se bratfi strani spoleéného vystupovani na vefejnosti.
Argumentuji to odliSnymi zajmy, pubertalnim studem ¢i prosté pouhym konstatovanim,
ze se jedna o kluky. Nekteré rodiny se snazi syna vtdhnout do spolecného rodinného
zivota (Casto to je jedna z mala pfileZitosti, kdy mohou travit ¢as vSichni spolecné&, napft.
na rodinné dovolené¢), pro nékteré to je ptirozeny jev pattici k dospivani.

, Tak ze zacatku jsme nejezdili na dovolenou, zZe jo, kdyz byli mali. A potom uz s nama
zase nechtél jezdit Jakub, Ze jo. "

., To byl problém, no (smich). My jsme viastné.. od roku 2002 s nima jezdime kazdej rok

k mori teda s klukama. No a Jakub s ndma nikdy nechtél.

(©)

Pouze jedna z matek pfipustila, ze jejimu synovi déla potize se vefejné
prezentovat ve spojitosti se svou tézce postizenou sestrou.

., On teda nemda zdadné konflikty s kamarddama (pozn.: skrz sestru), ale na druhou stranu
nechce treba jezdit na takove ty akce, které porada ta organizace, ktera se stard o postizené lidi,
Ze s tim nechce byt jakoby spojovan. Jako nikdy mi to nevysvéetloval, ale vidim nechut kamkoliv

takhle jet. Ted jsme teda letos byli na taborve, to jsme byli spolecné, ale tam taky nechtél, ale

-62 -



nakonec tam jel jeden z jeho nejlepsich kamarddii, jsme ho premluvili (smich), takZe to uz potom

se mu libilo. Ale stejné si myslim, Ze na ten tabor jet nechtel, ze mu to vadi.. asi nechce, aby

¢

vypadal, Ze tam patii.

(H)

Samotni sourozenci v§ak mohou (n¢kdy i v kooperaci s rodi¢i) fungovat i jakysi
osveétovi prostiednici mezi spoleCnosti (predevsim v rdmci své vrstevnické skupiny) a
lidmi s postizenim.

,,..ze by néco ted ve Skole, 10 wiibec nic nerikala, navic kdyz si tam povidali o

¢

sourozencich, tak vypravéla, ze ma jednoho nemocnyho.

(1)

., No, my jsme se snazili, kdyz jsme tohleto vidéli, tak jsme se snazili vlastné tem détem to
vysvetlit, jo. Pokud ty déti chtely poslouchat, tak jsme jim vysvetlili, Ze Martin je prosté takovej..
ty déti to i celkem tak néjak pochopily potom.

(E)

Ne vzdy ovSem vnimaji rodiCe tato pozitiva jako stézejni. Jedna z matek uvedla,
ze pro jeji dceru (v tomto pripadé uzkostné ladénou devitiletou sle¢nu) z charakteru
postizeni bratra pfevazuji spiSe negativa.

,,No a dopadlo to tak, Ze sice ma sourozence, ale viastné z néj mad jenom ty nevyhody,
protoze ji vlastné okrada o pozornost rodicu, ze jo.

(D)

Pouze ve dvou piipadech matky v prvni chvili uvedly, Ze nevnimaji ve vztahu k
sourozencim zadna omezeni, ktera by pro sourozence mohla z nastalé situace vyplyvat.

,,..omezit.. ja si myslim, Ze je to néjak omezit nemiize. Je asi ne, to spis nas jako rodice, zZe
jo. A my se snazime, aby v§echno méli, to, co maj normalni déti mit. Snazime se, aby prosté méli

krouzky.. co potFebujou, tak to my jim dame, jo. Takze ja si myslim, Ze je to neomezuje nijak.

(E)

Az v pribeéhu rozhovoru se potvrdilo (¢astecné implicitné po uvolnéni atmosféry a
pfi spontannim vypravéni historek z rodinného Zivota), ze 1 ve zkoumanych rodinach
reflektuji situace, které¢ by byly odlisné, kdyby vSichni sourozenci byli zdravi. Tyto

oblasti se tykaly v prvnim pifipadé hlavné volnocasovych aktivit celé rodiny.
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,»Nenaucil se tfeba na tom kole jet, nechce ani. Takze my ten vylet musime uz udélat

Jinym zpuisobem, ne treba na kole. Kdyz jsou normalni déti, sednete na kolo, jedete na vylet.

‘

Tady je to treba o nécem jinym.

(E)

V druhém piipadé se tykala omezeni Casu obecné, ktery maji na déti. Hlavnim
divodem z pohledu matky tu je vSak ptfedevS§im Casové naro¢né zaméstnani obou
rodi¢ii. A pfijemcem zbyvajiciho Casu zlstava i tak predevsim dité s postizenim.

,,Ja si myslim, Ze by urcité potiebovaly vic toho naseho casu, vic ty nasi péce, protoze je

‘

vSecko takovy strasné rychly. Jako urcité ta Lucka by potrebovala urcite vic..

(A)

V nékterych piipadech (v tomto vyzkumu se to tykalo tii rodin) matky sice uvadi
specifické pozadavky, které se po sourozenci vyZzaduji (napf. Castéj$i hlidani
sourozence), ale nevnimaji je jako zatézujici. Hlavnim argumentem pro né je, Ze to je
pfirozena zalezitost, vyplyvajici z dobrych vztahl v rodiné. Pozitivni pfijeti sourozence
se v§im vSudy chapou jako odraz pozitivnich povahovych ryst sourozence.

,,Ja myslim, Ze to nevnimaji dotedka. Oni prosté Lucinku berou uplné prosté tak, jak je.
Prosté jsou zvykly na to, co ona jako musi, jako zZe se musi hlidat, Ze za ni musime zamknout
zachod..

,,Ja si myslim, Ze Hanka prosté mad takovou povahu, zZe urcité ne, Ze ji to nevadi (pozn.:
sestriny projevy chovani na verejnosti).

(A)

1.17.3 4.6.3 Naroky na sourozence plynouci z postiZeni

Pro rodinu s postizenym ditétem je velké téma piizptisobovani se specialnim
potiebam ditéte. Ke konkrétnim détem patii i urcité zvyklosti, ritualy ¢i pozadavky,
kterym se do rtuzn¢ velké miry uzpusobuje chod rodiny. Co to znamena z pohledu

rodi¢ii pro samotné sourozence se pokusime nastinit v nasledujicich odstavcich.

. Prizpiisobovani se rezimu a zvyklostem ditéte s postizenim
Kazdd ze zkoumanych rodin urCitym zpusobem reflektuje, v cem ji realita

mentalniho postizeni (a jeho konkrétnich projevil) omezuje v béZnych oblastech zivota.

-64 -



,»Nebo treba vecer potrebuju jit pro dievo a ona musi jit s Pepou na tu chvili k babicce,
protoze ja se bojim, ze na né Matéj vybehne. On jim normalné neublizuje, zaleze, hraje si tam.

Ale jakmile vyciti, Ze tu neni Zadnej dozor, tak na né vybéhne.

(1)

A zlobi ho nekdy.. nékdy si stézoval, ze nemiize usnout, protoze Anezka je hlucna
Vv posteli. Ale ted’ uz ¢im dal min, uz chce mit svij pokojicek, ale pravdépodobné s tim pockame

‘

jesté rok nebo néjakou dobu.

