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ABSTRAKT

Ve sveé préci se zabyvam sourozeneckymi vztahy s postizenym ditétem.Bakalarska prace se
déli na Céast teoretickou a praktickou. Prvni tfi kapitoly teoretické Casti zahrnuji poznatky
Cerpané z odborné literatury. Prakticka Cast je feSena kvalitativné. Hlavnim cilem vyzkumu
bylo prostfednictvim polostukturovaného rozhovoru zjistit, jaka jsou mezi sourozenci spe-
cifika vztaht. Diky tfem provedenych rozhovor( s rodici jsem zjistila, jaky je jejich pohled

na sourozenecké vztahy mezi détmi.

Kli¢ova slova:

Mentélni retardace, rodina, vychova, sourozenecké vtahy, sourozenecké konstelace, pozi-

tivni aspekty, negativni aspekty,

ABSTRACT

In my thesis | deal with interactions among siblings and disabled child. The bechelor thesis
is divided into theoretical and practical part. First three chapters in theoretical part includes
findings that were drawn from specialized literature. Practical part is solved qualitatively.
Main target of the research was by means of semi-structured interview to find out what are
among the siblings specifications of relationships. Due to three undertaken interviews with

parents | found out what is their view onto siblings relationships among children.
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Mental retardation, family, upbringing, siblings relationships, siblings constellations, posi-

tive aspects, negative aspects
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UVvOoD

Sourozenecky vztah obvykle patfi k nejdel$im a nesilngj$im poutlim ¢lovéka, jez mlizZe za
cely svdj Zivot s nékym mit. Z vlastni zkuSenosti vim, Ze sourozenci se mohou navzajem
rGzné ovliviovat, podporovat, predavat si zkuSenosti, vést k inspiraci, dat jeden drunému
jistotu, bezpeti a lasku. Cim vice je jedinec starsi, tim vice citi, Ze tento ¢lovék se pro ngj
stava ,,partakem* na cely Zivot, na kterého se mlze kdykoliv spolehnout. Aby ale mohlo
vzniknout mezi nimi takové silné nikym nepferusené sourozenecké pouto, je nutné, aby
méli ihned od narozeni kvalitni rodinné zazemi, ve kterém by se citili bezpecné a méli jis-
totu, Ze nékam patfi. PFi nedostatku rodinného zazemi sourozenclm hrozi, Ze jeden ke
druhému mohou pocit'ovat Zarlivost, rivalitu nebo v nejhorsSim pfipadé nenavist. Potom jen
stéZi nebo v nejhorSim pfipadé uz malokdy k sobé najdou cestu a budou se jeden

k druhému chovat jako k cizimu.

Ale jak je tomu v pfipadé, kdyZ sourozenci maji tolik potfebné rodinné zézemi, ale jeden
z nich je zdravy a druhy postizeny? Jak budou vnimat tuto situaci? Jaky sourozenecky
vztah mezi nimi vznikne? A jak to bude s rozdélovanim domacich praci? Nema jeden
z nich pocit, Ze veSkerou praci doma déla pouze on sam, a pak co by jeho odména za dobfre
provedenou praci mél jit za svymi kamarady, musi se starat jeSté o svého bratra Ci sestru?
Tyto podobné zngjici otazky jsem si pokladala, nez jsem se rozhodla vibec zvolit toto téma

bakalarské prace.

Moje hlavni inspirace k napsani této prace byli mi sourozenci. Musim s hrdosti pfiznat, Ze
mame spolu velmi dobré vztahy. Od détstvi spolecné vyrdstame, davame jeden druhému
rady, kdyZ nas néco trapi, spoleCnymi silami se ze vSech stran snaZime dany problém vyfe-
Sit. Proto si vibec nedokazu predstavit, Ze by tomu bylo jinak, jako tomu je napfiklad mezi

sourozenci, kde jeden z nich ma mentalni postizeni.

Bakalarska prace je pfedevsim zaméfena na zdravé sourozence, jejichZz sourozenci maji
rGzny stupen mentalniho postiZzeni. Pomoci péti uskuteénénych polostrukturovanych roz-
hovor(l jsem zjistila, jaky je jejich postoj k postizeni, jak spolu travi volny ¢as atd. Diky
tfem provedenych rozhovor( s rodi¢i jsem se dozvédéla, jaky je jejich pohled na souroze-

necké vztahy mezi détmi.
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|. TEORETICKA CAST
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1 OSOBAS MENTALNIM POSTIZENIM

V nasi spolecnosti se vyskytuji lidé s mentalnim postizenim hned od zaCatku. Na prvni
pohled bylo ziejmé, Ze se od druhych lidi liSili vzhledem, smyslovymi, télesnymi vadami Ci
dusevnim stavem. V zavislosti na tom, jaka byla doba, k nim lidé zaujimali rlizné postoje
(Vagnerova, 1999). Jak uvadi Buckova (In Dolejsi, 1973, str. 9), ,,byli jiZz dlouhou dobu
odstréenymi obcany, ale diky tém, ktefi znaji jejich moZnosti, pfichazeji nyni ke svym pra-
vim.“ Dfive byl postizeny jedinec spolecnosti bran za ¢lovéka, jez je pokazdé odkazan
pouze na pomoc druhych. Jak Buckova (In Dolejsi, 1973) dale zddrazriuje, Ze nyni je nutné

se divat na tyto osoby jako Cleny lidské spole€nosti, starat se 0 né a vychovavat je.

V nasi spolecnosti je osobou s mentalnim postizenim obvykle oznafovan jednotlivec
s lehkou mentalni retardaci, ktery je schopen dokoncit Skolu, vyucit se a zaloZit rodinu.
Clovék odkazany na pomoc druhych, kdy neni schopen se sam najist, nezvladne zékladni
hygienu a neni schopen komunikace, je v naSi spoleCnosti povaZzovan za jedince
s hlubokym postizenim. Kazdy ¢lovék bez ohledu na své postiZzeni musi mit prava. Lidé
s lehkou mentélni retardaci maji pravo na svobodny, samostatny Zivot a lidé s hlubokym
postizenim maji pravo na pomoc a ochranu druhych (Svarcova, 2000). Jesté dlouhou dobu
bude trvat, nez se prevazna Cast lidi vyrovna s tim, Ze v naSi spolecnosti se vyskytuje ¢ast
lidi, odliujici se od druhych svym postizenim. Cim dfive si to viak uvédomi, tim lepsi to
bude pro vSechny. Jak statistiky ze sedmdesatych let dokazuji poCet mentalné postizenych
narozenych déti jak ve svété, tak i u nas rok od roku neustale narlistd. To byva vétsinou
zdivodiovano tim, Ze v dnesni dobé je lepsi pediatricka péce o dité, preventivni péce o
matky v téhotenstvi, nové léky, moderni technické vybaveni a nové metody (Dolejsi,
1973).

Pojem mentalni retardace se uziva jako souhrnné oznaceni vrozeného defektu rozumovych
schopnosti. Vagnerova ( 2002, str.146) definuje mentalni retardaci jako: ,,Neschopnost
dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez 70 % normy), pfestoZe
byl takovy jedinec pfijatelnym zplisobem stimulovan. Nizka Groven inteligence byva spo-

jena se snizenim ¢i zménou dalSich schopnosti a odliSnostmi ve struktufe osobnosti.*
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1.1 Druhy mentalni retardace
Pipekové (1998) uvadi nasledujici tfidéni:
. Vrozena mentalni retardace (dfive oligofrenie)

Tento druh postiZzeni se vyskytuje u poSkozeni nebo odchylného vyvoje nervového systé-
mu v prenatalnim, perinatalnim ¢i postnatalnim obdobi. Objevuje se do dvou let Zivota
ditéte. Jako Casta pfiCina se uvadi genova mutace a chromozomalni aberace. V prenatalnim
obdobi to mdzou byt infekce, zafeni, hypoxie. V perinatalnim obdobi naopak abnormity
plodu, porodnich cest a plodu. V postnatalnim obdobi mezi hlavni pfiiny patfi zanéty

mozku nebo Urazy.
. Ziskana mentéalni retardace — demence

Vyskytuje se po druhém roku Zivota ditéte. Je charakteristicka stagnaci, rozpadem normal-
niho mentalniho vyvoje, jeZ mezi hlavni pficiny patfi zanéty mozku, urazy mozku, poruchy
metabolismu, intoxikace, degeneracni onemocnéni mozku, duSevni poruchy. Mezi pfizna-

ky patfi: drazdivost, Unava, vykyvy pozornosti, poruchy paméti a uceni.
. Starecké demence

TaktéZ nazyvana jako senilni demence, se fadi do patologickych poruch, ktera se vyskytuje
u starSiho Clovéka. Jak uvadi Monatova ( In Pipekova, 2008, str. 172), ,.etiologie poSkozeni
mozku se mUlZe objevovat souborem priznak(l i vrozenou dispozici, ale také
s degenaritivnimi zménami vyvolanymi Zivotem v nevhodném prostfedi, jeZ vedou k atrofii

mozku.“
. Pseudooligofrenie nebo zdanlivd mentalni retardace (dFive sociélni debilita)

Mezi hlavni pfi€iny vzniku nepatfi poSkozeni Centralniho nervového systému (dale jen
CNS), ale nedostatecna stimulace prostfedi ditéte napf. vychovna zanedbanost, psychicka
deprivace. Pokud dité bude vyrazné zanedbavano, mdze se jevit jako mentalné retardované.
U tohoto typu midZzeme zpozorovat vyrazné opozdéni vyvoje feci, mysleni, schopnost soci-
alni adaptace. U déti se naopak projevuji poruchy chovani, odmitani kontaktu s jinou oso-
bou Ci apatie. Tato mentalni retardace neni trvald a neménna. Pfi vhodném vychovném

plsobeni ¢i zméné nepodnétného prostredi se mize stav zlepsit.
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1.2 Priciny mentalni retardace

Kazdy rodi¢, kterému se narodi dité, poZaduje od lékarl vysvétleni, pro¢ pravé jeho dité se
narodilo s mentalni retardaci. RodiGe Zadaji o vysvétleni i z toho ddvodu, aby se mohli v
budoucnu u dalSiho ditéte této diagnéze vyhnout, nebo se mohli dozvédét, kdo je zodpo-

védny za postizeni. Zadny vinik zpravidla neexistuje. Jedna se o celou fadu pfiin, které

vedou k poSkozeni mozku (Matulay, 1986).
. Vnitrni (endogenni) priciny

Jsou zakotveny v nejmensich systémech pohlavnich bunék. Zde se jedna o pfiCiny vzniklé
na genetickém podkladé. Nékteré studie v3ak zjistily, Ze nékteré geneticke chyby se vyviji i
v priibéhu Zivota a tudiz nemusi byt zakddované. Takovym prikladem mdZze byt Downlv
syndrom (Matulay, 1986).

. Vnéjsi (exogenni) vlivy
Tyto vlivy plisobi od momentu poceti, v priibéhu celé gravidity, porodu, poporodnim ob-

dobi i v raném détstvi. Mnohdy tyto pri¢iny zname a taktéZ vime, jak se proti nim miiZzeme

nejlépe chranit (Matulay, 1986).
Podle VVéagnerové (2002) exogenni priciny mohou vzniknout:

V prenatalnim obdobi — zde mohou plsobit rlizné fyzikalni vlivy (ionizujici zafeni), che-

mické (alkohol, nékteré 1éky, drogy), biologické (viry, bakterie).

Perinatalné — dité trpi nedostatkem kysliku, dochéazi k mechanickému stlaceni hlavicky,

coz vede ke krvaceni do mozku.

V postnatalnim obdobi — jak uvadi Koluchovéa (In VVagnerova, 2002) patfi zde takova po-
stizeni, ktera vznikla v prdbéhu prvnich 18 mésic Zivota ditéte. Pozdéji vznikla postizeni

budou povaZovéana za ziskana.

Podle Matulaye (1986) doposud vSechny pficiny, které jsou znamé a predpokladané, vyvo-
lavaji necelou Gtvrtinu této poruchy. Az 80 % pripadl lehké mentalni retardace ma nezna-

my nebo neuréeny plvod.
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1.3 Klasifikace mentalni retardace

Podle 10. revize mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) zpracovanou Svétovou zdra-
votnickou organizaci v Zenevé, ktera vstoupila v platnost od roku 1992, se mentalni retar-

dace rozdéluje do 6 kategorii:

Tab.1. Klasifikace MR dle WHO

KOD DLE MKN - 10 SLOVNI OZNACENI PASMO 1Q
F 70 Lehka mentalni retardace 50 -69
E71 Stredné tézka mentalni re- 35 _ 49
tardace

F72 Tézka mentalni retardace 20-34
F73 Hlubok& mentalni retardace 0-19
F78 Jind mentalni retardace

F79 Neurcéena mentalni retardace

Pramen: Fisher, 2008

1.3.1 Charakteristika jednotlivych stupii mentalni retardace
Ritan, Krej¢ifova (2006) charakterizuje prvni ¢tyfi stupné mentalni retardace takto:
. Lehk& mentélni retardace

Pokud se nejednd o kombinované postizeni, diagnéza lehké MR byva stanovena bud v
pfedskolnim véku, nebo po nastupu do Skoly, kde dité zaCina selhavat v jednotlivych pred-

métech.

Prvni rok byva oblast pohybovych dovednosti (lezeni, chlize) a osvojeni prvnich slov
v normé nebo opozdéno mirné. Retardace se stava patrngjSi u déti starSich, kdy od nich
oCekavame feseni slozitych koll ¢i situaci. U téchto déti zde byva porucha abstrakce a
logického usuzovani. Mysleni je stereotypni, méné pruzné, kdezto mechanickd pamét’ a
vizualné motorické dovednosti mohou byt na relativné dobré drovni. Tyto déti nejcastéji
navstévuji Skoly praktické. Zakladni Skolu zvladnou naopak ty déti, které maji mimointe-

lektové dovednosti (koncentrace pozornosti, socialni dovednosti), kvalitni mechanickou
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pamét. Mnozi postiZeni trpi specifickymi problémy se ¢tenim, psanim, pocitanim. Po
ukonceni Skolni dochéazky se déti hlasi na Skoly s u€ebnimi obory a uplatnéni nachazi
v zameéstnani s manudlni praci. V dospélosti jsou tito lidé téméF samostatni. V obdobi do-
spivani mohou mit problémy s vyuzivanim a zneuzivanim ostatnich lidi kvdli jejich vétsi

divérivosti.

. Stredné tézka mentalni retardace

Tuto retardaci miZeme zaznamenat jiZz v kojeneckém obdobi nebo u déti do tFi let. Je zde
patrny opoZzdény pohybovy vyvoj a vyvoj feCi, ktery je od samého pocatku hodné viditelny.
Tito lidé si vSak dokaZi osvojit potfebnou slovni zasobu, jez jim staCi pro zakladni doro-
zumivani se s ostatnimi. Nékteré déti navstévuji pomocné Skoly, kde zvladaji zaklady Ctent,
psani a pocitani. To se tykad zejména déti, jejichz stfedné téZka MR je pfi horni hranici.
Drive jsme se mohli docist, Ze lidé s touto retardaci nechodili do Skoly, v soucasné dobé
tento prikaz miZe byt dan jen ve vyjimecnych situacich (napf. ze zavaznych zdravotnich
dlvodi), kdy dité se netcastni vyuky ve $kole, ale vzdélani mu musi byt zajisténo v roding.
V ostatnich pfipadech déti dochazi do specialnich Skol, kde se uci zvladat praktické doved-
nosti. Zafazovani déti do $kol je ddlezité i pro rodice, jelikozZ jejich déti jiz nebudou verej-
nosti oznacovany jako za ,,nevzdélavatelné“. Pfi kvalitnim a cileném vedeni jsou déti
schopné sebeobsluhy a zvladnou jednoduché pracovni Cinnosti. V dospélosti mohou najit
uplatnéni v chranénych dilnach ¢i v rliznych programech podporovaného zaméstnani. Pro-
stfedi miZe ovlivnit emo¢ni a socialni vyspivani déti. Mezi détmi, jez vyrlstaji v roding

nebo Ustavech, je rozdil viditelny.
. Tézka mentalni retardace

TéZka MR je patrnd jiz od Utlého véku. V nejcastéjSich pfipadech jde o postiZzeni kombino-
vané, postiZzeni rozumovych schopnosti, pfidruzené postizeni pohybové nebo porucha zra-
ku ¢i sluchu. Vétsina jedincll této kategorie si bud’ osvoji par jednoduchych sldivek, nebo se
nenauci mluvit vibec. Proto se ve vyuce zaméfujeme na zvladnuti zéakladni komunikace,
zékladnich prvkd sebeobsluhy, porozuméni béznym situacim. Déti navstévuji pomocné
Skoly, kde jsou rehabilitacni tfidy. Stimulace a emocni opora je dilezita pro déti i z toho
dlvodu, protoZe jsou klidnéjsi, maji méné problém0 v chovani. A v dospélosti s pomoci

supervizora mohou vykonavat nékteré dilCi pracovni innosti.
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. Hluboka mentalni retardace

Jedinci v této kategorii maji postiZzeni jak intelektu, tak i pohybové (imobilni nebo jen mi-
nimalni pohyb). Vétsina lidi se nenauci mluvit viibec a porozumét pozadavkim ¢i instruk-
cim dokazi jen nékterym. Déti s touto retardaci jsou velmi citlivé na podnéty, zvuky. Ko-
munikuji s nami prostfednictvim jejich obliceje. KdyZ jsou spokojené, sméji se. Nespoko-
jenost ndm davaji najevo placem. | tyto déti vSak navstévuji specialni Skoly, kde jsou reha-

bilitacni tfidy. Hlavnim cilem vyuky je dosaZeni samostatnosti v dospélosti.

Svarcova (2002) zbylé dvé kategorie mentalni retardace charakterizuje:
. Jin& mentalni retardace

Toto oznaCeni se uZiva jen v téch pfipadech, kdyZ diagnostikovani stupné intelektove re-
tardace je za pomoci obvyklych metod obtizné ¢i nemozné. To se tyka zejména pfidruZe-
nych senzorickych nebo somatickych poSkozeni napf. u nevidomych, neslysicich, nemluvi-

cich, u osob s autismem atd.
. Nespecifikovana mentalni retardace

V tomto pfipadé se jedna o kategorii, do které jsou zafazeni ti jedinci, u nichZz mentalni
retardace je zfejma, ale nejsou zde dostatecné informace, tudiZ nemohou byt do vyse uve-

denych kategorii zafazeni.

1.3.2 Déleni podle druhu chovani

N 2R DN

» Typ ereticky — jedna se o jedince, jehoZ povahu v nékterych situacich mdzeme

oznacit jako nepokojnou, nestalou a podrazdénou.

e Typ torpidni — tento typ se vyznaCuje neteCnosti, strnulosti v urcitych situacich,

apati¢nosti.

e Typ nevyhranény - jedinec, jehoZ procesy vzruchu a Gtlumu jsou v rovnovaze ne-

bo jeden z nich mlize mirné prevladat.
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2 RODINA S MENTALNE POSTIZENYM DITETEM

,.Rodina“ patfi mezi prvni a nejdllezitéjsi socialni prostiedi jedince. PIni mnoho funkci
napf. reprodukéni, ekonomickou, ochrannou a vychovnou. Rodinu miZeme povaZzovat za
malou socialni skupinu, jejimz poslanim je zejména vychova. V pfipadé narozeni postize-
ného ditéte do rodiny je naplf vychovy ztizena. V rodiné jednotlivec pfijima roli €lena, uci
se vytvaret vztah k praci, pomaha mu formulovat vlastnosti. Kazdy ¢len ma své prava a
povinnosti. Jejich dodrZzovani pak vede k udrZovani potfebnych vzajemnych vztahd. Zaro-
ven kazdy v rodiné zaujima sve misto, svou Ulohu, kterou vSichni znaji a respektuji (Kvapi-
lik, Cerné, 1990).

Pokud se do rodiny narodi postizené dité a rodina jej neumisti do Ustavni péce, mdZze to
znamenat, Ze je zCasti vyhrano, protoZe pravé rodina se stava prostfedim, jez poskytuje
Clovéku psychoterapeutické a motivacni ucinky. Bohuzel v nasi spolecnosti plati, Ze rodiny
vychovavajici postizené déti byvaji nedocenény. RodiCe v zaméstnani nemaji Zadné Ulevy,
rodina se pak mdZze dostat do ekonomické tisné. Nejvétsim problémem v rodiné, kde vy-
chovavaji postizené dité je jejich izolovanost, osamocenost, kladeni vysokych narokl na
jedince a psychicka rovnovaha obou rodi¢. Nem(Zzeme se proto divit, Ze pravé tyto rodiny
Zadaji nejvice o rozvod. Po rozvodu nejcastéji postizené dité zlstava v péci matky. Péce o
takové dité vyzaduje ze strany rodicd, ale i celé rodiny hodné psychické a fyzické zatéze,
strest, které pak ohroZuji celou jeji existenci. Proto je velmi dllezité, takovou rodinu pod-
pofit ekonomicky, zajistit odbornou lékafskou, metodickou a psychologickou pomoc (No-
vosad, 2000).

2.1 Reakce rodi¢l na postizeni déti

Nic hezc¢iho pro rodice nemUze byt, kdyz pravé jim se narodi tolik vytouzené dité. O to
Vvetsi radosti je, jedna-li se o jejich prvorozené dité. Drive Ci pozdéji se podle rysd a projevi
da predpovédét, Ze nadéje, kterou tak rodice do ditéte vkladali, se nem0ze splnit. Na prvni
pohled se mliZe viak nékomu zdat jako kazdé normalni dité. Dava o sobé znat kfikem, ma
hlad a roste. Jsou to pravé Iékafi a osetfujici personal, jez rodiclim sdéli diagnézu o jejich
ditéti, protoZe takovych déti za svou praxi vidéli jiZz nespocet (BlaZek, 1988). Dobu, odkdy
uréime u ditéte definitivni diagndzu, Ze je postizené, mizeme nazvat jako odchylku rodi-

¢ovské identity (Vagnerova, 1999). Vzdy, pfi prvnim sdéleni Iékafll o diagndze ditéte, u



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 19

rodi¢d nastava Sok, smutek a Gzkost, coZ vede k rychlému rozvoji obrannych mechanismd.

vy

Postupem Casu se kazdy rodi¢ vyrovnava s timto faktem po svém (Krejcifova, 2006).

2.1.1 Proces prijeti postizeni rodici
Vétsina rodicl prochazi jednotlivymi stadii pfi vyrovnavani se s postizenim ditéte. Tyto
stadia popisuji Krejcifova (2006), Matéjcek (1992), Pipekova (2006) a Vagnerova (2001)

nasledovné:
. Sok a popfeni

Jak charakterizuje Krej€ifova (2006) Sok? Je to iracionalni mysleni a citéni, kdy rodice

Casto proZivaji pocity derealizace, zmatku a jejich reakce mohou byt nepfijatelné.

Rodice Casto na postiZeni jejich ditéte reaguji vyroky typu: ,, To neni mozné, to nemUizZe byt
pravda.” Cela situace je pro né tak tézka, Ze dochazi k jejimu popfeni nebo Utékem ze situ-

ace (\Vagnerova, 2001).

Matéjcek (1992) doplfiuje, Ze rodic, ktery se dozvida o postizeni, obvykle to u néj vyvola
silnou Uzkost, pocit beznadéje. Tato faze miZze u rodice trvat rlizné dlouhou dobu, napf.

hodiny, dny, tydny, mésice.
. Smutek, zlost, Uzkost, pocity viny

Nastava druhé obdobi, pro néjZ je typicke to, Ze si rodi¢ nechce situaci v niZ se nachazi
pfipustit. Nejradéji by se ji vyhnul, odepsal ji, prohlasil, Ze se jedna o omyl, nebo hleda
vinika v nékom jiném. Vinik se hleda nejcastéji u svych nejblizsich napf. jeden z rodict u

druhého, u prarodic ditéte, u zdravotnického personalu (Matéjcek, 1992).

Rodina se za¢ina také schovavat pred ostatnimi, je agresivni a nepratelska. Casto se v této
fazi objevuji reakce: hluboky smutek, sebelitost, pocity viny, které uvadi az 25 % rodica.
Pro rodice v této fazi je velmi dllezité, aby jim byla nabidnuta pomoc a oni mohli vyjadrit
své pocity. Pro prvni dvé stadia je typické, Ze rodiCe ani nevnimaji informace o nemoci

ditéte, proto je dlezité tyto informace znovu zopakovat (Pipekova, 2006).

