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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva problematikou sourozeneckych vztahl v rodindch ditéte s
Downovym syndromem. Je rozdé€lena na Cast teoretickou a praktickou. Obsahem teoretické
¢asti je definovani pojmu Downiiv syndrom, jeho etiologie a vyvoj se zaméfenim na rodinu
a sourozenecké vztahy. Empirickou ¢ast tvofi vyzkum, jehoz cilem bylo popsat specifika
sourozeneckych vztahti v rodinach ditéte s Downovym syndromem z pohledu intaktnich
sourozencl. Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni zplisob Setfeni a jako metoda sbéru dat
polostrukturovany rozhovor. Do vyzkumného vzorku byli zahrnuti ¢tyfi sourozenci jedincti
s Downovym syndromem. Soucasti praktické ¢asti je dale analyza ziskanych dat, jejich

vyhodnoceni a néslednd interpretace.

Klicova slova: Downuv syndrom, etiologie, mentalni retardace, rodina, vychova, souro-

zenci, vrstevnici.

ABSTRACT

Bachelor thesis deals with the issue of sibling relationships in families with child with
Down syndrome. The thesis is divided into a theoretical and practical part. The content of
the theoretical part is definition of Down syndrom term, its etiology and development with
a focus on family and sibling relationships. The empirical part consists of research with
key describing the specifics of sibling relationships in the families with child with Down
syndrome from the perspective of intact siblings. A qualitative method of investigation was
chosen for the research and a semi-structured conversation as a method of data collection.
Four siblings of individuals with Down syndrome were included in the research sample.
Part of the practical section is the analysis of the data obtained, their evaluation and sub-

sequent interpretation.

Keywords: Down syndrome, etiology, mental retardation, family, upbringing, siblings,

peers.



Jestlize se vam prave narodilo dite s Downovym syndromem, mohu s vami sdilet hlubokou
bolest, kterou pocitujete v kazdém kousicku svého téla, toto trpké zklamani, zranénou hr-
dost, hrozivy strach z neznama. Mohu vam ale také z vlastni zkuSenosti vici, Ze vam proziti
této svrchované bolesti pomiize rychleji a lépe se vyrovnat s kaZdou Zivotni situaci. Zase
budete moci byt stastni a vase dité vam prinese lasku, radost a uspokojeni v takové mire,

jakou byste nikdy neocekdvali. Claire D. Caningova (Svarcova, 2006, s. 140).

Touto cestou bych chtél podékovat zejména Mgr. Lucii Blastikové PhD. za odborné vede-
ni, cenné rady, vstiicnost a Cas, ktery mi v rdmci konzultaci vénovala. Déle dékuji manzel-
ce za podporu i trpélivost a svym dcerdm za motivaci. Podékovani patii rovnéz rodinam,
které mi v rdmci vyzkumu umoznily nahlédnout do jejich soukromi s radostmi 1 strastmi
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UvVOD

Motivaci k vybéru tématu s ndzvem ,,Sourozenecké vztahy v rodiné ditéte s Downovym
syndromem*® mi byly pfedevs§im osobni diivody. Jsem otcem dcery postizené Downovym
syndromem a na vlastni kliZi jsem pocitil, jak paralyzujici a svazujici mohou byt myslenky,
které se clovéku nepfipravenému, neznalému a nezkusenému derou do hlavy od prvnich
chvil, kdy je vystaven této naro¢né zivotni zkousce. Obavy o vlastni existenci, fungovani a
budoucnost rodiny jsou tak silné, Ze ¢lovek casto neni schopen racionalniho uvazovani a
slozité ¢ini rozhodnuti, kterd by za normalni situace byla velmi jednoducha. Zejména ne-
znalost a velky psychicky tlak je pak pfi¢inou celé fady Spatné zvolenych postojit a vy-

chovnych pfistupii, které maji zasadni vliv na fungovani celé rodiny.

O tom, jak tyto zdvazné a zejména psychicky naro¢né situace zvladaji rodice postizenych
déti, bylo napsano mnoho praci. Ale co jejich intaktni sourozenci? Jak oni béhem svého
détstvi a dospivani prozivaji kazdodenni realitu byt sestrou ¢i bratrem postizeného souro-
zence? Jsou st'astni? Netrapi se? Nebo je naopak miize takovy sourozenec né¢im obohatit?
Toto jsou otazky, které jsem si dlouho nekladl, ale jako otec dvou dospivajicich dcer na-

chézejicich se v této situaci se ¢im dal vice snazim nalézt na n¢ odpovéd'.

Existuje celd fada socialnich sluzeb, které pomahaji rodicim nejen zvladnout naro¢nou
péci o postizené dité, ale maji i moznost si odpocinout a nacerpat nové sily. Sourozenci
postizenych déti vSak zatim podobné moznosti nemaji a musi se s touto zatézi vyrovnat
sami. Néekteri z nich nechtéji své rodice zatéZovat, dalsi trpi pocity viny pokazdé, kdyz je
Jjejich sourozenec nécim nastve. Protoze oni jsou ti, kdo méli Stésti na zdravi. A jako by tak

neméli pravo citit viuci nemu i negativni pocity (Bittmanova, Bittman, 2018, s. 7).

Tématem bakalaiské prace jsou sourozenecké vztahy v rodinach ditéte s Downovym syn-
dromem a jejim hlavnim cilem je popsat specifika tohoto sourozenectvi z pohledu intakt-
nich sourozenct. Prace je sloZena z Casti teoretické a praktické. Teoreticka ¢ast je rozd€le-
na do tfi kapitol, z nichz prvni je vénovana Downovu syndromu, jeho etiologii a popisu
charakteristickych znakt. V této kapitole se dale zabyvame mentalni retardaci jako nedil-
né soucasti Downova syndromu a také psychosomatickym vyvojem déti postizenych touto

poruchou.
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Druha kapitola je zaméfena na rodinu, jeji obecné pojeti, vyznam a funkce, pti¢emz zvlast-
ni pozornost je vénovana rodindm, ve kterych je vychovavano dit€¢ s Downovym syndro-
mem. Narozeni postizeného ditéte je pro rodice velkym Sokem a patii mezi nejnaro¢né;jsi
situace, se kterymi se mohou béhem Zivota setkat. Ve vétsin€ ptipadi jde zaroven o udalost
necekanou, na kterou nejsou ptipraveni a kterd si nasledné vynuti celou fadu specifickych
zmén majicich zasadni vliv nejen na charakter rodiny, ale i1 na jeji fungovani a spolecen-
skou pozici. Kapitola je zaméfena predevsim na tyto specifické rodiny a jsou v ni popsany
jejich charakteristiky, spole€enska omezeni a také vychovna uskali a dal$i naro¢né situace,

kterym musi Casto celit.

Ve treti kapitole se zabyvame problematikou sourozenectvi, a zvlasté pak specifikiim vzta-
ht mezi intaktnim sourozencem a sourozencem s Downovym syndromem. Pfitomnost po-
stizeného ditéte v rodiné ma zasadni vliv nejen na rodice, ale také na intaktni sourozence,
kterym miiZe tato skutecnost pfindset celou fadu problému a slozitych situaci, pro jejichz
uspésné zvladnuti je velmi dilezita kvalita sourozeneckého vztahu. Mezi faktory ovliviiu-
jici tento vztah patii pfedev§im podnétné rodinné zazemi, vhodné zvoleny vychovny pii-
stup rodicu a relevantni informace, které jim pomahaji tyto ndrocné rodinné i spolecenské
situace zvladat. Pfedevsim z téchto divodii se v této kapitole vénujeme otdzkam souroze-
nectvi a vychovnych styli v rodinach s handicapovanym ditétem, dale otazkdm rodinnych

a spoleCenskych vztahii zejména ve vrstevnickych skupinach.

Praktickou cast bakalaiské prace tvoti vyzkum, jehoz hlavnim cilem bylo popsat specifika
sourozeneckych vztahli v rodindch ditéte s Downovym syndromem z pohledu intaktnich
sourozencl. Vzhledem k hlavnimu cili bylo stanoveno i n€kolik cila dil¢ich, jejichz tko-
lem bylo popsat rodinnou a spolecenskou pozici intaktnich sourozencii a zjistit, v ¢em spat-
fuji pozitiva 1 negativa tohoto sourozenectvi. Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni zptsob
Setfeni a jako metoda sbéru dat polostrukturovany rozhovor. Do vyzkumného vzorku byli
zahrnuti Ctyfi sourozenci jedinci s Downovym syndromem ve véku 15 az 18 let. Obsahem

praktické ¢asti je dale analyza ziskanych dat, jejich interpretace a zavérecné shrnuti.
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I. TEORETICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 13

1 DOWNUV SYNDROM

Downtiv syndrom patii mezi nejcastéjsi z dosud znamych forem mentélni retardace. Jde o
formu genetického onemocnéni zplisobeného nadlimitnim poctem 21. chromozomu v ka-
ryotypu Cloveéka. V priméru se vyskytuje u jednoho ze 700 narozenych déti ve vSech et-
nickych skupinach. Rodi se vice chlapcii s timto postizenim nez divek, jde vSak jen o nepa-

trny rozdil (Selikowitz, 2005).

Je dobfe znamy svymi charakteristickymi fyzickymi znaky, kterych bylo popsano okolo
sto padesati, a jak uvadi Svarcova (2006), jejichZ Eetnost u konkrétni osoby nijak nevypo-
vida o mife duSevniho opozdéni. Zarovenn dodava, ze kromé téchto charakteristickych zna-
kit a zdravotnich komplikaci je vzdy pfitomno vétsi ¢i mensi opozdéni psychomotorického

vyvoje (Svarcova, 2006).

Vzhledem ke znacné rozsirenosti a relativné snadné diagnostice déti s touto formou oli-
gofrenie jsou jeji priznaky dobre znamé vsem odbornikiim pracujicim s mentalné retardo-

vanymi détmi (Svarcova, 2006, s. 140).

V ptipadé¢ Downova syndromu je vzdy pfitomna mentalni retardace a obecné se uvadi, ze
rozumova uroven déti s touto diagnézou se pohybuje na tirovni lehké az sttedné tézké men-
talni retardace a jejich dusevni vyvoj vétsinou odpovida véku 10 let. Dle Svarcové (2006)
je toto konstatovani velmi obecné, nebot’ dosazena dusevni i rozumova troven je zavisla
na mnoha faktorech a jejich souhfe. Zasadni vliv na rozvoj ditéte ma intenzivni prace
s ditétem, kterd spocivd zejména ve vcasné stimulaci, vychové a rodinném zdzemi

(Svarcova, 2006).

1.1 Etiologie Downova syndromu

Prvnim, kdo popsal Downtliv syndrom s jeho charakteristickymi rysy, byl v roce 1866 an-
glicky 1ékat John London Down. Neznal pravou pfic¢inu tohoto onemocnéni a domnival se,
Ze pro napadné asijské rysy postizenych jde o jakysi vyvojovy navrat k mongolskému et-
nickému plemeni. Hlavnim pfinosem jeho prace byla klasifikace znaki, zahrnuti tohoto
postizeni do ohrani¢eného syndromu a odliSeni od jinych mentélnich postizeni (Selikowitz,
2005). Pravou pfic¢inu vzniku Downova syndromu odhalil az v roce 1959 francouzsky ba-
datel Jerome Lejeune, ktery pii svém vyzkumu DNA u osob s timto mentdlnim handica-

pem vypozoroval chromozomalni abnormalitu u 21. chromozomu (Svarcova, 2006).
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Kazda buiika v téle zdravého ¢lovéka ma 46 chromozomt uspofadanych do 23 pard, kdy
polovina kazdého chromozomu ditéte pochdzi od matky a druha od otce. V piipadé osob
postizenych DS je tento pomér narusen a chybnym délenim chromozomi pii oplodnéni
dochazi k aberaci a nasledné trisomii (ztrojeni) 21 chromozomu. Vysledkem tohoto chyb-
ného déleni je, ze kazda buika v téle jedince ma jeden chromozom navic, tedy 47. Tato
chromozomalni nadpocetnost mé zasadni vliv na psychosomaticky vyvoj ¢lovéka (Down-

syndrom, 2019).

Downtv syndrorm — Trizomie chromozomu 21

1 2 3 4 5 S 7 8

o 10 11 12 13 14 15 16

Misto 2 chromozoma 21
jsou v karyotypu 3

53 55 33 33 casp as | Md-1s
17 18 19 20 21 22 XX XY

Obrazek 1. Karyotyp jedince s Downovym syndromem. (Symptomy, 2017)

Dle Svarcové (2006) je vyskyt Downova syndromu v kazdé populaci zhruba stejny. Z vy-
zkumt vyplyva, Ze na jeho vznik nema vliv ani pfislusnost rodict k ur€itému etniku, ani
jejich socialni postaveni nebo misto bydlisté. Vznik tohoto onemocnéni neni zavisly ani na
zdravotnim stavu matky, kvalité jeji stravy, pfisunu vitamind, ani na zplisobu Zivota v té-
hotenstvi. Dokonce ani uzivani navykovych latek, které mohou zpiisobit jina zavazna po-

$kozeni plodu, nemaji na vznik Downova syndromu vliv (Svarcova, 2006).

Formy vzniku DS

Jak bylo uvedeno vyse, spoleénym znakem vSech jedincti s Downovym syndromem je
nadbytecné mnozstvi 21. chromozomu. Existuji v8ak tfi formy vzniku, kterymi jsou: non-
disjunkce, translokace a mozaicismus. Tyto formy je nutné rozlisit predevsim z divodu
vétsiho nebo mensiho predpokladu, Ze rodice budou mit dalsi dité s timto syndromem. Za-
roven jedna z téchto forem (mozaicismus) ovlivituje i miru postizeni ditéte (Selikowitz,

2005).
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Tabulka 1. Formy Downova syndromu (Selikowitz, 2005).

Nalezy na chromo el i Sy
Forma Vyskyt v (%) Y a mentalni retar-
zomech
dace
. : Nadbytecny 21.
T 21. chro- e _
fisomie chro 95 chromozom v kazdé Bézna forma
mozomu "
bunce
Pfemisténi ¢asti
hromozomu na iinv Shodné s
translokace 4 chiromozomu aJV y
chromozom v kazdé trisomii
bunce
Riznost bun¢k — jen
.. cast bun¢k ma nad- | Mirnéjsi fyzické
mozaicismus 1 . .
byte¢ny 21. chromo- | znaky i retardace
zom.

e Nondisjunkce

Dle Selikowitze (2005) jde o proces chybného déleni chromozomi, ktery je nejcastejsi
(asi 95%) formou Downova syndromu u déti narozenych matkam rtizného véku. Vznika
tim, Ze jeden z rodich pteda ditéti z vajicka nebo spermie misto jednoho 21. chromozomu
chromozomy dva. Bylo zjisténo, ze k nondisjunkci dochazi béhem vytvareni vajicka nebo
spermie, kdyZ se dva ptivodni 21. chromozomy jest¢ pred bunécnym délenim spoji. Misto
toho, aby se kazdy chromozom odpoutal opaénym smérem a stal se souc¢asti noveé vznikaji-
ci buniky, pfemisti se oba chromozomy spole¢né do nové buiiky. Pivodni teorie, Ze nondis-
junkce mé ptivod vyhradé u matky, byla vyvracena, nebot bylo zjisténo, ze ve zhruba 20%
piipadil pochazi nadbytedny chromozom ze spermie. Svarcova (2006) uvadi, Ze byla pro-
kazana souvislost mezi pravdépodobnosti této poruchy a vékem matky, kdy s jejim nards-

tajicim vékem tato pravdépodobnost stoupa.
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Tabulka 2. Cetnost vyskytu DS v zavislosti na véku matky (Selikowitz, 2005)

Vék matky Vyskyt Downova Vék matky Vyskyt Downova
syndromu syndromu

20 1z 2000 35 1z350

21 121700 36 1z300

22 121500 37 1z250

23 121400 38 1z200

24 121300 39 1ze 150

25 121200 40 1ze 100

26 1z1100 41 1z80

27 121050 42 1ze70

28 121000 43 1z60

29 12950 44 1z50

30 1z900 45 1ze40

31 1z800 46 1z30

32 1ze 720 47 1225

33 1z 600 48 1220

34 1ze 450 49 1210

e Translokace

Pfic¢inou této formy Downova syndromu neni cely 21. chromozom, ale jen jeho Cast,
ktera pfilne k chromozomu jinému. Tento proces pak nazyvame translokaci, ke které jsou
nejcastéji vazany chromozomy s Cisly 13, 14 nebo 22, ptipadné jiny 21. chromozom. Pfici-
nu translokace se dosud nepodafilo zjistit, ale na rozdil od nondisjunkce zde nehraje zad-
nou roli v€k rodi¢l. Déti s Downovym syndromem zpiisobenym translokaci se od deti
s trisomii co do rozsahu postizeni nikterak nelisi. Fakt, Ze deti s translokaci nemaji nadby-

tecnou horni ¢ast chromozomu, nic neznamend, protoze tato cast neni geneticky dileZita

(Selikowitz, 2005, s. 52).
e Mozaicismus

O mozaicismus jde v ptipad¢, ze clovek ma nadbytecny 21. chromozom jen ¢asti bun¢k
v rizném poméru vzhledem ke zdravym buikdm. K trisomii nedochazi hned pfi prvotnim

spojeni pohlavnich bunék, ale pfi jejich ndsledném déleni. Z tohoto diivodu se nadbytecny
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chromozom vyskytuje jen v nékterych buiikach lidského t&la (Svarcova, 2006). Jak se da
o¢ekavat, lidé postizeni mozaicismem nemaji tak vyrazné typické znaky Downova syn-
dromu a jejich vyvoj se vice pfiblizuje obecnému pruméru. Jen v malo ptipadech vSak do-

sahnou urovné béznych intelektovych schopnosti (Selikowitz, 2005).

1.2 Znaky Downova syndromu

Jak jiz bylo zminéno vySe, zména v genetické vybaveé déti s DS zplisobuje, ze se fyzicky
napadné odliSuji od svych rodi¢li i sourozencii ur€itymi charakteristickymi znaky, které
jsou typické pro tento typ postizeni (Pueschel, 1997). Ve vétSin€ piipadu lze diagnézu
Downova syndromu ur¢it podle téchto znakt bud’ pii narozeni, nebo kratce po ném. V n¢-
kterych ptipadech vSak nejsou tyto znaky tak vyrazné a mohou oklamat i zkuseného lékate.

Spolehlivou diagnostikou je pak vySetfeni chromozom (Selikowitz, 2005).

e Znaky Downova syndromu dle Selikowitze (2005)
Oblicej - pti pohledu zepiedu byva kulaty. Pii pohledu ze strany ma tvar zejména u ma-
lych déti plossi rysy z diivodu nedovyvinutych obli¢ejovych kosti a malému nosu.
Hlava — byva mensi, vzadu lehce zplostéla a predklonéna z divodu hypotonie kréniho
svalstva.
O¢i — maji obvykle normalni tvar, ale jejich Sikmy vzhled zptsobuji Sikma vicka a kozni
fasa mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Na okraji duhovky mohou byt patrné bilé
nebo nazloutlé tecky tzv. Brushfieldovy skvrny, které ¢asem zmizi.
Vlasy — vétSinou rovné a jemné.
Usta — mensi Gstni otvor a v&tsi jazyk jsou p¥i¢inou, e déti ob&as jazyk vyplazuji. Tento
problém se da Caste¢né odstranit s pouzitim specidlnich technik.
Ruce — Siroké s kratkymi prsty. Typicka je ryha (mohou byt 1 dvé), kterd se tdhne napftic
celou dlani. Mali¢ek miZze mit jen jeden kloub ohnut smérem dovnitt.

Nohy - silné s Sirokou (sanddlovou) mezerou mezi palcem a ukazovackem. Tato mezera

muZe souviset s ryhou na chodidle, ktera se tdhne vzad nékolik centimetrt.

Krk — byva kratky a Siroky. Novorozenci mohou mit na zadni stran¢ krku volnou kizi,

kterd se obvykle s ristem ditéte vyhladi.
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1.3 Vyvoj ditéte s Downovym syndromem

Stejné jako u zdravych déti, tak i u déti s DS je vyvoj plynuly, avSak pomalejsi predevsim
z divodu zdravotnich komplikaci (mentdlni retardace, srdecni vada, svalova ochablost
atd.). Kdyz se ohlédneme o né&jaky Cas zpét, tak zjistime, Ze probihd vlastné zpisobem
,brzda, plyn®, kdy obdobi relativniho klidu stfida obdobi vyvojového skoku a opaéné. Ob-
dobi tohoto relativniho klidu je velmi dualezité, v této fazi si déti upeviuji to, co se uz nau-

¢ily a pfipravuji se na nové dovednosti (Selikowitz, 2005).

Dle Markové a Sttedové dusevni vyvoj ditéte velmi pozitivné ovlivituji hlasy rodici, kte-

rymi na dit¢ promlouvaji. Rovnéz jejich blizkost vyvolava v ditéti pocit bezpeci (Markova,

a kol., 1987).

Tabulka 1. Hlavni vyvojova stadia deti s DS. (Selikowitz, 2005)

Downiiv syndrom

(priumérny vék)

Normalni vyvoj

(priumérny vék)

Hruba mororika
Sedi bez pomoci
Leze

Stoji

Chodi bez pomoci

11 mésicu
12 mésicu
20 mésica

2 roky

6 mésicu
9 mésicu
11 mésicu

14 mésicu

Jazyk a re¢

Prvni slovo 23 mésici 12 mésict
Dvouslovné vety 3 roky 2 roky
Sebeobsluha

Opétuje rismev 3 mésice 6 tydnti

Ji rukama

Pije ze Salku
Pouziva lzici
Chodi na nocnik

Obléka se

18 mésicu
23 mésicu
29 mésicu
39 mésici

7 let

10 mésicu
13 mésicu
14 mésicu
19 mésicua

4 roky
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Prace s ditétem a jeho stimulace

Psychika mentalné retardovanych v sobé skryva radu dosud neodhalenych moznosti v ob-
lasti specifickych vioh, kreativity, intuice, empatie apod. Kazdy mentalné retardovany jedi-
nec je predevsim svébytnou bytosti s viastnimi lidskymi potiebami i probléemy a s viastnimi
vWvojovymi potencialitami, které je mozné a nutné podporovat a rozvijet (Svarcova, 2006,

5. 31).

Déti s Downovym syndromem jsou vzdélatelné a trpélivou praci lze kvalitu jejich zivota
vyrazng zlepsit, kdy stejné jako u zdravych déti je cilem dosaZeni samostatnosti. Dle nej-
novéjsich poznatki a zkuSenosti je prokdzano, ze odbornym pedagogickym plisobenim lze
ve vyvoji ditéte dosahnout podstatného zlepSeni. Vyznamnou roli vSak hraje ¢as, a je proto
nutna okamzitd vychova a prace s ditétem hned po narozeni, aby nedochéazelo k vétsimu
opozdéni. Tato prace spociva zejména ve stimulaci uc¢ebnich procest a podpote senzomo-
torického vyvoje. Reflexy jsou u déti s Downovym syndromem ptitomny stejné jako u
intaktnich déti, jsou vSak slabé, a je proto nutné jejich posilovani a podnécovani. Ve vétsi-
n¢ ptipadii je Downliv syndrom rozpoznatelny ihned po narozeni, coz ve srovnani s jinymi
typy mentalniho postizeni poskytuje jistou vyhodu pro zahajeni okamzité prace s ditétem.
Bylo prokéazano, Ze déti, které byly stimulovany ihned po narozeni, se ve v€ku 5 let posu-
nuly o celé jedno pasmo trovné mentalni retardace v porovnani s détmi, které touto stimu-

laci neprogly (Svarcova, 2006).

Je dilezité, aby dité s Downovym syndromem pocitilo uspéch v oblasti pohybu tolikrat, jak
je to jen mozne. Jde o nevyhnutelny predpoklad pro budoucnost, v niz bude nutné zvlad-

nout i mnohem komplikovanéjsi pohyboveé sestavy (Pueschel, 1997, s. 59).

Existuje celd tada technik, které rozvijeji pozornost a obratnost dité¢ (napi. Vojtova meto-
da), které¢ se mohou naucit i rodi¢e a stimulovat své dité i vdomacich podminkach. Franiok
(2008) vsak upozoriuje, Ze pii praci s dité¢tem je tfeba dbat na umérnost kladenych poza-
davkll a postupovat v malych krocich, aby nedochéazelo k jeho pietézovani. Dilezity je
predevsim pravidelny cvic¢ebni rezim a opakovani. Tak, jako u intaktnich déti, tak i u déti s
Downovym syndromem je zakladnim a nezastupitelnym prostfedim dobfe fungujici rodina

(Franiok, 2008).
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1.4 Downiiv syndrom a mentalni retardace

Svarcové (2006) uvadi, ze mentélni retardace je pfitomna u viech déti s Downovym syn-
dromem, ma riznou hloubku a rozmanita specifika. Vé&tsina autort se shoduje na tom, ze v
pruméru se pohybuje v pdsmu stiedné tézké retardace. V nékterych piipadech byl naméten
intelekt jen s malou odchylkou od normy a u malého poctu jedinct se pohybuje v oblasti
hluboké mentalni retardace. Hlavnim kritériem pro hodnoceni miry retardace je snizeni

ptislusné kompetence, kterd pak v porovnani s normou uréi miru mentalniho postiZeni.

Pojem mentalni retardace se zacal pouzivat po svétové konferenci WHO, ktera se uskutec-
nila vroce 1959. Existuje celd fada definic tohoto pojmu, ale vzdy je jejich spoleénym
znakem snizeni poznavacich, komunikac¢nich, motorickych a socialnich schopnosti a ome-
zena adaptace na socialni prostiedi (Slowik, 2016). Svarcova (2006) definuje mentalni
retardaci jako stav, kdy zaostava vyvoj rozumovych schopnosti ¢lovéka zpiisobeny chyb-
nym vyvojem mozku nebo poSkozenim mozkovych bunck. Valenta, Michalik a Lecbych
(2012) vymezuji mentalni retardaci jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti, de-
monstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych, pohybovych a socialnich schop-
nosti s prenatalni, perinatalni i castecné postnatalni etiologii, kterd oslabuje adaptacni

schopnosti jedince (Valenta, a kol., 2012, s. 31).