(H)

., Takze.. prosté kviili tomu, Ze ma toho brachu postizenyho, tak si spoustu veci neuzijeme
Jjako rodina vsichni dohromady, Ze jo. Do restaurace taky.. to jenom naprosto vyjimecné, kdyz je
to nutny, tak tam jdeme, protoze AleSek taky.. nevi, jak se ma slusne chovat. Pobiha tam, lidi
obtézuje (rozpacity smich), leze kam nema, prosté lehne si tam treba na zem a servirka ho musi
prekracovat, to jsme taky zazili! Takze tam chodime jenom, kdyz je to fakt nutny. *

(D)

Ve vztahu k sourozenciim je nejvyznamnéjsi rovinou (ktera se promita do zivota
vSech zkoumanych rodin) spoleéné traveny ¢as (volny cas, spolecenské udalosti,
dovolena,..), obzvlasté, pokud se rodina musi spolehnout pfedev§im sama na sebe.

,,Osobné nejvic mé.. nejvic z veci, ktera meé mrzi, je to, Ze se musime pri spousté aktivit
rozdelit. Nemame.. prosté zadna babicka neni ochotna Aleska hlidat, ani obé deti soucasné,
takze kdyz proste si chceme néco uzit, tak jeden prosté toho Aleska hlida.. pokud to neni véc, na

¢

ktery miize bejt. A to mé mrzi, Ze jsou véci, ktery nemuizeme absolvovat spolu.

(D)

., Navic my jsme byli kazdej vikend nékde v tahu, s Pétou a dokavad’ byl Martas jenom
divny miminko, tak jsme hodné jezdili. Ted uz musime zvazovat, kdy miizem, kam miiZem,
protoze kdyz jedeme nékam s Martasem, tak musi bejt nachystany néjaky podminky. Kdyz ho
vezmem do néjaky nacincany domdcnosti, tak Martas tam vlitne a je uklizeno, Ze jo. Asi se to

zménilo, asi jsme vic doma, no. *

()

Dalsim, opét pfedev§im matkami velice citlivé vnimanym omezenim, je nutnost
nepomérné deélby pozornosti mezi déti. At uz v minulosti, v obdobi, kdy to povazovaly

za obzvlasté dulezité, tak v soucasné dobé.
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.Jako tadyto je pro mée docela citliva otdzka, protozZe asi bych to délala jinak, ale.. v té
dobé jsme se tak jako soustiedili na tu dceru a.. a doufali jsme, Ze to, co pro ni udélame v tom

raném détstvi, tak ma pro ni nejvétsi vyznam. Ale bohuzel to viiv nemélo a.. a u syna to chybélo

‘

potom. *

(H)

Ackoliv si mnozi rodi¢e uvédomuji, ze je péfe o postizeného sourozence
zamé&stnava na ukor dalSich déti, nemusi to povaZzovat za problematické. Zvlasté, pokud
sami nezaznamenavaji / nepfipoustéji si, Ze by to na dit€ mélo mit n¢jaky zésadni vliv.

. Tak mozna, zZe jo, Ze se clovek tolik mu nevénoval. Ale prave Ze tim, Ze on byl takovej,
Jjakej byl, jo, tak clovék se mu snad ani nepotieboval tolik vénovat. Ze to byl takovej klidas

prosté, no.

(©)

. Ustupky sourozenciim

V kazdé ze zkoumanych rodin se objevuje na urcité urovni téma ustupkd. Rodice
se musi v problémovych situacich spoléhat zkratka na to, ze jejich zdravé dité je
schopngj$i sndze rozumové€ pojmout, pro¢ zrovna ono musi ustoupit ze svych
pozadavkl. Podobné¢ jako v predchozi kapitole se problematika ustupkt dotyka jak
samotnych sourozenct a jejich aktivit, tak jejich vztahti k rodi¢tim i k sourozenci.

., Vzpominam si treba na konkrétni incident, kdy jsme si spolu hraly s knizkou takovych
testii pro deti, ja jsem ji davala otazky a ona na né odpovidala. A Alesek prosté najednou prisel
a tu knizku nam sebral. A jal se ji prohlizet. A ja jsem mu ji teda nechala a vona se proste,
protoze vona bohuzel je takova hodné jako hodné emocionalni, takze ona vétsinou reaguje hned
placem nebo docela vyraznym vztekem. Takze ted zrovna se rozbrecela a ja jsem se ji snazila

vysveétlit, Ze.. nez abych to vysvétlila Aleskovi.. Ze jakoby nema pravo si tu knizku vzit, Ze mu ji

¢

radsi necham, at’ si s ni hraje..

(D)

. Sourozeneckad vypomoc rodiciim
Jak uz jsme nékolikrat zminiovali, starost a péce o postizené dité patii k Castym
¢innostem jejich sourozenct. Rodice vétsinou reflektuji, Ze nadmérnd vypomoc uz miize
pro sourozence piedstavovat zaté¢Z neadekvatni jejich véku. Ale podminky v roding

nejsou vzdy takové, aby se tato hranice dala snadno stanovit.
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Ve tfech rodindch se pomoc s ditétem povazuje dokonce za samoziejmou a

bezproblémovou, nevybocujici z béznych sourozeneckych roli.

1.17.4 4.6.4 Rodic¢ovska kompenzace vnimanych omezeni

Protoze postizenému ditéti musi rodina vénovat specidlni péci, rodi¢e v naSem

vyzkumu tak fesi z hlediska vychovy tii zakladni otazky:

o jak zajistit ditéti s postizenim spokojeny zivot a dostatecny rozvoj schopnosti?
o jak vynahradit zdravému ditéti to, Ze vétsi ¢ast mé pozornosti patii druhému

ditéti?

o jak to oboji skloubit?

Nejcastéjsi a nejdostupnéjsi kompenzacni feSeni je snaha, aby sourozenec mél
zajisténou co nejzajimavejsi vypln volného casu, predev§im ve form¢e krouzkl a zalib.
Ale 1 zde rodice pocit'uji riziko toho, Ze se sourozenec bude citit na ,,vedlejsi koleji,
protoze mu muze chybét rodi¢ovské pritomnost.

A postupem Casu, kdyz zacala chodit do skolky, do Skoly, tak uz zacala mit jiny zajmy,
ona uz ve Skolce zacala chodit na flétnu. Tak to mi babicka vzdycky hlidala a ja jsem ji vozila na
krouzky, ona méla hodné krouzki, chodila na tenis, zacala viastné s dédou lyZovat, trénovala za
Neratovice, takze ji s tatou porad tahali na hory. Takze ona méla vyziti, ona méla to
odreagovani. Ale myslim si, Ze to na ni taky zanechalo stopy. Zacala to citit.. my jsme se ji

‘

snazili hodné vénovat, ale vic jsme se samozrejmé vénovali tomu Martinovi. ‘

()

Na piedchozi odstavec navazuje snaha o spolecné traveni Casu celé rodiny, o
akcent na rodinnou pospolitost a piislusnost. Nutno podotknout, ze rodice projevuji
zna¢nou vynalézavost.

., Takze i vylety do hor nebo tam, kde neni poradna cesta, je prosté problém. Pro mé uz je
treba narocné i to tlacit kocarek do kopce, protoze dcera ma asi petadvacet kilo a dalsich
dvacet kilo ma ten kocar. Ale tak snazime se to néjak resit, jsme si poridili in-line brusle a obcas

vyrazime.
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(H)

Rizikem je ovSem to, ze i vramci spoleénych ¢innosti budou muset vénovat
mnohem vétsi pozornost ditéti s postizenim. Navic mnoho rodin se zaméstnanymi rodici
nema tolik c¢asovych ¢i finan¢nich moznosti, aby se témto aktivitam vénovali

pravidelné.

