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UVOD

Jak vypada zivot se sourozencem, ktery se narodil s Downovym syndromem? Na tuto otazku
nejspiSe dokaze odpovédét pouze malokdo. Pro vétSinu z nas je tézké si néco takového
predstavit.

Rodiny déti s Downovym syndromem se proto mohou ocitat v obtiznych situacich a musi se
potykat se spoustou problému. Sourozenci jsou vyznamnou soucasti rodiny a tyto obtize se
tykaji i jich. Svij zivot musi pfizpusobit dalSimu ditéti.

K napsani této prace meé inspirovala moje teta a jeji rodina, jez se dokazala s timto
handicapem skvéle vyrovnat.

Prace se vénuje rodinam jedinci s Downovym syndromem, pfesnéji se zaméfuje na
sourozence handicapovaného ditéte. Cilem prace je zjistit, jak je postizeni sourozence
ovliviiuje, v ¢em se odliSuji od svych vrstevnik(, a v neposledni fadé také, jak postizeni
promeénuje jeho sourozeneckou konstelaci v rodiné.

V prvni Casti prace se zaobiram sourozeneckymi konstelacemi. Popisuji typické vlastnosti
osob jednotlivych konstelaci a ¢asté chovani rodi€t k nim. Aby byla teorie Uplna, ve zkratce
uvadim i nékolik informaci o jedinaccich.

Ve druhé a treti Casti se zabyvam Downovym syndromem a jeho projevy. Rovnéz se vénuji
rodiné ditéte s Downovym syndromem, jeji reakci na narozeni handicapovaného ditéte a
narokim a vlivim ditéte na ni.

Soucasti prace je i vyzkumna Cast. Setkala jsem se tfemi sourozenci osob s Downovym
syndromem a povidala si s nimi o jejich vztahu se sourozencem. Rozhodla jsem se udélat
rozhovory pouze s détmi, protoze dospéli maji podle mé ke svym sourozencim s Downovym
syndromem vyrazné odliSny vztah nez jaky k nim maji déti.

Ocekavam, ze postizeni bude mit na sourozence dobry vliv i negativni dopady. Myslim si, ze
v urcitém véku se budou déti za postizeného sourozence stydét, v dospélosti se ovSsem tento
nahled zméni. Z hlediska sourozeneckych konstelaci podle mé ziskaji nékteré vlastnosti
prvorozenych a prostfednich. Rodi¢e na né budou klast velké naroky, budou zodpovédni a
zvykli se o sourozence starat. Stejné jako prostfedni vSak budou mit ob&as pocit, Zze vSechna
pozornost je soustfedéna na postizené a ze jsou v rodiné odstréeni. Pfedpokladam, ze tyto

déti budou oproti svym vrstevnikim vnimavé;jSi a chapavéjsi.



1 SOUROZENECKE KONSTELACE

1.1 SOUROZENECKY VZTAH A KONSTELACE

Sourozenecky vztah je zvlastni, pozoruhodny a vyjimecny. Je to vztah, jenZ si nevybirame, a
ktery i tak patfi mezi naSe nejdéle trvajici a nejblizsi vztahy. Mlze se utvofit mezi vdemi lidmi
bez ohledu na pohlavi nebo vék a také se v ném projevuji nejriznéjsi emoce od lasky, davéry
a radosti pfes zklamani az k nenavisti a zZarlivosti. (Novak 2007: 9)

Sourozenci Casto patfi mezi naSe prvni kamarady. Zarovef jsme v8ak mnohdy v détstvi
donuceni travit s nimi spoustu Casu, ktery bychom radéji stravili sami, sdilet s nimi spoleCny
pokoj nebo se jim pfizplsobovat a tvofit s nimi kompromisy. (Novak 2007: 9, 10) Jisté je, ze
nas nasi sourozenci vyznamné ovlivAuji.

Teorie sourozeneckych konstelaci poukazuje na to, ,Zze déti narozené v urcitém poradi
ziskavaji vétsinou podobné zkusenosti.“ (Capek, Capkova 2010: 36) Ty nasledn& pomahaji
utvaret jejich osobnost, postoje a vzorce chovani. Mohou mit vliv na vybér budouciho
partnera Ci na volbu zaméstnani. Rovnéz napomahaji pochopit a vysvétlit nékteré aspekty
Zivota a zlepSit tim i jejich vztahy. (Leman 1997: 13, 21)

Je nutné zminit, Ze tato teorie je pouze typologii a tendenci a kromé poradi narozeni ji
ovliviiuje dlouha fada dalSi faktor(. Kevin Leman pouziva pojem rodinny zvéfinec, ktery
poukazuje na to, Ze kazda rodina je odliSna a prostfedi, ve kterém déti vyrustaji, je jiné.
(Leman 1997) Tim padem dochazi k ur€itym nesrovnalostem s teorii. DalSimi vlivy, které zde
pusobi, jsou pohlavi, vékovy rozdil mezi sourozenci, vztah mezi rodici, styl vychovy, vrstva, ze
které rodina pochazi, a mimo jiné i pfipadné postizeni jednoho ze sourozencl, o kterém se
podrobnéji zminim pozdé&ji. V8echny tyto faktory mohou odliSnosti mezi jednotlivymi
sourozenci narozenymi v ur€itém pofadi bud zmirnit €i prohloubit, popfipadé uplné zménit.
Pokud se napfiklad do rodiny se samymi chlapci narodi divka, bude mit urcité vysadni
postaveni bez ohledu na to, kolikata v poradi se narodila, coz vyrazné ovlivni jeji bratry.
~Jakmile odliSnost pohlavi vyzvedne jedno z déti do popfedi, ma to zasadni vliv na dité
vékové tésné pfed nim, pfipadné tésné po ném.” (Leman 1997: 32) Jestlize je mezi détmi
vékovy rozdil maly, jejich vztahy budou pravdépodobné intenzivnéjSi. Vytvofi se mezi nimi
silné pouto, ovSem bude také Castéji dochazet ke sporim. KdyZ je naopak mezera mezi

sourozenci 5 a vice let, midze dojit k vytvofeni novych sourozeneckych konstelaci (1j.



nejmladsi dité bude vyrlstat jako jedinacek). (Novak 2007: 9, 10)

Za zakladatele teorie sourozeneckych konstelaci je povazovan rakousky psycholog Alfred
Adler (1870-1937). Jeho teorii poté dale rozvijela a rozpracovavala fada psychologu, mezi

které patfi i Kevin Leman (* 1943), z jehoz prace Cerpam nejvice.

Charakteristiky, které nize uvadim jsou extrémni. Jedna se o idealniho jedince dané
sourozenecké konstelace. Ve skuteCnosti maji lidé vétSinou pouze nékteré z uvadénych

znakl nebo se vyznacuji i pfesné opacnymi vlastnostmi.

1.2 PRVOROZENI A JEDINACCI

Prvorozeni pfichazi na svét do atmosféry plné ocCekavani, nadSeni a napéti. VSechna
pozornost je obracena vyhradné na né. Rodice od nich maji vysoka ocekavani. Proto z nich
Casto vyrlstaji perfekcionisté, ktefi jsou svédomiti, zodpovédni a cilevédomi. Chté&ji byt
dokonali. Byvaji zaméfeni na vykon a uspéch. Z vyzkumua vyplynulo, Ze prvorozeni Casto
zastavaji vysoké pozice, kde je vyzadovana velka systematicnost, pfesnost, vaznost a rad.
(Leman 1997)

Prvorozené déti ,se chtéji chovat podle zasad rodi¢u. Pro toto dité je rodi¢ velkym vzorem,
kterému se snazi priblizit.* (Capek, Capkova 2010: 37) Obvykle pokraduji v rodinnych
tradicich a jsou fixovani na domaci prostredi vice nez jejich mladSi sourozenci.

Prvorozeni jsou v rodiné malymi princi a princeznami. OvSem pouze do té doby, nez je
,sesadi z trinu“' jejich novy sourozenec. Z ni¢eho nic je jim odepien vyluény zajem a zacinaji
zarlit. (Novak 2007: 42) Rodi¢e po nich chtgji, aby se chovali témér jako dospéli a aby se
starali o své mladsi sourozence. Prvorozeni diky tomu umi byt pecujici, vstficni a obétavi.
Také dokazi vést a kontrolovat druhé.

Kvli tomu, Ze jsou v rodiné nejstarSimi détmi, maji nejvice povinnosti a nékdy jim proto maze
pfipadat, Ze vSechnu praci musi délat oni. Ze sourozencl maiji vSak i nejvice privilegii. Myslim
si, ze celkové jsou prvorozeni vychovavani nejpfisnéji. Muze se jednat napfiklad o
prodluzovani €asu, kdy chodi déti spat. NejstarSi sourozenec musel chodit spat mnohem

dfive nez chodi ve stejném véku jeho mladSi sourozenci. Rodi¢e jsou rovnéz u svého prvniho

1 Tento pojem zavedI Alfred Adler.



ditéte opatrnéjSi, a z tohoto duvodu mohli mit nejstarSi ve stejnych zalezitostech vice
omezeni nez maji jejich mladsi sourozenci.

