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Uvod

Diplomova prace se vénuje problematice tykajici se volného Casu a predevsim Zivota
zdravych sourozenct zijicich Vroding, kterd pecuje o sourozence se zdravotnim
postizenim. Téma diplomové prace propojuje dvé pedagogické discipliny, a to specidlni
pedagogiku a pedagogiku volného ¢asu, kterymi se v poslednich letech v ramci svého
studia vénuji. Téma diplomové prace jsem zvolila predevsim proto, Ze sestra starSiho
bratra s t€zkym zdravotnim postizenim a tato problematika je mi proto velmi blizka.
Této cilové skupiné neni v soucasné dob€ vénovana ztad vefejnosti a odbornikl
a plnohodnotnym ¢ldnkem pro zvladnuti naro¢né zivotni situace, kterou je péce o Clena
se zdravotnim postizenim. Pfestoze rodice zdravé sourozence v této situaci potiebuji,
neméli by na né€ ve velké mife piendSet povinnosti tykajici se péce
0 sourozence s postizenim. Prace je pro mé jistou sondou do Zivota zdravych
sourozencl, porovnanim mych dosavadnich zkuSenosti a zamySlenim se i nad mym

souCasnym zivotem.

Cilem diplomové prace je zjistit, zda naroky rodicu tykajicich se péce o sourozence
S postizenim ovliviiyji kvalitu volného c¢asu a predevSim osobni Zivot zdravého
sourozence. Za pomoci zékladni vyzkumné otazky a dalSich ¢tyf podotazek mohl byt
zrealizovan vyzkum a diky nému naplnén cil vyzkumu. Pro vyhotoveni diplomové prace
byla pouzita naleZzitd odbornd literatura a v kvalitativnim vyzkumu byly pomoci
rozhovorti nalezeny odpovédi na vyzkumné otazky a kategorie, které jsou

charakteristické pro danou cilovou skupinu.

Diplomova prace se celkem déli do ¢tyt zakladnich kapitol, které jsou rozdéleny do
dal§ich podkapitol. Prvni kapitola se vénuje definici rodiny, jejim funkcim,
sourozeneckym konstelacim, rodiné s c¢lenem se zdravotnim postizenim, zdravym
sourozenciim a materialnim, psychologickym, duchovnim a etickym aspektim rodiny,

ktera peCuje o ¢lena se zdravotnim postizenim.



Druhé kapitola se zabyva volnym casem, jeho definovanim, funkcemi a volnym

¢asem zdravych sourozencti a sourozencii se zdravotnim postizenim.

Tteti kapitola je vénovana vyvojové psychologickym charakteristikim zdravych
sourozencll a sourozencd s postizenim. Konkrétné se zde zabyvam jednotlivymi

vyvojovymi obdobimi, po¢inaje prenatalnim vyvojem az po vyvoj dospélého ¢loveéka.

Posledni kapitola teoretické casti diplomové prace ma za kol rozdélit zdravotni
postizeni. Tyka se télesného a mentalniho postiZzeni, pervazivnich vyvojovych poruch

a dalsich druhii postizeni, jako je napiiklad sluchové ¢i zrakové postizeni.

Samotna teoretickd Cast se nejvice opird 0 autory, jakymi jsou napi. Vagnerova,
kterd se zabyva rodinou s ¢lenem se zdravotnim postizenim, stejné jako Krejcifova
a Langmeier. Dale pak Novak ¢i Leman, ktefi se vénuji sourozeneckym konstelacim.
Z hlediska volného casu je to Kaplanek, Pavkova ¢i Hofbauer. Kapitola o vyvojové
psychologii vychdzi z odborné literatury od Kozékové ¢i Thorové. Posledni kapitola,
kterd vymezuje zdravotni postizeni, je nejvice popisovana Jankovskym, Renotiérovou

a Ludikovou.



TEORETICKA CAST

1 RODINA

Nejstarsi a zékladni forma rodiny se nazyva nuklearni rodina a skldda se z dospélych
rodi¢i a jejich potomkl. Obvykle se jedna o dva manzely, ktefi pochazeji z riiznych

rodovych linii a nejsou spolu pokrevné piibuzni. (Jandourek, 2012)

Rodinu lze definovat i jako systém, ve kterém maji jeji ¢lenové spole¢nou historii,
soucasnou realitu a budouci vzajemné propojené transakéni vztahy. Jednotlivi ¢lenové
mohou byt spojeni hereditou, legalnimi manzelskymi svazky, adopci nebo pouhym
usporddanim zivota. Samotné rodinné systémy jsou povazovany za organizacné slozité,
protoze rodiny vytvareji spletité sit¢ vzdjemné propojenych vztahli. Vztahy mezi

skladebnimi sloZzkami tohoto systému se vzajemné ovliviiuji. (Sobotkova, 2001)

Jankovsky (2003) uvadi, Ze rodina je pfirozenou primarni skupinou, kterd tvoii
zakladni ¢lanek spolecnosti. V této primarni skupiné by se mél postupné vytvaiet pocit
jistoty, bezpeci a davéry. Pokud je rodina funk¢ni, jednotlivec ma zde své koteny,
vytvaii se domov, kam se ¢lovék rad vraci a miize z ného nacerpavat silu. Lze fici, Ze
trvaly vyznam rodiny spociva v ovlivilovani kvality Zivota jednotlivych rodinnych

piisluSniki.

V roding, jako v primarni socialni skuping, dochazi k intenzivni socializaci. Tuto
skupinu mizeme charakterizovat péti znaky. Za prvni je to interakce face to face,
divérnost interakcei, relativné maly pocet ¢lenti ve skupin€ a relativni stalost skupiny.
Posledni znak této skupiny je neinstrumentdlnost, tzn., Ze Clenstvi ve skupiné neni

ucelové. (Novotna, 2010)

1.1 Funkce rodiny

Za nejpodstatnéjsi funkci je povazovan pocit emocionalni a psychické bezpecnosti,
kterou lze zprostfedkovat pomoci lasky a ptatelstvi, které se nejdiive utvafi mezi

manzeli a poté i mezi jejich détmi. Mezi dalsi funkce rodiny fadime reprodukéni funkci,



protoze prave rodina je zakladni jednotkou plozeni nové generace. Vzhledem k tomu, ze
rodina je prevazné¢ spotiebni jednotka, nesmime opomenout funkci hospodaiskou.
Velmi dulezita je funkce socializacni. Dité je rodinou uvadéno do lidské spole¢nosti,
kde se u¢i zakladnim zpusobtim spolecenského chovani. (srov. Jandourek, 2012

a Langmeier, Krej¢ifova, 2006)

Funkce emo¢ni

vvvvvv

které lze rozde€lit do péti skupin. Jedna se o potiebu nalezitého prisunu podnéti
zvenci, protoZe pro spravny rozvoj centralni nervové soustavy je nutny ptisun podnétl
zvenci. Druha z péti zminénych skupin je potieba smysluplného svéta, protoze dité
potiebuje fad a smysl v podnétech, které ho stimuluji. Dalsi je poti‘eba Zivotni jistoty,
protoze kdyby nebylo této jistoty, dit€¢ by bylo ovladdno tzkosti nebo by mohlo mit
sklony k agresivit¢. Diky uspokojovani potfeby vlastni spole¢enské hodnoty se
u C¢loveéka utvari identita, tzn. uvédomovani si svého vlastniho ja, neboli sebevédomi.
Posledni potiebou je potieba otevirené budoucnosti, kterda umoznuje détem vnimat ¢as
od minulosti do budoucnosti. Pokud je tato potifeba naplnéna, déti se maji na co t&Sit

a planuji sviij ¢as, svou budoucnost. (Matéjcek, 1994)

Funkce reprodukéni

Biologicko-reprodukéni funkce zajist'uje reprodukci a udrzeni lidského Zivota. Nejde
pouze o to, pfivést dité na svét, ale je nezbytné ditéti zajistit podminky pro zivot a jeho
dalsi vyvoj. (Dunovsky, 1999) Ptestoze se v dne$ni dob¢ rodi déti mimo manzelstvi,
zustava rodina 1 nadale zdkladni jednotkou plozeni generace. (Langmeier, Krejcirova,
2006) V soucasné dob¢ vyrazné klesa porodnost. Pribyva mladych lidi, ktefi se svym
zivotem nakladaji jinak, nez aby se zabyvali vychovou déti. Z opacného hlediska
pfibyva 1 parl, které maji problém s pfirozenou reprodukcni funkei, kterd musi byt

nahrazena reprodukci asistovanou. (Gillernova, Kebza, Rymes, 2011)



Hospodarska funkce

Tato funkce se netykd pouze materidlni oblasti, ale téZ se dotyka oblasti socidlni,
dusevni az duchovni. (Dunovsky, 1999) V kazdé rodin¢ je nutné hospodatit, vést
domacnost a vyrabét. V soucasnosti je tato funkce znacné oslabena, protoze rodina je
pfevazné spotiebni jednotkou, kterd obvykle dovrSuje findlni fazi vyroby, ale nékteré
vyrobni prvky ani dnes z rodiny nemizi. (Langmeirer, Krejcifova, 2006) Hospodaiska
funkce se tyka zapojeni rodinnych pfislusniki do vyrobni i nevyrobni sféry. (Stielec,

1992)

Socializa¢ni funkce

Rodina slouzi jako jisty uvadé¢ ditéte do lidské spolecnosti, kde se dit¢ uci zakladnim
zpisobim chovani a rodina mu predava zakladni kulturni statky spolecenstvi.
(Langmeier, Krej¢itova, 2006) V ramci socializacni funkce rodiny se jedinec uci Zzit
socialng, vziva se do riiznych socialnich roli a postupné se z n¢ho stava socidlni bytost.
Rodina by ho méla seznamit se spoleensky platnymi hodnotami a normami. Kromé
socialniho know-how piedava rodina jednotlivym clentim také spolecenskou pozici
Vv podobé kulturniho, socialni, ekonomického a symbolického kapitalu, diky nimz

dochazi k socialnim nevyrovnanostem. (Reichel, 2008)

1.2 Struktura rodinného systému

Rodinu lze pojmout jako strukturovany celek, ktery ma za kol vytvarfet relativné
bezpecny, stabilni prostor a prostiedi k reprodukci a produkci zivota. Tento model
rodiny je tvofen rodici, jejich détmi, pfipadné prarodi¢i a mizeme jej oznacit za

zakladni ¢lanek lidské spole¢nosti. (Prochazka, 2012)
Rodinny systém mtZeme rozliSovat podle Giplnosti nebo podle funk¢nosti.

e V kategorii podle uplnosti se nachazi vlastni formalné uplna rodina, do které

patii vlastni oba rodice s jejich détmi;
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V piipadé, Ze je jeden z rodicl vici ditéti nevlastni, jednd se o formaln€ uplnou
rodinu;

Rodina tzv. formalné netplna je v pfipadé, ze se potomek narodil svobodné
matce nebo jeden z rodi¢u zemiel. Do této skupiny se fadi i rodice, ktefi jsou
rozvedeni, a dité zije s jednim z nich;

Neformalné tplna rodina plIni vSechny funkce rodiny, ale rodi¢e nejsou oddani;
Posledni skupinou v déleni podle tplnosti je neformalné netplna rodina. V této

rodin€ spolu rodice neziji a zdroven nejsou rozvedeni. (Kopecka, 2015)

Do druhé kategorie déleni rodiny podle funkénosti fadime funkéni rodinu. Pro
funkéni rodinu jsou typické znaky v podobé dobrych mezilidskych vztaht,
détem je zajiSténa kvalitni vychova a dobry vyvoj, v rodiné probihd vhodna
komunikace, s détmi se hovoii o budoucnosti, planuji se spole¢né ¢innosti. Sami
rodice jevi zajem o dobré uplatnéni déti ve spolecnosti;

Problémova rodina je takova, kterd ma urcité potize, které ale jeSté neohrozuji
vyvoj ditéte. V této rodin¢ miize obvykle dojit k naruSeni vztahti nebo k tizivé
finan¢ni situaci (rozvod, dlouhodoba nemoc nékterého =z ¢lend rodiny,
nezameéstnanost), obvykle je rodina schopna situaci bud'to sama nebo s mensi
podporou spole¢nosti vytesit;

Rodina, kterd spravné ¢i adekvatn€ neplni svou funkci, se nazyva dysfunkeni.
V této rodin€ nejsou rodice schopni zajistit potteby jejich déti. Vyvoj ditéte je
timto zna¢n¢ ohrozen. Mohou to byt rodiny, ve kterych byly naruSeny vztahy
mezi rodic¢i, mohlo dojit ke zneuzivani alkoholu ¢i drog, Spatna finanéni situace
apod. Obvykle nejsou tito rodi¢e schopni nést zodpovédnost za rodinu ani Si
nedokazou sami pomoci. V tu chvili rodiné poméha ptislusny socialni organ;

Za nejméné Cetnou je povazovana afunkéni rodina, kterd neni schopna plnit ani
zékladni funkce a tkoly rodiny. Déti jsou ohroZeny a je nutné zajistit pé¢i mimo

rodinu. (Kopecka, 2015)
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1.3 Sourozenecké konstelace

,Sourozenecké konstelace-poradi narozeni-nema nic spolecného s astrologii, ale
nesporné ovliviiuje vasi osobnost, koho si vezmete, vase deéti, vyber vaseho zaméstnani,
a dokonce vas vztah k Bohu.” (Leman, 1997) Vztahy mezi sourozenci mohou byt
prvkem rodinné svépomoci. Vzajemné si bratr ¢i sestra nahrazuji to, co jim nedali
rodi¢e. Nahradniky mohou byt ale i jini lidé - pocCinaje prarodi¢i az po osoby, které
nejsou pokrevné piibuzné. Sourozenci maji na sebe ovSem nendpadny, snadno
dosazitelny, pfijatelny vliv. V rodiné si déti vytvareji piedobrazy budoucich roli
a vztahti. Osvojuji si chovani, v rodin¢ ziskavaji prvni navyky. Otadzkou zlstava, zda se
sourozenci vychovavaji navzijem. Odpovéd je nejednoznacna. Jasné je, Ze se déti
Vrodiné¢ vyraznym zpusobem ovliviiuji. Alfred Adler, rakousky lékat, psycholog,
zakladatel individualni psychologie, byl prvni, kdo se zabyval sourozeneckymi vztahy.

(Novak, 2007)

1.3.1 Sourozenecké konstelace dle Tomase Novaka

Vztahy mezi sourozenci miZeme rozdélit podle Novaka do ctyf zékladnich skupin
(2007):

e Jedinacci
e Prvorozeni (nejstarsi)
e Druhorozeni nebo také prostiedni déti

e Nejmladsi déti (benjaminci)

Jedinacci

Na prvni skupinu, jedinacky, lze pohliZet tfemi riznymi pfistupy. Tradi¢ni pristup
poukazuje u jedindCka na rozmazlenost, sebestfednou, sobeckost a nazyva je az
premoudielymi egoisty. Byvaji ovSem rukojmimi star§i generace. Na jedné strané jsou
chrdnéni, na stran¢ druhé jim starSi generace predava jisté biemeno v podobé silné

vazby na sebe ¢i neumoznéni dostate¢ného kontaktu s vrstevniky. Vyzkumy ovsem
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dokazaly, Ze tyto pfedevSim zaporné charakteristiky jedinackit mohou byt pouhou
povérou. Modernéjsi pristup oceniuje dobrou péci rodicii. Pozice jedinaCka podnécuje
rodi¢e k investicim-Casovym, zajmovym i finanénim. Nejednd se pouze o sladkosti, ¢i
jiné pochutiny, ale za penize si lze pofidit naptiklad lepsi vzdélani. Zajem v jedinackovi
vzbuzuje ctizadost, ktera piinasi intelektualni a zazitkovy rozvoj. Zalezi na ditéti, jestli
tuto Sanci vyuzije. Vychovna péce a zajem rodicli podnécuji jedinacka k takovym
vlastnostem, jako jsou naptiklad odpovédnost, svédomitost, vyssi sebevédomi, zaméteni
se na co nejkvalitn€j$i a nejvyssi vykon, asertivita, dominance, tendence zastavat
konzervativni postoje, fad a poifadek. Posledni pfistup nazyva Novak jako handicap
jedinacka, ktery spociva ve vychové, kterd se snazi predchéazet rizikim egoismu
jedinacka. Dité¢ se uci vyjit s vrstevniky za kazdou cenu, dé€lit se a byt skromné.
Jedina¢ek tudiz neni dostate¢né asertivni, nedokdze dostate¢né hajit svad prava.
Demograficky vyzkum ukazal, ze jedindcek patii u rozvadéjicich se rodin k nejcastéj$im

konstelacim. (Novak, 2007)

Otazkou zUstava, ktery z pfistupi je tedy spravny? Pravdépodobné Zadny sam o sobé,
ale vSechny dohromady. Na situaci se nelze divat jednostranné, vzdy zdlezi na vyvoji
situace, kazdé dit¢ je individualita. Muzeme fici, ze jedinacek je ditétem rodinnych
extrému. Jedindcek patifi Castéji nez primér mezi déti ptivodné nechténé nebo déti

vymodlené. (Novak, 2007)