., tak kdyz ja jdu s obéma détma do bazénu, tak ja musim bejt s Aleskem, kterej teda..
voda teda sice se mu libi, ale boji se klouzacky, nesnese, abych vitbec k nému ve vodé prisia a
dotkla se ho, protoze se asi hrozné boji, Ze ho chci asi potapét nebo na néj cakat vodu, nevim
prosté. Prosté jakmile je ve vodeé, tak rad si tam jako ¢vachta sam, ale nesmim jit k nému.
Nemuizu ho opustit pochopitelne, Ze jo, takze potom se tam musi Kvéta sama nékde klouzat, coz
Ji tolik nebavi, Ze jo. "

(D)

Funk¢ngjsi, ale nejméné dostupnou (a na rodinné situaci zévislou) variantou jsou
aktivity vyhrazené specialné pro sourozence a rodice. Na jeji Cetnosti se nejvice podili
Casova zaneprazdnénost rodiny, moznosti hlidani pro sourozence ¢i mira vycerpani
rodict.

., Takze ve vSem, co tu délame, musime brat ohled na Matéje. Hlavné kdyz jsme tady sami.
Takze se snazim, kdyz je tu manzel, s ni i nékam jit, do zoologicky, do kina, snazim se, abysme
spolu mohly bejt i samy, aby nemusela brat ohled na to, je tu Matéj, neni tu Matéj.. (...) ..abych
teda méla ten cas na to tam s ni sedet v pokojicku a povidat si, abych ji mohla pochovat.. a ja se
to snazim néjak kompenzovat, treba kdyz je manzel na nocni, tak si se mnou zaleze do postele a
povidame si v ty posteli. Ale furt je tam ten Pepa, kterej dokavad neusne, tak mi visi na prsu, zZe
jo. A do toho Matéj vve to svoje ,, knihovnik, knihovnik*. Takze se snazim ji nékdy vzit samotnou
treba do toho kina, no.“

., Nejhorsi je, kdyz jsem unavend, kdyz toho mam moc, tak za ty samy cinnosti, ktery mi

den predtim nevadej, tak jsem schopna je za to druhej den tieba i zabit, jo.

)
Nekteti rodi¢e vyrovnavaji tyto konflikty tak, ze se snazi ur€itym zpiisobem navic

ocenit to, jakym zplsobem sourozenec zvlada tyto naro¢né kazdodenni situace, tieba i

finan¢ni odménou.
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A musim Fict, zZe jak za toho malyho, ale asi i za toho starsiho, Ze dostava penize, ze si
vydélava, aby na tom nebyla tak tratnd, aby to nebyla jen nutna povinnost. Tak si jakoby za
hlidani vydélava penize, aby si mohla néco koupit. *

(B)

Dtlezitym momentem pro sourozenecky pocit spravedlnosti v rodinnych vztazich
se zda byt zapojeni ditéte s postizenim do plnéni béznych dennich povinnosti, které
jinak pfislusi zbylym ¢lenim rodiny. Domaci praci je tfeba uzpisobit moznostem a
schopnostem ditéte, ale nezapominejme ani na fakt, ze zapojeni do chodu domacnosti a
pozitivni motivace k ¢innosti maji velmi dobry vliv i na dité¢ s postizenim a jeho
sebepojeti.

, No a uklizeni, tam bylo hodné tézky vymyslet néjakou domaci praci, kterou by mohl
Simon délat, pravé Ze to je velice omezeny, ale stiidaj se s Kldarinkou tieba v uklizeni mycky. A
Simonek mda jesté za povinnost vyndset kos, tak obcas se mu ulevi, ale kdyz Kldrka spusti, co von
viastné musi, tak musi teda metelit s koSem (smich). A popelnici vyvazi, to ho bavi, to ji pak i

uklidi. No a takovej ten béznej uklid pokoje, hracky, se kterejma si hraje, tak ty si musi uklizet.

(B)

1.17.4.1 4.6.4.1 Arqumenty rodi¢a

Pokud dojde ke konfliktu a vzepfeni se sourozence vici subjektivné
nespravedlivému zachdzeni (,,pro¢ ja?), povazuje vétSina rodiclt za stézejni, aby co
nejvhodnéjs§im zpiisobem vzniklou situaci (a z ni plynouci naroky) okomentovali a
zdivodnili. Protoze ve finale Casto nejde dle rodict délat nic jiného, nez sourozence
piesvédcit, Ze to tak musi byt.

Né&kteti rodice argumentuji nutnosti, charakterem postizeni a jeho
nediskutovatelnosti. Jini se snazi dat ditéti najevo, Ze chapou kontext situace a
sourozencovo rozhotceni.

,Ja jsem mu to vysvetlovala viastné takovym zpiisobem, zZe vzdycky jsem mu rekla ,vis,
jaka Pavla je, prosté neni schopnd, neni schopnd jet autobusem, prosté musis! Nejaky to
stavkovani bylo, ale vzdycky, kdyz jsem Fekla ,musis’, jo, ,Lddo, prosim té, musis, ja chodim do

‘

prace, jinak to nejde’, tak prosté to s nim jako slo.. "

(G)

,,ale snazila jsem se ji dat najevo soucit, Ze chdpu, ze to je prosté strasna nespravedinost.

Ze ona musi vzdycky ustoupit, bohuzel, no.
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(D)

1.17.5 4.6.5 Vize budoucnosti

Polovina rodin explicitné vyjadfila ndzor, ze péfe o postizené dité piislusi
piedevsim jim jako rodi¢im. Rodice aktivné pfemysleji o budouci moznosti umisténi
ditéte v zafizeni celoro¢niho typu, pfi¢emz kladou diraz na jeho spokojenost, moznost
vyziti a kontakt s vrstevniky. Dvé rodiny se dokonce aktivné angazuji ve vybudovani
podobného zafizeni v regionu. Pro zminéné rodiny je ovSem i tak prioritou, aby k sobé
sourozenci méli blizky vztah a mohli se na sebe n¢jakym zptsobem spolehnout i do
budoucna.

A ted jsem se vrhla na to, Ze teda vopravdu.. (...) ..vybudujem néekde nidkej domov, kde
bude moct bejt celej rok, protoze nechci, aby byl doma. Uz jenom z toho ditvodu, Ze by se tady
S nama nudil a nemiizu ho rozvijet tady tak jako vopravdu nékde néjaky asistenti. A musi mit
svoje vrstevniky kolem sebe. A v zadnym pripadé to nechci navalit na jeho zdravy sourozence, o
kterejch si myslim, Ze maj sviij Zivot a ja nemam pravo je zatézovat tim, ze maj postizenyho
sourozence. Maximalné po nich budu chtit, aby vedeli, kde ho maj. *

(1)

., Tak.. ja si myslim, Ze urcite. Ale pokud se tyce Lukdse, tak ja bych ani jednomu z téch
sourozencti nechtéla Lukase hodit na krk. TakzZe ja bych se chtéla snazit o to, aby byl ke staru
nekde, kde by byl spokojenej. Ale.. myslim si, Ze tam bude probihat to, ze si ho budou brat treba
na Vanoce nebo na dovolenou nebo takhle. Nevim, tieba to tak neni, ale zatim.. ja je to ucim,
aby vsichni spolu komunikovali, méli se radi a starali se o sebe, no. Teézko Fict, treba to tak

nebude, ale.. nevim, no. “

(E)

Pouze jedna z matek (se silnou zamétenosti na postizené dit€) vztahla otazku

budoucnosti na nejblizsi vizi (dochazka do $koly, podporované zaméstnavani) a nadale

se 0 tomto tématu nechtéla bavit.
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5. ROLE SOUROZENCU OCIMA RODICU

V piedchozim oddile jsme se zabyvali popisem a rozborem Kkategorii, které
vyvstaly pii analyze dat sesbiranych v terénu (viz kapitolu 3). Velmi obecné bychom
mohli shrnout, ze rodi¢e nahlizi na své déti z hlediska sourozenectvi rliznymi uhly
pohledu, at’ uz situacnich (v€k a potadi sourozenci, typ diagnozy,..), tak osobnostnich

(vychovné postoje, osobni preference, pfani atd.).

