ZavéreCna zprava
z vyzkumu sourozenci mentalné postiZenych

Zpracovala: Tereza HoraCkova



. Vyzkumny problém

1
2
3. Metodologie
4
5.



1. Uvod

V nasem vyzkumu jsme se zaméfili na studium sourozencl déti s mentalnim postiZzenim (dale také MP).
Podle literatury se pfiblizny pocet jedinci s mentdlni retardaci v populaci pohybuje kolem 2,5 %.
Z mnozstvi definic, které 1ze v literature na toto téma dohledat, vzhledem k jeho sloZitosti a rozmanitosti
odbornych pfistupt k jeho interpretaci, jsem vybrala definici profesorky Marie Vitkové: ,, Mentdlni
retardace je vyvojova porucha integrace psychickych funkci riizné hierarchie s variabilni ohranicenosti
a celkovou subnormalni inteligenci, zavisld na néekterych z téchto ciniteli:

na poruseném stavu anatomicko-fyziologickeé struktury a funkce mozku a jeho zrani

na nedostatecném nasycovani zakladnich psychickych potreb ditéte vlivem deprivace
senzorické, emocni a kulturni

na deficitnim uceni

o O O O

na zvlastnostech vyvoje motivace, zejména negativnich zkusenostech jedince po opakovanych
stavech frustrace i stresu na typologickych zvidastnostech vyvoje osobnosti*.

V zavislosti na stupni postizeni se zvySuji komplikace s vychovou a péci o takto postizeného
jedince, s ¢imZ se poji vySe emocionalniho zatiZeni opatrovnikll a blizkych ptibuznych jedince. Mnoho
z takto postizenych jedinct neni jedinym potomkem svych rodicu a stejn€ jako na jeho rodi¢e miize mit
tato skutecnost vliv i na sourozence (v nékterych ptipadech naSich respondentli 1 pfes fakt, ze
nevyrustaji a nebydli v pfimém kontaktu s postizenym sourozencem).

Sourozenci postizenych déti vyrastaji v rodin€ s odliSnymi hodnotovymi orientacemi, s jinym
zptisobem fungovani a péce nez jejich vrstevnici z “normalnich” rodin. Sourozenec ptichazi do kontaktu
s institucemi, které maji rodin¢ pomadhat, musi se vyrovnat s faktem, Ze jeho sourozenec je jiny nez
ostatni, ¢asto piejima rodi¢ovskou zodpovédnost (ve vétSing piipadi nevédomky a dobrovolng) a citi
povinnost se 0 svého sourozence starat i nadale. VSechny tyto faktory jsou urcujici pro smér zivotniho
vyvoje sourozence postizeného ditéte a jeho vnimani reality. Vyzkum sourozencli mentalné postizenych
déti mize pomoci nahlédnout do jejich sféry vnimani tohoto problému a mtze nalézt nové perspektivy
pro pomoc a uleh€eni Zivota rodin s mentalné postizenym ditétem.

2. Vyzkumny problém
Zkoumanymi subjekty vnaSem vyzkumu byli zdravi sourozenci mentalné postizenych,

predevsim ti jedinci, ktefi s postizenym sourozencem vyrustali, Ziji ve spolecné domacnosti ¢i maji
zodpovédnost za péci o n¢j. Hlavnim vyzkumnym problémem byla tedy prave tato skupina respondentti



a jeji subjektivni nazory tykajici se jejich sourozence, jeho stavu, pocitii a situaci, které vychazeji
z faktu, Ze maji postizeného sourozence a travi s nim svij osobni ¢as. Z informaci, které poskytli
sourozenci pii rozhovorech, jsme ziskali 1 odliSnou perspektivu pohledu na stav a pocity jejich rodicu,
ktefi mohli pii rozhovorech odpovédét rozdiln€. Vyzkumna otdzka nebyla konkrétné polozena, Slo o
induktivni analyzu ziskanych dat, kterd byla ptfedpokladem pro vznik nové teorie a jejichz analyza a
nasledné¢ ptehodnoceni podkladem vznikajicich hypotéz. Vyzkumna otdzka, ktera by mohla byt
polozena na zacatku vyzkumu, by znéla napt.: ,Jaké faktory ovliviuji Zivot lidi se sourozencem
s mentalnim postizenim, popf. jaky vliv méd sourozenec na svého zdravého sourozence?. Z divodu
malého vyzkumného vzorku respondentii, ocCekavani subjektivity ziskanych dat a potieby co
nejdukladnéjsi analyzy vypoveédi respondentl bylo nejvhodnéjsi pouzit kvalitativni metodu vyzkumu.