Nejstarsi

Situaci nejstarSiho ditéte nelze hodnotit bez komplexniho zvéazeni jeho sourozenecké
situace. Mezi sourozenci velmi rychle dochazi k pomyslnym generaénim hodinam.
Pokud je vékovy rozdil kolem sedmi let, vytvafi se generacni rozdil. V tu chvili se
mohou ze dvou sourozenct stat dva ,,s6listé*. Déti s takovym vékovym rozdilem mohou
svym zpusobem vyristat jako jedinacci. NejstarSi dit€¢ miva pocit zodpovédnosti, ma
vétsi sklon kontrolovat. Jsou na ného kladeny vyssi ukoly v rodin€ nebo v péci o ostatni
sourozence. Existuje termin, tzv. ,,sesazeni z trinu®, kdy je pomyslnym trinem vylu¢ny
post nejstarSiho ditéte v rodin€é. Narozenim sourozence se méni pozice nejstarsiho, ktery
zacina zarlit. ,, Dite, jez bylo donedavna pomysinym princem nebo princeznou, se nardz

citi zavrzeno. Nic neprovedlo, a najednou svou pozici ztratilo. To vse kviili nekomu, kdo
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je objektivne méné vykonny, ,,nezaslouzil si to“. Jen se prosté umel narodit.“ (Novak,

2007, st. 41-42)

Benjaminek

Nejmladsi déti jsou ,,détmi pro potéSeni“. Rodicim se rodi v dob¢, kdy jsou kariérni
a majetkové cile naplnény. Tyto déti jsou obvykle v rodiné za rodinného mazlicka, jsou
rozmazlovani, dajné¢ byvaji extroverti. Pfistup k nim je pochopiteln¢ ochranitelsky.
Benjaminek se obvykle rodi star$im rodi¢tim, kterym se k vychové nemusi dostavat
dostatek sil. Star$i sourozenci jsou jiz obvykle mimo rodinu a z nejmladsiho ditéte se
muze stat jedindCek ponechany sam sobé. NejmladSimu ditéti mize byt nepiijemna

situace, Ze je povazovan za nejmensiho, Ze se mu nesmi nic svéfit. (Novak, 2007)

Prostredni

Prostfedni narozené dit¢ prozivd vSe, co je v konstelacich problematické. Jsou
ohrozovani témi, ktefi jsou za nimi a atakuji postaveni téch, ktefi ho ptedbéhli.
Prostfedni déti nejsou suverénni, chybi jim roztomilost nebo ochranitelstvi benjaminka.
Umi pozadat o laskavost, feSit situace pomoci kompromisu. Obvykle voli misto

asertivity manipulaci. Znaji ale své hranice a neptekracuji ur¢ité meze. (Novak. 2007)

Rodic¢e by se méli snazit travit vice Casu a soustfedit svou pozornost na prostredni
déti, aby mélo i prostfedni dit€ pocit jedinecnosti. Je dulezité, aby se ho rodice ptali na
jeho nézor, znali jeho potieby a vnimali jeho pocity. Dité¢ se bude citit mnohem
zakotvengji, kdyz bude zahrnuto do planovani rodinnych ¢innosti nebo s nim rodice

podniknou spoleény vylet &i uspoiadaji narozeninovou oslavu. (Capek, Capkova, 2010)

1.3.2 Sourozenecké konstelace dle Kevina Lemana

Leman (1997) na rozdil od Novaka rozd€luje tii zakladni typy sourozeneckych

konstelaci:
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Prvorozeni (véetné jedinackl),

e Druhorozeni (pfipadné prostiedni déti),

Benjaminci (nejmladsi déti, narozené jako posledni).

Prvorozeni

Velkym bfemenem pro jedinacky miize byt snaha o to, byt perfektni. Mezi typické rysy
jedinacki patii perfekcionismus, svédomitost, systematicnost, kriticnost, vaznost.
Byvaji vyslovené¢ studijnimi typy. Jsou to lidé, ktefi se zamé&fuji na cil, umi se prosadit,
jsou obeétavi, vstficni, konzervativni, spoléhaji sami na sebe, vé&fi v autoritu, fad
a ritualy. Prvorozené dit¢ nelze ptehlédnout. Prvorozeni mohou byt pro své ostatni
sourozence vzory a svym zpusobem druhymi rodi¢i. Obvykle maji prvorozeni vétsi
motivaci dosdhnout uspéchu, nez jeho ostatni mladsi sourozenci. Bylo zjisténo, Ze
prvorozeni v zivoté pracuji v ndro¢nych povolanich, jako je napiiklad véda, prava ¢i
medicina, ale pracuji 1 v oblasti ucetnictvi, ekonomiky, ¢i jako pocitatovi odbornici.
Proc€ jsou prvorozeni snazivi a cilevédomi, miizeme vysvétlit miniméalné dvéma divody,
kterymi jsou matka a otec. Rodice, kterym se narodi jejich prvni dit€, maji ponékud
paradoxni chovani. Z jedné strany jsou rodi¢e na své prvorozené dité¢ velmi opatrni,
uzkostlivi, nejisti a nedtsledni, ale zarovei jsou na né¢ho ptisni a naro¢ni, povzbuzuji ho

stale k vy$§im a vy$§im vykontum. (Leman, 1997)

Druhorozeni

Prostfedni dité vyrlsta nékde mezi prvorozenym a benjaminkem. ,, Narodili se prilis
pozde, aby se jim dostalo zvlastnich privilegii a zachazeni, které po pravu dostali
prvorozeni. A také se narodili prilis brzy, aby se jim dostalo toho daru, z néhoz tézi
mnozi benjaminci-uvolnéni otézi discipliny, které se odrazi vtom, Ze ,jim vsechno

X

projde”“. (Leman, 1997, st. 87) D¢éti, které se narodily uprostfed, neni tak lehké
definovat. Stejné€ jako prvorozené, vytvaii si druhorozené nebo také prostfedni dité svij
vlastni styl chovani. Miize byt clovékem, ktery se chce zalibit nebo bude stavét odpor.
Miize byt obét’ ¢i mucednik. Mize byt cokoliv, ale vzdy se to odviji od prvorozeného.
Obecné lze fici, Ze druhorozeni jsou piesnym opakem prvorozenych. Nékteré prostiedni

déti mohou mit pocit, Ze jsou seviené, ze si jich nikdo nevazi, citi se odstr¢ené. Neni
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proto neobvyklé, Ze se vice upinaji k parté vrstevniki. Prostfedni déti bychom mohly

popsat slovem ,,vyrovnanost.“ (Leman, 1997)

Benjaminci

Déti, které se narodily posledni, ale poslednimi nejsou. Tyto déti byvaji extrovertni
bavici, ktefi manipuluji s lidmi kolem sebe. Zaroven jsou srde¢ni, nekomplikovani,
obCas duchem nepfitomni a trochu i prasténi. Benjaminci touzi po tom upoutat
pozornost smérem na sebe. Umi rozesmat, zaujmout, provokovat své okoli. Jsou veseli,
spolecensti, obvykle oblibeni tvorové. Mohou byt vzpurni, kriticti, temperamentni,
rozmazleni, netrpélivi, prudci. Bohuzel si v Zivoté s sebou nesou to, ze je nikdo nebere
vazné. Proto touzi udélat néco natolik dilezitého, aby si jich jejich okoli vSimlo.
Benjaminci obvykle v dospélosti pracuji jako dobii obchodnici. Také jsou pritahovani

k profesim, které pracuji s ostatnimi lidmi. (Leman, 1997)

Obecné muzeme o sourozeneckych konstelacich fici, i kdyz je potadi ditéte
jakkoliv dilezité, je to pouze vliv, ne nic konecného. To, jak rodice jednaji se svymi
détmi je stejné dilezité jako potadi jejich narozeni. Sourozenecké konstelace ovliviiuji
silné 1 slabé stranky ditéte, které by méli rodice respektovat. Nelze fici, ze nckteré
pofadi narozeni ditéte je lepsi a jiné horSi. Potfadi narozeni nadm neposkytne
psychologicky obraz osobnosti. To, Ze toto pofadi pochopime, neznamend, Zze budeme

automaticky védét jak fesit problémy. (Leman, 1997)

1.4 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

V ptipadé, ze hovofime o jakémkoliv postizeni, je dulezité si v této souvislosti
uvédomit, ze nehovotfime pouze o samotném jedinci s postiZzenim, ale Ze se to vSechno
tyka 1 jeho vlastni rodiny. Tedy jeho rodicl, sourozenct a ostatnich ¢lenti. Piivést na
svet dité je v dnesni dobé jesté stale povazovano za samoziejmost, za néco prirozeného
¢i povinného. Ocekava se samoziejmé narozeni zdravého ditéte. Pokud se ovSem,

narodi dité s postizenim, zd4 se byt soucasna situace rodiny nefesitelna. (Pfeiffer, 2014)

16



Narozeni postizené¢ho ditéte pfinasi do rodiny fyzicky, ekonomicky, socidlni, ale
piredevsim psychicky (emocionalni) stres. (Prevendarova, 1998) Je dilezit¢ zminit, ze
chovani a postoje k ditéti s postiznim budou jiné, nez k ditéti zdravému. Na jednu stranu
hrozi riziko hyperprotektivniho pfistupu nebo naopak odmitani ditéte s postizenim.
Rodina s postizenym ¢lenem ma jinou socidlni identitu, stava se vyjimecnou.

(Vagnerova, 2004)

Je ptirozené, ze vSichni rodiCe chtéji mit zdravé, normalni ¢i ne piimo perfektni
dit€. Vyznamnou roli sehrava i spolecenské prostiedi, protoze i to ma urcitou predstavu
0 ,,spravném* ditéti. V soucasné dobé se preferuji spise spolecensky vyznamné hodnoty,
kterymi je napfiklad inteligence a ptijemny zevnéjSek. Na velmi cennou slozku, zdravi,
se spiSe zapomina. Postizené dité tato kritéria bohuzel nespliiuje. Touto skute¢nosti je
dité s postizenim a cela jeho rodina stigmatizovana a leckdy nasledné izolovana. Rodina
se dostava v kontaktu s vnéjsim okolim do krizovych situaci. Kazdé postizeni pisobi na
rodinu specifickym zpasobem, ktery souvisi s ¢asovym faktorem (tzn., dobou, kdy
doslo k postizeni, respektive k diagnostice a rozsahu postizeni v ¢ase), S druhem,

Vrwe

stupném postiZeni a s pri¢inami jeho vzniku. (Prevendarova, 1998)

Akceptovat skutecnost, ze se rodi€lim narodilo dité s postizenim, je velmi tézké.
Rodice hledaji pomoc a podporu mezi ptateli, pfibuznymi a predevS§im u odbornikti. Na

novou situaci nejsou piipraveni. (Matousek, 2003)

Pfi vyrovnavani se s timto faktem prochazi rodice nékolika fazemi, které popsala
Elizabeth KiiblerRoss (in Ri¢an, Krejéitova, 2006). Tato stadia probihaji v kazdé roding
velmi individualn€, mohou se objevovat v jiném pofadi a maji riznou dobu trvani,

nekteré z fazi mohou dokonce chybét;

e V pocateéni (nulitni) fazi — rodice si jesté neuvédomuji, ze je jejich dité
postizené, tuto skutecnost si nepfipoustéji. Odbornici by v tuto chvili
meéli byt v pozadi, vyckat a byt rodi€lim nablizku pfi uvédomeéni si této
skutecnosti a piipadné€ jim poskytnout pomoc a informace.

¢ Inicialni Sok — je odezvou na danou situaci, rodina je Sokovéana tim, co se

ji ptihodilo, pocit'uji zmatek.
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e Popreni —V této fazi rodina obvykle nedivétuje odbornikiim, rodicim se
Casto Vhlavach honi myslenky ,to neni pravda®, ,musi existovat
zazracny 1ék*.

o Stadium smutku, zlosti, uzkosti, pociti viny — rodice hledaji chybu
V druhych lidech, mohou byt k sobé ¢i k okoli agresivni, maji vztek na
cely svét, pocituji smutek, sebelitost a predevsim pocit viny. V této fazi
je velmi dilezité pomoci rodin€ a jejim ¢lentim s vyjadienim pocitd.

e Stadium rovnovahy — vrodiné se snizuje Uzkost a deprese, je
akceptovany soucasny zdravotni stav ditéte, rodice se snazi starat o svého
potomka a ucastni se jeho 1é¢by.

e Stadium reorganizace — rodi¢e pfijimaji své dité takové jaké je, maji
zajem o feSeni optimalni situace v budoucnosti, méni se jejich hodnotova

orientace a dospivaji K moudrosti a socialnimu porozuméni.

S narozenim postizen¢ho ditéte se vyrazné méni rodiCovské postoje a jejich
zakladni psychické potieby. Dochazi ke znaénému zasahu v uspokojovani zékladnich
psychickych potieb. Patii sem potieba pFrimérené stimulace. Vyvoj postizeného ditéte
byva nékdy natolik omezeny, Ze nedochazi ke stimulaci rodi€ovské aktivity. Mezi dalsi
potiebu fadime potfebu smysluplnosti a Fadu. Projevy jejich ditéte neodpovidaji
béZnym zékonitostem a to vyvoldva v rodiCich pocit nejistoty a neschopnosti porozumét
svému ditéti. Rodice tak maji mnohdy pocit, Ze jejich Usili nema smysl. Treti a velmi
dileZitou potiebou je potieba citové vazby. Postizené dité¢ nebyva pro rodice citové
uspokojujici. V tomto piipadé mlze dochdzet k hyperprotektivité ¢i opaénému odmitani
ditéte. Predposledni potieba se tyka vlastnich hodnot a spoleCenské prestize.
S narozenim ditéte s postizenim byva tato potfeba znacné potladena. Rodi¢e vnimaji
situaci jako selhani a prochazi traumatem. Pravé tady dochazi k naruSeni vlastni
identity, vtomto pfipadé k naruSeni rodiCovské role. Rodi¢ se povazuje za
ménécenného, nékdy az za cloveéka vyfazeného z lidské spolecnosti. P4td a posledni
potieba je potieba Zivotni perspektivy, kterd je u ditéte s postizenim 1 u celé rodiny
narusena a predev§im je nejasnd. I kdyz rodice védi, ze dit¢ nebude nikdy zdravé,

neum¢ji si predstavit jeho dalsi vyvoj, osud a existencni moznosti. (Vagnerova, 2000)

Pii vychové ditéte s postizenim nesmime zapomenout na velmi dulezitou véc

a tou je odpocinek pro rodice a ostatni ¢leny rodiny. Tito lidé si potiebuji cas od casu
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odpocinout od pietizeni (nikoliv fyzického, ale pfedevsim dusevniho). Jejich pretizeni je
zpusobeno jednim druhem podnétli, jejich starosti a uzkosti sméfuji stale jednim
smérem. Potiebuji kazdy den ¢i delsi dobu s del§im casovym odstupem dé¢lat tplné jinou
¢innost, premyslet o jinych, novych vécech a nabrat tak nové sily. (Mat&jcéek, 1986)
Vzhledem k tomu, Ze dité s postizenim vyzaduje vice pozornosti, obvykle nezbyva moc
pozornosti pro dit¢ zdravé. Rodice si jsou védomi toho, Ze zdravi sourozenci mohou
trpét nedostatkem pozornosti. Pro rodi¢e neni jednoduché nalézt dostatek ¢asu pro celou

rodinu. (Burke, 2004)

1.5 Zdravi sourozenci

Soucésti stabilniho zivota kazdého ditéte je sourozenec. V piipad€, ze ma sourozenec
zdravotni postizeni, vypracovava si zdravé dité urcité strategie, diky nimz specifickym
zpusobem zvlada tento vztah. DéEti védi, Ze musi svého sourozence s postizenim
ochranovat a nemohou se k nému chovat jako ke kterémukoli jinému zdravému ditéti.
Zdravi sourozenci mohou mit pocit viny, ze oni jsou zdravi a jejich bratr ¢i sestra

nikoliv. (Vagnerova, 2004)

Pokud se jedné o starS§iho zdravého sourozence, bude pravdépodobné ochrancem
a opatrovnikem svého sourozence s postizenim. Chrani ho pted utoky jinych déti
a zarovenl mu pomaha se zaclenénim do SirSi spolecnosti. Obvykle byvaji sourozenci
déti s postizenim vice pfizpusobivi, zralejsi, zodpovédnéjsi, tolerantné&jsi, ochotni
pomahat druhym. Nemusi to ovSem tak byt vzdy. Zdravi sourozenci mohou pocitovat
vaci jejich bratrovi ¢i sestie pocit kiivdy, zlosti a Zarlivosti. Divodem miize byt
zanedbani ze strany rodi¢ii nebo nadmérné pozadavky tykajici se pomoci pfi péci se
sourozencem s postizenim anebo i v nadmérnych pozadavcich na jejich chovani nebo
napiiklad ve Skolnim prospéchu. (Prevendarova, 1998) Rodice nemusi byt vzdy
dostate¢né citlivi a empaticti v jejich piedstavach, s ¢im v§im by m¢l zdravy sourozenec
pomahat, co by mél vSechno zvladnout. Jejich pozadavky mohou socializaci a rozvoj
zdravého potomka zasadné ovlivnit. Zalezi na samotné rodiné, jak pfijme dité
S postizenim, a co bude jeho ptfichod pro rodinu znamenat. Z tohoto postoje vyplyva

vztah k dal$im, zdravym détem. (Vagnerova, 2004)
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Pritomnost ditéte s postizenim v rodiné se mize viCi zdravému sourozenci

Z hlediska vychovy rodi¢i odrazit v jednom ze dvou postoju:

1) Odsunuti zdravych sourozenci do pozadi a koncentrace zajmu na dité

S postiZenim.

Je mozné, Ze se rodiCe dostanou do situace, kdy neni na vSechny déti dostatek Casu ani
energie a kdy nevénuji dostatek ¢asu a pozornosti zdravému ditéti. Naopak od n¢ho
ocekavaji zralejsi chovani. Toto neni kvili tomu, Ze by rodice o zdravé dit¢ nejevili
zajem, ale dochazi k tomu piedevsim z divodu piesyceni tykajiciho se problému ditéte

s postizenim. (Vagnerova, 1999)
2) Druhy postoj je presné opacny- koncentrace zajmu na zdravé dité.