Vagnerova (2001) doplfiuje predchozi autory, Ze rodice dokazi informace pfijmout jen

z Casti nebo vibec. Nasledkem toho dochézi ke vzniku rliznych obrannych mechanismu:

Unik ze situace — rodice se nedokazi s postizenim vyrovnat nebo situaci zvladnout. Rodice

mohou reagovat dvojim zplsobem. Tim prvnim je, Ze se vzdaji péce o dité, nebo opusti
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rodinu. Druhy zplsob je ten, Ze si nepfipusti postiZzeni ditéte a chovaji se k nému jako ke

zdravému.

Unik z reality i racionalizace — mliZe se jednat o situaci, kdy rodice tvrdi, Ze pomalejsi
vyvoj ditéte je dobry, protoZe je rozlozen do del$iho ¢asového obdobi. Dalsi situace mize
nastat, kdyZ rodice daji dité do Ustavni vychovy s tim, Ze se tam o né Iépe postaraji, jelikoz

jsou tam kvalifikovani pracovnici.

Unik do fantazie — jedna se o stav, kdy si napfiklad matka néco pfeje bez ohledu jaka je

jeji realita.

Rezignace — obrana, kdy se jedinec vzdava svych vlastnich cild. Casto byva doprovazena
depresi Ci apatii. Nastava v situaci, kdy rodi¢e uz neveéri ve zlepSeni stavu ditéte a smifi se

s tim.

Obrana regresi — ¢lovék se snazi uniknout tim, Ze najde néjakou autoritu, Ktera pfejiméa

zodpovédnost za dalsi pribéh situace.MUzZe se tak jednat o néjakou cirkev, léCitele, apod.

Unik do izolace — jedné se o distancovani se od svéta, jeZ rodi¢i ublizuje svymi projevy.

Rodice pak nevychéazeji s ditétem ven (Vagnerové, 1999).

Matéjcek (1992) dopliiuje, Ze vSechny tyto obranné mechanismy mohou trvat riizné dlouho
doprovazené rliznou intenzitou. Dale je pfesvédéen o tom, Ze tyto obranné tendence jsou
pro rodinu velice $patné, kazi rodinné prostfedi a taktéZ se stava, Ze jsou Zivnou pldou

rodinného nesouladu a pak i samotného rozvodu.
. Stadium rovnovahy

V tomto obdobi dochazi ke snizovani Uzkosti a deprese. Rodi€ se zaCina zajimat o to, jak
by mohli pomoci a zapojuji se do 1éCby. Snazi se navazovat kontakty s rodici, jejich osudy
jsou podobné jako ty jejich. Toto obdobi trva nékolik tydnd, mésicd, ale adaptace neni ani

po léta Uplna (Pipekova, 2006).
. Stadium reorganizace

Rodice se v tomto stadiu vyrovnavaji s postizenim ditétem a Zivot ditéte dostava novy smy-
sl. Rodice pfijmou dité takové, jaké je a snaZi se hledat nové cesty do budoucna. V pred-

chozich stadii byla rodina naru3ena, a to vedlo nékdy aZ k jejich rozpadu. Naopak tim, Ze
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rodina timto dokézala v8im projit, ji posiluje i v jinych oblastech. Rodi€e mnohdy musi
zvladnout nové specifické interak¢ni dovednosti ve vztahu k okoli. V rodiné taktéZ dochazi

ke zménam Zebricku hodnot, mize dojit k vétSimu porozumeéni jednotlivych ¢lend (Krejéi-
fova, 2006).

Pipekova (2006) na zavér dopliiuje, Ze ne vSechny rodiny dosahnou stadia reorganizace. U

nékterych rodicl prevlada pocit viny, nebo obavy o Zivot ditéte.

2.2 PFiciny Spatného prijeti rodich ditéte s postizenim

Z doposud provedenych vyzkum( se zjistilo, Ze zpQsob, jakym se rodi¢tim fekne o postiZe-
ni ditéte, na nich zanechava hluboky dopad. Odbornici se taktéZz domnivaji, Ze prvni sdéle-
ni o postizeni rodi¢im ovliviiuje nejen jak se této skutenosti prizpdsobi, ale i to, jak

s ditétem budou zachazet (Blazék, Olmrova, 1988) .

Vyzkumnici David B. Ryckman a Robert A. Henderson (In BlaZek, Olmrova, 1988) se
zacali zabyvat otazkou, pro€ jsou rodice natolik zdrceni, kdyZ se jim narodi postizené dité.
Dosli nakonec ke zjisténi:

vy

e ProrodiCe dité znamena jakési fyzické a psychické rozsifeni se sebe sama.

» Rodice od svych déti oCekavaji zastupné uspokojeni svych vlastnich prani. A pravé
odtud vychazi zklamani rodi¢d postizenych déti, kdyz vidi, Ze vSechny jejich sny a
prani jim dité nedokaze splnit.

» Diky ditéti miZou prekonat svou smrt. Jako by se rodi¢ snazil nahlizet do budouc-

nosti, kterou sami nemiZou proZit.

« Rodice citi vinu za to, Ze nejsou schopné o své dité se dobfe postarat. Tento pocit
viny nejvice proZivaji v dobg, kdy se rozhoduji, zda maji dité umistit do Gstavu Ci

nikoliv.

e Je dobré vychazet svym détem vstfic v jejich potfebé zavislosti. Néktefi rodice maji
pfehnanou péci o své postizené dité, coz vede k tomu, Ze nékdy se citi byt mezi vy-

volenymi lidmi ¢i mucedniky.

* Rodice pocituji nadmeérnou zatéZ z vychovy malého ditéte.
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2.3 Vychova postiZzeného ditéte

Kazdy rodic¢, ktery rozhodne si nechat dité s postizenim, FeSi otazku, jak by mél spravné
vychovavat takové dité. KaZzdému z nas je ziejmé, Ze to pro rodice nebude vibec lehky
ukol, protoZe vychova mentalné postiZzeného ditéte ve srovnani zdravého ditéte je mnohem
obtizngjsi, narocnéjsi a vyzaduje ze strany rodicl daleko vétsiho Usili, trpélivosti a ¢asu.
Vysledky, které pfichazeji, jsou velice pozvolné, pomalé, Ze si jich ani sam rodi¢ Casto ne-
uvédomuje. Neni se proto ¢emu divit, kdyZ rodi¢ nékdy propada beznadgji a zoufalstvi.
Vychovu celkové miZeme oznacit jako celoZivotni proces u lidi s mentalnim postizenim

(Svarcova, 2000).

2.3.1 Doporuceni v péci o dité s mentalnim postizenim

Matéjcek (2001) odkazuje rodice, kterym se narodilo postiZzené dité k nékolika radam.

Domniva se, Ze by jim tato doporuceni mohly usnadnit jejich dosavadni situaci.
. Rodice maji pravo o svém ditéti co nejvice védét

Tim, Ze rodiCe védi o postiZeni ditéte co nejvice, mohou mu pak Iépe rozumét a pomahat.
Matéjcek doporucuje, aby si rodi¢ shanél informace od kvalifikovanych pracovnik(l nez od
pratel a znamych, protoZe jejich znalosti nejsou zrovna odborné. Zaroven nabada rodice,
aby vyuZivali poradenskych zafizeni, jelikoZ pravé tam se mohou stykat s rodici, ktefi maji
stejné postiZené déti. Starosti a téZkosti budou 1épe zvladat mezi lidmi s podobnymi osudy.

Zaroven se tu dozvi mnoho novych zkusenosti a poznatk(.
. Ne nestésti, ale ukol!

JestliZe rodice stale budou postiZeni brat jako ,,nestésti“, mlze dojit k pasivité a uzavirani
se do sebe. Toto neprospiva jak vychovatellim, tak ani ditéti. Je proto dilezité se dostat do
aktivity tim, Ze pFijmou situaci za svou a svého ditéte jako Zivotni zkouSku a Ukol. Je po-
tfeba mobilizace vlastnich sil a navodit atmosféru, spolupracovat u svych nejblizsich. Uko-

lem se mysli to, Ze se néco vymysli, vyrobi atd.
. Obétovat ano, ale ne obé&tovani

Kazdé postiZzené dité vyZaduje pomoc a porozuméni. Zaroven je dllezité, aby mu rodic byl

oporou, dokazal ho vychovat, naucit a do jeho svéta dokazal vnést pohodu a radost. To v3e
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stoji vychovatele spoustu Casu a sil. Nasledné dochazi k vyCerpanosti vychovatele. Je po-

tfeba, aby se na préaci a péci o postiZzeného podileli vSichni ¢lenové domacnosti.
. PFijmout pravdu s vyhledem do budoucnal!

Celé rodiné prospiva, bere-li jeho postizeni realisticky. Neni dobré, kdyZ dité budeme srov-

navat s jeho vrstevniky. Je potfeba si naopak vSimat u ného i téch nejmensich pokrokd.
. Dité samo netrpi!

Mnoho lidi se domniva, Ze postizené dité po fyzické a psychické strance strada. Je nutné
zddraznit, Ze dité své postizeni takto neproziva. Daleko vice trpi ti lidé, ktefi se nachazi
v jeho blizkosti. Od téchto lidi pak mlzeme slySet vyroky typu “nestastné dité“, ,,co si za-
Zije“. V dlsledku toho se pak chovaji ochranitelsky, snazi se rozmazlovat a timto jeho vy-
voj spiSe zbrzduji.

. V pravy Cas a v nalezité mire

To, co s ditétem rodi¢ zamysli délat nebo udélat, vyZaduje urcity ¢as. Musi pfijit ten sprav-
ny €as v tom, jak rodi¢ dité bude vychovavat, cvicit s nim, rehabilitovat. Zaroven nesmi
prijit prilis pozdg, ale ani pfilis brzy. Nékdy mlizeme zpozorovat, Ze rodi¢ predbiha dopo-
ruceni lékaf(, rehabilitacni cviceni atd. To mdze potom snadno vést k tomu, Ze dité si
0svoji nespravné navykoveé chovani nebo nespravné nacviky, napf. v jidle, v uceni pohybu,
v uceni feci apod. TaktéZ je velmi dllezité dité povzbuzovat k vlastni feci, povidani, zpi-
vani. Pokud samo néco fekne, snaZzime se to neustale po ném opakovat a doplnime to jesté
dvéma novyma slovama. P¥i uceni a napravnych nacvik( se zaméfujeme na to, kde dité ma
Sanci se zlepsit. Jedna se napriklad o sebeobsluhu, dodrZzovani hygienickych navykd, umét

se pékné najist atd.
. Nejsme sami!

Je nutné si uvédomit, Ze je tady vice rodicl, kterym se narodilo postizené dité. Taktéz je
dobré neuzavirat se sami do sebe, ale sdilet s nimi zkuSenosti, radosti i starosti v péCi o
postizené dité. Nesmime zapomenout, Ze pomoc tu pfichazi i ze strany lékarl, psychologd,

specialnich pedagogtl a fadé dalsich lidi.

Je dilezité, aby si rodi¢ uvédomil, Ze se nema za co stydét, kdyZ vychovava postizené dité!
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. Nejsme ohrozeni!

Rodice jsou nékdy az pfilis precitlivéli na zajem druhych, na jejich poznamky, chovani
apod. Neni proto neobvyklé, Ze Ziji v neustalém zvySeném napéti. Je dobre, kdyzZ tyto necit-
livé poznamky od druhych berou jako disledek své zvysené vnimavosti. KdyZ se v3ak vice
zamyslime, dojdeme k nazoru, Ze vSechny vyf¢ené poznamky jsou pouze faleSného charak-

teru, Spatnych informaci, nebo snahou se pred nékym vytahnout nikoli nékomu ubliZit.
. Chranme si manzelstvi a rodinu!

Spousta rodin, jeZz vychovavaji postizené dité, se rozvadi. To ale neprospiva nikomu! Je
proto dllezité, aby si v takové roding vsichni byli oporou. Nesmime hledat vinu a vinika,
nezamyslet se nad tim, co by bylo a nebylo. TaktéZ by méli manZelé najit pochopeni pro to,

Ze to, jak se vyrovnavaji s postizenim, probiha u kazdého jinak.
. Mysleme na budoucnost!

Pokud pfibude do rodiny dité, této myslence nikdo neujde. V naSem pfipadé se rodice za-
byvaji otazkou, zda vibec a v jaké mite se bude moci dité vzdélavat ve $kole, kdy uvazovat
nad tim dat dité do Ustavu a nad fadou dalSich otazek. Na Zadnou tuto otazku nejde obecné

odpovédét. Je nutné se poradit s Iékafem, odbornikem, ktefi vyvoj ditéte pozoruji.

(Matgjéek, 1992)

2.3.2 Chyby ve vychové

Jednéa se o nevhodné vychovné postoje, které mohou spiSe ditéti ublizit v jeho vyvoji, nez
aby mu pomahaly. S témito vychovnymi chybami se miizeme setkat jak u rodi¢l zdravych

déti, tak u rodicl s postizenymi détmi (Matéjcek, 2001).
. Uzkostna vychova

Projevuje se tim, Ze rodiCe o dité maji az pfehnany strach, boji se o néj, aby si néjak neu-
blizilo. Dale mu brani vykonavat rdizné ginnosti, které by mohly byt pro ného nebezpecné.
Tento postoj ve vychoveé rodie zaujimaji, kdyzZ jejich dité trpi napfiklad epileptickymi a
astmatickymi zachvaty nebo stavy bezvédomi. Dité pak pfi této vychové jedna apaticky,

protestuje proti pfisnému omezovani.
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. Rozmazlujici vychova

Rodice své dité az pfehnané miluji, zboznuji ho. PIni mu vSechna pfani, ktera vidi na o€ich

ditéte, podfizuji se jeho ndladdm. Rodi¢ takovym chovanim ztréaci u ditéte autoritu.
. Perfekcionisticka vychova

Rodice se snazi, aby jejich dité bylo ve vSem nejlepsi, prvni. RodiCe postizené dité Zenou
do takovych Ukold, které nejsou k jeho zdravotnimu stavu pfilis dobré. Timto chovanim

rodicl ditéti hrozi to, Ze je neurotické, zaujima obranné postoje.
. Protek¢ni vychova

Tato vychova je charakteristicka tim, Ze rodice ditéti neustale pomahaji, vyfizuji vSechno
za ného, pracuji za ného atd. Dité pak diky této vychové nedokaze byt samostatné a vyspé-
6.

. Zavrhujici vychova

Vyskytuje se tam, kde jsou rodi¢e zklamani, neStastni, Ze maji postizené dité. Takové dité

je pak trestano, utlaovano.

(Matgjeek, 2001)
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3 SOUROZENECKE VZTAHY S POSTIZENYM DITETEM

Odbornici radi rodi¢lim, aby svému postizenému ditéti pofidili co nejdfive bratra nebo sest-
ru. Jsou presvédceni, Ze zOstat jako jedinatek neprospiva jak rodi¢lim, tak ditéti. Je prav-
dou, Ze jedinackovi se budou vice vénovat, ale nikdy mu neposkytnou to, co sestra nebo
bratr. Odmeénou jim bude radost z narozeni zdravého ditéte a jestlize jeho vyvoj bude pro-
bihat jak m4, rodiné to bude prinaset uklidnéni a snizovat napéti po dobu prvnich mésicl a
let postiZzeného ditéte. Zdravé dité se stava jakousi naplasti na bolest, kterou si prozili rodi-

Ce, ale i dalSi Clenové v rodiné (Stfedova, Markova, 1987).

3.1 Vztahy mezi sourozenci

Narozeni postizeného ditéte do rodiny znamena velikou zatéz jak pro rodice, tak i pro jeho
zdravého sourozence. Zdravy sourozenec si bude postupem €asu uvédomovat, Ze jeho po-
stizeny bratr Ci sestra je v nékterych situacich svymi rodici zvyhodnovan. Jako vysvétleni
od rodi¢l mu bude slouZit to, Ze jeho postizeny sourozenec pfeci nemdze zvladnout tolik
véci jako on, a tudiZz mu musi poméahat. Zaroven se zde uci zdravé dité rozvoji ohledupl-
nosti a ochoté pomahat slabsim. Dité, které toto vysvétleni rodi¢l nepochopi, to mize nao-

pak chapat jako nespravedlnost a znevyhodriovani (Vagnerova, 2008).

Postizeny se chova jinak nez jeho zdravy sourozenec. Aby dokéazal vyjit se svym postize-
nym bratrem nebo sestrou, musi mit urcity plan, ktery mu pomize zvladnout vztah mezi
nim a jeho sourozencem. VétSinou jde o to, Ze pfijme roli jeho ochrance. Timto se zdravé
dité uci toleranci, citlivosti k potfebdm druhych a zaroven si uvédomuje, Ze jeho souroze-
nec potiebuje byt nékym ochrafiovan. Na druhou stranu tento postoj mliZe pfinaset i nega-
tiva, kdy postiZzené dité neni brano za rovnocenného kvili neustalé poskytované péci a po-
moci 0 néj. PostiZzené dité se nikdy pro zdravého sourozence nestava vzorem ani soupefem,

protoZe je jiny, odlisny (Vagnerova, 2008).

Mnohdy se stava, Ze zdravy sourozenec bude mit vztah k postizenému ditéti hned od zacCéat-
ku, nebo se mohou odcizit v obdobi rozvoje a nebo také nikdy tento vztah mezi nimi ne-
vznikne. Na vytvareni vztahu mezi sourozenci se podili ale i mnoho dal$ich faktord, mezi
néz patfi rozvod v rodiné Ci kulturni rozdily. Pokud se tedy mezi sourozenci nevytvori
vztah, nemusi to jednoznatné znamenat, Ze hlavni pfiCinou bylo postiZzeni

(www.dobromysl.cz).
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3.2  Sourozenecké konstelace v rodiné s postizenym ditétem

Mnoho odbornik{ je presvédceno, Ze v jaké pozici se ¢lovék v roding narodi (nejstarsi,
prostiedni, benjaminek), miZeme s nejvétsi pravdépodobnosti lehce uréit jaci jsme, s kym
zaloZime rodinu, jaké zaméstnani si zvolime. Prostfednictvim konstelace vSak nelze po-
kazdé vysvétlit chovani ¢lovéka, ale poskytuje nam jakési zachytné body, diky nim mdze-

me Fici, proC prave tak se dotycny zachoval, jakou ma vlastnost (Leman, 2006).
. Prvorozeny

Neni Zadnym tajemstvim, Ze kdyZ se narodi prvni dité, stava se pro vSechny stfedem po-
zornosti, kazdy ho obletuje. Kdybychom méli charakterizovat nejstarsiho €i prvorozeného,
mohli bychom jej oznacit perfekcionistu, spolehlivého, svédomitého, systematického, kri-
tického, vazného a patfici mezi studijni typy. Kdybychom chtéli pokraCovat v podrobnéjsi
charakteristice, miizeme fici, Ze se jedna o Clovéka, ktery se nevzdava, chce se prosadit,
obétavého, vstficného, spoléhd sam na sebe, dodrzuje ritualy, fad. Kdyby nékdo osobné
znal prvorozeného a pfi Cteni jejich vlastnosti s tim nesouhlasil, je tu jesté druha skupina
prvorozenych, ktefi jsou asertivni, snazi se pokazdé prosadit svou vili, maji vysoké ambice

a snazi se stat témi nejlepSimi (Leman, 2006).

Nestarsi dité majici sourozence s postizenim, miva lepsi verbalni dovednost, studuji vyssi
Skoly, patfi mezi nadané déti a jsou zaméfeni na vykon (Blazek, Olmrovéa, 1988). Dale si
vybiraji profese, které jsou velmi naro€né a jejich dosahnuti je velmi tézké. Pokud pFibude
ke starSimu mladsi sourozenec, starSi musi plnit vétSinu domacich praci a zaroveri poméhat
s péCi o bratra Ci sestru. StarsSi se Casto citi byt v ohroZeni ze strany mladSiho sourozence,
kdyby ndhodou méli rodi¢e mladSiho sourozence radéji neZ jeho. Nejstarsi je pak Casto
zranitelny (Novéak, 2007). Pokud do rodiny pfibude druhé dité postizené, je nebezpeci, ze
matka si vytvofi k postizenému zvIastni citovy vztah, kde starsSi dité se bude dostavat do
pozadi. Nejstarsi dité budou nyni rodi¢e povaZzovat za velké. Budou od néj mnohé oceka-
vat, aniz by jim to kvdli jeho nizkému véku mohl splnit nebo viibec pochopit. Rodice i
ostatni pfibuzni z rodiny nepfestanou mit ostatni déti radi, ale veSkera péce se bude zamé-
fovat kolem postizeného ditéte, coz mlze na né plsobit neblaze (Stfedova, Markova,
1987).

Pokud se jako prvni rodi¢lim narodi dcera, je dokazano, Ze pravé oni budou nejvice zatize-

né péci o postizeného sourozence. Ze zacatku od nich mizZeme slyset, Ze péce o mladsiho
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postiZzeného sourozence jich okrada o jejich veSkery volny Cas, ale postupem ¢asu dospéji
k ndzoru, Ze jim tato péce také mnohé dala. Nékdy starsi sestry postizeného ditéte jsou pre-
svédceny, Ze to se svym bratrem Ci sestrou uméji 1épe jak jejich matka. Z doposud prove-
denych vyzkumU ovsem plati, Ze celkové starSi sourozenci byvaji pro postizené déti vétsi
autoritou nez samotni jejich rodiCe (Blazek, Olmrova, 1988).

. Jedinafek

Pro jedin&Cka plati stejna charakteristika jako pro prvorozené. Jedinaek svému nejbliZsi-
mu okoli vSak pozdéji vycita to, Ze se od nich tolik toho ofekavalo, Ze se mnohdy citili az
dospéli lidé. Ti, ktefi vyrlstali v disciplinovanych rodinach plati, Ze se mdze ¢lovék na né
pokazdé spolehnout a Ze vdm udélaji praveé to, co jim Feknete. D4 se fici, Ze jsou velmi po-

hotovi, vyspéli (Leman, 2006).

Jak jsem jiz zminila vy3e, lékafi a dalSi odbornici moc nedoporucuji rodi¢dim mit jako jedi-
nacka postizené dité.

. Druhorozeni

Ti druzi narozeni zaujimaji mezi sourozenci zvlastni pozici. Narodili se pfili§ pozdé, aby
mohli oCekavat takové slavy a zvlastniho zachézeni jako to bylo u prvorozenych. Zaroven
nych vyzkum( se prislo na to, Ze prostredni déti jsou protiklady prvorozenych. Druhoroze-
ny miZe mit dvoji charakteristiku. Ta prvni je, Ze miZe byt samotar, netrpélivy, soupefivy,
rebel, agresivni. Druh& charakteristika: spoleCensky, snadno prekonava prekazky, nesouperi

s ostatnimi, vyhyba se konfliktim (Leman, 2006).

Leman (2006) je pfesvédcen, Ze prostredni dité je rodiCi v pozadi a jako pfiklad mu slouzi
rodinné album. Neexistuje snad jedina fotka, kdy by druhé dité bylo samo vyfocené. Po-
kaZdé je na ni s ni nejmladsi sourozenec. Casto se prostfedni dité citi byt odstréené, a proto

si hleda vice kamaradl nez kterékoliv jiné dité v rodiné.
. Benjaminek

Mezi zakladni vlastnosti benjamink( patfi to, Ze jsou veseli, spolegensti, oblibeni, okouzlu-
jici, nemaji Zadné starosti, ale mohou byt i vzpurni, kriti¢ti, rozmazleni, netrpélivy a prud-
ci. Benjaminci se snazi délat takoveé véci, aby si jich druzi vSimli a byli tak stfedem pozor-

nosti (Leman, 2006). Benjaminka mdZou rodice vychovavat dvojim pfistupem. Tim prvnim
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je, Ze si na néj udélaji pokazde Cas, vénuji se mu, hraji si s nim. Druhy pfistup je ten, Ze
rodice méli posledni dité priliS pozdé a jejich vychova a péce je pfili§ volna. Benjaminek se
tak dostava do pozice jedinacka (Novak, 2007).