Dle Véagnerové (2008) jde o souhrn vrozenych rozumovych schopnosti jedince, jejichz
uroven se i pies dostate¢nou stimulaci projevuje urcitou mirou neschopnosti chapat své
okoli a pfimétenym zplsobem se mu piizplsobit. Mentalni retardace je trvala, prestoze v
zavislosti na etiologii a kvalité stimulace je mozné urcité zlepseni (Vagnerova, 2008, s.

289).

Klasifikace mentalni retardace

V ptipad¢ mentélni retardace je vice ¢i méné sniZena troven inteligence, kterou lze klasifi-
kovat na zéklad¢ testl. Pti klasifikaci urovné inteligence se pouziva 10. revize Mezindrod-
ni klasifikace nemoci, kterd byla zpracovana Svétovou zdravotnickou organizaci v roce

1992 (Svarcova, 2006).
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Tabulka 2. Klasifikace mentalni retardace. (Svarcova, 2006)

KOD (MKN - 10) IQ SLOVNI OZNACENI
F70 50 - 69 Lehka mentalni retardace
F71 35-49 Stredn¢ tézka mentalni retardace
F72 20 - 34 Tézka mentalni retardace
F73 0-19 Hluboka mentalni retardace
F78 Jind mentalni retardace
F79 Nespecifikovana mentalni retardace

e Lehka mentalni retardace

V¢étsina osob na trovni lehké mentélni retardace zvladne ucelné pouzivani fe€i. Vyraznéjsi
nedostatky se projevuji zejména pii Cteni, psani atd. V kombinaci s emocni a socidlni ne-
(Svarcova, 2006). Slowik uvadi, ze nedostatecnost se miiZze projevit zejména v uceni, vét-
Sina osob ale v dospélosti dokaze udrzovat socialni vztahy a byt platnymi ¢leny spolecnosti
(Slowik, 2016).

Dle Valenty a Miillera (2007) jsou lidé s lehkym mentalnim postizenim schopni sebeob-

sluhy a vykondvani nenaro¢né prace.

e Stiedné tézka mentalni retardace

Svarcova (2006) uvadi, ze v tomto pasmu mentalni retardace je vyrazné omezen rozvoj
uzivani fe¢i a chapani. Zvladani skolnich tkold je zde vyrazné omezeno, ale pod odbor-
nym pedagogickym vedenim jsou nékteré déti schopny osvojit si zaklady Cteni, psani a
pocitani. Vice nez v jinych pasmech mentélni retardace jsou zde vyrazné rozdily ve schop-
nostech jedinct a projevuji se jejich silné a slabé stranky. Nékteti mohou vynikat napt. v
komunikacnich schopnostech, jini zase v motorickych. Dle Valenty a Miillera (2007) je
toto uroven mentalni retardace Casto spojena s dalSimi psychosomatickymi poruchami.
Selikowitz (2005) uvadi, ze se lidé na této trovni mentalniho postizeni neobejdou bez po-
moci druhych osob, zejména pfi Cinnostech jako napft. cestovani, vafeni, nakupovani, hos-

podafeni s penézi atd.
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e Tézka mentalni retardace

Oproti stfedn¢ tézké retardaci je v této kategorii vyrazné snizena troven schopnosti. Casté
jsou poruchy motoriky a vyskyt dalSich pfidruzenych vad. I pfes znacnou naroc¢nost a vy-
chovna omezeni Ize vSak v téchto pripadech kvalifikovanou a odbornou pé¢i dosahnout

vyznamného rozvoje (Svarcova, 2006).

Lidé s tezkou mentalni retardaci jsou v dospélosti schopni chapat jen zakladni souvislosti a
vztahy, uvazuji na urovni batolete. Znatné omezeni je patrné v oblasti komunikace, kdy

vétSinou zvladnou jen malé mnoZzstvi slov (Vagnerova, 2008, s. 302).

Dle Selikovitze (2005) jsou osoby s timto stupném postizeni vétSinou schopni zvladnout

ukony jako napft. oblékani, myti apod., potfebuji vSak pomérné znacny dohled.

e Hluboka mentalni retardace

Schopnost komunikace a porozuméni byva v téchto pfipadech zna¢né omezena, velmi ¢as-
ta je zde imobilita nebo pohybové omezeni. U mobilnich jedinci se Casto vyskytuji tézké
formy pervazivnich vyvojovych poruch. Komunika¢ni schopnosti jsou sniZzeny na troven

jednoduchych reakci a orientaci v prostoru (Svarcova, 2006).

Viagnerova (2008) uvadi, Ze 1idé v tomto pasmu retardace jsou jen v omezené mife schopni
rozeznavat znamé osoby, pfedméty a reagovat na né. Selikowitz (2005) poukazuje na nut-

nost trvalé, neustala péce a dozor u té€chto osob.

e Jina mentalni retardace

Do této skupiny spadaji jedinci, u kterych neni mozno stanovit stupeinn retardace z diivodu

senzorického a somatického postizeni (Svarcova, 2006).

e Nespecifikovana mentalni retardace

Retardace je prokéazéana, avSak pro nedostatek informaci nelze pouzit Zadnou z vySe uvede-

nych kategorii (Svarcova, 2006).
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2 RODINA

Existuje mnoho vykladii o tom, co je to vlastné rodina. At uz pouzijeme jakoukoli definici,
tak pro vétSinu lidi bude rodina, alesponi v idedlni podobé, mistem bezpeci, lasky, jistoty,
radosti, vzajemnych vztaht, sdileni radosti 1 smutku, bezpe¢nym piistavem, zkratka v§im,
co lidskd bytost potifebuje k naplnéni pocitu Stésti a spokojenosti. Proto je dualezité, aby
rodice dobfte zvladli své role a dité pocitovalo rodinnou sounélezitost a diivéru k jejim c¢le-
nim. Také musi mit v rodin€ svlij prostor, ve kterém se bude citit bezpecné a ktery mu

poskytne utocisté ve chvilich trapeni a starosti.

Stérbova (2013) uvadi, Ze rodinné prostiedi je zdkladem socializace ditéte. Jde o prostiedi,
ve kterém dochazi k budovéani hlubokych a trvalych vztahli mezi rodi¢i a ditétem, které
jsou vyznamné a nenahraditelné pro jeho vychovu, rozvoj i budouci zivot. Je zaroven mis-
tem, odkud dité pfejima své vzory, a ve svém budoucim partnerském vztahu bude tézit

zejména z téchto modeld (Stérbova, 2013 s. 13).

Dle Krause a Polackové (2001) Ize v bézném pojeti definovat jako malou skupinu, pro niz
je typické spole¢né bydleni, krevni spjatost a citova provazanost. Pojeti rodiny se méni
vlivem spolecenskych zmén, a zatimco diivéjSim charakteristickym znakem rodiny bylo
uzavieni manzelstvi, rodinu soucasnosti je mozno povazovat za institucionalizovany soci-
dlni utvar nejméné tri osob, mezi nimiz existuji rodicovské, pribuzenské nebo manzelské
vazby (Kraus, a kol., 2001, s. 78). V kazdém piipad¢ je nepostradatelnym znakem rodiny

existence alespon jednoho ditéte.

Matousek (2003) uvadi, ze rodina je mistem, kde rodice pecuji o své potomky, spojuji se
generace a vytvari vzajemné vztahy. Pro rodinu je charakteristické spolecné bydleni a také
urcita izolovanost od okoli. Velky vyznam rodiny spociva ve vzajemné pomoci a podpote
v situacich, které jedinec jen t€Zko muize zvladnout sam. Jedn4 se zejména o nemoci a kri-
zové situace, kdy zejména rodina piispiva k navraceni do normalu. Rodina v§ak miiZe byt 1
mistem, kde dité proziva stres, a je proto nutné, aby se ¢lenové rodiny a predevsim partnefi
dokazali navzajem ptizpisobovat. Matéjicek (1992) dodava, Ze rodina se zdsadn¢ odliSuje
od vychovnych zafizeni zejména tim, Ze v ni neni striktné¢ stanovena doba ani prostor pro
vychovnou ¢innost. Dale uvadi, Ze v rodiné je uplatiovan interakéni styl vychovy, coz
znamena, ze vychova se neodehrava pouze pusobenim vychovatele (otce nebo matky) na

wrw

dité, ale jde 1 o opacné piisobeni smérem od ditéte k vychovateli (Matéjicek, 1992).
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Dle Bartonové, Bazalové a Pipekové (2007) ma kvalita rodinného prostiedi zasadni vliv
nejen na vyvoj osobnosti, ale 1 ziskani navykt a dovednosti, pticemz hlavnim ukolem rodi-

¢l je pfipravit své potomky na samostatny zivot.

Funkénost rodiny

Dle Krause a Polackové (2001) plni rodina také celou fadu funkci, jako napft. biologicko-
reprodukéni, socidlné-ekonomickou, socializacné-vychovnou, a kazdd nedostatenost ¢i

jejich selhani ma na vychovu ditéte zasadni vliv.
Valenta, Michalik a Lecbych (2012) tyto rodiny d¢li dle jejich funkénosti na:
1. Rodinu funkcni

V ni dochézi k naplnéni veskerych zasadnich a dulezitych potieb ditéte, které zabezpecuji

jeho zdravy vyvoj a zatazeni do spole¢nosti.
2. Rodinu problémovou

V téchto rodinach dochazi k drobnym problémum, které vSak nemaji vaznéjsi charakter a
¢lenové rodiny jsou schopni je sami vyfesit. Jde Casto o rodiny pietizené nebo s nevhod-

nym vychovnym stylem.
3. Rodinu dysfunkcni

Dochazi k vaznému selhdni funkcei rodiny, kdy je ohroZena vychova ditéte. Rodina neni
schopna problémy sama vyfesit a je nutny vnéjsi odborny zasah. Jde napiiklad o rodiny, ve
kterych se vyskytuje alkoholismus, rodiny socidlné slabé nebo zatizené nevyreSenymi kri-

zemi.
4. Rodinu afunkcéni

V téchto rodindch dochdzi k pfimému ohrozeni ditéte a je nutné jej odebrat. Piikladem

muze byt nedostate¢nd vyZziva ditéte, nasili pachané na ditéti, drogova zavislost atd.

2.1 Narozeni mentalné postiZzeného ditéte

Narozeni mentalné postizené¢ho ditéte je velmi bolestnou skutecnosti, kdy radost z oceka-
vaného ditéte vystiida zklamani, uzkost, strach a Casto 1 pocit viny ¢i kiivdy. Rodice vkla-
daji do ditéte jest¢ pied jeho narozenim své nadéje i smysl zivota a skutecnost, Ze jejich

dité neni v potadku, pro n¢ znamena velky oties (Matousek, 2003).
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Dle Valenty, Michalika a Lec¢bycha (2012) je reakce rodict i celé zvladnuti situace zavislé

wrwe

necekané a je Casto provazeno pocitem viny a neschopnosti zplodit zdravé dite.

Vétsi trauma prozivaji predevsim matky, které vnimaji dit€ jako soucast sebe. Psychoana-
Iytici mluvi o narcistickém traumatu matky, které je psychologicky srovnatelné
s traumatem po zohyzdujicim urazu. Matka vidy nevédomky uzndava rovnici mezi svymi
kvalitami a kvalitami svych déti. Narodi-li se ji ,,nepovedené dité*“, logicky se sama citi

nepovedenda jako matka i jako Zena (Matousek, 2003, s. 123).

Bartonova, Bazalova a Pipekova (2007) uvadéji, ze pti tak zdvazné udalosti, jakou je sd¢-
leni diagndzy, velmi zalezi na zplsobu, jakym je tato informace pfedana. Nevhodné a ne-
odborné sdéleni miiZze na rodi¢ich zanechat nejen vazné stopy v jejich psychice, ale miZze
mit 1 zdsadni vliv na nésledné rozhodovani a zachazeni s ditétem. Prave z téchto divodu je
nutné hned zpocatku rodi¢iim zajistit nejen dostatek odbornych informaci o zdravotnim
stavu ditéte a moznostech podplrnych programd, ale i poskytnout emocionalni podporu a

dostatecné ekonomické zajisteni.

Dle Matouska (2003) maji se zpracovanim traumatu vétsi problém rodice s vySSim vzdéla-
nim. V této souvislosti se zminiuje o potiebe spolecenské prestize rodicu, ktera v kombinaci
s obavou o budoucnost rodiny hraje vyznamnou roli pfi rozhodovani, zda si postizené dité
ponechat nebo jej umistit do tstavu. Také Valenta, Michalik a Lec¢bych (2012) v této sou-
vislosti uvadi, ze mimo jiné je mira pfijeti postizeni ditéte zavisla také na spolecenskych
pomeérech, ve kterych se rodina nachédzi. Podstatné je, jak rodina hodnoti sama sebe, jaké

reakce ocekavaji a jak se s nimi dokéze smifit.

2.2 Proces vyrovnavani se s krizi

Vim velice dobre, Ze neni vétsi bolesti, nez dojit k poznani, Ze vlastni dité se nebude vyvijet
tak, jak jsme ocekavali, a Ze jeho postizeni je trvalé a zavazné. Nejriiznéjsi obtize a nepri-
jemnosti, na které si mnozi lidé kdovijak stezuji a pod kterymi se treba i hrouti, jsou ve
srovnani s touto bolesti jen povrchnimi, banalnimi tézkostmi denniho Zivota. Avsak i tu
nejvetsi bolest je nutno prekonat a zvladnout - kdyby pro nic jiného, tak pro nase postizené

dité samotné (Matéjicek, 1992).

Piijmout zpravu, ze dité trpi Downovym syndromem ¢i jinym postizenim, neni lehké a

kazdy z rodi¢a se s touto skute¢nosti vyrovnava trochu jinak. Ve své podstaté vSak prozi-
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vaji podobné pocity (Selikowitz, 2005). Dle Svarcové (2006) je narozeni postizeného dité-
te pro rodi¢e velkym traumatem a je povaZzovano za jednu z nejbolestivéjSich udalosti
v zivoté Cloveéka.

Krejcitova (2006) uvadi, ze sdéleni diagndzy vyvolava u rodict celou fadu Sokovych sta-
vi, které nasledné spusti jejich obranné mechanismy, jejichz cilem je predevsim pirekonani

Sokovych stavil.

Viagnerova (2008) v souvislosti s narozenim postizen¢ho ditéte hovoii o krizi rodicovské
identity. Rodi¢e do svého ditéte jeste pred narozenim vkladaji velké nadéje a tato zdrcujici
realita je pro n¢ obrovskym zklamanim. Nez rodice situaci po narozeni postizené¢ho ditéte

zvladnou, musi projit n€kolika fazemi:
e Faze Soku a popreni

Rodiée prozivaji 8ok, jsou otfeseni, zdrceni, prozivaji pocity beznadgje. Casto zpravé
vibec nevéti, hledaji vinika nebo udalost vnimaji jako obrovskou kiivdu. Obavy o jejich
dité se misi s obavami o jejich budouci Zivot, snazi se v situaci zorientovat a nalézt ptic¢inu.
Charakteristickym znakem této faze je neschopnost raciondlni reakce, strnulost a nepiija-
telnost reality. Jde vSak pouze o docasny obranny mechanismus (Vagnerova, a kol., 2008).
Sok miize projevovat riiznymi zpisoby jako napf. pocenim, zimou, mdlobami, zvracenim
&i neodolatelnou chuti utéct. Casto se stava, ze Sokova reakce zabrani ¢lovéku myslet a

vnimat (Selikowitz, 2005).
o Faze akceptace a vyrovnavani se s problémem

Rodice se postupné smifuji s realitou, neziidka vSak dochdzi k obvinovani a hledani

pfi¢iny u rodicu, prarodict, lékat atd. (Slowik, 2007).

Dle Vagnerové (2009) je tato faze charakteristickd budovanim vztahu k ditéti, casto ji pro-
vazi stiidani pocitu smutku, uzkosti, strachu a hnévu. Rodice se snazi ziskat maximum
informaci o postizeni svého ditéte a jak by méli o néj peCovat. Problémem byva jejich za-
hlcenost vlivem velkého mnozstvi informaci. Je velmi vhodné vyhledat rodice, ktefi touto
zkusenosti jiz prosli a maji také dité s postizenim. Pravé oni mohou byt svymi zkusenostmi
a radami velkym pfinosem.

V tomto obdobi hraje zdasadni roli nejen socidalné-pedagogické a psychologické poraden-

stvi, ale také kontakt na rodicovské iniciativy, obcanska sdruzeni, kluby atd. (Valenta, a

kol., 2012, s. 285).
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e Reorganizace a prijeti

Dochézi k vyrovnani se s postizenim svého ditéte, piijeti nové role a hledani novych
moznosti. V pfedchozich fazich jsou rodiny vystaveny velké psychické zatézi, coz nékdy
vede k jejich rozpadu. Naopak u rodin, které¢ dokazaly projit vSemi fazemi, dochéazi ke
zméng postoju k Zivotu a upevnéni rodinnych vztahti. Rodiny se zabéhnou v kazdodennich
starostech a myslenky nejsou soustfed’ovany jen na péci o postizené dité. Stopy po trauma-
tech, které rodiCe v minulosti proZili, v nich zlistanou zfejm¢ navzdy, ale ziskaji na oplatku
silu, trpélivost, porozuméni, houzevnatost, odolnost, zkratka vétsi schopnost zvladat na-

rocné zivotni situace (KrejCifova, 20006).

Ke smireni s postizenim ditéte nedochazi ve vSech pripadech, postoj rodicu muze kolisat v
zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nove vzniklych zatezich (Valenta, a kol, 2012 s.

286).

2.3 Rodina ditéte s Downovym syndromem

Zejména zacatkem devadesatych let minulého stoleti doSlo v nasi zemi k vyrazné zmé-
né nazoru na péci o postizené déti, ktery zasadnim zplisobem zménil nejen nazor na jejich
vychovu, ale i spolecenské potieby. V diivéjsich letech byly tyto déti matkam témeér bez
moznosti volby odebirdny a umistovany do ustavl, kde byly ponechany na pospas svému
osudu bez moznosti jakékoliv podplirné terapie. Rovnéz umrtnost téchto déti byla velmi
vysokd z divodu nedostatecné 1€cby zdravotnich problémi, které s sebou tato diagnoza
prinasi. V dnesni dob¢ je pfevazna Cast téchto déti vychovavana ve vlastnich rodinach, kde
mnohem lépe prospivaji, a diky tomu jsou schopny dosdhnout mnohem vyssi urovné jak
v oblasti vlastnich schopnosti, tak i v oblasti socializace. Déti s Downovym syndromem
maji vyvojové predpoklady stejné jako intaktni déti, jsou jen méné rozvinuté. Podminkou
dobrého rozvoje je vSak dostatecna péce, prace s ditétem, jeho stimulace a predevs§im las-

kyplIné a stabilni zdzemi, které je mozné vytvofit jen v dobie fungujici rodiné.

Dle Novosada (2000) je pro postizené dit¢ velkym piinosem, pokud je vychovavano v ro-
din¢ a ne v Ustavni péci, nebot’ pravé rodinné prostiedi miize ditéti poskytnout motivaci a
terapii k jeho rozvoji. Zaroven vSak dodava, ze péce o postizené dité je naro¢na a rodiny
musi ¢asto Celit psychickym, socidlnim i ekonomickym problémtim. Pfitomnost postizené-
ho ditéte v rodin€¢ vyzaduje nejen zmény v Zivotnim stylu, chovéni a ptizptisobeni se jeho

potiebam, ale zasadné zméni socialni identitu vSech jejich ¢leni. LeCbych (2008) upozor-
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nyje, ze rodice postizeného ditéte se také musi vyrovnat s celou fadou komplikaci, kterymi
mohou byt napt. nevhodna reakce okoli, spolecenské izolace, pracovni omezeni, omezeni

zajmu apod. Mohou trpét ztratou sebediivéry, pocitem selhdni, depresemi apod.

Rodina s handicapovanym ditétem ma na rozdil od bézné rodiny fadu specifickych potieb,
které se tykaji predevsim socidlni pomoci a podpory, ucasti na spolecenském zivoté i kon-

taktu s rodinami nachézejicich se v podobné situaci (Slowik, 2007).

Také Matousek (2003) uvadi, ze umisténi ditéte do Gstavu miize zvlasté v pripadé¢ matky
zpusobit dalsi trauma. Na druhé stran¢ péce o postizené dit¢ mize byt velkou a nezvlada-
telnou zatézi a omezenim. Vytecnou alternativou, dostupnou zatim jen v nejvyspélejsich
zemich, je instituce specialne Skolenych instruktoru, kteri pravidelné a dlouhodobé docha-
zeji do rodiny, v niz je retardované dité vychovavano (Matousek, 2003. s. 124). Matka pak
neni péc¢i o dité pretéZovana a ziska tak prostor i pro vlastni aktivity. Navic se od instrukto-

i nauci, jak optimalné o své dité peCovat.

Downiiv syndrom a jeho vliv na partnersky vztah

Rodina pomdaha cloveku zvladat pocit viny, neklidu nebo bolesti, uci ho vyjadrovat lasku a
radost, poskytuje mu pocit prinalezeni. V rodinach s postizenym ditétem se do popredi do-

stava probléem viny a zarlivosti (Blazek, a kol., 1988 s. 37).

Dle Valenty, Michalika a Le¢bycha (2012) je narozeni postizeného ditéte pro rodice velmi
tézkou zkouskou a prvotni myslenky, které se rodicim honi hlavou, patii obavdm o bu-
doucnost, manzelstvi, dalsSi déti a celou rodinu. Oba rodiCe se vSak musi s touto zménou
vyrovnat a pfizplisobit se noveé vzniklé situaci. Zasadni pro dalsi vyvoj manzelstvi je, jak
budou na postizené dité pohlizet, jakou pro n¢ bude mit hodnotu a co dobrého i Spatného
jim pfinese.

Obecné je zazity nazor, ze vlivem této narocné situace dochazi ve vétsi mife k rozpadu
manzelstvi. Vyzkumy v této oblasti vSak tuto domnénku nepotvrdily a rozvodovost je
v téchto pripadech vzhledem k béznym manzelstvim dokonce lehce podprimérna. Zda se
tedy, Ze narozeni ditéte s DS pevny vztah nezni¢i a v mnoha piipadech dojde naopak k
posileni vztahu. Velkou roli zde vSak hraje piredevSim diivéra, partnerska opora, laska a
sdileni vzajemnych emoci (Selikowitz, 2005). Také dle nazoru vétSiny matek muize spo-

lecné prozité trapeni partnersky vztah upevnit, ale zdsadni roli hraje v téchto piipadech
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kvalita vztahu. Pokud vlivem této naro¢né situace dojde k rozpadu vztahu, znamena to, ze
nebyl dostate¢né pevny a nastald situace v podstaté jen urychlila jeho neodvratny konec

(Vagnerova, 2009).

Kvalita manzelstvi a opora partnera je jednim z nejvyznamnéjsich socialnich faktoru, které
ovliviwji zvladani zatéze spojené s narozenim postizen¢ho ditéte (Valenta, a kol., 2012 s.
192). Zejména matky mohou mit obcas pocit, Ze jejich partner zvlada celou situaci 1épe,
projevit. M¢li by vSak byt otevienéjsi, nebot’ vyjadieni pociti vede nejen k uvolnéni napé-
ti, ale mnohdy pfinese i vyznamna feSeni. Matky se Casto snazi podnécovat své partnery
k diskusi o problému, ti se ale snazi témto debatam vétSinou vyhnout, nebot’ maji tendenci
reagovat na své trapeni spiSe uzaviranim se do sebe. Pokud se vSak matce podafi piimét

partnera k diskusi, znamena to pro ni velkou oporu (Vagnerova, a kol., 2009).

Dle Selikowitze (2005) je nutné partnersky vztah chranit, pe€ovat o n¢j a vénovat dostatek
¢asu jeho rozvijeni. Proto neni dobré, aby byl napliiovan pouze ¢innostmi spojenymi s péci
o dité. Rodice by méli mit ¢as 1 sami na sebe a vyuzit moznosti hlidani ditéte i odleh¢ova-
cich sluzeb. Casto se hovoii pouze o pomoci spojené se zdravym vyvojem ditéte s DS, ale
zapomind se na to, ze toho lze dosdhnout jen s pomoci rodicii, ktefi nejsou vycerpani a

frustrovani.

Markové a Stfedova (1987) upozoriiuje na zvySeny vyznam otce v rodinach s postizenym
ditétem. Ten by nemél mit pouze roli zivitele rodiny, ale mé¢l by byt také aktivnim vycho-
vatelem a v neposledni fadé emociondlni a psychickou oporou své partnerky. Selikowitz
(2005) k tomu uvadi, ze v dnesni dob¢ jiz nejsou tak striktné vymezeny rodi¢ovské role.
Otcové se vice zapojuji do péce o své déti, coz usnadiiuje matkam situaci zejména v piipa-
dech, kdy se do rodiny narodi postizené dité, a zaroven pfispivd k vétSimu souladu ve
vztahu. Zaroven vSak dodava, ze pokud i pfes veskeré snahy o napravu dochazi v partner-
ském vztahu k vaznym a trvalym problémiim, je dtlezité vyhledat odbornou pomoc. Pretr-
vavajici neshody a napéti v rodiné maji zdvazny dopad na zdravé, ale i na postizené déti

(Selikowitz, 2005).
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2.4 Pristup rodici k détem

Rodice déti s postizenim maji nesnadny kol nejen v samotné péci o né, ale i v tom, jaky
vychovny pfistup a postoj k nim zaujmou. Je velmi dilezité a zaroven naro¢né zachovat si
nadhled a nepodlehnout pii vychove postizeného ditéte prehnanému ochraiiovani ¢i naopak
jeho odmitani. Problémem je, ze rodiCe Casto ani nevi, jaky styl vychovy ke svému posti-
zenému ditéti zvolit, jaky je ten optimdlni. Rodice vétSinou dostanou od Iékaiti zakladni
informace tykajici se zdravotniho stavu, nikde vsak pro né nemaji program, jenz by je pri-

pravil na obtize spolecného Zivota s postizenym (Matousek, 2003, s. 125).