Je mozZné, Ze si timto postojem rodi¢e kompenzuji neuspokojeni, které jim piinasi
postizeni jejich dal$iho ditéte. Zdravy sourozenec se tak dostane do pozice, kdy
vynahrazuje stradani a potize s ditétem s postizenim. Tuto situaci 1ze vyhodnotit jako
jeden z obrannych mechanismi, které rodicim pomahaji vyrovnat se s faktem, ze pecuji

o dité se zdravotnim postizenim a usnadnuje jim rodi¢ovskou roli. (Vagnerova, 1999)

1.6 Materialni aspekty rodiny s ¢lenem s postiZenim

Pfi narozeni ditéte s postizenim se pochopiteln€ méni 1 socidlné ekonomicka situace
rodiny Kk hor§imu. Je nutné, aby jeden zrodicu zistal s ditétem doma a postaral se
o n¢ho. Diky tomu dochazi ke snizeni socidlniho zapojeni pecujiciho rodice, ale i celé
rodiny. (Thorova, 2006) Tim, Ze jeden z partnerti odchazi kvtili péci ze zamé&stnani, neni
pouze ekonomicka ztrata, ale zaroven se snizuje sebehodnoceni a sebediivéra osob,

které pecuji o dité s postizenim. (Michalik, 2011)

Stat proto pfispivd rodindm tzv. prispévkem na péci, ktery slouzi osobam
s dlouhodobym nepfiznivym zdravotnim stavem, které nutné¢ vyzaduji pomoc druhé
fyzické osoby. Vymeéra piispévku na péci je stanovena dle stupné zdvislosti osoby

s postizenim podle zédkona o socidlnich sluzbach. Vyméra je vyhodnocena podle toho,
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kolik je osoba s postizenim schopna zvladat zakladnich zivotnich potieb a ke kolika
Z nich potfebuje pomoc jiné osoby. Rodina, kterd jevi zdjem o tento piispévek, musi
podat zadost na urad prace, poté je zahdjeno socialni Setieni, kdy socidlni pracovnik
navstivi rodinu v jejim bézném socialnim zazemi. Pfi posouzeni stupné zavislosti
vychéazi okresni sprava socialniho zabezpeceni ze zdravotniho stavu, ktery posuzuje
oSetiujici 1ékatf. Na zéklad¢ toho je pfispévek bud’to pfiznan, ¢i nikoliv. Vyplaceni
ptispévku byva vzdy jedenkrat za kalendaini mésic. Z téchto financi pak rodina hradi
asistenta socidlni péce, socidlni sluzbu ¢i specidlni zdravotni zafizeni. (Zakon

o socialnich sluzbéch)

Zakon o socialnich sluzbach rozlisuje vysi piispévku na péci pro osoby do 18 let véku

anad 18 let véku a je rozdelena do Ctyt stupiili dle zavislosti:
Vyse ptispévku na péci osobam do 18 let véku:

e 3300 K¢, I. stupen zavislosti (lehka zavislost)
e 6600 K¢, II. stupen zavislosti (stfedn¢ t¢zka zavislost)
e 9900 K¢, III. stupen zavislosti (t€zka zavislost)

e 13200 K¢, IV. stupen zavislosti (uplna zavislost).
Vyse ptispévku na péci osobam starSim 18 let véku:

e 880 K¢, L. stupent zavislosti (lehkd zavislost)
e 4400 K¢, II. stupent zavislosti (stfedné tézké zavislost)
e 8800 K¢, III. stupen zavislosti (té¢Zka zavislost)

e 13200 K¢, IV. stupen zavislosti (Uplna zavislost).

Vzhledem ktomu, Ze ziji vrodiné, ktera peCuje o bratra stéZkym télesnym
postizenim, bohuZel musim konstatovat, Ze tento ptispévek byva leckdy pro tyto rodiny
nedostate¢ny. Obvykle navstévuje dit€ s postizenim socidlni zatizeni, kde je thrada
odvozena od stupné zavislosti uzivateld a naptiklad osoba se ¢tvrtym stupném zavislosti
zaplati témét cely piispévek na péci tomuto socidlnimu zafizeni. Dale jsou velmi
finanéné narocné kompenzacni pomicky (invalidni vozik, sedacka do vany, rtzné

zvedaky), které jsou pouze z €asti hrazeny zdravotni pojistovnou. Pokud je zaméstnan
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jeden rodi¢ Ci zije matka (obvykle matka) s ditétem s postizenim sama, neni finan¢ni

situace této rodiny prilis piizniva.

1.7 Psychologické aspekty rodiny s ¢lenem s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim se stava zivotni krizi v zivoté rodict. Rodice touzi po
naplnéni smyslu svého Zzivota, po celistvosti. V jejich zivoté dochdzi mnoha zménam.
Prestoze, kdyz jsou rodice zoufali a smutni, je dilezité nalézt v troskéch, to, co se
zachovalo, a poté zacit znovu. (Jankovsky, 2003) Touto naro¢nou zivotni zménou se
rodinny systém a adaptace pii zvladani situace méni. Pfichdzi nova, nezvykla situace,
kterd je typickd zvySenymi naroky. Tato situace milze vyvolavat stres a ohroZovat
dusevni 1 télesnou pohodu. Pii posuzovani odolnosti daného jedince vuci zatézi
hodnotime, zda je ¢lovek presvédcen, Ze situaci mize zvladnout a Ze je schopen pozadat
o pomoc ¢i podporu, zda ucelné hleda rizné zplsoby feSeni situace, zda je flexibilni
a zbyte¢n¢ se nepozastavuje u strategii, které nemaji ucel, a zda umi zapomenout na
nepiijemné zazitky a jak se dokadze zotavit z traumatické situace a zkuSenosti. Ke
zvladani stresovych situaci slouzi aktivity, které nazyvame coping. Podstatou copingové
¢innosti je zlepSeni bilance narocné Zivotni situace. Muzeme rozliSit dveé zakladni
dopingové strategie. Prvni strategii je coping, ktery se zaméfuje na FeSeni problému
zpusobujici stres. Clovék je schopen situaci zvladnout, zaté piijima jako vyzvu. Planuje
a hleda efektivni zptisoby, které se zaméiuji na konkrétni cil. Tyto strategie jsou typické
pro lidi, ktefi se nezabyvaji svymi emocemi, umi si udrZet pfijatelné ladéni v nepiiznivé
situaci a predevSim vénuji svou pozornost feSeni obtizné situace. Piikladem této
strategie muze byt matka, které se narodilo dité s t€lesnym postizenim: ,, Kdyz se to
stalo, tak jsem si Fekla, Ze za to dite budu bojovat, budu s nim cvicit a budu hledat
pomoc, Ze se s tim nesmirim, aby to bylo takhle.” Druhou strategii této copingové
aktivity je coping, ktery se snazi udrZet a zlepSit emocni naladu. Tato strategie
eliminuje tizkost a daldi nepiijemné pocity. Clovék mize sviij problém popirat,
zlehcovat, hledat podporu u ostatnich lidi a Casto zije v pfesvédceni, Ze problém neni
mozné vyiesit. Tyto strategie se obvykle objevuji v pocatecni fazi. Je dilezitd zména

postoje a prehodnoceni situace. Jako ptiklad lze uvést prehodnoceni matky ditéte
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S postizenim: ,, VSe Spatné je pro néco dobré. Naucila jsem se prijimat zZivot s problemy

a nezahorknout.“ (Vagnerova, 2010)

K vyrovnani se s takovou stresovou situaci se poji i fakt, jak ji je osobnost rodici
pfipravena zvladnout. Obvykle ma matka vet$i adaptacni schopnosti nez otec. Z toho
vyplyva, ze celek rodiny unese tolik zatéze, kolik unese jeji nejslabsi ¢lanek, tedy otec.

(Mat&jcek, 2016)

1.8 Duchovni a etické aspekty rodiny s clenem s postiZenim

Rodinu v pravém slova smyslu tolik neurcuji materialni rozméry ¢i socialni vztahy, ale
rodina je rodinou, pokud si jeji ¢lenové uvédomuji vzijemnou soundleZitost, onu
duchovni pfizen a jednotu a sdileni v néem, co nas presahuje, v nécem ¢i n€kom, co je
vetsi nez my sami. Nejspis je malo ideélnich rodin, které prozivaji duchovni dimenzi
jako zivou pfitomnost. (Smékal, 1996) Kazdy ¢loveék vnima své hodnoty v jiné dimenzi.
Konkrétné duchovni hodnoty jsou poznatky, védomosti, normy, principy, ideje a idealy,
které nam ukazuji intelektudlni, citovou a duchovni ¢innost. (Kosikové, 2011) Praveé
zivot je pro Cloveéka zakladni hodnotou a darem. Pokud se zamyslime nad celostnim
(hoslistickém) vnimani ¢lovéka, v tomto momenté mluvime o dimenzi télesné, dusevni
i duchovni. Clovék disponuje se svym télem, ale zaroven tuto oblast pfesahuje lidskym
Zivotnim projevem, tedy duchovnim Zivotem. Pravé onen piesah, transcendence
umoziiuje Clovéku vnimat sebe sama. V. E. Frankl je zakladatelem
psychoterapeutického sméru, ktery se zabyva smyslem zivota, zakotvenim ve smyslu,
zamétuje se na duchovni stanku lidské existence a nazyva se logoterapie. Nelze se ale
ptat po smyslu zivota, zalezi na nas, jak na otazky, které ndm klade zivot, odpovime my
sami. B¢€hem bolestné a nesmirn€ zatézujici pouti, kterou je narozeni ditéte
S postizenim, je pro rodice obtizné pfijmout tento problém jako ukol, ne jako ud¢l, ale

ukol, ktery musi splnit. (Jankovsky, 2003)

Z hlediska etickych aspektti bych se rada zminila o moralnich hodnotach. Hodnota
se poji ke konkrétnimu objektu, kterému dana osoba piikladd vyznam. Potadi téchto

hodnot neboli hodnotovou orientaci mé kazdy ¢loveék sefazenou dle svého vlastniho
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hodnotového zebticku. Je tedy pochopitelné, ze kdyz se rodicim narodi dité
S postizenim, automaticky se méni jejich hodnotovy Zzebticek a jejich hodnotova
orientace. Pravé v roding, béhem vychovy se utvareji hodnoty. Rodice piedéavaji podle
jejich vlastniho ptresvédceni véci rozumné a prospésné. Sami rodice se béhem jejich
zivota piesveédcCili, co je spravné a Zzivotu prospésné. DéEti jsou v utvareni hodnot
ovlivitiovany 1 jejich okolim mimo rodinu. Ptateli a spole¢nosti kolem nich. Mezi tim
dochdzi ke konfliktim hodnot. Béhem zivota ditéte si dité¢ samo utvari sviij zebficek
hodnot. Ve spravnou chvili si uz dospély ¢lovék tvaii svou vlastni soustavu hodnot.

(Prudky, 2004)

V etické oblasti tykajici se rodiny s ¢lenem s postiZzenim, se dotykame faktu, ze se
tato rodina, ktera je obvykle povazovéana za minoritu, potyka s tim, Ze ptistup k osobam
se zdravotnim postizenim je historicky neodpovédny, diskriminacni a segregacni. Nase
spolecnost se obvykle stavi k osobam se zdravotnim postizenim s pfedsudky a rtiznymi
myty. Mize se zdat, Ze tato tvrzeni jsou v dneSni dobé nadnesend. Ale i v souc¢asné dobé
se setkdvame s dlouhodobym nerespektovanim ¢i neznalosti zékladnich a zésadnich
odlisnosti osob se zdravotnim postizenim. Vztahy mezi majoritni spolecnosti a lidmi
S postizenim byvaji kvuli nedostatku informaci nekvalitni. Pravé ony ptedsudky jsou
jakymsi druhem stereotypu. Pfedsudky vic¢i osobam s postizenim jsou podceiiujici,
odmitavé, projektivni, hostilni, idealizujici a heroizujici. Samy ptedsudky se Sifi
Vv probéhu socializace, predev§im v roding, ve skupindch vrstevniki, v tisku ¢i filmech.

(Michalik, 2011)

Shrnuti:

To, ze se narodi dit€ s postizenim, zméni rodi¢iim, sourozenciim i ostatnim c¢lentim
rodiny zivot od zdkladu. Je to nejen hluboky citovy zasah, ale rodina je ovlivnéna i1 ze
stranky materialni, socialni, psychické i duchovni. Je mozné, ze jsou naruseny zékladni
funkce rodiny. Pii vychové zdravého ditéte 1 ditéte s postizenim je dilezité pokusit se
vénovat obéma détem stejny Cas. Neni spravné pretéZzovat zdravé dit€ povinnostmi,
které se tykaji péCe o Clena s postizenim. Vidim jistou nad€ji v navraceni se k béznym
a tradiénim moralnim hodnotam rodiny, jako je naptiklad laska, ctnost a svédomi.

Myslim si, Ze soundlezitost a duchovni pfizen v partnerskych vztazich se utvaii jesté
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pied tim, nez se rodi¢im narodi deti. NejspiS 1 podle toho jsou schopni zvladat

prichazejici starosti, ¢i Sok z narozeni ditéte s postizenim.
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2 POJEM VOLNY CAS

Pokud chceme zjistit, jakym zpisobem a zda ovliviluje pomoc pifi péci
0 sourozence s postizenim volny ¢as jeho zdravého sourozence, musime nejprve

definovat, co znamena samotny pojem volny cas.

Pfi pouziti pojmu ,,volny ¢as* nelze opomenout uvahu ve vztahu K lidskému byti.
Na volny ¢as muzeme hledét z riznych hledisek, ale vzdy je volno soucasti Zivota.
Puvodné se pfi tazani se po terminu ¢as dostaneme k jeho typickym rysum- K plynuti,
ubihani ¢&i stfidani. Cas lze z fedtiny prelozit bud’to terminem chronos nebo Kairos.
Chronos je Cas, ktery je urcity. Je to chvile, prib¢h, trvani, obdobi, lhiita, doba, termin,
ro¢ni obdobi, ale poji se i s ¢islovkami ve smyslu raz, tedy naptiklad naraz ¢i najednou,
nebo pokud mluvime o neurcité dobé v budoucnosti- ¢asem, za né&jakou dobu, po Case.
Druhym feckym piekladem terminu ¢as je kairos, ktery oznacuje vhodnost, ptihodnou
dobu, spravnou miru, pomér, pravou chvili, pfesny ¢i kriticky Cas, pfilezitost, ro¢ni
obdobi, vyhodu, zisk, prospéch, zdar, pohodu, pohodli, ale také hodnostu, platnost, moc.
., Kairos je ¢as vhodny, ktery je vzacny, clovek si jej nijak nemiize vynutit, prichdzi sam
a je treba byt bdely. ““ Volny ¢as mizeme vnimat dvéma zplisoby- negativné a pozitivng.
Negativni definice volného €asu je vymezena vzhledem k pracovni dob€. Oproti tomu
pozitivni definice volného ¢asu nahliZi na volny ¢as z hlediska jeho kvality, tudiZ ho
muzeme chapat jako Cas, se kterym muizeme svobodné nakladat, mizeme se vénovat
svym zalibdm, sami sob¢€. V pedagogice volného Casu, discipling, ktera se volnym
Casem zabyva, je preferovdna pozitivni definice, ale nemizeme od sebe oddélit volny

Cas a Cas vénovany praci. (Kaplanek, 2012, st. 16-27)

Hofbauer uvadi, ze ,,volny cas je cas, kdy ¢lovék nevykondva cinnosti pod tlakem
zavazkii, jez vyplyvaji z jeho socialnich roli, zvidste z delby prdace a nutnosti zachovat
a rozvijet svij zivot. “ (Hofbauer, 2004, s. 13) Volny cas 1ze tedy vymezit jako Cas, ktery
zbyva po splnéni pracovnich a nepracovnich povinnosti. Jako nejpiesnéjs$i definici
muzeme fici, Ze volny ¢as je ¢innost, do které vstupujeme s ocekavanim néceho nového,
k jeji ucasti se svobodné rozhodneme a piinasi nam uspokojeni a prijemné zazitky.
(Hofbauer, 2004) Podle Pavkové miiZeme zafadit mezi hlavni znaky volného Casu

svobodnou volbu ¢innosti, které jsou pro ¢loveéka piijemné, pfinasi mu potéseni a radost.
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wVolnym casem rozumime tedy dobu odpocinku, rekreace, zabavy.“ (Pavkova, 2014,

s. 11)

2.1 Funkce volného ¢asu

Volny ¢as ma své hlavni funkce, kterymi jsou odpocinek, zdbava a rozvoj osobnosti.
Odpocinek slouzi predevsim k zregenerovani sil, obnovu duSevnich sil zajistuje zabava
a Vv neposledni fad¢ rozvoj osobnosti jako spoluucast na vytvareni kultury. (Hofbauer,

2004)

Némecky pedagog volného ¢asu Horst W. Opaschowski vymezil funkce a moznosti

volného €asu nasledovné: (Opaschowski in Hofbauer, 2004)

e Rekreaci (zotaveni a uvolnéni);

e Kompenzaci (odstranovani zklamani a frustraci);

e Vychovu a dal$i vzdélavani (uceni o svobodé a ve svobod¢, socialni u€eni);

e Kontemplaci (hledani smyslu zZivota a jeho duchovni vystavba);

e Komunikaci (socialni kontakty a partnerstvi);

e Participaci (podileni se, Gi¢ast na vyvoji spole¢nosti);

e Integraci (stabilizaci zivota rodiny a vriistani do spolecenskych organismu);

e Enkulturaci (kulturni rozvoj sebe samych, tvofivé vyjadieni prostfednictvim

umeéni, sportu, technickych a dalSich ¢innosti.