S vyraznym rysem prvorozenych, perfekcionismem, se poji i to, ze nedokazi pochopit své
chyby a byvaji velmi zklamani, kdyz jim néco nevyjde. Casto maji pocit, Ze vSechno musi

dokazat sami a nejsou zvykli prosit o pomoc ostatnich.

Prvorozeni jsou vlastné ¢ast svého Zivota jedinacky. Kevin Leman fika: ,Pokud chcete presny
popis typického jedinacka, plati o ném v8echno to, co jsem fekl o prvorozenych: nalepky typu
perfekcionista, spolehlivy, svédomity, systematicky, kriticky, vazny, studijni typ, opatrmy a
konzervativni, ale pfed kazdé toto slovo jesté doplnite pfedponu super.“ (Leman 1997: 62)

V jedinaccich najdeme propojeni vlastnosti prvorozenych a nejmladsSich. Jejich Zivot je fizen
rodiCi a jejich vysokymi naroky. Jsou ovSem i nalezité rozmazlovani. Kvuli tomu, Ze vyrastaji v
rodiné bez vrstevnikd, si Iépe rozumi s dospélymi nebo vyrazné mladsimi détmi, a mohou si

proto pfipadat osaméli.

1.3 PROSTREDNI

Prostfedni déti byvaji pfirovnavany k bézcam, ktefi jsou pfili§ pomali, aby pfedhonili toho, kdo
bézi pfed nimi, a zaroven jim stale nékdo zezadu Slape na paty. Jsou sevieni mezi dvéma
sourozenci, shora i zdola. Nejsou dostate¢né velci na to, aby méli stejna privilegia jako jejich
starSi sourozenec a zaroven jim neprojde to, co u jejich mladSiho sourozence nevadi. (Leman
1997: 149)

Ze vSech sourozeneckych konstelaci jsou prostfedni nejobtiznéji popsatelnymi, a to kvdli
tomu, Ze na né plsobi mnoho tlaki — rodiCe, star§i sourozenec, mladSi sourozenec a
vrstevnici, a mohou mit ¢asto pomérné odlisSné vlastnosti podle toho, kdo na né ma nejvétsi
vliv.

Svého star§iho sourozence maiji za vzor a jsou jim vychovavani a ovliviiovani. Druhorozeni
jsou vSak mnohdy protikladem prvorozenych, vydavaji se pfesné opacnou cestou. Nechtégji
byt srovnavani s perfekcionistickym prvorozenym a snazi se vyniknout tam, kde jejich
sourozenec jesté neuspél. (Leman 1997: 88)

Prostfedni se mohou citit v rodiné odstr€eni. Byvaji rovnéz uzavieni a neocekavaji tolik

pozornosti jako prvorozeni. Malokdy travi ¢as sami s rodici, vétSinou s nimi je i jeden ze
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sourozencu.

Prostfedni narozeni nejsou tolik vazani na rodinné prostredi. Vice nez déti kterékoli jiné
sourozenecké pozice se upinaji ke svym vrstevnikim. Zaclenéni je pro né velice dullezité.
Pomérné snadno navazuji nové pratelské vztahy. Na rozdil od prvorozenych, ktefi radi travi
Cas studiem nebo svymi konicky, prostfedni vice bavi byt s jejich pfateli.

Prostfedni déti jsou pfizplsobivé. Umi vyuzit situace a dobfe vyjednavat a spolupracovat,
protoze musi se vdemi sourozenci vychazet. Snazi se vyhybat konfliktim.

,V dospélosti jsou prostfedni déti méné naroné na svého partnera i na ostatni kolem sebe.
Zvykly si totiz, Ze v jejich détstvi nebylo vSechno perfektni a nové, a tak to od Zivota ani
nevyzaduji.“ (Capek, Capkova 2010: 44)

1.4 NEJMLADSI

Benjaminci jsou rodinnymi bavici. Jsou okouzlujici, roztomili, bezstarostni, vtipni a hrauvi.
Pfedvadénim se ziskavaji pozornost celé rodiny. ,Benjaminci se vyznacuji ,spalujici touhou
udélat néco dulezitého, aby si jich druzi vSimli'.” (Leman 1997: 102) Nejvétsi radost maiji kdyz
mohou ostatni pobavit, rozesmat, a tim byt v centru déni. Svou chvilku slavy se mohou snazit
si vydobyt i vyvadénim zlomyslnych kousku.

Benjaminci jsou nejmladSimi a nejslabSimi v celé rodiné a velmi dobfe si to uvédomuiji. Jsou
vychovavani nejen rodici, ale také sourozenci. V jejich oCich vlastné nikdy nevyrostou a stale
budou témi malymi a rozkoSnymi. Kvili tomu mohou mit pocit, Ze je nikdo nebere vazné.
Jejich sourozenci navic uz spoustu véci dokazali a jejich pokroky nejsou tolik ocenované jako
byly pokroky starsich.

RodiCe i sourozenci nejmladsi déti rozmazluji a ochranuji. Rodinna pravidla také jiz nejsou tak
pFisna. Kvuli tomu mohou byt benjaminci nesamostatni, nezodpovédni a zavisli na ostatnich.
Vétsinou jim v8echno projde a v8e se jim odpusti. Mimo jiné i diky tomu, Ze dokazi skvéle
manipulovat s ostatnimi lidmi. (Leman 1997: 193)

Nejmladsi déti jsou spoledenské a oblibené. Casto a rady pracuji s lidmi, byvaji dobrymi

obchodniky a podnikateli.



2 DOWNUV SYNDROM

2.1 PRICINY VZNIKU A RUZNE FORMY DOWNOVA SYNROMU

Downlv syndrom patii mezi nejcastéjsi vrozené syndromy?, vyskytuje se u 1 z 700 — 800
narozenych déti. PFiCinou jeho vzniku je chromozomalni porucha, nadbyte¢nost jednoho
chromozomu, ktery se vyskytuje na 21. misté. ,NadbyteCny chromozom v kazdé burice
zpusobuje disharmonii organismu a odliSny a pomalej$i vyvoj bunék i celého jedince.“?
Downuv syndrom se projevuje mentalni retardaci a rovnéz nékterymi odliSnostmi v télesné
stavbé postizeného. (Selikowitz 2005: 39)

Nejbéznéjsi formou Downova syndromu, vyskytujici se v 95% pfipadl, je tzv. trisomie
21. chromozomu, nazyvana rovnéz nondisjunkce*. Kazda burika v lidském téle obsahuje 23
part chromozomd. Jedinou vyjimku tvofi lidské pohlavni buriky, spermie a vajicko, které maji
pouze 23 chromozomu. V pfipadé nondisjunkce pfi vzniku pohlavni buriky v pribéhu déleni
buniky nedojde k rozdéleni 21. parového chromozomu a cely par se stane soucasti jedné z
nové vzniklych bunék. Druha bunka, jez pfi déleni vznikne, vétSinou ihned zanika kvuli
absenci 21. chromozomu. PF¥i splynuti pohlavnich bunék, z nichZ jedna obsahuje dva
chromozomy na 21. misté, proto dochazi k trisomii 21. chromozomu.

Védci presné nevi, z jakych dlvodu trisomie 21. chromozomu nastava. Zjistilo se, ze vliv na ni
ma vék matky. S rostoucim vékem matky se prudce zvySuje Cetnost vyskytu Downova

syndromu u ditéte, coz Ize vidét i v nasleduijici tabulce. (Selikowitz 2005: 50)

Vék matky  Cetnost vyskytu Vék matky Cetnost vyskytu
20 1z 2000 36 1z 300

22 1z 1500 38 1z 200

24 1z 1300 40 1z100

26 1z 1100 42 1z70

28 1z 1000 44 1z50

30 1z 900 46 1z 30

32 12720 48 1z20

34 1z450 49 1z10

2 ,Syndrom je soubor pfiznaku projevujicich se spolec¢né.” (Selikowitz 2005: 37)
3 http://www.downsyndrom.cz/, pfistup 4.12.2018
4 Nondisjunkce = neoddéleni



,Nondisjunkce nema plvod vyhradné u matky, jak se kdysi myslelo. Asi ve 20% pfipadu
pochazi nadbyteCny chromozom ze spermie.” (Selikowitz 2005: 51) Vék otce ovSem nema
na vznik Downova syndromu vyznamny vliv. NejspiSe je to kvlli tomu, ze v téle matky jsou
vajiCka vznikla jiz pfi narozeni a s jejich starnutim se zvySuje pravdépodobnost vyskytu
néjaké poruchy. Spermie se naproti tomu u muzl tvofi od puberty po cely zZivot.