Végnerova (2008) upozoriiuje na Casty problém, kterym je nepiiméfenost ve vychovném
pristupu. Podstatné je, zZe za techto okolnosti budou rodicovské postoje a chovani k diteti
jiné, nez kdyby bylo zdravé. Je zde veétsi riziko, Ze budou v urcitéem smeéru extrémni
(Vagnerova, a kol., 2008 s. 165). Neziidka se miizeme setkat s pfiliSnou orientaci na posti-
zené dité, pficemz zdravé dité je rodiCi ustanoveno do role ochrance svého postizené¢ho
sourozence. Zvlasté v pripade, ze se postizeny sourozenec narodi jako druhy, hrozi prede-
v§im u matky vétsi riziko, ze bude vénovat velkou ¢ast péce a lasky postizenému ditcti a
star$i sourozenec bude upozadén. V téchto ptipadech byva castym jevem, Ze rodic¢e zacnou
pohliZet na starSiho potomka jako na dosp€lého a jsou od n¢ho vyzadovany véci, na které
mnohdy nemizZe staéit fyzicky ani psychicky. Castym projevem pak byva jeho Zarlivost,
pocit bezvyznamnosti, ¢i dokonce viny za tento stav. Proto je nezbytné nutné, aby také
intaktnim sourozenciim byla vénovéna ze strany rodicl dostatecnad pozornost (Vagnerova,

a kol., 2008).

Absence této pozornosti mize u ditéte vyvolat fadu neZddoucich stavil, které mohou na-
sledné zptisobit problémy v rozvoji budoucich socialnich vztahli. V nékterych ptipadech
pak mizZe vést ke spusténi obrannych mechanisml v podobé snahy o upoutdni pozornosti
rodi¢l za kazdou cenu. Ta se mulze projevit tichou rezignaci, trucovitosti, agresivitou,
az uplnym odmitnutim sourozence. Muze vSak dojit i situaci opacné, kdy dité ,,obétuje sviij
zivot™ ve prospéch postizeného sourozence. Vzhledem k tomuto nebezpeci je velmi dilezi-
té, aby zdravé dit€¢ mélo moznost kontaktu se svymi vrstevniky, kteti jsou nepostradatelnou
soucasti socializace, a nalezeni pozice ve spolecnosti. Naopak spravné zvoleny piistup
rodict a zapojovani zdravého ditéte do péce o jeho postizeného sourozence u né¢j mtize
posilovat pocit dlleZitosti a vyznamnosti. Navic u ditéte dochazi k podpote a rozvoj soci-

alniho citéni, zodpovédnosti, toleranci a ochoté pomahat (Pipekova, 2010).
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Dle Maté¢jicka (2001) rodice Casto voli nevhodné vychovné pristupy k détem, které mohou

byt nasledné pficinou mnoha zavaznych potizi. Jedna se zejména o vychovné styly:

o Uzkostny

Rodi€ je v roli ochrance. V tomto vychovném stylu se odrazi ptiliSnd péce a mnohdy az
uzkost. Neustaly strach o dité a obava z pfipadného zranéni vede k tomu, ze ditéti jsou z

ditvodu nebezpeci zakazovany veskeré ¢innosti. Vysledkem je pak nesamostatnost ditéte.

®  Rozmazlujici

Prehnand laska k ditéti. Rodice se ditéti podfizuji a plni veSkera jeho piani, coz vede ke

ztraté autority rodici, ale ne k nedostatecné autonomii.

e Perfekcionisticky
Rodice se snazi, aby dité bylo ve vsem prvni, aby mélo uspéech, bez ohledu na jeho realné
moznosti. (Matéjicek, 2001, s. 29). Vysledkem je, Ze dité je vlivem naro¢nych pozadavkil

pretizené a miiZe se projevit sklon k neurotismu.

e Protekcni
Dité je protezované, rodice maji sklon plnit za né¢ho ukoly. Dit¢ omlouvaji, vyzaduji tlevy
a zvelicuji jeho problémy i v ptipadech, kdy by situaci zvladlo samo. Vysledkem je pak

jeho nesamostatnost a neschopnost ditéte zvladat i bézné situace.

e Zavrhujici
Dochazi k ni nejspise tam, kde dité svym postizenim vzbuzuje neustdle ve svych vychovate-
lich predstavu nestéesti. (Matgjicek, 2001. s. 29). Rodi¢e odmitaji své dité z dlivodu jeho

postiZeni a vlivem jejich frustrace své dité nepfiméfené trestaji a utlacuji.
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Deset rad pri péci o dité

Rodic¢e jsou vlivem narozeni a péce o postizené dité vystaveni velké psychické zatézi a
Matéjicek (1992) uvadi v této souvislosti deset rad, které mohou rodi¢iim vyrazné ptispét

k snaz§imu zvladnuti této narocné situace.

1. Rodice maji pravo o svém ditéti co nejvice védeét.

Rodice musi mit o ditéti maximum informaci a to zejména o zdravotnim stavu a podstaté
jeho postizeni. Tyto informace jim pomohou 1épe ditéti porozumét a efektivnéji s nim pra-
covat.

2. Obétavost ano, ale ne obétovani!

Rodice by neméli veskeré své sily soustiedit jen na dité, ale méli by myslet i na sebe a své
zdravi. Jen odpocati a v dobré¢ fyzické 1 psychické kondici budou moci dobte zvladat péci o

dité. Zkratka by méli byt obétavi, ale neobétovat se.
3. Ne nestéesti, ale ukol!

Narozeni postizeného ditéte nepovazovat za trest, ale za dilezity tkol. Casto se stava, Ze

rodice se vlivem frustrace uzaviou do sebe, coz neprospiva jim ani ditéti.
4. Prijmout pravdu s vyhledem do budoucna.

Rodic¢e by méli myslet pozitivné, ale realisticky. Nékdy se stava, ze rodi¢e ocekavaji ve

vyvoji svého ditéte ,,zazracny* zvrat a pak dochazi ke zklamani.
5. Dité samo netrpi!

Netrapit se za své dit¢ zbyte¢né. Rodice si ¢asto mysli, ze dité¢ se vlivem svého opozdéni

trapi. Postizené dité vSak sviij stav takto neproziva.
6. V pravy Cas a v pravé mire!

Rodice jsou cCasto netrpélivi a ve snaze urychlit vyvoj ditéte mohou svymi prehnanymi

naroky pusobit spiSe kontraproduktivné.
7. Nejsme sami!

Rodi¢e musi védet, ze nejsou na tento narocny kol sami, ale Ze existuje fada podptrnych

sluzeb a sdruzeni, které jim mizou péci podstatné usnadnit.
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8. Nejsme ohroZeni!

Ne&kdy mivaji rodice zvlaste na vefejnosti pocit, Ze oni a jejich dité jsou sttedem pozornos-
ti. Tento nechtény zajem pak muize byt zdrojem napéti a obav. Rodice ale musi védét, ze

nejsou ohrozeni.
9. Chrarnime si manZelstvi!

Dulezité je chranit rodinu jako celek a nesoustiedit svoji pozornost jen na handicapované

dité. PfedevSim nezapominat na partnersky vztah a pecovat o ng;.
10. Mysleme na budoucnost!

Rodic¢e také musi myslet na budoucnost a doptedu promyslet naptiklad kde a jakym zpi-

sobem se bude dité vzdélavat.
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3 SOUROZENCIDETI S DOWNOVYM SYNDROMEM

Intaktni sourozenci hraji vyznamnou roli nejen v roding, ale pfedevSim ve vztahu k posti-
zenému ditéti a nebrani-li tomu zédvazné zdravotni problémy, Iékati a psychologové dopo-
rucuji, aby rodi¢e méli dalsi dit€ brzy po narozeni ditéte postizeného. Dojde tak nejen k
velké radosti z narozeni zdravého ditéte, ale 1 k utlumeni deprese vzniklé narozenim posti-
zeného ditéte (Markova, a kol., 1987). Matéjicek (1992) uvadi, ze velkd ¢ast rodi¢i ma
strach z poceti druhého ditéte z divodu dalSiho mozného postizeni, nezvladnuti péce o
dalsi dite ¢i vetsi financni zatézi. V drtive vétsiné pripadii vsak dalsi dité v rodiné vede ke
stabilizaci, zklidnéni a napravé rodinného prostredi (Matéjicek, 1992, s. 41). Také dle
Blazka a Olmrové (in Matousek, 2003) prispivaji dalsi déti v rodin¢ k snazsimu vyrovnani

se situaci a jsou také ur¢itou kompenzaci postizené¢ho ditéte (Matousek, 2003).

Kazdé sourozenectvi ma svij specificky charakter, ktery je dan predevsim vychovnym
prostiedim, pohlavim sourozenci, jejich poctem a potadim narozeni. Sourozenecky vztah
je proménlivy, zavisly na véku a vyspélosti sourozenci a jeho kvalita ma zasadni vliv ne-
jen na zdravé dité, ale i na jeho postizeného sourozence. Zvlasté vyznamnou roli pak hraje

v piipadg, Ze jde o rodinu s postizenym ditétem (Cerna, 2009).

Intaktni sourozenci zpravidla nemivaji vétsi potize vyrovnat se s postizenim svého souro-
zence a ¢asto mezi nimi vzniknou velmi pevna pouta. Existuji rovnéz vyzkumy dokazujici,
ze sourozenci déti postizenych Downovym syndromem maji rozvinutéjsi spoleCenskou
obratnost nez je tomu u zdravych sourozeneckych dvojic. To, jak bude zdravy sourozenec
vnimat svého sourozence s DS, je vSak zavislé pfedev§im na rodicich, ktefi musi velmi
peclivé a uvazlivé volit vhodnost vychovného pfistupu. Zdravi sourozenci se také musi
umét vyporadat s nevhodnymi poznamkami a reakcemi okoli, pficemz tkolem rodict je,
aby dit€ na tyto situace pfedem pfipravili. Je také velmi dilezité, aby dit€ nevyrlstalo s
pocitem, Ze je jeho povinnosti postarat se o svého postizeného sourozence, az to nebude v

silach jeho rodicu (Selikowitz, 2005).

Casto je v téchto specifickych rodinach soustfedéna vétsi pozornost na handicapované dité,
ale rodice sourozenctli si musi byt védomi zatéze a problému, kterym je vystaveno i jejich
intaktni dit€. Zasadni roli vtéchto pfipadech hraje jejich vnimavy a citlivy pfistup

(Pipekova, 2010).
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Matousek (2003) poukazuje na vyzkumy Blazka a Olmrové, ze kterych vyplyva, ze vétsi

zatéZi jsou vystaveny zejména starSi sestry postizenych sourozencii, které vlastné supluji

vvvvv

Pro déti mladsiho Skolniho véku vétSinou neni nijak velkym problémem odlisnost postize-
ného sourozence akceptovat, ale problémy se mohou vyskytnout u ditéte sttedniho $kolni-
ho véku, kdy dochazi k vyrazngjsi vazbé na vrstevnické skupiny. V této dobé je pro dité
podstatny model stejnosti, do kterého jeho postizeny sourozenec nezapada, a vice si uveé-
domuje jeho odlisnost. V kombinaci s nejistotou, kterou toto obdobi pfinasi, mize mit ke
svému sourozenci proménlivy a az velmi negativni vztah. I kdyz je tato situace pro rodice
velmi naro€na, tento stav je vétSinou jen pfechodny a pozdéji dojde k jeho stabilizaci

(Vagnerova, 1999).

Végnerova (2008) také poukazuje na fakt, ze mezi intaktnim a postizenym sourozencem
neni mozné vytvoteni klasického sourozeneckého modelu predevsim z diivodu jeho ome-
zenych kompetenci. Sourozenci byvaji souperi i spojenci, ale postizené dité nemiize byt
souperem (Vagnerova, a kol., 2008 s. 169). Casto se stava, ze kdyz se zdravy sourozenec
pokusi o soupefeni se svym postizenym sourozencem, sklidi kritiku od svych rodict, pro-
toze postizené dit€¢ je naopak nutno chrénit. Tento postoj vSak neni vhodny, protoze na
postizen¢ho sourozence pak budou z ditvodu jeho nepfimefené potieby ochrany pohlizet

jako na nerovnocenného.

V této souvislosti by se méli rodi¢e svym vychovnym piistupem snazit o0 co mozna nejveétsi
samostatnost postizen¢ho ditéte, a to zejména v oblasti sebeobsluhy a socidlnich vztahi. Je
velmi vhodné, aby i postizené dit¢ mélo ukoly, které zvladne. Je diilezite, aby dité pochopi-

lo, Ze ma i své povinnosti (Cerna, 2009, s. 157).

Také Richman (2006) doporucuje, aby bylo dit¢ s Downovym syndromem co mozna nej-
vice zapojeno do rodinnych i spolecenskych ¢innosti, coz piispiva zejména k jeho sociali-
zaci. Upevni se nejen vztah s vrstevniky a sourozenci, ale dojde také ke zlepSeni jeho do-
vednosti. Selikowitz (2005) vsak dodava, ze pokud z néjakého divodu neni mozné dité
s DS zapojit do rodinnych aktivit, je dobré najit mu ndhradni program, aby nedochazelo
k tomu, ze rodina musi z ditvodu péce o postizené dit€ rusit vyznamné a pro soudrznost
rodiny dualezité aktivity. Je zkratka nutné nezapominat na rodinu jako celek a nezamétrovat

svoji pozornost jen na dité s DS.
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Vagnerova (1999), upozornuje na zcela specifickou situaci, kdy postizené dit¢ odchéazi od
rodiny do internatni Skoly. To, Ze postizené dité¢ zije mimo domov, zdsadnim zpisobem
zméni vztahy v celé rodin€ a je vnimano v podstaté jako host. Jeho navraty domti mohou
provazet jista privilegia, ale zarovein mize vlivem odlouceni pocitovat smutek a nesprave-
dInost, protoze také postizeni sourozenci maji potfebu srovnavani. DalSim negativem je, Ze
mezi sourozenci mize vlivem odlouc¢eni a malého mnozstvi spolecné stravené¢ho Casu dojit

k utlumeni rozvoje jejich vztahii.

3.1 Problematika odliSnych vychovnych styli

Lasku a péci musi rodina uvazlivé rozdelovat mezi deti zdravé i deti postizené tak, aby se
zdraveé deti zménily postupem casu v ochrance ditéte postizeného a postizené dite je milo-
valo a melo v nich po cely zivot oporu. Dité s Downovym syndromem potiebuje mit pocit,

ktery mu zarucuje laskypina péce rodicii, prarodicu a sourozencu (Markova, a kol., 1987,

s. 71).

Vyrovnany vychovny pfistup rodicii je zékladnim ptedpokladem pro vybudovani dobrého
vztahu mezi intaktnim jedincem a jeho sourozencem s DS. Rodi¢e postizené¢ho ditéte maji
casto potiebu jej vice chranit a zdravé dité€ zacne diive nebo pozd¢ji odlisny piistup rodict
k nému a k postizenému sourozenci vnimat. Ten spociva zejména v odliSném hodnoceni,
mensich narocich a vétsi pozornosti smérem k postizenému ditéti. Rodice se vétSinou snazi
ditéti tento piistup vysvétlit s tim, Ze o jeho postizeného sourozence musi vice pecovat a
pomahat mu z diivodu jeho hendikepu a omezenych moznosti zvladat kazdodenni tkoly

(Richman, 2006).

Také dle Vagnerové (1999) je v rodinach s hendikepovanym ditétem Castym jevem upoza-
déni zdravého potomka a soustfedéni veskeré pozornosti pouze na postizené dité. Divo-
dem neni nez4jem o zdravé dité, ale predevsim pietiZzenost rodicii z diivodu péce o postize-
né dité. ProtoZe zdravy sourozenec nevyzaduje zddnou vétsi pozornost, rodice si mnohdy
ani neuvédomi, ze strada. Navic ¢asto oekavaji, ze se bude podilet na péci o sourozence a
ocekavaji jeho vétsi skromnost a nenaro¢nost. V extrémnich ptipadech ho dokonce ucini za

svého sourozence zodpovédnym.
Je tfeba si predev§im uvédomit, ze 1 zdravé dité¢ ma stejné potreby jako dit€ s postizenim a
nelze veSkeré rodinné déni soustfed’ovat jen na ditéti s handicapem. I kdyZz je feSeni této

situace pomérn¢ jednoduché, je pro mnohé rodiny nedosazitelné. Jde prfedevSim o to, aby
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rodice vénovali dostatek ¢asu i ditéti zdravému. Neni pfitom nutné, aby postizenému ditéti
soucasné vénovali svoji pozornost oba rodiCe, a tak mize byt n€ktery z nich stfidavé
k dispozici 1 ditéti zdravému. Neékdy se mitize rodicim zdat, ze tento model vychovy je
nerealny, ale problémem byva Casto jen Spatna organizace Casu a jejich presvédéeni, ze je

v péci o postizené dit¢ nemize nikdo zastoupit (Bittmanova, a kol., 2018).

Dle Pipekové (2010) je od intaktnich sourozenct ¢asto vyzadovana pomoc, kterou mohou
vnimat jako omezovani. Toto omezovani a pfetézovani mize mit fadu negativnich vlivii na
jeho vyvoj a socializaci. Miizeme pozorovat predcasné omezeni hravych moznosti a vycho-
vu smerujici k urcitému druhu nadmérné rozumnosti — stejné jako omezovani socidlnich
kontaktii k vrstevnikiim, coz snadno vede k zmenseni osobnich vyvojovych a socidlnich
sanci (Pipekova, 2010, s. 46). K dalSimu negativu takové vychovy patii pfilisSnd emocio-
nalni fixace k rodi¢tim 1 postizenému sourozenci, coZ miize znamenat problémy pii osamo-
statnéni a budovani budoucich vztahti (Pipekova, 2010). Selikowitz (2005) uvadi, Ze je sice
vhodné, aby intaktni sourozenci byli zapojeni do péce o svého sourozence, je ale tieba dbat
na pfiméfenost a zejména na to, aby s nim netravili pfili§ mnoho Casu. Je také dilezité, aby
rodi¢e vénovali dostatek Casu jen svému zdravému ditéti bez pritomnosti ditéte s DS. In-
taktni déti Casto trpi pocitem druhotadosti a chvile stravené jen se svymi rodi¢i v nich posi-
luji védomi, Ze i ony jsou pro né dulezité. Nemusi jit o celé hodiny, podstatné je, Ze rodice
patfi jen jim.

Ne¢kdy vSak miize dojit 1 k situaci, ze se rodic¢e snazi frustraci, kterou jim piinasi postizené
dité¢ kompenzovat formou koncentrace zajmu na zdravé diteé, které musi ve vSem vynikat.
Jedna se o obranny mechanismus, prostfednictvim kterého dochazi ke zmirnéni psychické-
ho tlaku a posileni jejich sebevédomi. Nebezpeci spociva predevsim v mozném pretizeni
ditéte z divodu nemoznosti zvladnout nepfiméfené naroky rodictu (Pipekova, 2010). Vag-
nerova (2008) v téchto ptipadech upozoriiuje na zvysené riziko nepiimérenych naroka, kdy
existence postizeného ditéte v rodiné miize byt pricinou extremizace postoju a ocekdavani
rodicii i ve vztahu ke zdravym potomkiim (Vagnerova, a kol., 2008, s. 169).

Dle Slowika (2010) je soustfedéni veskeré pozornosti rodicii, at’ uz smérem k postizenému
ditéti ¢i naopak k intaktnimu, zcela nezaddouci a podstatné je, aby zadny ze sourozenct
nem¢l pocit znevyhodnéni ¢i izolace.

Selikowitz (2005) také upozoriiuje na fakt, ze rodi¢e nékdy zapominaji z ditvodu pftilisné

orientace na postizené dité chvalit své zdravé dit€ za jeho uspéchy. Tato absence pak u n¢j
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muze vyvolat pocit kiivdy a ménécennosti. Proto neni vhodné déti s DS rozmazlovat a i
ptes jeho handicap by od nich mély byt vyzadovany jednoduché ¢innosti, které zvladne
sdm nebo za asistence rodicl. Nejde jen o zdokonalovani jeho schopnosti, ale také o pred-

chézeni zarlivosti jeho intaktniho sourozence.

3.2 Vliv ditéte s Downovym syndromem na jeho sourozence

Vagnerova (2008) uvadi, Ze i ptes urcita tskali, ktera tento typ sourozenectvi piindsi, sku-
te€nost, Ze rodina peCuje o postizené dité¢ a chrani ho, méa na vyvoj zdravého sourozence
pozitivni vliv. U ditéte se rozviji empatie, citlivost, tolerance k lidskym potfebam a védo-
mi, ze je tfeba t€émto lidem pomahat. Na postizené¢ osoby nebudou pohlizet jako na néco
nevidaného, ale nauci se je vnimat a pfijmout jako soucast spolecnosti i s jejich odliSnost-
mi. Zdravi sourozenci se za téchto okolnosti nauci chapat variabilitu lidskych moznosti a

tolerovat odlisné jedince.

Zdravy sourozenec si postupné osvojuje urcité strategie zvladani tohoto sourozeneckého
vztahu. Zpravidla prijima dominantné-ochranitelskou roli, jejiz soucasti je nutnost podpo-

ry a ochrany postizeného sourozence (Pipekova, 2010, s. 46).

Matousek (2003) v této souvislosti poukazuje na vyzkum Blazka a Olmrové, ze které¢ho
vyplyva, Ze intaktni sourozenci postizenych déti byvaji tolerantnéjsi, odpovednéjsi, vyzra-
lejsi, s vétsi ochotou pomahat v porovnani se sourozenectvim zdravych déti. Také Richman
(2006) uvadi, ze jedinci, kteti vyrtstaji v rodinach s postizenym sourozencem, vykazuji
veétsi miru empatie, zodpoveédnosti a tolerance k druhym lidem, ale zaroveii upozornuje, ze

tyto vlastnosti a postoje lze ziskat jen za piredpokladu dobrého rodinného zadzemi.

24

Mentalné€ postizené ditéte mize byt pro jeho sourozence zatéZi zejména v pripadech, kdy
se kazdodenni fungovani rodiny podfizuje pouze potfebam postizeného ditéte. I kdyz rodi-
¢e nepfestanou mit star§itho potomka radi, jejich neustdla starost a péce o postizené dité
muze u n¢ho vyvolat smutek, litost a n€kdy az nendvist. Déti jsou mnohem citlivejsi, Zarli-
v¢j$i, zranitelnéj$i a vnimavejsi k zménadm v roding, a je proto dulezité se na tuto situaci

piipravit (Pipekova, 2010).

Dle Matouska (2003) byvaji intaktni sourozenci €asto svymi rodic¢i z divodu jejich oceka-
vani pretéZzovani. Pro rodice je jejich zdravy potomek urcitou kompenzaci postizeného
ditéte, a musi proto v mnoha vécech vynikat. Déle uvadi, ze problematicky a komplikova-

ny miize byt n€kdy vztah mezi intaktnimi sourozenci v ptipadech, kdy se jedna o rodinu
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s vice détmi. Zdrave dite si nemiize dovolit vybijet tenzi na postizeném sourozenci, jeji vy-

bijeni tedy presouvd na sourozence nepostizené (Matousek, 2003, s. 124).

Velmi dilezita je kompenzace. Zdravy sourozenec na sebe nepiimo bere ¢ast zodpoveéd-
nosti za postizeného sourozence a chrani jej pted negativnimi vlivy okoli. Proto by mél mit
také dostatek volného ¢asu na osobni aktivity a moznost kontaktu se svymi vrstevniky, coz
mu umoziuje vymanit se ¢astecné z rodinnych povinnosti a nalézt misto ve spolecnosti

(Blazek, a kol., 1988).

Dle Bittmanové a Bittmana (2018) je tato kompenzace dulezita ptfedevSim proto, ze dité
nema moznost vlastni volby a nemtize se samo rozhodnout odejit z pro n¢j nevyhovujiciho
prostiedi. VEtsi tolerance v hodnoceni postizeného ditéte miize byt zdravym ditétem nega-
tivné vnimana a zvlast€ v utlém veku mulze pocitovat kiivdu a nespravedlnost. Zvlaste
v téchto ptipadech hraji vyznamnou roli informace, tykajici se postizeni jeho sourozence,

které musi od svych rodich pfimétené k véku dostavat.

3.3 Vyznam informaci

Jak uz bylo zminéno vySe, podstatné je, aby rodic¢e s ohledem na vék ditéte vhodnym a
citlivym pfistupem vysvétlili a informovali o potiebach a péci, kterou jeho postizeny sou-
rozenec vyzaduje. Je velmi dulezité, aby zdravé dité tyto divody pochopilo a pfijalo, jinak

hrozi, ze v ném bude nartstat pocit kiivdy a nespravedlnosti (Bartonova, a kol., 2007).

Pipekova (2010) uvadi, ze mezi sourozenci dochdzi k neustalé interakci a vzajemnému
srovnavani. V této souvislosti je dilezité, aby zdravé dit€ nemélo pocit diskriminace
z diivodu véEtsi tolerance nevhodného chovani postizeného sourozence. Nékdy mohou mit
pocit, Ze jsou svym rodi¢iim spi$ na obtiz, a v piipad¢ starSich sourozencii Casto slychaji,
7e na n¢ neni spolehnuti a nechovaji se jako dospéli. Pfedevsim z téchto dtivodl jsou velmi
dilezité informace, které intaktni dit¢ o svém sourozenci s postizenim dostava. Vagnerova
(2008) uvadi, Ze pifi spravné zvolené formé podanych informaci je zdravé dit€ nejen
schopno tento stav pochopit, ale zadroveil se u néj rozviji empatie a vétsi citlivost k potie-

bam jinych (Vagnerova, a kol., 2008).

Dle Selikowitze (2005) musi byt rodi¢e v souvislosti s podavanim informaci velmi obe-
zfetni. Presto, Ze jsou déti do tii let véku velmi malé na to, aby pochopily Downlv syn-
drom, jsou jiz v tomto véku velmi citlivé na zmény nalad svych rodict a jsou schopny za-

chytit vice informaci, nez si rodi¢e ¢asto mysli. Dit¢ mtiize byt naptiklad svédkem emotiv-
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niho rozhovoru rodi¢ti na téma postizeného sourozence a vyvodit z toho, Ze pticinou téchto
starosti je ono samo. I kdyZ neni mozné tak malému ditéti vysvétlit podstatu postiZeni jeho
sourozence, je diilezité ho vhodnym zplisobem upozornit a omluvit mozné projevy chova-

ni, které¢ se mohou odliSovat od zdravych déti (Selikowitz, 2005).