Narozeni postiZzeného ditéte do rodiny znamena pro nejmladSiho zménu poradi v narozeni
mezi sourozenci. Je to obvykle postizeny, kdo zaujima pozici benjaminka a zdravé mladsi
dité se dostava na pozici starSiho (Blazek, Olmrova, 1988). Nejmladsi dité prestava byt
tim, kdo byva stfedem pozornosti. Stava se pro postizeného sourozence velkym prinosem.
Postizeny zaCne za néjakou dobu svého sourozence napodobovat v mluveni. To je doba
kolem tretiho véku, kdy dité zacind mluvit, opakovat slova, snazi se tvofit véty, dokéaze
pohotové reagovat a postizeny sourozenec se timto od néj vSechno uci. V péti letech posti-
zené dité mlze byt na Urovni svému pétiletému mladSimu bratrovi Ci sestfe (Stfedova,
Markové 1988).

3.3 Vliv ditéte postizeni na sourozence

To, Ze se do rodiny narodi postizené dité, nemusi ihned znamenat ,,zkazu*, kterou v tomto
momenté vSichni ¢lenové rodiny vnimaji. V nasledujici kapitole popisuji, jaké pozitivni a

negativni aspekty nastanou, narodi-li se do rodiny postiZené dité.

3.3.1 Pozitivni aspekty

Vyzkumy prokazaly, Ze i postizeny sourozenec mliZe pozitivné ovlivnit svého zdravého
sourozence. Diky vlastni zkuSenosti s postizenim zdravy sourozenec mlze pFistupovat k
mnohym vécem dospéleji, pInit Ukoly odpovédnéji, jeho vystupovani mize byt sebevédo-
méjSi, trpélivéjsi a nezavisli na druhych. K druhym lidem se mohou chovat nesobecky,
maji  vétsi sklon pomahat v humanitarni oblasti a zakladat rodiny (Jakubdv,

www.dobromysl.cz)

PostiZzeny sourozenec svého zdravého sourozence vede i k vétSimu porozumeéni a rozvoji
sebe samého. Dale se u ného mlZou projevit vid¢i schopnosti zejména tam, kde lidé po-
tfebuji porozuméni a potfebuji VEtSi citlivost k problémlm, které pravé maji

(www.dobromysl.cz).
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BlaZek a Olmrova (1988) jsou presvédcCeni, Ze sourozenci postizenych déti maji veliky vy-
znam i v terapii. Tam, kde odbornici nejsou schopni s postizenymi détmi navazat jakouko-

liv komunikaci, mivaji zdravi sourozenci lepSi Uspéchy nez jejich rodice.

3.3.2 Negativni aspekty

V kazdé roding, kde se narodi dité s postiZzenim, se objevuji problémy, kterymi trpi i nepo-
stizeni sourozenci. Jiz v détstvi jsou rodiCe se svymi zdravymi détmi domluveni, Ze jim
musi pomahat s péCi o jejich postizeného sourozence. Jako zatéZz to mohou citit zejména
v dobg, kdy jsou domluveni se svymi kamarady, ale musi se starat o svého postiZzeného

sourozence (BlaZzek, Olmrova, 1988).

Mezi dalSi negativni dopad patfi, Ze rodi¢e nebudou moci dat zdravému ditéti tolik Casu
jako jeho postizenému sourozenci. Zaroveri budou od néj vyZadovat zralejSi chovani. Dité
pak kvili nedostatku zajmu a nedostatku ¢asu rodi¢l se bude snaZit upoutat pozornost, aby

si jej konecné vSimli (Vagnerova, 2008).

DalSi problém, se kterym se musi sourozenci vyporadat, je chranit a branit své postizené
sourozence pred Utoky a vysméchy druhych déti. Jako obranu voli €asto nadavky, atoky,
nebo jen ziraji a nevi, co doty¢nému Fici. MiZe se také stat, Ze sourozenci postizenych déti
odmitaji si vodit své kamarady dom0 kvdli vzhledu svého postizeného sourozence. Pozdgji
si vybiraji takové kamarady, ktefi reaguji na postizeni jejich sourozence bez vysméchd,
urazek. Tim, Ze sourozenci travi spolu vice Casu jak s rodici, dochazi Casto k identifikaci.
Zdravi sourozenci premysleji nad tim, zda také nejsou postiZeni. To se stvé jen u téch sou-
rozencl, kde postiZzeni nejsou tak viditelna. Plati zde pravidlo, ¢im vétsi postizeni, tim
mensi identifikace se sourozencem. V rodinach, kde je vice postizenych déti se mize stat,
Ze rodiCe maji vysoké naroky a oCekavani od svého zdravého ditéte (Blazek, Olmrova,
1988).

Véagnerova (2008) navazuje na Blazka a Olmrovou (1988), Ze pokud rodice k ditéti za-
ujmou takovy postoj, mlze to vazné narusit jeho socializaci a vyvoj. Diky tomuto rodico-
vskému pfistupu si mnohdy vytvofi nepratelsky vztah ke svému postizenému sourozenci.
Dité pak Casto zaujima obranné chovani, které mu pomUze zvladnout pro ného nelehkou

situaci a snazi se zachovat pozitivni hodnoceni.
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DalSim problém, se kterym se musi zdravé déti vyporadat je pocit viny a Zarlivost. Pocit
viny zejména z toho, Ze zdravé dité neni postiZzené, zatimco jejich sourozenec ma postizeni.
Dité mlze mit pocit viny i z toho, Ze se citi byt vinné za postizeni svého bratra Ci sestry
nebo kdyZz mladsi postiZzeny sourozenec predezene svymi schopnostmi starSi zdravé dité.
Zérlivost nastava kvili vétsi pozornosti ze strany rodi¢d k postizenému ditéti. Zdravé dité

Zarli i z toho dlivodu, Ze je postizenému viechno dovoleno (Blazek, Olmrova, 1988).

Néstupem do povinné Skolni dochazky prichazi dalsi problém, jak vysvétlit svym spoluza-
kdim postiZeni bratra ¢i sestry. Pubescenti si naopak miZou klast otazky, z jakého diivodu
postiZeni sourozenci nemaji prvni lasky. StarSi déti bude trapit otdzka budoucnosti. Zda se

maji vdat, Zenit a jestli geneticka zatéZ postihne jejich rodiny (Blazek, Olmrové, 1988).

Casto se stava, 7e zdravé déti o svych postizenych sourozencich maji malo informaci
ohledné jejich postizeni. Existuji diskusni skupiny sourozencl, jejichz hlavni naplini je
poskytovani a vymeéna informaci o postiZeni, nemoci, pficinach a IéCby. Skupiny jsou urce-
ny pro rodiny déti postizenych, kde si zaroveri mohou davat zkuSenosti a najit emocni pod-
poru u rodin s podobnym postiZzenim. Tato skupina je pfinosem i pro samotné déti, protoze
si zde uvédomi, Ze nejsou jedini na svété, ktefi maji takovy problém. Zaroven se zde uci
byt méné citlivé k urazkam, k vysméchlm druhych a snazi si osvojit strategie proti témto
agresivnim projeviim. Vysledkem je lep$i komunikace v rodiné o postizeni, lepsi interakce,

hry s postiZzenymi détmi, dokazi l1épe pfijmout péci o sourozence (Véagnerova, 2004).

3.4 Jak vysvétlit postizeni sourozenclim

Podle mého néazoru, ¢im dfive se ditéti budeme snazit vysvétlit postizeni jeho sourozence,
tim ho 1épe ochranime proti rliznym posmévackdm a narazkam okoli. Zaroven ho pfipra-

vime na to, jak v takovych situacich by se mél zachovat a na pfipadné poznamky reagovat.

Dité do tFi let je jeSté pfiliS malé, aby pochopilo, Ze jeho sourozenec je néjak postizeny.
Nemysleme si ale, Ze nepfijde na to, co se kolem néj déje. Malé dité je velmi citlivé na na-
ladu rodicl. MlZe se stat, Ze zaslechne rozhovor a mnohdy si mysli, Ze za rodi¢ovu nespo-

kojenosti je pravé on. V tomto véku ditéte je dobré mu vysvétlit, Ze jste smutni.

Ve véku od tFi do dvanécti let je nutné za pfitomnosti obou rodicl vysvétlit postizeni. PFi

vysvétlovani je vhodné pouZzivat jednoduché terminy, které bude moci pouzit v pFipadé
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vysvétleni postizeni kamaradim. V tomto obdobi je také dobré se zminit, Ze postiZzeni u

jeho sourozence je trvalé.

Sourozenci starsi dvanacti let si jiZz pIné uvédomuji postizeni. Mnohdy m(iZou zaZivat stej-
né pocity jako rodiCe pFi narozeni postizeného ditéte. V tomto véku se zdravi sourozenci
si jiz sami vyhledaji informaci o daném postizeni.

(Selikowitz, 2005)

Posledni kapitola nazvana sourozenecké vztahy s postizenym ditétem uzavird kompletné
teoretickou Cast, vychazejici z odborné literatury. Tuto samostatnou kapitolu jsem zvolila
zejména z toho dlivodu, protoZe nasledujici prakticka ¢ast bude zaméfena na zdravé souro-

zence a jejich sourozence s mentalnim postizenim.
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Il. PRAKTICKA CAST
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4 VYZKUM

Ve treti kapitole jsem se zminila, Ze narozenim postizeného ditéte nejsou zasazeni jen rodi-
Ce, ale i jejich sourozenci. V nasi literatufe je velmi obtizné najit vyzkum, ktery by feSil
problematiku sourozenc mentalné postizenych déti. Proto jsem se rozhodla prostfednic-

tvim tohoto vyzkumu zaméFit na zdravé sourozence postiZzenych déti.

Prakticka Cast je FeSena kvalitativné. Ke sbéru dat jsem vyuZila polostrukturovany rozho-
vor, ktery probihal s rodi€i a se sourozenci mentalné postizenych déti. V nasledujicich ka-
pitolach popisi cil vyzkumu, vyzkumné metody, organizaci, pribéh vyzkumu, vyzkumny

soubor a zjisténé vysledky celého vyzkumu.

4.1 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit specifika vztahl mezi zdravym a jeho sourozencem s

mentalnim postizenim z pohledu zdravych sourozencd i rodicu.

Dal$im cilem vyzkumu je zjistit prostfednictvim zdravych sourozencl, jaké vztahy mohou
mit se svymi sourozenci s mentalnim postizenim. Déle vyzkum poukazuje, jak se
v pribéhu Zivota ménil vztah zdravych sourozenct k sourozenclim s postizenim, s jakymi

reakcemi okoli se mohou setkat nebo jaké jsou jejich obavy z budoucnosti. Touto praci

e

sourozencem.
Vyzkumné otazky jsou tedy nasledujici:

Jak se v pribéhu Zivota ménil postoj zdravého sourozence kjeho sourozenci

s mentalnim postiZzenim?
Jak vnima zdravy sourozenec pFistup rodi¢l k sourozenci s postizenim?
Jaké podnéty vnasi sourozenec s postizenim do rodinnych vztah(i?

Jaky je pohled rodi¢( na sourozenecké vztahy?

4.2 Metody vyzkumu

Metodu, kterou jsem si zvolila ke sbéru dat, je polostrukturovany rozhovor. Tuto metodu

k ziskavani dat jsem si vybrala hlavné z toho ddivodu, abych dokazala prostfednictvim ote-
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vienych otazek pochopit jednotlivé respondenty a zaroven zachytit jejich vypravéni pribéhd

~rw

v pfirozené podobé (Svaficek, 2007). Jako dalsi vyhodou této metody je i to, pokud dota-

zovany dostate¢né neporozumeél otdzce, navedla jsem ho spravnou cestou k odpovédi. Jako
nevyhodu polostrukturovaného rozhovoru shledavam zejména v tom, Ze dotazovany si
mnohdy nedokézal vybavit problémy ¢&i zku3enosti k danému tématu. Casto se tak stavalo,
Ze respondent se vracel jiZ k probiranému tématu, které se jeSté snazil rozSifit. Na mé otaz-

ky odpovidalo pét sourozencll postizenych déti a tfi rodiGové.
Otazky, které jsem pokladala sourozenclim byly nasledujici:

1. Vzpomenes si na svou prvni reakci, kdyZ ses dozvédél/a, Ze tvoje sestra/bratr je postiZe-

ny?
2. Kdy sis zaCal/a uvédomovat jeho/jeji postizeni?
3. Zménil se od té doby tvdj postoj k nému/k ni? Popf. Jak jsi ho/ji vnimal/a predtim?
4. Jak té rodiCe pripravovali na to, Ze sourozenec je postizeny?
5. Bylo obdobi, kdy jsi na ného/ni Zarlil?
6. Jak travite spolu volny ¢as?
7. Pomahas rodic¢lim v péci o sourozence?
8. Jaké reakce ti nejvice vadily ohledné postiZeni tvého sourozence?
9. Divas se diky vlastni zkuSenosti s postiZzenim na tyto jedince jinak?
10. Jak si predstavuje$ budoucnost?
11. Je pro tebe pFinosem, Ze tvlj sourozenec je postizeny?
12. Byly nékdy situace, kdy jsi mél/a pocit néjakého omezeni?

13. Ma na tebe néjaky vliv a jaky?

Otézky urcené pro rodice byly nasledujici:
1. Jak vidite vztahy mezi détmi?
2. Zpozorovala jste mezi nimi nékdy Zarlivost?

3. Jak rozdélujete Vas Cas mezi déti?
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4. Dokézalo se zdravé dité vyrovnat se skuteCnosti, Zze se vice vénujete postizené dce-

Fi/synovi?
5. Jaky je podle vas pFinos mit postizeného sourozence?
6. Jak si predstavujete budoucnost?
7. Dokézal by jeden druhého v tézkych situacich podrzet?

Posledni otazku, kterou jsem poloZila véem respondentlim, se tykala doporuceni rodi¢iim,

kterym se pravé narodilo dité.

4.3 Organizace a priibéh vyzkumu

Jesté pred samotnym priibéhem vyzkumu jsem si stanovila dvé kritéria, abych byla schopna
s mentalnim postizenim ve spoletné doméacnosti. Druhym kritériem bylo, pokud néktefi
z dotazovanych neZziji s nim, musi alespoi bydlet v jeho blizkosti, kazdy den ho navstévo-
vat a pecovat o néj. Tento plan byl zvolen z toho ddivodu, protoZe sourozenci, ktefi se ne-
stykaji se svym postizenym bratrem ¢i sestrou, nevidi, co vSechno takovy sourozenec vyZa-
duje a jaka naroCné péce je o néj.

Nejdulezitéjsi fazi celého vyzkumu byla priprava otazek a hledani vhodnych respondentt.
Tato faze trvala asi od prosince 2009 do ledna 2010. Abych naSla vhodné respondenty pro
tento vyzkum, poZadala jsem o pomoc dvé zafizeni ve Zliné, kde jsem zanechala svij kon-
takt a dlivod, pro¢ shanim sourozence s rodi¢i. Tato cesta hledani respondentli vSak byla
nedspésna. DalSi moZnou variantou bylo oslovit mé znamé, zda o nékom nevi z okoli. Asi
za Ctrnact dni jsem timto zplsobem nasSla vSech pét sourozencl a tfi rodice postizenych
déti. Telefonicky jsem se nasledné s nimi spojila, abychom naplénovali nejvhodnéjsi ter-

min k uskute¢néni rozhovord.

Rozhovory probihaly od Gnora 2010 do zaCatku bfezna 2010. VSechny rozhovory byly
uskuteénény v domacim klidném prostfedi respondentli. Hned v Gvodu jsem vysvétlila do-
tazovanym, Ze veskeré informace, které mi poskytnou, vyuZziji pouze pro moji praci. Dale
jsem je upozornila, pokud z nékterych kladenych otazek jim bude nepfijemna, nemusi na ni
odpovidat. Rozhovory byly poskytnuty dobrovolné s védomim vSech respondentdl a zaro-
ven v8echny interviewu byly nahrany na MP3 prehrava€. Pouze jedna sestra postiZzeného

nebyla pfili$ nadSena s nahrdvanim jeji vypovédi. Poté, co vidéla, Ze jeji matka poskytla
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rozhovor s nahravanim, nakonec také souhlasila. Pokud z nékterych kladenych otazek do-
tazovany pfilis nerozumél, snazila jsem se otazku vysvétlit jinou formou. VSichni respon-
denti se snazili byt co nejvice otevieni, aby mi poskytli co nejvice informaci. Rozhovory
trvaly od 15 minut do 45 minut. Po vypnuti MP3 prehravace jsem si jeSté se sourozenci a
rodi¢i povidala o dané problematice. Transkripce jednoho rozhovoru trvala jedna a pl az
dvé hodiny. Po pFepsani viech rozhovor( jsem pouZila oteviené kodovani. Jak uvadgji Sva-
ficek, Sedova (2007), vyzkumnik rozbije cely text na jednotky (slovo, véta, odstavec) a
snazi se jim pFidélit néjaky kod. Jakmile jsem vSechny rozhovory oznacila koédy, presla
jsem ke kategorizovani. Kazdy rozhovor jsem si precetla nékolikrat, abych zjistila, jaké
podobné jevy a souvislosti se u kazdého z dotazovanych vyskytuji a mohla jednotlivym
koddm pridélit kategorie. Po tomto utfidéni jsem pak k jednotlivym kodim psala jevy, o

kterych vypovidali jednotlivi respondenti.

4.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Do praktické Casti byly zahrnuty dva vyzkumné soubory.

4.4.1 Zdravi sourozenci postizenych

Pro mdj vyzkum jsem zvolila zamérné zdravé sourozence, jejichZ sourozenci maji rizny
stupeit mentalniho postizeni. Celkovy pocet sourozencd je tedy pét. Z toho Gtyfi jsou Zeny a
jeden muz ve véku od 15 - 40 let. Toto vékové rozpéti respondentll jsem zvolila z toho
dlvodu, nebot’ se domnivam, Ze dospivajici ¢lovék vnima svého postizeného bratra i sest-
ru jinym zplsobem nez dospély ¢lovék. TFi sourozenci postizenych déti Ziji spolu s rodici
v rodinnych domcich. Ctvrty sourozenec ma svou vlastni rodinu, ale jeji postiZzena sestra
Zije s nimi v rodinném domku. Paty respondent neZije se svou postiZzenou sestrou, ale kaz-
dy den za svou sestrou dochdzi a pomaha matce s péci. VSichni respondenti pochazi ze
Zlinského okresu. TFi z nich bydli v malych obcich a dva jsou z menSich mést. Nikdo
z respondent( se jesté neztcastnil Zzadného podobného vyzkumu. VSichni dotazovani se na

rozhovorech podileli dobrovolné. Jejich uvedena jména jsou na jejich prani zménéna.
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Zde je nasledujici tabulka, ktera slouZzi pro vétsi prehlednost respondentd:

Tab. 2. Prehled jednotlivych respondent(

Respondent PostiZzeny sourozenec
- PRACE/
JMOEN VEK . BYDLISTE JMENO | VEK DIAGNOZA
SKOLA
o o i Psychomotorické opozdéni,
Petra 15 Studuje ZS S rodici Misa 18
Tézka MR
- ) o Détsk& mozkova obrna,
Jifi 26 Pracuje S rodici Josef 15
Hlubokda MR
fské i i rodi- Détska mozkova obrna,
Jana 35 Na materslfe dovo S vlastni rodi Aneska | 48
lené nou Tézka MR
Marie | 23 |  Studuje VOS S roditi Eliska | 29 | Downuvsyndrom, Stredné
téZkd MR
Véra 39 Nezameéstnana S vla?]t(r)llz rodi- Helena | 42 Stfedné tézka MR

4.4.2 Rodite mentalné postizenych déti

Do vyzkumného souboru jsem zahrnula i rodiCe postiZzenych déti, ktefi poskytli informace,

tykajici se vnimani vztahl mezi détmi. Celkovy pocet z plvodné &ty oslovenych rodicd,

vyjadrfilo souhlas k poskytnuti rozhovoru o svych détech tfi rodice. Jeden rodi¢ déti odmitl

s tim, Ze si nepfeje byt soucasti takového vyzkumu. Vékova hranice dotazovanych je od

35-70 let. Vyzkumny vzorek tvofily celkem tfi Zeny. VSechny dotazované maminky Ziji ve

spokojeném manzelstvi. Dvé Zeny jsou v domacnosti, kde se staraji 0 své postiZzené déti.

Treti maminka postiZzené dcery pracuje jako uCitelka na zakladni Skole.
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5 VYSLEDKY VYZKUMU

Vsechny informace byly ziskany celkem v péti rodinach. Hned v Uvodu u kazdého rozho-
voru je uvedena rodinna anamnéza. Dale kazdy rozhovor je rozdélen na vypovéd' zdraveho
sourozence a rodice. Jestlize u daného rozhovoru chybi vypovéd rodice, znamena to, Ze
rodi¢ odmitl poskytnout rozhovor, a nebo jiz nebyl schopen poskytnout rozhovor z diivodu
smrti. Jednotlivé kategorie jsou oznaceny tuc¢nym a podtrzenym pismem. Jednotlivé kody

jsou pak uvedeny v odrazkach.

A. ROZHOVOR

Anamnéza rodiny:

Jedné se o Ctyfclennou rodinu se dvéma détmi. Bydli v rodinném domku na vesnici. Matka
ma vysokoskolské vzdélani a pracuje jako ucCitelka na zakladni Skole. Otec mé stfedoskol-
ské vzdélani s maturitou a pracuje v jedné firmé ve Zliné, kam kazdy den dojizdi. Starsi
dcera MiSa, které je 18 let, chodi do 10. rehabilitacni tfidy. Jeji mladSi sestra Petra ma 15

let a studuje gymnazium.

Diagnéza MiSi je psychomotorické opoZzdéni s téZkou MR. V téhotenstvi matka neméla
Zadné problémy. Porod probéhl bez komplikaci. Na prvni znamky zpomaleného vyvoje
matka upozornila détskou lékarku. Lékarka matce sdélila, Ze je MiSa tlusta, ale jinak je
vSechno v naprostém poradku. Matku vSak toto vysvétleni neuklidnilo, protoZe se srovna-
nim s jinymi détmi, se ji zdala byt vyvojové opoZzdéna. Matka je doted presvédcena, Ze
kdyby lékarka poznala jeji stav dfive, byl by jeji zdravotni stav jiny. Horsi zdravotni stav

vysvétluje i tim, Ze aZ v jednom roce zacali cvicit Vojtovu metodu.

1) Rozhovor — sestra Petra, 15 let

Vnimani sourozence s postizenim

e Uvédomovani postizeni

JiZz od détstvi védéla o postiZeni sestry. To vysvétluje tvrzenim: ,,...Jako ja sem to poznala.
J& sem 3ak s fiu hodné byvala.” Na otézku, zda si mysli, Ze se jeji chovani zménilo k ni,

odpovida: ,,...Ze ne. PoFad se stejné o ni staram.*
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Dopady sourozencova postizeni

e Zlost

Nékdy nastavaly situace, Ze ji vadilo sestfino postiZzeni. To pocitovala zejména v obdobi
prazdnin. ,,Ostatni décka jeli nékde na dovolent a my sme tfeba nemohli, protoZze MiSu
bysme asi téZko nékde vzali, tak sme byli doma.* DalSi pfipad, kdy byla na MiSu naStvana,
se staval témér pravidelné, kdyz byla domluvena se svymi kamarady, ale nemohla jit za

nimi, protoZze musela MiSu hlidat.
e Litost

Tu citi zejména, ,,...kdyZ néco udélam. Napfriklad rodi¢e na mia zarvu a MiSi nic neudé-
laji.* Pak se to ale snazi zdGvodnit tim, Ze rodice prece nebudou kFicet na Misu, protoze
je postizena. Dodava vsak, Ze takovy pfistup ze strany rodicl ji vadi, ale potom si to vzdyc-

Ky uvédomi a mrzi ji to.

| kdyZ Petra Zije po boku postiZzené sestry, pfi setkani se stejné postizenym ¢lovékem, to u
ni vzbuzuije litost. Paradoxem je, Ze svym kamarad(im pfi pohledu na jeji sestru radi: ,,...At
jim to lito neni, protoZe je na to postizeni zvykla. A stejné s tim nic neudélajd, nepomozu

jim.* Po tomto vyroku bychom mohli pfedpokladat, Ze k ostatnim zaujme stejny postoj.