Translokace je formou Downova syndromu, ktera nastava u 4% postizenych. Dochazi pfi ni k
navazani casti 21. chromozomu na jiny chromozom, nejCastéji se jedna o 13., 14., 15. nebo
22. chromozom. Jeden z rodi¢u tfetiny déti s touto formou Downova syndromu je nositelem
syndromu, coz znamena, Zze sam neprokazuje zadné projevy postiZzeni, ale je velmi vysoka
pravdépodobnost, Ze jeho dité Downlv syndrom mit bude. Tato forma je dédi¢na. Z tohoto
divodu je dulezité u déti zjiStovat, o jakou formu syndromu se jedna.

Posledni formou Downova syndromu je mozaicismus, jenz se objevuje pouze v 1% pfipadu.
Je to jeho mirngjSi forma, protoZe spole¢né s bunkami, u kterych nastala trisomie
21. choromozomu se v téle vyskytuji i normalni buriky. ,Lidé postizeni mozaicismem nemivaji
tolik napadné fyzické pfiznaky Downova syndromu, jejich vyvoj a projevy se blizi obecnému
praméru.” (Selikowitz 2005: 54)

2.2 PROJEVY DOWNOVA SYNDROMU

Downuv syndrom se mulze u kazdého projevovat trochu odlisné, ale i presto toto postizeni
provazi nékolik spoleénych symptoml. Jedna se zejména o mentalni retardaci. Dale se ve
vétSiné pfipadu u lidi s Downovym syndromem vyskytuje nékolik z vice nez 120 popsanych
vnejsich pfiznaku.

,Mentalni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti, které
se projevi neschopnosti porozumét svému okoli a v pozadované mife se mu pfizpusobit.*
(Vagnerova 2008: 289) Mentalni retardace se diagnostikuje podle vysky IQ, inteligenéniho
kvocientu. Hodnota 1Q ur€uje, do kterého inteligenéniho pasma dany jedinec spada. V

nasledujici tabulce je vidét rozvrzeni jednotlivych pasem.® (Vagnerova 2008)

Hodnota IQ Pasmo
Vice nez 130 Nadpramérna inteligence
80-130 Pramérna inteligence

5 V dnesni dobé se zacina upoustét od presného klasifikovani pouze podle hodnoty 1Q. Na osobnost a
schopnosti ¢lovéka pasobi mnoho dalsi vlivd, které inteligenéni kvocient nezohlednuje.
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70-80 Mirna dusevni zaostalost, hrani¢ni pasmo s mentalni retardaci
50-70 Lehka mentalni retardace

35-50 Stfedné téZka mentalni retardace

20-35 Tézka mentalni retardace

Méné nez 20 Hluboka mentalni retardace

U jedinct s Downovym syndromem se zpravidla jedna o lehkou nebo stfedné téZkou mentalni
retardaci. Lidé s lehkou mentalni retardaci dosahuji urovné déti stfedniho Skolniho véku,
stfedné tézka mentalni retardace odpovida mentalni urovni déti predskolniho véku.

S mentalni retardaci souvisi limitované poznavaci procesy a jejich zpomaleny rozvoj. Muze
se jednat o omezenou schopnost abstraktniho mysleni, doslovné chapani slovnich obratq,
neporozumeéni ironii @a humoru nebo delSi dobu potfebnou k uceni. (Pugnerova 2016: 214)
Dale se to vztahuje na menSi samostatnost a adaptabilnost, omezenost socialni dovednosti a

chovani, odliSnou motivaci, specifické vnimani a projevovani emoci.

Lidé s Downovym syndromem se ¢asto vyznacuji specifickou télesnou stavbou. Byvaji mensi,
Zzeny dorustaji 135 — 155 cm, muzi 145 — 165 cm. Maji kratky mohutnéjsi krk a kulaty obli¢ej s
mirné zeSikmenyma oc€ima, v jejichz koutku se mulze nachazet mala kozni fasa, tzv.
epikanicka fasa. Na okrajich duhovky také miazeme vidét bilé teCky, tzv. Brushfieldovy skvrny.
Jejich usta byvaji mala. DalSim vyraznym rysem jsou Siroké ruce s kratkymi prsty a pficnou
ryhou na dlani. Na nohou mohou mit vyraznou mezeru mezi palcem a ukazovackem.

S Downovym syndromem se dale poji zvySena pravdépodobnost vyskytu urcitych
onemocnéni. Tretina postizenych trpi srdeCnimi vadami. Mivaji snizenou imunitu, zvySené
riziko pfitomnosti zrakovych a sluchovych vad, poruch feci nebo onemocnéni stitné Zlazy. U

déti byva rovnéz nizky svalovy tonus a vysoka hybnost kloubda.

2.3 CHOVANI A VYVOJ DETi S DOWNOVYM SYNDROMEM

Jedinci s Downovym syndromem prochazi stejnymi vyvojovymi stadii jako ostatni, jejich vyvoj
je v8ak podstatné pomalejSi a zdlouhavéjsi. Jsou proto oproti jinym détem opozdéni. Jejich
dovednosti se stale rozvijeji i v dospélosti, celkové nicméné dosahnou nizSiho vyvojové
urovné. ,Ackoli se dité s Downovym syndromem rozviji stalym tempem, vzdalenost mezi nim

a normalnim ditétem se s pfibyvajicim vékem zvySuje.“ (Selikowitz 2005: 56) V tabulce
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(Selikowitz 2005: 61) je vidét, kdy dosahuji jednotlivych vyvojovych stupnd déti s Downovym

syndromem ve srovnani s détmi s normalnim vyvojem.

Dovednost ditéte Vék ditéte s Downovym |Vék ditéte s normalnim
syndromem (v mésicich) |vyvojem (v mésicich)

Opétuje usmév 3 1,5

Sedi bez pomoci 11 6

Leze 12 9

Ji rukama 18 10

Stoji 20 11

Chodi bez pomoci 24 14

Rika prvni slova 23 12

Pouziva Izici 29 14

Chovani déti s Downovym syndromem souvisi s jejich vyvojovym stupném a nemélo by byt
nijak vyrazné odlisné od chovani ostatnich déti. MUze ovSem nékdy pusobit nepatficné kvuli
tomu, ze k nékterym specifickym projevim chovani dochazi pozdéji (napf. obdobi vzdoru
nastava obvykle po 2. roku Zivota, u déti s Downovym syndromem vSak az kolem 4 let).
Kromé vychovy déti doma v rodiné je pro né velmi dulezity i kontakt s vrstevniky.

| pfesto, ze Downlv syndrom nelze vylécit, podporujici a laskyplna rodina a spravna vychova

vedou k vyraznému zlepSeni a rychlejSimu osvojovani dovednosti.

2.4 VZDELAVACI ZARIZENI

Handicapované déti maji v dnesni dobé jiz pomérné rozsahlé moznosti vzdélavani. Také jsou
pro né dostupné sluzby, které podporuiji jejich spravny vyvoj a pomahaiji rodi¢lim.

Z hlediska vyvoje ditéte je kliCovych prvnich Sest let jeho Zivota. Rana intervence je odborniky
poskytovana péce pro postizené déti od jejich narozeni az do nastupu na zakladni Skolu.
Slouzi jako pomoc a podpora rodin pfi rozvoji senzomotorickych, rozumovych, jazykovych a
socialnich schopnosti déti. Védecké studie prokazaly, Zze déti, které se rané intervence
ucastni, dosahuiji v testech inteligence vysledku lepSich o 20%. (Selikowitz 2005: 127-128)
Na rané intervenci se podileji specializovani odbornici — logopedi, psychologové, specialni
pedagogové, rehabilitacni pracovnici atd. Pracuji nejen s ditétem, ale i s celou rodinou.

Intervence probiha bud’ doma nebo ve specialné-pedagogickém centru, kde se rodina navic



muze setkat s dalSimi rodiCi, ktefi jsou postaveni do podobné situace, a sdilet s nimi
zkuSenosti.

Vybér Skoly pro dit¢ s Downovym syndromem je slozity a odviji se od jeho potfeb a od
moznosti Skol, jez jsou v blizkosti bydliSté dostupné. Rodi€e mohou své dité umistit do
specialnich Skol, které jsou uzplsobené pro praci s handicapovanymi détmi. Ve tfidé je méné
déti, coz umoznuje ucCiteli vénovat se kazdému zvlast. Nevyhodou je, Ze dité je izolované od
vrstevnikd.