Od tti let by mélo byt dité o postizeni svého sourozence informovano vice a je vhodné, aby
pii poskytovani téchto informaci byli pfitomni oba rodice. Pfi vysvétlovani neni nutné za-
bihat do detaili, ale je nutné zvolit jednoduché a srozumitelné terminy, které dit¢ v rdmci
svého véku pochopi a bude je schopno vysvétlit 1 svym kamaradam. Je vhodné vyhnout se
vyrazim jako ,.trochu jiny*“ nebo ,,nemocny* a pouzit spiSe vyrazy jako ,handicap* apod.
Také je velmi vhodné dité ubezpecit, ze od néj v budoucnu nebude vyzadovana péce o sou-
rozence, kdyZ uz rodic¢e nebudou schopni tento kol plnit. Je dobré ditéti vysvétlit, Ze pro
tyto pfipady existuje cela fada sluzeb, prostfednictvim kterych bude o jeho sourozence
dobfie postarano. Pro dité je to totiz velmi zdvazna otdzka. Na jedné strané maji pocit kiiv-
dy a nechtéji se o n¢j starat, ale na druhé stran¢ se s nim identifikuji a souciti s nim. Zhruba
v dvanacti letech uz se déti pfirozen€ zacnou zajimat o druh a pfic¢inu postiZzeni svého sou-
rozence a o Downové syndromu budou vyzadovat mnohem vice informaci. Miize si z
vlastniho zajmu ptecist knihu, nebo ziskat informace prostfednictvim internetu a zacit se
ptat, jestli i ono bude mit dit¢ s DS. Rodice by méli byt na tyto otdzky pfipraveni, hrozi
totiz, Ze pfi Spatné interpretaci mize dit€ zazivat podobné pocity jako rodice pii narozeni

jeho postizeného sourozence (Selikowitz, 2005).

3.4 Sourozenec s DS a vrstevnici

Vrstevnici a vrstevnické skupiny hraji v Zivoté a socializaci ditéte velmi vyznamnou roli.
Jsou to skupiny, které necharakterizuje jenom blizkost vékova, ale také blizkost nazorova a
spocivajici v souhlasném jednani. Jsou to typické primarni skupiny, charakterizované bez-
prostrednimi kontakty (tvari v tvar), silnym pocitem prislusnosti ke skupiné (identifikace

vyjadrovana zajmenem ,,my“‘) (Kraus, a kol., 2001, s. 132).

K formovani prvnich vrstevnickych skupin dochazi zpravidla béhem Skolnich let ditéte a
jejich vyznam roste s pfibyvajicim vékem ditéte. Vyzkumy potvrzuji, Ze v poslednich le-
tech dochdzi jesté k vétSimu narlstu vyznamnosti vrstevnickych skupin, coz se projevuje
zejména v potiebé pomoci pii zvladani a pirekonavani zivotnich tézkosti. Zatimco v roce

1989 uvedlo jen 16% dotdzanych stfedoskolaki, ze v ptipad€ potieby hledaji pomoc u
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svych kamaradu, v roce 1996 uz to bylo témét 40%. Tento fakt zaroven vypovida o pokle-

su z4jmu fesit tyto situace se svymi rodic¢i (Kraus, a kol., 2001).

Jak uz bylo uvedeno, vrstevnici a vrstevnické skupiny maji v zivoté déti a dospivajicich
velky vyznam a jsou nepostradatelnou soucasti procesu jejich socializace. Umoznuji rozvoj
riiznych kompetenci a osobnostnich viastnosti, obvykle trochu jinych, nez na jaké kladou
diiraz dospeli. Skupina je mistem sdileni urcité Zivotni zkusSenosti, ale i generacniho stylu
Zivota, idedlu, hodnot a zpiisobii Feseni problémii (Vagnerova, 2012, s. 338). Vedle pozi-
tivnich vlivli na utvafeni osobnosti ditéte v§ak mohou zptsobit i vazné komplikace, se kte-
rymi se dit¢ mize obtizné vyrovnavat, zvlasté v piipadech, kdy se tito jedinci nebo jejich

zivotni situace odliSuji od standardu (Véagnerova, 2012).

Richman (2006) uvadi, ze sourozenci postizenych déti se musi vyrovnat s celou fadou pro-
blémul. Okoli a predevsim vrstevnici mohou svymi nevhodnymi reakcemi, pozndmkami ¢i
posméchem na adresu postizeného sourozence stavét zdravého sourozence do nepiijemné
situace. Je proto vhodné, aby rodice zdravé dité na tyto pozndmky pfipravili naptiklad pie-
dem naucenymi odpovéd’mi. Dle Selikowitze (2005) byva velmi tézké tyto poznamky ig-
norovat a v ditéti se mize hromadit vztek, ktery mtze nasledné obratit proti svému posti-
zenému sourozenci. Je dulezité, aby rodice své dité vyslechli a vysvétlili mu, ze tento ne-
gativni postoj zplsobuje piedevsim jejich neznalost. MozZnd mu pomiize, kdyz si bude pred-
stavovat, ze je obklopen kouzelnym silovym polem, které odrazi veskeré utoky diiv, nez jej

mohou zasahnout (Selikowitz, 2005, s. 31).

Végnerova (2008) uvadi, ze zvlaste v obdobi puberty jsou déti obecné velmi citlivé, mohou
pred svymi vrstevniky za svého postizeného sourozence stydét a také nepfiméfené poza-
davky rodi¢i mu mohou branit v rozvijeni vlastni identity a socializaci. Dle Matouska
(2003) se zdravy sourozenec také mize zdrahat vodit doml kamarady, a ¢asto si mezi nimi

vybira ty, ktefi jsou vi€i postizenému sourozenci tolerantni.

Neékdy rodice od zdravého ditéte vyZzaduji, aby bylo svému sourozenci neustale nablizku a
bralo ho s sebou i mezi kamarady, mize se stat, ze jej za¢ne vnimat jako prekazku. Vy-
sledkem pak miize byt az neptatelsky postoj k postizenému sourozenci a spusténi obran-
nych mechanismu. Dité totiz neni natolik vysp¢€l€, aby péci o postizeného sourozence tadi-
lo na prvni misto, a rodi¢e ¢asto neodhaduji miru, kam az mohou zajit v pozadavcich, které

kladou na bedra zdravého ditéte (Vagnerova, a kol., 2008).
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Jako zptisob uvolnéni psychického tlaku a zmirnéni napéti mezi sourozenci je velmi ucinné
setkavani s jinymi détmi, které jsou v podobné situaci. Déti se mohou vypovidat ze svych
trapeni, vzajemné se podpofit a v neposledni fad¢€ najit nové pratele a kamarady. Existuji
také sdruzeni, ktera organizuji podobna setkévani, jejichz vyhodou je, ze se odehravaji za
ucasti vyskolenych odbornikd. Dalsi vyhodou je, ze détem se o citlivych vécech nékdy
Iépe hovoii se svymi vrstevniky, ktefi jsou v podobné situaci, nez se svymi rodici

(Selikowitz, 2005).

Rodi¢e postizenych déti stoji pfed nesnadnym tkolem, ktery spociva zejména v otazce,
jaky postoj ke svym détem zaujmout. Na jedné strané mohou zvySené pozadavky smérem
k intaktnimu ditéti pfispét k jeho socializa¢nimu rozvoji, na stran¢ druhé mlize znamenat
neunosnou zatéz, ktera mize zplsobit fadu vaznych problémii. Nalézt optimalni feSeni
neni jednoduché. Zdlezi na tom, jak rodina postizené dite prijme a co bude jeho existence
pro rodinny Zivot znamenat. Z tohoto postoje bude vyplyvat i vztah k dalsim zdravym détem

(Vagnerova, a kol., 2008, s. 171).
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Shrnuti teoretické ¢asti

Downiiv syndrom patri mezi nejcastéjsi formu postizeni a v primeru se vyskytuje u jednoho
ze sedmi set narozenych deti. Jedna se o genetické onemocnéni, jehoZ pricinou je aberace
21. chromozomu, jeho ztrojeni a vznik tzv. trizomie. Toto ztrojeni zpusobuje nadlimitni
pocet chromozomu v karyotypu cloveka, ktery ma zasadni viiv na jeho fyzicky i mentalni
vyvoj. Z lékarského hlediska rozeznavame tri formy vzniku tohoto onemocnéni, ve vsech
pripadech je vSak pritomna vétsi ¢i mensi mentalni retardace, ktera se vétsinou pohybuje
ve stiredné tezkém pasmu. Downutv syndrom je pomérné snadno rozpoznatelny pomoci cha-
rakteristickych znakii, které jsou dobre znamé nejen odbornikum, ale i Siroké verejnosti.
Presto, ze Downuv syndrom nelze vylécit a zpiisobuje celou radu zdravotnich i fyzickych
omezeni, existuje nekolik stimulacnich technik, které mohou tento nepriznivy stav podstatné
zmirnit, a lidé s timto onemocnénim jsou schopni v oblasti sobéstacnosti i spolecenskéeho
uplatnéni dosahnout mnohem vyssi urovné. Podminkou tohoto uspéchu je vsak vytrvala a
pecliva prace s ditetem ihned po narozeni a kvalitni rodinné zdazemi.

Rodina je primarnim socializacnim cinitelem a plni celou radu funkci. Kvalitni rodinné
zazemi ma zasadni vliv na vychovu a zdravy vyvoj kazdého ditéte, pricemz jesté vetsi vy-
znam ma v pripadech, kdy je v ni pritomno dité s handicapem. Narozeni ditéte s Downo-
vym syndromem je ve vétsiné pripadii necekanou uddalosti a je pro rodice velkym Sokem.
Ten vede ke spusteni rady obrannych mechanismii, a nez dojde k celkové stabilizaci situa-
ce, musi rodice projit nékolika fazemi. Po prekondni tohoto ndarocného obdobi se rodina
snazi novym podminkam prizpiisobit a je nucena cinit fadu specifickych opatreni, ktera
maji znacny vliv na jeji fungovani i spolecenskou pozici vsech jejich clenii. Mezi nejdiileZi-
tejsi, ale zaroven nejndarocnéjsi ukoly rodicii patii volba optimalniho vychovného stylu,
ktery je vvznamny pro kazdy sourozenecky vztah, ale velmi podstatny je v pripadech, kdy se
jedna o rodinu s postizenym ditétem. Rodice se veétsSinou snazi, aby Zadné z jejich déti ne-
meélo pocit druhoradosti ¢i znevyhodnéni, mnohdy je vSak velmi teézké udrzet si nadhled a
nesklouznout k proteZovani nékterého ze svych déti. Pomérné castym jevem je v téchto pri-
padech potieba rodici své handicapované dité chranit a poskytovat mu urcité vyhody, coz
muze mit negativni dopad nejen na jeho intaktniho sourozence, ale i fungovani celé rodiny.

Jak uz bylo zminéno, pritomnost ditéte s Downovym syndromem ovliviiuje nejen rodinnou
situaci, ale ma také znacny vliv na spolecenskou pozici jeho intaktnich sourozencu. Vztahy
s vrstevniky jsou zvlaste ve Skolnim obdobi pro dite velmi dulezité a hraji v jeho socializaci

vyznamnou roli. Intaktni sourozenci deéti s Downovym syndromem jsou casto vlivem nese-
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trnych reakci, prichdzejicich zejména ze strany vrstevniki, vystaveni velkému emocnimu
tlaku, ktery u nich miize vyvolat celou radu psychickych problémii a negativnich stavi. Je
nutné, aby intaktni sourozenci byli na tyto situace pripraveni, pricemz velky vyznam maji
informace, které budou o handicapovanych sourozencich od rodicii dostavat. Tyto infor-
mace jsou vyznamné nejen pro zvladnuti obtiznych spolecenskych situaci, ale jsou také
podstatné pro vybudovani fungujiciho sourozeneckého vztahu. Rozhodujici je viak kvalita

rodinného prostredi a predevsim citlivy pristup rodicii.
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II. PRAKTICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 46

4 VYZKUM

Obsahem empirické ¢asti bakalaiské prace je vyzkum, ktery je zaméten na analyzu souro-
zeneckych vztahll v rodinach ditéte s Downovym syndromem z pohledu intaktnich souro-
zencu. Pro dané téma byl zvolen kvalitativni zpiisob Setfeni, a jako metoda sbéru dat polo-

strukturovany rozhovor (interview), ktery byl veden s intaktnimi sourozenci jedincii s DS.

Soucasti kapitoly je dale stanoveni vyzkumného problému, vyzkumnych cild, vyzkumnych
otazek, charakteristika vyzkumného souboru, analyza ziskanych dat a jejich nésledna in-

terpretace, kterd se opira o poznatky teoretické Casti.

4.1 Vyzkumny problém

Jak uz bylo zminéno v tvodu, tématem bakaldiské prace jsou sourozenecké vztahy
v rodinach ditéte s Downovym syndromem. Nejen rodice, ale také intaktni sourozenci déti
s DS jsou vystaveni zvySenému psychickému tlaku a musi se vyrovnat s celou fadou pro-
blém1, které s sebou tento typ sourozenectvi piinasi. Nejde jen o nalezeni vlastniho posto-
je, ale intaktni sourozenci musi Celit této kaZzdodenni realité, kterd ma vliv nejen na jejich
spoleCenskou pozici predevsim ve vrstevnickych skupindch, ale také se musi mnohdy vy-
potradat i se zvySenymi naroky rodict a jejich odliSnym vychovnym pfistupem. Zejména
v obdobi puberty a dospivani se mohou vlivem zvySené senzitivity objevit potize se zvlad-
nutim role byt sourozencem ditéte s DS. Vyzkumnym problémem jsou sourozenecké vzta-
hy v rodinach, ve kterych je vychovavano dité s Downovym syndromem. Ukolem je po-
psat jejich specifika a zjistit, v ¢em se odliSuji od béznych sourozeneckych vztahti, dale
popsat rodinnou a spoleenskou pozici intaktnich sourozenct a zjistit, jakd jsou z jejich

pohledu pozitiva a negativa tohoto sourozenectvi.

Autory, ktefi se touto problematikou ve svych dilech zabyvaji, jsou napftiklad:
MATOUSEK Oldfich (2003), VAGNEROVA Marie (2012), SLOWIK Josef (2016),
SVARCOVA Iva (2006), VAGNEROVA Marie a KLEGROVA Jarmila (2008),
STERBOVA Dana (2013), SELIKOWITZ Mark (2005), MATEJCEK Zdeng¢k (2001),
BITTMANOVA Lenka a BITTMAN Julius (2018), BLAZEK Bohuslav a OLMROVA
Jifina (1988), MARKOVA Zdeitka a STREDOVA Ljuba (1987).
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4.2 Vyzkumné cile
Hlavni vyzkumny cil:

v Popsat sourozenecké vztahy v rodinach ditéte s Downovym syndromem z pohledu

intaktnich sourozenci.
Dilci vyzkumné cile:

1. Popsat vztah intaktnich jedincti k sourozenclim s DS a zjistit, jak hodnoti svou
ucast na péci o svého sourozence s DS.

2. Popsat rodinnou pozici intaktnich sourozencti a zjistit, jak hodnoti vychovné pii-
stupy rodici.

3. Popsat spolec¢enskou pozici intaktnich jedincl a zjistit, jak existence sourozence
s DS ovlivituje jejich vztahy s vrstevniky.

4. Popsat hodnotovy zZebticek intaktnich sourozenct a zjistit, v ¢em spatiuji pozitiva a

negativa tohoto sourozenectvi.

4.3 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otazka:

v Jaka jsou specifika sourozeneckych vztahii mezi intaktnimi jedinci a sourozenci s
DS?

Dilci vyzkumné otdazky:

1. Jak hodnoti intaktni jedinci vztah se svymi sourozenci s DS a jaky maji ndzor na svou
ucast na péci o sourozence s DS?

2. Jak intaktni jedinci hodnoti svoji rodinnou pozici a jaky maji ndzor na vychovné pii-
stupy rodi¢i?
Jak hodnoti intaktni jedinci svoji spolecenskou pozici a vztahy se svymi vrstevniky?

4. Jak se sourozenectvi s dit€tem s DS odrdzi na hodnotovém zZebticku intaktnich souro-

zencl a v ¢em spatiuji pozitiva a negativa tohoto sourozenectvi?

4.4 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofi 4 intaktni jedinci, ktefi maji bratra ¢i sestru s Downovym syndro-

mem. Pro potfeby naSeho vyzkumu byli vybrani respondenti ve véku 15 az 18 let, ktefi
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vey

soucasn¢ ziji se svymi sourozenci s DS ve spole¢né domécnosti. Faktor véku a spole¢ného
bydleni povazujeme v rdmci vyzkumu za vyznamny zejména z diivodu aktualnosti prozit-
kl a zvySené senzitivity respondentli, kterd je pro toto vékové obdobi typickd. Aktudlné
probihajicimi zkuSenostmi respondentii navic eliminujeme mozné zkresleni informaci, ke
kterému by mohlo dojit vlivem velkého ¢asového odstupu zptisobeného odlouceni od rodi-
ny. Respondenti byli pro potfebu naseho vyzkumu ziskéni na zédkladé¢ osobniho kontaktu
v prostiedi Zakladni Skoly specidlni ve Zlin¢. VSichni Ziji ve Zlinském kraji, dva bydli na
vesnici v rodinnych domech a dva ve mésté v panelovych bytech. Ve dvou ptipadech se
jedné o rodiny uplné, kdy déti jsou vychovavany biologickymi rodici, v jednom piipadé
jsou sourozenci vychovavani pouze matkou a v poslednim ptipad¢ se jednd o vychovu

matky a nevlastniho otce.

v" Informant A

Jedna se o chlapce ve véku 18 let, ktery je studentem 3. rocniku na gymnéziu. Se svymi
rodi¢i a mladsi sestrou ,,V* (16 let) bydli na vesnici v rodinném domé. Jeho nejvétsi zali-
bou je fotbal, ktery aktivné hraje a tiikrat tydné chodi na tréninky. Mezi dalsi konicky patii

hudba a hry na pocitaci. Otec 1 matka pracuji spolecné ve vlastni firmé.

v" Informant B

Jedna se o chlapce ve v&ku 15 let a je Zdkem 9. tfidy zdkladni Skoly. Se svoji matkou, jejim
partnerem a starSim bratrem s DS ,,A“ (17 let) bydli ve mésté v panelovém byté. Mezi jeho
zaliby patii skateboard, hry na pocitaci a chatovani na socialnich sitich. Biologicky otec se
od rodiny odst¢hoval kratce po narozeni syna a v soucasné dob¢ zije se svoji novou rodi-
nou v jiném mésté. Se synem s DS se nestyka, s druhorozenym synem dochéazi ke kontaktu
zhruba dvakrat v mésici, pfiCemz jde o schiizky mimo domov. Nevlastni otec pracuje jako
montér a jezdi na tydenni montaze mimo domov. Matka je v domacnosti, pecuje o osobu

blizkou a ptilezitostné si ptivydélava formou brigad.

v" Informantka C

Jedna se o divku ve véku 15 let, ktera bydli s obéma rodici a starsi sestrou s DS ,,I* (16 let)

na vesnici v rodinném domé. Je zakyni devaté tiidy zékladni Skoly v nedalekém meésté a
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mezi jeji nejvetsi zaliby patii hudba a malovani. Otec pracuje na plny uvazek v soukromé
firm¢ jako technik, matka pracuje jako prodavacka. Z diivodu ¢asové narocnosti spojené s

péci o dceru s DS vSak pouze na zkraceny pracovni pomer.

v" Informantka D

Jedna se o divku ve v€ku 18 let, studentku 3. ro¢niku zdravotni skoly. Se svou matkou a
mlad$im bratrem s DS ,,D* (15 let) bydli ve mésté v panelovém byté. Mezi jeji zaliby patii
predevs§im tanec a hudba, aktivné hraje na klavir a housle. Zhruba pted deseti lety doslo
k rozpadu manZelstvi. Biologicky otec se od rodiny odstéhoval a v soucasné dob¢ Zije
s jinou partnerkou. Matka hodnoti vztahy mezi otcem a détmi jako dobré, pravidelné do-
chézi k navstévam i spoleCnym aktivitdm. Matka pracuje jako ekonomka v soukromé firmé

a v soucasné dob¢ nema zadny partnersky vztah.

Tabulka 3. Zdkladni udaje o respondentech

Informant Sourozenec s DS
Oznaceni | Vék rodina Skola/zaméstna Jméno | Vék | Stupen MR
A 18 uplna Student SS Veronika | 16 | Stfedné tézka
B 15 netplna 74k 7S Adam | 17 | Stiedné tézka
C 15 Giplna Zakyné& ZS Ivana 16 | Stiedné t&7ka
D 18 neuplna Studentka SS Daniel 15 | Stfedné tézka

4.5 Metoda sbéru dat

Vzhledem k cilim vyzkumu byl pro zpracovani empirické ¢asti bakalarské prace zvolen
kvalitativni zptisob Setfent, ktery (dle Svafitka a kol., 2007) umoziuje na zdkladé hloubko-
vych dat rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, jak prozZivaji a vytvareji socidlni reali-
tu, a ziskat tak o zkoumaném jevu komplexni a detailni obraz. Jako metoda sbéru dat byl
zvolen polostrukturovany rozhovor, ktery byl realizovan na zékladé ptfedem stanovenych

otevienych otazek. Polostrukturovany rozhovor patii mezi nejpouzivangjsi typy interview a
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na rozdil od strukturovaného rozhovoru a striktniho dodrzovani ptedem ptipravenych ota-
zek umoziuje tazateli ziskat diivérnéjsi informace, sledovat jeho verbalni i neverbalni pro-
jevy. Dalsi vyhodou je, ze v ptipad¢ potfeby umozituje objasnéni kladenych otazek. Tato
metoda sbéru dat je vyhodna predevsim v pripadech, kdy cilem vyzkumu je porozuméni a
hlubsi proniknuti do zkoumané problematiky. Mezi nevyhody patii vétsi casova narocnost

a zavislost kvality informaci na schopnostech a zkusenostech vyzkumnika (Skutil, 2011).

Realizované rozhovory byly zaznamenany na nahravaci zatizeni a pribézné dopliovany o
pisemné poznamky, jejichZ ukolem bylo vystihnout neverbalni projevy respondenti. Aby
bylo rozhovorem dosazeno co mozna nejlepsich vyzkumnych vysledki, byly okruhy ota-
zek 1 jejich skladba peclivé pfipraveny s ohledem na v€k respondenti i jejich spolecenskou
pozici. Jednotlivé otazky byly formulovany tak, aby dotazovanému poskytly dostatecny
prostor pro vyjadieni stanoviska a zaroven jeho odpovéd umoznila vyzkumnikovi na tyto

v

odpovédi reagovat a ziskat tak relevantni a detailngj$i informace.

V této souvislosti se jednalo zejména o otazky wvodni, jejichz cilem bylo navozeni pozi-
tivniho vztahu s respondentem, otazky hlavni, které byly kli¢ové pro naplnéni vyzkum-
nych cilt, dale otdzky navazujici, které umoznovaly rozsifovani jednotlivych oblasti za-
kladnich otazek, a otazky ukoncovaci, pii kterych Slo pfedevSim o upfeni pozornosti smé-
rem k dotazovanému, kterému byl dan prostor pro vyjadieni vlastnich postfeht z rozhovo-

ru a piipadnych nejasnosti (Svaiigek, a dalsi, 2007).

Rozhovory byly vzdy realizovany v doméacim prostfedi respondentti, které vyrazné ptispé-
lo k vétsi pohod¢ a snizilo miru jejich stresu. Dalsi vyhodou bylo, Ze se ve vSech piipadech
jednalo o rodiny, které osobn¢ zndme jiz n€kolik let, a ze strany respondentl jsme pfi roz-

hovorech pocitovali vétsi miru divéry a otevienosti.

v Informovany souhlas

Dle etickych zasad vyzkumu byli vSichni informanti a jejich zakonni zastupci seznameni se
zamérem vyzkumu, s vyzkumnymi otdzkami a dobou trvani rozhovoru, ktery trval
v primé&ru 45 minut. Zaroven byli ze strany vyzkumnika ujisténi o zachovani diskrétnosti a
mlcenlivosti ve vécech tykajicich se divérnych informaci, které¢ byly vyzkumnikovi sdéle-
ny. Nahrévani rozhovoru probihalo ve vSech pfipadech se souhlasem informanti i jejich

zakonnych zastupcii, coz zaroven stvrdili svym podpisem.
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5 VYSLEDKY VYZKUMU

Obsahem nasledujici kapitoly je analyza rozhovort, jejich interpretace a zavére¢né shrnuti.

5.1 Rozhovory a jejich analyza

Po ukonceni sbéru dat byla provedena analyza ziskanych dat, pii kterych jde o ...hledani
semantickych vztahit mezi nimi a spojovani deskriptivnich kategorii do logickych celku
(Svaticek, a kol., 2007, s. 16). V prvni fazi byla provedena transkripce rozhovort, coz
znamend, Ze audiozdznamy jednotlivych rozhovort byly ptepsany do pisemné podoby. Pti
této operaci byla zaroveil provedena selekce bezvyznamnych a nesouvislych vét, které ved-

ly do ,,slepé ulicky* a nebyly pro potfeby vyzkumu relevantni.

Samotna analyza ziskanych dat byla provedena pomoci otevireného kodovani. Jedna se o
nejpouzivanéjsi techniku vychazejici ze zakotvené teorie, kterd predstavuje sadu systema-
tickych induktivnich postupii a néstroji pro vedeni kvalitativniho vyzkumu zaméteného na
vytvafeni teorie. Tyto nastroje umoznuji vyzkumnikovi odhalit témata a pravidelnosti
vztahtl v jednotlivych &astech rozhovoru a nasledné je spojit do logickych celki (Svatigek,

a kol., 2007).

Jednotlivé ¢asti textu byly nejprve rozloZeny do urcitych jednotek, kterym byly pridéleny
kody vystihujici podstatu sdéleni, pficemz t€émito jednotkami mohou byt jednotliva slova,
veéty, piipadné i celé odstavce. Poté byl na zékladé téchto kodu text rozdélen do Casti, které
vykazovaly ur¢itou podobnost, z nich pak byly vytvoreny kategorie sméfujici k jednotli-
vym oblastem vyzkumnych cili. Témito oblastmi jsou: oblast vztahu k sourozenci, ob-

last rodiny a oblast socialnich vztahu.