Na zaklad¢é propojeni souvislosti mezi jednotlivymi tématy v zavéru prace s daty
vyvstaly tfi zakladni role, v kterych rodice mentalné postizenych déti vidi zdravé
sourozence. Jedna se 0 souhrnné kategorie, které maji za ucel pojmout zakladni témata,

kterd rodice vnimaji jako dulezita ve vztahu ,,netradi¢nich sourozencii*.

Nutno také podotknout, ze rodi¢i percipované role sourozencti se mohou Vv ramci
jedné rodiny prolinat ¢i prekryvat. Mé&jme také na paméti, ze kategorie roli se mohou
také ménit v Case, dle situace a aktualnich potfeb. Odhad, nakolik zhruba ziistavaji
stabilni, by byl pfi jednorazovém vyzkumu zavadégjici, ale madme tendenci se domnivat,
ze jejich zakladni rozloZzeni bude relativné stalou soucasti vychovnych postoji rodici

vuél sourozencum.

Sourozenec jako pecovatel

Péce o dit€¢ s postizenim je charakteristickd mimo jiné 1 tim, Ze se intenzita
rodicovské péfe neméni v zavislosti na ve€ku ditéte, nybrZz na mife specidlni podpory,
kterou dité potiebuje (nebo o které si rodice domnivaji, Ze ji potiebuje). Prave v téchto
pfipadech tato podpora zistdva dlouholetou a kazdodenni nutnosti, které dité
S postizenim potiebuje pro sviij v§eobecny rozvoj, nékdy 1 zivot, ale ba co vic, pro sviij

spokojeny a naplnény Zivot.

Je téméf nemyslitelné, aby sourozenec (jako jeden z pevnych soucasti rodinného
systému) v ramci svych schopnosti a dovednosti neparticipoval na bézném chodu
rodiny, natoZpak aby stal mimo veskeré déni kolem sourozence. Sourozenec se tak
pfimo 1 nepfimo Ucastni Cinnosti, které je tfeba s postizenym sourozencem vykonavat.
Zminované ¢innosti se tykaji napiiklad pomoci pii sebeobsluze, hygiené, rehabilitaci,
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dochazce do specialniho zafizeni atp. Jak jsme uz popsali v pfedchozich podkapitolach,
sourozenec se do tohoto procesu zaclenuje ptirozené (obzvlasté, pokud se jednd o
mladsi dit¢), napodobou, identifikaci s pecujicim rodiCem. A v neposledni fad¢ se
zvidavosti sobé& vlastni.

,,Ja nevim, asi moznd proto, ze ty deti maji cit, tak to vyplynulo z toho, Ze jakoby jsme se
o0 néj starali vic, ze jsme viastné veskery aktivity, ktery byly, byly smérovany k tomu Simonovi,

vlastné na rehabilitaci se jezdilo. A ona tim, Ze byla mala, tak ja jsem ji vilastné viude musela
tahat sebou.

A tedka uz viastné v tomhle véku je to v takovy fazi, ze Klarka je spis takova pecovatelka
a opatrovatelka, zZe se o toho brasku dokaze postarat, dokaze mi pomoct. Myslim si, Zze ma velky
zkuSenosti s tim, Ze jsou tady mezi nama i lidi, ktery maji néjaky handicap a kterym je potieba

pomoct. “

(B)

A protoze na rodiCich lezi leckdy neumérna tiha zahrnujici ndronou péci, je
témeét nemozné, aby se sourozenec nestal, na zdkladé¢ svych kompetenci, jejich
partnerem v péci o postizené dité. Rozdily ovSem tkvi v zptisobu a mife, kterou rodice

povazuji za optimdlni a ptirozenou.

o Sourozenec jako pomocnik

OznaCenim ,,pomocnik* definujeme pro potfeby této prace sourozence, ktery
rodi¢im muize pomoci zvladat jejich vlastni ukoly, ale neni jim neustale a automaticky
k dispozici. Rodice, ktefi vidi své zdravé dité¢ jako pfirozeného pomocnika v péci o
postizené dité, zaroven totiZ reflektuji, Ze tato role pfislusi jako opatrovnikiim pfevazné
jim. Vé&tSinou si racionalné uvédomuji, Ze sourozenci nepiislusi totozné funkce jako
rodi¢i. Jejich pfistup stoji na dobrovolnosti, iniciativu nechavaji pfedevSim na
samotném ditéti. Pokud neni zbyti, argumentuji prosbou a absenci alternativ.

Tento typ role pfevazoval u Sesti z deseti zkoumanych rodin, které se obecnéji
vyznacovaly vétsi reflexi narokl kladenych na sourozence.

A treba ta starsi holka jde s tema klukama do koupelny a i na toho Lukase dohlizi, jak se
meje, jak se prevlikd, jo. Pokud se ji to néjak nelibi, tak ,, koukej to udelat poradné*, to ona se
S nim zas moc nemaze (smich), tak on se teda snazi podle svyho. No nakonec tam jdu stejné ja,

abych to zkontrolovala, ale ona se prosté taky snazi, aby se ten Lukd$ umél o sebe postarat.

(E)
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»A ta Evicka mi pomahd, pomaha mi tim zpiisobem, Ze se jde podivat, jestli nemad

[T

zachvat, jo, ,Evicko podivej se, jestli Matysek nema zachvat ..

(1)

o Sourozenec jako spolupracovnik

Za spolupracovnika povazujeme nc€koho, kdo ma stejné (nebo obdobné)
kompetence pro vykondvani spolecné ¢innosti. Pro sourozence to v takto nastavené
konstelaci roli znamend nejcastéji fakt, ze velmi brzo dokdzi vyznamnou mérou
napodobit ¢i suplovat rodic¢e v péci o postizeného sourozence. Tézko odhadnout, do jaké
miry ma svou ulohu charakter osobnosti ditéte (a jeho chut’ se angazovat ¢i zavdecit
rodi¢i), nebo piani rodi¢ii, aby tuto roli samo pfijalo. Kazdopadné se opét jedna o
vysledek dlouhodobého interakéniho procesu.

Tento typ sourozenecké role se jako dominantni projevoval u jedné ze
zkoumanych rodin, i kdyZ v urCit¢ mife je obsaZzen ve vSech uvedenych rodinnych
systémech. VSechny zkoumané rodiny mély vyraznéjsi tendenci k protektivnimu postoji
ve vychové postizeného ditéte.

, Takze ja viastné v tu dobu, co Hanka nemiize, tak zase mame dvé babicky, ktery.. jako
nechci je, protoze jedny je sedmdesat, druhy Sedesat, ta je od muze, ma Ctyri déti, takze zase
hlida jim, tak ji nechci moc otravovat, ale kdyz ta Hanka nemiize, tak oni ji pohlidaj. Driv to tak
nebylo, to az ted’ posledni dobou, takze kdyz ona nemiize, tak oni prijdou a pohlidaj ji. Jako

mozna ze ty prazdniny by vypadaly trosku jinak, no, Ze by se mohla vic vénovat tém
kamaradkam a tém svym zajmum, ale jinak ja si myslim, Ze zasadni rozdil 10 urcité neni.