Z toho tedy plyne, Ze volny Cas neni jen doba rekreace a zabavy, ale také doba

~r o

slouzici ke hledani zivotniho smyslu a k sebevyjadieni clovéka.

2.2 Vyznam rodiny pro utvareni vztahu k volnému ¢asu

V diplomové praci je kladen diraz na to, zda je volny cas zdravého sourozence
ovlivitovan rodinou. Rodina se vyznamné podili na Zivoté vSech ¢lent této primarni
skupiny. Rodinné prostfedi ma oproti Skolskym zatfizenim zvlastni pisobeni. Volny ¢as

neni ovliviiovan pouze rodi€i, ale 1 prarodici, ostatnimi pfibuznymi a rodinnymi piateli.
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Vzhledem k tomu, Ze rodi¢e nemaji obvykle pedagogické vzdélani, nelze od nich
ocekavat profesiondlni pfistup. Na druhou stranu existuji mezi jednotlivymi cleny
emocionalni vazby, které jsou pro vychovné ptisobeni v rodin¢ velmi podstatné, protoze
sama rodina urcuje zivotni styl svych ¢lend. K tomu maji rodice velkou skalu moznosti.
Vedou déti k tomu, aby chapaly volny ¢as jako urcitou hodnotu, aby s volnym cCasem
umély zachazet a vyplnovaly ho pfisluSnymi aktivitami. Rodice by méli byt pro své déti
jistym zrcadlem, poslouzit jako vzory pro napodobovani. Sami by méli umét se svym
¢asem hospodatit, nepodcenovat ho, ale ani nepiecenovat. Diky tomu, ze maji Sanci
travit volny ¢as zajimavymi ¢innostmi, o¢ekava se od nich zvySend pozornost vici
détskym zdymim a podpora déti pii volbé zdjmovych Cinnosti. Pokud bude rodi¢
vétSinu Casu v praci, doma je ¢as sméfovany az piili§ viici domacim povinnostem nebo
rodi¢ travi sviij volny ¢as nicnedélanim, je svym détem Spatnym piikladem. Ditéti by
melo byt jasné, Ze plnéni povinnosti a volny €as jsou pfirozenou soucasti Zivota, ze je
¢as pro odpocinek, relaxaci, ale i pro zajmové Cinnosti. Pro dobré vztahy v rodiné je
velice diilezité spolecné traveni volného Casu. Je dobré volit Cinnosti tak, aby se zapojili
vSichni ¢lenové a aby jim ¢innost pfinasela uspokojeni a piijemné zazitky. Rodi¢ by mél
citlivé a s toleranci vybirat aktivity pro své déti na zéklad€ jich z4jmul. Rodi¢ by mél
détem peclivé naslouchat a podporovat jejich zajmy. Neplati ovSem, ze ¢im vice
krouzki dit€ ma, tim je 1épe straveny volny ¢as. Rodi¢ si musi dat pozor na piesyceni,

protoZe tim se vytraci hlavni charakter volného Casu. (Pavkova, 2014)

2.3 Volny cas zdravych sourozencu a sourozenci s postiZzenim

Rozsah volnocasovych aktivit stale roste. Na to, jak vnimaji volny ¢as déti a mladi lidé,
ma vliv ucastnikti vici aktivitdm a institucim. Jak jiz bylo feceno, s volnocasovymi
aktivitami se dité setkava poprvé v rodin€. Volny ¢as mohou déti a mladez travit bud’to
aktivné nebo pasivné. Cinnosti, které jsou pro danou cilovou skupinu uréeny, mohou byt
spontanni, které jsou otevieny pro vSechny zajemce a nemaji piesné stanoveny zacatek
ani konec. Dale pak zajmova cinnost prilezitostna, kterd je organizovana, casove
ohraniena a fizena kompetentni osobou. Posledni z moZznosti je z4jmova cinnost
pravidelna, ktera funguje cely rok, v pfesnou a pravidelnou dobu a je vedena vedoucim.

Nabidku volnocasovych aktivit poskytuje prostfedi Skoly v podobé Skolni druziny ¢i
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Skolnich klubii. Dalsi moznosti, kde muze dité travit sviij volny cas, jsou prostory mimo
Skolu, coz jsou naptiklad stiediska volného Casu. Tato stfediska nabizeji krouzky, které

se tykaji naptiklad uméni, techniky, védy, sportu nebo turistiky. (Hofbauer, 2004)

Volny cas je dulezity z hlediska utvafeni naseho Zivota a identity, vyrazem kvality
Zivota, ale zaroven jistym tkazem o socidlnim vyfazeni ¢lovéka. V dne$ni dobé mizeme
zaznamenat, Ze socialni rehabilitace a integrace lidi s postizenim v oblasti volného ¢asu
se vyskytuje daleko za Skolni, profesni a medicinskou rehabilitaci, podobn¢ jako
spoleCenska ucast. Je pochopitelné, ze potieby volného Casu a postoj osob s postizenim
K volnému casu je téméf stejny. U 0sob s postizenim se vnimani volného Casu odviji
podle veku, pohlavi, regiondlniho faktoru, bydleni, rodinnych pomért, piijmu,
schopnosti, ¢asu, stupné postizeni, viditelnosti postizeni, materialni a personalni pomoci
nebo tfeba nabidce volnocasovych aktivit. Postoj k volnému c¢asu téchto osob je
ovlivnén vniménim, omezenou mobilitou a pohybem ¢i komunikaci. Zaroven je mozné
ho do jist¢ miry nahradit. Je nutné pfizplsobit prostfedi a technické podminky
(bezbariérovost), ale i pfedsudky a stigma mezi ndmi ostatnimi, zdravymi lidmi, aby
lidé s postizenim mohli dle jejich potieby travit svilj volny cas. (Pipekova, Vitkova,

2014)

Shrnuti:

S pojmem cas jako takovy a volny Cas se setkavame jiz od nepaméti. Volny ¢as by mél
kazdému znas slouzit kurCitému sefazeni si hodnot, rozvoji kvalitnéjsiho,
smysluplnéjSiho Zivota a vést nds k zamysleni se nad smyslem naseho Zivota.
V soucasné dobé volnocasové aktivity prevazuji ve své dostupnosti predevsim pro
béZnou intaktni spolecnost. Povazuji za spravné, aby se rodina snazila travit svij volny
¢as spolecné a vypliovala ho aktivitami, které¢ budou pfijemné a zajimavé pro vSechny
jeji Cleny. Vzhledem Kk tématu diplomové prace je tedy otazkou, do jaké miry je

ovlivnén onen volny ¢as zdravych sourozenct.
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3 VYVOJOVE PSYCHOLOGICKE CHARAKTERISTIKY ZDRAVYCH
SOUROZENCU A SOUROZENCU S POSTIZENIM

3.1 Osoba a osobnost

Z filozofického hlediska je osoba jedineCnym nositelem subjektivity a k tomu se poji
naptiklad jeji svoboda, vile, pravo nebo mezilidské vztahy. Psychologie obvykle
hovoii o osobnosti jako o dynamickém souhrnu jednotlivych psychickych vlastnosti
a procestl. Clovek je tedy celistvou, integralni a jedine¢nou bytosti. Z etického pojeti 1ze
¢lovéka vnimat jako bytost bio-psycho-duchovni. Formovani osobnosti je slozity,
neopakovatelny proces, ktery nazyvdme personalizace. Na tento proces plisobi vnéjsi
vlivy a sebevychova. Vysledkem zdafilé personalizace je integrovana, zakotvena
osobnost, kterd zna svou cenu a vazi si sama sebe. (Jankovsky, 2003) ,, Osobnost Ize
ponékud zjednodusené definovat jako komplexni a relativné stabilni systém, ktery
funguje jako celek, skladd se ze vzajemné propojenych somatickych a psychickych
vilastnosti a projevuje se v reakcich na rizné podnéty a situace, resp. v interakci s nimi.

(Vagnerova, 2010, st. 13)

3.2 Periodizace a pojeti vyvojové psychologie

Vyvojova psychologie rozcleniuje (periodizuje) zivot clovéka na urcité casové Useky,
vyvojové etapy. V jednotlivych stadiich dochéazi ke strukturdlnim a funkénim zméndm
organismu, které jsou pro kazdého ¢loveéka individualni a maji vliv na proménu jeho

psychiky. (Thorova, 2015)

Kozékova (2014) uvadi, Ze d¢leni vyvoje na jednotlivd stddia umoziuje lepsi

chédpani vyvoje psychiky. Jednotliva vyvojova stadia délime:
1) Stadium prenatalni (poceti, narozeni);
2) Stadium novorozence (narozeni, 28 dni);

3) Stadium kojenecké (28 dni, 1 rok);
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4) Stadium batole (1 rok, 3 roky);

5) Stadium piedskolniho véku (3 roky, 6 let);

6) Stadium mladsiho $kolniho véku (6 let, 10-12 let);
7) Stadium pubescence (10-12 let, 15 let);

8) Stadium adolescence (15 let, 22 let);

9) Stadium rané dospélosti (22 let, 30 let);

10) Stadium plné dospélosti (30 let, 45let);

11) Stadium starSiho dospélého véku (45 let, 65 let);
12) Stadium pocétec¢niho stari (65 let, 75 let);

13) Stadium stafi (75 let, smrt).

Erikson (in Kozakova, 2014) vymezil vyvoj ¢lovéka dle teorii osmi veékl ¢loveéka.
Jednotlivé faze jsou spojeny se zasadnim Zivotnim ukolem, ktery V sobé skryva

vyvojovou krizi:
1. stadium — zakladni duivéra proti zékladni nedtivéte (od narozeni do 1 roku);

2. stadium — sebeduivéra, autonomie a vile proti zahanbeni, studu a pochybam (od

1 roku do 3 let);

3. stadium — iniciativa, ochota riskovat oproti pocitiim viny, rozviji se svédomi (od 4 let

do 5 let);

4. stadium — poznavani svéta, ziskavani kompetence, snazivost proti lhostejnosti

a pocitu ménécennosti (od 6 do 12 let);

5. stadium — nalezeni identity a vérnosti, pfevzeti role svého pohlavi oproti difuznosti

roli pfi zafazovani do spolecnosti a strachu ze zavrzeni (od 12 do 18 let);

6. stadium — intimita, sblizeni, laska proti izolaci, samotatstvi (mladsi dosp€lost);
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7. stadium — socialni zralost, plodnost, vyvrcholeni zivota, produktivita a péce o druhé

oproti stagnaci, prazdnoté, chudosti vztahu (sttedni dospé€lost);

8. stadium — moudrost, sebeucta, integrita ,,ja“ proti zoufalstvi, zahotklosti, depresi
(pozdni dospélost, staii). V osmé Zivotni etapé je ukolem vyrovnat se s bilanci svého

Zivota, pfijmout zivot takovy, jaky byl, i fakt smrti.

1. Stadium prenatalni

Toto obdobi zacina pocetim, splynutim dvou zarodeénych buné¢k, spermie a vajicka,
pokracuje rastem a konci porodem plodu. Na vyvoj a charakteristiky jedince pisobi
velmi vyrazn¢ geny obou rodi¢l, ale také prostfedi a utvéafeni vztahli mezi matkou
a plodem. Prenatalni obdobi trva devét kalendainich mésict a nazyvame ho te€hotenstvi
matky. T¢hotenstvi ¢lenime na tfi trimestry. Prvni trimestr je obdobi do tietiho mésice,
druhy trimestr do Sestého mésice a posledni, tieti trimestr je do devatého mésice. Pro
spravny vyvoj plodu je dulezity zdravy zivotni styl, ktery snizuje riziko piedcasného
narozeni s nizkou porodni véhou. Pokud je zena béhem t¢hotenstvi ve stresu, napéti ¢i
unavé¢, muze to mit negativni dopad na plod. Optimalni vék pro poceti ditéte je vék mezi
20. a 30. rokem zivota. Faze vyvoje plodu jsou tfi. Prvni fize, germinaéni, je obdobi
prvnich 14 dnl téhotenstvi. Poté, co se spoji vajicka se spermiemi, vznikd zygota,
nasleduje déleni bun€k, vznikd blastocysta, coZ je masa bunék usazenych na délozni
stén¢. Do 12. tydne je tzv. faze embryonalni. V tomto obdobi se formuji plice, srdce,
mozek. Vytvaii se placenta, kterd vyzivuje plod, odstraniuje odpadni latky, filtruje
Skodlivé latky a viry (ne zcela) a slouZi jako docasny imunitni systém. V posledni,
fetalni fazi dochazi ke zrani, dozravani obéhového a nervového systému, riistu a trvé az
do porodu, organy pracuji dle svych funkci. Plod ptibyva na vaze, matka citi jeho
pohyby. (Kozakova, 2014)

Plod neni pasivni, pfijima informace a vyznacuje se typickymi znaky a projevy.
Reaguje na sluchové podnéty, zmény polohy a hledd pro sebe vhodnou polohu. Je
schopen nejjednodussich forem uceni. To se projevuje obvykle pohybem na urcité
podnéty, patracim reflexem a postupem cCasu reaguje na zvuky, predevSim na hlas
matky. Chovani plodu ma charakteristické rysy, které pietrvavaji 1 po narozeni,

naptiklad temperament. (Kozékovéa, 2014)
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2. Stadium novorozenecké

Novorozenecké stadium trva 28 dni. V dob¢ této adaptace se dité prizpisobuje novym
podminkam mimo mat¢inu délohu. Novorozenec piebird zodpovédnost na dychani,
pfijem potravy, vyluCovani a regulovani své télesné teploty. Obvykle vazi dit¢ pfi
narozeni 3-4 kg a je dlouhé kolem 50 cm. Koncetiny jsou asymetricky rozlozené, coz
zapricinuje nezralost CNS, dochazi ke spontdnnim pohybiim hornich a dolnich koncetin.
Diky vrozenym reflexiim se novorozenec 1épe adaptuje na nové prostiedi. Radime sem

polykaci, saci, hledaci, ulekovy uchopovy reflex a Babinského reflex. (Kozakova, 2014)

Zrak slouzi jako zékladni orientace v prostiedi. Pro novorozence je pfitazlivym
objektem lidsky oblic¢ej a ostré zrakové kontrasty, pti ¢emz optimalni vzdalenost pro
zrakové vnimani je 20 az 30 cm. Oblicej matky si dit¢ pamatuje jiz v prvnich dnech
svého zivota. Barvy rozliSuje az kolem 3. - 4. mésice. Z hlediska sluchového
rozliSovani najdeme preferenci v oblasti hlasu matky. Lokalizovani zdroje zvuku se
objevuje v novorozeneckém obdobi, poté se vytraci a znovuobjevuje az kolem tietiho
a Ctvrtého mésice. Hmat byva obvykle velmi dobfe vyvinuty. Novorozenci maji radi
teplo a taktilni uklidilovdni. V prenatadlnim obdobi je prokdzano rozliSeni chuti, dité
preferuje sladké chuté. I ¢ich byva dobfe vyvinuty. Dit€ pozné podle ¢ichu svou matku
45 hodin po narozeni. ,,Zraly novorozenec je schopen ucit se, hlavné diky prijimani
smyslovych informaci, hledd souvislosti v podnétovém okoli a ziskavd znich

zkuSenosti. ** (Kozakova, 2014, st. 60-61)

Chovani a projevy novorozence miizeme rozdélit do 6 zakladnich behavioralnich

stavll NOVOrozence:

e Hluboky spanek — dech je pravidelny, nizky svalovy tonus;

e Lehky spanek — pooteviené oci, rychlé o¢ni pohyby, nepravidelny dech, zmény
V mimickém vyrazu,

e Diimota — pfechodny stav mezi spankem a bdénim, kalné o€i s neurcitym
pohledem, mirné svalové napéti a zaSkuby;

e Klidny bd¢ly stav — oteviené oci, dité€ sleduje, naslouchd, nizké aktivita, sttedni
projevy;

e Aktivni bdé€ly plac — znacna pohybova aktivita, kratké hlasové projevy.
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e Pla¢ — obvykle doprovazen pohybovou aktivitou a nepravidelnym dechem.

(Kozakova, 2014)

Velmi dtlezité je prostiedi, ve kterém dit¢ vyrustd, protoZze v ném dochazi
k dulezitému procesu a tim je socializace. Dité je vybaveno vzorci chovani, schopnosti
adaptovat se na podminky, ve kterych po narozeni Zije. V rodiné jsou uspokojovany
nejen jeho biologické potieby, ale i potfeby psychické, predevSim potieba bezpeci

a citového vztahu.
Pét dusSevnich potieb ditéte

Pro spravny, zdravy a uspokojivy rozvoj dusevni stranky ditéte existuje pet zakladnich
potieb, které je tfeba naplnit v pravy Cas a v nélezit¢é mife. Nasledkem nedostatku

podnétii mize vzniknout psychicka deprivace.

1) dost podnéti -> poticba piiméfené stimulace neboli pfivodi podnéta
z vn¢jSiho svéta;

2) smysluplny svét = potieba uréitého fadu ve vécech a vztazich;

3) zivotni jistota > darcem a ¢initelem Zivotni jistoty jsou ditéti ,,jeho lidé®;

4) pozitivni identita - potieba pozitivni identity neboli vlastniho ,,ja*;

5) oteviena identita - zivotni perspektiva, nad¢je. (Kozakova, 2014)

3. Kojenecké stadium

Toto vyvojové obdobi trvd od jednoho mésice do jednoho roku. Dochazi k rychlému
rozvoji mnoha kompetenci, které stimuluje obvykle matka. V prvnim roce Zivota se
zacnou projevovat individudlni rozdily jednotlivych déti v jejich prozivani, chovani
a vyvoji. (Vagnerova, 2012) Proporce ditéte se vyrovnavaji, ma dlouhy trup
a kratké koncetiny. Kojenecké obdobi muzeme nazvat jako obdobi receptivity.