= Péce rodicl

Na otazku, zda jsou néjaka negativa, ktera pfinaSi souZziti s postizenym sourozencem, od-
povida: ,,...Tak tfeba Ze rodiCe sa ji musi vénovat vice nez me.

« Dobrovolnictvi

Tim, Ze Petra Zije s postiZzenou sestrou, ji dokazalo ovlivnit i do budoucna. Na otazku, ja-
kym pfinosem je pro ni postizena sestra, odpovida: ,,...No tfeba sem premyslela, ze
v budoucnu bych za takovyma lidma mohla nékdy chodit. Podotyka, Ze by chtéla pracovat
zejména s détmi, jejichZ rodice se o né odmitli starat. Tento pristup rodic¢t k détem viibec

nechape, protoZze ,,...sU taky normalni lidi.*
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Spolecné traveni volného ¢asu

e Spolecni kamaradi

MiSa navstévuje Charitu, kde se schazi lidé s podobnym postiZzenim. Petra toto sdruzeni
také navstivila. ,,Ja jich zndm, protoZe sem tam chodila s 0 jednu dobu. Tak jakoze byli
radi, Ze sem tam za nima prisla.* Ale nezapomene dodat, Ze za spolecné a dobré kamarady

je nepovazuje.
e Hry a komunikace

JelikoZ Misa je dospéla a Petra je v puberté, détské hry mezi nimi uz davno vymizely. Po-
kud v3ak maji obé volny Cas, snaZi se jej travit spole¢né. ,,Hraju tfeba néco na klavir a ona
pak néco zpiva.“ Mezi dal$i oblibené Cinnosti postizené sestry patfi listovani obrazkd.
Petra vysvétluje, jak u nich probihda komunikace: ,,...No tak ja ji tfeba vykladam, co je na

tom obrazku. Jako ona na to neodpovi, ale pozna to na ném, co to je.*

Pristup k péCi o sourozence s postizenim

e Samozfejmost péce

PéCi spojenou o ni bere jako samoziejmost, kdy to odlvodriuje: ,,...No stejné bysme s tim
nic nenadélali.* Po chvilkovém vahani vSak zmifuje, Ze péce o ni citi obCas jako zatéz,

kdyz ,,...nékdy chcu nékam jit, tak cel sobotu néco délam, a pak ji musim jesté hlidat.*
e Budoucnost

PTi otazce tykajici se budoucnosti, odpovida, Ze jeSté o tom néjak nepfemyslela, ale v zapé-
ti pfiznava: ,,...Ja bych si ju chtéla vzit.*“ Pak si vzpomene: ,,...Tak ale na druhd stranu

nasi Fikali, Ze budu mét svoju rodinu, ale asi bych si ju vzala.**

Zajem druhych o postizeni

« Reakce okoli

U kamarad se Zadnymi posméchy nesetkala. SpiSe projevovali zajem. ,,...Tfeba kdyZ byla
nékdy na néjaké operaci, tak sa zajimali, jak to dopadlo a ja jim to Fekla.* A také podoty-

ké, Ze postiZeni sestry vzdy brali normalné. Méné prijemné ji byly reakce okoli, kdy ,,...cizi
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lidi sa divali.* Tyto jejich nepfijemné pohledy se snazZi objasnit tim, Ze ,,...zase oni nejsu

na to zvykli.*

2) Rozhovor — Matka, 43 let

Vnimani sourozence s postizenim

e Uvédomovani postizeni

Matka je pfesvédcena, Ze Petra vZdycky postiZzeni sestry brala automaticky, protoZze mezi

nimi neni velky vékovy rozdil a védéla, co postiZzeni obnasi.
e Vztahy mezi détmi

Nyni jsou obé dévcata ve véku, kdy ,,...ted ty vztahy jsou troSku jiné, nez kdyZ byly déti.
Tak si spolu normalné hraly.” Na zakladni Skole v pfedmétu prvouka pfi probirani uciva
rodina a postizené dité byla hrdd na to, Ze ma doma postiZzenou sestru, protoZe byla
,.-..SpiSe takovy model pro tfidu, Ze se d& Zit s takovym sourozencem, Ze to funguje, Ze si
hraji.* V souCasnosti zaujima ke své sestfe vztah spiSe pomoci, kdy tvrdi: ,,...Ano, mam
sestru postizenou. Pohlidam ji. PomGzu rodi¢dim ji pohlidat, aby mohli nékam jit.* Zaro-

ven si mysli, Ze ji mé porad stejné rada.

Dopady vznikajici souzitim s postizenym sourozencem

» Nedostatek ¢asu rodicu

Mnohdy se setkavala se situaci, kdy Petra za ni pfiSla, protoze matka ji odmitla si s ni za-
hrat hru kvGli Mi$i a Fekla: ,, Ty dneska na mé nemas ¢as.* Zarover razantné odmita, Ze by

ji nékdy odsunula do pozadi a vénovala se vice Misi.
. Zatéz
DalSi negativa, ktera pfinaSi postizeny sourozenec, je zatéz v péci, kdy ,,...jde o zakladni

funkce: hygiena, podavani jidla, tiha.* JelikoZ Misa je na vozicku, dalSi problém nastava,

kdyz ji chce Petra pfesunout z vozicku na postel. ,,...Ted musime byt dva dospéli na fiu.“
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e Srovnavani

,.Prosté takové to srovnavani.*“ Jak dale upfesiuje, Petra se nedokaze vyrovnat napfiklad
se situaci, kdy Misa zlstane kvili nachlazeni doma, nemusi jit do $koly. Petra vSak do $ko-
ly jit musi. ,,Takze v tomto je MiSa porad ulehCovana.” Pak nasleduje zdlouhavé vysvét-

lovéni a ,,...jako v ten moment to bere.“

Pristup k péci o postizeného sourozence

e Samozfejmost péce

Co se tyka péce, Petra se snaZi svym rodi¢lim pomoci se vsim. Bere to uz jako samoziej-
most. Na otazku, jak davaji rodiCe Petfe najevo to, Ze jim pomaha s péci, odpovida matka:
,.-..Pochvala, ale myslim si, Ze v dneSni dobé obecné a naSa Petra uZ ani nevi, co je to

vlidné slovo. Ale spi$ takové ty hmotné.” Ma na mysli napfiklad znackové boty nebo po-
znévaci zajezd se Skolou do Anglie. A pak dodavé: ,,Ona mé nefekne: ,,J& jsem ti hlidala

MiSu! Ale jakoby se ji to zaro€i a chce se ji tady v tomto prilepsit.*
e Budoucnost

Petra si ji pIné uvédomuje. Zajimé se, kdo se 0 MiSu postara, az tady jednou nebudou rodi-
Ce. Oni naopak od Petry si uvédomuji, Ze péce, kterou MiSa potfebuje je narocna. Snazili se
ji vysvétlit, Ze ,,bude mét svoji rodinu, svoje déti, svoje starosti. MoZna budes nékde jinde
nez u nas doma a my uz to budeme asi s tatkd toto néjak vyresit.“ V soucasnosti se rodice

snazi Fesit tuto situaci soudni cestou. Misa by byla zbavena svépravnosti a pravni zplsobi-

losti. ,, TakzZe takto jsme to néjak pojistili. Prosté nikdy ¢lovék nevi, co se mlze stat.

Zajem druhych o postizeni

e Reakce kamaradu

Kamaradky Petru navstévuji Casto, tudiz MiSu i ony dobfe znaji. Z vlastni zkuSenosti vi, Ze
se k ni velice pékné chovaji. Ale jak pfiznava, ,,co probihd mimo domov, tak to my nevi-

me.” Matka je vSak pFesvédcena, Ze kdyby se trapila jeji dcera, urcité by to na ni poznala.
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B. ROZHOVOR

Rodinn4 anamnéza:

Rodina bydli na vesnici. Zije v rodinném domku. Jedna se o vice¢lennou rodinu. Manzelé

X maji dohromady tfi déti. NejstarSi syn méa 34 let. Dcera mé 31 let. DalSi syn ma 26 let a

ey =

ez

své vlastni rodiny. Ostatni dva mladsSi synové Ziji s rodici. Otec je vyuceny jako obuvnik.

Matka je v domacnosti a stara se o postiZzeného Pepika. MladSi syn pracuje se dfevem.

KdyZ bylo matce 43 let, narodil se ji postizeny Pepik. Celé téhotenstvi probéhlo bez pro-
blém0. Prvni komplikace nastaly az u porodu, kde si doktofi vSimli, Ze je priduseny. Asi
deset minut se ho pak snazili oZivit. Poté byl prevezen do druhé nemocnice na JIP. Jeho
diagndza je hlubokd MR a détskd mozkova obrna. Postizeny vyZaduje kazdodenni péci:
pretaceni, krmeni, prebalovani, hygiena. Postizeny nekomunikuje, ale reaguje na hlasy a
zvuky. Dale neni schopny Gchopu. Jeho zdravotni stav se posledni dobou zhorsil, kdy byva
velmi nachylny k nemocem a také se mu Casto kazi zuby. Ma epilepsii, na které bere Iéky,
ale i tak ma celkem 4-5 zéachvatl za den. Matka uvadi, Ze ma velmi dobre vyvinuty sluch.

PFi spadnuti IZicky na zem, okamZité dostane zachvat.

3) Rozhovor — bratr Jifi, 26 let

Vnimani sourozence s postizenim

« Uvédomovani postizeni

,.NO tak j& sem mél 12 let a byl uZ sem vétsi. Takze si myslim, Ze to uvédoméni prislo tak
troSku samo*“. Vidél také, Ze uz ,,...tam nebude néjakd pomoc. Prosté jsem to musel vzit,
ale pak se zamysli a doplfiuje: ,,...Bylo to pro mé i pro ostatni sourozence takové tézke.
Vidél sem, Ze asi nebude normalni.* Koho vSak postiZeni bratra nejvice zasahlo, byli rodi-

Ce. Naopak ,,...my jsme to jako tak v3eci tFé unésli.*

Kdyz se Pepik narodil ,,...pofad sem jesté nevédél, co to bude obnasdet.* Informace, které
by mu pomohly nahlédnout do této problematiky, viak nikdy nevyhledal, ani je neCetl. Na
otazku, zda se zménilo jeho chovani k bratrovi, odpovida: ,,...Myslim si, Ze je to tak na-

stejno.**
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Dopady sourozencova postizeni

e Pozitivni aspekty

Na otazku, co mu pfineslo souZiti v jedné domacnosti s postizenym sourozencem je zdravi.
,»-..Zdravi si vic vazim*.

« Negativni aspekty

Jakd negativa mu prinesl postizeny sourozenec? Jifi jako jediny z dotazovanych nebyl
schopen na tuto otazku vibec odpovédét. Po jeho vahavém pfemysleni jsem mu uvadéla
pfiklady negativ, které mi sdélili pfedesli dotazovani. Na otazku zda mu vadilo, Ze rodice
se vice vénovali bratrovi, odpovida: ,,...Ne, tak to ne. To mi nevadilo viibec.* Dalsi otazka
smérovala, zda nékdy citil omezeni kvdli bratrovi, odpovida: ,,tfeba kdyz sem chtél nékam

jit, tak rodice byli pofad doma. V tom sem omezeny nebyl.*
e Méné schopnosti

Jifi si mysli, Ze jeho slabost se tyka zejména v poskytované péci k postizenému bratrovi.

Tvrdi 0 sobg, ,,...tak j& zas takové schopnosti jako rodi¢e nemam.“

Spolecné traveni volného ¢asu

« volny Cas

,.,NO tak ja toho Casu moc nemam. Tak j& su pofad v praci nebo tak.* Ale kdyz ,,...sa né-
kdy podafi, tak jdu s nim na zahradu. Tam ho posadim do ko¢ara nebo si ho dam na klin a

néco mu Fikam.

Pristup k péCi o sourozence s postizenim

e Samoziejmost péce

Pomoc rodi¢lim chape jako ,,...tak trochu samoziejmost, Ze jim musim poméahat. No tak
kdyZ je tfeba, tak pohlidam, vypomoZzu.“ Jeho pomoc v péci spoCivd zejména, kdyz
..-..mamka odejde do toho obchodu. On jenom tak lezi a dive sa. No, spi$ jenom tak hli-
dam, aby sa neco nestalo.* Takeé si uvédomuje, Ze by mohl pomahat s péci jesté vic, ale

,.tak zatim mé ten ¢as tomu nedovoluje.*
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» Budoucnost

Nad otazkou tykajici se budoucnosti, uz pfemyslel. Cela situace podle ného bude sloZita a

v8echno ,,...to bude jesté ve hvézdach.*

Zajem druhych o postiZeni
« Reakce okoli

,.NO, tak kazdy sa podival, Ze. Nebo sa zeptal a j& mu to Fekl, tak jak to bylo.* A jaky je

jeho nazor na celou situaci? ,,Tak kazdy to bere, tak jak to je.*

4) Rozhovor - Matka, 58 let

Vnimani sourozence s postizenim
» Vztahy mezi sourozenci

KdyZ se narodil jeji nejmladsi syn, vSechny starSi déti ho pfijaly ,,...UpIné normalné.*
Domniva se, Ze pokud by u nékoho z nich kvdli postizenému bratrovi vznikl néjaky pro-
blém, urcité by to zpozorovala. Niky si nepamatuje, ,,...Ze by na néj zarlily, stydély.* Je

pfesvédcena, ,,...Ze ho maji radi. Kdy?Z pfidu, tak tfeba ten starsi ho chyti, ponosi si ho.*

Dopady vznikajici souzitim se sourozencem s postizenim
e Negativa

Jak tomu bylo podobné u Jirky, tak ani matka nemohla najit negativa, které by prinaSel
postiZzeny sourozenec do rodiny. V oblasti péCe pfiznava, Ze se musela vice starat o posti-
Zeného Pepika, ale nikdo z déti s tim nemél problém. Zaroven je toho nazoru, ,,...Ze to u
nas bylo trochu jiné. KdyZ ma néjakd matka mlada takového néjakého postizeného, asi je
to horsi. ProtoZe naSe décka byly vlastné odrosteni. ...UzZ takovi samostatni.* Mezi hlavni
dlvody, pro¢ déti ji nikdy nedaly najevo, Ze se vic stard o postizeného Pepika patfi i to,
..-..2€ tady na té dédiné je to takové, kazdy ma svoje starosti a druh& véc je ta, Ze my jsme

N 74

hodné vérici.“
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* Pozitiva

Stoji si za tim, Ze s takovym ditétem je hezky Zivot. ,,Takové décka su strasné milé, vzac-

né. ... Ale on je vdécny za kazdy pohyb, vlidné slovo.*

PFistup k pécCi o sourozence s postizenim
» Vychéazeni vstfic

,.NoO to vite, kaZzdy mé svoje zajmy, ale kdyZ sem potfebovala, tak mé ho vSichni pohlidali a
nikdy mné nepovédéli, Ze ja s nim nebudu!* Na otazku, jak ji pomahaly déti, odpovida
s ismévem: ,,...No mé staCilo mélo, kdyZ sem $la tfeba do obchodu, nebo kdyZ ho povozily
v kocare. Tak jsem jim ho vZdycky posadila do koCara a on sedi a hledi.* Nezapomene

zminit manZela, ktery ji pomahé také s péci.
e Budoucnost

Téma budoucnosti tykajici se péce jesté s nikym neprobirala. Jsou vSak situace, kdy obcas
nad timto tématem zapfemysli. Na otazku, zda by se déti o néj postaraly, kdyby se jim néco
stalo, odpovida: ,,...No ogafi asi ne, ale cérka by sa dokazala o ného postarat. Pak si
uveédomuje, Ze by tato situace pro dceru byla sloZita, protoZe je sama matkou dvou déti.
Nakonec s ismévem dodava, ,,...kdyby sa néco stalo, tak si myslim, Ze by sa to moselo

feSit ze dina na den.“
Zajem druhych o postiZzeni
« Reakce okoli

,-Myslim si, Ze nikdo nic proti nému nemél. A su si jista, Ze kdyby aj jo, tak bych to na nich

poznala.* NejcastéjSi reakce okoli byla litost..

C. ROZHOVOR

Rodinna anamnéza:

v

AnezZkou, které je 48 let. Ostatni jejich Ctyfi déti maji své vlastni rodiny. Nejmladsi sestra
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Jana, kterd ma 35 let, pak kazdy den za matkou a postiZzenou sestrou dochazi, aby mohla

matce pomahat s péCi. Nejmladsi sestra je opatrovnici postizené Anezky.

KdyZ bylo matce 22 let, narodila se ji nejstarSi dcera AneZzka jako postizend. Téhotenstvi
probéhlo bez komplikaci. Prvni problémy nastaly aZz u porodu. Matka sama celkovou dia-
gnézu Anezky nezna. Tvrdi, Ze vSechny potfebné dokumenty se ztratily. Tim, Ze AneZzka
jen lezi, komunikuje, poznava pismenka a pocita do 1000, Ize pfedpokladat, Ze jeji diagno-

zou by mohla byt détska mozkova obrna s téZkou MR.

5) Rozhovor — sestra Jana, 35 let

Vnimani sourozence s postizenim

« Uvédomovani postizeni

Tim, Ze déti spolecné vyrlstaly, postiZzeni jejich sestry si nikdy neuvédomovaly. ,,Nam to

prislo asi jako normalni... My jsme to tak brali takové, jaké to je.“
» Nesobéstacnost

Jana si uvédomuje hlavni pficinu toho, pro€ Anezka nechodila nikdy do $koly. ,,Jako na-

bidky chodily, ale jak zjistili, Ze neni sobéstacn4, tak ju nikde nechtéli.*

Dopady sourozencova postizeni

e Obavy

Jana nikdy nevyhledavala Zzadné informace, tykajici se postiZzeni sestry. Sama pfiznava, Ze
v téhotenstvi, pfemyslela nad tim, zda nebude jeji dité postizené. Ale ani tato situace ji ne-
donutila, aby si vyhledala informace, tykajici se dédi¢nosti postiZeni. ,,... Ale jako co s tim
nadélate? Ale i kdyZ by mné to Fekli v téhotenstvi, Ze to dité bude postiZzené, nikdy bych si
ho nenechala vzit. Prosté ja to beru tak, Ze je to moje dité a uZ je jaké chce. Tak bych ho
prijala.”

e Omezeni

V détstvi ji nékdy vadilo, kdyZ musela doma poméahat. Napfiklad plenky machat a druhé

déti byly venku. Pak pfiznava, Ze po praci mohly jit za nimi. ,,My vime, Ze tfeba mamka by
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si to udélala, ale vidycky sme od ni slychavali, Ze se nam to jednou zejde. My sme méli

kazdy svdj Ukol, ktery sme museli splnit.“
e Narocnost

,,O ni peCovat to je opravdu narocné... Navic ona vyZaduje neustélou péci. DalSi pFipad
nastava i pfi cestovani. ,,...Je to straSné narocné. ...Jak pro fiu, tak i pro nés... KdyzZ ju po-

sadime do auta, tak strasné pfi tom sezeni trpi.*
» Pozitivni aspekty

Tim, Ze Zije s postizenou sestrou, ,,...Si vic zaCala vaZit zdravi. Su straSné rada za to, Ze

vSecko dokazu sama udélat. Su sobéstacna.

Spole¢né traveni ¢asu

e Spole¢ny Cas

V détstvi hodné hravali karty nebo pexeso. ,,Ale jeden vidycky mosel vzdy hrat s fid. Treba
kostk( hodila a uz jsme ji moseli figurku posundt.* Jak zacali chodit do Skoly, u€ili ji i

pocitat. ,,Délali sme ji takové slupecky a ona pocitala. Pak sme ji to popisovali.*

Pristup k péCi o sourozence s postizenim

« Budoucnost

Jana uZ premyslela nad tim, zda by se i v budoucnu o ni chtéla starat. ,,Ale opravdu ne-
vim... Navic mam tfi déti a nevim, jak bych to potom stihala... Mamka ani nechce, abysme
sa 0 fu starali.” Pak se ale vyjadrila, Ze pokud se néco stane matce, maji podanou Zadost
v zafizeni, kam by Sla postiZzena sestra. AneZzka tento fakt bere tézce. ,,Ale je si védoma, co

ju zhruba Ceka.**
e Predsudky

JelikoZ v budoucnu se AneZzku chystaji dat do zafizeni, snazi se Jana svou sestru pripravit
na to, jak tam s ni budou zachézet. ,,...Tak oni ju budu chtét na zada a oni si budu dokazo-
vat tyma injekcama, tyma tabletama v tych domovoch, Ustavoch udrzat na zadoch a hotovo.

Nebo bude v polospanku furt. A kdyZ nebude chtét jest, tak nedostane nic.“



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 50

Zajem druhych o postizeni

« Reakce okoli

V détstvi se jeji vrstevnici na ni Casto divali. Jeden kluk na ni dokonce i plival. Vyresilo se
to tim, Ze jednou jejich matka ho nachytala, jak znovu plive na Anezku. ,,...Tak pak si ho
zastavila a Fekla mu, Ze pljde za jeho rodi¢ama, a Ze plivne na jeho maminku a co on ji na

to povi... Od té doby, co se tak stalo, tak musim Fict, Ze byla pohoda.**

6) Rozhovor — Matka, 70 let

Vnimani sourozence s postizenim

» Vztahy mezi sourozenci

Matka uvadi, Ze sourozenci mezi sebou maji dobry vztah. Jen obcas jejich vztah mé podo-
bu Skadleni. ,,Spis ma k tomu brachovi, ne Spatny vztah. To sa neda povédét. Ona do néj
néco rypne, on ji to hned vrati. Jana ji to nevracd, protoze vime, Zze to nema cenu. ...Ale
jinak je pohoda.* Na otazku, zda nékdy zdravi sourozenci Zarlili na postizenou sestru kvili
VEtsi péci rodicd, odpovida: ,,...Nikdy mezi sebt neméli... Ja sem to nikdy u svych déti ne-

zpozorovala. Ja sa furt vSeckym vénovala.“

Dopady vznikajici souzitim se sourozencem s postizenim

e Narocna péce

Jako prvni negativum, které pfinaSi postizené dité do rodiny z pohledu matky, je neustala
péce o néj.. ,,No Ze se musi pofad o ni starat.**

e Omezeni

Za druhé negativum matka povaZuje to, kdyz byly déti malé, ,,...chtély sa jit hrat a musely
ju tfeba hlidat.” Pfiznava, Ze jeji vychova byla nékdy tvrda, ale ne zase tolik, aby pouZivala
fyzické nasili. ,,Byla jsem na né sice tvrda, ale toho viibec nelituju. A oni, kdyZ uz byli vda-

né, tak uz to pak priznavali, Ze bylo dobré, Ze jsem jich pFitahovala.**
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* PFinos

Na otazku, jaky je pfinos postiZzeného ditéte do rodiny, zprvu odpovédéla: ,,PFinos to neni.
Jaky pFinos?*“ Potom se odmicela a nakonec odpovédéla: ,,Asi mozna jenom to, Ze si vice

vaZi zdravi. ProtoZe zdravi je opravdu cenné.“

Pristup k péCi o sourozence s postizenim

e Postoj k péci

Jana je opatrovnici své sestry. PeCovat o ni se rozhodla z toho dlivodu, aby jeji postizena
sestra neSla do Ustavu, protoZe jeji matka prodélala mozkovou mrtvici a dal se o ni uz ne-
dokézala postarat. Nikdy se nestalo, Ze by se Jana o sestru nechtéla starat, nebo by nékdy

matce vycCetla, Ze musi o ni peCovat.
e Budoucnost

Matka nechce, aby se v budoucnosti Jana starala o postizenou Anezku. ...ProtoZe je to
strané moc naro¢né. M toho i sama dost. A kdy? je to celodenné. ...Jinak mame poZadané

do Ustavu. Tak jsem ji Fikala, Ze jestli sa ten mdj zdravotni stav nezlepsi, tak pljde tam.“
e Predsudky

Podobné jak tomu bylo i u Jany, i jeji matka zastava stejny pfistup k tomu, jak zachazeji s
postizenymi lidmi v Ustavech. ,,Na zadoch neuleZi. Ale oni ji to dokazZu, protoZe ji daju

injekce a tym to pro né padlo!“

Zajem druhych o postizeni

« Reakce okoli

NejCastéjSi reakce okoli je vidina penéz, které rodina dostane za to, Ze maji doma postiZzené

dité. ,,...Nikdo nevidi tu pracu, ale vseci vidija, Ze dostanem korunu. To je najbolestnéjsi.