3. Metodologie

Vlastni sbér dat probéhl formou dotazovéni, konkrétné¢ hloubkovym, polostandardizovanym
rozhovorem s vybranymi respondenty. Hlavnim cilem této techniky rozhovoru podle Hendla je
rekonstrukce subjektivnich teorii Gcastnikd. Tento typ rozhovoru je flexibilni - umoziuje situacni reakci
tazatele na pripadné nové skutecnosti a jejich objasnéni, které se objevily mimo pfedem danou strukturu
rozhovoru. [Hendl, 2005]. Z tohoto divodu je pfedmétem analyzy vysledki rozhovoru 1 sama tazatelka,
respondentli. Nejprve se vSichni cClenové seminafe detailné seznamili s teoretickym zdzemim
problematiky mentalné postizenych déti, souziti a fungovani ¢lent jejich rodiny. Dale pti analyze dat
jsme v prubchu seminafe s kolegy a kolegynémi aplikovali princip focus groups, tedy ohniskovych
skupin, vramci nichZz ndm diskuse nad problematikou a vzajemna konfrontace vymezenych témat
problematiky ve skupiné pomohla seznamit se s nazory kolegi a kolegyn a indukovala nové podnéty pro
zpusob zkoumani a analyzu problému. Pivodné vytvofené okruhy témat, na nichz se zakladaly
rozhovory s rodic¢i a sourozenci déti s MP jsme po analyze ve skupinach piepracovali a vytvotily nové
kategorie pro dalsi vyzkum.

4. Popis vzorku a vyzkumné situace

Samotny vybér respondentti prob&hl na zakladé smluvenych kontakti ve svépomocnych
skupinach a osobnich kontaktli technikou nabalovaného ziskavani respondentii nazvanou sn¢hova koule,
jejimz cilem bylo ziskat nasyceny vzorek odpovédi pro sourozence bratri a sester bez MP a jejich
rodicl. [Teoretickd zdkladna k revizi, Walter, M.]. Rozlozeni respondentii bylo rizné¢ vzhledem
k socidlni vrstvé a regionu, ze kterého pochazeji. Ve vzorku se nachéazeji respondenti z regionil se
slabym pokrytim socidlni péce, respondenti z regionu Praha, kde je Siroké spektrum socidlni pomoci a
dale dokonce respondent z Velké Britanie a rodina z Nového Z¢landu. Mezi respondenty je zahrnuta i
sama tazatelka, jejiz osobni vypoveéd’ poskytnutd pii rozhovorech ma také nezanedbatelnou vypoveédni
hodnotu o daném tématu.

Udaje o respondentech, o jejich vzd&lani a tcasti na dobrovolné aktivité poskytuje nasledujici
tabulka.



Tabulka 1. Charakteristika vyzkumnéh
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5. Vysledky analyzy rozhovori a zavéry

prvotni analyze dostupnych teoretickych zdroji jsme také ve skuping nalezli nasledujici fakta:

Pokud vychazime z odbornych studii, ve vétSin€ ptipadii se dozvidame, Ze rodina, v jejimz
ramci je vychovavan postizeny sourozenec, je ovlivnéna nestabilnim emoc¢nim stavem jejich
¢lenti. Dle studie Majumdara, da Silva Pereiry a Fernandeze, rodi¢e mentalné postizenych déti
zazivaji vyznamné vysSi miry stresu (denni péce, emocionalni, socialni, financ¢ni), nez rodice
zdravych déti. Déle se podle Blazka, Olmrové a Andersona u zdravych sourozencli nachdzi
vétSinou pocity Uzkosti, strachu, viny, studu, pocity frustrace, hnévu, podrazdéni, vzteku. Pfti

postoje rodicl a zplisob fungovani celé rodiny velmi ovliviiuji vztah mezi sourozenci

sourozenec s MP se automaticky dostava do role nejmlads$iho sourozence, at’ je jakkoli

stary

mladsi sourozenci se obecné hiife smifuji s piijetim sourozence s MP

v roli ,,vidce* a ,,radce* jsou si vSak oba sourozenci rovni

nejobtiznéjsi je pro zdravého sourozence rozhodnuti, zda stat na strané rodict ¢i na strané
postiZzeného sourozence — snazi se 0 emocni neutralitu, vlastné PLNI ROLI MEDIATORA