(Kozékova, 2014)

Vyvoj pohybovych dovednosti slouzi jako prostiedek usnadiiujici poznavani a pro
rozsifeni podnétové nabidky. Souhra pohybovych a poznavacich schopnosti se projevuje

dosazenim takové polohy téla, kterd usnadnuje zrakové a sluchové vnimani. Ptiblizné
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ve druhém meésici dité spolehlivé zveda hlavicku a diky tomu se mu zvétsi zorné pole.
Ovladani pohybt hlavicky je charakteristické pro 3. az 5. mésic. Ve Ctyfech mésicich
dit¢ zkouma v poloze na biiSe okoli pomoci pohybii hlavy. Jakmile dit€¢ vydrzi samo
sedét (6. -7. mésic), hledi na svét z vyhodnéjsi pozice a vnima tak vétsi ¢ast svého okoli.
Pocatky samostatné lokomoce neboli lezeni piichazi ke konci prvniho roku. Pro dité to
znamena, Ze se samo piiblizi k podnétu, ke kterému chce a nemusi ¢ekat. (Vagnerova,

2012)

Psychicky vyvoj kojence je spojen s fazemi senzomotorické inteligence, ktera trva

pfiblizné 18 mésict a dle Piageta ho lze rozd¢lit do dalSich tfi subfazi:

1) Faze primarni kruhové reakce, ktera trva od 1 do 4 mésict. Dité se koncentruje na své
t€lo, zkouma jeho projevy, poznavani, projevuje charakter piijemnosti a nepfijemnosti.
V pfipadé, Ze se jedna o situaci, kterd je ditéti pfijemnd (cucani palce), ¢innost stale

opakuje—> z toho kruhova reakce;

2) Faze sekundarni kruhové reakce trva od 4. do 8. mésice. Dité jevi zajem o okoli,
koordinuje znak a pohyb, vidi predmét z vétsi vzdalenosti, jisté projevy, napiiklad
mavani se stava prostfedkem, nikoliv cilem, jako tomu bylo doposud. V 8 mésicich si
kojenec uvédomuje, ze objekty a lidé kolem ného existuji, i prestoze je nevidi. Pokud se

mu objekt ztrati, reaguje nelib¢;

3) Faze kombinované sekundarni kruhové reakce nastava od 8. do 12. mésice. Dité si
umi stanovit cil a voli prostfedek k jeho dosazeni (stahne ubrus, aby ziskalo hracku).
Zalina chapat vztahy mezi pfi¢inou a nasledkem, projevem mysleni je tcelova reakce.

(Kozakova, 2014)

Lidsky hlas je od narozeni pro dité preferovanym sluchovym podnétem. Kolem
3. mésice je komunika¢nim projevem plaé. Dospély pozdéji rozeznd, co je pficnou, ze
jeho dité place (hlad, bolest). Charakteristické pro toto obdobi je i hlasity smich. Mezi
4. a 6. mesicem produkuje dité zvuky, tzv. broukani, které je reflexni. Dal$i meznik
Vv oblasti vyvoje feCi pfichazi okolo 6. a 8. mésice a nazyvame ho Zvatlani (slabiky,
hlasky). Jedna se o dovednost, ktera je vysledkem interakce vrozenych dispozic a uceni.
Spravny rozvoj fe¢i je zavisly na stimulaci a mozZnosti slySet mluveny projev.

(Kozékova, 2014)
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Chovani kojence je ve styku s lidmi jesté vice aktivovano. Pomoci projevi dité
stimuluje chovéani druhych lidi. Vrozenou aktivitou, kterou dit€¢ pouziva v socidlnim
kontaktu, je tsmév. Usmévem dité kolem 3. mésice dava najevo svilj zajem a pouZiva
ho v socialnim kontaktu. V interakci mezi ditétem a rodiCem se objevuji mezi tfetim
a Sestym mésicem jednoduché socidlni hry, pii nichz je dit¢ pasivnim ucastnikem, ale
hry zvysuji jeho uspokojeni. Pfiblizn¢ v pil roce kojence se objevuje mechanismus
socialniho uceni, kde ditéti slouzi matka v kontaktu s ditétem jako zrcadlo, poskytuje
mu srozumiteln¢ zpétnou vazbu. Dal$i z podminek pro spravny vyvoj jedince je
dostate¢né podnétné prostiedi a piredevsim stabilita rodi¢e jako osoby, ktera zajiStuje

laskyplnou a citlivou péci. (Kozakova, 2014)

4. Stadium batole

Stadium batolete spada do obdobi od jednoho do tii let v€ku ditéte a 1ze ho také nazvat
jako obdobi prvni emancipace. Pfedevsim kvili tomu, Ze u ditéte dochézi k vyraznému
vyvoji osobnosti ditéte. (Skorunkova, 2013) V zacatku tohoto obdobi je typicka

vzptimena chiize a pocCatky teci ditéte. (Kozakova, 2014)

Dité¢ roste pomaleji, béhem roku povyroste o 5-7,5 cm a vazi piiblizné trojnasobek
své porodni vahy. Profezavaji se mu zuby, objevuji se nové. Jeho motoricky vyvoj je
podminén potiebou aktivity. Samostatna chuize pfichazi mezi 13. — 15. mésicem. Zprvu
je chlize nejista, pozdéji dité samo utikd. Ve dvou letech dokdze snozmo poskocit na
miste, pred tfetim rokem zvlada jizdu na tfikolce. Zdokonaluji se ichopy a manipulace.
Nejprve zacne dit€ stavét kostky na sebe, pozdé¢ji, v 18—mésicich zvladne postavit véz
a ve dvou letech sklada kostky svisle a vodorovné. Batole se kolem druhého roku uci

udrzovat télesnou cistotu. (Kozdkova, 2014)

Z hlediska psychického vyvoje batolete je ptiblizné¢ ve dvou letech ukoncen vyvoj
senzomotorické inteligence a na ni navazuje symbolické mySleni. Dité si dokaze svét,
konkrétni ¢innost vysledky skuteéné ptedstavit. Zde je dulezité zminit se o tzv. odlozené
napodobé, kterd se projevuje tim, Ze dité napodobuje projev, ktery u nékoho videlo ¢i
slySelo. V tomto obdobi je dité stale zavislé na matce. Kdyz dojde k odlouceni
(naptiklad v nemocnici), spusti se prudka separaéni uzkost, které ma tii faze. Jedna se

o fazi protestu, kterd se projevuje tim, ze dité kii¢i, vola matku a ocekéava, Ze matka
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piijde. Dalsi faze je faze zoufalstvi, dit¢ ztraci nadéji, uz kii¢i méné€, odmita druhé lidi
kolem sebe 1 hracku. Posledni fazi, je faze odpoutani se od matky. Dité potlaci city viici
matce a upoutd se na jiného dosp€lého ¢loveka ¢i k véci. (Kozakova, 2014) Pro toho
obdobi je také charakteristicky rozvoj védomi sebe sama. Velky vliv na formovani
identity batolete maji jeho rodice. (Skorunkova, 2013) Vlastni identita se projevuje
védomim sebe sama jako samostatné bytosti, védomi trvalosti vlastni existence

a védomi jeji proménlivosti.

K velkému pokroku dochazi v oblasti Fe€i. Batole se nejdiive slovné projevuje
pomoci détského Zargonu - napodobuje slova. Zargon neni dlouhy slovni projev,
obvykle rozumime naptiklad jen jednomu slovu, ale vnimame rytmu s a melodii feci.
Ve tiech letech o sob¢ zacina dit¢ mluvit jako o ,,ja“. Velmi Casta otdzka u batolat je

,proc?*. (Kozéikova, 2014)

City batolete vznikaji spontanné a maji v&tsi vahu nezli rozum. Pomahaji ditéti
uspokojovat potieby, které dle uspokojeni ¢i neuspokojeni v ditéti evokuji dobrou ¢i
Spatnou naladu. City batolete maji charakter kratkodobosti, dité jde z ndlady do nélady,
vyrazovosti, ktera se projevuje v mimice a feci a sugestibilita, tzn. ovlivnitelnost. Mezi
druhym aZ tfetim rokem ditéte se v pojeti vlastni identity objevuje faze, ktera trva
priblizné jeden rok, a fikdme ji negativismus. Negativismus, nebo také faze vzdoru, je
projevem touhy po samostatnosti a uvédoméni si sebe sama jako autonomni osoby.

(Kozakova, 2014)

Verbalni komunikace je velmi dlileZita pro socializa¢ni vyvoj ditéte. Rodi¢ ditéti na
zakladé odmeény a trestu vysvétluje, co dit€¢ mize a nemliZze. V tomto obdobi by si batole
melo osvojit pravidla chovani. Jednim z prostiedkd jak dosdhnout socializace je
napodoba (batolata casto napodobuji své rodice) a identifikace (ztotoZznéni se a potieba

chovat se jako urcita osoba). (Kozakova, 2014)

Vztah se sourozenci

Vzijemné si mohou sourozenci slouzit jako alternativni zdroj socialni zkuSenosti
a komunikac¢ni dovednosti. Pokud se batole narodi jako prvni, mize chapat narozeni
sourozence jako ohroZeni a Zarlit na né¢ho. Zména pfichadzi aZ po samotném narozeni,

batole do té¢ doby nevnima t€hotenstvi matky. Vzhledem k jejich véku nejsou schopni

37



piijmout fakt, Zze se narodil novorozenec a povazuji ho za vetielce. Rivalita mezi nimi
pfichazi z nepochopitelnych pocitii. Citi nedostatek lasky, bezmocnost a dovolani
ochrany. Starsi batolata se mohou leckdy chovat ke svym mlad$im sourozenciim jako
rodice. Jistym problémem muze byt i batoleci egocentrismus, protoze batolata nechapou

potieby jejich malého sourozence. (Vagnerova, 2012)

5. Stadium predskolniho véku

Predskolni vék je obdobim iniciativy. Hlavni potfebou ditéte je aktivita
a sebeprosazeni. Je to obdobi mezi tfetim az sedmym rokem Zivota ditéte, konci

nastupem do skoly. (Kozékova, 2014)

Dité se ve véku tii let pohybuje stejné jako dospély. Beha a chodi stejné dobte po
nerovném terénu jako po roving. Zvladad chiizi do schodi. Velky rozvoj nastava
v pohybové obratnosti a koordinaci. (Skorunkova, 2013) V obdobi mezi tfetim
a &tvrtym rokem je typickd kresba ,hlavonozec”. Pozdéji je detailngjsi. Uroven
symbolického mysleni prechizi na uroved nazorného mysleni. Re¢ je postupné
zdokonalovana, hlasky jsou nepfesné, mize se objevit détska dyslalie. (Kozékova,

2014)

V tomto obdobi je dit€ socializovano v predSkolnim zafizeni, kde je schopné
navazovat kontakty s vrstevniky. Pravé potfeba socialniho kontaktu s détmi obdobného
véku je projevem zralosti. Tento kontakt je ptedpokladem pro spravny vyvoj. V chovani
se projevuje znacny egocentrismus. Mezi détmi se také kolem Ctyf let mlze objevit
soupefivost. Zaroven se vSak zvySuje schopnost porozuméni druhym. V souvislosti
s pfedSkoldkem nesmime opomenout hru. Hra je jedna z hlavnich Cinnosti ditéte.
Uspokojuje jeho potieby, dité¢ rozviji a je zaméfena stale na néco nového. (Kozakova,

2014)

Vztah se sourozenci

Vztahy mezi sourozenci jsou specifické svou socialni stimulaci a byvaji citoveé
vyznamné. Sourozenci jsou spojenci a zaroven i soupefi. Spolecné spolu kooperuji

naptiklad ve hie. Rivalita mezi nimi se zvySuje, ¢im bliZ jsou si z hlediska veéku. I pro
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predskolni vek je typické, ze dité nepiijme svého novorozeneckého sourozence

z dtivodu ohrozeni své pozice v rodiné. (Vagnerova, 2012)

6. Stadium Skolniho véku

Skolni vék miizeme rozdélit na rany $kolni v&k, ktery trva prvni dva roky, stfedni §kolni
vék-nasledujici tii roky, pfiprava na dospivani a star$i Skolni vék neboli puberta. Vstup
do skoly je dulezity socialni meznik v zivoté ditéte, které ziskava novou roli- roli

Skoléka. Této nové zkuSenosti se musi ptizpusobit i rodice. (Kozakova, 2014)

V mlads$im Skolnim véku u ditéte roste zdjem o pohybové hry a zlepSuje se v psani
a kresleni. Kvalita rozvoje v oblasti chovani a prozivani je zavisld na rozvoji feci.
U ditéte se rozviji a stabilizuje kratkodobé a dlouhodobd pamét. Pro Skoldka je typicka
uroven konkrétnich logickych operaci, které¢ jsou charakteristické tim, ze dit¢ chape
proménlivost jako zakladni vlastnosti reality. V tomto obdobi je typickd heteronomni
mordlka, coZ znamena, Ze je moralka ur€ovéna ptredevsim rodici, pozdéji uliteli. Dité
zadina byt také odolné vici zat€zi, rozumi svym pocitim a je schopno je kontrolovat.
Jako zdroj bezpeci, jistoty a model urcité role slouzi Skoldkovi rodina. (Kozakova,

2014)

Ve stfednim Skolnim véku je dité¢ realista a extrovert. Jednim z mezniku je
socializace mezi vrstevnickou skupinu, kde dité pottebuje byt akceptovano a byt mezi
ostatnimi détmi uspéSné. MlZeme zaznamenat 1 jisté projevy rodicovského chovani.
(Kozadkova, 2014) Typické je pro toto obdobi snazivost a pile. Déti se snazi uspét
a splnit pozadavky a ocekdvani dospélych, aby dosdhly kladného hodnoceni

1 sebehodnoceni. (Skorunkova, 2013)

Vztah se sourozenci

Vztahy mezi sourozenci se ve Skolnim véku zacinaji stabilizovat a do puberty se témét
neméni. DéEti mezi sebou Casto soupefi, ale dokazou se podpofit a vzijemné
spolupracovat. Jejich vzdjemné ovliviiovani je i nepfimé. Vztahy mezi nimi jsou citove
vielej$i a vyrovnanéj$i. Rozvoj osobnostnich rysti a zpiisobll chovani je zavisly na

pofadi narozeni. Dominantni pozici ma jednoznaéné star$i sourozenec, ktery je vzorem
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pro svého mladSiho sourozence. Pozadavky rodi¢t stimuluji rozvoj osobnostnich rysi
Vv podobé vEétsi ambicidonoznosti, motivaci k vykonu, zodpovédnosti a sebeprosazeni.
Mladsi dité v roding je sice podfizené, ale ma vyhodné postaveni. Je mu vice tolerovano

a odpusténo.

7. Stadium pubescence

Pubescence je obdobi, které trva priblizn€ od 11 do 15 let véku. V tomto obdobi vyrazné
vzrista subjektivni vyznam zevnéjsku. Svou socidlni hodnotu ma télesnd atraktivita
a tak muze dojit k tomu, Ze lidé v tomto véku trpi nespokojenosti se svym zevnéjSkem.
Zrani probihd ne pouze v biologické oblasti, ale také v oblasti psychické, ktera je
charakterizovana uspokojovanim pudovych vlastnosti a emocni labilitou.
U n¢koho prichazeji télesné zmény diive nez psychické a opacné. Dospivani se posledni

dobé velmi urychlilo. (Kozékova, 2014)

V obdobi pubescence dochézi k ziskavani dovednosti, které potiebuji silu, hbitosti
a koordinaci. Dochazi ke zvySenému zajmu o sportovni aktivity. Mysleni je abstraktni,
predstavy nejsou natolik zietelné. Inteligence v tomto obdobi dosahuje kvantitativniho
vrcholu. Dospivajici je schopen pracovat s abstraktnéj$imi pojmy, pfi feSeni problémi
se nespokoji pouze s jedinym feSenim, ale uvazuje o alternativnich feSenich. Dospivajici
si utvareji domnénky, které nejsou opatieny redlnou zkusenosti. Umi aplikovat logické

operace a vytvareji soudy o soudech. (Kozakova, 2014)

Toto obdobi byva ozna¢ovéano jako obdobi emocni lability. Pfi uceni Se objevuji
obtiZze pfi koncentraci a zvySena unavitelnost. Oproti pfedchozim stadiim se uvoliluje
prilisSna zavislost na rodiich a nejvyznamnéjsi je navazovani vztahli k vrstevnikiim
obojiho pohlavi, které dodavaji pubertalnimu jedinci jistotu. I pfesto mu poskytuje
rodina citovou jistotu a bezpedi. Casto hledaji odpovédi na otazky- jaky jsem, kam
patiim a kam sméiuji. V této oblasti hledaji své meze a pfijimaji svou jedine¢nost
i snedostatky. Pokud je individuace uspé$na, dochazi ke schopnosti vnimat sebe

samého s psychickymi odlisnostmi (Kozakova, 2014)
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Vztah se sourozenci

Pokud jsou si sourozenci vékoveé bliz, maji stejné nadzory, postoje, hodnoty, vice si
rozumgji, ale mohou se i zasadné lisit. Preferuji sourozence stejného pohlavi. V piipadé,
ze si nejsou sourozenci vzhledem k veéku prili§ blizko, odliSuji se jejich nazory
a preference a oni si prestavaji rozumét. Star§i sourozenec je mlad$im casto
napodobovan a obdivovan. Oni jsou ke svym mladSim sourozenciim spiSe nevrazivi,
neprojevuji zajem, protoze je nezajimaji détské napady. Potiebuji se od rodiny
osamostatnit, coz se mize projevit odpoutdnim se i od svého sourozence. (Vagnerova,

2012)

8. Stadium adolescence

Adolescence trva od patnacti do dvaceti let a zprosttedkovava clovéku prostor
a moznost stit se dospélym. Zacina ukoncenim povinné Skolni dochazky a konci
pfipravou na profesni obdobi. V adolescentnim obdobi clovék pokracuje v utvareni
osobni identity. Lidé v tomto veéku preferuji intenzivni slozky (poslouchaji hlasitou
hudbu, maji raddi adrenalinové sporty), snazi se o absolutni feSeni a maji potiebu

okamzitého uspokojeni (kratké znamosti). (Kozakova, 2014)

V tomto veku pouzivaji tyto osoby formalné logické operace. Jejich zajmy
a hodnoty jsou projevem identity a jejim zakladem je sebepoznani. Jsou vice a vice
pfijimani a vnimani jako dosp&lé osoby a proto se od nich i ocekdva odpovidajici
chovani. (Kozékova, 2014) V zavéru tohoto obdobi je ukoncena separace vici rodiné
a proménuji se vztahy v ni. Dochdzi tak k obnové pozitivniho vztahu vic¢i rodictm.