Je nutno podotknout, ze vyzkumny soubor tvoii pouze Ctyfi informanti a nasledujici vyro-
ky popisuji jejich subjektivnimi pocity a zkusenosti, a nelze je tedy pouzit k zevseobecnéni
vsech ptipadul, kterych se tato problematika tyka. Piesto si ale myslime, ze pfinaseji nejen
urcity vhled do zkoumané problematiky, ale mohou v této oblasti poskytnout i fadu rele-

vantnich informaci.

Ptimé citace respondentii jsou psané kurzivou a z diivodu zachovani anonymity na zacatku
textu oznacCeny pismeny A, B, C a D. Jejich sourozenci s DS pak zacate¢nimi pismeny

jejich jmen.
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e Oblast vztahu k sourozenci s DS

Tato ¢ast rozhovort byla sméfovana do oblasti vztahi mezi sourozenci, kdy hlavnim cilem
bylo popsat vztah intaktnich jedincl k jejich sourozenciim s DS a zjistit, jak je hodnoti.
Informantiim byly postupné kladeny otazky, které mély zjistit, kdy si poprvé uvédomili
handicap svych sourozenct a jaky vliv na né tato skutecCnost méla, dale vyznam, zdroj a
mnozstvi informaci, které v této souvislosti dostavali. Nasledné to byly otazky na spolecné
traveny ¢as se svymi sourozenci, existenci vyskytu konfliktd a pfipadné vnimani urcitych

omezeni v osobnim zivoté.

v" Downiiv syndrom — nic zvlastniho

Na otazky tykajici se okamziku uvédomeéni si postizeni svych sourozenct nebyl zadny
z informantd schopen uvést konkrétni dobu. VSichni se vSak shodli v tom, Ze vnimani a
uvédomovani si jejich odlisSnosti ptichazelo postupné a v této souvislosti se nejednalo o
Zadnou zlomovou udélost. VéEtsina informantt uvedla, Ze k hlubsimu pochopeni diagnézy

doslo az v pribéhu dochazky do zékladni skoly.

A: To si uz nepamatuju. To uz je hodné, hodné davno. Ja jsem to bral jako normalni

véec. Rozhodné to nebylo néjaky nahly zjisteni. To bylo tak néjak postupne.

B: No, ja jsem ho bral vzdycky tak, jak je. Asi jsem vnimal, Ze vypada jinak, ale nijak
Jjsem tenkrdt o tom asi nepremyslel. Rekl bych, ze az kdyz jsem zacal chodit do Skoly,

tak jsem zjistil, Ze md ten syndrom, ale stejné jsem nevedel, co to znamenad.

D: To fakt nevim, ja jsem byla na ,,D* zvykla od malicka a nikdy mé viastné ani nena-
padlo, ze by mél byt jiny. Vzdycky se o néem sice vic mluvilo, ale ja jsem to brala jako
normalni véc. To pak néjak prislo samo, az kdyz jsem byla starsi. Ale kdy to presné by-

lo, to nevim. Ale urcité me to nijak nesokovalo. To bych si jinak pamatovala.

Informantka C uvedla, ze poprvé si pravdépodobné¢ uvédomila odliSnost své sestry
v obdobi dochazky do matetské Skoly, kterou navstévovala spolecné se svou sestrou s DS,

kdy jeji pritomnost vyvolala u nékterych déti neochotu pii zapojeni do spole¢nych her.

C: Viibec nevim. Ja jsem to asi néjak nevnimala. ,, 1" jsem brala normalné a nic divny-
ho jsem na ni tenkrat nevidela. Ale viastné si vzpominam, zZe kdyz jsme spolecné s ,, 1
chodily do Skolky, tak si décka s ni nechtély hrat. Tak mozna tenkrdt jsem si uvédomila,

Ze je jind.
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Cilem nasledujicich otdzek bylo zjistit, jaky vliv mélo na informanty zjisténi, ze jejich sou-
rozenec ma Downliv syndrom a zda méli nasledné potiebu vyhleddvat o tomto postizeni
n¢jaké informace. Z rozhovort vyplynulo, Ze pro zadného z nich neznamenala tato diagnoé-
za zasadni zvrat ve vnimani svych sourozencl a rovnéz ani nedoslo k zadné vyraznéjsi
potfeb¢ informace o Downové syndromu vyhledavat. Nékteti informanti sice v této souvis-
losti n€kdy vyuzili literaturu nebo internet, ale ukézalo se, Ze hlavnim zdrojem informaci o
DS byli pfedevsim rodice a vSichni informanti jiz od détstvi povaZzovali existenci urcitych

omezeni u svych sourozencil za bézny stav.

A: Ja jsem se tim moc nezabyval. Zadny vliv to na mé nemélo. Nasi nad ,,V* uz od na-
rozeni drzeli ochrannou ruku a vidycky vikali, Ze se ji musi pomdhat, protoze ma DS.
Tim, Ze jsem s ni vyristal, tak jsem uz vlastné védel, co to obndsi. Kdysi jsem ze zvéda-

vosti o DS néco i vyhledal, ale nebylo to pro mé néjak dulezité.

B: Vim, ze bracha ma DS, ale nikdy jsem nezjistoval nic dalsiho. Ale jo, vim, o co jde.

D: Ja jsem uz odmala byla na to pripravovand a védéla jsem, ze ma DS, ale neméla
Jjsem tenkrat potiebu po tom néjak patrat. Jako co to je a proc to je. Tenkrat mi prislo
normalni, Ze ho ma. Myslim, zZe az kdyz jsem méla tak 13 nebo 14, tak jsem si na inter-
netu nasla o DS néjaké informace. Zajimalo mé hlavne, jak vznika a tak. Zas tak nové
veci to pro mé ale nebyly. V té dobé uz jsem hodné védéla, protoze se o tom doma dost

miuvilo.

Také informantka C potvrdila vyse uvedené odpovédi, byl u ni vSak zaznamenan ve vztahu

k sestfe a jejimu postizeni 1 urcity projev smutku nad nezvratnosti této diagndzy.

C: Asi jsem z toho Zadny pocit neméla. Brala jako normalni véc. Mame doma o tom
knizku a parkrat jsem si v ni Cetla. Stejné ale, i kdybych to precetla stokrat, tak to nic

nezmeni a ,, 1" to nijak nepomiize.

Z vypovédi vyplynulo, Ze vSichni informanti povazovali existenci jejich sourozence s DS
za zcela béZznou a zadny z respondentil neptiklddal tomuto stavu zddny mimotadny vy-
znam. Lze se vSak domnivat, ze velkou roli zde sehrala vékova blizkost sourozencl a
k odlisnym odpovédim bychom dospéli v pfipad€, Ze prvorozenymi sourozenci by byli

intaktni jedinci s vyraznéjSim vékovym rozdilem od sourozencii s DS.
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v Piedevs§im péce
Nasledujici otazky byly zaméfeny na spolecné traveny €as informantd se svymi sourozenci
s DS. Cilem rozhovort bylo zjistit, o jak velké mnozstvi ¢asu se jedna, jaké ¢innosti jej
napliuji a jak tento spole¢ny ¢as hodnoti. Z rozhovora vyplynulo, ze pro vétSinu informan-
th tyto chvile nejsou spojeny jen s hrami, zdbavou ¢i sportem, ale tento ¢as vypliuji piede-
v§im rtizné formy pomoci a péce o své sourozence. Déle bylo zjisténo, Ze vlivem zvySuji-
citho se véku sourozencl postupné dochazi ke snizovani mnozstvi ¢asu pii spole¢nych
hrach nez tomu bylo v détském veku, a to pfedevsim z diivodu stale vyraznéjSich zdjmo-
vych odlisnosti a ¢asové zaneprazdnénosti. Je nutno zminit, Ze Zadny z respondentli neho-
vofil o spole¢né traveném Casu se svymi sourozenci s DS v negativnim duchu a zv1asté v
odpovédich informanti A a D byla patrna velkd mira hrdosti spojend se zvladanim tkolt

S€ svymi sourozenci.

A: Jd mam ted dost sportovnich aktivit a nemam moc volnyho casu, ale kdyz je cas, tak
s ni kopu do balonu nebo hrajeme pinec. Ji to moc nejde, ale je u toho sranda. Veétsi-
nou, kdyz jsme spolu, tak ji ale néco ucim, nebo pomdaham s vecma, ktery nezvidadne.
Tech je docela dost. Kdyz ji ale néco nakonec dokazu naucit, je to takova moje vyhra.

D: Driv jsem si s ,,D* hravala celkem dost. Ted mam ale dost prace se Skolou a uz
neni tolik casu. Hrozné rad ted’ sklada puzzle. Ma obrovskou trpélivost a vydrzi u toho
hodiny. Jo, a naucila jsem ho zavazovat si boty. Na to jsem obzvlast hrda, protoze se to

do té doby nikomu nepodarilo.

Informantka C uvedla, Ze travi se svoji sestrou pomérné znacnou ¢ast volného Casu a témet
veskeré domadci ¢innosti i ptiprava do skoly se odehravaji za i¢asti sestry s DS. Dle jejich
slov je tato situace ddna zejména omezenym prostorem v domdacnosti a nemoznosti byt
oddélené v néjakém jiném pokoji. Dalo by se piedpokladat, Ze tento stav se bude projevo-
vat vétsi Cetnosti vyskytu konfliktlh mezi sourozenci, informantka C vSak uvedla, Ze nepo-
vazuje tuto situaci za nijak zvlast’ obtézujici ¢1 problematickou. Béhem dalSiho rozhovoru
bylo zjisténo, ze k ur¢ité kompenzaci tohoto stavu dochazi prosttednictvim fady krouzki a

aktivit, které se odehrdvaji mimo domov.

C: My mame s ,, 1 spolecny pokoj, tak kdyz jsem doma, tak jsme viastné skoro porad
spolu. Casto ji pomdham se Skolou. Kdyz mamka nemiize, tak s ni délam pocty nebo né-
jaké ty jejich Skolni hadanky. Jako nemam s tim zZadny problém, jen nékdy se rozciluju,

kdyz to nechape, protoze je to strasné primitivni a musim ji to furt dokola vysvétlovat.
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Také ostatni informanti uvedli, Ze nepocit'uji vlivem téchto spolecnych ¢innosti zadné vy-
razn¢jS$i omezeni, natlak ¢i dokonce odpor. Pouze Informant B dal najevo urcitou miru
neochoty v souvislosti s dohledem nad svym bratrem v ndvaznosti na naruSeni vlastnich

aktivit.

B: Moc spolu nejsme. Moc si spolu nehrajeme. Driv jsme si spolu hravali, ale ja jsem
ted’ hodné na pocitaci a s brachou si o tom moc nepokecam. On ma zase rad skladacky
nebo se diva na telku na véci, ktery zas ale vétsinou nebavi me. Kdyz je to potreba, tak
mu néco pomiizu. Treba néco rozdélat, precist a tak. Taky kdyz nikdo neni doma, tak na
ného davam pozor. Normalné mi to ani nevadi, ale kdyz mam néco v planu, treba

s klukama, tak mé to Stve a to se s mamou i hadame.

v" Neshody v duchu tolerance

Cilem nésledujicich otdzek bylo zjistit, zda mezi sourozenci dochazi ke konfliktim a zda
existuji situace, které jsou pro intaktni sourozence z diivodu jejich sourozence s DS obtézu-
jici. Kazdy z informantt si vybavil urcité chvile, pfi kterych mezi sourozenci dochéazelo
nebo dochazi spise k drobnym neshodam. V zadném ptipadé se vSak nejednalo o vazné
konflikty a Slo pfedevsim o situace, které jsou spojeny zejména s ur¢itymi projevy Downo-
va syndromu jako napftiklad spontannost ¢i potfeba upoutani pozornosti. Z rozhovora bylo
patrné, Ze Zadny z informanti nepovazuje tyto situace za zasadné problematické ¢i vyrazné
omezujici, a 1 v téchto souvislostech vypovidali spiSe v pozitivnim duchu. Zvlasté infor-
mant A béhem rozhovoru poukazal na velmi dobry vztah se svoji sestrou v porovnani
s jinymi intaktnimi dvojicemi. Rovnéz bylo zjisténo, ze vlivem zvysujiciho se véku souro-

zencu dochazi ke snizovani cetnosti téchto problematickych situaci.

A: Jako to, Ze s ni jsem, mi rozhodné nevadi, ale vzpominam si, Ze mé diiv rozcilovala
tim, Ze mi schvalné schovavala veci. Ja jsem se pak mohl zblaznit, kdyz jsem néco nutné
a rychle potreboval a nemohl to najit. Vzpominam si, jak jsem kvuli tomu vidycky zu-
7il. To byvalo ale driv. Ted' ji spis sem tam potrapim ja (smich). Ale fakt, ja bych rekl,
zZe kdyz to porovnam s tim, co kolikrat slysim od kamosii, tak my to mame hodné dobry.
Ale myslim, Ze kdyby byla zdrava, tak bysme taky ,,byli v sobé* daleko castéji.

B: Asi nic zasadniho. Ma takovy ty veci, jako Ze si pro sebe néco furt dokola opakuje.
Tim mé dokaze vytocit. Taky mi leze na nervy, kdyz néco chce a neda si vysvétlit, zZe to

prosté nejde. Chvilku to vydrzim, ale kdyz neda pokoj, tak uz jsem na ného hnusnej.
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C: ,I" je celkem v pohodé. Bud’ si maluje nebo ma na usich sluchatka. Hodné si vysta-
¢i sama. Nékdy se ale stane, Ze do sebe vjedeme, ale to je jen, kdyz nemam nadladu a ne-
Jak mé vyprovokuje. A byva to vétsinou kviili blbostem. Stve mé tim, Ze mi strasné rdda
pripomind moje povinnosti. Vi, Ze mé to drazdi, a moc rada mi to opakované pripomi-
na. V tom si hodné libuje. Treba mi rekne, Ze mamka vikala, Ze mam udélat to a to a Fi-
ka to schvalne i nekolikrat, aby me namichla.

D: Tak vidycky se asi néco najde. Sem tam néjaké ty potycky byly, ale to bylo jesté
v dobé, kdy jsem byla mala. Diiv mi treba vadivalo, Ze kdyz jsem si nékdy privedla ka-
mosky, tak mél potrebu se predvadet. Dneska je to uplné jiné. Ja bych rekla, Ze tim, Ze
jsem starsi a chodim na stredni, tak uz neni ani tolik ¢asu na takové ty sourozenecké

,valky “. Urcité jsme si ted'i trochu vzdacnéjsi.

v' Ted opravdu ne!

Nasledné byly informantim polozeny otazky, které mély odhalit, zda existuji situace, pii
kterych intaktni sourozenci zazivaji vlivem chovéni sourozence s DS pocity studu ¢i jiné
nepfijemné pocity. Nekteti informanti si zpocatku nebyli schopni vybavit konkrétni situa-
ce, ale postupné se ukazalo, Ze v tomto smyslu je pro n¢ nejvétsim problémem spontannost
a chovani jejich sourozencti s DS pfedev§im na vefejnych mistech za pfitomnosti jinych
osob. Z rozhovorl bylo také zjisténo, ze pro zadného z informantii neni zdrojem studu fakt,
ze maji postizen¢ho sourozence, ale pouze jeho projevy v uvedenych situacich. Je nutné
dodat, ze 1 pfi téchto nepfijemnych situacich byla z odpovédi informanti citit tolerance a

pochopeni.

A: No, jsou asi situace, kdy nejsem z jejiho chovani zrovna nadseny. Ona treba viibec
neresi, jestli je doma nebo nékde na verejnosti a obcas déla véci, ktery nejsou uplné
normalni. Ze bych se za ni ale stydél, jako Ze je postizend, tak to ne.

B: Vadi mi, kdyz jsme nékde venku a zacne délat voloviny. Treba na nékoho saha a tak.
Nejlepsi je, kdyz jsou u toho spoluzaci nebo néjact znami. To bych byl nejradsi nevidi-
telny.

C: Treba kdyz jsme nekde ve spolecnosti a ona chce byt stredem pozornosti a zacne na
sebe upozornovat. Treba déla na nékoho ksichty nebo si nahlas krkne. VSichni se na ni
divaji a to je pak dost trapny.

D: Ja uz to mozna ani nevnimam, ale urcité obcas dojde k tomu, Ze udéla neco, co neni

uplné normalni. Vzpomindam si, Ze si tieba kdysi na ulici stahnul trenky a zacal curat.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 58

Kdyz jsem byla mala, tak jsem se za néj hrozné stydela a deélala, ze k nému nepatiim,
ale dnes s tim nemam problém. Kdyz k nécemu takovému dojde, tak se spis snazim ude-

lat néco, abych to tak néjak zamaskovala.

v" 'V podstaté obdiv

Na otazky, pii kterych méli informanti uvést charakter nebo vlastnost svych sourozenci,
nejcastéji zaznélo kladné hodnoceni jejich povahy jako napft. laskavost, obétavost a dobro-
srde€nost. Dle vétSiny informantii maji tyto vlastnosti velmi dobry vliv na okoli a projevuji
se zejména schopnosti sblizovat lidi. Nutno uvést, ze v souvislosti s témito vlastnostmi
byla pfi rozhovorech patrnd zna¢na mira obdivu smérem k jejich sourozenciim s DS a in-

formanti si pln¢ uvédomuji jejich hodnotu.

A: Asi dobrosrdecnost a laskavost. Rozdeélila by se i o to posledni, co by méla. Myslim,
Ze ten, kdo ji poznd, tak ji musi mit rdd.

B: Bracha je hodné dobrej na vselijaky skladacky. Dokaze fakt rychle slozit puzzle, coz
bych asi ja nedokazal.

C: Urcite to, ze je takovy lidumil. Ma rada lidi a je na né hrozné hodna, i kdyz si to ti
lidi nékdy nezaslouzi. Mé hodné pobavi, kdyz tancuje. To je fakt pecka (smich). Moc-
krat se stalo, Ze to rozbalila nékde venku a lidi ji pak tleskali.

D: ,, D" je takovy to zlaticko. On vsechny hned objima a vsichni se hrozné radi objimaji
s nim. Urcite ma talent na sblizovani lidi. VZdycky mé spolehlivé rozesméje zpiisobem
komunikace. Dokaze splacat dohromady neuveritelné vety a kolikrat z toho vyjdou

hrozné srandovni zdlezitosti. Ono se to tézko popisuje.

v Hlavné zdravi

Cilem nasledujicich otadzek bylo zjistit, zda intaktni sourozenci pocituji v nékterém sméru
obavu o své sourozence a o jaké situace se ptipadné jedna. Z rozhovort bylo ziejmé, Ze
vétSina informantd si nejen uvédomuje jistd omezeni svych sourozenct s DS a s tim spoje-
na ur€ita rizika a nebezpeci, ale zaroven pocituji i znacnou miru obav a strachu. Jedna se
piedev§im o obavu o jejich zdravotni stav ¢i mozné zranéni, ke kterému muze dojit pii

neopatrném pocinani v disledku jejich snizené mentalni Grovné.

C: Aby se ji néco nestalo. Jako néjaky uraz vlivem néjaké situace. A aby byla zdra-

vd. Ma hodné zdravotnich problémii, tak aby se néco nepokazilo. ,,1* ma operované
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srdce a nasi s ni jezdi casto po riznych vysetrenich. Taky kdyz nékam jdeme, tak je
hrozné rychle unavend a musi se s ni odpocivat. To mi dela celkem zle a mam
vzdycky strach, aby to jeji srdce vydrzelo.

B: Jako primo strach, to asi ani ne. On uz je velkej a nemyslim si, Ze by mu néco

hrozilo. Spis asi aby byl zdravej a tak.

Informanti A a D se v této souvislosti kromé obav o zdravi svych sourozencl rovnéz zmi-
nili o ur¢itém nebezpeci spojeném s jejich ptilisSnou divetivosti, nespolehlivosti a lehko-

myslnosti.

A: Kdyz je mezi lidma, tak nema zadné zabrany v navazovani kontaktii. Je strasné
duveriva a snadno by se mohlo stat, Ze by toho nékdo mohl zneuzit. Mockrat se uz o
tom doma mluvilo. Tak asi tohle.

D: ,,D“ je do vSeho hrozné hr a moc nepremysli nad tim, Ze se mu muze néco stat.
Odmalicka jsem byla zvykla, Ze se z ného viastné nemiiZou spustit oci. On je mistr
v uniku a parkrat uz se stalo, zZe behem chvilky nekam proklouzl a my ho nemohli
najit. Navic se hrozné rad schovava. Pak samoziejmé i co se tyce zdravi, aby si ne-

¢im neublizil nebo se nezranil. Prosté je potieba byt porad ve stiehu.

e Oblast rodiny

Otéazky v této casti rozhovori byly sméfovany do oblasti rodiny a vychovy. Cilem této
¢asti rozhovort bylo zjistit, jak intaktni jedinci vnimaji svoji rodinnou pozici, jak hodnoti
odlisny vychovny pfistup rodicu, zda s nimi rodice o této problematice hovoii a jaké pocity
v nich tato skute¢nost nasledné¢ vyvolava. Déle byly informantim poloZeny otazky, jejichz
ukolem bylo zjistit, zda existuji situace, pfi kterych na své sourozence s DS Zarli popf. jim

zavidi.

v" Hlavné tolerance

Z rozhovoru na otazky tykajici se vnimani odliSného vychovného piistupu rodicti vyplynu-
lo, ze vétSina informantt si je védoma urcitych rozdilii k nim a k jejich sourozenciim s DS,
ktery spoc¢iva piedevs§im ve vétsi pozornosti smérem k postizenym sourozencim. VéEtSina
informantl se také shodla v tom, Ze potiZe s vyrovndnim se s touto skutecnosti se projevo-

valy pfedev§im v obdobi détstvi a souvisely s jejich mentalni urovni daného véku a ne-
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schopnosti situaci porozumét. Z rozhovorti vyplynulo, Ze se nejedné o nijak zdvazny pro-
blém a v soucasné dobé projevuji v souvislosti s vychovnym ptistupem rodi¢ii nejen po-
chopeni, ale zejména informanti A a D 1 jistou davku obdivu nad zvladdnim této nesnadné

situace.

A: Co si vzpominam, tak nasi se vzdycky snazili, aby se nam vénovali stejné. Samozie-
jmé to nefungovalo na sto procent. Hlavné kdyz jsem byl mladsi, tak jsem dost casto
mival pocit, zZe jsem na druhé koleji. Vzpomindm si, Ze nékdy mé to i dost stvalo, ale
spis to bylo tim, Ze jsem to tenkrdt jesté moc nechdpal. Ze bych se ale citil moc ublize-
ny, tak to zase ne. Spis vidim, Ze to nasi méli hodné v tomhle tézky.

C: Ano, je tam rozdil. Kdyz jsem byla mala, tak jsem si myslela, Ze ji maji nasi radsi.
Ted uz tak ne, ale taky jeste i ted nastane chvile, kdy si to myslim. Ted’ uz se tim ale tak
netrapim. Rekla bych, Ze to chdpu.

D: Fakt si nepamatuju, ze bych citila néjaky rozdil. U nds to bylo tak, Ze tém slabym se
prosté musi pomahat. Je to jako oSetFovani sténéte, které md jen jednu nohu. Vzdycky
bude clovek vic chranit toto Stenée a usnadnovat mu Zivot. Nerikam, ze mé néktery véci
nemrzely, ale jako kiivdu jsem to nevnimala. Dneska si rikam, Ze mi to vic dava, nez

bere.

Nejvetsi potize vyrovnat se s odliSnym vychovnym pfistupem se vyskytovaly u informanta
B, ktery ani v soucasné dobé€ neni s touto situaci zcela smifen. Ani zde vSak nedochazi
k Zadnym zésadnim neshoddm a informant k tomuto stavu spise zaujal postoj tiché rezig-

nace.

B: Jasne, zZe jo. Kdyz jsem udeélal prusvih, tak jsem to schytal, ale bracha mohl vsechno

a nic se mu nestalo. Ted uz se tim néjak nezatézuju. Prosté to neresim.

v" Informace ano, ale v rozumné miie

Z odpovédi na otazky, zda rodice hovofili s intaktnimi détmi o potiebé vétsi tolerance smé-
rem k jejich sourozenciim s DS bylo zjisténo, ze vSichni informanti se jiz od svého détstvi
ve vétsi ¢1 mensi mife setkavali se snahou rodicii vysvétlit jim rozdilnost narokl i1 poza-
davkl smérem k nim a sourozenciim s DS. Jako divod dvojiho hodnoceni uvadéli vétSinou

potiebu jejich ochrany z ditvodu horsiho zdravotniho stavu a nizsi mentalni trovné.
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A: Urcité ano. Slychal jsem to uz od malicka. Ze se N musi vic pomdhat, protoze je

nemocnd.

D: U nas se o tom dost casto mluvilo. Jako Ze ,,D* toho tolik nezvladne. Ja jsem to
brala jako normdlni véc a néjak jsem o tom nepremyslela. Ze by mi to ale moc vtloukali

do hlavy, tak to ne.

B: Tak mama mi obcas Fikala, Ze jako je potieba brachovi néktery véci tolerovat. Vet-
Sinou to bylo v situacich, kdy jsme spolu s brachou méli néjaky problém. To se vzdycky

rozcilovala, Ze to nechdpu, ... Ze bracha potrebuje vic pozornosti.

Prestoze vétSina informantli souhlasila s argumentovanim svych rodi¢t a uvédomovala si
vyznam téchto informaci, z nékterych rozhovori bylo ziejmé, Ze pii nepfimérené Cetnosti
a neustalém zdaraziiovani potfeby tolerance smérem k sourozenctim s DS pusobilo toto
spiSe kontraproduktivné a u intaktnich jedincti nékdy naopak vyvolavalo ve vztahu

k rodi¢lim 1 sourozenctim obranny postoj.

C: Ano, mluvili. Ja o tom stejné viechno vim a nemusi mi to porad ikat. Ze musim dé-
lat vic veci a tak. Uz jsem to slysela tisickrat a spis mi to leze na nervy.