,Ja myslim, Ze asi ne, protoZe ona kdyz ma tedka tu Skolu tak dlouho, tak ona se
potiebuje ucit a ona se tady stejné uci, Ze jo, takze pritom jak se uci, tak hlida, Lucka sedi u
pocitace, ta koukd na pohadku, sem tam si néco zahraje s téma svejma hrackama. No a Rdda,
ten uz se obstard sam, ma tam zase pustény svoje pohadky. Mozna, takhle v zimé ne, ale mozna

Vv [été Ze by mohly chodit vic ven, ale jinak ja si myslim, Ze to asi je na podobny.. mete. "

(A)

K preferenci této role maji blize ti rodice, ktefi jsou vyrazn€ orientovani na
postizené dité a jeho potifeby. Ale ani pé¢i zahlceni rodi¢e nemusi po sourozenci

vyzadovat, aby se timto zpisobem angaZoval.

o Sourozenec nekompetentni pro spolupraci
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Ptfedevsim ty rodiny, kde ptisobi naraz nékolik nepiiznivych konkrétnich faktort,
vykazuji ¢astéji toto zajimavé rozlozeni sil. V nasem piipadé¢ mluvime o dvou rodinach,
kdy kombinace rodi¢ovského zahlceni péci, hyperprotektivity a vlastni tzkostnosti
(popf. nezpracovani traumatu existence postizeni) vynesla na svétlo postoj matek, které
se neciti jisté, pokud nemaji vlastni kontrolu nad péci o své dite.

Charakteristikou této role vSak neni nekompetentnost sourozence jako takova,
nybrZz nastaveni matky, kterd Se nedokaze ve vétSi mife podé€lit o tihu vychovy
postizeného ditéte. V pozadi mohou stat vnitiné nezpracované obavy, ze nikdo jiny to
nezvladne tak, jako ona, coz uSkodi samotnému ditéti nebo jeho vyvoji. Nikoho tak
nadmérnou péc¢i o sourozence nezahlcuje, ale stava se tak spolu s postizenym ditétem
jakousi uzavienou jednotkou. Nedava tim vSak ditéti a ostatnim ¢leniim rodiny (vCetné
sebe samé) moznost se vice obohatit vzajemnym spolubytim.

,,..Stejné pozoruju, i kdyz ji hlidaj kluci, kdyz jsem teda tady a vlezou si tam k ni, tak
stejné ji hlidam.. protoze ja ji opravdu hlidam asi az moc, ale je to takovy.. nezmenim to. Je teda
pravda, Ze co s ni byl tatinek na tom pobytu, tak od ty doby je to pohoda, on ji svlece a ja uz ho
nehlidam, je pravda, ze tady v tom se to zménilo. Uz ho nehlidam, uz se nebojim, Ze ji nechd
otevienou (pozn.: v postylce). Mam hroznou hriizu z toho, Ze ji nechaj otevienou, a Ze ona
vypadne, nedovedu si to predstavit! Viibec, vitbec.. (rozplace se). Uz mé nezméni nikdo. Ja jsem
se bala i o ty kluky, ale ne tolik, samoziejmé.. protoze ti byli schopni, ale ja si prosté zakédovala

Vv ty makovici, Ze celej Zivot uz budu mit strach. *

(F)

A asi by i rada s nim délala ty strukturovany ulohy, ale to ja jsem zase bohuzel.. typ, Ze
ja ji to jakoby.. nedovedu ji to dovolit. Ja mam pocit, Ze to ja dovedu nejlip.. s Aleskem (smich).
Takze v tomhle sméru jsme se jesté neshodly, i kdyz si myslim, Ze by to asi délala rada. V tomhle
sméru by asi moznd byla rada, kdybych ji prenechala na jeji zodpovédnost néjakou tu aktivitu
jenom s Aleskem.

(D)

Zvlastnim ptipadem je jedna rodina, kde matka autistického chlapce musi tuto roli
volit, pfestoze ji sama vnitin¢ nepreferuje. Nasledujici ukazka vhodné prezentuje, co ji
k tomu vede:

,,Samozrejmé, zZe nejvétsim pomocnikem je manzel. Toho poslechne, jakmile jsou sami,
tak ho respektuje. Ale jakmile se vratim ja, tak tatinek prestivd existovat a vSechno jenom

maminka, jo. Housku, mama, piti, mama, vykoupat, s maminkou. Takze i kdyby chtél, i kdyby se
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pretrhnul, tak mi ten manzel nemiize pomoct, protoze Matéj si prosté lehne na zem a je konec.
Takze kdyz jsem doma, tak mi nic jinyho nezbyva nez mit vysadni pravo na Matyska. *

,Abych ho tady nechala babicce, to taky nejde, protoze on jakmile pozna, Ze ta autorita,
Ze ten clovek, kteryho je schopnej poslouchat, tady neni, tak on zacne provokovat. Takze kdyz ja
tady vybehnu jenom si nakoupit nahoru do kramu, tak on okamzité babicce zdrhne do
nebezpecnejch vejsek, on tak koukd, babicka s nim nic nenadéla a on to dobre vi, takze o to vic
zlobi. Nebo zacne na ty svoje sourozence bejt agresivni, kdyz tam neni ta autorita, takZe to
hodné omezuje nas rodinnej zivot. *

(1)

Sourozenec jako vrstevnik

To, ze se déti v sourozenecké roli u¢i vzajemnym socidlnim dovednostem a
interakcim, neni pro nas jiz zadnym pfevratnym zjisténim. Tato role je ale specificka uz
proto, ze byt sourozeneckym ,,vzorem‘ neni vysadou star$iho, tuto roli snadno piebere i
sourozenec vyrazné mladsi, nez je samotné dité s postizenim. A i1 pro samotny charakter
handicapu jednoho ze sourozenct nemluvime ted’ o klasické vrstevnické roli, v ramci
interpretace se snazime piedevSim shrnout roli zdravého sourozence jakoZzto

vyznamného partnera v socializatnim procesu ditéte s postizenim.

o Sourozenec jako tahoun vyvoje

Zdravy sourozenec muze byt nedocenitelnym facilititorem vyvoje, coz si
uvédomuje vétSina oslovenych rodin. UZ proto, Ze neni rodi¢, ale sourozenec se v§im
vSudy.

..Druhorozend je viastné dcera, ta je o rok a piil mladsi od Simonka, ty bude dvandct v
unoru, a ta se.. ta se.. ne veze, to ne, to bych rekla Spatne, Klarinka tahne brasku. Od ni se
viastné naucil spoustu véci, protoze velmi zdahy Kldarka zacala Simonka prevySovat nad jeho

schopnostma a dovednostma, takze se od ni hodné ucil.

(B)

., Ten zdjem o pocitace u néj zacal tak, Ze prosté spolu sedeli u bedny a ona mu poustéla
pohadky, tak on se to od ni naucil sam. TakzZe to neni zdaleka moje zdsluha, ale jeji. Kdyby si

Cesala panenky, tak tu spolecnou rec taky jen tak nenajdou. “

()
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., TFeba takova prihoda, Ze ja byla s Pavlem v nemocnici, no a Petr, Ze jo, tady. ,Jakube,
mné se chee kadit‘. ,Hm, tak se di vykadit. ,No ale ja nevylezu na zachod'. A von mu rek ,Tak
se p***r‘ jo. No a od ty doby si Peta vyleze na zachod (smich).

(©)

o Sourozenec jako kumpén

V tomto piipadé mluvime o bézné funkci sourozencli na bazi pratelstvi. U
sourozenct mentalné postizenych déti je ¢asto velmi obtizné této polohy dosdhnout. O
to vic je pro vSechny zucastnéné osobné vyznamné, kdyz se to v ramci moznosti dafi.