Druhou variantou je integrace ditéte do normalni Skoly. Dité vS8ak vyzaduje neustalou
pritomnost asistenta, ktery mu pomaha. Vyhodou normalnich Skol je zaclenéni se do
spole€nosti, ziskavani socialnich dovednosti a vétSi samostatnost ditéte. Riziko muize
predstavovat reakce jeho spoluzaki a jejich pfijeti postizeni. Podstatna je ochota ucitele
pracovat s handicapovanym Zakem a rovnéz dobra komunikace mezi Skolou a rodici.
Specialni tfidy v normalnich Skolach jsou dalSi alternativou, ktera propojuje obé predeslé.
Ditéti je vénovano hodné pozornosti, tempo hodiny mu je ¢astecné uzplsobené, ale zaroven

ma moznost potkavat se ve Skole s détmi z normalnich tfid.
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3 RODINA DITETE S DOWNOVYM SYNROMEM

3.1 REAKCE RODINY NA NAROZENI DITETE S DOWNOVYM SYNDROMEM

Rodinu tvofi skupina lidi, ktefi jsou navzajem provazani velmi blizkymi vztahy. Funguje jako
slozity, stale se proménujici a vyvijejici se systém, velky duraz v8ak klade i na potieby
jednotlivce. Mél by to byt adaptabilni celek, ktery dokaze reagovat na zmény nebo
neoCekavané udalosti, jiz mize byt i narozeni ditéte s Downovym syndromem. ,To, co
charakterizuje funkéni rodinu, neni absence problému, ale ucinny zplsob jejich zvladani.”
(Sobotkova 2007: 76) Rodina by méla slouzit jako bezpeCné a podporujici zazemi,
vychovavaijici déti a pfipravujici je na jejich dalSi zivot. Déti nejsou vychovavany pouze rodici,
ale vyznamné je ovliviuji také jejich sourozenci €i jini blizci pfibuzni.

(Vagnerova 2008: 92) U Downova syndromu je velkym specifikem to, Ze byva diagnostikovan
ihned po porodu. RodiCe si odliSnost svého ditéte neuvédomi sami, ale diagndza jim je
sdélena nahle. Misto radosti a nadSeni z narozeni ditéte mohou zazivat ok, zklamani, litost,
hnév nebo provinéni.

| sourozenci narozeného ditéte se musi vyrovnat s jeho handicapem. Oproti rodiCim se
srovnaji se situaci Casto rychleji. VSechny déti povazuji své rodiCe za vzor, a proto velmi
zaleZi na jejich pfistupu k novorozenci. Déti Casto rodi¢e napodobuji a chtéji se chovat stejné
jako oni. Radostna reakce rodic¢li na narozeni ditéte vétSinou podpofi i laskyplné pfijeti ditéte
jeho sourozenci. Selikowitz rozliSuje reakce tfi vékovych skupin déti. Déti mladsi 3 let
nedokazi pfesné pochopit, co to Downuv syndrom je. Umi ovSem vycitit emoce a naladu
rodi€h Ci starSich sourozencl, coz mize ovlivnit jejich dalSi vztah se sourozencem. Déti ve
véku mezi 3 a 12 lety chapou podstatu syndromu. Mohou mit v8ak pocit, Ze za problémy v
rodin€é mohou ony a obvinovat sebe, i pfesto, ze na situaci vliv nemaji. Déti starSi 12 let
vétSinou reaguji podobné jako jejich rodiCe, sdéleni se jich pravdépodobné velmi emocné
dotkne. Na situaci nahlizi komplexné, chtéji znat odpovédi na vSechny své otazky a védét co
nejvice informaci.

VétSina rodin se po né&jaké dobé se smiSenymi pocity vyrovna a pfijme nového ¢lena rodiny
takového, jaky je. ,Reakce rodiny na mentalni retardaci ditéte je podobna jako reakce rodiny

na télesné hendikepované dité ¢i na dité trpici vaZznou nemoci. Ve vSech pfipadech mohou

11



byt rodinna pouta takovou zatézi oslabena nebo se rodina muize stat jakymsi ostrovem
nestésti, ktery se uzavira pfed ostatnim svétem. Rodina vSak muze z postiZzeni ditéte i

profitovat pfehodnocenim svych dosavadnich hodnot.“ (Matousek 1993: 99)

3.2 SPECIFIKA RODINY DITETE S DOWNOVYM SYNDROMEM

Handicapované dité na sebe upoutava hodné pozornosti a jeho specifické a vyCerpavajici
naroky rodinu ovliviuji. Rodi¢e mu musi vénovat velké mnozstvi ¢asu. Osoba s Downovym
syndromem po cely Zivot potfebuje pomoc rodi¢l nebo jinych opatrovnikil a jeji potfeby
odpovidaji potfebam malého ditéte. Pro rodinu proto predstavuje velkou psychickou zatéz.
Rodic¢e ditéte mohou mit pocit selhani v rodi€ovské roli a mohou kriticky hodnotit skute¢nost,
ze nedokazali pfivést na svét zdravé dité. Jejich sebehodnoceni a sebevnimani se muize
pozménit a Casto se citi ménécenni, provinéni a zklamani sami ze sebe. Podobné pocity viny
mohou mit i jejich dalSi déti, zejména pokud nejsou dikladné obeznameny se syndromem a
situace jim je nedostate¢né vysvétlena. Oteviena komunikace a dostatek informaci podporuji
dobré vztahy v rodiné. Jinak mohou mit déti pocit, Ze problémy a napéti v rodiné zpUsobuji
ony a Ze jsou rodi€e zklamani, nastvani a neStastni kvali nim.

DalSim vyraznym znakem téchto rodin je pocit zodpovédnosti. RodiCe jsou zodpovédni za
vychovu déti. Ve chvili, kdy se jejich déti stanou dospélymi, rodi€e jizZ nemaiji tolik povinnosti.
Ty postupné s tim, jak se déti osamostatiuji, ubyvaji. Lidé s Downovym syndromem ovSem
nedokazi zit bez podpory a pomoci jinych, a kvuli tomu rodi€ovska zodpovédnost nikdy zcela
nezmizi. Pro rodiCe to je velka pfitéz, jelikoz védi, Ze se budou muset po zbytek Zivota starat
o své dité. Stejné tak i sourozenci ditéte mohou mit pocit, Zze za néj jsou zodpovédni a Ze se
0 néj budou muset v budoucnosti postarat. Tim je na né vytvaren obrovsky tlak, ponévadz
déti pfirozené dlouhodobé nenesou odpovédnost za své sourozence. Svého sourozence na
jednu stranu miluji, na druhou stranu v8ak nechtéji mit zavazky po zbytek Zivota, a tim padem
je cela situace muze stresovat.

RodiCe si rovnéz mohou k ditéti s Downovym syndromem vytvofit zvlastni citové pouto, které
je propojenim nejen matefské lasky, ale i litosti. Postoje a chovani k ditéti jsou jiné, nez by
byly za normalnich okolnosti. Poté se mize stavat, Ze ostatni déti jsou upozadény a vse je
podfizovano potfebam handicapovaného. ,Tim, Zze mu ve v8em a vzdycky budeme davat

prednost, Ze se je budeme snazit ,odskodnit' za Ujmu, kterou mu Zivot uchystal, a budeme je
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obdarovavat i na uUkor jeho sourozencu, nepfispéjeme niCim k jeho spravné vychové.”
(Markova 1987: 76, 77)

Okoli rodiny dité s Downovym syndromem na ni vytvafi velky tlak z hlediska jejiho zapojeni
do spolecnosti. Rodi€e mohou mit strach z negativnich reakci ostatnich lidi. Také se Casto
obavaji, jak dité pfijmou jeho vrstevnici, a jak se mezi né dokaze zaclenit. SlozZitou zaleZitosti

je i vybér vhodné skoly pro dité.

3.3 SOUROZENECKY VZTAH

,Mentalné postizené dité by nemélo zustat jedinackem, protoze to neni dobré ani pro né, ani
pro rodi¢e. Mohou se sice jeho vychové intenzivnéji vénovat, nez kdyz vyrusta v rodiné vic
déti, ale na druhé strané nikdy nemohou dat ditéti to, co bratr nebo sestra.” (Markova 1987:
71)

Sourozenecky vztah mezi zdravym ditétem a ditétem s Downovym syndromem by nemél byt
nijak vyrazné odliSny od jakéhokoliv jiného vztahu mezi dvéma sourozenci. Myslim si, ze dité
by mélo mit v ramci moznosti co nejbéznéjSi Zivot. RodiCe by neméli ani jedno z déti
upfednostiiovat a €as, lasku a péci by méli vénovat obéma. Pro déti je rovnéz dulezité, aby
néjaky Cas travily s rodi€i samy bez dalSiho sourozence. Tim se upeviuje pouto mezi rodi¢em
a ditétem a dité si pfipada dllezité a milované.

S timto souvisi i skute€nost, Ze kazdy ze sourozencu ma urcité povinnosti a privilegia a ty by
nemély byt vyrazné pozménovany z davodu postiZeni. ,Zdravé dité si uvédomuje, Ze jeho
sourozenec je vice privilegovan, jeho projevy byvaji generalizované tolerovany, dokonce i
tehdy, kdyz s jeho vadou vlbec nesouviseji.“ (Vagnerova 2008: 169) OvSem i postizené déti
jsou velmi citlivé a uvédomuiji si, kdyz jim neni vénovana dostateCna pozornost. Nemély by
byt vSak pfehnané ochranovany a omlouvany. Brzdi to jejich vyvoj a pouze se stavaji vice
zavislé na rodicich.