MEZI POSTIZENYM SOUROZENCEM A RODICI, co? je velmi naroéné a ma vliv na
budouci chovani zdravych sourozencii
B nejveEtsi biime nese nejstarsi sestra: pfirozena ,,ndhrada® matky (Blazek a Olmrova)

Nekteré z téchto poznatkll sociologli zabyvajicich se tématikou postoji a pocitll sourozencii
postizenych jedincti se ndm potvrdili 1 na naSem vzorku. Pfi nésledujici analyze jsme vychazeli
z dat nasbiranych pfi rozhovorech tazatelkou a tematickych kategorii, které si urcila na zacatku
vyzkumu. Nasim cilem bylo analyzovat odpovédi respondentti velmi hloubkové, abychom zjistili,
zda se v jejich reakcich na situa¢né pokladané otdzky neobjevily néjaké dalsi, at” uz ocividné, ¢i
latentni kategorie, z nichZ bychom mohli dovodit z&véry.

5.1. Vznik novych kategorii

Cilem zkoumani bylo analyzovat zdravého sourozence pomoci otdzek z hlediska danych
tematickych kategorii a z jeho odpovédi vyvodit zavéry.
Témata, kterd byla stanovena pfed samotnym dotazovanim a analyzou dat byla nésledujici:

= Pojeti sebe sama

» Pojeti rodiny a vztahti s kazdym ¢lenem rodiny

* ProZzivani v détstvi a v dospélosti

= Pojeti potieb zdravého sourozence, jejich napliiovani ¢i nenapliovani

= Pojeti vlastni budoucnosti a budoucnosti svého sourozence s postizenim
* Moznosti pomoci a podpory

* Hodnotovy systém

Pomoci analyzy konkrétnich vypovédi a zkoumanim spolecnych vlastnosti v reakcich respondentti
jsme hledali aspekty, které by se daly zobecnit na nami analyzovany vzorek populace a které by
charakterizovaly cely zdkladni soubor.

Ke kazdému respondentovi byly dosazeny koédy, které vystihovaly jeho odpovédi a byly
charakteristické 1 pro zbytek respondent.

Z vyzkumu vychézeji tyto kategorie, které¢ jsou podpofeny ptiklady z vlastniho vyzkumu, tedy
konkrétnimi citacemi respondentti:

1) Pojeti sebe sama

Sourozenci se jevi byti velmi skromni, co se ty¢e narokli na svij vlastni Zivot, ani jeden
z respondentil nemél vyrazn€ ambicidzni plany do budoucna. V kazdém piipad€ sourozenci
ptikladaji nejveétsi vahu roding, jako zivotni hodnoté a v zavislosti na druhu postizeni svého
sourozence planuji budoucnost, pti¢emz ve vétsing piipadd zdravi sourozenci chtéji do svého
budouciho zivota zahrnout svého postizeného bratra ¢i sestru. Od jejich partnert je
automaticky ocekavano, ze pifijmou sourozence s MP jako ¢lena rodiny, nebo alespon jej
budou respektovat, jsou na né¢ kladeny vysoké naroky. K moznosti, Ze by v jejich osobnim
zivoté mohla nastat stejnd situace, jako v Zivoté jejich rodici se stavéji Casto kriticky a velice



2)

3)

4)

raciondlné¢ (viz. Kategorie Potrat). Samotni zdravi sourozenci vnimaji postiZeni svého
sourozence jako dany aspekt jejich Zivota, ktery nelze zménit, a proto se kviili nému netrapi.

Postoj k postiZeni sourozence (vztah k postiZenému sourozenci

U této kategorie shleddvame mnoho spolecnych rysi v odpovédich respondenttl, je mozné
zaveér zni vyplyvajici zobecnit na populaci vyzkumného vzorku, a to fakt, ze sourozenci
berou postizeni svého sourozence jako samoziejmost, je u nich zfejma vysoka mira
vyrovnanosti s timto stavem.

“Ja jsem ho brala tak jako néjak... jako brachu prosté no.” TV (Agata 26)

Dale smifenost se stavem postizeného sourozence u sourozenci a mensi frustrace nez
v ptipad¢€ matek se odrazi v t€sném a upfimném vztahu téchto sourozencti. Sourozenec s MP
si Casto oblibi vice svého zdravého bratra ¢i sestru kviili jejich pfirozenému piistupu (na
rozdil od matky).