AZ ted cosi dostanem. Celé roky nic. Za tota€a nebyla haléra...
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D. ROZHOVOR

Rodinn4 anamnéza:

Jedna se o Ctyrclennou rodinu. Bydli v malém mésté v rodinném domku. Nejstarsi z déti je
postizena Eliska (29 let), prostfedni je Marie (23 let), ktera studuje prvni rok na VOS, se
zamé&Fenim na socialni oblast. Nejmladsi z nich je Michal (20 let), studuje VS. Vsichni tfi
Ziji s pouze s otcem, protoZe matka pfed dvéma lety zemrela. Otec pracuje v mistni firmé.
Matka jiZz v dobé téhotenstvi védéla, Ze EliSka nebude zdrava, ale i presto si ji nechala. Po-
rod podle Marie probéhl bez komplikaci. Diagnéza postizené Elisky je Downlv syndrom

se stfedni MR.

Eliska chodila do specialni Skoly, kam dojiZzdéla kazdy den autobusem. V 18-26 letech vy-

stfidala dva stacionéare ve ZIliné.

Postizena sestra nyni pres tyden bydli posledni rok ve Chvalové a na vikendy jezdi dom.

Ve tfech letech prodélala operaci srdce, ma epilepsii a nosi bryle.

7) Rozhovor — sestra Marie, 23 let

Vnimani sourozence s postizenim

e Uvédomovani postizeni

,»Tak kdyZ sa narodi$ do takového prostfedi, tak ani nad tim nepfemyslas, jako jestli aj je
néco jiného. Prosté sa s tim zzZije$ a beres to jak normalni véc.“ V prlibéhu puberty se za-

Cala zajimat, co jeji nemoc obnasi. ,,...Jakysi ten chromozom navic.“
e Vztah k sourozenci

Marie vnima postiZzenou sestru jako normalniho ¢lovéka. ,,Nechovam se k ni jako k nemoc-

né. Chovam se k ni normalné... Ona je jako v pohodg.“

Dopady sourozencova postizeni

» Ljitost az soucit

,,-No mné to bylo strasné moc lito. TroSku aj soucit.” Zejména v situacich, kdyz sama EIlis-

ka pohledy cizich lidi si uvédomovala. Pokazdé se sestry ptala, co na ni vSichni vidi. ,,...To
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mas tu novu barvu na vlasoch vis. A ty méas tak krasne vlasy, tak sa po dobé ohlédaja vis,*
znéla odpovéd mladsi sestry. Marie se Casto potom uklidiiovala tim, ,,ze sem si Fikala ja-
koZe, ona ten Zivot taky nemé Spatny. Ona jak byla v té Radosti, tak jezdila na koncerty,
k mofi jezdili do Chorvatska na tyden nebo jak dldho... Tak ale vis, Ze jo, ti posmévacci

takto, ktefi si to prosté neuvédomuju, co to postizeni obnési.
e Omezeni

I kdyz jeji rodice nechodili pfili§ do spoleCnosti, pocit omezeni citila zejména pfi hrani
s jinymi détmi, kdy pak musela pfijit dfiv dom0 kvdli hlidani nebo ,,...tfeba kdyz sem tam

byla néjakéa akce.*

. 7467

Tu citi zejména v dobg, ,,...kdyZ pFijde muj, tak ona tady sedi. My si tfeba vykladame a
porad tu sedi a vyklada tu. No a ty s fit nehnes! Kolikrat ¢lovék musi odejit. ...Ona ti nada-

vala, Ze chce mét svoje soukromi, Ze nemas chodit do pokoja, ale tady ti vlezla a ona ta

klidné aj z toho pokoja, klidné vyhodila.*
« Narocnéa vychova

Marie se domniva, aby nékdo mohl vychovat takové dité, jako je jejich EliSka, stoji to
,»-..Stradné moc nerv(.“ Za narocné povazuje i jeji nastup do Skoly, kdy ji matka ucila po-
Citat. ,,..Tak to hned na druhy den zapomnéla, co vSechno uméla a zase od znova ji musela
ucit.

e Vyjadfovani lasky

Ceho si nejvice ceni a povaZuje zarovef za pfinos postizeného sourozence je to, ,,...Ze ona
prijde, pohladi ta, Fekne ti, Ze ta ma rada. To normalné lidi neumija.*“ Jeji sestra je Sikov-
na také na vyrobu rliznych darku. ,,Ona stfiha, vystrihuje viocky, maluje srdicka, pise ti, zZe
ta ma hrozné moc rada. ...Tohoto si u ni straSné moc cenim. No, a kdy?Z ji da$ néjaky darek,

tak vyskoCi a obejme ta a da ti pusu.
e Profese

Marie studuje prvnim rokem na VOS obor se socialnim zaméFenim. Tento obor si vybrala

zejména kvali vlastnim zkuSenostem s postiZenou sestrou.
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Spolecné traveni volného ¢asu

e Volny ¢as

v

domd, ,,...tak sme sa snazili néco vymyslet. Tak jak sa ji chtélo, a kdyz méla naladu.* Ted

se zabavi i sama, protoZe kazdy ma své jiné zajmy.
e Spole¢ni kamaradi

JestliZe jeji postiZzena sestra prijede na vikend dom, povazuje za spole¢né kamarady i ses-
tfiny kamaradky. ,,Eliska tedka méla narozeniny, tak jsme to slavili vCera. A byly tady i
moje kamosky a EliSka z nich byla UplIné nadSena. TakZe to su aj jeji kAmosky. PFisly, po-

kecaly. Absolutné v poho.*

Pristup k péci o sourozence s postizenim

« Neustaly dozor

KdyZ zavzpomina Marie na détstvi, vybavuje se ji, Ze musela na ni davat vétsi pozor. ,,Ta-
kovéa byla nemotornd. Treba spadla, tak sa o fiu mosel ¢lovék samoziejmé vic starat. Nebo
ale aj s tim srdickem,** se kterym byla na operaci. EliSka v osobni hygiené je naprosto sa-
mostatna, ale i pfesto vyZaduje neustaly dozor druhé osoby. ,,Ona by mohla byt klidné i
sama doma, ale tfeba kvdli plynu. Néco si ohfeje, néjak Spatné otoCi knoflik a necha to
tak.**

+ Budoucnost

Eliska ted v novém zafizeni ma trvalé bydlisté. S nejvétsi pravdépodobnosti zlistane tam.
,,Ale to vi§, Ze sme nad tim pFemysleli. No ale kdybych sa vdala, méla bych décka, tak bych
sa tfeba starala o Elisku... Ale byla by to docela velka zatéZ. Décka, prace a jesté starost o
Elisku.*“ Podle ni v zafizeni se daleko vice vénuji témto lidem. ,,...Coz bych asi neméla ja

Cas, kdyz bych méla malé décka.“
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Zajem druhych o postizeni

« Reakce okoli

Na zaCatku puberty si vybavuje jednu nepfijemnou situaci, kdyZ byly venku, jedna holka ze
sousedstvi se Elisce vysmivala. ,,Potom sme Sly dom, a pak sem sa vratila a Sla sem k nim.

A tam sem ju zdrbala pted rodi¢ama, co si to dovoluje. Ze je rozmazleny fracek.*
» Reakce kamarad

,.NékteFi viibec nevédéli, jak sa maju k ni chovat. Co si maji o tom myslet. Ale ¢asem, kdyz
uz ju znali lip, tak ke mné chodili na navstévy.“ Postupem Casu ztratili jakékoliv zabrany a

projevovali i zajem si s ni i popovidat. ,,Nékdy ji donesli aj darek...*

E. ROZHOVOR

Rodinna analyza

Miladsi sestra Véra (39 let) se v soucasnosti stard o svou mentalné postiZzenou sestru Helenu
(42 let). Jejich rodiCe uz neziji. Matka zemrela kratce po narozeni Véry a otec zemfel, kdyz
bylo Helené 10 let. O Véru se pak do jejich osmnacti let starali péstouni. Helena do svych
osmnacti let pobyvala v Gstavu pro mentélné postizenée. Poté, co se mladsi sestra vdala,

vzala si k sobé starsi sestru. Nyni ziji vSichni i s Véfinou rodinou spokojené v rodinném

domku na vesnici.

Postizend sestra je docela sobéstatna. Bez problému zvladne osobni hygienu. Pozna pis-
menka, ale Cist neumi. Jeji diagndza je stfedné tézk&d MR. Jiz od narozeni ma jednu nohu

~rw

krat$i, coz je hlavni pfi€ina toho, Ze uz od sedmi let jezdila po nemocnicich.

8) Rozhovor — sestra Véra, 39 let

Vnimani sourozence s postizenim

» Uvédomovani postiZzeni

Veéra si nikdy postiZzeni sestry neuvédomovala. ,,ProtoZe to détstvi pak méla uz normalni.

Jenom tim, Ze ona vlastné nechodila do Skoly a tim, jak starla, tak trochu zaostavala Ze.

TakZe neuméla nic.* Mladsi sestra nikdy neméla potfebu si vyhledavat informace, tykajici
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se postiZeni. ,,...Prosté my sme s tim byli tak smifeni.* Na otazku, zda se zménil od té do-
by vztah k ni, odpovida: ,,...Ne vlbec. J& si myslim, Ze uzZ je to v tom ¢lovéku. Co ja si pa-

matuju, tak vZdycky byla takovd, takze ja ji nijak nerozliSuju.*
e Pohled na pobyt v nemocnici

KdyzZ se Véra narodila, Helena uz jezdila po rdiznych nemocnicich. ,,To vlastné ¢lovék bral
UpIné normélné... My sme to dfiv brali, Ze to opravdu tak musi byt.* Nakonec vysvétluje,

Ze jiné feSeni ani nebylo mozné, protoZe by se o ni stejné nemohl nikdo postarat.

Dopady sourozencova postizeni

e Zaostalost

Pobyt v zafizeni mél za nasledek to, Ze zaostavala v zdkladnich hygienickych navycich.
,....KdyZ ona se v téch osmnacti vratila, tak tfeba takovu hygienu, aj kdyZ dostala mésicky,

tak nevédéla. My jsme ji to spi$ jakoby vSechno ucili.*
e Pohled na péci

JelikoZ Véra absolvovala kurz socialniho pracovnika, uvédomila si, jaké moznosti a pristup
méli postizeni v dobé komunismu a v soucasnosti. ,,...Ted jsou jiné ty moznosti. Kde ji
mUZete dat do néjakych téch center, kde je pomalu uci. A dfiv to nebylo, protoze za toho
komunismu byl ten néarod, jakoby se za né nékdo stydél, Ze je nékde zavreli... NavStévy tam

byly jednou za mésic...**
* Nespolehlivost

Mezi dal$i negativni aspekty vznikajici souZitim postiZzeného sourozence, patfi nespolehli-
vost. ,,Jako nemlze se ¢lovék na ni stoprocentné spolehnout nebo néjaké tézké ukoly ji
dat.“

« PFinos

Na otazku, co ji pfineslo souZiti s postizenou sestrou odpovida: ,,Clovék vidi, e mdze byt

O~ (¢

rad za to, 7e je zdravy. Ze jsou na tom lidi opravdu hdF.
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Spolecné traveni volného ¢asu

* Hry a komunikace

,.KdyZ jsme byly déti,...tak jsme si hravali, chodivali jsme do kina.* Pobytem v Ustavu se
jejich kontakt omezil na minimum. ,,...Na prazdniny jsme si ji bravali. Jednou za mésic
jsme tam jezdili na navstévu, protoZe vickrat to tam povolené nebylo.”“ Helena miluje hud-
bu, zpév a réda se diva na televizni serialy. ,,...Ona ma nékdy takové obdobi, Ze si zafixuje
treba urcitého herce nebo zpévéka a my se tfeba bavime o ném... No, a ona dvacet rokl
byla fixovana na Zbirku. Rikala, Ze je to jeji milagek. J&, kdyZ jsem byla malé, tak jsem ji

jakoZe od ného psavala dopisy, a pak chodila po celé déding, Ze ji napsal.**

Pristup k péCi o sourozence s postizenim

+ Budoucnost

Otazky tykajici se budoucnosti jeSté nefeSili, protoZe je zatim Véra zdrava a Helena samo-
statna. Ale jsou zde urCité obavy, které mohou nastat, jestliZze nepodstoupi operaci kycle.
,...Ma opravdu tu kyCel Spatnu, tak budeme rozhodovat, jestli operace, nebo to nechame
tak, ale vime, Ze s ni zlistane lezak. No a bojim se toho, protoZe pak to bude velice naro¢-

né.

Zajem druhych o postizeni

« Reakce okoli

,»Jako co ja si pamatuju, nikdo z nas, ani z décek ju nikdy nebral, Ze by byla néjaka jina.
Z&dné posmévacky nebo urazky jsem nikdy neslySela na ni. My jsme opravdu s timto pro-
blémy neméli.* Je si vSak pIné védoma, Ze situace by byla ponékud jina, kdyby bydleli ve
meésté. ,,Jako kdyZ jdeme k doktorovi, tak se po ni nékdo blbé diva, ale néjak tomu nevénuju

pozornost. A vlastné ona si to ani neuvédomuje.*
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6 ZAVER VYZKUMU

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jaka jsou specifika vztahl mezi zdravym sourozen-
cem a jeho sourozencem s mentalnim postizenim a zéaroven jaky je pohled rodi¢d na tyto

sourozenecké vztahy.

Z rozhovor( jsem zjistila, Ze vztahy mezi zdravym a sourozencem s mentalnim postizenim
nejsou nijak zvlast naruSeny. Tim, jak sourozenci spolecné vyristali, nepocitovali mezi

sebou velké rozdily.

Détstvi u nich probiha stejné jako mezi détmi v rodiné bez postiZeni. Ctyfi z péti dotazova-
nych sourozenct, nikdy nemélo potiebu si vyhledavat informace o postizeni. A to ani v
situaci, kdy jedna z respondentek v téhotenstvi méla dokonce obavy, zda i jeji dité nemdze
byt postizené. Pata dotazovana se zacala o postizeni zajimat v prdbéhu puberty. Jeji zajem
o vyhledavani informaci tykajici se postizeni, mlzZe souviset i stim, Ze na stfedni $kole

studovala obor se socialnim zamérenim.

V dospélosti si zdravi sourozenci zaCali uvédomovat, jakou narocnou péci vyZaduje jejich
postiZzeny sourozenec. Nikdy vsak neodmitli rodi¢tim se o néj postarat, i kdyz vétSina uved-
la, Ze hlidani je nékdy omezovalo ve volném cCase. VSichni nakonec péci o postiZzeného
sourozence vnimaji jako samozfejmost. Ctyfi ze sourozencl se nechalo slySet, e uZ do-

konce prfemysleli nad moznou péci v budoucnosti.

Zédny z respondentd nezarlil, ani se nikdy nestydél za svého sourozence s postizenim. Pou-
ze jedna respondentka uvedla, Ze ji vadi nedostatek ¢asu ze strany rodicd, kdy se vice vénu-

ji jeji sestre.

VEétSina z nich se musela vyrovnavat i s negativnimi reakcemi okoli. Vysméchy a pohledy
druhych citi spiSe jako litost, ale jako uklidiujicim faktem je pro né to, Ze jejich sourozenci
tyto reakce okoli €asto ani nevnimaji. Kamaradi, ktefi se prateli s respondenty, ¢asto proje-
vuji zajem o postiZeni. Zejména se zajimaji o jejich postiZeni, o zdravotni stav, jestliZe jsou

na operacich.

Hlavnim pfinosem pro zdravé sourozence je to, Ze si vice zaCali vazit zdravi. Diky vlastnim

zkuSenostem s postiZzenim, by se tfi dotazovani chtéli v budoucnosti vénovat témto lidem.
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Diky uskute&nénym rozhovordm od rodi¢l jsem zjistila, Ze nejvétsi odlisnosti v jejich na-
zorech a nazorech zdravych déti se tyka kategorii v uvédomovanych dopadech a v pfistupu

k pécCi o sourozence s postiZzenim.

Rodice se domnivaji, Ze jejich zdravé déti si vZdy sourozencovo postiZzeni uvédomovaly
automaticky. Matky se domnivaji, Ze nyni jsou vztahy mezi sourozenci jiné, nez tomu bylo
naopak v détstvi, kdy si spolecné hrali. V soucasnosti, kdyZ pohlidaji postizeného souro-
zence, uvédomuiji si pomoc rodi¢lim, aby méli i oni volny ¢as. Zaroven si vSak mysli, Ze

zdravi sourozenci maji své bratry a sestry s postizenim porad stejné radi.

Matky jsou presvédceny, Ze se nikdy déti za sourozencovo postiZzeni nestydély, nebo na néj
nijak nezarlily. TaktéZ razantné odmitaji, Ze by zdravym détem vadila jakakoliv vetsi péce
ze strany rodi¢d k postizenym détem. Domnivaji se, Ze viem détem se vénovali stejné. A

kdyby nastaly u déti sebemensi problémy, urcité by to na nich poznali.

Nejveétsi odlisnosti ve vypovédich matek a sourozencd bylo v uvédomovanych dopadech.
VSechny matky €asto vidi na souZiti s postizenym sourozencem jen sama negativa. Jako je
napfiklad zatéZ, naroCna péce atd. Nejvétsi problémem matek bylo odpovédét na otazku
prinosl postizenych déti. Jedna matka uvedla jako hlavni pfinos v souziti s postizenym
sourozencem to, Ze si vice vazi zdravi. Druha matka povaZuje za hlavni pfinos to, Ze posti-

Zené déti jsou vzacné a milé. Treti matka mi na tuto otazku nedokazala odpovédét viibec.

Dal$i rozpor ve vypovédich rodi¢l a déti byl v kategorii pristupu k pé¢i. Kdy sourozenci
uvazuji nad jejich moznou péci v budoucnosti, ale matky své postizené déti chtéji dat do

Ustavu, protoZe nechtéji ndrocnou péci zatéZovat zdravé potomky.

Posledni otazka, na niZ jsem se ptala vSech dotazovanych byla, zda maji néjaka doporuceni
pro rodiny, kterym se pravé narodilo dité s postizenim. Ze vSech poskytnutych doporuceni

jsem sestavila ,,zasady*“, podle kterych se mohou fidit rodiCe s postizenym ditétem:
= Vzit na védomi, Ze je to jejich dité a nikdo za postizeni nemUze!

e Musi si dobfe rozmyslet, zda jsou ochotni se cely Zivot pIné vénovat bud' ditéti, ka-
riéfe nebo oboji. Je velmi narocné skloubit zaméstnani s péci o postizené dité. Po-
kud se to nékomu podafi, jako jedné rodiné z dotazovanych, je nutné, aby si rodice

uvédomili, Ze pfichodem dom{l zacina druha sména zaméstnani.
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Je nutné poditat s tim, pokud si nechaji dité, manZelstvi se razem zméni od zakladu.
Jsou tady dvé mozné varianty: ManZelstvi to posilni, nebo se rodice rozvedou. Tak-
téZ se pripravit na naslednou dlouhou cestu po nepfijemnych vySetfeni a ,,trmace-

ni‘“ se po nemocnicich.

Prvni kricky ditéte vyZaduji vétsi pozornost rodicd, aby se dité nékde nezranilo.
V tomto obdobi pocitat i s naro¢nou vychovou. Nastupem ditéte do Skoly pro rodice
nastava dalsi nelehky dkol. Mit ,,pevné nervy* pfi uceni s postizenym ditétem. Je

pravdépodobné, Ze dité budou rodice stejné ucivo ucit nékolikrat.

| kdyZ zaCatky jsou hodné téZké, odménou jim bude hezky Zivot po boku postiZzene-

ho ditéte. Zadny jiny ¢lovék neumi dat tolik lasky, kolik pravé postizené ditg!
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ZAVER

Jesté pred samotnym psanim préce jsem zjistila velky nedostatek, vyskytujici se v nasi spo-
leCnosti. Je velmi obtiZné najit Cesky vyzkum, nebo samostatnou odbornou publikaci zaby-
vajici se sourozenci s postizenim. Pfitom narozeni postiZzeného ditéte je, jak pro rodice, tak
i pro jejich zdrave dité velikd zména v Zivoté. RodicCe, ale i jejich déti tak mnohdy mohou
provazet rlizné neprijemné situace. U rodicl se jedna napfiklad o obvifiovani, kdo mdze za
postiZzeni ditéte, naslednou krizi v manZelstvi, které mnohdy konci rozvody nebo take
obrannymi mechanismy. Déti se pak musi vyrovnat s moznymi pohledy, posmésky okoli,
vysvétlovani postizeni svym kamaraddm nebo také tim, Ze veskera pozornost a péce rodicu

je sméfovana k postizenym détem.

Proto je velmi dileZité, aby se témto negativnim dopad(m piedeslo tim, Ze rodice se budou
snazit véem svym détem vysvétlit postizeni sourozence. Budou vsechen svij ¢as rozdélovat
stejné mezi obé déti. Timto nevzniknou konflikty spojené se Zarlivosti, zlosti nebo pocity
litosti. Rodi¢m pak mlZe pomoci s vyrovnanim se postizeného ditéte bud odborna litera-
tura, zabyvajici se problematikou rodi¢d postizenych déti nebo rdizni obornici, jako je na-

priklad psycholog.

V mé bakalafské préci se zaméfuji na sourozenecke vztahy s postizenym ditétem. Hlavnim
cilem vyzkumu bylo prostfednictvim kvalitativni metody zjistit, jak& jsou mezi sourozenci
specifika vztah(l. V pojeti zdravych sourozencd a rodic¢d pomoci polostrukturovaného roz-
hovoru jsem zjistila, jaky je jejich pFistup k péci, jak travi spolecny €as, jaké jsou nejcastéj-
Si dopady vniklé souZitim s postizenym sourozencem atd. Tim, Ze s rozhovorem souhlasili

i rodiCe téchto déti, jsem se mohla dozvédeét, jaky je jejich pohled na sourozenecké vztahy.

V zé&véru vyzkumu dale jesté uvadim ,,doporuceni*, jak by se méli zachovat rodice, jestli-
Ze se jim narodi postiZzené dité. Tyto zasady jsou vytvorené na zakladé vlastnich zkuSenosti

sourozencd a rodi¢l postizeného ditéte:

Za postizeni nikdo nemize!

Rodice si musi dobfe rozmyslet, zda jsou ochotni, se pIné vénovat postizenému ditéti.

Dopredu pocitat s tim, Ze manZelstvi se razem zméni od zakladd.

S prvnimi krdcky ditéte rodi¢e musi davat vétsi pozor na dité. Nastupem do $koly pak

musi mit rodiCe vetsi trpélivost pfi uceni s postizenym ditétem.
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« Zadny ¢lovék neumi dat tolik lasky jako postiZzené ditg.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

apod.
atd.
CNS
MR
napr.

WHO

a podobné

a tak dale

Centralni nervova soustava
Mentélni retardace
napfiklad

World Healt Organization - Svétova zdravotnicka organizace
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PRILOHAP I: ROZHOVOR A.

1.Rozhovor - sestra Petra, 15 let
Kdy sis zacala uvédomovat Misino postizeni?

M@ to spis Fekli nasi.“

A jak té na to upozornili?

,Jako ja sem to poznala, ja sem Sak s nd hodné byvala. No a kdyZ jsem byla mald, tak ja sem to jako od mala
védéla.”

A zmeénilo se tvoje chovani vigi ni? Jak jsi ji vnimala predtim a ted?

»Myslim, Ze ne, pofad stejné se o ni staram.*

Bylo nékdy obdobi, Ze ti vadilo, Ze se rodie Misi vice vénuji nez tobé?

,»10Z nékdy jo, protoZe ostatni décka jeli nékde na dovolenu a my sme tfeba nemohli, protoZe MiSu bysme asi
nékde téZko vzali, tak jsme byli doma nebo tak.“

Zarlila jsi nékdy na ni, Ze se vice vénuji rodice té M?

»No, nékdy aj jo, tfeba, kdyz néco udéldam napfiklad zafvu a M nic neudélajd. No to je jasné Ze tfeba, na fu
nebudu fvat, ale potom mé to vadi a mrzi mé to.”