Oba sourozenci také potfebuji nést ur€itou odpovédnost v rodiné a byt zapojeni do
kazdodennich aktivit. Diky tomu ziskavaji pocity jistoty, bezpeci a duvéry. Citi se schopni a

uziteéni.
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3.4 SOUROZENEC JEDINCE S DOWNOVYM SYNDROMEM

Sourozenci a blizci handicapovaného ditéte jsou ovlivnéni jeho potfebami a nékdy mu musi
svUj zivot pfizplsobovat. Kvuli tomu, Ze pozornost a zajem byva €asto koncentrovan na néj,
se mohou citit opomijeni a Zarlit. Mivaji pocit, Ze se vSe toCi kolem postizeného, Zze ho maji
rodiCe radéji, a proto mu vénuji vice svého Casu. Pfipada jim nespravedlivé, Ze nékteré véci,
které oni délat musi, jsou sourozenci prominuty.

,Zdravi sourozenci retardovanych déti byvaji €asto pretézovani rodiCovskymi oCekavanimi.”
(Matousek 1993: 99) Rodi¢e na né kladou velké naroky a predpokladaji, Zze se déti budou
chovat jako dospéli. Jsou vécné napominany. RodiCe také povazuji za samozfejmé, ze se
déti aktivné zapoji do péCe o sourozence a budou pomahat s jeho vychovou, coz je pro né
velmi narocné. Déti na tuto situaci mohou reagovat nevhodnym chovanim, kterym se snazi
obratit pozornost rodi€t na sebe. Povinnost starat se o sourozence jim rovnéz muze pfipadat
jako trest od rodica.

Déti maji strach i z toho, jak na jejich sourozence zareaguji kamaradi. Nechtéji se s nim pred
ostatnimi ukazovat, protoze se boji, Zze by to zménilo vztah s nimi. Lidé Casto byvaji
neinformovani a nevédi, co si o postizeni maji myslet. Jejich reakce muze byt velmi rozpacita
a pusobit nepfijemné. Déti se vSak bohuzel mohou setkat i s lidmi, ktefi umysiné jejich
sourozence pomlouvaiji, délaji si z nich legraci a maji nepfijemné poznamky.

Na druhou stranu déti maji svého sourozence rady a spoustu svého €asu travi tim, Ze o ného
pecuji. Jsou jeho ochranci a opatrovniky. Diky tomu se nauci byt zodpovédni, vnimavi a
rovnéz chapavi. Tito lidé jsou vétSinou v zivoté oteviengjSi, ohleduplngjsi, tolerantngjsi a
ochotnéjsi pomahat druhym.

Déti s Downovym syndromem Casto povazuji svého sourozence za vzor. ,Postizené déti
berou své sourozence jako autoritu snadnéji nez své rodi¢e.“ (Matousek 1993: 98) U¢i se od
nich a maji v nich velkou oporu. Snazi se ho napodobovat, vyrovnat se mu a dosahnout
stejnych vysledkd. V nékterych situacich ovSem nemuze byt handicapovany soupefem jeho
sourozence. V urcitou chvili vzdy zdraveé dité ,preroste” dité s Downovym syndromem. Z
tohoto duvodu si zdravé dité nemlze dovolit vybijet si na néj neuspokojeni a srovnavat se s

nim, i presto, Ze je mladsi.
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4 VYZKUMNA CAST

Vyzkumna &ast prace probihala formou polostrukturovanych rozhovoru. Cilem bylo zjistit, jak
déti vnimaji vliv postizeni sourozence na svuj zivot. Konkrétné jsem se zabyvala tfemi tématy
— odliSnostmi v pfistupu rodi€u k sourozencim, reakcemi okoli a samotnymi vztahy mezi
sourozenci.

Rozhovor se skladal z pfedem pfipravenych otazek, jez jsem upravovala podle toho, jakym
smérem se situace vyvijela. Casto jsem musela otazky upfesfiovat a klast je pomérné
konkrétné, protoZe pro respondenty bylo obtizné odpovidat na abstraktnéjsi otazky. Pred tim,
nez probéhl rozhovor, byli rovnéZz respondenti pozadani, aby ze seznamu vlastnosti a
charakterovych ryst zakrouzkovali ty, které vystihuji je a ty, jez charakterizuji jejich
sourozence. Jednalo se o charakteristické rysy jednotlivych typ sourozeneckych konstelaci.®
Skupinu respondentl jsem omezila pouze na déti (11 — 16 let). Myslim si, Ze dospéli se k
sourozencum s handicapem stavi spiSe do rodiCovského a opatrovnického vztahu nez do
sourozeneckého vztahu. Uvédomuji si odpovédnost, ktera je na né kladena a chtéji se o
sourozence postarat. Svou mentalni urovni jiz v této dobé sourozence prerostli, a proto se k
nému mohou v nékterych situacich chovat jako k ditéti. Casto se vSak také stava, Ze se
dospéli z domu rodicu odstéhuji a kvili tomu se sourozencem netravi moc €asu. Tim se jejich

vzajemny vliv na druhého zmensuje.

6 Viz pfilohy 1 — 3. Seznam vlastnosti a charakterovych rysl jsem sestavovala sama.
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4.1 RESPONDENT 1 — MAJA

Rodina bydli v Praze v byté. Rodi¢e spolu maji dcery Maju a Leni¢ku. Kazdy z rodi¢u ma z
prvniho manzelstvi jesté jedno dalsi dité — otec dceru Lucku a matka syna Marka. Obéma je
30 let a jiz neziji u rodi€l. Matka pracuje jako u€etni v dopravni agenture, otec jako hypote¢ni

specialista.

Osoba s Downovym syndromem

LeniCce je 19 let, je prostfednim ditétem. Navstévuje waldorfskou Skolu, studium ma nyni
prodlouzené na praktickou nastavbu. Pivodné méla nastoupit na zakladni Skolu, ale nevzali
ji, protoze by studium nezvladala.

Matce bylo v dobé jejiho narozeni 35 let. Leni¢ka ma trisomickou formu Downova syndromu.

Sourozenec
Maje je 16 let a studuje stfedni ekonomickou Skolu. Rada tanci. S Leni¢kou maji spole¢ny

pokoj.

Rozhovor

Jak bys popsala svuj vztah s Leni¢kou?

Mame spolu dobry vztah, ale ona je hodné naladova, takze ja kvdli ni nékdy vybuchnu,
protoZze se mi nelibi néco, co déla. A kdyz na ni vyjedu, tak se znovu rozcili, protoze je
naladova, a je to pak jeSté horsi. TakZe vim, Ze na ni nesmim byt zla, protoZe potom je to

opravdu $patny. Ale nékdy to fakt nejde.

Jak vnimas$ rozdéleni povinnosti a privilegii u vas doma? Je na nékoho obraceno vice
pozornosti?

Nemyslim si, ze by nekdo mél vice pozornosti a nékdo méné. Mozna, Zze mné rodi¢e vénuji
vice pozornosti, protoZze u mé zalezi na znamkach ve Skole, a taky mam tancovani, takze v
tomto ohledu mam asi vic pozornosti ja. LeniCka ma zase vic pozornosti v jinych vécech —

nékdo ji musi porad vyzvedavat ze Skoly, musi se o ni porad starat, stale s ni musi nékdo byt.
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Pfipada ti, Ze vas nékdy rodi¢e srovnavaji?

S Leni¢kou mé nesrovnavayji.

Stara$ se o ni nékdy? Je to pro tebe narocné nebo to beres spiSe jako odpoclinek?

Vétsinou pro ni do Skoly chodi rodice, ale samozfejmé se stane, Ze nemuZzou, takze pro ni
musim jit ja. Pak s ni nékdy musim byt doma, kdyz ji tfeba nema kdo hlidat. Nékdy kdyz
nemam nic jiného na praci, tak mi to nevadi, ale nékdy jsou dny, kdy bych radéji méla jinou

zabavu, takze mi to trochu vadi.

Vadi ti s ni chodit ven? Bala jsi se nékdy reakci ostatnich lidi?
Nestydéla jsem se za ni. Spise mi vadily reakce ostatnich (spoluzakl), Ze si z ni délaly
srandu a Ze ji délaly naschvaly, takZze pak jsem byla radéji, kdyZ se mnou neSla, pravé kvili

tomu.

Mas pocit, Zze od tebe maji rodie vysSi oCekavani?

Ne, to si nemyslim. Spis mé srovnavaji s mym star§im brachou a starsi sestrou.

V &em ti prijde, Ze té LeniCka ovliviiuje?

Kdyz ji musim hlidat, tak tfeba nékam nemuzu jit. Nebo jak mame spolecny pokoj, tak to je
pro mé hodné velky problém. Ona je perfekcionista a vSechno uklizi. Ale uklizi to podle sebe.
Ja bych si to tfeba uklidila do policky, ale ona to da na zem a vystavi z toho hromadku, kde je
vSechno vidét. TakZe to mé opravdu Stve, protoZze pak nemuzu nikoho pozvat na navstévu, a
kdyZ to uklidim, tak to je pro ni problem. A taky kdyz jdu vecer spat, tak ji vSechno hodné trva
— neZ se previlékne a vysprchuje trva klidné hodinu a pul. Takze kdyz jsem vecer unavena,
tak nemuzu jit spat. Navic Lenicka ma hodné vyrazny hlas. KdyZ normalné mluvi, tak je
slySet venku na sidlisti.