PostiZeny sourozenec ma radsi sourozence nez rodice

Tato kategorie vypovida o vztahu postizeného sourozence ke svému zdravému sourozenci,
ktery byva velice laskyplny a pevny az fixovany. Postizeny sourozenec vnima svého
sourozence jako podporu, kamarada, kdezto rodi¢e jako vychovnou autoritu.

“Ze se navzajem maji hrozné radi, nejen on ji, ale i Makca ho” - Rodice David
“Vzdycky byla nejvic fixovana na Kubu.

“Ze poslechne lépe nez mamku, kterou ma okoukanou....kdyz byl maly, tak s nim cvicila,
odsavala, kdyz meél rymu, a ja mu to nedelala. Asi si to pamatuje” - Eliska 14

Zdravy sourozenec je vice zoceleny

Jednd se o zcela novou kategorii, kterd dodate¢né popisuje charakteristiky zdravého
sourozence. Zdravi sourozenci jsou podle vyzkumu charakterové pevnéj$i a emociondlné
stabiln€j$i nez néktefi jejich vrstevnici bez sourozence s MP. Tento vysledek neodpovida
teoretické zakladné, kde se v literatute uvadi, ze sourozenci jsou pod velkym tlakem a z toho
diivodu neustale ve stresu. Tento vzorec chovani se nepotvrdil.

Z vypovédi respondenti je ziejmé, Ze situace v rodiné zdravym sourozencim poskytla jiny
pohled na svét a zivotni hodnoty.

“Pak si clovek zacne vic vazit svého zdravi, kdyz ma porad nékoho kolem sebe nemocného “-
Eliska 14

“Kubu to zocelilo™



“To, co poznal on, Ze ma postizenou sestru, nemiize poznat ten, kdo ju nema. Urcité ten jeho
zivot do budoucna to zkvalitni”

“Urcite ten jeho Zivot do budoucna to zkvalitni, ja jsem o tom presvédcen. K lidem bude mit
Jjiny pristup, jinak je bude videt, to neni je jenom litovat, to je sice pekny, ale neni to ono, tem
lidem to nepomiize. Zkratka vi, o ¢em to je.” - rodiCe, David

. Jsem hodné klidna povaha, ze mé ledaccos nerozhazi, ze dokazu hodné veci prekousnout a
nenechat se nimi rozcilit (...)Clovek je tim asi odolny, protoze ty normalni blbosti, kteryma se
ostatni lidi zaobiraji, tak to ¢loveku pripadne, Ze je to o nicem . — Beata

5) Budoucnost sourozence

Zde se vyskytuji tfi odliSné jevy v postojich k budoucnosti sourozence s mentalnim
postizenim. Ne¢kteti respondenti jsou optimisti¢ti a doufaji ve zlepSeni situace svého
sourozence, jini naopak zustavaji realisty, jini se dokonce zdaji byt bez nad¢je. V ptipade
rodiny Halla jde o beznadé&j spojenou se smifenim.

,Jeho sen je hrat na zabave, ve skupiné, ktera tam hraje, to on by chtél, takze se kytare
opravdu venuje a hraje hodné a ucitel se tvari, jako Ze to piijde, Ze déla pokroky, Ze by to 5lo*
— Beata

Lidé s timto postizenim se nedozivaji vice nez 45 let, Hall Trish prezije”- Colin a Trish

Tato kategorie se prolind s kategorii vytvofenou tazatelkou, ale zavisi hlavné¢ na druhu
postiZzeni sourozence, tudiz vysledek z ni vychdzejici nelze zobecnit na populaci. V ramei této
kategorie jsme pii vyzkumu zjistili, Ze nékolik respondentii ze skupiny zdravych sourozenct
pfiznava omezeni postizenym sourozencem v budoucich pldnech. Toto téma rozebirdm niZe.

6) Omezeni v budoucich planech

Odpovédi tohoto typu byly vSak vyrazné méné Casté a vyhrocené, nez bychom v priabéhu
vyzkumu ocekavali. Zdravi sourozenci jsou se svou situaci smifeni, i piesto si ale uvédomuji
dopad existence sourozence s MP na jejich osobni zivot. Navzdory této reflexi si sourozenci
vyraznéji nesté¢zuji, nechtéji svou situaci radikalné¢ zmeénit — napiiklad pierusit vztahy
s ostatnimi ¢leny rodiny.