,No a ten posledni, Matéj, tomu jsou dva a pul roku vlastné a.. no, ten se musi
prosadit mezi tema dvouma, takze je takovej hodné hlucnej, aby ho bylo slyset (smich),
aby nezanikl. A s brdachou se budto perou, tak jako Ze se postuchujou, takZe ho Simonek
navadi a jsou proti mné, nebo naopak jsou pohdadany a jdou proti sobé, pripada mi, zZe
nic neexistuje mezi tim. Jsou jenom tyhle dvé faze (smich).

(B)

o Sourozenec jako spoleénik

V rodinach, kde se postizené dité narodilo jako nejstar$i ¢i prostfedni, jsme se
setkali sjevem, kdy realita postizeni vyrazn¢ pozmeénila vyvoj a vyznam potieby
rodicovstvi. Nekteré z matek pfiznaly, ze se rozhodly pro druhé/tieti dité¢ ve svétle
postizeni jednoho znich. Vykladaly si to pottebou ,zajistit ditéti s postizenim
spole¢nika a vrstevnika, ktery by mu mohl z hlediska jeho handicapu schazet. Potieba
tietiho ditéte pak byla motivovana snahou pofidit spole¢nika 1 pro zdravé dité, aby tlak
na zdravé dité nebyl tak silny.

Na implicitni urovni bychom za touto roli hledat i snahu naplnéni ,,rodi¢ovské
normality®, tj. ,,mit tolik zdravych déti, kolik jsem si pral/a, ze jich budu mit®.

., Zahy se viastne narodila Klarka, protoze.. nevim, prosté jsem chtéla mit to zdravy dité a
pro néj toho sourozence, kterej ho potahne..
otazka: ,,A jak by to vypadalo, kdyby jste méla vSechny t7i déti zdravé? *
,,Asi bych neméla tolik déti (smich). Urcité, urcité bych viibec neméla tii déti, urcité bych

ty dva neméla tak blizko za sebou. A potiebu tretiho ditéte bych taky neméla. *

(B)

,A Kvéta je o tri roky starsi, ty bude deset. No a vlastne, pamatuju si, Ze jsem

neplanovala mit moc brzo po ni deti, protoze ona byla docela ndrocnd, jako hodné si Zadala
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pozornost, a prosté mé to strasnée vycerpavalo. Ale pak jsem si uvédomila, Ze se citi osaméla, tak
Jjsem si Fekla, tak prece jenom poridime toho sourozence driv. No a dopadlo to tak, zZe sice ma
sourozence, ale vlastné z néj ma jenom ty nevyhody, protoze ji vilastné okrada o pozornost
rodici, ze jo.

(D)

Sourozenec jako garant péée do budoucnosti

Tato kategorie odkazuje jasné na pfani a o¢ekdvani rodicl, jakym zplsobem by
spolu méli sourozenci v budoucim ¢ase (= az se rodice nebudou moci o postizené dité
starat) fungovat.

o Sourozenec jako ndhradni budouci rodi¢

Pro rodice vyrazné orientované na postizené dit¢ je velmi stresujici piedstavou, ze
by jednou mélo opustit rodinné prostiedi a ochrafiujici péci, ktera se mu v soucasné
dob¢ dostava. Tito rodice, at’ uz implicitné nebo explicitné smétuji své zdravé déti
k budouci roli opatrovnika. Pocitaji stim, Ze sourozenec jednou pievezme jejich
rodicovskou Stafetu. Svou predstavu budoucnosti svych déti vyjadiuji formou opatrného
ptani, ale v diskuzich na toto téma se rodice se sourozenci jest¢ konfrontovat nechtéji.

,,Ja si myslim, Ze by bylo idealni, kdyz by tFeba Lucka nebo Rada, az budou dospéli, ze by
tu Lucinku ddvali nékam do staciondre nebo nékam na ten den a odpoledne si ji zase
vyzvednout, jako to delame ted’ s tou Skolou. Ale otazka je zase, jako jak zas ty jejich rodiny, jak

ty jejich déti a tak, no, jak to bude.
(A)

o Sourozenec jako sourozenec

Pozadavek této skupiny rodin (v obou piipadech se jednd asi o polovinu
dotazovanych rodin) tkvi pfedevS§im v akcentu na pozitivni a kvalitni vztahy mezi
sourozenci, Vv jejichz zakladu vidi jistou garanci, ze si sourozenci nebudou lhostejni ani
V budoucnu, az rodi¢e zemiou. Nepovazuji ale za adekvatni, aby sourozenci pievzali
jejich roli a o sourozence se starali na plny (n€kdo i1 byt’ na ¢astecny) tivazek.

. Jediny, co bych po nich chtéla, tak aby vedeli, kde ten jejich brdcha je, aby to tam obcas
zkontrolovali, jestli mu tam je dobre. Kdyz budou hodné hodny, tak aby ho treba na Vinoce
vzali domit, a pak ho zase vratili. Ale aby se tim rozhodné nenechali néjak moc omezovat,
protoze tim, Ze jsou zdravi, tak bych jim nechtéla véset nejakou kouli u nohy v podobé

postizenyho sourozence. *

(1)
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SHRNUTI

Zamérem studie bylo zpracovat konkrétni pozadavky a naroky, které na
sourozence déti s postizenim kladou jejich primarni rodiny. V ramci zachovani
celistvosti (a mozna i Ctivosti) misto jasné vyclenénych oblasti vznikly v prabéhu
vyhodnocovani dat spiSe tématické celky kompletujici vypovédi rodica.

V této kapitole se pokusime zrekapitulovat ziskané poznatky a zformulovat

odpovédi na ptivodni vyzkumné otazky.

o Jaké specifické naroky klade realita mentalniho postiZzeni na

sourozence bez postizeni?

Pro sourozence neni prvotni konfrontace s disledky mentéalniho postizeni natolik
zdrcujici jako pro rodice. Samotné postizeni v tuto chvili neohroZuje zasadnim
zpusobem jejich aktualni horizonty. Pokud jsou jiz natolik vyspéli, aby dostali pristup
k této informaci, pak rodi¢e ocenuji jejich emocni podporu a verbalni intervenci. Mladsi
sourozenci jsou typic¢ti tim, Ze do rodinné situace ptirozené vriistaji a panujici fad je pro

né piirozenym. V bezprostiednosti sourozeneckého kontaktu mizi stigma jinakosti.

Zdravé déti se ocitaji v narocné situaci Casto proto, ze jejich interakce se
sourozencem mnohem vyraznéji nep¥inasi odezvu adekvatni jejich snaze. Dostavaji
se do situaci, kde selhava jejich predstava o spravedlivém zachazeni, kdy néco plati pro
jednoho, ono zase pro druhého. Castéji se také setkavaji s rozporuplnymi reakcemi
vetejnosti na specificky vzhled ¢i projevy svého sourozence. Rodice si charakter téchto
situaci nemusi uvédomovat, otazkou je, jakym zpisobem od néj ocekavaji, aby tyto
pozadavky rozumové zpracoval. Pro dit€¢ je logicky néro¢né vychazet pouze
Z argumenti rodici, zatimco se pravidelné citi frustrované, nastvané, v nepravu. Rodice
téchto déti se Casto v dobré vife domnivaji, ze sourozenec je natolik empaticky a
altruisticky, aby si tyto konflikty nebral osobné. Promitaji do néj sva vlastni piani a
pfipisuji je automaticky k osobnostnim rysiim ditéte. Maji tendenci povazovat ho za
prilis vyspé€lého, navic ve svétle specialnich potfeb druhého sourozence. Rizikovou
oblasti téchto narokut je konfrontace s vlastnimi negativnimi pocity (Zarlivost, rivalita,

stud, agrese,..) vuci ditéti s postizenim, za které se mize sourozenec stydét a pripisovat
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je svym osobnostnim rysim. Tyto obranné reakce proti nerovnomérné rozlozeni sil
v rodiné jsou pfitom zcela pfirozené a ani jedna strana by neméla jejich vyznam
potlacovat ¢i odsouvat do pozadi. Nerealistické nahlizeni rodict na tyto konflikty ¢i

jejich nereflexe pfinasi do vztaha zbyte¢né tenze.