Ale myslim si, Ze LeniCka ovlivriuje hlavné moje rodic¢e, musi se ji podfizovat, atd.

V ¢em naopak ovlivriujes ty ji?

Myslim si, Ze ona mé bere jako starSi sestru, i kdyz vlastné jsem mladsi. Ma ve mné vzor.
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V €em jsi podle tebe jina oproti tvym vrstevnikim, ktefi sourozence s Downovym syndromem
nema;ji?

Myslim si, Ze ostatni toto vibec neznaji a nedokazi si predstavit, jaké to je, se o nékoho
starat. KdyZz oni maji doma néjaké problémy, tak jim to pfijde hrozné zavazne, ale ve
skutecnosti to neni tak zavazné, kdyz poteé slysim, co se u nich déje. Nebo kdyZ vidi v metru
nékoho postizeného, tak nad nim maji navrch, coz ja nemam. A taky nejsou zvykli, pokud
nemaji mladsi sourozence, se o nékoho starat.

Nebo nerada ostatni vysvétluju, proé s nima napfiklad nemtzu jit ven. Reknu, Ze musim jit
pro ségru do Skoly a oni se zeptaji, kolik ji je. A ja odpovim 19... To se mi pak Spatné

vysvétluje. Ted to treba u mé ve tride vi jen jedna nebo dvé kamaradky.
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4.2 RESPONDENT 2 — FANDA
Rodina Zije v Cerveném Kostelci. Rodige jsou rozvedeni. Matka ma 4 déti — Terku, Verdu,
Fandu a Amalku. Nemuze pracovat, protoze se musi neustala starat o Amalku. Bydli v byté,

Amalka a Fanda maji spole¢ny pokoj, jejich starsi sestry (30 a 26 let) jsou jiz odstéhované.

Osoba s Downovym syndromem

Amalce je 9 let a je nejmladSim ditétem v rodiné. Chodi do 3. tfidy specialni Skoly, kde ma
svou vlastni asistentku. Bavi ji hrat rGzné hry a rada si povida se svymi tapinami.
Jeji matce bylo v dobé porodu 41 let. Downuv syndrom byl Amalce diagnostikovan po porodu,

jde o trisomii 21. chromozomu.

Sourozenec

Fanda chodi do 5. tfidy a je mu 11 let. Ve volném Case navstévuje oddil skautu.

Rozhovor ’

Jaky mate s Amalkou vztah?

M: Obcas bojovy.

F: Asi tak, ale myslim si, Zze spolu umime vychazet.

M: Jako sourozenecky. Vnima to, vi, o co jde, ale my ji bereme jako normalni dité.
Samoziejmé s néjakymi ulevami, protoZze nezvlada vsechno. Ted odpovida tak pétiletému

ditéti, takZze podle toho to tak musime brat.

A staras se o ni nékdy?

M: Amalka potfebuje dozor 24 hodin. To musi byt opravdu vyjimka.

F: KdyzZ jedes tfeba na nakup.

M: Jojo, ale opravdu jenom na otoCku, na chvilku. A to Fanda musi byt na mobilu, nesmi

otvirat. Jinak to s ni nejde.

Mate kazdy svUj pokoj?

F: Ne, tamhle mame spolecny.

7 Na nékteré otazky odpovidal nejen Fanda (F), ale i jeho matka (M).
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Hrajete si spolu ¢asto?

F: Amalka si Casto tape.

M: Tapina je cepicka na panenky. Babicka ji jich udélala uz asi 250. A ona kdy? kouka na
néjakou pohadku, tak se prosté do néceho vZije, vezme si tapiny, tape si a povida si. A to
vydrZi hodinu, nebo i dvé. KdyZ jsme tfeba venku a nema tapinu, tak si utrhne travu a ma
tapinu z ni. Jeji svét jsou tapiny.

S Fandou si spolu hrajou, ale ona Amalka ma svdj zZivot. KdyZ ji néco nebavi, tak si vezme

svoji tapinu a jde si lehnou a bude si tapat. Nenecha se nutit do ni¢eho.

Stalo se ti nékdy, Ze by tvoji spoluzaci nebo kamaradi reagovali na Amalku Spatné?
F: Ne, nene. My jsme méli ve Skole projekt o postizenych détech.

M: TakZe s tim byli spoluzaci seznameni, ale samoziejmé se najdou vyjimKky.

Stalo se vam nékdy néco nepfijemného?
M: Z déti mné zatim ne. To spiSe dospéli. V obchodé to moc nevnimam. Ale toto byla pani,

od které jsem to nejméné Cekala. A to zpusobem ,pro€¢ neni v ustavu” atd.

V ¢em té Fando Amalka ovlivriuje?
F: Kdyz néco reknu, tak ona s tim vZzdycky souhlasi. Napfiklad nevi, jak se néco hraje, ale

odsouhlasi to. Kdyz se ji to potom nelibi, tak jde pryc.

A v ¢em ti pfipada, Ze ovliviujes ty Amalku?

M: Ma ho jako vzor. KdyZz Fanda néco déla, tak to chce délat a zkouSet taky.

Mas pocit, Ze jsi v né€em jiny nez déti, které postiZzeného sourozence nemaji?

F: Ne.

M: Jako je pravda, Ze se musime pfizptsobit Amalce. Cestovani s ni nejde do kupy. Kdyz
jedeme do Trutnova, tak musime dvakrat stavét. TakZe dovoleny vypoustime. Ale jinak

omezovany asi neni v nicem.
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Vadi ti nékdy, Ze mas vice povinnosti nez Amalka?
F: Ne.

M: Nekecej! Nechces si uklizet... Je to asi jako v kazdé rodiné.
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4.3 RESPONDENT 3 — TERKA
Rodina Zije v domé v Suchovrsicich. Rodiée jsou v dichodu a maiji tfi dcery. Ziji spoleéné s

dvéma mladsSimi dcerami, Luckou a Martinou, a vnuckou Terkou, jez je dcerou Martiny.

Osoba s Downovym syndromem

Lucce je 24 let a je nejmladSim ditétem, ma dvé starSi sestry (41 a 43 let). Pracuje jako
pomocnice ve Skolce. Vystudovala zakladni Skolu, kterou s ni denné navstévovala jeji matka
a pomahala ji pfi vyu€ovani. Rada tanci a jezdi na kole.

Downuv syndrom ji byl diagnostikovan po narozeni, jedna se o trisomii 21. chromozomu.

Matce bylo v dobé porodu 42 let.

Sourozenec
Terce je 13 let a je jedinaCkem. Studuje gymnazium. Ma rada plavani, lyZovani a tanec. Je

netefi Lucky.

Myslim si, ze Terka s Luckou si vytvofily sourozenecky vztah, i pfesto, Zze sestry nejsou.
Vékové si jsou blizSi nez Lucka s jejimi sestrami. | pfesto je mezi nimi vékovy rozdil stale
pomérné velky — 9 let. Dal§im faktorem je role Martiny, ktera funguje spiSe jako matky Lucky
nez jako jeji sestra. Casto ji bere na vylety spoleéné& s Terkou a stard se o ni. Situaci
podporuje i to, ze Terka nema zadné sourozence a zije v domé spolecné s Luckou, a tim

padem se s ni setkava kazdy den, travi s ni prazdniny, atd.

Rozhovor
Jakym slovem bys popsala tvij vztah s Luckou?

No nékdy dobry a nékdy Spatny. Rekla bych, Ze je neutraini.
Mas pocit, Zze od tebe ma mamka vysoka oCekavani, i oproti tomu, jaka oCekavani ma od

Lucky?
Ne.
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Kdo z vas ma vice privilegii a povinnosti?
Vice privilegii ma Lucka a povinnosti mame asi podobné, nebo jich mam vice ja. Obcas ji

projde néco, co by mné nepro8lo. Treba si nemusi uklizet.

Na koho je podle tebe obraceno vice pozornosti?

Déda s babi¢kou se vice vénuji Lucce a mamka mné.

Vadi ti nékdy, Zze mamka vénuje hodné pozornosti i Lucce?

No spi$ vyjimecné.

A srovnavaji vas nékdy?

Taky hodné malo kdy, skoro ne.

Vidi$ néjaky rozdil v tom, jak se tvoje mamka chova k tobé a jak k Lucce?
Lucka potrebuje nékteré veci vice vysvétlit. KdyZz nam mamka chce fict tu stejnou vec, tak

Lucce to musi nékdy fict jinak a trva déle, nez ji to vysvétli.

Stara$ se nékdy o Lucku?

Nékdy trochu, ale vétsinou s nami vSude chodi i nékdo dal$i — babi¢ka, déda nebo mamka.