U rodicu se casto setkavame s postojem ke zdravému sourozenci jakozto pecovateli do
budoucna, az oni nebudou schopni se o své dit¢ s MP postarat, nebo dokonce i dfive, kdyz je
to vlastnim pranim zdravého sourozence.

“A pak treba kdyz si jesté najdes pritelkyni, tak jak se mi to tedka stalo, jesté v tom samym
meéste. Pro mé by bylo mnohem jednodussi mit ji treba v Brné, no tak vlastné se to jako
minimalné zpolovicati ten cas s tou rodinou. Protoze musim jako minimalné pulku casu



vénovat tomu vztahu, protoZe jinak to nema cas, teda ne cas, smysl.” - David

“(...) ale urcité treba kdybych mél prilezitost do zahranici jet délat néjakou praci, myslim na
nejaké treba lepsi urovni, jako takovou jako profesné uzitecné. Tak si myslim, ze bych to jako
tak na dva roky zvladnul a zZe by to snad i zvladli doma.” - David

., Kadja je nesobéstacny, zavisly na rodiné hlavné financné, ostatni to omezuje “- vsSichni berou
jako samozrejmost, Ze bude Kdja bydlet u Bedty, ona si sice nestézuje, ale v podstaté nemd na
vyber “ — rodice

Rodicovsky postoj k zdravému sourozenci jakozto peCovateli vychdzi Casto (jak zmifiuji
vyse) z vlastniho rozhodnuti zdravého sourozence.

7) Zdravy sourozenec citi zodpovédnost za postiZzeného sourozence

Zdravi sourozenci chtéji i do budoucnosti o svého postizeného sourozence pecovat, byt v jeho
blizkosti, ubytovat jej u sebe doma, nékteti i za predpokladu, Ze by to ovlivnilo zivot jejich
vlastni rodiny.

,,Je to moje povinnost ne jeho postarat se o Markétku. Ja bych to méla néjakym zpiisobem

“«

zajistit, aby to na nem nebylo vitbec.

“...po smrti maminky a babicky jsem se starala o Jirku.. Ja jsem ta, ktera pecuje, ne oni..”
“Ja jsem mu davala najevo, Ze ma svij zivot, a nakonec jsem mu oteviené rekla, Zze mi vadi,
Ze je nas tady tolik.” - Rodice David

“Rikal, Ze by mu to vynahradilo néjaké véci, Ze by na sebe nebral tolik zodpovédnosti. PFitom
my Jji po nem nechceme, ale to je automaticky.”

“Citi tady treba napéti, ze neni doma tak moc, jak diiv byval, a Ze md jinej Zivot, a nevi, jestli
Jste s tim srovnani, Stastni.” - Rodice David

., Mamca to taky citi, Ze je ve vSem sama, a ja Fikam, mami podivej, funguju pro nasi rodinu,
porad, kolik je mi let, je mi 27, nekdo uz je davno a ja se porad snazim néjakym zpiisobem
pomdhat, mamka ne, jsem na to sama “. — MiSa

Ptesto, ze se sourozenci citi odpovédni za svého sourozence ¢asto z diivodu, Ze souciti se svymi
rodi¢i a vidi naro€nost jejich situace, rodice tvrdi, Ze se zdravy sourozenec starat nemusi.

Tyto dvé zdanlivé si odporujici kategorie jsou velice cCasté ve vypovédich vSech
respondentli, vychdzi ze subjektivnich pocitl rodici a zdravého potomka, ktery pomaha, citi
vnitini povinnost, ackoli to po ném neni vyslovné zaddano.



S péci o dit¢ s MP pomaha kazdy ¢len téchto rodin, ale protoZe je to velmi t€Zka situace, a
tazatelka se Casto ptala, zda by respondenti ocenili pomoc zvenc¢i, zacali jsme analyzovat
odpovédi na tuto otazku.

8) Nazor na ustavni péci

Tato kategorie je zcela nové vytvofenou, vznikala az ve fazi sekundarni analyzy, neshoduje se
tedy s zddnou z pivodnich kategorii uzitych v polostrukturovaném rozhovoru. Stejné jako u
kategorie tykajici se budoucnosti sourozence i odpovédi na tuto kategorii se riizni v zavislosti
na faktorech jako je mira mentalniho postizeni sourozence, vék a finan¢ni zajisténi
sourozence, stabilita jeho rodinného zazemi apod.