Jak méate doma rozdélené préace?

.Tak ségra nemize nic délat, ale jinak s mamkd mame rozdélené. Ja délam pokoje, schodité a podlahu v
kuchyni, potom kupelku, zachod a Uklidovy pokoj.”

A nevadi ti, Ze nic nemdZe délat a ty musi$ a Ze se musi$ o ni poFad starat?

,No stejné bysme s tim nic nenadélali, ale vadi mé Ze tfeba, kdyZ nékdy chcu nékam jit, tak celd sobotu néco
délam a a pak ji musim jesté hlidat.”

Jak spolu travite volny ¢as?Hrajete si spolu, o ¢em si povidate?

,NoO ona si hrozné rada listuje, tfeba v néjakych Casopisech. Potom ji hraju tfeba na klavir nebo tak. R&da pfi
tom zpiva.“

A vysvétlujes ji néco? O em se napfiklad bavite?

»No tak & ji tfeba vykladam, co je na tom obrazku. Jako ona na to neodpovi, ale pozna to na ném, co to je.”

A co kamaradi? Mate spolu spolecné?

,»No spolecné to asi ne. Jako kamarady jo, ale né jako spolecné. No ona chodi na tu Charitu, tam su taky ti
postiZeni. Ne jako Ze by to byli jako néjaci dobfi kamaradi. Ale ja jich zndm, protoZe jsem tam chodila s fid
jednu dobu, tak byli jakoZe radi, Ze jsem tam za nima pfisla.”



A co tvoji kamaradi? Jak to berou, Ze ségra je postizena?

,»NoO, toZ normalné. Oni sa ji nesméju. Spis je jim to lito nebo tak.”

A jak na to reagujes, kdyz je jim to lito?

»No, Ze at’ jim to lito neni, protoZe je na to postiZeni stejné zvykla.A stejné s tim nic neudélaji, nepomozu
jim.“

A vysvétlovala jsi jim tFeba co to je za postizeni? Zajimali se nékdy o tom?

,»10Z jako nékdy sa ptali. Treba kdyZ byla nékdy na néjaké operaci, tak se zajimali, jak to dopadlo a j& jim to
fekla.*

A zadné reakce okoli, které by ti vadily, Ze se vysmivaji ségré nebyly?
»Tak jako to je jasné, Ze tfeba cizi lidi sa divali, ale tak zase oni nejsu na to zvykIi.

Jako vadilo mé to.“

Divas se diky zkuSenosti s postizenim na takové lidi jinak ?

»Tak mé je jich lito. Tteba je tam jedna cérka a rodice diky tomu, Ze je postiZend ji nechcu.”

A myslis si, Ze je pro tebe pFinosem mit postizenou ségru?

»No tfeba sem premyslela, Ze v budoucnu bych za takovyma lidma mohla nékdy chodit. Hlavné za téma déc-
kama, které by je rodice nechtéli. Nechapu to, protoZe su to taky normalni lidi.“

A néjaké negativa?

»Tak tfeba Ze rodice se ji musi vice vénovat neZ mé.No a nebo kdyz sem s nékym domluvena, tak ji musim
hlidat.*

A jak to vidi§ s budoucnosti? PFemyslela jsi nékdy o ni?

»Tak ja jsem o to nepfemyslela a ja bych si ju chtéla vzit. Tak ale na druhd stranu Ze naSi Fikali, Ze budu mét
svoju rodinu, ale asi bych si ju vzala®.

Co bys doporucila roding, které se narodilo postizené dité a nevi zda si ho maji nechat ¢i ne?

»Tak at’ si uvédomi, Ze to décko za to nemoZe z¢€ sa tak narodilo postizené.”

2. Rozhovor — Matka (dcery Petra a MiSa)
Rodinn& anamnéza:

Ctyf¢lennd rodina. Zdrava dcera: 9.tfida. Postizena dcera: 10.tfida rehabilitani tfida . Daigno-
za:psychomotorické opozdéni, tézka MR. Zadné komplikace v t&hotenstvi.Matka si viimla kolem 10.mésice u
ditéte prvni znamky zpomaleného vyvoje. Nechytd, nelozi a poté upozornila détskou lékarku. Lékarka tvrdila,
Ze je tlustd, ze ma byt vklidu i kdyz ji vysvétlovala, Ze je normalné kojena, neni pfikrmovana.Byla silngjsi, ale
ji se to nezdalo, kdyZ srovnavala jiné déti. Matka se domniva, Ze kdyby to dfive Iékarka poznala, Ze by jeji
zdravotni stav byl jiny. ProtoZe aZ v roce zacali cvi€it Vojtovu metodu. V osmi letech zaCala navstévovat
Skolu. Matka vysokoSkolské vzdélani, manzel stfedoSkolské s maturitou..



Jak vidite vztahy mezi sourozenci?

,No tak ono je to ted rdizné. Peta osmak, ma pubertu, svoje zajmy. Ted ty vztahy jsou tro$ku jiné nez kdyz
byla dité, tak si spolu normalné hrali. Ona to brala tak jak to je. Ale jak zacala chodit do Skoly, tak tfeba v
pfedmétu prvouka, kde se bere rodina. Ono se to bere v jedniCce, ve dvojce, ve trojce, byla takovym pfikla-
dem, to mé Fikala i pani ucitelka, Ze kdyz brali rodina postizené dité. Byla jedina ve tfidé, ktera ma postizené-
ho sourozence. Spi$ byla hrda na to, ale ta ucitelka ji to nahrala, aby ta komplikovana situace nebyla pro ni,
ale spiSe takovy model pro tfidu, Ze se da Zit s takovym souorzencem, Ze to funguje, Ze si hraji. Ale ted ma
vék na to, Ze bere ty vztahy spiSe ano, mam sestru postiZzenou, pohlidam ji, pom@Zzu rodi¢dm ji pohlidat, aby
mohli nékam jit. Myslim si, Ze ma ji rada jako sestru, ale problémy Ze by se néjak stydéla za ni, to nemyslim.
Ale urcité si myslim, Ze ona kdyby si vypravéla s kamaradkami, Ze to asi néjak fika jinak , nez ja. Ale zatim
nepozoruju, Ze by bylo néco.“

A néjaka zarlivost vaci ni?

LZarlivost ani né, ale tfeba neustale fedime, Ze napfiklad Petra nam Fekne: ,,A pro¢ Misa je doma, kdy? ja su
nachlazena a ja musim do Skoly a ona ne?* Prosté takové srovnavani. TakZe v tomto je MiSa pofad ulehCova-
na. Pofad sa ji rysuje, Ze nema neumi smrkat, nechodi... no spi$ takové detaily, pofad sa k tom vracame a ja ji
porad vysvétluju, Ze sama to neumi, tak holt musim pofad u ni byt. Jako v ten moment to bere a myslim si, Zze
by to fekla i vam. Ze musi ji utfit nos, musi ji umit ruce. Ale tak to je Zivot, ona s tim vyr(ista a kdyZ uz ma
ten ,,rozum* musi zastat nas.“

A jak méate doma rozdélené prace?

»,MiSa Zadné prace. Ale ona by pofad néco chtéla délat. Ta vezme utérku, dojede vozikem pro néco a uz to
tam Sudli. Ale to je proto, Ze ona chce délat. Ale taky je to v ramci moznosti. Petra, tak musi délat takové ty
béZné: vysavani, nadobi, a pak mé fekne: ,,Mamko, Sak mame micku.” Ale déla zakladni prace.”

A jak mezi né rozdélujete ten ¢as? Nevadilo, Ze se vice vénujete postizené?

»No kdyZ byla mald, ven jsme chodili vSeci. To bylo vSechno takové spolec¢né. Ted uz ma fakt svoje zajmy,
kamarady, takZe ona, aby $la obas s nama na vychazku, tak mamko ja s teb( nejdu, ale nejde kv(li tom, Ze
by sa stydéla, za MiSu ale uz ma jiné zajmy. Ale je jasné, Ze ta postizend MiSa potfebovala vice ¢asu. Navic
ted' chodim porad do prace, takze nejsu doma, MiSa je ve Skole, takZe ten odpoledni ¢as da se Fict, kdyz ma-
me spolecny jsem se vzdycky snaZila, aby Petra nestradala. Ale nékdy to byla takova situace, ze mé fekla: ,,
No mamko dneska ja nevim, nebo kdyZ jsem ji odmitla néjakou hru kv(li Mi3e, tak mé to fekla, ty dneska na
mé nemas Cas.”“ Ale Ze bych je obé takto odsunula, to v Zadném pfipadé. Ale je pravda, Ze sem sa porad s
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Misu tlikla po nemocnicacha, Ze sme byli imr vére v Motole v Praze, v Brné.“

S jakou péci vam pomaha s ni?
»Se vsim.*
A jak ji to davate najeo, Ze Vam s ni pomaha?

»Vice méné uz si zvykla na tu automatiku :). Ale jasné, pochvala, ale myslim si, Ze v dnesni dobé obecné a
naSa Ptera, uZ ani nevi, co je to vlidné slovo, ale spi$ takové ty hmotné. Napf: ,,Mamko, ja bych chtéla znac-
kové botasky.” Ale né za to, ona mé nerekne: ,,Ja sem ti hlidala MiSu.“ Ale jakoby se ji to zro€i, Ze se ji chce
tady v tomto pfilepsit.

Tak tfeba kdyZ chce jet do anglie se $kold. Je to 10 000 plus néco, tak Elovék jako kyvl. No i kdyZ ¢lovék
obracd kazdu korunu. JakoZe takto sa ji to vraca. Ale musime pofad mluvit: ,,Peto, MiSa nendrocnd. Ona
neodfe boty, ona nezni¢i halenku, bundu.” Rikam: ,, Ty chce$ kazdu chvilku néco jiného nebo ménit.“ Je ted' v
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takovém véku. Ty ndm pomuzes tak, mi ti to usnadnime, vratime trochu jinak.*



Myslite Ze pro ni pFinosem mit postizenou sestru?

»Spise si pIné uvédomuje napf. se zepta: ,,Mamko, aZ vy tady nebudete, kdo se postard o MiSu? Musim se o
ni starat ja?“ Tak jsme se ji snazili vysvétlit, Ze bude mit svoji rodinu, svoje déti, svoje starosti, mozna bude$
nékde jinde, nez u nas doma a my uz to budeme asi s tatkd toto néjak muset vyfesit, ale ted ja vim, ona to
nevi, Ze prosté ona, 7e kdyZ uz bude plnolet, tak by se o ni postaral stat. Re$ime to i soudné, zbaveni své-
pravnosti a zplsobilosti. TakZe takto jsme to néjak pojistili, prosté nikdy ¢lovék nevi, co se miiZe stat. Tak
jako ona aby Zila v takovém relativnim klidu, Ze neni vazana. Jako tohle si také pIné uvédomuje, Ze se nemusi
starat.”

A co negativa?

“Urcité jo, protoze ona vidi, do problematiky, jak sa musi starat. Jde o zakladni funkce: Hygiena, podavani
jidla, tiha, ona vlasng, kdyz byla mal4, tak ona ji Casto z voziku na postel i pfevézla. Ted musime byt dva
dospéli lidi na fiu. ProtoZze ma 18 let 55kg, myslim, si Ze tady v tomto jo.“

A jak pFistupuje k tomu, Ze je domluvena s kamaradkama a zase musi hlidat.

»Viceméné jsme tak domluveni, Ze bych to méla védét jako by dopfedu. Nebo rano, abysme méli takovu
Casovy prodlevu. No vzdycky se néjak domluvime. Neni problém, Ze bych ji fekla: ,,Petro, dneska nikam
nejdes, protoze my potfebujem.” KdyZtak zaskoCi babika s dédi.TakZe toto neni problém. Babicka a dédu
byva pod nima.“

A jak postiZeni berou kamaradi? PFisla nékdy s tim, Ze se ji posmivaji kamaradi?

»Nevim, jestli posmésky, to mé nefekla. Ale bavit se o tom bavi. Jako kamaradky chodi hodné k nam. Takze
MiSu znaju. Pravé naopak, ty kamaradky se k ni hrozné pékné chovaji.Ale co probihd mimo domov, tak to vy
nevite. Ale Ze by chodila, Ze se trépi, to bych poznala.*

A doporuceni na zavér pro rodice?

. Tak jako pro zacatek si musi rozmyslet, jestli cely Zivot, se budou tomu ditéti vénovat nebo se budou véno-
vat napfiklad kariéfe, a nebo oboji. Na$ pfiklad je ten oboji. KdyZ jsme zjistili, Ze MiSa neni zdrava, to jsme
jesté nevédeli, co ji je, tak nam to od zékladu manZzelstvi GpIné zménilo. Tak jsme si fekli, bud pdjdeme od
sebe, a nebo nés to posili. Nés to teda posililo, a zagala éra nemocnic, vysetfeni, operaci. Clovék kdyby to
védél dopredu, tak tak nevim, co by bylo. Ale myslim si, Ze tady nékde, by to bylo to samé, co ted. Ale moz-
na je to i tim, Ze chodim do prace, Ze kdybych byla doma, tak to by byla pro mé hrliza. Ja potfebuju lidi, spo-
leGnost. Ty myslenky odvratit. Ja tfeba pFijdu dom, jak nékdo z prace domd, tfeba si odpociva, mé zatina
druhd sména. Sakra si to rozmyslet, jestli to bude vadit tomu vztahu. ProtozZe tim vztahem to straSné zamava.
Tak ono, kdyZ je to malické v ko€arku, nikdo to nepozna. Nez kdyZ je na invalidnim voziku. Je to tézke, ja
nevim no, dospély Clovek, ktery je neustale ditétem. A ¢lovék sdm nevi, jestli bude schopny. Treba by se chtél
i starat, ale nebude to moct. J& sem tfeba ted' tak marodila, no dost vazné, a nevédél jsem, jestli ,,oudu nebo
nebudu®. DoSlo to az tak daleko. A ted manzel, ten jezdi do Zlina, kdo bude davat rano MiSu do Skoly, vy-
zvedavat, sménuje. Jakmile jeden ¢lanek vypadne, je zle.“

NeuvaZovala jste nékdy o opatrovnicich?

»Zalezi, jaky je to rajon. Tak tfeba v okoli X mame charitu, kde MiSa chodi pravidelné. KdyzZ su tfeba prazd-
niny, tak na celodenni pobyt do péti do tfi. ZaleZi kde su. Ale jinak chodi tydné po Skole ve stfedu i v patek .
TakZe mam relativné takové volno. Ze si néco zafidim. Tak to si platime. Tam je to pfes hypoterapii, caniste-
rapii. Maji tam rlizné ¢innosti. Jsem tam s tim velmi spokojena. Tak Mi8a, jak letos konéi se $kolt. Dal uz
nepokraCuje. To je na 10 let. Tak bude kazdodenné chodit tam. Od réna do tfech hodin. Je tam zaji$téna stra-
va, €innosti, je to placena sluzba. PFispévek od stétu, tak padne na to toto.

Mame sdruzeni Pratelé z lasky jako fungujeme, dostavame granty a my jezdime na takové rehabilitatni poby-
ty. Tfeba ted v dubnu jedeme na .... Jinak je tam bazén a pro tyto décka je nejlepsi relax voda. Aby se procvi-
gili, uvolnéni svaldl. A pro nés vétsinu kuzelky. Clovék, aby si trosicku odpoginul.*



Vymeénujete si s novymi rodici néjaké zkusenosti?

L, Urcité. Mame tam nové a nové lidi.*

Jak jste vysvétlovali postizeni P?

,Ja si myslim, Ze tam neslo ani néjak o to vysvétlovani. Oni st o tfi roky od sebe. TakZze ona s MisU rostli, tak
ona to brala ta automaticky. Zadné informace, literaturu si neshanéla. Ona to vidéla, ale ona takové ty debaty,
neni zdrava, méli bysme ji pomoct.”



PRILOHAP Il: ROZHOVOR B.

3. Rozhovor - bratr Jifi, 26 let

Pamatujes si, kdyz pFivezli Pepika z porodnice? A uvédomoval sis, Ze je néjak postizeny?

,»No, tak uvédomoval. Bylo to pro mé i pro ostatni sourozence takové tézké. Vidél sem, Ze nebude asi nor-
malni.”

Cetl sis ngjaké informace ohledng toho postizeni? Nebo ti to vysvétlovali rodice?

»Ne, tak to neCetl. J4 sem mél 12 rokd a jesté jsem nebyl tak jako vyspélejsi a pofad sem jesté nevédél, co to
bude obnéset.*

Zmeénil se néjak ten postoj k nému? Jaky byl predtim a ted™

., Tak ja si myslim, Ze je to tak nastejno.Tak ja su porad v praci, nebo tak.Jako kdyZz moZu, tak pomoZzu nebo
zavezu. No podle toho, jak mé to €as dovoli, snazim sa pomahat.“

S ¢im pomahas o péci?
,»No tak kdyZ chce mamka nékam zavést, tak ju vezmu tam, kde chce.KdyZ jde do obchodu tak ji pohli-

dam.Spis podle Casu, pfes tyden su pofad v praci a pres vikund su doma. Ale no tak kdyz je potfeba tak po-
moZzu.“

A vadilo ti hlidani nékdy Pepika?

,» 10 ne, to zas jako ne. Neomezovalo mé to.“

A co kamaradi? Bavili jste se nékdy o tom?

,» 10 zase taky ne.Kamaradi to beru tak jak to je. Myslim, Ze v tom problém jako nebyl.”

A co reakce okoli?

»No tak kazdy sa podival, Ze nebo sa zeptal a ja mu to Fekl, tak jak to bylo.No a co si myslim, tak kazdy to
bere tak jak to je. Prosté kazdy ¢lovék s tim musi dokazat zit.“

A co volny Cas?

,No tak ja toho €asu moc nemam, tak tfeba mamka odejde do toho obchodu. On jenom tak leZi a dive sa.Tak
jako norméalné.No spi$ jenom tak hlidam, aby sa neco nestalo. Tak ja zas takové schopnosti jako rodice zas
nemam. Ale kdyZ sa nékdy podafi, tak jdu s nim na zahradu, tam ho posadim do kocara nebo si ho dam na
klin a néco mu Fikdm.“

A jaky maji rodice pFistup k tomu, Ze se 0 néj staras, Zze jim pomahas s péci?
,»No tak ja si myslim, Ze je to tak trochu samozfejmost, Ze jim musim pomahat. No tak kdyz je tfeba, tak

pohlidam, vypomozu. Mozna vim, Ze bych mél pro to udélat vic, ale tak zatim mé ten ¢as tomu moc nedovo-
luje.”

Vadilo ti, Ze rodiCe se vice vénuji brachovi?



,,Ne, tak to ne, to mi nevadilo vibec.*

Kdyz uvidi$ postizeného ¢lovéka, divas na néj jinak?
.No tak j& si feknu, Ze st je$té horsi pFipady neZ je Pepik. No a prosté stalo sa to. Clovék s tym musi umét
it

Je pro tebe néjakym pFinosem mit postizeného brachu?

»Ja si myslim, Ze jo. Zdravi si vic vazim.“

Negativa?

,»NoO ja nevim, tfeba kdyZ sem chtél nékam jit, tak rodice byli pofad doma. V tom sem omezeny nebyl. Mys-
Iim si, Ze jsem jako nebyl omezeny.*

Premyslel jsi nékdy o budoucnosti?

,No pfemyslel, ale to bude jeSté ve hvézdach. :) No spis je to takové slozZité.”

Co bys doporucil rodinam, kterym se narodilo postizené dité a nevi, jestli si ho maji nechat nebo ne?

»Tak je to téZké, ale Ze prosté je to jejich dité, tak by si to méli nechat. Prosté za to nemoze nikdo.Nebo kdyz
mdze, tak bohuzel.*

Jak té rodiCe pfFipravovali Ze je bracha postizeny?

»No tak ja sem mél, 12 let a byl uz sem vétsi, takze si myslim, Ze to uvédoméni pfislo tak troSku samo, Ze to
tak bude. Ze uz nebude tam nebude néjaka pomoci. Prosté jsem to musel vzit.My jsme to jako tak vSeci tfé
unésli, myslim, Ze horsi to bylo pro naSe rodice.”

4. Rozhovor — Matka (syn Jifi a Josef)
Rodinna anamnéza

.Ctyfelenna rodina: matka, otec, syn, postizeny, syn 34(Zenaty), dcera 31(vdana). 26 let syn, ktery s nimi Zije.
Kdyz bylo matce 43 let narodil se ji postizeny Pepik.Celé jeji téhotenstvi probihalo bez komplikaci.V den
porodu to bylo komplikované, chtéli ji zprvu dat na cisara, ale pak si néeho pozdé vsimli. Byl priduSeny.asi
10 minut se ho snazili l1ékafi oZivit. A pak byl pfevezen do jiné porodnice na JIP. V zimé je pofad Pepik do-
ma. Ale v 1été ho da ven na kocarek.Casto jezdi na ndvstévy. PeCovatelka chodi dva roky. Diagndza:DMO a
hlubokda MR. Matka ho musi porfad pretacet, mixovat mu jidlo. Nekomunikuje,ale pozna obliceje a hlasy.
Chybi Gchop.Pije po IZickach. Velmi nachylny k nemocem. Zuby ma vSechny zkazené. Chodi k zubafi. On
ma epilepsii. Bere na to Iéky, které mu trochu zabrali. Kazdy den 4-5 zachvat(. Lékar se domniva, Ze epilep-
sii mlize mit zpdsobenou kvdli zubdm, které se mu drobi. Ma vyvinuty sluch a kdyZ napf. spadne 1Zicka, ma
okamzité zachvat.”

Jak se vam jevi vztahy mezi sourozenci?

»No tak dobfe. Kdyz to tak seberu. J& sem si vZzdycky myslela, Ze kdyZ maji nékdo takové décko, tak Ze ja
nevim,.... Bud mé to tfeba nékdo nepovi, ale zatim nepozoruju, Ze by nékdo jako mél néco. Maji ho radi,
kdyz tfeba pridd, tak tieba ten star$i ho chyti, ponosi si ho, jako vibec. Jako viibec nepozoruju, Ze by k nému
méli néjaky. Ani kdyz byli mali, tak nic takového si nepamatuju, Ze by na néj Zarlili, stydéli. Starsi byl pofad
ve svété, ten malo na vikendy chodil dom. No cérka sa brzo vdala, no a kdyz byla s nim sama doma, tak s nim



velice byvala. J& sem létala po poli. No ona s nim byvala ¢asto. No nemozu povédét, Ze by sa k nému néjak
Spatné chovali. No to vite, kazdy ma svoje zajmy, ale kdyZ sem potfebovala, tak mé ho vSichni pohlidali a
nikdy mé nepovédéli, Ze ja s nim nebudu.”

A nikdy vam nic nevicitali, Ze se mu vice vénujete?

,»Ne to viibec.to nikdy, protoZe si myslim, Ze tady na té dédiné je to takové, kaZzdy ma svoje starosti a druha
VEc je ta, Ze my jsme hodné véfici. Je to s takovym chlapcem velice téZké, protoZe byla jsem s nim v lazfiach.
To byl jeSté maly. No a tam sem vidéla ty cérky, kterd Zddna neméla manzela. Asi ti chlapi to nezvladli, to
nevim..... ale uz sme na ného strasné zvykli, kdyby sa mu néco stalo nebo se mu néco stane, tak ja su z toho
Uplné na nic. Bereme to tak, Ze i kdyZ je nemocny, tak ho bereme za zdravého.*

A jak vdm décka pomahali s péci o Pepika?

»No mé stacilo malo, kdyz jsem si Sla tfeba do obchodu nebo kdyZ ho povozili v kocéare. :) Tak jsem jim ho
vzdycky posadila do kocara a on sedi a hledi. No a jesté je tady manzel, ten mi hodné pomaha. Dokud sme na
to dva, tak je to dobré. No a kdybych méla premyslat dal, tak to nesmim pfemyslat. To jako nejde.”

A nebavili ste se nikdy o tom?

,»Ne nebavili.To vibec. Ale tfeba kdyz su sama, pridi na mia néjaké takové chvilky, kdy pfemyslam o to. To
je jasné. Nékdy mé je jako blbé. Ale hned sa z toho dostanu. Ja nevim jak bych to povédéla. No pred péti lety
jsme prodélala tézkou nemoc, kdy jsem méla aj umfit, kdy mé zasahla slinivka. A to vibec nevim z &eho, a
moZna aj z toho. ProtoZe on kdyZ sa narodil, tak ja sem tfi roky nejedla, nespala a méla jsem jenom 40kila. J&
sem byla z toho UpIné na nic.”