Musi$ s ni nékdy travit Cas, kdy bys radéji byla sama?

Obcas asi jo.

Zarli$ na ni nékdy?

Nene.
Mysli$ si, ze vzdy dostane to, co chce kvdli tomu, Ze je handicapovana? Nebo Ze ji kvuli tomu

néjak omlouvaji?

Ne, to ne.
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Pfipada ti, Ze za ni jsi v néCem zodpovédna?

Nékdy jo, ale moc ne.

Stydis/ stydéla ses za ni nékdy?

Jo, dfiv jsem se za ni nékdy stydéla. Vadilo mi se s ni ukazovat pred kamarady. Nechtéla
Jjsem, aby s nami chodila ven. (Jeji matka Martina fikala, Zze kdyz byla Terka mala, tak si to
vibec neuvédomovala a postiZzeni Lucky povazovala za samoziejmost. Pozdéji pfiSlo obdobi,

kdy ji velmi vadilo se s Luckou kdekoli ukazovat a nyni se jiz nestydi.)

Tvoje kamaradky to ted’ védi? Jak na to popfipadé reagovaly?
Ano, védi to. Nereagovaly nijak, ony moc nechapaly, co ji je. | kdyZ jsem se jim to snaZila

vysveétlit.

Setkala ses s tim, Ze by na Lucku nékdy nékdo mél Spatnou reakci?
Vim, Ze jeji spoluzaci méli, ale pfimo pfede mnou ne. Kdyz Lucka chodila do Skoly, tak se ji

spoluzaci smali. Ale moji kamaradi ne.

V €em té podle tebe Lucka ovliviiuje?
Napriklad mé ovlivriuje to, Ze kdyz bych chtéla néco délat, tak kvuli ni nemuzu, protoze je

tfeba unavena. To co budeme délat zalezi na nas obou.

Mysli$ si, Zze i ty na ni mas néjaky vliv?
Asi mé ma jako vzor. Snazi se vzdycky chovat jako ja, i v tom Spatném. Snazi se mé

napodobovat.

Jaké ma postiZzeni vliv na tvij vztah s ni?

Misto toho, abych ji brala jako kamaradku mi pripada, Ze se o ni musim spis$ starat.
V €em ti pfipada, Ze postizeni vas vztah omezuje a v em obohacuje?

Kdybych si s ni chtéla o né¢em povidat, tak hodné véci z toho nepochopi a budu to muset

nékolikrat zopakovat. Nebo mé nékdy nevnima, sice véechno odkyve, ale potom nevi, o ¢em
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Jjsem ji povidala. Na druhou stranu vim, Ze kdyZ si na néco stéZuju, tak vidim Lucku, Ze je na
tom o hodné hdr.

Jak si mysliS, ze by se ti zménil zivot, kdyz by Lucka nebyla postizena?
Nevim, opravdu nevim.

V &em jsi podle tebe jina oproti détem, které nemaiji pfibuzného s postizenim?
V tom neni skoro Zadny rozdil.

Pfipada ti, Ze to je tak, ze ty jsi mladsi a Lucka starsi?

No mozna to je trochu naopak.
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5 VLIV JEDINCE S DOWNOVYM SYNDROMEM NA JEHO SOUROZENCE

5.1 REFLEXE ROZHOVORU

Kazdy z rozhovorl na mé zapusobil vyrazné jinak. Myslim si, Ze to bylo zpUusobeno tim, ze s
respondenty mam naprosto odliSné vztahy, a jejich vék se také lisi. Tyto faktory ovliviiovaly to,
zda-li se respondenti stydéli a bylo jim nepfijemné o tématu hovofit nebo to, do jaké miry
dokazali hodnotit sviij vztah se sourozencem a pfipadné se na néj divat s ur€itym odstupem.
Maja je moje kamaradka a je nejstarsi z respondentl. Jeji vék podle mé& mél nejvyraznéjsi vliv
na to, Ze se nestydéla a nevadilo ji o postiZzeni mluvit. PovaZzovala ho za samozifejmou
soucast sveho Zivota. Rovnéz dokazala zhodnotit svij vztah s Leni¢kou a uvédomit si, jak se
k sobé v urcitych situacich chovaiji (takZe vim, Ze na ni nesmim byt zla; myslim, Ze ona mé
bere jako starsi sestru).

Terka je moje sestfenice a jeji rodinu znam velmi dobfe. | pfesto byla pfi rozhovoru stydliva a
o nékterych tématech nechtéla mluvit. Musela jsem ji pokladat pomérné konkrétni otazky,
protoze na ty abstraktnéjSi odpovédét nedokazala.

Fandovu rodinu jsem pfed setkanim vibec neznala. Fanda je z respondentl nejmladsi.
Rozhovor probihal u nich doma a byla pfi ném i jeho matka, ktera Casto doplhovala jeho
odpovédi. Fanda se také trochu stydél, ovSem vyrazné méné nez Terka. Myslim si, Ze to

mohlo byt zplsobené spise tim, Ze odpovidal pfed svou matkou.

5.2 VLIV NA SOUROZENCE A RODINU

Vsichni respondenti vidéli ve vlivu sourozence nejen urCité nevyhody, ale i pozitivni dopady.
Maja, Terka i Fanda zminovali, Ze se svym sourozencim musi pfizpusobovat. Maja obc¢as
musi svou sestru hlidat, coz nékdy naruSuje jeji volny €as a plany, které ma pfipravené.
Fandova rodina nemlze s Amalkou cestovat. Déti také musi uzplsobovat své chovani
potfebam handicapovaného sourozence. Musi mu ustupovat a nemohou si k nému dovolit
vse, co by si normalné k sourozenci dovolili. Rovnéz se nékdy o své sourozence musi starat.
Lidé s Downovym syndromem se ¢asto nechavaiji ovlivnit okolim, a proto maze byt pro jejich
sourozence obtizné se s nimi bavit o urcitych tématech (Terka: kdybych si s ni chtéla o
nécem povidat, tak hodné veci z toho nepochopi a budu to muset nékolikrat zopakovat;

Fanda: kdyz néco reknu, tak ona s tim vZdycky souhlasi). VSichni zminovali, Zze sourozenci je
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povaZzuji za vzor a chtéji se jim co nejvice podobat.

Nikdo z respondentll nemél pocit, Zze by jeho sourozenec mél vyrazné vice pozornosti Ci
privilegii kvuli svému handicapu. Maja fikala, Ze rodi¢e vénuji kazdé z nich pozornost v jinych
ohledech (u mé zélezi na znamkach, a taky mam tancovani; Lenicku nékdo musi porad
vyzvedavat ze Skoly, musi se o ni porad starat, stale s ni musi nékdo byt). RodiCe své déti
nesrovnavaji a nemaji zvlast vysoka ocekavani ani velké naroky.

VSichni respondenti uvedli, Ze se setkali s nepfijemnymi reakcemi ostatnich lidi. Maja a Terka
nechtély do urcitého véku chodit se sourozencem ven a ukazovat se s nim pfed ostatnimi,
protoZe jim vadilo jejich chovani a reakce (Terka: dfiv jsem se za ni nékdy stydéla).

Terka a Fanda fekli, Ze nevidi témeér zadny rozdil mezi nimi a jejich vrstevniky, ktefi nemaji
sourozence s Downovym syndromem. Podle M3iji si jeji vrstevnici vibec nedokazi predstavit,
jakeé to je, se o nékoho starat. KdyZz oni maji doma néjaké problemy, tak jim to prijde hrozné
zavazné. Terka si diky Lucce uvédomuje podobné véci (kdyZ si na néco stéZuju, tak vidim
Lucku, Ze je na tom o hodné hdr). Maja uvedla, Ze je diky Leni¢ce chapavéjsi (kdyZ ostatni

vidi v metru nékoho postizeného, tak nad nim maji navrch, coz ja nemam).

5.3 OVLIVNEN|i SOUROZENECKYCH KONSTELACI

Z rozhovoru vyplynulo, ze z hlediska sourozenecké konstelace se sourozenci jedincl s
Downovym syndromem v nékterych ohledech podobaji prvorozenym. VSichni uvedli, Zze se o
sourozence staraji a obCas ho musi hlidat (Maja: nékdy s ni musim byt doma, kdyz ji treba
nema kdo hlidat; Terka: misto toho, abych ji brala jako kamaradku mi pfipada, Ze se o ni
musim spi$§ starat). Jejich sourozenec v nich ma vzor. Déti o néj pecuji a maiji pocit, Ze nékdy
jsou spiSe jeho starSim sourozencem, i kdyz ve skute€nosti jsou mladsi (Maja: myslim si, ze
ona mé bere jako starsi sestru, i kdyz viastné jsem mladsi). Z toho vyplyva, Ze déti své
sourozence s Downovym syndromem povazuji za psychologicky mladSi nez jsou ony.