(Skorunkova, 2013)

9. Stadium dospélosti

Dospé€lost mizeme rozdélit do dalSich tfech obdobi a to na prvni dospé€lost, zralou
dospélost a obdobi stiedniho véku. (Kohoutek, 2008) Miizeme o ni fici, Ze dospély
¢loveék zaujima socialni pozici, pfijima socialni roli dosp€lého a dozrava v harmonickou

osobnost z hlediska citi, moralky, charakteru a hodnotové orientace. (Kozakova, 2014)
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Mezi kritéria zralosti v tomto obdobi patii naptiklad schopnost vykonavat
piiméfené mnozstvi prace, zdrava sebedlivéra, udrzeni dlouhodobého pratelstvi 1 zajem
o predavani nabytych zkuSenosti. OvSem zadny Clovék neni schopen splnit vSechna
kritéria. Proto za zadkladni znak zralosti povazujeme piekonani rozporti mezi détstvim
a dospivanim (kladny a nezavisly vztah k rodi¢im, pravdivost a byt takovy jaky jsem,

byt sviij.) (Kozakova, 2014)

Na vrcholu fyzickych a psychickych sil je jedinec v obdobi ¢asné dospélosti. Je
zpravidla povazovan za zralého, ekonomicky nezéavislého a plni vychovné povinnosti
vici svym détem. V soucasnosti se tato faze prodluzuje. Napiiklad z divodu délky
studia ¢i oddéaleni manzelstvi a rozeni potomki. Tyto zmény davaji lidem vice ¢asu pro

ptevzeti vSech dospélych roli. (Kozdkova, 2014)

Stiedni dospélost je vrcholem plné odpovédnosti ve vychoveé déti, produktivity
a také obdobim nejbohatsi tvofivé Cinnosti. Tito lidé si voli svllj volny ¢as bud’to
aktivné nebo pasivné. Pokud maji spokojeny rodinny zivot, vede to k osobnimu $tésti.
(Kozakova, 2014) V tomto obdobi se viak mohou objevit jista tiskali. Clovék miize
pocitovat konkurenci od mladsich spolupracovnikii nebo mulze nastat pietizeni a stres
z vénované energie rodiné a z rodinnych povinnosti. Pro obdobi stiedni dospélosti je
také typicka krize stfedniho v€ku, coz je obdobi negativniho emocniho stavu, které je
vyvolané naptiklad myslenkami souvisejicimi s procesem starnuti ¢ otazkami: ,.Ziju

Zivot, jaky jsem si predstavoval? Je mé manzelstvi dobré?* (Thorova, 2015)

V pozdni dospélosti mluvime o tzv. obdobi bilancovani. Clovék se musi smifit se
skutecnosti, Ze starne a zaroven se zvysuje rist k moudrosti staii a predavani zkuSenosti
mladym. V souvislosti s odchodem déti z domova mluvime o syndromu prazdného
hnizda. Kdyz déti opusti své domovy, mize mezi manzeli dojit K problémim
v komunikaci, neschopnosti pfizplsobit se nebo az k rozvodu. Vyznamna role v tomto
obdobi je role prarodic¢e, kterd méd vyznamné pfispivad napiiklad k rozsifeni kruhu

spolecenského styku respektovani potieb starSich osob ze strany déti. (Kozakova, 2014)

Shrnuti:

Ve tfeti kapitole jsem se zabyvala vyvojovymi charakteristikami. V jednotlivych

obdobich se lidskd psychika méni a vyviji. Rodi¢e by méli spravné a dostatecné
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s predstihem pfipravit své dit€ na pfichod dalsiho potomka. Ve vychové je potfeba
respektovat vyvojové etapy, ve kterych se zdravy sourozenec i sourozenec s postizenim
prave nachazeji. Je nutné brat na tyto etapy ohled naptiklad kvili tomu, abychom védéli,
¢eho je dité v urcité etapé schopno ze stranky psychické a fyzické, a porovnat, kam
napiiklad dosel vyvoj ditéte s postizenim. Osoby s mentalnim postizenim (v diplomové
praci uvadim rozdé€leni mentalni retardace) se i ptes fyzicky vyvoj nachazeji z hlediska
mentalniho vyvoje o nekolik let pozdéji. V dospélém veku se svym mentdlnim vyvojem

napiiklad nachazeji na tirovni predskolaka.
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4 JEDINEC SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

V této kapitole vychdzim ze své bakalarské prace, kterd nese nazev Respitni péce pro

jedince, ktefi pecuji o zdravotné postizeného rodinného piislusnika. (2015, st. 13-29)

4.1 Zdravotni postizeni

Podle Jankovského (2006) mlizeme postizeni chdpat v odlisném vyznamu, diky znacné
terminologické nejednotnosti nejen u nas, ale také v zahranic¢i. Do popiedi se dostava
¢lovék jako takovy, a teprve néasledné¢ mluvime o tom, zda se jedna o dité zdravé ¢i
s postizenim. Diive bylo postizeni vnimano jako kategorie, nejprve bylo
diagnostikovano samotné zdravotni postizeni a podle druhu a stupné postizeni
nasledovalo opatfeni. Soucasnému pojeti péce, a zejména v ramci pedagogické
rehabilitace, 1épe odpovida vniméni postizeni jakozto dimenze, tedy rozmeéru Zivota.
Velmi dulezitd je kvalitni diagnostika, ale jeji pojeti je daleko SirSi nez pouze
zdravotnické, resp. medicinské. Uplatiiuje se interdisciplinarni piistup a z hlediska
vychovné vzdélavaci prace se do poptfedi dostava diagnostika psychologickd, zejména
specialné pedagogicka. Fiser se Skodou (2014) ve své knize uvadéji, Ze za zdravotni
postizeni se povazuje télesné postizeni, mentalni postizeni, zrakové postiZeni, sluchové
postizeni, vady fe¢i, pervazivni vyvojové poruchy, vyvojové poruchy uceni nebo

chovani a kombinované postizeni.

4.2 Télesné postiZeni

Télesné (somatické) postizeni je postizeni, které se projevuje bud’'to do¢asnymi, anebo
trvalymi problémy v motorickych dispozicich ¢loveéka. Jsou to predevSim poruchy
nervového systému, ale mohou to byt i rizné poruchy pohybového a nosného aparatu.
Tyto pfiznaky se pozd€ji mohou zaporné projevit na vyvoji osobnosti Cloveka
s postizenim. Byva naruSen psychomotoricky vyvoj, coZ se miZe projevit i na jiné
urovni, nez je v oblasti somatické (motorické). Objevit se mohou i problémy v oblasti

psychické a socialni sféfe (kognitivni psychické procesy, emocionalni a socidlni
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projevy, ale i vykony). (Jankovsky, 2006) Napi. Pipekova (2010) uvadi, ze télesné
postizeni postihuje Clovéka v celé jeho osobnosti. Jedna se o oblast motoriky, vnimani,
kognici a emoci, které jsou navzijem propojené. Podle Lechty (2010) se predevsim
jedna o poruchy nervového systému, které zapfiCifiuji poruchy hybnosti. Velkym
negativnim faktorem je, ze takové postizeni ma velky vliv na vyvoj osobnosti jedince
s postizenim. Osoba ma problémy s psychomotorickym a psychickym vyvojem.
Vzhledem k omezeni v pohybu nebo izolovanosti od podnétného prostiedi, zaostava

v mentalnim vyvoji, coz zapficinuje i omezeni psychomotoriky.

Pti¢iny télesné¢ho postizeni jsou rizné. Podle Renotiérové a Ludikové (2006) jsou
to pfi¢iny vrozené a ziskané. Vrozené télesné vady byvaji Casto zplsobené napf.
infekénim onemocnénim matky v prenatdlnim obdobi, nebo nedostatkem mineralt,
vitamintia stopovych prvkl. Necastéj$i pfi¢inou ovSem byva dédicnost. Ziskana
postizeni mohou vzniknout v kterémkoliv veéku ditéte, naptiklad po trazu nebo jako

dasledek néjakého onemocnéni.

Klasifikace pohybového postiZeni

CENTRALNI OBRNY

Détska mozkova obrna (DMO)

Détska mozkova obrna patii mezi nejCastéj$i neuro-vyvojové onemocnéni. Jedna se
o neprogresivni onemocnéni, ale ve svych projevech nikoli neménnym postiZenim
vyvijejictho se mozku. Postihuje motoricky systém, descendentni nervova vlakna
z motorické klry a Casto se spojuje s neurokognitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi

1ézemi. (Kraus, 2005)

Formy détské mozkové obrny (DMO)

A. Spastické DMO (Jankovsky, 2006)

* diparetickd - riizny stupeii postizeni, postizeny jsou zejména dolni koncetiny (na rozdil
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od HK nejsou jeste v okamziku poSkozeni mozku ve svych funkcich vyvojové zralé);

* hemiparetické - je forma hemisferalniho postizeni, které se projevuje postizenim jedné
poloviny téla s tim, Ze je patrnd pievaha postizeni na horni konceting, typické je flekcni

drzeni ruky;

* kvadruparetickd - pro tuto formu DMO je typické poskozeni vSech ctyf koncetin,

pricemz miize jit u jednotlivych koncetin o rizny stupen jejich postizeni.
B. Nespastické formy DMO (Jankovsky, 2006)
Nespastické formy DMO rozdéluje odborna literatura nasledovné:

* hypotonickd - kdy je dominantni oslabeni svalového tonu trupu i koncetin, a to

centrdlniho ptivodu, ¢asto byva provazena znaénym sniZenim intelektu;
* extrapyramidova;

e smiSena.

PERIFERNI OBRNY

Myopatie

fizeni. Mlze nastat 1 v disledku poSkozeni svalového vldkna, coZ se odborné nazyva
myopatie. Pfi¢iny myopatie jsou bud'to genetické, nebo je zplsobuji zanéty, urazy,
intoxikace, ale 1 faktory endokrinni a metabolické. VéEtSina osob, které jsou postizeny
myopatii, maji nékterou z forem progresivni svalové dystrofie. U téchto jedincti dochazi

k degeneraci svalovych vlaken pii¢né pruhovaného svalstva. (Fiser, Skoda, 2014)

Duchenneova svalova dystrofie

Toto onemocnéni postihuje predevsim chlapce. Obvykle prvnim ptiznakem onemocnéni
je to, ze déti zaCnou pozdé chodit. Typické jsou Casté pady a vyviji se typicka kolébava
chiize, kterou mulZeme nazvat kachni chlize. Kolébava chiize je zapficinéna
hyperlordézou. Déti maji zkracené Achillovy Slachy, kvali zkraceni chodi po Spickach.

(Fiser, Skoda, 2014)
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Charcotova Marieova — Toothova choroba

Pro chorobu je typické zanikdni osovych vldken u perifernich nervl. Ve svalstvu
dochazi k sekundarnim a primarnim zménam. Pribéh choroby je vlekly a nepiiznivy,
protoze onemocnéni postihne nejprve distalni ¢asti dolnich koncetin, a poté postupné

prechézi atrofie do svalstva bérce, posléze na dolni tietinu koncetin. (Jankovsky, 2006)

Spinalni svalova atrofie

Onemocnéni, které postihuje neurony odpovidajici za védomé pohyby svalstva (b&hani,
polykéni, pohyby hlavy). SMA postihuje vSechny kosterni svaly (ramena, kyc¢le, zadové
svalstvo). Slabost v oblasti dolnich koncetin byva vétsi nez u pazi. Neni zde poskozeno
smyslové vnimani a kozni citlivost. Jedna se o autozomalné recesivni onemocnéni.
Rozdé@luje se do ctyt skupin. Do prvni skupiny patii akutni infantilni forma (Werdnigav-
Hoffmanniv syndrom), do druhé skupiny pfechodna pozdné infantilni forma (chronicky
typ Werdnigovy-Hoffmannovy choroby), dalSim typem je juvenilni ¢i ¢asn¢ adultni
forma a poslednim typem je vlastni adultni forma neboli Arantiv-Duchenntiv syndrom).

(dostupné z: www.dumrodin.cz/spinalni-svalove-atrofie.html)

4.3 Mentalni postiZeni

Mentalni retardace je souhrnné oznacené vrozeného defektu rozumovych schopnosti.
Hlavni znaky mentalni retardace podle Fisera Skody (2014) jsou: nizkd urovei
a bézné zivotni podminky, vrozeny defekt - dit€¢ se od narozeni nevyviji standardnim
zpusobem, trvala porucha. Vagnerova (2004, st. 289) uvadi Ze ,,mentalni retardace je
vyvojova porucha integrace psychickych funkci postihujici jedince ve vsech sloZkach
Jjeho osobnosti — dusevni, télesné i socidlni." Podle Svarcové (2006) se za mentalné
postizené povazuji jedinci (déti, mladez, 1 dospéli), u nichz dochazi
k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnému vyvoji nékterych psychickych
vlastnosti a k porucham v adapta¢nim chovani. Mentalni postiZzeni zaujima podle FiSera
a Skody (2014) jednu z nejpodetnéjsich skupin mezi lidmi s postizenim. P¥esny pocet ve

spolecnosti neni dan, ale tvoti ho ptiblizné asi 3 % populace.
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Déleni mentalni retardace

Podle hodnoty inteligen¢niho kvocientu se rozliSuje mentalni retardace:

* lehka mentalni retardace - 1Q-50-69;

* stfedn¢ t€¢Zka mentalni retardace - 1Q-35-49;

* t¢zka mentalni retardace - 1Q-20-34;

* hluboka mentalni retardace - 1Q-0-19;

* jind mentalni retardace;

« neuréena mentalni retardace. (FiSer, Skoda, 2014)

DEFINICE JEDNOTLIVYCH TYPU MENTALNI RETARDACE

Lehkd mentdlni retardace

V nejlepsim ptipad€ se mysleni lidi s lehkou mentéalni retardaci v dospélém véku
nachazi na arovni stfedniho Skolniho v&ku déti. Dodrzuji zékladni pravidla logiky,
nejsou vSak schopni abstraktné uvaZovat, v feCovém projevu chybi vétSina prvkl
abstraktnich pojmt. Mysleni a fe¢ jsou konkrétni, projev je jednodussi, mluvi v kratSich
veétach, nékdy byva Spatna vyslovnost, u¢i se podle jejich schopnosti a moznosti,
v dospélosti mohou byt do jisté miry samostatni, pracovné zaclenitelni, ale potiebuji

dohled a oporu. (Vagnerova, 2004)

Stiredné tézka mentdlni retardace

Uvazovani osob se stiedné téZkou mentdlni retardaci miiZeme pfirovnat k mysleni
predskolniho ditéte. Nerespektuji prava logiky, jejich slovnik neobsahuje bézné
konkrétni pojmy, feCovy projev byva chudy, agramaticky, objevuje se Spatnd
vyslovnost. Uceni je limitovdno na mechanickém podminovani, k zapamatovani si
informaci je dulezité jejich cetné opakovani. Osvoji si béZné ndvyky a jednoduché
dovednosti v oblasti sebeobsluhy, vykonavaji jednoduché pracovni Ukony, které
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nevyzaduji pfesnost a rychlost, pracuji pod trvalym dohledem. (Vagnerova, 2004)

Tezka mentalni retardace

V dospélosti chapou osoby s tézkou mentélni retardaci pouze zakladni souvislosti
a vztahy, uvazuji na urovni batolete. Znacna porucha je v oblasti feci, jsou schopni
naucit se pouze par Spatné vyslovovanych slov, v nékterych piipadech tito lidé nemluvi
vibec, ueni je znacné limitovano, vyzaduje dlouhodobou usilovnou praci. Zvladaji
zaklady sebeobsluhy a dokazou splnit par pokynt, Casto se jednd o kombinované

postizeni, jsou zavisli na péci ostatnich. (Vagnerova, 2004)

Hlubokd mentdlni retardace

Jedna se o kombinované postiZeni, nejsou skoro viibec rozvinuty poznavaci schopnosti,
rozeznaji pouze lidi ve svém nejblizSim okoli. Na nové a nezndmé podnéty reaguji
pouze pocitem libosti ¢i nelibosti, fe¢ neni rozvinuta viibec, jsou plné€ zavisli na druhych

osobach. (Vagnerova, 2004)

4.4 Pervazivni vyvojové poruchy

V laické 1 odborné vetejnosti patii k nejcastéji se vyskytujicim terminlim v této oblasti
pfedevS§im autismus, poruchy autistického spektra a pervazivni vyvojové poruchy.
V Ceské republice se preferuje uziti nazvu pervazivni vyvojové poruchy. (Rihova,
2011) Pervazivni (vSeprostupujici) poruchy se v na$i populaci vyskytuji pomérné
vzacné. Vyznacuji se ovSem velmi vysokou zavaznosti. Tyto vyvojové poruchy znaéné
méni chovani jedince. Jsou omezeny moznosti vzdélavani, zhorSuje se spolecenska

seberealizace a bézné zaélenéni do okolniho svéta a spolecnosti. (Fiser, Skoda, 2008)

Rozdéleni jednotlivych pervazivnich vyvojovych poruch

Détsky autismus je povaZzovan za nejtézs§i poruchu autistického spektra. Vyskytuji se
u n¢ho vSechny piiznaky z jiz zminéné triddy. Vedle téchto specifickych projevii se
mohou objevit i projevy nespecifické, jako naptiklad fobie, poruchy spanku, poruchy

pfijmu jidla, zachvaty vzteku, agrese a sebezratiovani. (Rihova, 2011) Podle Ri¢ana
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a Krejcirové (2006) vznika détsky autismus dusledkem organického poSkozeni mozku,

pii cemz etiologie neni zcela znama.