Vétsina sourozencl odpovida, Ze by svého sourozence do Ustavu v Zadném ptipadé nedala,
vyznamnou roli zde nejspiSe hraje moralni hledisko. Zbyvajici respondenti se bud’ k tomuto
tématu nevyjadfili, nebo odpovédéli, ze v pfipadé zhorSeni stavu mentalné postizeného
sourozence by jiz nebylo v jejich silach se o néj starat. Zde vSak neni divodem nedbalost ¢i
nedostatecna ohleduplnost k sourozenci s MP, ale naopak potieba zajisténi dostatecné péce,
kterou by mu zdravy sourozenec jiz nebyl schopen poskytnout.

Nasledujici citace jsou vzorkem odpovédi vztahujicim se ke kazdému z téchto hledisek.

“Tech zarizeni je mdlo, aby vyhovovaly. Stat by mél byt jeste vetsi oporou, aby vznikaly
zarizeni” - Radka 41

“Ja jsem védela, ze Milanek je tam ve svém svété. Ze on o okolnim svéteé viastné nic nevi, zZe
on v takovém svéte co zijeme my by byl nestastnej.” - Andé€la, 69

“Nejsem schopen ji dat do ustavu az prilis, ale nevim, kde se to ve mné bere. Jd si nemiizu
pomoct, ja bych totiz vic trpél, kdyby ona byla tam, nez se o ni starat.” - rodice, David

- Beata by bratra do ustavu nedala, protoZe na tom neni tak, Ze by nevnimal, co se kolem néj
deje, ale neni proti ustavni péci militantné, zdlezi na typu postizeni

9) Podpora

Kompromisnim feSenim tézké zivotni situace rodin s ditétem s MP, ktefi se o n¢j chtéji
dale starat sami je pravé podpora zvenci. Tato kategorie se shoduje s plivodni kategorii tazatelky.
Vysledky analyzy jsou zde dosti sjednocené a odpovédi respondentii se nelisi. Rodice i sourozenci
déti s mentalnim postizenim (v ramci Ceské republiky) hodnoti systém socidlni podpory
postizenych déti a jejich rodin jako nedostateCny a obecné by preferovali spiSe podporu
psychickou — organizaci zajezdli rodin s détmi s MP, poradenstvi, nez finan¢ni. Tento fakt je
pravdépodobné dan nematerialnim zamétenim lidi s postizenym ditétem.

“Stat by mel byt jeste vetsi oporou, aby vznikaly zarizeni — zatim jsou zarizeni bud’ pro hodné moc
postizeny, je pravda, Ze hodné stat pecuje spis télesné nez o mentalné postizeny, s téma je to
samozirejmé horsi, takZe tam je furt tendence, aby se davali do ustavi, a kdyz jsou doma, tak



rodina nema az tak velkou podporu” - Rodi¢e David“ty pobyty, kde jsou zaroven zdravi s téma
postizenyma, oba vite, Jjak to bylo super”

“Chybi ta odborna pomoc viibec tém rodinam..."”

“....by se ten stat mél starat o tu rodinu, aby méla silu, aby nemusela toho clovéka nékam vrazit,

kde to bude stat platit, ale aby vyuzival rodiny, aby se starali, protoze ti se dokdzZou postarat
nejlip. ” - Beata

10) Rodicum postiZeni vadi, kdyZ jsou ve spole¢nosti, sourozenciim ne

Toto zjisténi je velice pfekvapujici a souvisi pravdépodobné s tim, ze sourozenec s druhym
sourozencem vyrustal a stavi se k nému jako k soucasti svého zivota, kdezto rodice, kterym
vyznamn¢ negativné poznamenalo postizené dité Zivot, citi vetsi frustraci z této situace.

Zaroven je dulezitym aspektem zména postoju veiejnosti k lidem s MP, ktefi jiz nejsou ze
setkani s postizenym c¢lovékem natolik negativné piekvapeni a proto ani jejich reakce nejsou
tak nevhodné a nepfijemné rodinnym ¢lentim.

“Kamosi to vzali normalné, vétsina holek od nas ze tridy ho ma rddo..” - Eliska

“Maminka byla tenkrat uplné znicena. (...) Ja tvrdim, Ze ten brdcha ji sebral deset let Zivota.
“- And¢la

“Tatka: Ale hodné pleskat, az se lidi otaci. To déla i na ulici. Mamka: Kdyz jsme 5li pesi
zonou, to mé tam vidycky delala. Lidi se otaceli, protoze slyseli liskani, protoze si mysleli, Ze
Jji biju.” - Rodice, David

“A cokoliv uz pak rict, takZe vilastné se zacnes stahovat do sebe, a pak najednou zjistis po x
letech, Ze neumim s nikym komunikovat.” - rodice, David

Nejvyznamnéj$imi kategoriemi v naSem vyzkumu jsou témata zamétend na hodnotovy systém,
otazku potratu a osu sebelitost x vyrovnanost x optimismus, které vychazeji z predchozich
kategorii, zahrnuji je a zaroven dopliuji.