Samoziejmé chapu, proc¢ o tom porad mluvi. Rikaji, Ze je pro né dilezité, abych se tim
netrapila.

A: Nasi mi to vzdycky dlouze vysvetlovali a bali se, abych to pochopil. Pamatuju si, Ze
Jjsem to ale nechtél moc slySet. Dneska uz mi to nerikaji, uz vi, Ze jsem ztraceny pripad

(smich). Ale kdyz jsem byl jesté kluk, tak to jejich ujistovani asi urcité vyznam mélo.

v SpiS§ laska nez zavist
Cilem dalsich otazek bylo zjistit, zda existuji situace, pii kterych intaktni sourozenci zarli

na své sourozence s DS, zavidi jim, nebo si mysli, Ze maji oproti nim ur¢itou vyhodu.

Nejcastéji pii rozhovorech zaznéla urcitd ,,zavist™ ve vztahu k bezstarostnosti a vétsi tole-
ranci pfi plnéni domacich a Skolnich povinnosti i menSich spolecenskych narocich. Infor-
mantka C se také v souvislosti s ur¢itou mirou zarlivosti zminila o vét§i péci a pozornosti
ze strany rodiétl a okoli. Zadny z informantii viak v této souvislosti nehovofil ve vyraz-
n¢ negativnim duchu, spise se jednalo o ocenéni jejich povah a vlastnosti, kdy se informan-

ti Casto zminovali o nekonfliktnosti, laskavosti a ptatelské povaze svych sourozenct.
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A: Kdyz jsem byl jeste decko, tak jsem na ni dost zarlil a zavidel jsem ji, ze nemusela
néektery véci delat. Taky jsem vnimal, Ze se nasi o ni vic boji. Ted' ji spis zavidim ten jeji
optimismus a ze ,,V* nic neresi. Ona je viastné stastny clovek. Je uprimna, déla to, co
Jji bavi.

B: Ma tezkou pohodu, protoze skoro nic nemusi. Hlavné se skolou si nemusi lamat hla-
vu.

C: To jakad je. Tu lasku k lidem. ,, 1" ma hodné pratelskou povahu a s kazdym se hned
skamaradi. Strasné rychle odpousti a ani neumi byt na nikoho dlouho nastvana. Ale
pak taky tu péci o ni. Vic se o ni pecuje.

D: Ja mu strasné zavidim, ze ma takovy jako cuch na lidi a poznd dobryho a spatnyho
clovéeka. Kdyz jsme treba na néjakych oslavach a tak, tak tém, ke kterym md hned dui-
veru, zacne treba hladit ruce. To pak vime, Ze jsou to fakt hodni lidi. Mockrat uz se to-
tiz stalo, ze jsme se divili, kdyz si tFeba nechtél vitbec sednout k nékomu, koho jsme po-
vazovali za hodné dobrého, a nakonec se casem ukazalo, Ze tfeba pomlouvd nebo na

nas udélal néjaky podraz. Toto bych chtéla taky umet.

v" Pomoc? To kazdopadné!

Dalsi ¢ast otazek byla zamétena na oblast péce o sourozence s DS. Cilem rozhovorti bylo
zjistit, zda je rodici od intaktnich sourozenct vyzadovana péce o jejich sourozence s DS a
odhalit, jak pfipadné tyto naroky svych rodicti vnimaji a hodnoti. Z odpovéedi vyplynulo, ze
od vSech informantt je tato pomoc ve vétsi €1 mensi mife vyzadovana. Nejcastéji se jedna
o pomoc pii dohledu na své sourozence, a to zejména v ptipadech, kdy rodi¢e odchazeji
mimo domov. Déle jsou rodi¢i vyzadovany rizné formy pomoci, zejména pii sebeobsluze
a plnéni domacich ¢i Skolnich ukolt. Bylo zjisténo, Ze zadny z informanti nevnima péci o
svého sourozence s DS vyrazné€ negativné a tyto ¢innosti ani nepovazuje za piili§ omezuji-
ci ¢1 diskriminujici. Informanti se v n€kterych ptipadech pouze zminili o ur¢itém omezeni
v situacich, kdy jim péce o jejich sourozence pusobi piekazky pii osobnich aktivitach.
Bylo vSak zjisténo, Ze se ani v téchto pfipadech nejedna o nijak vazné situace, které zpuso-
bovaly vétsi problémy nebo konflikty mezi sourozenci ¢i rodici.

A: VétSinou jde jen o takovy ten dozor. ,,V* uz je velka a dokaze se o sebe v mnoha ve-

cech postarat. Kdyz byla mala, tak s ni bylo vic prace. Kdyz jsem s ni byl doma sam,

tak jsem ji treba chystal jidlo a tak. Nevzpominam si ale, Ze by mi to az tak moc vadilo.
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C: Hlidam ji, chystam treba jidlo. Tak nejak ve vSem na ni dohlizim, kdyz nasi nejsou
doma. To mi nevadi. Vadi mi, kdyz musim kviili ni brzo vstavat, protoZe ona vstiva
hrozné brzo.

D: Ano, ja jsem na to zvykla uz odmala. Kdyz jsem byla mladsi, tak jsem mu tFeba po-
mahala s oblikanim nebo tak podobné. Ted mu pomdahdam se Skolou nebo na neho do-
hlizim, kdyz mdama neni doma. Nebo mu délam doprovod, kdyz nékam musi. Treba
k doktorovi a tak. Zas tak mé to nezatéZuje. Jsem na to zvykla. Samoziejmé, zZe kdyz
jsem méla néco v planu nebo tak a nemohla jsem kvuli tomu ven, tak jsem nebyla zrov-

na nadsena.

v" Vice zapojit!

V navaznosti na piedchozi rozhovor byly informantiim poloZeny otdzky, zda by dle jejich
nazoru méli rodice piistupovat v nékterych situacich v souvislosti s jejich vychovou a pfi-
stupem ke svym détem jinak nebo pro né¢ maji n¢jakd doporuceni. Vypovédi informantii
byly v tomto ptipadé pomérné odlisné, ale dominovala v nich doporu¢eni pro zptisnéni
vychovy smérem k postizenému sourozenci, zejména jejich vétsi zapojeni do domacich

¢innosti a sportovnich aktivit.

A: Tezko rict. Vzdycky je néco, co se da zlepsit, ale fakt ted nevim. Podle me by méli
.,V doprat vic sportovnich aktivit. Ona je v tomhle dost akcni, ale nasi ji z ditvodu
zdravotnich problémut hodne hlidaji. Podle mé az moc.

B: Mél by urcité vic pomahat. Bracha ma v tomhle tézkou pohodu.

C: Myslim, zZe by se nasi méli naucit rozliSovat, kdy breci naschval a kdy uprimné. Ona
je mazana a vi, ze kdyz ma néco udélat, tak si placem vynuti ulevu. Nebo kdyz ji za ne-
co nadavaji, tak pak je tim placem zlomi, zacnou ji utésovat a mazlit se s ni. Tim nad

nima vitézi a ona to moc dobre Vi.

Velmi zajimava a emotivni byla pfedevSim odpovéd informantky D, kterd poukazala na
slozitou situaci po rozpadu manzelstvi a zaroveil projevila uctu a obdiv smérem k matce,

ktera se navzdory nepfiznivému stavu dokézala plné postarat o obé déti.

D: To nevim, nikdy jsem o tom nepremyslela. Nemyslim si, Ze by bylo potreba néco za-
sadné zmenit. I kdyz nasi uz nejsou spolu, tak mamka se vidycky snazila, aby to vsecko

néjak fungovalo. Ja jsem treba i mamce nékdy rikala, zZe si ji moc vazim, ze ji mad celou
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dobu doma. Nedovedu si predstavit, Ze by nebyla doma a zZe by byla nékde v ustavu.

Ona prosté patii k nam, at' uz je to, jak chce.

v Spole¢né jen tézko

Ukolem dalsich rozhovorti bylo zjistit, jak se pfitomnost ditéte s DS v roding odrazi na
jejim spolecenském Zivoté. Otazky byly zaméteny piedevsim do oblasti rodinnych, kultur-
nich a sportovnich aktivit a jejich cilem bylo zjistit, zda intaktni sourozenci vnimaji vlivem
existence jejich sourozence s DS v této souvislosti né¢jaka omezeni. Ukézalo se, ze ¢astym
problémem je v této souvislosti nemoznost vykonavat sportovni a kulturni aktivity spolec-
né s obéma rodici, kdy nejvetsi prekazku zplisobovala predevsim potieba hlidani sourozen-

ce s DS, ktera byla realizovana bud’ otcem, nebo matkou.

A: Nasi jsou hodné sportovné zalozeni, ale protoze se to s ,,V* moc neda, tak jsem to
skoro nikdy spolecné s obéma rodicema nezazil. Vzdycky bud’ s jednim, nebo s druhym.
Nastesti to ale vetsinou Slo aspor takhle.

D: Vzdycky nékdo musel hlidat. Néjakou nenavist kvili tomu jsem ale k ,,D* necitila.
Spis mi to bylo lito. Nejvic jsem se zlobila na babicku, ze nechtéla hlidavat. Mamka ji
nekolikrat i prosila, jestli by ,,D*“ nepohlidala, aby jsme mohli nékam spolu a uzit si to,
ale... Ona ne, ze by ho neméla rada, ale rikala, Ze ma strach ho hlidat. Takze spis to

mam za zlé ji. Kdyby si ji vzala, mohla bych s mamkou i tatkou nékam spolecné.

Jako dalsi pticiny tohoto omezeni uvad¢li informanti B a C zdravotni komplikace a fyzické

limity svych postizenych sourozenct.

B: My jsme nikde moc nejezdili, protoze brdacha nevydrii treba sedét dlouho
v autobuse. Takovym situacim jsme se vyhybali. TakzZe na dovoleny se viibec nejezdi.

C: To asi ani ne. Ja jsem o tom nikdy nepremyslela. Spis jsem byla asi vdéecna za to, Ze
se aspon néekam vyrazilo. Ale fakt je, Ze vidycky, kdyz se néco spolecné planovalo, tak
to hodné zalezelo na ,, 1. Jako jestli to zvladne a tak. Mockrdat se stalo, Ze se nakonec
treba ani nikam neslo, protoze byl s, 1 néjaky problém. Urcité jsem nékdy i zurila,

kdyz to krachlo, a tesila jsem se, ale spis jsem si na to jaksi zvykla.
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e Oblast socialnich vztahu

Tato ¢ast rozhovoril byla zamétena na oblast socialnich vztaht, kdy cilem otazek bylo zjis-
tit, jak ovliviiuje pfitomnost ditéte s DS v rodin€ spolecenskou pozici a hodnotovy Zebiicek
jeho intaktnich sourozencl. Rozhovory byly rozdéleny do nékolika ¢asti, které¢ mély objas-
nit, s jakymi reakcemi na své sourozence s DS se informanti ve svém okoli a vrstevnickych
skupinach setkavaji, jak se ptipadné vyrovnavaji s nevhodnymi reakcemi a zda maji tyto
skutecnosti vliv na vybér jejich ptatel a kamarddi. V dalsi ¢asti pak byly informantim po-
loZzeny otazky, jejichz cilem bylo zjistit, zda pocit'uji strach nebo obavy o své sourozence, a
jaké pocity v nich vzbuzuje setkdni s podobné¢ handicapovanymi lidmi. Cilem zavérecné
¢asti rozhovorti bylo zjistit, v ¢em intaktni jedinci spatiuji pozitiva a negativa tohoto speci-

fického sourozenectvi.

v' Mluvit neni nutné

V ivodu téchto ¢asti rozhovoru byly informantim poloZeny otazky, zda citi potfebu se
svymi kamarady a spoluzéky o svych sourozencich s DS hovofit a zda existuji situace, kdy
je pro né tato komunikace problematicka. Z odpovédi bylo zjisténo, Ze vétSina informantt
nema potize o svych sourozencich s vrstevniky hovofit, ale informant A zaroven uvedl, Ze

neciti zddnou vétsi potfebu tyto hovory zahajovat.

A: Co si vzpomindm, tak jsem nemél problém o ,,V* mluvit.
B: Jd to schvalne nikomu nerikam. Ale kdyz se me nékdo zepta, tak mi to nevadi.

D: S tim jsem nikdy neméla potize.

Informantka A se v této souvislosti zminila, Ze méla problém mluvit o své sestie v obdobi
dochazky do matetské skoly, kdy dochazelo ze strany nékterych déti k neochoté ptijmout ji
do kolektivu z diivodu jeji sestry s DS. V tomto obdobi m¢la spise sklony vyhybat se situa-
cim, kdy bylo pravdépodobné, Ze se bude o jeji sestie hovofit. Nasledn¢ vSak uvedla, ze
nikdy pozdéji uz tyto problémy nemeéla a komunikace na téma jeji sestry s DS ji necini
potize.

C: Mela jsem s tim kdysi problém ve skolce, protoze si se mnou nechtély décka kviili

tomu hrat. To vim, Ze jsem se o ,, 1 nechtéla bavit. Ale pak uz jsem s tim problém asi

neméla.
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Z dalSich rozhovort vyplynulo, Ze ani spoluzaci a kamaradi neprojevuji zadny vyrazngjsi
zajem o informace tykajici se sourozenct s DS a k situaci zaujimaji vcelku neutralni po-

stoj.

B: Ne. Ja si myslim, Ze je to ani moc nezajima. Ten, kdo o brachovi vi, tak se tieba jako

obcas néco zepta, ale to je malokdy. Ja taky nemam potrebu o tom mluvit.

Informantka C dale uvedla, Ze k hlubsim debatam o jeji sestie dochazi jen v pfipadné nej-
bliz8ich a nejlepSich kamardda a vzdy jde o hovor v pozitivnim duchu smérem k sestie

s DS.

C: ...obcas treba reknu, Ze udélala néco vtipnyho a spolecné se tomu smejeme. To ale
Jjenom s nejlepsima kamoskama, ktery ji znaji a maji ji radi. To jsou tak dvé, tri. Rek-

nou treba, Ze je to borka a tak.

Dle informantky D dochézi k vétSimu zajmu o jejiho sourozence ze strany vrstevnikii az
v poslednich letech, kdy zacala studovat na Zdravotnické Skole. Ona sama si tento zajem

vysvétluje nejen v souvislosti se studovanym oborem, ale také i jejich vétsi vyzralosti.

D: Driv se mé na ,,D* nikdo ani moc neptal, ale ted’ je to mnohem castéji. I treba spo-
luzaci, kteri ho neznaji, tak se obcas vyptavaji. Ptaji se tieba, jak se chova, jestli spolu
vychdzime nebo co vsechno musim délat a podobné. Nékdo rika, ze mé obdivuje, nékdo

mé zacne litovat. To je rizny.

v' Bariéra

V dalsi casti rozhovora byly informantim poloZeny otazky, zda se nékdy v souvislosti s
postizenim sourozence setkali ze strany okoli, vrstevnikil, spoluzakt ¢i kamaradi s néja-
kymi negativnimi reakcemi. VSichni informanti uvedli, Ze s uréitymi nevhodnymi projevy
okoli se setkavali a setkdvaji v podstaté po cely dosavadni zivot. Z velké Casti se vSak ne-
jedna o nijak zadvazné situace. Nejcastéji jde o projevy pasivni jako napft. gesty vyjadiova-
ny postoj, neochota si k postizenému pfisednout nebo zirani na n€ho.

B: Samoziejme vnimam to, jak nekdy lidi na brachu ziraji, ale to beru jako normalni

vec. Je fakt, Ze kdysi mé to Stvalo, ale to asi neni nic nenormalniho.

A: Kdyz jsme byli jeste mali a byli jsme na hristi, tak mi bylo hrozné lito, Ze nekdo se

na ni treba Skaredé dival nebo ze décka, ze vnimali, Ze je jinaci, to mné bylo lito. Toho

jsem si hodné vsimal a vadilo mi to na nich. Byl jsem hodné takovy ochranarsky, nikdy
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jsem se k nim rozhodné nepridaval, jako k téem, co se posmivali, ale naopak jsem se

snazil ji branit.
S vyraznéjsimi negativnimi reakcemi zejména ze strany vrstevnikl se setkali v obdobi do-
chéazky do matetské Skoly a zakladni Skoly informanti C a D. Informantka C se v této sou-
vislosti opét zminila o problému v obdobi dochazky do matetské skoly. Uvedla, Ze zejmé-
na v tomto obdobi pocitila ze strany nékterych déti vylou€eni z kolektivu, které souviselo
s jeji postizenou sestrou. Podle jejiho nazoru byla situace ovlivnéna tim, Ze zaroven s ni
navs$tévovala tuto matefskou Skolu 1 jeji sestra s DS, a jeji ptfitomnost pii spolecnych hrach

ziejme u déti vyvolavala obavu, Ze je bude néjakym zplisobem omezovat.

C: Uz je to celkem davno a na vsecko si nevzpomenu, ale treba se néekdy stalo, Ze décka
nechtély, abych byla pri hrdach v jejich skupiné, protoze by tam pak byla i ,,1*. Treba
Fikaly, zZe jsem jesté vic vadna nez ségra. Chtéla jsem si s nima hrat a oni mé nechtély
kviili tomu. To bylo hlavné ve Skolce. Ted’ ve skole o ni viastné skoro nikdo nevi. Vetsi-
na tridy podle mé ani nevi, co je to viastne DS. Ale ve Skole jsem se nesetkala s tim, Ze

by to néekdo resil a byly néjaké narazky.

Také informantka D uvedla negativni reakce ze strany svych spoluzakii béhem dochazky
na prvnim stupni zakladni Skoly. Nejednalo se vSak o pfimé toky vii¢i postizenému sou-

rozenci, ale jeho existence slouzila jako argument v ,,konkurenénim boji* mezi divkami.

D: Bohuzel ano. Pamatuju si, ze nekdy tak ve tieti nebo ctvrté tride na zakladce jsem
zazivala dost neprijemné veci. Néktery holky mezi sebou porad tak jaksi souperily, kdo
je v nécem lepsi nebo ma néco lepsiho, a kdyz jsem treba dostala lepsi znamku, tak to
néktery asi nemohly prekousnout a parkrat jsem slysela i takové reci, jako Ze mam lepsi
znamku ze soucitu, protoze mam dementniho brachu a tak. Ono to ale bylo asi jen tady

tohle a pak uz jsem nic takovyho nezazila. Jen to asi ve mné tak néjak zustalo.

Na otdzku vyjadieni pocitl, které v téchto chvilich prozivala, uvedla, Ze se jednalo piede-
v§im o smutek a zklamani. Tyto pocity byly intenzivné;si zejména v ptipad¢, kdy se jedna-
lo o osoby, které povazovala za kamarady. V této souvislosti se informantky C a D zaroveinl
zminily o opravdovém priatelstvi, které v soucasné dobé odliSuji od bézného. Zejména

z téchto rozhovort byla citit vysoka nazorova vyzralost.

D: Ale taky to bylo i v nécem dobry. Kdyz se nad tim dneska zamyslim, tak hrozné moc

veci mé mrzelo na lidech, kteri si viitbec nezaslouzili, abych se kviili nim trapila.
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C: Myslim, Ze ti, co se kdysi posmivali, byli viastné hloupi a nepochopili to. Ti starsi uz
Jjsou vic v pohode. Ty nejlepsi kamosky maji ,,1* rady a ti ostatni pro mé nejsou az tak
dileziti.
Na otazky, jak se s témito situacemi vyrovnavaly a zda mély potfebu je s nékym fesit, bylo
sdéleno, ze pocitovaly smutek a zklamani, ale ani jedna z informantek o tom s nikym ne-
hovotila. Informantka C uvedla, ze rodice se ji obcas ptali, jestli je v této souvislosti vSe
v potadku, ale nikdy ji nenapadlo si stézovat. Dle jejiho ndzoru zde velkou roli sehral fakt,
ze byla na svou sestru a nékteré nevhodné reakce déti zvykla a ani si neuvédomovala, ze

by mohla vyhledat né¢jakou pomoc.

C: Jd jsem o tom doma nemluvila. Asi mi to pripadalo jako ne zZe uplné normalni,

ale byla jsem na to asi uz zvykla.

v Jen opravdovi kamaradi

Béhem dalsich rozhovorti byly informantim polozeny otazky, jejichz cilem bylo zjistit,
zda se existence jejich sourozenct s DS néjakym zplisobem projevila na vybéru jejich pra-
tel a kamarada. Z rozhovort vyplynulo, ze pro vétSinu informantti je podstatné, aby jejich
kamaradi ptijali 1 jejich sourozence s DS. Dle jejich slov by se v piipadné nepfijeti ¢i Spat-
né vyjadfovani o jejich sourozencich na pratelstvi projevilo velmi negativné a pravdépo-

dobné by vedlo k jeho rozpadu.

A: O tom jsem nikdy moc nepremyslel. Ja jsem od téch, se kteryma kamaradim,
v tomhle smeru viastné nic Spatnyho nezazil. No, ale urcite by mi vadilo, kdyby ne-
kdo z nich mél s ,, V" néjaky problém. Ze by ji treba urdzel nebo tak podobné.

B: To nevim. Ja se s nima o brachovi moc nebavim. Rekl bych, Ze kamose bych mél
asi stejné.

C: To kazdopadné. Protoze kdyby nékdo rekl, Ze mu moje sestra vadi, tak se s ni
prestanu bavit, protoze v tu chvili se ukadze, zZe to vlastné neni dobra kamarddka.

D: Jsem presvédcenda, ze ano. Sice nevim, jaké kamarady bych méla, kdyby ,,D* byl
zdravy, ale takhle... Urcité bych ale nemohla kamaradit s nékym, komu by ,,D* va-
dil.
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v’ Ztotoznéni

Ukolem dalsich rozhovori bylo zjistit, jaké pocity u informanti vyvolava setkani s lidmi
s handicapem. Z rozhovorii vyplynulo, ze ptfitomnost postizeného sourozence ma na in-
formanty vyznamny vliv, pfi¢emz nejcastéji byl zminovan soucit s postizenymi lidmi a
vétsi vnimavost a schopnost vceiténi se do role sourozencti nachazejicich se v podobné situ-
aci. Otazkou je, zda bychom ke stejnym odpovédim dospéli i v ptipadech, kdy by se jedna-
lo o informanty z klasického sourozeneckého modelu. Dle ndzoru informanti z naseho
vyzkumu ma vSak jednoznaéné¢ na tento jejich postoj fakt, Ze maji sourozence
s postizenim. Informantka ,,D* béhem rozhovoru zaroven poukézala na své rozhodnuti o

budoucim povolani zdravotni sestry, které podle ni také souvisi s jejim sourozencem s DS.

D: Kdyz potkam nekoho, kdo treba jde s néjakym postizenym clovekem, tak mi hlavou
projede, Ze presné vim, jak se ten jeho doprovod citi a jaky ma asi Zivot. Tim, Ze to
znam, tak o tom uvazuju. Ja jsem si i proto vybrala zdravku. Jako asi ne jen proto, ale
tam se o techto vecech mluvi a taky jsem chtéla uz odmala pomdahat lidem.

A: Ja tyhle véci hodné sleduju a tak jaksi vic vaimam. Mam vysledované, ze kdyz jdeme
treba se spoluzakama, tak oni si lidi s néjakym probléemem ani nevsimnou, ale ja to
hned zpozoruju. Rekl bych, Ze to tak mam nastaveny kviili ,, V*.

B: Ja to az tak moc neresim. Fakt je, ze kdyz nekoho takového potkam, tak si nekdy
reknu, ze ma treba taky brachu nebo ségru jako jsem ja. Jako Ze maji stejny problémy.
C: Je mi jich lito. Asi hlavne kviili tomu, Ze lidi jsou na né nékdy hnusni a divaji se na

né se znechucenim. To mi vadi, protoze jsou blbi. Mam vzdycky hroznou chut jim za to

vynadat.

v" Pohled na Zivot

Béhem nasledujicich rozhovort byly informantim polozeny otazky, zda existuje néco, ¢im
je tento typ sourozenectvi obohacuje nebo si mysli, Ze ma na né€ pozitivni vliv. Vypovédi
informanti se shodovaly piedevSim ve schopnosti vcitit se do role lidi, ktefi se ocitli
v nestandardni situaci, a dale vétSiho vnimani a citlivosti k lidskym potfebam. Za velmi
podstatné povazovali uvédomovani si vyznamu lidského zdravi a mezilidskych vztaht.

A: Myslim, Ze se dokadzu vic vcitit do problémii lidi, kteri jsou v podobné situaci nebo

«

potiebujou pomoct. Rekl bych, Ze kdyby byla ,,V* zdrava, tak bych tyto véci mél nasta-

veny trochu jinak.
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B: Asi zdravi. Bracha ma spoustu problémii a nékdy to s nim vypada dost blbe.

C: Divdam se na svet urcité jinak a myslim si, Ze premyslim o téchto vécech vic nez déc-
ka, ktery ty zkuSenosti nemaji. Nevim, jak bych to rekla. Jsem na tom asi lip. Vic si pod-
le mé uveédomuju zdravi a jak se lidi k sobé chovaji.

D: Podle mé mi to dalo viplné jiny pohled na zivot. Ze si asi vic vazim zdravi a obycej-
nych véci a dokdzu se vcitit do problému lidi. VZdycky, kdyz kamaradka nadava na sve-
ho brachu, tak ji rikam: ,, Vis, co ja bych dala za to, kdybych méla zdravého brachu?“

Je zkratka potreba vazit si toho, co mame.

v" Chybi partner

V névaznosti na ptedchozi rozhovor byly informantim poloZeny otazky, které mély zjistit,
v ¢em spatiuji negativa tohoto sourozenectvi a v ¢em se dle jejich nazoru odliSuje od stan-
dardniho modelu. V podstaté vSichni informanti se v této souvislosti zminili o vétsi ¢i
mensi absenci sourozeneckého partnerstvi, které je pritomno u klasického sourozeneckého

modelu.

A: Nerekl bych, ze jsem tim, Zze ma DS nékdy trpél. Spis je mi lito, Ze nemiize se mnou
delat sport a takové ty normalni véci. Ale ze bych ja trpél tim, ze mam sestru s DS, to
urcité ne.

B: Nejvic mi asi vadilo, Ze kdyz jsem byl malej, tak jsem s nim nemohl hrat hry nebo
resit véci jako s normalnim brachou.