Osoby s atypickym autismem nelze zatadit pod diagndézu osob, které se projevuji
autismem, protoze zcela nenapliuji kritéria pro détsky autismus. Projevuje se fadou
specifickych socidlnich a emocionalnich symptomi a zpusobli chovani jako pravé
détsky autismus. Atypicky autismus se vSak lisi od détského autismu dobou vzniku (az
po 3. roce veku ditéte), nebo odlisSnostmi v diagnostické triddé (neni naruSena cela

triada, ale pouze jedna nebo dvé oblasti). (Rihové, 2011)

Rettiiv syndrom je onemocnéni, které je zaptic¢inéno genetickou poruchou objevujici se
mezi 7. az 24. mésicem zivota. Nejtypictéjsi symptomy jsou narusené funkéni pohyby
rukou- kroutivé, stereotypni pohyby rukou, kdy jsou paze ohnuty pfed hrudnikem nebo
bradou. Typickym piiznakem je navlhcovani rukou slinami, nedostatecné Zvykani
potravy, zrychlené a prohloubené dychani, inkontinence, opozdény vyvoj teci, potize
v socialni oblasti, hypotonické svalstvo, méné koordinované pohyby, u divek se Casto

vyskytuje epilepsie. (Rihova, 2011)

Aspergeriv syndrom je nejdiskutovanéjsi porucha autistického spektra. Projevuje se
vyraznymi problémy v socidlnim chovani a komunikaci. Oblast rozumovych trovni
a fecovych schopnosti je ovSem na velmi dobré urovni. Pro osoby
s Aspergerovym syndromem je typicky nedostatek empatie, omezena nebo neptitomna
schopnost udrzeni ¢i navazovani pratelstvi, pedantsky pifesna fe¢, nedostatky ve
verbalni komunikaci, velky zijem o specificky jev nebo piedmét, motoricky
neobratnost. Casto trpi tizkostmi a depresemi, sebepodhodnocuji se a jsou emoé&né

labilni. (Rihova, 2011)

Jina desintegracni porucha- u ditéte, u kterého doposud probihal normalni vyvoj,
nastavd z nezndmého diivodu regres jiz nabytych schopnosti. Porucha se nejcastéji
objevuje kolem ttetiho az ¢tvrtého roku veku ditéte a zhorSeni stavu je bud'to nahlé nebo
trva n€kolik mésici. Béhem tohoto obdobi se dit¢ zhorSi v oblasti komunikacnich
a socialnich dovednosti, nebo se objevuje typické chovani pro détsky autismus.

Opétovné zlepSovani dovednosti bud’to nastane, ale nemusi. Jiz nikdy neni dosazeno
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normy. (dostupné z: http://www.praha.apla.cz/ dezintegracni-porucha.html) V souc¢asné
dobé se vyuzZiva nového zpusobu déleni autismu, a to: autismus nizkofunkéni,

sttednéfunkéni a vysokofunkéni. (Fiser, Skoda, 2014)

4.5 Dalsi typy postiZeni

RECOVE POSTIZENI

Narusend komunikacni schopnost se rozd€luje do nasledujicich kategorii. Vyvojova
nemluvnost (vyvojova dysfazie), ziskand nemluvnost (afazie), ziskana psychogenni
nemluvnost (mutismus), naruseni zvuku feci (rinolalie, palatolalie), naruseni fluence -
plynulosti fe¢i (balbuties, tumultussermonis), naruSeni c¢lankovani feci (dyslalie,
dysartrie), naruSeni grafické stranky feci, symptomatické poruchy feci, poruchy hlasu,

kombinované vady a poruchy feci. (Renotiérova, Ludikova, 2006)

ZRAKOVE POSTIZENI
Zrakové postizeni mlizeme chapat jako chybéni nebo nedostate¢nost kvality zrakového
vnimani. Oftalmopedie je specidlné¢ pedagogicky obor, ktery se zabyva vychovou,

vzdélavanim a rozvojem osob se zrakovym postizenim. (Renotiérova, Ludikova, 2006)

SLUCHOVE POSTIZENI

Slowik (2007) definuje sluchové postizeni jako nésledek organické nebo funkéni vady
(poruchy), ktera se mize nachazet v kterékoliv ¢asti sluchového ustroji. Surdopedie je
obor zabyvajici se vzdélavanim a vychovou jedinci se sluchovym postizenim.

(Renotiérova, Ludikova, 2006)

KOMBINOVANE POSTIZENI

Pokud je soucasné naruseno né€kolik funkci, jedna se o kombinované postizeni. Kromé
kombinovaného postizeni, mluvime o tzv. vice vadiach nebo o vicendsobném,
vicecetném nebo soubézném (sdruzeném) postizeni, kde dochazi ke kombinaci dvou

nebo vice vad (poruch). Mnohdy byva spole¢nym znakem mentalni retardace. (Preiffer

akol., 2014)
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SPECIFICKE VYVOJOVE PORUCHY UCENI

Do specifickych poruch uceni fadime dyslexii, coz je porucha postihujici oblast
ctenaiského vykonu, déale dysgrafii - je porucha psani tykajici se grafické stranky
projevu, dale pak dysortografie, kdy se objevuji potize v oblasti pravopisu

a porucha matematickych funkci neboli dyskalkulie. (Zelinkova, 2003)

Shrnuti:

Lidé se zdravotnim postizenim jsou pofdd mezi nami a jsou soucasti nasi spolecnosti.
V kapitole jsem shrnula druhy postizeni, které vyznamné ovliviiuji zivot clovéka
s postizenim i jeho rodinu. Neni jednoduché fici, které z postizeni nejvice zasahuje do
zivota jedinct. Myslim si, ze kazdé z nich s sebou pfindsi jiné néstrahy ¢i radosti a riizné
pfekonavani bariér. Za nejvétsi bariéry vSak nepovazuji charakter samotného postizeni,

ale predsudky v nas lidech a ve spole¢nosti.
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5 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

V teoretické casti mé diplomové prace, kterd nese nazev Volny cas zdravych
sourozencu a jejich participace na zivoté rodiny se sourozencem s postizenim, jsem se
zabyvala rodinou, jejimi funkcemi, rodinou s clenem se zdravotnim postizenim,
zdravymi sourozenci, jednotlivymi aspekty, které pasobi na tuto rodiny,
sourozeneckymi  konstelacemi, volnym  casem, jednotlivymi  vyvojovymi

charakteristikami vyvojového obdobi a rozdélenim zdravotniho postizeni.

Pokud se zamyslime nad nazvem a zminénymi kapitolami a podkapitolami, mtize to
Vnas vyvolat rGzné pocity a otazky. Jakym zpisobem ovliviiuje rodiny
a pfedev§im jeji zdravé sourozence tento fakt? Jak velkd zatéZz to je? Ma zdravy
sourozenec moznost travit volny cas podle sebe? Chtéji rodice, aby jim pomahal?
PtendSeji na ného povinnosti? Rozumi si zdravy sourozenec se sourozencem
S postizenim? Co si nase spolecnost mysli o osobach s postizenim? Podporuje nas stat

tyto rodiny? V téchto otazkach bychom mohli pokracovat téméf do nekoneéna.

Vétsina autorti se shoduje, Ze péce o Clena s postizenim je enormni zatézi pro
rodiny. Rodi¢e maji na zdravé déti rizné naroky a voli ve vychové zdravych
sourozencl | sourozencu S postizenim ruzné typy a piistupy. OvSem, to je z pohledu
rodi¢t déti s postizenim. Ale co prave ti zdravi sourozenci V takovych rodinach? Déti ¢i
dospélé osoby se s timto faktem vyrovnavaji riznym zpiisobem. Casto se tieba za své
sourozence i1 stydi. Zdravym sourozencim, at v literatufe ¢i jinych podplrnych
organech, bohuzel neni vénovano pfili§ pozornosti. Stale zde uvadim termin zdravi
sourozenci, ale jsou tyto osoby skute¢né zdravé? Co se odehrava v jejich hlavach, kdyz
se napiiklad zamysli nad tim, co bude s jejich sourozencem v budoucnu, az se o n¢ho

jeho rodiné nebudou moci starat?

Z teoretické ¢asti nam tedy vystava nckolik otazek, ale hlavni otazkou je, zda
ovlivituje zapojeni zdravého sourozence do péfe o sourozence s postizenim kvalitu

traveni jeho volného ¢asu a piedevsim jeho zivota?
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EMPIRICKA CAST

6 Vyzkum

V praktické ¢asti diplomové prace nas bude zajimat zivot rodin pecujicich o ¢lena se
zdravotnim postizenim a pfedevsim volny ¢as zdravych sourozencii, ktefi jsou soucasti
téchto rodin. Zaméfime se na to, zda rodice vyzaduji pomoc od zdravych sourozenctl,
jaké jsou naroky na zdravé sourozence a jak tato skuteCnost ovliviiuje zdravé
sourozence. V Kkapitole, kterd se tyka vyzkumu, se budu zabyvat metodologii,
vyzkumnému Setieni, sbéru dat, vyzkumnému vzorku a nasledné analyze nasbiranych

informaci.

6.1 Volba kvalitativni metody vyzkumu

Pro ziskani dat jsme zvolili kvalitativni metodu vyzkumu, pro kterou je typickym
nastrojem ke kodovani dat rozhovor. Jako metodologicky pfistup byl zvolen
polostrukturovany rozhovor, jehoZ cilem je detailni a komplexni ziskdni informaci
o zkoumanych vzorcich. Kvalitativni metodologie byva zaloZena na indukci a jeji
informace je empirického pivodu. Vzhledem k tomu, ze induktivni zavéry piekracuji
zjisténd data, dokazeme diky indukci utvafet obecné zakony. Obvykle vyzkumnici
pracuji s daty z rozhovort, pozorovani a dokumentii. Mizeme také fict, ze kvalitativni
vyzkum je nenumerické Setfeni. Kvalitativni vyzkum se soustfedi pfedevSim na
oveérovani vztahli mezi proménnymi nebo na zji§téni vztahu mezi nimi. Pfed vyzkumem
nejsou stanoveny hypotézy a vyzkumny vzorek neni zavisly na pfedem vybudované
teorii. Kvalitativni vyzkum jde do hloubky a jeho vystupem je formulovani nové
hypotézy &i teorie. (Svafiéek, Sed’'ova, 2007) Ke sbéru dat ve vyzkumné &asti byl zvolen
polostrukturovany rozhovor, S piedem piipravenymi otazkami, které byly pokladany

vSem respondentiim.

K analyzovani vysledkii vyzkumu bude slouzit interpretativni fenomenologicka
analyza, diky které budeme hledat kategorie a typické pfistupy napfi¢ vypovédmi

zkoumanych o0sob. Cilem interpretativni fenomenologické analyzy je , detailné
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prozkoumat, jak si participaci vytvareji smysl svého osobniho a socidlniho svéta*.

(Smith, Osborn, 2003, s. 51)

6.2 Formulace vyzkumnych otazek

rrrrr

Vv rodiné, kterd pecuje o ¢lena se zdravotnim postiZzenim, a jaky je to zdsah do oblasti

jeho volného ¢asu.

K dosazeni tohoto cile jsme zvolili hlavni vyzkumnou otazku a s ni spojené klicové

otazky:

Hlavni vyzkumna otazka:

Souvisejici klicové otazky:

Ovliviiuje narok rodict pfi zapojeni zdravého sourozence
do péfe o sourozence s postizenim kvalitu traveni jeho

volného Casu a jeho Zivota?

Jak proZiva zdravy sourozenec vztah ke svému sourozenci

S postizenim?

Chtéji rodice, aby jim pomahal? PfenasSeji na ncho

povinnosti?

Jak to souvisi s védomim zatéze, odpovédnosti, vlastnich

prav apod. zdravého sourozence?

Jak si zdravy sourozenec organizuje moznost travit volny

¢as podle sebe?
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6.3 Volba vzorku

Pro vyzkum jsem zvolila ucelovy vybér, konkrétné se jednalo o zdravé sourozence
jedinctd se zdravotnim postizenim. V lednu 2017 jsem oslovila celkem osm lidi ve véku
od 18 do 38 let. Z toho 3 Zeny a 5 muzi. VéEtSinu oslovenych osob jsem znala osobné,
protoze se obvykle jednalo o znamé rodiny, které maji dit€ s postizenim
1 zdravé déti. Dva kontakty jsem ziskala od vedouci mé diplomové prace. Poté jsem
postupné vSechny vytipované osoby kontaktovala bud’to pomoci telefonu nebo e-mailu,
ve kterém jsem je informovala o tématu diplomové prace, detailné popsala cil vyzkumu
a pozadala je, zda by byli ochotni zic¢astnit se vyzkumné studie a vyzvala je ke
spolupraci. Celkem vyzvu pfijalo 5 respondentl, ¢tyfi muZi a jedna Zena, se kterymi

jsem spolupracovala po celou dobu vyzkumu.

Piedstaveni jednotlivych respondenti

Respondent ¢. 1

Liborovi je 35 let a pracuje jako vojak z povolani. Je zenaty, ma dvé déti a jiz
n¢kolik let nezije se svou primdrni rodinou. Jeho bratr Vojtéch ma spastickou
formu détské mozkoveé obrny a je mu 25 let.

Respondent ¢. 2

Radkovi je 19 let a momentélné je ve ¢tvrtém ro¢niku gymnézia. Zije se svymi
rodi¢i a dv€éma sestrami. Mladsi sestra Alena, které je 12 let a ma spindlni
muskularni atrofii.

Respondent ¢. 3

Viéclavovi je 23 let a studuje vysokou $kolu technického zaméieni. Zije se svymi
rodi¢i a dvéma star§imi sestrami. Star$i sestra Lucka, které je 28 let, ma détskou
mozkovou obrnu.

Respondent ¢. 4

Adéle je 19 let a studuje étvrty roénik gymnézia. Zije se svymi rodi¢i a mladsi
sestrou. Mladsi sestra Michaela ma spinalni muskularni atrofii a je ji 11 let.
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TadeaSovi je 26 let a pracuje v technickém oboru. Uz dva roky zije sam. Jeho
Respondent €. 5 | bratrovi Maté&jovi je 25 let a bydli doma s rodi¢i a mladsi sestrou. Mat&j ma
détskou mozkovou obrnu.

V tabulce jsou uvedeny odpovédi respondentti na zakladni identifikacni otazky,
které byly stanoveny pro polostrukturovany rozhovor a maji za ukol zakladni

ptfedstaveni respondentl:

1) Kolik je vam let?
2) Zijete jesté doma se svymi rodi¢i a sourozenci?
3) Jak stary je vas sourozenec s postiZzenim?

4) Jaké konkrétni postizeni ma vas sourozenec?

6.4 Eticka rovina vyzkumu

Vsechna jména respondentli, ale i sourozencli s postizenim ¢i dalSich zdravych
sourozencll uvedend Vtomto vyzkumu jsou zdGvodu ochrany osobnich udaja
a citlivosti tématu zménéna. VSichni respondenti souhlasili s c€asti ve vyzkumu a byli
seznameni s tim, Ze rozhovor bude nahrdvan. Nahrdvka slouzi pouze pro potieby
analyzovani a nebude zptistupnéna tfeti osob€. Zaroven byli respondenti upozornéni na

to, Ze pokud by jim nékterd otazka pftisla ptili§ osobni, nemusi na ni odpovidat.

6.5 Procedura sbéru dat

K ziskani dat slouZzil polostrukturovany rozhovor. VSem respondentiim jsem poloZila
dohromady 8 hlavnich ot4dzek, znichZ nékteré obsahovaly podotdzky. V pribéhu
rozhovoru jsem si dé€lala poznamky a rozhovor byl zaznamenén na diktafon. Jednotlivé
rozhovory probihaly v klidném a pfijemném prostredi. Jeden z rozhovori probihal kvuli
velké vzdalenosti mista bydlisté¢ respondenta po telefonu. Doba trvani se lisila podle

vypovedi jednotlivel. Nejkratsi rozhovor trval 13 minut, nejdelsi 45 minut. Zélezelo na
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tom, jak se respondenti o daném tématu rozpovidali. Po sbéru veskerého materialu, jsem

rozhovory piepsala do elektronické podoby, aby byly pfipraveny k naslednému

kodovani.