A to jste tehdy nepfemyslela, Ze byste ho dala do Gstavu?

»Ne nikdy. Ani nevim, jak sme to vSecko toto prezili.to sme dost chodili po nemocnicach.jo a kolik IéCitell
sme navstivili, to by sa dala kniZka z toho udélat.”

A dokdzala ste se spolehnout na to, Ze tfeba, kdyZ vam se to stalo, tak déti se dokazi o néj postarat?
,NO ogafri asi ne, ale cérka by se dokazala o ného postarat.*
Ze by si ho vzala k sobg?

»,No my jsme nad tim moc nepfemysleli. Je to pravé tézké.Ona ma dvé malé décka. Jako toto si jeSté nedoka-
Zu myslet. Kdyby sa néco stalo, tak si myslim, Ze by sa to muselo feSit ze dia na den.:)“

A myslite si, Ze je i néjaky pFinos mit postizeného sourozence? Napr.povolani

,No povolani to bych asi ani moc nefeSila, protoze moje décka sa moc dobfe neucili. No j& nevim. Ale ja si
myslim, Ze to bylo u nas trochu jiné. KdyZ méa néjaka matka mlada takového néjaké postizeného asi horsi jak
kdyZ tfeba ja. ProtoZe naSe décka uZ byly vlastné odrosteni a ja uz sem sa jim jako vénovala.JenomzZe vic sem
sa jako, Ze mu a oni byli uz takovy samostatni.Uz byli vlastné décka vyuceni. No ten nejmensi jeSté nebyl.ale
tak to vzali, jak kdyby to bylo jako... ja uZ si to moc nepamatuju, jak to bylo. No ale abych povédéla pravdu,
tak problémy nebyli Zadné.Tfeba ani doma., to vite Ze néco pfide, to je jasné. Ale mozna kdybysme byvali
nékde v mésté, tak by to bylo jinsi. Ale na té dédiné tfeba ta préaca .... tfeba aj v 1été. J& ho ddm na kocér,
jdeme na pole a jak mame podélané, vSeci ideme dom.*:)

Navstévujete néjaké centra?

,»No chodivali sme aj cvicit. J& sem to s nim docela dost pojezdila, posledni dobd uz nejezdime.



Doporuéeni rodi¢dm?

,»No zacatky jsou jako velice tézké, to mozu jako potvrdit. Nez sa s tym €lovék zrovna. Ale potom az sa do
toho zajede tak si myslim, Ze je to takovy pékny Zivot. Potom sem si myslela, Ze tohoto malého mam nékdy
radsi nez ty druhé décka.nevim, mozna v jinsim smyslu. Ja vim, Ze tfeba décka dajd nékdy do Gstavu. Takové
décko je strasné vdécné za kazdy pohyb. Treba ja kdyZ nékde idu, a dam ho spat. On neusne az dokud pfi-
jdu.no jako neni to Zadna sranda nikde nemoZu jit. Jisté, v mojém véku to mam za sebd, ale tfeba ty mladi,
zase chodi do toho centra. Navic j& neumim Fidit. Co ja sem s nima si vykladala, oni Ziju takovy Zivot jak
kdyby to décko chodilo tfeba oni ho do toho centra daji na Gtyfi hodiny a ona si vyfizuje rlizné véci a ja
musim pockat aZ nékdo pfijde. No do Ustavu bych ho nedala.”

TakZe byste nefekla, Ze je to takové omezeni, jak se nékde pise.

,»Ne, to rozhodné ne. ProtoZe takové décka su straSné milé, vzacné,ono, Ze si nékdy ¢lovék se svojima décka-
ma uZije ledacos. Ale on je vdécny za kazdy pohyb, vlidné slovo. Staci, kdyZ sa na ného podivu a tfeba kdyz
pride mdj z prace on sa zasmg&je no a to je stra$né takovy vdék. No ale pak st vselijaké chvilky. No ja su dost
jako tak véfici. A to mé k tom taky dost pomaha. No kdyz sem méla ty mladsi roky, tak kazdy, dajte si to
pryc, ale tak ja bych to nikdy neudélala. Jako mé kazdy fikal, at’ jdu na ty testy, ale neSla sem. Stejné kdyby
mé néco nasli, tak bych si ho nechala.no nekdy si aj poplacu, tak to na mfia dojde. Ale rychlo zase prejde.
Kdyz vidim, Ze décka su zase Stasné. No horsi by to bylo, kdyby aj je néco trapilo.”“

A jak ho prijali?
,UpIné normalné. Ja uZ ani nevim, jak to cosi bylo. Ale on kdyZ sa narodil, tak pfisla doktorka ke mg, a fika-

la, jejda to je Sikovny chlapecek. PFisli na to az druhy den. ProtoZe v ném nékde ta plodova voda byla a oni na
to nepfisli.”

A néjaké reakce okoli?

»Myslim si, Ze nikdo nic proti nému nemél. A su si jista, Ze kdyby aj jo, tak bych to na nich poznala. Nejcas-
téjSi byla litost a pochopeni.“



PRILOHAP I1l: ROZHOVOR C.

5. Rozhovor — sestra Jana, 35 let

Kdy jste si zatala uvédomovat Anez¢ino postizeni?

,NO ndm to pfislo asi jako tak normélni.cOna byla od malitka mezi nama a my jsme to tak brali takoveé, jaké
to je. Nikdy jsme nefekli mamce, Ze si ji nevezmeme ven. Kdyz jsme 3li za déckama, vzali jsme si i vozik s
Anezki.*

Hledala jste si nékdy néjaké informace ohledné jejiho postizeni?

,,Ne, nehledala.”

Ani jste se napfiklad nikdy v budoucnosti nebala, Ze by o vasi déti taky mohly mit? Nebo jste nad tim
nékdy premyslela?

»Tak jako to Clovek nad tim pfemysl4, ale jako co s tim nadélate?Ale i kdyZz by mé to fekli v téhotenstvi, Ze to
dité bude postiZzené, nikdy bych si ho nedala vzit.Prosté ja to beru tak, Ze je to moje dité a uz je jaké chce.Tak
bych ho jako pfijala. Jenomze kdyz vidite, Ze zdravé dité se vdm prakticky narodi.*

Bylo nékdy obdobi, Ze jste tFeba vice Zarlila na Anezku, Ze se ji napfiklad vice vénuji rodice?

,,Ne, vlbec nic takového.“

Jak jste napriklad méli rozdélené mezi sebou prace?

. Tak dfiv jsme byvali jinde. KdyZ jsme sa sem nastéhovali, Lidka chodila do prvni tfidy. Jakmile jsme prisli
ze Skoly, méli jsme za domaci Ukol néco doma pomoct. Zkusit aj uvafit mamince. Tak my jsme docela mezi
sebl soupefily a pfedbihaly, v ¢em mamce pomoZzem. Nudle jsme tfeba vyvalali, ryzu uvafili. My jsme sa
snazili aj proto, abych si mohla napsat do seSitu, co vSecko jsme doma pomohli.A my jsme vzdycky byli od
malucka vedené k tomu, Ze my bysme si tam nedokazali napsat IZi. A pak tfeba kdyZ mamka ode$la do koste-
la, tak nez mamka pfiSla z kostela, tak jsme mély tfeba buchtu upeCend. No a pak automaticky, kdyz jsme
chodily na méStanku, kdyZ jsme prisly dom a aby si mamka lehla, tak museli automaticky plenky vymachat,
povésit, kdy?Z to bylo v Iété na dv(r. A druha musela umyt nadobi a povytirat.”

A vadilo vdm to néjak?

,»Chvilkami aj ano.TFfeba mamka Casto slySela: ,,My musime délat a jiné décka aj 1écd.” Ale zase po préci
jsme 8li vzdycky za nima. My vime, Ze tfeba mamka by si to udélala, ale vzdycky jsme od ni slychavali, Ze s
nam to jednou zejde. My jsme kazdy prosté méli svij tkol, ktery jsme museli spinit. T¥eba bracha, ktery byl
Ctvrty v pofadi narozeny, ten kazdd sobotu uklizal obyvak.Nikdo mu ho nemohl vzit, ten vypucoval prach. On
byl hrozny puntickar.”

No a jakou hygienu, péci poméhéate Anicce?

L2Umyvam ju, vidéla jste jak. Obcas sa da do vany, ale to je tak fekla bych naro¢né. Ona na ni¢em prosté neu-
lezi. UZ nam tolik nabidek délali, tfeba ten rost, ale ona ndm na tom neuleZi. Je tam jako takovy vozik s
plachtd, ale,...ja vzdycky fikam, Zze to vymyslaja lidi, ktefi toto v Zivoté nedélali, prosté ani nezkusili. To
jeden neudgld, a dva maju co délat, aby ju na tom doveézli. Jedenkrat za Cas sa do té vany da, protoZe takové
to umyvani hadrd, je umyvani hadrd. Jinak jesté ji stfihdm nehty, vlasy stfiham...”

A co tfeba zuby?



»Tak zuby to zvladne.”

A co rada Anezka déla?

,»No kdyZ je na koCéare, tak toho moc neudéla. KdyZ je na posteli, tak to si aj néjakl kfizovku vycarka. Ona
ma jako svlj takovy svét. A div, kdyZz my jsme byly décka, jsme dosli ze $koly, tak uz jsme ji davali pocty, a
délali jsme ji takové sldpecky a ona pocitala. Pak jsme ji to popisovali. Dokazala tfeba vypocitat 3x2 a plus a
plus do tisica.

A jak jste se tfeba dFiv v détstvi hravali?

,JO tak to normalni hry. Pexeso, karty. No ale museli jsme za ni vzdycky délat.A jeden musel vZdy hrét s Ad.
Treba kostk( hodila a uz jsme ji museli figurku posundt. Tu kostku vZzdycky hodila na stdl, ale ty ruky sa ji
vzdycky potily, kostka sa pFilepila, nechtéla odletét. VVSecko dalo by sa Fict, Ze hravala.*

A jak bralo okoli to, Ze Anitka je postizena? Byly tam n&jaké reakce? Ze se t¥eba po ni moc divali?

,»NoO nékteré décka aj ano. Hodné se na ni divali. Néktery na ni i plival. Pak jsem to Fikala mamce, Ze po ni
plive. A ona nam tfeba vzdycky fikavala: ,,Co moZzu Jano povédét, kdyZ ho nevidim. Odpovi mé stejné, Ze to
neudélal.” Jedenkrat, kdyZ byla mamka v zahradce, tak ju nevidél. Uvidél Anicku a zas. Tak si ho zastavila a
fekla mu, Ze pljde za jeho rodi¢ama a Ze plivne na maminku a co on ji na to povi, kdyZ plivne na jeho ma-
minku. A pak se ho ptala, co mu nékdy udélala, kdyZ jenom stoji tady s tim koCarem. Od té doby, co se tak
stalo, tak musim Fict, Ze to byla jako pohoda. Divali sa na fiu déti. No kdysi jsme byli v kiné s il na Babicce.
Ted chodime do dlichodcll. Jdeme na fasanky, na posezeni. A uz ju lidé beru jinag, ale tfeba kdyz ten prvni
maj byly prlvody, tak my jsme chodili do priivodu jako $kolaci, tak mamka s il chodila taky. ProtoZe ji to
potom bylo lito, Ze ona porad byla doma a my jsme $ly. My jsme jako s fili hodné chodily, nemoZu Fict, Ze
jsme jezdily, ale ted' jezdime s (i vic. Jezdime tfeba za sestr(. Ona ma tam chalupu. Mame s AU projeté celé
okoli. Byli jsme aj v Lednici na zdmku, na Velehradé, na Provodové, na Hostynku, v zoologické zahradég, v
RozZnové pod RadhoS$tém. No méme s nu sjezdéné kus svéta. Ale zas je to cestovani narocné jak pro fu, tak i
pro nés. Je to straSné narocné. JakoZe nemame takové auto, Ze by sme ju na tom voziku mohli vSude prevést.
Driv tfeba nebyly takové predpisy, tak ju stryc vezl ve dvanastsettrojce. Ted, kdyZ ji posadime do auta, tak
straSné pri tom sezeni trpi. A je to pro fu velice kruSna cesta do Brna. A ty Pasohlavky su jeSté za Brnem
dalSich 30km, ale mamka je tam s i dal$ich 14 dni, mésic a midj manZel je tam doveze. Hodné od druhych
lidi slySime, Sak mate s ni korunu, co ju nikde nevozite, co s it nikde nejedete. A kom moZu vysvétlovat, ze s
na cestovat je to opravdu naroCné.Néktefi si to nenechaju vysvétlit. Nevim jak si to lidi pFedstavuju, Ze
shrabnu penize za fu.“

Byl to pro vas néjaky pFinos mit takového sourozence?Co jste si tim napfiklad zacala tim uvédomovat?

,»NO j& ani nevim. Mozn4 snad Ze jsem si vic zaCala vazit zdravi, su stra3né rada za to, Ze vSecko dokazu sama
udélat. Su sobéstatna.”

A co budoucnost? Premyslela jste nékdy nad ni jak to bude?

»Tak uvazovala. Jako pfemyslela jsem nad tim, Ze tfeba jestli bych si ji chtéla nechat a v budoucnosti sa o fiu
starat. Ale opravdu nevim. O ni pecovat to je opravdu narocné, navic mam tfi déti a nevim jak bych to vSecko
stihala. Radsi nechcu ani myslet. Navic je tu bracha, ktery trpi moc na z&da. Majka, kdyZ ju chytija také zada,
tak sa nemoze ani pohnut. Takze jak aj oni by si s AU poradija. Navic ona vyZaduje neustalou péci. Nechame
kvili nf praci a ona moZe za dva tfi roky umfit. Jako kdyZ moZu, tak mamce pofad pomahame. Mamka ani
nechce, abysme sa 0 fiu v budoucnu starali. A je to takové ted' u nas, Ze pokud sa néco mamce stane, tak ma-
me Zadost v zafizeni, Ze tam pljde, Musime sa s tim smifit my aj ona.

A AneZku na to néjak pripravujete?



,»,Ona to vi, je na to pFipravend, co ji ceka. Mamka ji to porad opakuje, Ze k tomuto dojde, Ze ju ani nepfFeZije,
Protoze je pfeca mladsi a moze Zit delej jak mamka.”

A jak to bere?

., 10Z bere to téZko. Ale je si védoma, co ju zhruba Ceka. Jak Fikam, v té nemocnici uz to nebude no. Tak oni
ju budu chtét na zada a oni si budd dokazovat tyma injekcama, tyma tabletama v tych domovoch, Ustavoch
udrZat na zadoch a hotovo. Nebo bude v polospanku furt a kdyZ nebude chtét jest, tak nedostane nic. Ona
vSelico nesni.”

Anezka nikdy nechodila do Skoly?

»Jako nabidky chodili, ale jak zjistili, Ze neni sobéstacn, tak ju nikde nechtéli. Aj z Brna kdysi pry volali,
jestli by nenastupila k nim. Jenomze jak zjistili, Ze v jakém je stavu, a Ze by sa o fiu museli tyden starat, tak to
ju nechtél nikdo. Aj dFiv nabizali jakékoliv vikendové pobyty, ale méla plenky, tak nejezdila nikde.“

A néjaké doporuceni pro rodice, kterym se pravé narodilo dité?

,»No tak doporuceni, je to straSné narocné ta péce o ni. JeSté kdyz mate svoju rodinu, k tomu tfi décka. Dobre
mamka s ni Zije, ale mé to prosté neda, abych kazdy den tu nezaSla a nepomobhla ji s ni. Pfeca mamka uz neni
nejmladsi a starSi ¢lovék uz nema tolik sil, vlastné ani ja jich ani nemam a co potom mamka. Ale zase uZ si
nedokéazu vibec bez ni ten Zivot pFedstavit. V prvni fadé si lidi mosija uvédomit, jestli ten ¢as a tu péci su ji
to stoji. ProtoZze u Zadného zdravého clovéka jsem jesté nezazila, aby byl za néco vdécny jak ona. Toto je
hrozné u téchto lidi pékné.

6. Rozhovor — Matka (dcery Jana, Véra)

Rodinna anamnéza:

»Anezka, co lezi :1962 rok, Jitka 1963, Mana 1965, VaSek 1970, Jana co s Al déla 1975. Jana na materké,
ale pecuje o fu. Je napsana jako pecovatelka, matka je po mrtvici, tak se o ni tak starat nem(iZe. Ja ju nakr-
mim, podam ji co potfebuje ale pfedélat, obracat, umyt uz chodi ona. Komplikace: u porodu , v téhotenstvi
Zadné. Narodila se 3. 5. propustali mfia 10.5. Diagnoza: Mozkova obrna. Ma mentalni retardaci. VSechny
papiry se jinak ztratily. Porod bez problémd.“

Jaky je zdr.stav?

.KdyZ je tady moc lidi, tak toho velice malo dokaZe. Kdy?Z je tady sama, tak si bez problémd zapne televi-
zu,rddio.Zapne i kdyz tady je vic lidi, ale straSné ji to dluho trva. Osmismérky, ale jenom vyluSténé. Protoze
si najde zaGate&ni pismeno, posledni pismeno a podle toho najde pismeno. Cist sa nenaucila, ale pismena snad
pozna viechny. Cist nezvladla. Pogitat do 1000. Komunikuje normalng, méa strach spiSe z cizich prostfedi,
lidi, pokud tu pljdete po tfeti, tak uz se osméli.“

Jak vidite vztahy mezi sourozenci?

»Tak tam je dobry vztah. SpiS ma k tomu brachovi, ne Spatny vztah, to sa neda povédét. Ona do néj néco
rypne, on ji to hned vréti. Jana ji to nevracd, protoZe vime, Ze to nema cenu. Ona si umane neco a uz je to
toto...ale ten bréacha ji to tfeba zacne vyvracat a to pak vypukne a ona uz ho nechce ani vidét. Ale jinak je to
pohoda. Podle mého nazoru, ona nevnima, ani neodhadne co mlize povédét. A ona si mysli, Ze uz ma ty roky
a miZe byt jak ti dospélaci. A ja ji furt Fikém, Ze musi byt jak décko. Ze nemoZe nikomu rozkazovat, protoZe
potfebuje pomoct a kdyZ bude ty druhé tyranizovat, tak sa na fu vSeci vyprdnd. Jenomze nékdy na fu pFijde,
Ze by mohla ona mohla zvitézit nad nécim a uz tam do néceho rypne. Jako nemam problémy, to ja jich jako
zKlidnim.“



A co tFeba takova Zarlivost, zpozorovala jste ji nékdy mezi détmi? Napfriklad kdyZ se nékdy vice vénu-
jete Anezce?

»Nikdy mezi sebt neméli. Ani od malicka jsem nikdy nepozorovala, jak nékdo Fika: ,,Kdyz sa mé meélo naro-
dit druhé. Uz ten prvni na ni vysel.“ J& sem to nikdy u svych déti nezpozorovala. Ja sem sa furt vSeckym vé-
novala.”

Ani vam nikdy nevycitali, Ze se ji vic vénujete?

,»Nikdy nikdo mé nic takové nefekl. Pomahat mé pomahali, kdo mohl. Napred museli, kdyZ byly jako décka a
chtély sa jit hrat a musely ju tfeba pohlidat. Méla jsem poli€ko, stavilo sa. Délalo sa kolem chalupy, tak muse-
li jit déti pomahat. A su toho nazoru, Ze by si rodice méli své déti pfitahovat na tu pracu, protoZe kdyz jim
vSecko za né udélajl, tak décko tfeba v patnacti téZko nese, Ze mosija néco udélat.a tak je to v uceni, praci a
vSade,kdyZ ty déti nejsou zvyklé. Takze ja su toho ndzoru, Ze by si rodice své déti mély pfitahovat.”

A jak jste mezi né rozdélovala svij ¢as, abyste se mohla vénovat i ostatnim détem?

,»No tak volny Cas. J& sem tfeba toho ¢asu moc neméla, ale ja sem napfiklad v nedélu, vSichni sme si vySli na
prochazku az do vecera. Nebo sme sa po kazdé rodiné postavovali a navstivili sme je a do vecera jsme dojeli
dom. Jezdila jsem s nima tfeba k vahu,ale mosela jsem Anezku nechat doma a by mé ju nékdo hlidal. A ja
sem neplavala,tam hore su potucky a tam jsme s fd vyjeli a tak jsem sa jim snaZila vénovat. A vecer, kdyz
méli vSecko v poradku, Glohy napsané tak jsme si zahrali karty a takovych v3elijakych her jsme méli. A déti
védéli, ze kdyz Feknu dost, tak Feknu dost. Vidéla jsem, Ze je dost hodin, padla osma, eSté sa mosely precist
uceni a aby $ly do postele. Byla jsem na né sice tvrda, ja toho ale vilbec nelituju a oni, kdyZ uz byly vdang,
tak uz to pfiznavaly, Ze bylo dobré, Ze jsem jich pfitahovala. Tak jak fikam, byla jsem na né tvrda, ale ne zas
tak, Ze bych jich liskala, fackovala.to ne. Ja sem jim radsi pdl hodiny vysvétlovala, Ze by to neméli.“

A jak davéte dceFi najevo, Ze se stard o Anezku?Ze uz to tak napfiklad musi byt, kdy?z tady byva?

,Ona tu tedy nebyva. Pak ztratila praci a vSeci pracovali. Pak byla na matefské s jednim, pak s drunym, pak
méli pauzu a pak po 3esti rokoch maju treti. A pak pfisla pani, Ze jestli mam néjak( pe€ovatelku a pokud ne,
tak si musim néjaku sjednat nebo Ze nas daju do Ustavu.No a ona neprotestuje, nema problémy. To nikdy mé
nevycetla.

TakzZe ji to nikdy nevadilo, Ze se musi starat o tu Anezku?

»Ne. Prijde pres den, podéla. \/Cil tfeba cell zimu marodim a ja ju nepredélam, tak ona ju pfedéla. Dam ji pak
pamprsku a plenku, protoZe ji nestaci jenom pamprska.nekdo Fekne: ,,Co dneska, Sak ji da$ pamprsku a nedé-
143 pak nic. Sak co moze$ dglat?* Jenom denng pereme plenky. No ja jich bez ty plenek nechévat nemozu.
Pak by bylo vsecko mokré.

Myslite si, Ze je néjaky prinos mit postizeného souorzence?

,PFinos to neni, jaky pfinos.asi moZné jenom to, Ze si vice vaZi zdravi. ProtoZe to zdravi je opravdu cenné. Ze
si ho vice v tomto dokazi vazit. To chapi vseci.*

A co néjaké negativa?

,NoO Ze se musi pofad o ni starat. Nepocituju Ze by nékdy strkali na toho, ten mél, tam mél.“

Takze v néjakych tézkych situacich by se dokazali podrzet.



,,Ja doufam, Ze ano.“

A jak vidite budoucnost? Bude se pofad Jana starat o tu Anezku?

»Nechtéla bych to. ProotZe to je opravdu straSné moc naroc¢né. Ma toho i sama dost a kdyZ je to celodenng.
Ona jenom kFici: ,,Podte mé nohu posundt, podte mé to.Koleno mna boli a tfikrat, Ctyfikrat kazd( noc.” Né-
kdy spi v pohodé. ,,Mam Zizen, podte mé dat vody!“ A to bych nerada chtéla. Dokat mozu j4, tak ji to udé-
Iam. Jinak mame poZadané do Ustavu, tak sem jim Fikala, Ze jestli sa ten m{j zdravotni stav nezlepsi, tak pd-
jde tam. Je to stradné jako bolestné, protoZe ja sem chtéla, kdyZ sem byla menSi. A uZ to nedok&zu zvladnut
fyzicky. DFiv mé doktorka Fekla: ,.Ze décko chce mét kazdy, ale postarat sa o ného to né.” A jé ji fekla: ,,Pani
doktorko, ja vdm dokazu, Ze svoje décko si dokdZzu vychovat.“ Mozna to byla chyba, ale dokézala jsem, ze
vychovam. VSeci mé tvrdili, Ze moc rokd sa nedoZije.Bude mét 48 co nevidét.”