Jeden z faktorti ovliviijici tyto situace je tendence K hyperprotektivnimu
vychovnému postoji, jez sledujeme ve vztahu k détem s postizenim. Mezitim rodice
ztraceji moznost adekvatné reflektovat jiné tézkosti svych zdravych déti. Jak nékteii
Z rodi¢t mimo diktafon pfiznavaji, leckdy v nich dlouha 1éta piebyvaji obavy, vycitky a
uzkosti (aby se ditéti néco nepiihodilo, aby nedoslo k regresi vyvoje atp.), jejichz
neadekvatnost je jim vSak zifejma. Védi ¢i tusi, Zze rodiCovskou pozornost rozdéluji
mezi sourozence nerovnomérné, ale tyto motivy je nuti vénovat se ditéti s postizenim
naplno, do umoru, ve finale na tkor jeho rozvoje a rodinného Zivota. Sami ale dodéavaji,
ze na jejich prozivani maji velmi blahy vliv pozitivni zkuSenosti (,,Vyrazili jsme do
meésta a prece se nikomu nic nestalo.”), které ale nemaji moznost tak cCasto zakusit,

protoZe se uz dlouhou dobu to¢i v jednom kole rigidnich povinnosti a obav.

Rodice nékdy spoléhaji na to, Ze sourozenec se v rodinné situaci orientuje a
nepovazuji za podstatné mu informace iniciativné predavat. Jak se v prib&hu studie ale
ukazovalo, sourozenclim se pravdépodobné nedostava tolik otevienych informaci, kolik
by potiebovali a chtéli. Chybi jim sdileni zkuSenosti a moznost ,,si ulevit ve chvili,
kdy je to vSechno $tve. Tuto situaci jim maze v uréité fazi uleh¢it druhy (tfeti, étvrty,..)
sourozenec, se kterym se mohou setkat v ramci napliiovani jinych vyvojovych potieb
(kooperativni hra, diskuze, spolecné zajmy,..). Pokud je mezi sourozenci vyraznéjsi
vékovy odstup (cca sedm let), miiZze mezi nimi nastat obdobny vyvojovy rozpor jako

mezi sourozencem s postizenim a bez néj.

o V ¢em se liSi rodi¢ovské postoje (ofekavani a naroky) vici zdravému

sourozenci a viéi sourozenci S mentalnim postiZenim?

Kritéria pro ,,uspésné dit&*“ (ve svétle vyvojovych limitt toho druhého) tkvi v jeho
Skolnich vykonech a volnocasovych aktivitach. U zdravého ditéte jsou zadané;jsi

projevy emocni a fyzické blizkosti vii¢i sourozenci, aby rodi€im potvrdily, Ze se
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potomci vzajemné pozitivné piijimaji. Mezi dalsi kladn€¢ hodnocené vlastnosti patii také

samostatnost, zodpovédnost a angazovanost V péci o sourozence.

Rodinny systém také raznymi zpusoby kompenzuje domn¢lé dopady
sourozencova postizeni na dité. Jejich Gstfednim motivem je snaha nastoleni pocitu
subjektivni spravedlnosti. Rodice, ktefi reflektovali vice moznych narokd na zdravého
sourozence, méli tendenci oceniovat a odméinovat ho za ukoly, které v rodin€ nejsou
definované jako samoziejmé (napiiklad hlidani sourozence, d€lani domacich tukolu vs.
vylet ¢i finan¢éni odména). Druha ¢ast rodi¢u (Cast&ji  vykazujici zvySenou

hyperprotektivitu) je orientovana na samoziejmost participace na péci o sourozence.

Vize budoucnosti je dlouho nevyslovovanym tématem. Nektefi rodi¢e napinaji
své usili k nasmérovani sourozence do budouci opatrovnické role, aby tak zajistili
kontinuitu péce = vlastni pocit bezpeci a jistoty. Jini si uvédomuji konflikt roli. Oba

pristupy vsak spojuje centralni snaha o laskyplny, napliiujici sourozenecky vztah.

o Jaké vyznamy mohou tyto naroky pro zdravého sourozence

predstavovat?

Analyzy a jeji naslednou interpretaci vznikly kategorie sourozeneckych roli, v
jakych je (v jejich mnoha podobach) vnimaji samotni rodice. Role jsou definovany
z hlediska rozdé¢leni kompetenci v péfi 0 sourozence, socializaéniho vyznamu

vzajemného vztahu a ofekavani vyvoje do budoucnosti.
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6. DISKUZE

Tato prace od svého pocatku sméfovala predevSim k zmapovani situace ve vztahu
rodi¢li smérem k sourozenctim postizenych déti, ¢imz se vyrazné dotkla i postoji k
samotnym détem s postizenim. Narazi vSak na jista omezeni dana nékolika faktory. Jako
problematické se miize jevit uziti kvalitativniho p¥istupu K datim. Setfeni probihalo
na relativné malém vzorku deseti rodin ze Stfedoceského kraje a okoli, jeho vysledky
nelze zobeciiovat. DalSim zkreslujicim faktorem je c¢astecna nehomogennost
Zkoumaného vzorku. Ve vyzkumu jsme napiiklad neusuzovali na vliv dosazeného
vzdélani ¢i  socioekonomické situace a zaujimanych rodi¢ovskych postojt.
V moznostech Setfeni nebylo ani diisledné uchopeni vztahu mezi pribéhem adaptace
rodi¢i na mentalni postizeni a preferenci vychovného stylu. Jiny limit je obsazen
vlastné uz nazvu této prace — dovétek ,,oima rodici“. Popisujeme fenomén
sourozenectvi skrz rodiCovskou subjektivni reflexi vztahd. Do vypovédi se proto

promita subjektivni rodict, nemohli jsme

Domnivame se vSak (na zaklad¢ konfrontace s dostupnou literaturou), Ze vystupy

z Setfeni maji S redlnou situaci téchto rodin né€kolik spole¢nych jmenovateld.

Narozeni ditéte s postizenim rodice prozivaji jako bytostné otfeseni jejich
predstavou jistoty a oteviené budoucnosti. Uzkostné se manifestujici matky prokazovaly
naznaky uméle udrzovaného symbiotického vztahu mezi ni a ditétem s postizenim
(Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 1999). Nizsi tiroven adaptace na obtiznou situaci a
uchyleni se k hyperprotektivité vyzniva jako vyznamny Cd&initel pii formovani
extrémnich poloh rodi¢ovskych vychovnych postoja.