D: No, hlavné asi to, Ze detstvi s postizenym sourozencem je o dost jiny nez u normal-
niho. Prosté sourozenci na sebe nejsou asi vzdycky prijemni, ale urcité se miizou vzda-
jemné podporit nebo si reknou, co a jak a poradi si. Mné ale ,,D* v podstaté v nicem

poradit nemiize. Svym zpiisobem jsme viastné jedinacci.

Nejemotivnéjsi byl v tomto ptipadé rozhovor s informantkou ,,C*, ze kterého vlivem nedo-
statecného sourozeneckého partnerstvi vyplynula pomérné vyrazna frustrace. Dle naSeho
nazoru se zde vice nez jinde projevila tato frustrace predevsim z diivodu, Ze se jedna o in-
formantku stejného pohlavi, ktera si uvédomuje moznosti, které by ji mohlo poskytnout

standardni sourozenectvi se starsi sestrou.

C: Treba kamarddka, ona je z dvojcat o ona s ni mohla chodit na diskotéku, protoze

starsi ségra na ni dohlidne, 7esi spolu obleceni, resi spolu kluky a tak. A to si vidycky
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Fikam, ze ja bych to mohla mit taky, kdyby byla zdrava. To je mi hrozné lito. Méla jsem

si sice s kym treba pohrat, ale takové to spolecné reseni problémii tam chybi.

5.2 Interpretace vysledkii

V empirické ¢asti bakalarské prace jsme se zabyvali problematikou sourozeneckych vztaha
v rodinach s ditétem s Downovym syndromem, kdy hlavnim cilem vyzkumu bylo popsat
specifika tohoto sourozenectvi z pohledu intaktnich sourozencl. Zavére¢na interpretace

byla rozdé€lena do tfech zdkladnich oblasti, kterymi jsou:
Oblast vztahu k sourozenci, oblast rodiny a oblast socialnich vztahi.

Kazdé sourozenectvi ma svij specificky charakter, ktery je dan pfedevSim vychovnym
prostfedim, pohlavim sourozenct, jejich poctem a poradim narozeni. Sourozenecky vztah
je proménlivy, zavisly na véku a vyspélosti sourozenct, pficemz jeho kvalita méa zasadni
vliv nejen na zdravé dité, ale i na jeho postizeného sourozence. Zvlast¢ vyznamnou roli

pak hraje v p¥ipadg, Ze jde o rodinu s postizenym ditétem (Cerna, 2009).

v" Oblast vztahu k sourozenci

Cilem rozhovort v této oblasti bylo popsat vztah intaktnich jedinct k jejich sourozenciim
s Downovym syndromem a zjistit, v ¢em intaktni jedinci spatiuji pozitiva a negativa tohoto
specifického sourozenectvi a jaky ma vliv na utvareni jejich hodnotového zebticku. Infor-
mantim byly postupné pokladany otazky, které se tykaly uvédomeni si postizeni svych
sourozencu, informaci, které¢ v této souvislosti dostavali, spole¢né travené¢ho Casu souro-

zencii a vyskytu konfliktnich situaci.

Vsichni informanti se shodli, Ze uvédomeénti si urcitych odliSnosti ptichazelo postupné a pro
zadného z nich neznamenalo zji§téni, ze jeho sourozenec trpi Downovym syndromem zad-
ny zasadni zvrat v jejich zivoté. Velky vyznam zde méli zejména rodice, ktefi byli v této
souvislosti hlavnimi poskytovateli informaci a jiz od utlého détstvi je na spole¢ny Zivot s

handicapovanym sourozencem piipravovali.

Selikowitz (2005) v této souvislosti doporucuje, aby pii poskytovani informaci o sourozen-
ci s DS byli pfitomni oba rodice a pii vysvétlovani neni nutné zabihat do detaild. Je ale
nutné zvolit jednoduché a srozumitelné terminy, které dit¢ v rameci svého véku pochopi a

bude je piipadné schopno vysvétlit 1 svym kamarddim. Intaktni sourozenci zpravidla ne-
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mivaji vétsi potiZze vyrovnat se s postizenim svého sourozence a ¢asto mezi nimi vzniknou

velmi pevna pouta.

Lze ptedpokladat, ze v piipad¢ naseho vyzkumu se na vysledku téchto rozhovorii projevil
také fakt, ze vSichni informanti vyrtstali se svymi handicapovanymi sourozenci jiz od na-
rozeni ¢i utlého détstvi, a nepovazovali postizeni svych sourozenct za nic vyjimecného.
Lze se domnivat, Ze vyznamnou roli zde sehrala vékova blizkost sourozencii a k pon¢kud
odlisnym odpoveédim bychom dospéli v ptipadé€, ze informanty by byli prvorozeni souro-

zenci s vyraznéjSim vékovym rozdilem vii¢i sourozenclim s DS.

K hlub$imu pochopeni Downova syndromu a s tim spojenych urcitych potieb 1 specific-
kych projevii chovani dochazelo u informantli vétSinou az v obdobi dochazky do zékladni
Skoly. Presto, Ze vétSinu informaci o svych handicapovanych sourozencich dostavali od
svych rodict, v ur¢ité mife se u nich projevovala také potieba vyhledavat informace pro-
sttednictvim literatury a internetu. Dle Selikowitze (2005) zhruba ve dvanacti letech uz se
déti pfirozené¢ zacnou zajimat o druh a pficinu postiZeni svého sourozence a o0 Downovu
syndromu budou vyzadovat mnohem vice informaci. Mohou si z vlastniho z4jmu ptecist
knihu nebo ziskat informace prostiednictvim internetu a zacit se ptat, jestli i ony budou mit
dité¢ s DS. Rodice by méli byt na tyto otazky pfipraveni, hrozi totiz, ze pti Spatné interpre-
taci muze dité zazivat podobné pocity jako rodi¢e pfi narozeni jeho postizeného sourozen-

Cc.

Z rozhovorl na téma spolecné travené¢ho Casu vyplynulo, Ze u vétSiny informantd tyto
chvile nejsou spojeny jen s hrou, zabavou ¢i sportem, ale tento Cas vypliuji predevsim raz-
né formy pomoci a péfe o své sourozence. Pomérné zna¢nou ¢ast volného Casu travi se
svoji sestrou predevSim informantka C, kterd uvedla, ze téméf veskeré doméaci Cinnosti i
ptiprava do Skoly se odehravaji za Gcasti sestry s DS. Dle jejich slov je tato situace dana
zejména omezenym prostorem v domacnosti a nemoznosti mit sviij vlastni pokoj. Dalo by
se predpokladat, Ze tento stav se bude projevovat vétsi Cetnosti vyskytu konflikti mezi
sourozenci, informantka C vSak uvedla, Ze nepovazuje tuto situaci za nijak zvIast’ obtézuji-
ci ¢i problematickou. Béhem dalsiho rozhovoru bylo zjisténo, ze k urcité kompenzaci toho-
to stavu dochazi prostiednictvim fady krouzkl a aktivit, které se odehravaji mimo domov.
Dle Bittmanové a Bittmana (2018) je tato kompenzace dulezita predevsim proto, ze dité
nema moznost vlastni volby a nemuize se samo rozhodnout odejit z pro né¢j nevyhovujiciho

prostiedi. Rovnéz Blazek a Olmrova (1988) uvadéji, ze zdravy sourozenec by mél mit také
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dostatek volného Casu na osobni aktivity, coZ mu umoziuje vymanit se ¢aste¢né z rodin-

nych povinnosti a nalézt misto ve spolecnosti.

Dale bylo zjisténo, ze vlivem zvySujiciho se v€éku sourozencii postupné dochézi ke snizo-
vani mnozstvi ¢asu pfi spolecnych hrach, nez tomu bylo v détském véku, a to predevsim
z diivodu stale vyraznéjSich zajmovych odlisnosti a Casové zaneprazdnénosti intaktnich
sourozencl. Je také nutno zminit, Ze Zadny z informant nehovofil o spole¢né trdveném
¢asu se svymi sourozenci s DS v negativnim duchu a zvlasté v odpovédich informantt A a
D byla patrna i znacna mira hrdosti spojena s uspéSnym zvladanim ukoll se svymi souro-

zenci.

Pfi rozhovorech na téma konfliktd nebo problematickych situaci mezi sourozenci si kazdy
z informantl vybavil urcité chvile, pii kterych mezi sourozenci dochézi nebo spiSe docha-
zelo k ur¢itym neshodam. V zadném ptipadé se nejednalo o vazné konflikty, ale §lo spisSe o
drobné neshody, které byly spojeny zejména s ur€itymi projevy Downova syndromu jako
napiiklad schovavani pfedmétl, rizné zlozvyky nebo potieba upoutdni pozornosti. Infor-
mant B se zminil o problému, kdy za nim domt pfichazeli kamaradi a vlivem nevhodného
chovani jeho sourozence s DS obcas dochazelo k nepiijemnym situacim. Z tohoto divodu
pak radéji navstévoval on své kamarady. Tuto situaci popisuje Matousek (2003), dle které-
ho se nekdy zdravy sourozenec muze zdrahat vodit domli kamarady a Casto si mezi nimi
vybira ty, ktefi jsou vici postizenému sourozenci tolerantni. Také dle Vagnerové (2008)
nekdy rodic¢e od zdravého ditéte vyzaduji, aby bylo svému sourozenci neustale nablizku a
bralo ho s sebou 1 mezi kamarady, mize se stat, ze jej zaCne vnimat jako piekazku. Vy-
sledkem pak miize byt az neptatelsky postoj k postizenému sourozenci a spusténi obran-
nych mechanismii. Dité totiz neni natolik vyspé€lé, aby péci o postizeného sourozence fadi-
lo na prvni misto, a rodice ¢asto neodhaduji miru, kam az mohou zajit v pozadavcich, které

kladou na bedra zdravého ditéte.

Za nejvetsi problém v souvislosti s chovanim sourozencti s DS povazuji informanti situace,
kdy se jejich nevhodné projevy odehravaji na vetejnych mistech za ptitomnosti jinych
osob. Z rozhovort vSak vyplynulo, Ze zdrojem studu v téchto situacich neni fakt, Ze maji
postizeného sourozence, ale pouze tyto jeho spontanni projevy. Je nutno dodat, Ze ani
v této souvislosti informanti nehovoftili vyrazné negativné a pii rozhovorech byla patrna 1
jista mira tolerance a pochopeni. Pipekova (2010) v této souvislosti uvadi, ze mezi souro-
zenci také dochdzi k neustalé interakci a vzajemnému srovnavani a je velmi dilezité, aby

zdravé dité nemélo pocit diskriminace z divodu vétsi tolerance nevhodného chovani posti-
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zeného sourozence. Predevsim v téchto ptipadech jsou podstatné informace, které intaktni
dit¢ o svém sourozenci s postizenim dostava. Dle Vagnerové (2008) pii spravné zvolené
formé podanych informaci je zdravé dité nejen schopno tento stav pochopit, ale zaroven se

u n¢j rozviji empatie a vétsi citlivost k potfebam jinych.

Na otazky kladnych stranek tohoto sourozenectvi bylo informanty nejcastéji zminovano
uvédoméni si hodnoty lidského zdravi a mezilidskych vztahii. Vliv postizeného sourozence
se také vyrazné projevuje jejich vétsi schopnosti veitit se do role handicapovanych osob a
osob nachazejicich se v tizivé situaci. Informantka D v této souvislosti poukazala na své
rozhodnuti o budoucim povolani zdravotni sestry, které si zvolila z divodu existence sou-

rozence s DS.

Tyto vyroky potvrzuje také Vagnerova (2008), kterd uvadi, Ze i1 ptes urcitd uskali, ktera
tento typ sourozenectvi piinasi, skutecnost, ze rodina peCuje o postizené dit¢ a chrani ho,
ma na vyvoj zdravého sourozence pozitivni vliv. U ditéte se rozviji empatie, citlivost, tole-
rance k lidskym potfebam a védomi, Ze je tfeba témto lidem pomahat. Na postizené osoby
nebudou pohliZet jako na néco nevidaného, ale nauci se je vnimat a pfijmout jako soucast
spolecnosti 1 s jejich odliSnostmi. Zdravi sourozenci se za téchto okolnosti nauci chapat

variabilitu lidskych moZnosti a tolerovat odliSné jedince.

Jelikoz se v naSem ptipad¢ nejednalo o komparativni vyzkum, je otdzkou, zda bychom ke
stejnym odpoveédim nedospéli 1 v piipadech, kdy by se jednalo o informanty z klasického
sourozeneckého modelu. Dle nazoru informantd z naseho vyzkumu ma vSak jednozna¢né
na tento jejich postoj fakt, ze maji sourozence s postizenim. Matousek (2003) v této souvis-
losti poukazuje na vyzkum Blazka a Olmrové, ze kterého vyplyva, ze intaktni sourozenci
postizenych déti byvaji tolerantnéjsi, odpoveédnéjsi, vyzralejsi, s vétsi ochotou pomahat
v porovnani se sourozenectvim zdravych déti. Také Richman (2006) uvadi, ze jedinci, kteti
vyrustaji v rodinach s postizenym sourozencem, vykazuji vét§i miru empatie, zodpoveéd-
nosti a tolerance k druhym lidem, ale zaroven upozoriiuje, Ze tyto vlastnosti a postoje lze

ziskat jen za ptedpokladu dobrého rodinného zdzemi.

V névaznosti na predchozi rozhovor byly informantim polozZeny otazky, v em spatiuji
negativa tohoto sourozenectvi a v ¢em se dle jejich nazoru odliSuje od standardniho mode-
lu. V podstaté vSichni informanti se v této souvislosti zminili o vétsi ¢i mensi absenci sou-
rozeneckého partnerstvi, které je bézn¢ pritomno u klasického sourozeneckého modelu.

Vagnerova v této souvislosti uvadi, ze mezi intaktnim a postizenym sourozencem neni
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mozné vytvoreni klasického sourozeneckého modelu pfedev§im z dliivodu jeho omezenych
kompetenci. Sourozenci byvaji souperi i spojenci, ale postizené dité nemiize byt souperem
(Vagnerova, a kol., 2008, s. 169). Casto se také stava, ze kdyz se zdravy sourozenec pokusi
0 soupefeni se svym postizenym sourozencem, sklidi kritiku od svych rodict, protoze po-
stizené dit¢ je naopak nutno chranit. Tento postoj vSak neni uplné §t'astny, protoze na po-
stizeného sourozence pak budou z diivodu jeho ptehnané potiebé pomoci pohliZzet jako na

nerovnocenné¢ho (Vagnerova, a kol., 2008).

Nejemotivnéj$i byl v tomto ptipadé rozhovor s informantkou C, ze kterého byla vlivem
nedostate¢ného sourozeneckého partnerstvi patrnd pomérné¢ vyrazna frustrace, kterd se
projevovala vice nez u ostatnich informantti. Dle naseho nazoru bylo divodem to, Ze se
jednalo o informantku stejného pohlavi, ktera si vice uvédomuje moznosti, které by ji moh-

lo poskytnout standardni sourozenectvi se starsi sestrou.

Pti hodnoceni sourozencii s DS, popisu jejich vlastnosti a charakterti nejcastéji zaznéla
slova jako laskavost, obétavost a dobrosrdecnost. Dle vétSiny informantii maji tyto vlast-
nosti také velmi dobry vliv na okoli a projevuji se zejména schopnosti sblizovat lidi. Bé&-
hem téchto rozhovora bylo zjisténo, Ze vétSina informantt si uvédomuje 1 urcitd omezeni
svych sourozenct s DS a z toho plynouci urcita rizika a nebezpeci, vlivem kterych pocituji
1 zna¢nou miru obav a strachu o n¢. Jsou to zejména obavy o zdravotnim stav nebo mozné
zranéni, ke kterému muliZe dojit pii neopatrném pocinani v disledku jejich snizené mentalni
urovné. Informanti A a D se v této souvislosti zaroven zminili o urcitém nebezpeci spoje-

ném s jejich priliSnou daveétivosti, nespolehlivosti a lehkomyslnosti.

v" Oblast rodiny

Otazky v této €asti rozhovorl byly sméfovany do oblasti rodiny a vychovy. Cilem rozho-
vort bylo zjistit, jak intaktni sourozenci vnimaji svoji rodinnou pozici, jaky vychovny styl
je v téchto rodinach uplatiiovan a jak hodnoti intaktni déti zapojeni do péce o své handica-
pované sourozence. Dale bylo zjistovano, jak se pritomnost ditéte s DS v téchto rodinach

odrazi na jejim spolecenském a kulturnim zivoté.

Z rozhovora na otazky tykajici se hodnoceni vychovného pfistupu rodict vyplynulo, Ze
vétsina informantt si je védoma vétsich ¢i mensich rozdili k nim a k jejich sourozenctim
s DS, kdy nejcastéji byly uvadény mensi naroky a vétsi pozornost rodici smérem

k postizenym sourozencim. Informanti se také jiz od svého détstvi setkavali se snahou
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rodi¢t tento odlisny piistup jim vysvétlit, pti¢emz jako diivod dvojiho hodnoceni vétSinou
uvadeli potiebu jejich zvySené ochrany z diivodu horsiho zdravotniho stavu a niz§i mental-
ni urovné. Také Richman (2006) uvadi, ze rodice postizen¢ho ditéte maji Casto potiebu jej
vice chranit a jeho zdravy sourozenec zacne diive nebo pozdéji tento odlisny piistup rodict
vnimat. Rodi¢e se vétSinou snazi ditéti tento piistup vysvétlit s tim, ze o jeho postizeného
sourozence musi vice pecovat a pomdhat mu z diivodu jeho hendikepu i omezenych moz-
nosti zvladat kazdodenni tkoly. Zaroven dopliluje, Ze vyrovnany vychovny piistup rodicu
je zakladnim ptfedpokladem pro vybudovéani dobrého vztahu mezi intaktnim jedincem a

jeho sourozencem s DS.

Prestoze vétSina informantt souhlasila s argumentovanim svych rodict a uvédomovala si
vyznam téchto informaci, z nékterych rozhovori bylo ziejmé, Ze pii nepfiméfené Cetnosti
a neustalém zdaraznovani potieby vétsi tolerance smérem k sourozenci s DS, piisobily tyto
informace spiSe kontraproduktivné a u intaktnich sourozencti naopak vyvoldvaly obranny
postoj. PotiZze vyrovnat se s odliSnym vychovnym piistupem se vyskytovaly predevS§im
v obdobi détstvi a souvisely s vékem informantli a jejich omezenou schopnosti situaci po-
rozumét. Dle vétSiny informanti v soucasné dob¢ piistup rodicii nejen chapou, ale nekteii
z nich projevili smérem k nim 1 jistou davku obdivu nad zvlddanim této nesnadné situace.
O uréitém osobnostnim vyvoji se v t&chto piipadech zmiiuje Cerna (2009), dle které je
kazdy sourozenecky vztah proménlivy a mimo jiné zavisly také na veéku a vyspélosti sou-
rozencil. Zvlasté vyznamnou roli hraji tyto faktory v ptipadé, ze jde o rodinu s postizenym

ditétem.

Na otazky zavisti a zarlivosti na své handicapované sourozence se informanti nejcastéji
zminovali o bezstarostnosti, ulevach pfi plnéni domécich i Skolnich povinnosti a mensich
spolecenskych narocich. Informanti A a C se dale v souvislosti s ur¢itou mirou Zarlivosti
zminili o vét$i péCi a pozornosti ze strany rodict 1 okoli. Dle Vagnerové (1999) neni Casto
divodem absence pozornosti rodi¢li smérem ke zdravému ditéti jejich nezdjem, ale prede-
v§im pretizenost z divodu péce o postizené dité. Protoze zdravy sourozenec nevyzaduje
Zadnou vétsi pozornost, rodice si mnohdy ani neuvédomi, Ze strada. Navic ¢asto ocekavaji,
ze se bude podilet na pé¢i o sourozence a ocekavaji jeho vétsi skromnost a nenarocnost.
Selikowitz (2005) v této souvislosti uvadi, ze je velmi dualezité, aby rodi¢e vénovali dosta-
tek Casu jen svému zdravému ditéti bez ptitomnosti ditéte s DS. Intaktni déti Casto trpi po-
citem druhotadosti a chvile stravené jen se svymi rodi¢i v nich posiluji védomi, Ze i ony

jsou pro n¢ dulezité. Nemusi jit o celé hodiny, podstatné je, Ze rodice patii jen jim.
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Z rozhovord, které smétovaly do oblasti pée o sourozence s DS vyplynulo, Ze od vSech
informantl je rodi¢i tato pomoc ve vEtsi ¢i menSi mife vyZadovana. Nejcastéji se jedna
o pomoc pii dohledu na své sourozence a to zejména v piipadech, kdy rodice odchaze;ji
mimo domov. Casto je také rodi¢i vyzadovana pomoc pii sebeobsluze a plnéni domacich ¢i
Skolnich ukoll. Bylo zjiSténo, ze zadny z informanti nevnima péci o svého sourozence
s DS vyrazné¢ negativné a tyto ¢innosti ani nepovazuje za piili§ omezujici ¢i diskriminujici.
Informanti se v nékterych ptipadech pouze zminili o ur€itém omezeni v situacich, kdy jim
tyto povinnosti pusobi piekazky pii osobnich aktivitach. Bylo vSak zjiSténo, Ze se ani
v téchto pripadech nejedna o nijak vazné situace, které¢ zptisobovaly vétsi problémy nebo

konflikty mezi sourozenci ¢i rodici.

Dle Pipekové (2010) musi byt rodice v pozadavcich na pomoc s péci sourozenci s DS
velmi obezietni a zejména dbat na to, aby nedochdzelo k nepfimérenému pietéZzovani a
omezovani. Tyto faktory mohou mit fadu negativnich dopadii na jeho vyvoj a socializaci.
Muzeme pozorovat predcasné omezeni hravych moznosti a vychovu smerujici k urcitému
druhu nadmeérné rozumnosti — stejné jako omezovani socialnich kontaktut k vrstevnikim,
coz snadno vede k zmenSeni osobnich vyvojovych a socialnich sanci (Pipekova, 2010, s.
46). K dalsimu negativu takové vychovy patfi pfiliSna emocionalni fixace k rodi¢lim 1 po-
stizenému sourozenci, coZ mize znamenat problémy pii osamostatnéni a budovani budou-
cich vztaht (Pipekova, 2010). Tato tvrzeni potvrdila pfi rozhovorech predev§im infor-
mantka C, kterd se domniva, ze vlivem zminénych faktori ma v porovnani s vrstevniky

mensi sebevédomi a vétsi problém se prosadit.

V névaznosti na pfedchozi rozhovory byly informantim polozeny otazky, zda by dle jejich
nazoru méli rodice pfistupovat v nekterych situacich v souvislosti s jejich vychovou a pfi-
stupem ke svym détem jinak, nebo pro n€ maji néjaka doporuceni. Pti téchto rozhovorech
nejcastéji zaznélo zptisnéni vychovy smérem k postizenému sourozenci, jeho vétsi zapoje-
ni do doméacich praci ¢i sportovnich aktivit. Selikowitz (2005) v této souvislosti doporucu-
je, ze neni vhodné déti s DS rozmazlovat a i pies jeho handicap by od nich mély byt vyza-
dovany jednoduché Cinnosti, které zvladne sdm nebo za asistence rodicii. Nejde jen o zdo-
konalovani jeho schopnosti, ale také o pfedchazeni zarlivosti jeho intaktniho sourozence.
Také dle Cerné (2009) by se rodi¢e méli svym vychovnym piistupem snaZit o co mozna
nejvetsi samostatnost svého postizeného ditéte, a to zejména v oblasti sebeobsluhy a soci-
alnich vztaht. Castou chybou je hyperprotektivita ze strany rodicii. Je dilezité, aby dité

pochopilo, Ze ma i své povinnosti (Cerna, 2009, s. 157).
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Velmi emotivni byla predevsim vypovéd’ informantky D, ktera nejenze neuvedla smérem
k vychovnému stylu Zddnou namitku, ale naopak poukézala na sloZitou rodinnou situaci po
rozpadu manzelstvi a projevila Gctu a obdiv zejména smérem k matce, kterd se navzdory

nepiiznivému stavu dokazala pIn€ postarat o ob¢ déti.

V otazce vnimani uréitych rodinnych omezeni se vSichni informanti shodli, Ze existence
jejich sourozenct s DS se pomérné vyznamné odrazi na spoleCenském zivoté rodiny. Za
nejveétsi problém informanti povazuji velmi omezené moznosti vykonavat sportovni, kul-
turni a jiné aktivity spole¢né¢ s obéma rodi¢i. Nejcastéji byla tato omezeni spojovana
v souvislosti s potiebou hlidani jejich sourozencii s DS, ktera je realizovana stiidaveé otcem
nebo matkou. Jako dalsi pfiiny tohoto omezeni uvadéli zejména informanti B a C zdra-
votni omezeni a fyzické limity svych postizenych sourozenct. Selikowitz (2005) k tomuto
problému uvadi, ze pokud z n¢jakého divodu neni mozné dit€¢ s DS zapojit do rodinnych
aktivit, je dobré najit mu ndhradni program, aby nedochéazelo k tomu, ze rodina musi
z diivodu péce o postizené dité€ rusit vyznamné a pro soudrznost rodiny diilezité aktivity. Je
zkratka nutné nezapominat na rodinu jako celek a nezamétovat svoji pozornost jen na dité
s DS. Vzdy je tfeba snazit se nalézt optimalni feSeni. Rodi¢e mohou napftiklad vyuzit celé

fady sluzeb, které jim mohou v téchto piipadech pomoci.

v" Oblast socidlnich vztahu

Tato ¢ast rozhovoril byla zaméfena na oblast socidlnich vztaht, kdy cilem otazek bylo zjis-
tit, jak ovliviiuje pfitomnost ditéte s DS v rodin¢ spolecenskou pozici jeho intaktniho sou-
rozence. Rozhovory byly rozdéleny do n¢kolika ¢asti, které mély popsat s jakymi reakcemi
na své sourozence s DS se informanti ve svém okoli a vrstevnickych skupinach setkavaji,
jak se pfipadné vyrovnavaji s nevhodnymi reakcemi a zda maji tyto skutecnosti vliv na
vybér jejich pratel a kamaradi.