A posledni otazka. Co byste doporucila rodi¢dm, kterym se narodilo dité a nevi jestli si ho maji nechat
nebo ho dat do Ustavu?

,» T0to nedokaZzu poradit, protoZe postizené, postiZzené a postizené je UplIné neco jiného. J& znam kopu postiZe-
nych lidi, ale tfeba ten chlapec chodi, ja vim, Ze ji mosi dat tu plenku, ale chyti ho za ruku a idd. A kdyby sa
citil, tak neni problém, aby ho posadila na z&chod. Kdyby sa necitil, tak je jiny problém. A ona mu da pam-
prsku a vic plenek mu nedava. TakZe d& pamprsku a ma uklizené. A toto je zas neco jiného. Toto je leZék a to
je sto a jedna. A to uz opravdu zaleZi na rodicich, jak sa rozhodnd. Nikom bych neradila nechte si, nebo ne-
nechavajte. Ja to citim na sobé, nikdo nevidi tu pracu, ale vSeci vidija, Ze dostanem korunu. To je najbolest-
ngjSi. AZ ted cosi dostanem. Celé roky ale nic. Za totaCa nebyla haléfa. Nic sme neméli. Méla sem pét déti.
Manzel sdm délal tfinact let délal na draze. My sme tak skromé Zili. Byli sme radi, Ze sme postavili, protoze
sme neméli kde byvat. Chvala Bohu pét déti sem vychovala. Potrhani nechodili, hladni nebyli a tych kontrol,
co tady chodilo! To jako bylo nespoCetno. Takze nikom bych nechtéla radita nechte si, za ty koruny to stoji.
Nestoji. To uz zaleZi jako na rodi¢ovi. Nevim tedy, jak bych v této véci poradila. Ja sem méla kamaradku a
oni méli taky tak postizent cérecku a dali ju do Ustavu. Byly ju parkrat navstivit a nasli ju vZzdycky v takovém
dezolatnim stavu, Ze si ju nakonec vzali dom. Nemohli to vidét, Ze to dité tam tak trpi. No a mna ta doktorka
tak jako.... A j& fikdm, a ja ju na to pfipravuju. Jakmile sa tam octne, Ze nikdo ji nebude davat pod koleno
podlozZit, pod ruku. Daju ju leZat na zada, pichn ji néco aby spala a hotovo. Prosté to bude vSecko, co pro fiu
udélaju. Na zadech jako neulezi. Ale oni ji to dokazu, protoze ji daju injekce a tym to pro né padlo. Prasky
narvi. No a mé je to pofad tézko Tesit. Ja sa porad modlim, aby to Pan Bdh vyfesil za mia. KdyZ to bude
nutné pdjde, jak nebudem trochu zvladat, tak pdjde.*



PRILOHA P IV: ROZHOVOR D.

7.Rozhovor - sestra Marie, 23 let

Rodinna ananmnéza

V rodinném domé bydli tyfi. ,,Bracha ma 20 let VS , Eliska nejstarsi 29 let s Downlv syndrom se stfedné
téZkou MR. Druhy rok co zemrela mamka. Eliska bydlela tfi roky s mamk{, kdyZ byla nemocna. A posledni
rok je ve Chval€ové. Jsou tam domegky, ona tam bydli a na vikendy jezdi dom(. Ze za¢atku byla spokojena,
kolem Vanoc se ji tam prestava libit, protoze se tam s kamaradkou nedohodla. Zdravotni stav: kolem tfi let
byla na operaci se srdcem (jizva pfes celé bficho), epilepsii, na které bere pradky. Zachvaty méla dvakrat do
roka. Nosi bryle, zrak ma horsi. SilngjSi. Matka védéla, ze EliSka bude postiZzena, tak si to i presto nechala.
Z&dné komplikace. Téhotenstvi normalni bez kompl. Eliska chodila do zvl&stni $koly,dojizdéla autobusem.
Mamka ji vodivala na bus a pak tam sama vysedla. V' 18 -26letech y vystfidala dva stacionare ve Zlingé: LAzy
a Radost.”

Kdy sis zacala uvédomovat jeji postizeni?

»Tak kdyZ sa narodi$ do takového prostfedi, tak nad tim ani nepfemyslas jako jestli je aj néco jiného. Prosté
sa s tym zzije$ a beres$ to jak normalni véc.No a kdy jsem si to uvédomila, tak asi v pribéhu puberty, kdy jsem
se zajimala, co je to za nemoc, co to viechno je. Jakysi ten chromozom navic.ale tak jinak jako prosté nor-
malni ¢lovék, nechovam se k ni jako k nemocné. Chovam se k ni normalné. Ona je chytra EliSka na toto. Ona
je jako v pohodg.”

Zmenil se néjak tvlj postoj k ni v priibéhu détstvi aZ dospivani a ted”?

,»V détstvi sme sa hréavali. Jo to si pamatuju. TFeba beCala. Takova byla nemotorna. Treba spadla, tak sa o fiu
Clovék mosel samoziejmé vic starat. Tak ale aj s tim srdickem, byla i na sebe hodné opatrna . Treba ti fekla: ,,
Bacha na mna.” Jako kdyby to bylo v€era. No Clovék na fu musel dat vétsi pozor. A pres ten vikend, kdyz
jezdivala nékdy dom tak sme sa snazili néco vymyslet. Tak jak sa ji chtélo a kdyz méla naladu. A ted taky
jako. | kdyz pFedtim jak byla doma ty tfi roky, tak ji staCilo, kdyzZ si zalezla do pokoje divala sa na televizu a
chtéla mét svoje soukromi. A mamka se ji hodné vénovala.Néjaké rucni prace, hackovani. Coz déla i ve svém
volné Case.SpiSe to délavali dfiv, ted’ uz ani ne. Ted v tom ChvalCové maji aerobic. Tak na ten tam chodiva-
la.chodi do terapii, kde stfiha molitan do polstart.Takze tam ma takovid ¢innost.No a jinak sa zabavi sama.
Nékdy si zatanci.”

Bylo u tebe nékdy takové to obdobi, Ze jsi byla na ni tfeba naStvand, Ze se ji rodice vice vénuji?

»Myslim si Ze ne. Nevybavuju si vibec takovy moment v détstvi. MoZna brachu, Ze byl mladsi a nestojija
vSeci nad nim.*

Jak mate doma rozdélené préace?

»No tak Eliska, kdyz byla jesté doma, ted uz ne, kdyz je v tom ChvalCové, tak ona vytirdvala kuchyn, pradel-
ku, kapelku. ProtoZe tam byly dlazdic¢ky nebo lino, tak vis, Spatné Zdimala tu hadru, tak to délavala ona.Tteba
umyla vSecky umyvadla, utfela prach, nadobi to utirala,umyvat to spi$ ani ne, protoze vzdycky pfi tom vy-
piplala moc vody, nebo to $patné umyla. S mamk{ na zahradce okopavala.Hrabala listi. Ona je na to ikovna,
tak ale zase sa ji mosi chtét.“

A co vdechno zvladne? Mam na mysli osobni hygienu,...

»Tak tu zvladne naprosto sama. Ona by mohla byt klidné i sama doma, ale tfeba kvali plynu. Néco si ohfeje,
néjak otoci Spatny knoflik a necha to tak. A tfeba nerozeznd moc dobre €as. Ona si tfeba na deset minut ohfe-
je €aj.Tak ale kdyZ je néco v televizi, tak to hned vi.*



A co reakce okoli vzpominas si na né?

,Vzpominam no.Vim, Ze to bylo pfed pubertd, kdyz jsem méla asi 14 rokd. A jedna stsedka byla mladsi. 5
nebo 4 roky a vim, Ze sa ji vysmivali Hahaha a tak sa smali. Potom sme §li dom a pak sem sa vratila a Sla
jsem k nim. A tam jsem ju zdrbala pfed rodi¢ami, co si to dovoluje. :) Ze je to rozmazleny fracek.No a kdyz
sme chodivali do mésta, tak lidi se po ni otaceli, krefi ji neznali. A EliSka sa vZzdycky ptala: ,,Co na mé vidi-
ja?“ Rikam ji: ,,To ma$ tu novi barvu na vlasoch vis. A ty mas tak krasné vlasy, tak sa po dobg ohlédaji vis.“
Tak sem ji to vzdycky tak n&jak vysvétlila. Ze je to takové blbé no.*

A jak si to citila ty?

»No mé to bylo straSné moc lito.troSku aj soucit. Aj sem si Fikala jakoZe, Ze ona ten Zivot nema taky Spatny.
Ona jak byla v té Radosti, tak jezdila na koncerty, k mofi jezdili do Chorvatska na tyden nebo na jak dI-
Uho.TakZe ona takto byla jako v pohodé. Tak ale vis§ Ze jo, ti posmévacci takto, ktefi si to prosté neuvédo-
muju, co to postiZzeni obnasi.”

A divas sa na tyto lidi, kdyZ mas tu vlastni zkusenost?

,»No tak jinak, jak vSichni ostatni samozrejmé. No tak vykladam si s nima tak stejné jak s Elisk{.*

TakZe ti to nedéla Zadny problém.

.Né to vibec. Pravé sem si Fikala, Ze diky této zkuSenosti budu pracovat v tomto oboru. Ze mém s Elisk( taky
néjaké zkusenosti. Nékdy i zase Fikam, Ze asi ty nervy nemam. :) No tak ¢lovék sa s iill tak vzteka. Nic ji
nevymluvi§, ona ma prosté svoju pravdu a hotovo. Pak na mna po$le papeza.“

Vadilo ti nékdy, Ze jsi ji musela nékdy hlidat, kdyz jsi méla jit tfeba ven?

,»No byvalo to no. A tak ona vétsinu byvala s mamku nebo s tatkud. Nasi zas ten spoleCensky Zivot moc nezili,
Ze by chodivali na ples. TakZe spiS byvala s nima doma. Ale taky kolikrat sem musela pfijit dfiv.”

A vadilo ti to?
,»No to vi§, Ze mé to vadilo. Treba kdyZ sem tam byla néjaka akce. UZ presné si nevybavuju.

No a tfeba kdyZ tady pfijde mllj, tak ona tady sedi, my si tfeba vykladame a pofad tu sedi a vyklada tu. No a
ty sid nehnes, kolikrat ¢lovék musi odejit ;) Takze na toto byla fakt otravna. Ona ti nadavala, Zze chce mét
svoje soukromi, Ze nemas chodit do pokoja, ale tady ti vlezla a ona ta klidné aj z toho pokoja klidné vyhodi-
la. No celkem aj z&kefnd.: ) TakZe to je tak asi jeji negativum.*

A néjaké pFinosy?
»Tak kdyZ ma dobru naladu, tak ona je hrozné mila, takova hodna. Ze pfijde, pohladi ta, fekne ti, Ze ta ma
rada. To normalné lidi neumija.takzZe toto je na ni UplIné krasna vlastnost. A darky déla. Ona stfiha, vystfihuje

vlocky, maluje srdicka, piSe ti, Ze ta ma hrozné moc rada. Na toto je fakt jako Sikovna. Tohoto si u ni strasné
moc cenim. No a kdyzZ ji das néajaky darek, tak vyskoCi a obejme ta. A da ti pusu.”

A co budoucnost?

»No jelikoZ je tedka v tom ChvalCove, kde ma trvalé bydlisté, takZe je dost mozné, Ze uzZ bude tam. Ale to
vi§, Ze sme nad tim premysleli. No ale kdybych sa vdala, méla bych décka, tak bych sa tfeba starala o Elisku.
No pfemyslela jsem o to, ale byla by to docela velka zatéz. Décka, prace a jesté EliSku a pokud je tam ta
mozZnost aby byla v tom Chvalovg, je tam celkem spokojen, tak jako pro¢ ne no. Pravé tam ma rdzné i ¢in-
nosti. Vice se ji tam i vénuji, coZ bych asi neméla ja ¢as, kdyZ bych méla malé décka. Pfemysleli jsme tfeba
nad tim, Ze nasi by si ju chtéli nechat, coZ mamka by si ji urité nechala, kdyby byla v diichodé vi§, ale zase,
aZ by byli tfeba stafi, pak zase kde, na stara kolena néco hledat. Dévat ji k néjaké roidné, to byb bylo docela



takové komplikované. No a tam je krasné. Je tam pfiroda, na Cistém vzduchu, neni to Zadné mésto nikde.je to
lepsi, jak takto ve Zliné. Tam chodija voIné po tom domecku, tam je takovy velky areal.”

A co tvoji kamaradi? Jak to brali?

»Vysvétlovala. Néktefi vilbec nevédéli jak sa maju k ni chovat, co si maji o tom myslet. Ale jako Gasem, kdy?
uz ju znali lip. Tak ke mé chodili na navstévy.Tak si tfeba UpIné na fu zvykli, bavili sa s fid. Nékdy ji donesli
aj néjaky darek, kdyZ ma néco rada.tak jako oni su taky radi. Pro né je to dobra zkuSenost. Ale mam jenom
dobré zkuSenosti. EliSka tedka méla narozeniny, tak jsme to slavili v€era. A byly tady moje kdmosky a Eliska
z nich byla GpIné nadSena.takZe to su aj jeji kamosky.pfFisly, pokecaly. Absolutné v poho.*

A uvedla bys néjaka doporuceni pro rodice, kterym se pravé narodilo dité?

,»Jako ja sem nad tim pfemyslela, jestli bych si to nechala. Ono hodné zaleZi jak moc tfeba bud( mét Casu
nebo financi. Jako EliSka je dobra, ted’ myslim hlavné postiZeni, kde jsou leZaci. Nad tim bych spi$ pfemysle-
laz té¢ financni stranky a jestli je jeSté hodné pfibuznych, ktefi by sa mohli o ni postarat. Ale ja si myslim, Ze
Elidka stala jako stra$né moc nervi, aby nékdo vychoval takové décko. Ze to je fakt narogné. Kdyz ju tfeba
ucila pocitat, tak to hned na druhy den zapomnéla, co vSechno uméla a zase od znova ji musela ucit. No po-
kud by si byli jisti, Ze sa budd vénovat,tak pro¢ ne.*



PRILOHA P V: ROZHOVORE.

8. Rozhovor — sestra Véra, 39 let

Rodinna anamnéza

,»Celkem 6 lidi Zije v rodinném domé. Z toho tfi déti, pes, manzel a VVéra. Nejmladsi dité dcera je na z&kladni
Skole, druhy syn na stfedni a nejstarsi dcera studuje dalkové na VS.Sestra je doma a ma 40 let. Postizena
sestra se narodila 77.rocnik, takze o tfi roky starSi. Nechodila do Skoly, do 7 let pobyvala v nemocnicich,
protoZe, kdyZ se narodila méla jednu nohu o hodné zkracenou.V Sesti letech lezela v korytu, méla rozparané
celé zada, protoZe ji u nohu Iékari jakoby natahovali. Diagndza:invalida, stfedné téZk&a mentalni retardace.

Na zékladku ji nechtéli vzit. Jediné do zvlastni Skoly. Otec ji tam nedal. Pak byla teda doma a potom kdyz
mamka umrela a tatka za 10 let taky, protoZe nikdo se sester nemél 18 let, tak ji dali do Ustavu, kde byli men-
talné postizené déti. Neumi Cist,neumi psat. Je v3ak celkové sobéstacna.kafe si napf.uvafi, aj, osobni hygienu
také sama zvladne, pohyb méa v3ak sniZeny. Sestra se domnivd, Ze kdyby chodila do Skoly, tak by byla GpIné
normalni. Narodila se s nohou krat3i.pak jezdila po nemocnicich, méla rdizné operace a pak kdyz se vrétila jeji
sestra méla tfi roky.”

Jak si pamatujete to, ze vam rodice oznamili, Ze sestra je postizend?

. T0 vibec si nevzpominam, protoZe ja sem byla vlastné mladsi jak ona a ja vlastné jak sem se narodila, a ona
kdyz takto po téch nemocnicach jezdila, to vlastné takto Clovék bral normalngé.

VYy jste se tfeba nezajimala o jeji postiZeni?

»Ne, prosté my jsme s tim byli tak smifeni. Nevim, jestli tém starSim to bylo vysvétlené, ale ja sem se do to
toho narodila a ona uZ putovala po téch nemocnicéch, takze jsem si to nikdy vlastné neuvédomovala postiZe-
ni. ProtoZe to détstvi pak méla uz normalni, jenom tim, Ze ona vlastné nechodila do Skoly a tim jak starla, tak
trochu zaostavala Ze.takZe neuméla nic....no ona co ma rada, tak ty pisnicky, ty zpévaky, to ona si jako tiska-
cim napiSe velkym. To ja vim, kdyZ jsem chodila do $koly, tak jsem ji vZdycky fikala toto je takové pismenko
a toto takové, takZe ona se klidné i tiskacim podepiSe. Ale ona to jinak nepoznad. Ona ma jen zafixované, Ze to
jméno se podepiSe. Ted sleduje ordinaci a podle téch pismenek v tom programu najde, Ze to je ten jeji seridl.
TakZe ona kdyby chodila do $koly, tak by ji zdstalo jen to zdravotni postiZeni, jinak by byla v pohodé.*

Jak jste Fikala, Ze v tom détstvi ona chodila po rdiznych nemocnicich, Ustavech, vy ste si spolu asi moc
nehréli.

»Tam bylo jenom to obdobi, néjak vlastné... ona kdyZ do toho Ustavu $la, kdyZ méla 11 let.do té doby jsme se
hravali normalné. Ale ja fikdm ja sem méla 5-6 let, tak si vzpominam, Ze jezdila z toho Ustavu, na prazdniny
jsme si ji bravali.jednou za mésic jsme tam jezdili na navstévu, protoZe vikrat to tam povolené nebylo.*

A jak dlouho tam byla?

»Byla tam az do 18ti, protoZe jak to bylo dfiv za komunist( ona tam mohli byt jen do 18 nebo do 20 let, pak
by skongili v domové dlichodc(.a to uZ sestra byla vdana, tak si ji vlastné vzala.to uz byla vlastné dospéla.“

A zménil se od té doby néjak vztah k ni?

»Ne vlibec. Ja si myslim, Ze to uz je v tom ¢lovéku. Co ja si ji pamatuju, tak vZdycky byla takova, takze ja ji
nijak nerozlisuju. Jako nem(Ze se ¢lovék na ni stoprocentné spolehnout, nebo néjakeé tézkeé tkoly ji dat.*



A jak mate doma rozdélané préace?

»,No ona, kdyZ uvidi nadobi tady, tak ho umyje. Nebo kdyz brambory naskrabe.takhle ona jo. Akorat ted
fikam €im je starsi, tim vétsi problémy ma s tu nohd. Boli ji klouby. UZ je takova, Ze sedi u televize, poslou-
cha radio, ale tfeba odejdeme a ona pdjde umit to nadobi.“

A jak spolu travite ¢as?

»TakK ji zajimé hodné.....ona ma nékdy takové obdobi, Ze se zafixuje tfeba na urcitého herce nebo na néjakého
zpévéka a my se tfeba bavime o ném.*

A ma néjaké kamarady?

»TakZe tady je to takové, Ze kdo k ndm chodi, ona kazdého zna. Kazdy s i néco probere. A kdyzZ je ve ....,
tak tam rada chodi po zndmych. .. takZe kdo ju znd, s tim si povida.. jako co ja si pamatuju, nikdo z nas ani z
décek ju nikdy nebral, Ze by byla néjaka jina. Zadné posmévacky, nebo urazky jsem nikdy neslysela na ni. My
jsme opravdu jako s timto problémy neméli. Ani ted kazdy vi, kazdy ji zn4, tak ono by bylo trochu fakt jiné,
kdyby jsme sa nastéhovali nékde do ciziho mésta. Jako kdyZ jdemem k doktorovi, tak se po ni nékdo blbé
diva, ale néjak tomu nevénuju pozornost. A vlastné ona si to ani neuvédomuje ona to takto vilbec nebere.

Myslite, Ze je néjaky prinos mit takového sourozence?

Ja si myslim Ze urcitg, protoZe ¢lovék vidi, e mlize byt rad za to, Ze je zdravi.Ze jsou lidi na tom opravdu na
tom hdF. Ale jak Fikam, je fakt, Ze ona si to viibec neuvédomuje.ona si prosté Zije tak ten svdj Zivot.

Ani Zadné situace, kdy jste napriklad nechtéla aby byla s vama?

»Ne, néjak si to neuvédomuju. V tom ... je to takové malé, takze tam ji vSichni znali od mala, takze nic tako-
vého si od jinych décek nepamatuju. A ona byla vlastné v tom Ustavu a tam byly daleko horsi décka jak je
ona, takZe tfeba co si pamatuju, jich tam bylo hodné a oni tam byly rozdélené a ona Ze jim dokazala i pomoct
s téma leZakama nebo takto. Ze jim Fekla pohédku. No a vlastng i ty sestFicky ju braly jako samostatngjsi a
krmili potom ty lezaky. Tam ona si to uz viibec neuvédomovala Ze je. No a ja Fikam , ja sem si to nikdy neu-
védomila, Ze co ju zndm, je prosté takova.”

A obavala jste se nékdy té budoucnosti, kdo se bude o ni starat?

,»NoO je to takové..zatim to nefeSime. Zatim je tady, ja sem zdrav4,tak snad to budeme vSechno zvladat. No ted
se opravdu toho bojime, protoZe v patek jedeme do Brna a mé opravdu tu kycel Spatnd, tak budeme rozhodo-
vat, jestli operace, nebo to nechame tak, ale vime, Ze s ni zdstane lezak. No a bojim se toho, protoZe pak to
bude velice naroCné.ted' si pfejde jeSté sama, je jakZtakZz samostatnd, ale obadvam se toho, Ze do budoucna
nebude.*

Doporuceni?

10 je pravé to, Ze ja vam toho moc nefeknu, protZe ja sem ji opravdu moc nevychovavala. Ale je lepsi si ho
ponechat, nez ho dat do toho Ustavu.protoZe ja vim, kdyZ ona se v téch 18.ti vratila, tak tfeba takovu tu hygie-
nu aj kdyz dostala mésicky, tak nevédéla. My jsme ji spi$ jakoby vSechno ucili. No tfeba ted’ sem si délala
kurz socialniho pracovnika, takze jsem hodné obeSla, kde se pracuje s téma postiZzenyma no a ted' jsou jiné ty
moznosti.kde ji mdZete dat do néjakych téch center, kde je pomalu uéi, a dfiv to nebylo. ProtoZe za toho ko-
munismu byl ten nérod, jakoby se za né nékdo stydél, Ze je nékde zavreli, jak fikdm. Navstévy tam byly jen
jednou za mésic. A ted maji UplIné jiné moZnosti. TakZe kdyby dfiv tam néjaka Sance byla ona chodila do
néjakych téch stacionard, tak by byla ted’ o trochu lepsi....pfitom ona je jako hodné spoleéenska. Ona miluje
kdyz prijde tfeba ndvstéva a ona si sedne, necha si uvafit kafe. TakZe i tady, jak vjyde ven, tak vSichni souse-
dé uZ o ni védi, zastavi ji, zeptajf se ji: ,,Ahoj, jak sa mas.“a je spokojend a ma kupu zazitkd.*



.. KdyZ jsme byli déti, tak co ja vim, tak jsme si hravali, chodivali jsme do kina, ale pak jedenkrat za mésic,
to bylo pak blbé.”

A nebylo vam to lito, Ze ona je poFad v tom Ustavu?

»,No my jsme to dFiv tak brali, Ze to opravdu tak musi byt. Bylo to takové, Ze je tam. Ale je fakt, Ze o ni se
nikdo nemél kdo starat. Kdyz aj tatka umrel, tak jsme ani jedna nebyla pInoletd. Mamka je 38 let po smrti, 33

let tatka. A o ni se starala kmotra mamcina sestra. A tam sem byla vlastné nez ta druha sestra méla 18 nez se
vdala a vzala si mé ona.“

A v tom zafizeni se uCila néjak Cist? Kdyz jste Fikala, Ze zvlada pismenka precist?

»Tak to bylo o téch prazdninach. Kdyz pfijela, tak jsme ji to my ugili.....no ona dvacet rokd byla fixovana na
Zbirku, fikala, Ze je to jeji milacek. Ja kdyZ jsem byla mala, tak jsem ji jakoZe od ného psavala dopisy a pak