Sourozenci maji poté velkou prilezZitost si je v takovéto podobé osvojit. Ve shodé
s Matéjckem a Langmeierem (1986) upozoriiujeme, Ze u sourozencl deti s postizenim
se nastup a intenzita tzv. rodi€ovského chovani situacné urychluje, coz pfispiva i
k osvojovani extrémnich poloh vychovnych postoju. Matéjcek (1989) dale trefné
piipomind, ze nefunkCni strategie ovlivnéné strachem z vlastni bezmocnosti a selhani
paradoxn¢ ditéti v rozvoji nepomahaji, vedou naopak k vétsi stagnaci a pasivité jeho i
ostatnich Clent interakci. A v neposledni fadé vedou k zbyte¢nému vydeji energie vSech
zucCastnénych.
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Tendenci Kk ochranujicimu postoji vii¢i sourozenci pozorujeme u vSech sester
v souboru. Objevuje se jiz zahy v ptredskolnim véku a v prubéhu dospivani se stava
relativné stalou soucasti roli vici sourozenci. Obdobny postoj lze pozorovat i u bratrt,
piedevsim u téch, co jsou mladsi. Pokud v obdobi rané puberty zacne bratriv zajem o
sourozence opadat, rodina to vnima jako piirozeny vyvoj (,,cloumé s nim puberta®) a

svoje pozadavky neuplatiiuje tolik jako u sester.

V rozhovorech s matkami se ovétilo Matéjckovo tvrzeni, ze narozeni zdravého
sourozence postizen¢ho ditéte rodiCe povazuji za stabilizujici prvek situace v rodiné
(1989). Snahu o nastoleni rovnovahy v rodinnych vztazich i potiebach lze vystopovat
Vv rozhodnuti pofidit si v pofadi druhé zdravé dité. Zdravého sourozence povazuji za

nepostradatelného spole¢nika a facilitatora vyvoje dalSich déti.

Vsechny matky byly velmi angazované v zajmu o vSechny své potomky. Pokud
vici zdravému sourozenci opravdu ¢astéji uplatiuji demokraticky vychovny styl, pak
by se jeho projevy daly identifikovat jako tendence Kk pozitivné bagatelizujicimu
hodnoceni (Prevendarova, 1996) a spoléhani na sourozencovu vyspélost a samostatnost
(nizkd mira kontroly). Zjisténi vyzkumu koreluji 1 steorii dominantni matky a
inadekvatniho otce dle Cardové (2007), matky c¢asto zlstavaji v domdacnosti i po
uplynuti rodiovské dovolené a piebiraji vétSinu péce, otcové funguji Castéji jako

vyhradni Zivitelé rodiny a iniciatofi volno¢asovych aktivit.

| sourozenci z naseho vyzkumu maji mezi sebou konflikty, je to naprosto
pfirozena soucast jejich snahy o vymezeni osobnich hranic. Dle Fragnerové —
Vancurové (1966) maji tyto rozepie nezastupitelnou funkci. V rodiné s postizenym
ditétem ale miiZou pojmy jako sourozenecka rivalita snadnéji nabyt zapovézeného razu.
Rodi¢e zahlceni péci o ,,potfebné&jsiho* sourozence zapominaji, ze i takova agrese je
pfirozenym zptisobem komunikace mezi détmi (Sevéikova, 1998).

Rodicovskou optikou se ndm povedlo zaznamenat jen dil¢i kategorie problémi,
které mohou trapit jejich potomky (Chvatalova, 2005). Nejcastéji uvadénym negativnim
prozitkem byla zarlivost, rozpaky za vzhled sourozence (specifické projevy chovani
byly uvadény jako sourozenci vysoce tolerované), nedostatek pozornosti a osameélost.
Zdé4 se, ze kromé rizné velkého tlaku na participaci pfi péci o sourozence rodice
nevyviji na
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Na zaklad¢ poznatkli z odborné literatury a vlastniho Setfeni se ukazuje, ze
sourozenci déti s postizenim mohou byt ochuzeni o podstatnou ¢ast socialnich
interakei s okolim, pfedevSim ve vrstevnickych skupinach. Rodinny systém se stava
uzavienym jen proto, Ze jedno z déti ma mentalni postizeni. Matéjcek a Pokorna (1998)
varuji pred riziky nedostatku détské spolecnosti, ktera je nenahraditelna v socializacnim

procesu vSech déti.

Dle Vagnerové (2008) plati, ze ¢im pozdé&ji se rodi¢ dozvi o realité postizeni, tim
mensi nastava zatéz v podobé reorganizace postoju k ditéti. Matéjcek (1989) mini, ze
vznik postizeni v pozd&jsim véku ditéte pro zménu vytvaii vétsi tlak na adaptaéni
schopnosti rodict, ktefi se musi vyrovnat se ztratou svych jiz upevnénych ocekavani a
pfani. Znaseho vyzkumu nevyplynul jasny vztah mezi ranou / pozdni zkuSenosti
S postizenim a adaptaci na n€j. Mnohem vice nez na jeho stupni, dob¢ zjisténi ¢i mife
zavislosti postizen¢ho ditéte se zdd byt ve formovani vychovnych postoji prednéjsi
osobnostni profil ostatnich ¢lent rodiny (mira vyrovnani se s postizenim, protektivita ve

vztahu k ditéti, strategie zvladani zatéze, ochota travit ¢as spoleénym zptisobem).
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7. ZAVER

Chtéli bychom v zavéru prace apelovat na rodice déti s jakymkoli znevyhodnénim
¢i postizenim, aby mysleli dostate¢né také na sebe, své potieby a potieby dalSich ¢lend
rodiny. Uporna snaha o kazdicky pokrok za kazdou cenu nemusi vést pouze ke
kyzenym uspéchim, naopak. Pro kvalitni vztahy mezi sourozenci — S mentalnim
postizenim i bez - udélaji nejvétsi kus prace, kdyz spolu snimi vytvoii bezpetny
prostor, kde bude mit kazdy Clen dostatecny prostor pro svoji svébytnost i vzajemnou

pospolitost.

Jako neméné dulezita se jevi nutnost vtahnout zdravé sourozence do centra déni v
rodin€é. Rodice mohou v tomto sméru udélat mnoho. Déti jsou ve svém prozivani a
chovani stale jen détmi, maji na to plné pravo. Na rodicich (jakozto privodcich na cesté
za samostatnym zivotem) spociva zasadni tkol, uvédomit si, co v§tépuji svym détem.
Leckdy staci prolomit (nikdy neni pozdé!) hradbu neurcitych a fatalnich argumenta typu
»Nedd se nic de¢lat, musi to tak byt“, pojmenovavat véci pravymi jmény (jasné,
pravdive, ale adekvatné veéku) a ptizvat dit€¢ ke spoleCnému feSeni problému. Jisté se

spolu mohou domluvit, znaji se pfece nejlépe.

Dalsi cestou ke kvalitnimu sourozeneckému vztahu je moznost sdileni svych
zéazitkll s vrstevniky, ktefi jsou v podobné situaci a maji obdobné starosti. M¢Eli by mit
moznost citit, Ze na to nejsou sami, zZe na jejich pocitech neni nic §patného.

S tim v§im Souvisi samoziejmé i mira pomoci zvenéi, kterou rodiny stale povazuji
v naSich podminkdch za nedostate¢nou ¢i nedostupnou (odlehcovaci sluzby,
svépomocné skupiny, adekvatni pfistup odbornikli v naro¢nych rodi¢ovskych

situacich,..)

Za konecny vystup prace povazujeme nutnost nabidnout rodi¢im poradenskou ¢i
terapeutickou praci s celym rodinnym systémem. Je tfeba, aby védé€li, ze zména je
vzdycky mozna, Ze stale stoji za to zkusit to 1 jinak. Byt rodi€em ¢i sourozencem ditéte

s mentalnim postiZenim neni zdaleka jen o zatézi, je to predevsim velka vyzval
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Seznam zkratek; slovnik diagnostickych pojmi

MP — mentalni postizeni

DS — Downtiv syndrom

PAS — poruchy autistického spektra
PMR — psychomotoricka retardace
DMO — détska mozkova obrna

CNS — centralni nervovy systém
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