Na druhou stranu respondentim nepfipadalo, Ze by na né rodi¢e kladli nezvykle velké naroky
v porovnani se sourozencem. Mysleli si, Ze jejich sourozenec neni vyrazné omlouvan nebo
zvyhodnovan vzhledem k postizeni a ani mu neni vénovana zvySena pozornost. Pfipadné
détem nevadilo, Ze v nékterych ohledech je pozornost soustfedéna na handicapovaného, a
povazovaly to za samoziejmé. Nezdalo se jim, Zze by byly v rodiné odstr€eni. Toto vyvraci

predpoklad, ze by déti ziskavaly nékteré vlastnosti prostfednich.
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PFi setkani respondenti rovnéz vybirali ze seznamu charakterovych rysu ty, které vystihuji je a
jejich sourozence. Vlastnosti mély pomoci urcit jejich sourozeneckou konstelaci. Ocekavala
jsem, ze déti zatrhnou nejvice charakterovych ryst prvorozenych a prostfednich, a ze pro své
sourozence vyberou pfedevsSim vlastnosti nejmladSich. Celkové tento pfedpoklad nebyl
naplnén. VétSina respondentll zakrouzkovala zhruba podobny pocet povahovych znaki
prvorozenych, prostfednich i nejmladSich nebo vybrala zcela odliSné nez jsem oCekavala.

Myslim si, Ze to mUZzZe byt zplsobené Ffadou faktor. VSechny 3 rodiny byly velmi rozdilné a
zarovenl ani jedna z nich nebyla typickou ukazkovou rodinou, od které se teorie
sourozeneckych konstelaci odviji. Terka i Fanda Ziji bez otce, Terka navic stale bydli se svymi
prarodiCi. Maja i Fanda také maji dalSi, o mnoho starsi sourozence. DalSim divodem mohlo
byt malé mnozstvi viastnosti, ze kterych déti vybiraly a jejich nejednoznacny vyklad. Déti si
mohly jednotlivé charakterové rysy predstavit v jinych kontextech. Napfiklad povahovy rys
,vazany na rodinu“ mél byt znakem prvorozenych, vSechny déti ho ovSem pfifadily svym
sourozencum. Podle mé ho pochopily jako ,nesamostatny, potfebujici péci rodiny“ spise nez

,vazany na rodinné tradice“.
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ZAVER

Tato prace se vénovala sourozencim jedincd s Downovym syndromem. Zaméfila jsem se na
to, jak handicapovana osoba ovliviiuje svého sourozence. Zaroven jsem se zabyvala i
sourozeneckymi konstelacemi a tim, jak je postizeni jedince muze proménit.

Soucasti prace byla i teoreticka €ast, ktera se zaobirala pfedstavenim teorie sourozeneckych
konstelaci a rovnéz Downovym syndromem a rodinou ditéte s timto postizenim. Druha Cast
prace vychazela z rozhovorl. Vyzkumna ¢ast byla ovSem provadéna v pfili§ malém poctu
respondentl na to, aby ovéfila vSeobecnou planost z ni vyvozenych zavérd. Za pozitivum
umoznilo vytvoreni podrobnéjSich a pfesnéjSich rozhovoru.

Vysledky vyzkumné Casti prace potvrdily nékteré mé predpoklady, jiné vyvratily. Vyplynulo, Ze
sourozenci osob s Downovym syndromem mivaji pocit, Ze jsou psychologicky starSi. V
souvislosti s tim ziskavaji nékteré vlastnosti prvorozenych. Jsou zvykli se o své sourozence
starat a byt jejich vzorem. Nékdy mu musi pfizplsobit své chovani. Potvrdilo se i to, Zze déti se
do urcitého véku za sourozence stydi a Ze jsou vnimavéjsi ke svému okoli.

Na druhou stranu vysledky vyvratily pfedpoklad, ze déti ziskaji vlastnosti prostfednich a v
rodiné se citi odstrCené. Postizené osoby nebyly v rodinach nijak zvyhodnovany na ukor jejich
sourozencu, a ani jim nebyla vénovana pfehnana pozornost. Déti uvedly, Zze rodi€e od nich
nemaji nepfimérené vysoka ocekavani.

Téma, které jsem si pro svou maturitni praci vybrala, mi pfipada zajimavé i proto, Ze se na néj
zameéfuje pouze malé mnozstvi praci. Odborna literatura se sourozencum jedince s
Downovym syndromem vénuje pouze okrajové. Nasla jsem prace®, které se zabyvaji
sourozencem postizeného jedince, postizeni je zde ovSsem vétSinou vnimano obecné a neni
zaméfeno na Downuv syndrom. Vyzkumy vztahujici se k témto pracim byly bohuzel
provadény na malém vzorku (maximalné na Sesti respondentech), a proto pokryvaji pouze
malou ¢ast rodin, a nelze z nich délat vSeobecné zavéry. Myslim si, Ze vyzkum vénovany
rodinam s postizenym ditétem je obtizny predevsim kvili nedostatku kontaktd na tyto rodiny.
Zaroven zadna z praci nedavala do souvislosti s touto problematikou sourozenecké

konstelace.

8 Bergerova, Denisa: Postaveni a role sourozenct déti s téZkym zdravotnim postizenim v rodiné
Skfipkova, Vladimira: Dité s mentalnim postizenim v rodiné — sourozenecké vztahy
Stépanova, Markéta: Viiv sourozence s mentalnim postizenim na osobnostni vyvoj jedince
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Doufam, ze tato prace pomuze pochopit, jak ovliviuje osoba s Downovym syndromem své
sourozence a umozni nahled do jejich Zivota. Véfim, ze bude prospésna pfi dalSim zkoumani

této problematiky.
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sequence=1&isAllowed=y, pfistup 3.3.2019 (Skfipkova, Vladimira: Dité s mentalnim
postizenim v rodiné — sourozenecké vztahy, Univerzita Tomase Bati ve Zliné, bakalarska

prace)
https://is.muni.cz/th/w95ta/Vliv_sourozence_s _mentalnim_postizenim_na_osobnostni_vyvoj_j

edince.pdf, pfistup 3.3.2019 (Stépanova, Markéta: Viiv sourozence s mentélnim

postizenim na osobnostni vyvoj jedince, Masarykova Univerzita v Brné, diplomova prace)
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PRILOHY

SEZNAM PRILOH
Pfiloha 1 — M3ja
Pfiloha 2 — Fanda
Pfiloha 3 — Terka

Priloha 4 — Pfifazeni vlastnosti k jednotlivym sourozeneckym konstelacim.
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Pfiloha 1

Respondent 1 — Méia (16 let) a jeji sestra Lenicka (19 let, DS)

perfekcionista pfizpUsobivy nesnasejici majici nenaro¢né odstréeny
srovnani pozadavky
hravy manipulator oblibeny svédomity vtipny
v8e mu projde studijni typ vazany na své nesamostatny
kamarady
vyjednavaé zodpovédny bavi¢ cilevédomy okouzlujici
uzavieny spolupracujici nezodpovédny vyhybajici se ( spole€ensky } |

konflikttim

|

systematicky piedvadsgjici se | starostlivy 9

presny

000
0
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Pfiloha 2

Respondent 2 — Fanda (11 let) a jeho sestra Amalka (9 let, DS)

majici nenaroc¢né

perfekcionista pfizpUsobivy nesnasejici

odstréeny

srovnani pozadavky
manipulator oblibeny svédomity

vazany na rodinu ) v§e mu projde studijni typ azany na své

10

nesamostatny )

kamarady

vyjednavaé zodpovédny bavi¢ cilevédomy okouzlujici

uzavreny spolupracujici nezodpovédny vyhybajici se spolecensky

konfliktam ot

presny systematicky predvadéjici se starostlivy

—

)
;

|
b

J
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Pfiloha 3

Respondent 3 —Jeika, (13 let) a jeji sestra Lucka (24 let, DS)

nesnasejici
srovnani

<Eerfekcionista> < pfizpﬁsobivy>

majici nenaroéné |

(“odstrgeny ]

pozadavky..

manipulator oblibeny svédomity vtipny
( vée mu projde studijni typ vazany nasvé (‘nesamostatny )
kamarady

vyjednavag zodpovédny bavi¢

spolupracujici

okouzlujici

spoleéensky

nezé&ﬁéQéEhy

Sidess

Vyhybajici se
konfliktam

presny pedujici systematickj  pedvadsjici se

36



Priloha 4 — Pfifazeni vlastnosti k jednotlivym sourozeneckym konstelacim.

Prvorozeni
perfekcionista
zodpovédny
svédomity
cilevédomy
systematicky
presny
pecujici
studijni typ
starostlivy

vazany na rodinu

Prostredni

uzavieny

vazany na své kamarady
pfizpusobivy

vyhybaijici se konfliktiim
spolupracuijici
vyjednavac

odstrceny

nesnasejici srovnani

majici nenaroc¢né pozadavky

NejmladSi
bavi¢

vtipny
okouzlujici
hravy
predvadéjici se
nesamostatny
nezodpovédny
manipulator
vSe mu projde
spoleCensky

oblibeny
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