11) Hodnotovy systém

Vsechny rodiny jsou poznamenané zkuSenosti s mentalné postizenym ditétem, jak rodice,
tak potomci odsunuji materialni hodnoty do pozadi, velice dileZitou roli u nich hraji hodnoty
jako je klidné a pevné rodinné zadzemi, pro néjz jsou ochotni hodné obétovat, a zdravi jako
hodnota, kter¢ se jejich dcefi, synovi s postizenim dostate¢né nedostalo.

Od téchto hodnot a postojti se odviji celkovy pohled na svét a proto je povazuji za zasadni pti
formovani odpovédi a nazort.



“ty blaho, kdyz mam na sporoZiru tamhleto, na uctu tohleto, tedka potrebuju, kde na to
vemu, my tyhle véci vitbec neresime” Rodice Eliska - verici

“Tak na prvnim misté je urcité rodina Ze... Kdyz nejsme zdravi tak hlavné ze se mame radi”

VAt zlobi sebevic, hlavné kdyz jsou zdravi, a nemusim je nechavat nékde za oknama, ktery
maji mrize.” - Andéla

“Pro mée jsou podstatné jiné veci, fyzicky kontakt a klid, ne jen kaficka s kamaradkami, ale
treba si udélat vylet na kole. Byli jsme pry¢ cistého casu 6 hodin, s tim, Ze byla fyzicka
namaha, pobaveni u piva. Vsechno mozné a d jsem byla nadsena. Takze ja to mam jednou za
rok.” - rodice, David

“Jako takze nejdulezitéjsi je uplné jako bejt zdravej a spokojenej. Nezalezi to vitbec na
penezich a vSechno ostatni z toho vychazi. Pokud clovek sam neni v pohode, tak nemiize byt v
pohodé to, co deéla.” - David

12) Potrat/ strach z postiZeni vlastniho ditéte

V ramci této kategorie jsme zkoumali postoje respondentti k hypotetické situaci, zda by po
zjisténi postizeni svého nenarozeného ditéte preferovali potrat, ¢i ne, a dale také odpovédi
respondentll na otdzku, zda by neméli strach zpoceti dalSiho potomka po zkuSenosti
s ptitomnosti jednoho mentalné postizeného v rodin€.

Prekvapivy vysledek byl potvrzenim zjiSténi, ke kterému jsme dosSli v prvotni analyze
internetovych diskuzi. VéEtSina respondentli, ktefi maji v rodiné postizeného potomka
(sourozence) by neméla prehnany strach z potenciondlniho postizeni dalSiho ditéte nebo o této
moznosti ani nepfemyslela v kontrastu s lidmi, ktefi tuto zkuSenost nemaji a pfi nasi
analyze internetovych diskuzi odpovidali radikalnim ,,ano* pro potrat.

“Vite, ze jsem o tom uvazovala pri tech druhych vnoucatech od toho druhého syna. Tak jsem
si Fikala, ona je doktorka, tak by si to urcité rozhodla sama. Védeéla by do ceho jde, co ji ceka.
Mozna, Ze to ode mée bude znit sobecky, ale vzhledem k tomu, jak jsem vidéla, jak tim strasné
trpl moje mama, a ja ¢im jsem byla starsi, tak jsem to hur a hur nesla, tak bych toho chtéla
kazdého usetrit. Ale zase si Fikam, i to postizené dité ma ndrok na zZivot. “ — Andéla

“ spis muj muz mél z toho trauma (z potencionalniho postizeni ditéte).ale to mi rekl az po
porodu..jo, byl dobrej..jo napadlo mé to....ale (v dobe, kdy se narodil bratr s MP) byla
medicina na jiné urovni,nez je ted. Tak jsem o tom moc nepremyslela”’- Radka

13)  Sebelitost x vyrovnanost x optimismus

Zde je pomyslna osa, ktera slouzi pro popis postojii respondentli k jejich zivotni situaci. Je
aplikovatelna na kazdého respondenta a kazdy se mize zatradit na urcité misto na této ose.