Vrstevnici maji v zivoté déti a dospivajicich velky vyznam a jsou nepostradatelnou soucés-
ti v procesu jejich socializace. Umoznuji rozvoj riznych kompetenci a osobnostnich viast-
nosti, obvykle trochu jinych, nez na jaké kladou diraz dospéli. Skupina je mistem sdileni
urcité zivotni zkuSenosti, ale i generacniho stylu Zivota, idealii, hodnot a zpiisobii reseni
probléemii (Vagnerova, 2012, s. 338). Vedle pozitivnich vlivli na utvafeni osobnosti ditéte
vsak mohou zputsobit i vazné komplikace, se kterymi se dit¢ muze obtizn¢ vyrovnavat,

zvlasté v piipadech, kdy se tito jedinci nebo jejich zivotni situace odliSuji od standardu
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(Vagnerova, 2012). Sourozenci postizenych déti se musi vyrovnat s celou fadou problémii.
Okoli a ptedevs§im vrstevnici mohou svymi nevhodnymi reakcemi, poznamkami ¢i posmé-
chem na adresu postizeného sourozence stavét zdravého sourozence do nepiijemné situace

(Richman, 2006).

V ivodu rozhovort byly informantim polozeny otazky, zda citi potfebu se svymi kamara-
dy a spoluzaky o svych sourozencich s DS hovofit a zda existuji situace, kdy je pro né tato
komunikace problematicka. Vétsina informantl uvedla, Ze nemé potize o svych sourozen-
cich se spoluzéky a kamarady hovoftit, ale zaroven neciti zddnou vétsi potiebu tyto hovory
zahajovat. Dale bylo zjiSténo, ze ani spoluzaci bézné neprojevuji zadny vyraznéjsi zajem o
informace tykajici se jejich sourozenct s DS a maji k nim vcelku neutralni postoj. Infor-
mantka C se v této souvislosti zminila o problému mluvit o své sestfe v obdobi dochdzky
do matetské skoly, kdy dochazelo ze strany nékterych déti k neochoté pfijmout ji do kolek-
tivu z davodu ptitomnosti jeji sestry s DS. Dle jejich slov méla v tomto obdobi spise sklo-
ny vyhybat se situacim, kdy bylo pravdépodobné, Ze se bude o jeji sestie hovotit. Nasledné
vSak uvedla, ze nikdy pozdé&ji uz tyto problémy neméla a komunikace na téma jeji sestry
s DS ji v soucasné dob¢ necini zadné potize.

Dle informantky D dochazi k vét§imu zdjmu o jejiho sourozence ze strany vrstevnikl az
v poslednich letech, kdy zacala studovat na zdravotnické Skole. Ona sama si tento zajem

vysvétluje jejich veétsi vyzralosti a souvislosti se studovanym oborem.

Dle Viagnerové (1999) se mohou vyskytnout ur€ité problémy zejména v obdobi, kdy do-
chazi k vazb¢ na vrstevnické skupiny. V této dob¢ je pro dité podstatny model stejnosti, do
kterého jeho postizeny sourozenec nezapada, a vice si uvédomuje jeho odlisnost. V kombi-
naci s nejistotou, kterou toto obdobi pfinasi, mize mit ke svému sourozenci proménlivy a
az velmi negativni vztah. I kdyz je tato situace pro rodice velmi naro¢nd, tento stav je vét-

Sinou jen pfechodny a pozdé&ji dojde k jeho stabilizaci.

Na otazky negativnich reakci okoli na jejich sourozence s DS vSichni informanti uvedli, ze
s ur¢itymi nevhodnymi projevy se setkavali a setkdvaji v podstaté po cely dosavadni Zivot.
Z velké casti se vSak nejednd o nijak zavazné situace a nejcastéji jde o projevy pasivni jako
napt. rizné posklebky, neochota si k postizenému ptisednout nebo nevhodna gesta.

S vyraznéjSimi negativnimi reakcemi zejména ze strany vrstevniki se v détském veéku se-

tkali informanti C a D. Informantka C se v této souvislosti opét zminila o problému v ma-

tef'ské Skole, kdy dochazelo ze strany nékterych déti k vylouceni z kolektivu, které souvise-
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lo s jeji postizenou sestrou. Podle jejiho nazoru byla situace ovlivnéna tim, ze zaroven s ni
navstévovala tuto matetskou Skolu 1 jeji sestra s DS a jeji pfitomnost pii spoleénych hrach
ziejme u déti vyvolavala obavu, ze je bude né¢jakym zplisobem omezovat. Také informant-
ka D se zminila o negativnich reakcich ze strany svych spoluzakti béhem dochazky na prv-
nim stupni zakladni Skoly. Ani v tomto pfipad¢ se nejednalo se o piimé utoky, ale existen-
ce jejiho postizeného sourozence spise slouZila jako argument v ,.konkurenénim boji“ mezi

divkami.

V souvislosti s témito problémovymi situacemi se zejména informanti A a D zminili o sil-
né potiebé ochrany svych sourozencii s DS. O téchto ¢astych postojich intaktnich souro-
zencu se zminuje 1 Pipekova (2010), ktera uvadi, ze zdravy sourozenec si postupné osvoju-
Jje urcité strategie zvladani tohoto sourozeneckého vztahu. Zpravidla prijima dominantne-
ochranitelskou roli, jejiz soucasti je nutnost podpory a ochrany postizeného sourozence
(Pipekova, 2010, s. 46). Rovnéz dle Blazka a Olmrové (1988) na sebe zdravy sourozenec
nepiimo bere ¢ast zodpovédnosti za postizeného sourozence a chrani jej pted negativnimi

vlivy okoli.

Na otazky jejich potieby tyto situace snékym fesSit bylo zjisténo, ze ani jedna
z informantek o tom s nikym nehovoftila. Informantka C uvedla, ze rodice se ji obcas ptali,
jestli je v této souvislosti vSe v potadku, ale nikdy ji nenapadlo si stézovat. Dle jejiho nazo-
ru zde velkou roli sehrél fakt, Ze v tomto obdobi byla na nékteré nevhodné reakce déti
zvykla a ani si neuvédomovala, ze by mohla vyhledat néjakou pomoc. Selikowitz (2005)
uvadi, ze byva velmi té¢zké nevhodné reakce okoli ignorovat a v ditéti se miize hromadit
vztek, ktery mize nasledné obratit proti svému postizenému sourozenci. Je dilezité, aby
rodice své dité vyslechli a vysvétlili mu, Ze tento negativni postoj zplisobuje piedevSim
jejich neznalost. Dle Richmana (2006) je vhodné, aby rodi¢e zdravé dité na tyto reakce

pripravili naptiklad pfedem nauc¢enymi odpovéd’mi.

Na otazky vyjadieni pociti, které v téchto situacich prozivali, uvedli informanti, ze se jed-
nalo pfedevSim o smutek a zklamani, kdy tyto pocity byly intenzivnéjsi zejména
v ptipadech, kdy se jednalo o osoby, které povaZovali za kamarady. V téchto souvislostech
se zejména informantky C a D zminily o uvédoméni si hodnoty opravdového pratelstvi,
které¢ v soucasné¢ dob¢ odliSuji od bézného. Zejména pfti téchto rozhovorech byla patrna

jejich zna¢na osobnostni vyzralost.
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V navaznosti na ptedchazejici rozhovory byly informantim poloZzeny otazky, zda si mysli,
Ze se existence jejich sourozencii s DS néjakym zpiisobem projevila na vybéru jejich ptatel
a kamaradu. Z rozhovorit vyplynulo, Ze pro vétSinu informantti je velmi podstatné, aby
jejich nejblizsi kamaradi ptijali i jejich sourozence s DS. Dle jejich slov by se ptipadné
nepfijeti ¢i Spatného vyjadfovani o jejich sourozencich na pratelstvi projevilo velmi nega-

tivné a pravdépodobné by vedlo k jeho rozpadu.

Jako urcitd forma kompenzace v pfipadech absence tolerance sourozenct s DS ze strany
vrstevnikii, miize byt velmi G¢inné setkdvani s jinymi détmi, které jsou v podobné situaci.
Déti se mohou vypovidat ze svych trapeni, vzdjemné se podpofit a v neposledni fadé najit
nové pratele a kamarady. Existuji také sdruZeni, kterd organizuji podobnd setkavani, je-
jichz vyhodou je, Ze se odehravaji za Gcasti vyskolenych odbornikt. Dalsi vyhodou je, Ze
détem se o citlivych vécech nékdy 1épe hovoii se svymi vrstevniky, ktefi jsou v podobné

situaci, nez se svymi rodici (Selikowitz, 2005).

5.3 Zavérecné shrnuti

V tivodu shrnuti naseho vyzkumu je nutno zminit, Ze 1 pfes znacna omezeni a uskali, ktera
s sebou tento typ sourozenectvi pfinasi, nevnimaji intaktni sourozenci svého sourozence
s DS jako vyraznou zatéz a lze fici, Ze k nim maji velmi hezky vztah. Ditkkazem byly pie-
devsim rozhovory s informanty, ktefi v souvislosti s hodnocenim svych sourozenct, jejich
povah, charakteru a vlastnosti nejcastéji uvadéli slova jako laskavost, obé&tavost, dobrosr-
de¢nost a schopnost sbliZovat osoby ve svém okoli. Je ziejmé, ze existence ditéte s DS
v rodiné ma na intaktniho sourozence vyrazny vliv, pfiCemz jeho hodnotu urcuje prede-
v§im kvalita rodinného zadzemi ve spojeni s vychovnym pfistupem rodict a specifickymi
pozadavky, které jsou na intaktni sourozence kladeny. Tohoto vlivu jsou si védomi také
informanti, ktefi pfinos sourozenectvi spatiuji predevsim v uvédomovani si vyznamu lid-
ského zdravi, mezilidskych vztahii a také ve vétsi empatii a schopnosti vcitit se do role
osob nachazejicich se vlivem urc¢itého handicapu v tizivé situaci. Informanti si do znacné
miry uvédomuji také ur€itd omezeni svych sourozenci s DS, vlivem ¢ehoz pocit'uji znac-
nou miru obav o jejich zdravotni stav ¢i mozné zranéni. Obecné lze fici, Ze jsou tolerant-

n¢jsi, citlivéjsi a vnimavejsi k lidskym potifebam.
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Za zminku jisté stoji skutecnost, ze v souvislosti s vétsimi pozadavky i zvySenym psychic-
kym tlakem, kterému musi intaktni sourozenci celit, se naucili 1épe zvladat situace, které
by byly pro jejich vrstevniky bez téchto zkusenosti slozité. K tomuto stavu vyrazné ptispi-
vaji rodice, ktefi své intaktni potomky jiz od utlého détstvi prostfednictvim informaci na

spole¢ny zivot s handicapovanym sourozencem piipravovali.

Pti hodnoceni vychovného stylu rodi¢li bylo zjisténo, Ze vétsSina informanti si je védoma
vétsich ¢i menSich rozdild v ptistupu k nim a k jejich sourozencim s DS. V této souvislosti
hovotili o urcité zavisti a zarlivosti na své handicapované sourozence z divodu vétsi péce a
pozornosti ze strany rodicu, bezstarostnosti, mensich spolecenskych narocich i vétsi tole-
ranci pfi plnéni domacich a Skolnich povinnosti. VSichni informanti se jiz od svého détstvi
setkavali se snahou rodi¢ti vysvétlit jim rozdilnost téchto narokt i pozadavkd, pficemz jako
divod dvojiho hodnoceni vétSinou uvadéli pottebu jejich ochrany z ditvodu horsiho zdra-
votniho stavu a niz§i mentdlni urovné. PfestoZe vétSina informantli souhlasila
s argumentovanim svych rodicli, nepfiméfené a neustdlé¢ zdiraznovani potieby tolerance
smérem k sourozenciim s DS pusobilo n€kdy spiSe kontraproduktivné a intaktni sourozenci
zaujimali obrannou pozici. Urcité potize s vyrovnanim se s odliSnym vychovnym pfistu-
pem se vyskytovaly v obdobi détstvi a souvisely piedev§im s vékem informantt a jejich
omezenou schopnosti situaci porozumét. Dle vétSiny informantti v soucasné dob¢ tyto vy-
chovné pristupy rodic¢li nejen chapou, ale néktefi z nich projevili smérem k nim 1 jistou
davku obdivu nad zvladanim této nesnadné situace. Velmi emotivni byla pifedevsim vypo-
véd jedné z informantek, kterd nejenze neuvedla smérem k vychovnému stylu Zadnou na-
mitku, ale naopak poukazala na slozitou rodinnou situaci po rozpadu manzelstvi a projevila
uctu a obdiv smérem k matce, ktera se navzdory nepiiznivému stavu dokazala plné postarat
0 ob¢ deti.

Cas, ktery spolu sourozenci travi, neni ve srovnani s klasickym sourozeneckym modelem
spojen jen s hrou, zabavou ¢i sportem, ale tyto chvile vypliuji pfedevsim rtizné formy po-
moci pfi péci o sourozence s DS. Nejcastéji se jedna o dohled nad sourozencem, a to
zejména v piipadech, kdy rodi¢e odchéazeji mimo domov, dale pak pomoc pfi sebeobsluze
a plnéni domacich ¢i Skolnich ukolt. I pfesto, ze se vétSinou jedna o pomoc, ktera je rodici
od informantii vyzadovana, zddny z nich nehovofil v souvislosti s péci o svého sourozence
s DS vyrazné negativné, a tyto ¢innosti ani nepovazoval za pfili§ omezujici nebo diskrimi-

nujici. Nekteti informanti se naopak v souvislosti s plnénim téchto tkold zminili o hrdosti
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pfi jejich zvladnuti. O urcitém omezeni se zminili pouze v ptipadech, kdy jim tyto povin-

nosti pusobi pfekazky pii osobnich aktivitach.

V otéazce vyskytu problémovych situaci mezi sourozenci bylo zjisténo, ze se v zadném pii-
padé nejedna o vazné konflikty. SpiSe Slo o drobné neshody, které byly spojeny zejména
s ur¢itymi projevy Downova syndromu nebo potifebou upoutani pozornosti. Za nejproble-
va na vefejnych mistech za pfitomnosti jinych osob. V této souvislosti bylo také zjiSténo,
ze divodem studu v téchto situacich neni fakt, ze maji postizeného sourozence, ale pouze
jejich nevhodné chovani. Také z téchto rozhovori vyplynulo, Ze potize se zvladnutim téch-
to situaci méli informanti pfedevs§im v détském véku a v soucasné dobé jim necini zadny
velky problém.

|4

Za nejvetsi uskali, které se odrazi na rodinném a spolecenském zivot€, povazuji informanti
velmi omezené moznosti vykonavat sportovni, kulturni a jiné aktivity spole¢n¢ s obéma
rodi¢i. Nejcastéji byla tato omezeni spojovdna v souvislosti s potfebou dohledu nad jejich
sourozenci s DS, ktery je realizovan stfidavé otcem nebo matkou. Jako dalsi divody téchto

omezeni byly uvadény zdravotni a fyzické limity postizenych sourozenct.

Z Settfeni v oblasti socialnich vztahti vyplynulo, ze ur¢itou miru vlivu sourozence s DS na
jejich spolecenskou pozici si uvédomuji vSichni informanti. VétSina z nich uvedla, ze ne-
maji potize o svych postizenych sourozencich se spoluzaky a kamarady hovofit, ale zaro-
ven neciti ani Zadnou vétsi pottebu tyto hovory zahajovat. Také spoluzaci zpravidla nepro-
jevuji zadny veétsi zdjem o hovory na téma postizenych sourozenct a dle vétSiny informan-

tt k nim dochézi jen v ptipadé nejlepsich pratel.

Na otazky zkuSenosti s negativnimi reakcemi na jejich sourozence s DS se vSichni infor-
manti shodli, Ze s ur¢itymi nevhodnymi projevy okoli se setkavali a setkdvaji v podstaté po
cely zivot. Z velké Casti se vSak nejedna o nijak zdvazné situace a nejcastéji jde o projevy
pasivni jako napf. rizné posklebky, nevhodna gesta nebo neochota si k postizenému pfi-
sednout. S vyrazngj$imi negativnimi reakcemi se setkali dva informanti, kdy existence

jejich sourozenct s DS byla diitvodem pro vyc¢lenéni z kolektivu.

Na otazky pocitli a vyrovnavani se s t€émito situacemi informanti uvedli, Ze se jednalo pfe-
devs§im o smutek a zklamani, kdy tyto pocity byly intenzivnéj$i zejména v piipadech, kdy
se jednalo o blizké osoby. V této souvislosti se také zminili o silné potiebé chranit své sou-

rozence. Dale bylo zjisténo, ze pro vétSinu informantt je velmi dulezité, aby jejich nejbliz-
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§i kamaradi ptijali i jejich sourozence s DS. Dle jejich slov by se ptipadné nepfijeti ¢i Spat-
né vyjadfovani o jejich sourozencich na ptatelstvi projevilo velmi negativné a pravdépo-
dobn¢ by vedlo k jeho rozpadu. V této souvislosti se zaroven zminili o uvédomeéni si hod-
noty opravdového pratelstvi, které v soucasné dobé odliSuji od bézného. Zejména

pii téchto rozhovorech byla patrnd jejich znacnéa osobnostni vyzralost.

Narozeni ditéte s Downovym syndromem neni velkou zdtézi a zivotni zkouSkou jen pro ro-
dice, ale i pro intaktni sourozence. Rodina se snazi této narocné situaci prizpusobit a je
nucena cinit radu specifickych opatreni, ktera maji znacny vliv na jeji fungovani i spole-
censkou pozici vsech jejich clenii. Mezi nejdiilezitéjsi, ale zaroven nejnarocnéjsi ukoly ro-
dicu patii volba optimalniho vychovného stylu, ktery je dilezity pro kazdy sourozenecky
vztah a velmi podstatny je v pripadech, kdy se jedna o rodinu s handicapovanym ditétem.
Rodice se veétsinou snazi, aby zadné z jejich déti nemélo pocit druhoradosti ¢i znevyhodné-
ni, mnohdy je vsak velmi tezké udrzet si nadhled a nesklouznout k protezovani nekterého ze
svych deti. Pomeérné castym jevem je v téchto pripadech potieba rodicu chranit své handi-
capované dité a poskytovat mu urcité vyhody, coz miize mit negativni dopad nejen na jeho

intaktniho sourozence, ale i fungovani celé rodiny.

Jak uz bylo zmineno vyse, pritomnost ditéte s DS v rodiné ma také znacny vliv na spolecen-
skou pozici jeho intaktnich sourozencii. Vztahy s vrstevniky jsou zvlasté ve Skolnim obdobi
pro dité velmi diilezité a hraji vvznamnou roli v jeho socializaci. Intaktni sourozenci deti
s DS jsou mnohdy vlivem neSetrnych reakci, prichdzejicich zejména ze strany vrstevnikui,
vystaveni velkému emocnimu tlaku, ktery u nich muze vyvolat celou radu psychickych pro-
blemit a negativnich stavii, a je proto velmi diilezité, aby se naucili tyto narocné situace
zvlddat. Zasadni roli zde hraje predevsim kvalita rodinného zdazemi, ktera urcuje, zda in-
taktni sourozenci budou své sourozence s DS vnimat jen jako zatéz, nebo v ném budou

spatrovat i urcité obohaceni.
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ZAVER
Tématem bakalarské prace jsou sourozenecké vztahy v rodinach ditéte s Downovym syn-

dromem, kdy hlavnim cilem prace bylo popsat specifika tohoto typu sourozenectvi

z pohledu intaktnich sourozenci.

Préce je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. Prvni kapitola teoretické ¢asti je véno-
vana popisu, etiologii a vyvoji Downovu syndromu. Druhé kapitola je zaméfena na rodinu,
jeji obecné pojeti, vyznam a funkce. Dale jsou zde popsany specifika rodin, ve kterych je
vychovavano dit¢ s Downovym syndromem, a uskali, kterymi tyto rodiny vlivem zvysSené
zatéze prochazeji. Ve tieti kapitole se zabyvame problematikou sourozeneckych vztaht
v rodinach s handicapovanym ditétem a déle pak otdzkami vychovnych ptistupi a spole-

¢enskych vztaht.

Praktickou cast tvoti vyzkum, pro ktery byl zvolen kvalitativni zptisob Setfeni, a jako me-
toda sbéru dat polostrukturovany rozhovor. Do vyzkumného vzorku byli zahrnuti Ctyfi
sourozenci jedinci s Downovym syndromem. Obsahem praktické Casti je dale analyza

ziskanych dat, jejich interpretace a zavére¢né shrnuti.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 86

SEZNAM POUZITE LITERATURY

BARTONOVA, Miroslava., BAZALOVA, Barbora a PIPEKOVA, Jarmila. Psychopedie.
Brno : Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-144-7.

BITTMANOVA, Lenka a BITTMAN, Julius. 4 ma mé nikdo nemd cas. Praha : Pasparta
Publishing, s. r. 0., 2018. ISBN 978-80-88163-60-2.

BLAZEK, Bohuslav a OLMROVA, Jitina. Svéty postizenych. Praha : Avicenum, 1988.
ISBN 08-083-88.

CERNA, Marie. Ceskd psychopedie. Praha : Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1565-3.

FRANIOK, Petr. Vzdeélavani osob s mentalnim postizenim. Ostrava : Ostravska univerzita,

2008. ISBN 978-80-7368-622-2.

KRAUS, Blahoslav a POLACKOVA, Véra. Clovék - Prostiedi - Vychova. Brno : Paido,
2001. ISBN 80-7315-004-2.

KREJCIROVA, Dana. Vyvojovd psychologie. Praha : Grada Publishing, 2006. ISBN 978-
80-274-1284-0.

LECBYCH, Martin. Mentdini retardace v dospivini a mladé dospélosti. Olomouc :
Univerzita palackého v Olomouci, 2008. ISBN 978-80-244-2071-4.

MARKOVA, Zdeitka a STREDOVA, Ljuba. Mentdiné postizené dité v rodiné. Praha :
Statni pedagogické nakladatelstvi, 1987. ISBN 14-340-87.

MATEJICEK, Zdenék. Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha : SPN, 1992.
ISBN 80-04-25236-2.

MATEJICEK, Zdengk. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. JinoGany :
H+H, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

MATEJICEK, Zden&k. Rodiciim mentdlné postizenych déti. Jinoany : Nakladatelstvi H+
H, 1992. ISBN 80-85467-52-6.

MATOUSEK, Oldfich. Rodina jako instituce a vztahovd sit. Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 2003. ISBN 80-86429-19-9.

NOVOSAD, Libor. Zdklady specidlniho poradenstvi. Praha : Portal, 2000. ISBN 80-7178-
197-5.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 87

PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brno : Paido, 2010. ISBN 978-80-
7315-198-0.

PUESCHEL, Siegfried. Downiiv syndrom pro lepsi budoucnost. Praha : Teach - Market,
1997. ISBN 80-86114-15-5.

RICHMAN, Shira. Vychova deti s autismem. Praha : Portal, 2006. ISBN 80-7367-102-6.
SELIKOWITZ, Mark. Downiiv syndrom. Praha : Portal, 2005. ISBN 80-7178-973-9.

SKUTIL, Milan. Zdklady pedagogicko-psychologického vyzkumu pro studenty ucitelstvi.
Praha : Portal, 2011. ISBN 978-80-7376-778-7.

SLOWIK, Josef. Komunikace s lidmi s postizenim. Praha : Portal, 2010. ISBN 978-80-
7367-691-0.

SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. Praha : Grada Publishing, 2007. ISBN 978-80-
247-1733-3.

SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. Praha : Grada Publishing, 2016. ISBN 978-80-
271-0095-8.

STERBOVA, Dana. Rodiny s postizenymi détmi - Tak trochu jiné rodiny. Olomouc :
Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-254-3459-9.

SVARCOVA, Iva. Mentdini retardace. Praha : Portal, 2006. ISBN 80-7367-060-7.
SVARICEK, Roman a SEDOVA, Klara. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch.
Praha : Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

VAGNEROVA, Marie a KLEGROVA, Jarmila. Poradenskd psychologickd diagnostika
deti a dospivajicich. Praha : Karolinum, 2008. ISBN 978-80-246-1538-7.

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha : Portal s. r. 0.,
1999. ISBN 80-7178-678-0.

VAGNEROVA, Marie. Vyvojova psychologie - Détstvi a dospivdni. Praha : Karolinum,
2012. ISBN 978-80-246-2153-1.

VAGNEROVA, Marie., STRNADOVA, Iva a KREJCIROVA, Lenka. Ndrocné mateistvi -
Byt matkou postizeného ditéte. Praha : Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1616-2.

VALENTA, Milan a MULLER, Oldfich. Psychopedie. Praha : Parta, 2007. ISBN 978-80-
7320-099-2.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 88

VALENTA, Milan.,, MICHALIK, Jan a LECBYCH, Martin. Mentdini postizeni v
pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim kontextu. Praha : Grada Publishing,

2012. ISBN 978-80-247-3829-1.

Internetové zdroje:

SYMPTOMY, (2017). Trizomie 21. [Online].

https://www.symptomy.cz/nemoc/downuv-syndrom.

DOWN SYNDROM, (2019). Co je a jak vznika Downiiv syndrom. [Online].

http://www.downsyndrom.cz/zakladni-informace.html.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

89

SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

DS
WHO
atd.

napr.

Downtiv syndrom
World Healt Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
a tak dale

naptiklad



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 90

SEZNAM OBRAZKU

Obrazek 1. Karyotyp jedince s Downovy syndromem. ............ccceeeueenieeeieenieeieeneesieenieens 14



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 91

SEZNAM TABULEK

Tabulka 1. Formy vzniku Downova syndromu (Selikowitz 2005).........cccocvveviiniiieneenneenne. 15
Tabulka 2. Cetnost vyskytu DS v zavislosti na véku matky (Selikowitz, 2005) ................... 16
Tabulka 3. Hlavni vyvojova stadia déti s DS (Selikowitz 2005) .......cccoveeveiveeiieeeriieeeieeens 18

Tabulka 4. Klasifikace mentdlni retardace (Svarcova, 2006)

Tabulka 5. Zdakladni tidaje 0 reSpONAEntech .................ccueeeeeceieiiieeciiiiieiieeieeie e 49