Ptikladem sebelitostivého postoje je respondentka Radka, kterd si ptipadad jako by byla
nucena v§em pomahat, je to jeji id¢l, ale sama by si pfedstavovala sviyj Zivot jinak.
Vyrovnany postoj se svou situaci zastavaji Colin a Trish z Nového Zélandu, ktefi se staraji
o svého syna Halla. “Lide s timto postizenim se nedozivaji vice nez 45 let, Hall Trish
pravdépodobné nepreZije”.

Naprosto optimisticky az idealisticky postoj je mozno pozorovat na piipadu kiestanské
rodiny u rodict Davida, ktefi jsou presvédceni, ze se jejich syn uzdravi s pomoci bozi.
»--kdykoli cokoliv bylo v Zivote, bith se o nas postaral”...”’my nevérime, ze pujde do
duchodu s Downovym syndromem”.

5.2. Zavér

Prostfednictvim studia vybranych dokumenti a sebranych dat z polofizenych rozhovort

vztahujicich se k tématu sourozencti mentalné postizenych, prace ve focus group, nasledného

procesu kodovani, oznaCovani jevl, vytvareni kategorii a analyzy dilCich zavérti jsme dosli

k nékolika zjisténim, kterd se zdaji byt aplikovatelnd na celkovou populaci s pomérn¢ vysokou

validitou.

Z vyzkumu nam vysly zavéry, které obsirné charakterizuji rodinu, v niz se nachazi minimalné

jeden zdravy a jeden mentalné postizeny potomek, a vztahy v ramci této rodiny.

Zde jsou popsany hlavni charakteristiky konkrétnich ¢lenti rodiny:

Matka — je vétsinou hlavni zaopatfovatel MP, stard se o domécnost, ¢asto je to psychicky
vazba mezi matkou a zdravym sourozencem, ten jako by nejvice soucitil s matkou

Ofec — stard se o finan¢ni a administrativni zabezpeceni rodiny, je psychickou podporou
matky, zabezpeceni zdravych sourozencii, ¢asto nejmén¢ poznamenan MP. V nékolika
piipadech mél otec nevédomou tendenci se od ditéte s MP distancovat. VétSina otcli méla
bézny vztah se zdravym sourozencem, ale vétSinou ne tak hluboky jako ma zdravy
sourozenec s matkou

Dité s MP — Casto se ve vyzkumu objevuje velkd fixace MP na svého zdravého
sourozence, pocituje uptimnéjsi, otevienéjsi a mén¢ frustrovany piistup. Jako pro MP, tak
pro matku je velmi dilezity vztah zdravého sourozence s MP — piedstavuje to zmirnéni
pozadavkl na matku, posileni rodinné konzistence

Zdravy sourozenec — je velmi Casto empatickym a spojujicim ¢lenem rodiny, zastava roli
medidtora pii konfliktech vrodiné a vztah zdravého sourozence k sourozenci s MP
bychom mohli struéné rozdélit do tii kategorii:

Soucitny — sourozenec sdili soucit s postizenym sourozencem (,,Pro¢ pravé on...?*)



Sobé rovny — sourozence s MP vnima jako sobé rovného, respektive jako normalniho
sourozence a spiSe se ho snazi zapojit do ,,normalniho* Zivota
Zodpovédny — zdravy sourozenec si plné uvédomuje slozitost situace a snazi se o

sourozence zodpoveédné pecovat a pomahat mu

U sourozenct déti s mentalnim postiZenim lze najit shodné charakteristiky, které vystihuji jejich
postizeni sourozence, od kterého se odviji mira pomoci, kterou rodina pottebuje.

Rodiny s mentaln¢€ postizenym ditétem se piekvapivé navzdory své nelehké Zivotni situaci zdaji
po absolvovani vyzkumu velice soudrzné, konzistentni a méné konfliktni. Dité s mentalnim
postizenim je ¢lanek rodiny, ktery ji ve vétSin€ ptipadii spiSe spojuje a utuzuje vnitini vztahy nez
(jak jsme piedpokladali v pribéhu vyzkumu) aby ji rozdé€loval. Vyzkum se zaméfil predev§im na
sourozence déti s MP a 1 pfesto, Ze sourozenec je na zivot po boku mentéalné postizené¢ho zvykli a
vétSina respondentii nechape svlij udeél jako problém ¢i brzdu v osobnim zivoté, jisté by Sirsi

spektrum odborné pomoci bylo na miste.
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