Piedstaveni planu pro empirickou ¢ast vyzkumu:

Osloveni respondentii

Relizace rozhovoru

|4

Opakované procitani rozhovori

Analyza rozhovoru

|¢

Mozné teorie

MoZzné hypotézy

6.6 Analyza a interpretace ziskanych dat

Pti analyze ziskanych dat tykajicich se vypovédi respondentli, jsem nejprve hledala

podkategorie a Kkategorie, které se vyskytovaly napii¢ rozhovory s jednotlivymi

respondenty. Jejich prehled i s odkazy na piimé vypovéedi ti€astnikit uvadim zde:

Otazka €. 5: MiZete mi popsat pribéh vasi rodiny?

e Kdy jste se dozveédé€l o tom, Ze vas sourozenec ma postizeni?

e Jak se vyvijely vase vztahy v minulosti?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Kognitivni Postupné To, Ze je miij bratr postizeny, jsem se dozvedel od
stranka ,,dozvidani* rodicu, kteri se to dozvedeli od lékaru, kdyz byl
problému bratr maly. Maminka je zdravotni sestra

a vedela, ze mela tezky porod a diky zjistéenym
obtizim védéla, co se prihodilo. (Libor)
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Tusim, ze to bylo, kdyz mi bylo 7 let pri
prilezitosti, kdy jsme doma néco probirali.
(Radek)

Dozvedeli jsme se od lékare, ktery mél obavy.
Nejprve vysly testy negativné, ale poté se ta

diagnoza skutecné potvrdila. (Adéla)

Uz se, bohuzel, nepamatuji. (Tadeas)

Vék respondenta
pro uvédomeni
faktu postizeni
sourozence

Tusim, zZe to bylo, kdyz mi bylo 7 let pri
prilezZitosti, kdy jsme doma néeco probirali.

(Radek)

Dozvedela jsem se o tom, kdyz mi bylo asi § let,
vitbec jsem to nechdpala a asi priblizné béhem
jednoho roku mi to vSechno zacalo dochazet ...

(Adéla)

Drive jsem to tolik nevnimala, v podstaté az dnes
to zacinam vic chapat uvedomovat si to. (Adéla
— respondentovi je 19 let, pozn. aut.)

Az kdyz jsem mél rozum, zacal jsem to vnimat.
(Véaclav)

O postizeni jsem se dozvédel zhruba ve ctvrtém
roce svého Zivota, takZze se da rict, Ze Zadné
., prredtim nebylo . (Tadeas)

Pochopeni
dosahu postiZeni

Ja jsem to v pocatku vithec nedokdzal pochopit,
ze bude Alenka na voziku, protozZe ona chodila,
ale jeji postizeni je degenerativni. Ona zacala
slabnout, pouze se opirala o zed, ale priblizné
kolem dvou let se projevilo jeji onemocnéni. Ja
Jjsem to jako dité moc nechapal, ja jsem si prosté
myslel, ze je Alenka holka a chodi pozdeji. © Ja
jsem to vitbec nebral vazné a neznal jsem do té
doby nikoho na voziku. (Radek)

Ja jsem si nebyl schopny uvédomit, o co to dité
S postizenim prijde. (Radek)

Charakter
prozitkl
emoce

Negativni
prozitky

Vzpominam si na to, zZe kdyz byl mij bratr maly,
rodice ho nemohli vitbec uspat, porad plakal,
prijimal dudlik pouze s medem. Vyvoj byl uplné
odlisny nez napriklad u jakéhokoliv zdravého
batolete. Vzpominam si, kdy bratra do piilnoci
choval tatinek a po pulnoci s nim chodila
maminka. (Libor)
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Ja jsem to od deétstvi vnimal prirozené
a normalné. (Vaclav)

...a byla jsem ztoho hodné Spatnd. Rodice
breceli. (Adéla)

Neutralni Neprozival jsem to, nebrecel jsem kvuli tomu,
prozitky protoze jsem byl maly. Kdyby se to stalo dnes, tak
by mé to zasahlo mnohem silnéji. (Radek)
»Normalni‘ Nase vztahy se vyvijely uplné normalné, ja jsem
prozitky sveho bratra vnimal uplné stejné jako jakéhokoliv
zdravého clovéka. Nespatroval jsem v tom rozdil.
(Libor)
Aspekty vyvoje | Prirozené Nase vztahy se vyvijely uplné normalné, ja jsem
vztahu vniméni vyvoje | svého bratra vnimal uplné stejné jako jakéhokoliv
k sourozenci vztahu zdravého ¢loveka. Nespatroval jsem v tom rozdil.
S postizenim Libor)

Drive dobre, normalnée. (Vaclav)
Mély jsme vidycky dobry vztah. (Adéla)

Emocni  slozka | Drive jsme méli super vztah, ale postupem casu,

vyvoje vztahu diky tomu, zZe jsem bracha a mam dvé sestry,
zacali jsme se od sebe postupné odtahovat.
(Radek)
...myslim si, Ze mé ma sestra rada. (Adéla)
Pecovatelska Ja jsem ten, ktery ji uklada do postele a dava ji
forma vztahu na zachod. (Radek)
Doucuji sestru do Skoly. (Adéla)
Partnerska Starsi sestra je ta, €0 Si S Anickou hraje. (Radek)
forma vztahu

Driv jsme spolu chodily spolecné hodné ven, ale
dnes na to kviili uceni neni tolik casu.
(Adéla)

Interpretace ziskanych dat k otazce €. 5:

Vypravéni o tom, jak se respondenti dozveédéli o postizeni svého sourozence, doprovazi
jednak popis kognitivniho aspektu (respondenti se dozvidaji I1ékaiskou zpravu postupné,
prostfednictvim rodi¢i, ale nikoliv jako mimotadnou situaci, ale spiSe do védomi
0 postizeni sourozence vrustali. Proto je charakteristické, Ze rozumové vzali tuto
skutecnost na védomi az ve véku kolem 7 — 8 let, kdy to odpovidalo jejich rozumové
vyspélosti. Uvédoméni si této skutecnosti nebylo pro zdravé sourozence traumatem,

nybrz realistickou akceptaci skutecnosti. Tomu také v rozhovorech odpovidaly emoce,
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které¢ toto obdobi doprovazely (,,normalni“, ,neutralni*). Nékterym vsSak v paméti

utkvéla emocné negativni vzpominka (napf. na placici rodice, placici miminko...).

Z hlediska vnimani vyvoje vztahu k sourozenci s postizenim miZeme fici, Ze mnozi
respondenti z naseho vyzkumu ho vnimaji jako pfirozeny a normalni, neliSici se od
jakéhokoliv jiného vztahu zdravych sourozenci. Nekteti z nich si v§ak v§imaji rozméru,
ktery s postizenim sourozence souvisi, a to kdyz konstatuji, Ze napf. na né zbyva pouze
pecovatelska funkce, nebo naopak zduraznuji funkci partnerskou. Pro jednoho z nich je
emoc¢ni slozka vyvoje vztahu zatézova (odcizuji se), jina respondentka naopak
zdlraziuje pozitivni emo¢ni slozku vztahu. Zda se, ze vyvoj vztahu k sourozenci
S postizenim nemusi vzdy probihat analogicky jako u zdravych sourozencii, ale
vzhledem K postizeni muze vystoupit do popfedi problém partnerstvi versus
pecovatelstvi a jako vyznamnéjsi prvek nez u zdravych sourozencti mize byt sledovana

emoc¢ni slozka vztahu.

Otazka ¢. 6: Jaké vztahy spolu mate dnes?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Soucasné Negativné se | Dnes uz to tak super neni. (Radek)
aspekty vztahu | vyvijejici vztah
mezi sourozenci Dnes je to trosku komplikované. (Vaclav)

Neutralné se | Rekl bych, ze stejné jako pied 25 lety. Je to miij
vyvijejici  vztah | bratr. (Libor)

ve srovnani se
zdravymi ...co se tyCe vztahi, neni mezi nami asi Zadna
sourozenci zména. (Adéla)

Zhruba takové, jaké mohou mit dva dospéli
sourozenci se znacné odlisnymi zajmy. (Tadeas)

Misa je trosku v puberté... A co se tyce vztahu,
neni mezi nami asi zadnd zmena. Snazime se ji
zapojit do svych planit behem vikendu... (Adéla)

Neutralné se | Jediny rozdil vanimam v péci o ného, uz to neni
vyvijejici vztah — | malé dite, dnes je dospély a péce o néeho je velmi
odlisnost od | odlisna. (Libor)

zdravych

sourozencl \4
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Pticiny Vyvojove Mame mezi sebou velky vekovy rozdil. Je to
soucasného psychologické zpusobene tim, Ze si z Anicky moznda délam
sourozeneckého | pfiCiny  zmény | V nevhodné chvili srandu a Anicka to nepochopi.
stavu vztahu (Radek)

Lucka si spis rozumi se starsi sestrou. (Vaclav)
... se znacné odlisnymi zajmy. (Tadeas)

... je mezi nami vékovy rozdil a Lucku zajimd
uplnée néco jineho nez me. (Vaclav)

Pticiny  zmény | Obcas mé i moje starsi sestra pred ni shodi, aby
vztahu z hlediska | si ji ziskala na svou stranu. (Radek)

sourozeneckych
konstelaci Obcas mé obé vyzenou... (Radek)

Spis mé od sebe odstrkuje. (Véclav)

Interpretace ziskanych dat k otazce €. 6:

Z ptimych vypovédi respondenti tykajicich se souCasnych vztahli mezi zdravym
sourozencem a sourozencem s postizenim vyplyva, ze néktefi z respondentli nevnimaji
rozdil v minulosti a soucasnosti, ale spiSe naroCnost péce ¢i rozdil v souCasném
vyvojovém obdobi, ve kterém se jejich sourozenec s postizenim nachéazi. Mnozi
respondenti uvadeji rozdil ve v€ku mezi sourozenci a zarovei také hovofi o jisté rivalité,
kterd se projevuje v pfipadé, Ze je v rodiné jesté¢ jeden zdravy sourozenec, kterého
sourozenec (sestra) s postizenim piijima s jistym rozdilem nez svého druhého
sourozence (bratr). Jejich vztahy jsou zna¢né ovlivnény rozdilnymi zajmy ¢i nezédjmem

ze strany sourozence s postiZzenim.

Skupina respondentil se v ramci této otazky rozdé¢lila na dvé podskupiny, z nichz
jedna zdiraziiuje obdobnost sourozeneckych vztahli se sourozencem s postizenim ve
svych rodinach a ptipadné zmény oproti minulosti vysvétluje psychologicky jako véc
vyvoje nebo véc sourozeneckych konstelaci. Druha podskupina konstatuje jinou, spise
zhorSenou kvalitu vztahu se sourozencem s postizenim, objevuje se i divod, ktery lze

shrnout do pojmu PECE. Musi o postiZzeného sourozence pecovat.
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Otazka ¢. 7: Jakym zpusobem ovliviiuje (nebo ovliviioval, kdyzZ jste Zili ve spole¢né

domacnosti) vas sourozenec vas osobni zivot? (Na tuto otazku respondenti odpovidali

jako na celek, teprve po té dostali dalsi dil¢i otazky.)

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Osobni zivot | Péce, ktera ptili§ | Nemyslim si, ze by mi ovliviioval muj osobni
pecovatele neovliviiuje Zivot. Nevadilo mi, v jaké dobé jsem se mél

0sobni zivot

o svého sourozence starat. Pokud jsem meél
domluveno néco ve svéem osobnim volnu,
napriklad schiizku s divkou, vzdycky jsem se
s rodici domluvil. (Libor)

Naopak jsem citil, Ze kdyz jsem byl se svym
bratrem, utvarely se jiné hodnoty, protoze on
Jjakoukoliv jinou cinnost, ktera se odlisovala
od toho jeho stereotypu, vnimal mnohem
hodnotnéji nez zdravé dite. (Libor)

Péce, ktera
piinasi  hlubsi
hodnoty

Péce, ktera

odniméa svobodu
a zatézuje

Asi ano, protoze ve vétsiné pripadii nejsem
doma sam, napriklad se svou pritelkyni. Tim
myslim to, zZe pokud chci nekam jit nebo byt
Se svou divkou, musim se podridit tomu, jestli
je nékdo, kdo by pohlidat Alenku. Obcas je
otravné, kdyz mam doma pritelkyni a musim
si hrat s Anickou. Kolikrat mé to nebavi, byt
doma a rikam si, Ze kluci kolem mé mohou jit
kamkoliv a ja utiram zadek dvanactileté
sestre. (Radek)

Je pravda, Ze kdyz chci jit napriklad
S mamkou nakupovat, nemd kdo pohlidat
Misu. To mé trosku stve. Misa mi ho
ovliviiuje v tom, Ze ji musim hlidat, kdyz
rodice nekam jedou nebo jdou. (Adéla)

Péce se stava
doméci
povinnosti, ktera

nezatézuje

Neovlivituje ho nijak extrémné, zabira mi to
obcas cas a vyZaduje to praci, ale bral jsem
to, jako kdyz mam vyklidit mycku. (Véclav)
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Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7:

Z vypovédi je patrna jedna velka shoda, kterou lze vyjadiit pojmem PECE. Tento pojem

uz se objevil v pfedchazejicich odpovédich, kdy ponékud ovliviioval vztah k sourozenci

S postizenim, ale nikoliv v takovém rozsahu jako v téchto odpovédich. VSichni

respondenti uvedli péci o sourozence jako okolnost, ktera jejich osobni zivot ovliviuje.

A to jednak neutralné (péce se d€li mezi prislusniky rodiny), jednak negativné (bere

svobodu a ubird volny cas), pficemz postoj zdravého sourozence muze byt spise

neutralni (...jako vyklidit mycku), ale také jako pozitivni (nalezeni hlubSich hodnot).

Otazka ¢. 7a: Travi (travila) spole¢né Vase cela rodina sviij volny ¢as?

Kategorie

Podkategorie

Piimé vypovédi respondentii

Volny
traveny
rodinou

cas
S

Konstatovani
faktu

...tak jsme volny cas spolecné travili, ale
V pomérné malém mnozstvi. (Libor)

Driv jsme travili hodné casu spolecne. (Radek)
Ano, travili. Nevim, jestli oproti jinym rodinam
vice ¢i méné, ale travili jsme ho spolecné
(Vaclav)

Travime ho spolecné, ale... (Adéla)

Znacnou cast volného casu jsme drive travili
pohromade. (Tadeas)

Volny ¢as rodiny
omezeny

Jelikoz jsme méli plno starosti, které se tykaly
i jinych veéci, kromé péce o sourozence
S postizenim... (Libor)

Volny
s rodinou

cas

,véera a dnes‘

Aktivity

Spis jsme travili spolecné volny cas spolecné
doma, i sbabickou a dédou. Napriklad na
zahradeé ¢i spolecnym nedélnim obédem. (Libor)

...pFedevsim cestovanim. Driv jsme jezdili do
Alp, na lod, na rizné dovolené... (Radek)

Jezdili jsme na vylety a tfeba na zamky. (Vaclav)

Jinak se snazZime o vikendu vsichni spolecné
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nekam vyjet. Ve vSednich dnech je to horsi,
protoze tatka jezdi domu az vecer a mamka
nema ridicak. Jezdime napriklad na rizné akce-
Lipno bez bariér, sraz rodin SMA. (Adéla)

Drive jsme jezdili do Alp, na lod, na rizné
Zaméfeni na | dovolené. (Radek)
minulost

Travime ho spolecné, ale pred tim, nez se sestra

narodila, navstévovali jsme vice spolecenske
akce. (Adéla)

Zamg¢ieni Dnes wuz spolecné tolik cas dohromady
na soucasnost netravime. Minimalné ja ho s nimi tedy moc
netravim. (Radek)

Dnes je to diky sestiiné postizeni bariéra. Jinak
se snazime o vikendu vSichni spolecné nékam
vyjet. (Adéla)

Rezervovani Pokud mohu, jsem zavieny v pokoji, osobné ten
,casu pro sebe“ | spolecny cas nevyhledavam. Ne kvili tomu, Ze
jako bariéra ze | bych doma s nekym nevychazel, ale clovek si rad
strany uzije volnou chvilku. Napriklad kdyz si s Alenkou
respondenta hraje moje starsi sestra. U nds funguje spise jako
spojovaci element tatka nez mamka. (Radek)

Postizeni Kwviili tomu, zZe byl od mala bratr na invalidnim
sourozence jako | voziku, bylo obtizné navstévovat riiznda mista.
bariéra (Libor)

spole¢ného

zivota s rodinou | ...ale diky Alenciné zdravotnimu stavu uz to tolik

nejde. NemiiZeme ji prenaset a diky jeji skolioze
je prakticky nemozné s ni néjak vice manipulovat
mimo zndamé prostiedi. (Radek)

Dnes je to diky sestriné postizeni bariéra.

(Adéla)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7a:

Mnozi respondenti uvadéli rizné aktivity, Vv jejichz ramci jejich celd rodina budto
V soucasnosti ¢i v minulosti travila dohromady volny ¢as: obvykle v podobé navstévy
zamkda, rtiznych dovolenych, akci potadanych pro osoby se zdravotnim postizenim ¢i

spolecném posezeni na zahradé. V podkategoriich zaméfeni na minulost
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a zaméfeni na soucasnost se shodli na tom, Zze diky Vv soucasnosti jsou moznosti jejich
rodin oproti minulosti omezeny. S tim také souvisi kategorie ,,bariéry*: diky postiZeni
jejich sourozence neni mozné s nim navs$tévovat vSechna vefejna mista, protoze pro né
bud’to nejsou uzplsobena nebo neni fyzicky mozné s nimi vylet absolvovat. Bariérou
muze byt ale také postoj zdravého sourozence. Jeden z respondentd se vyjadiil, Ze

pokud muze, travi radéji svuj volny ¢as ve svém pokoji.

Z vypovédi vyplyva, ze je rozdil ve vnimani zdravych sourozencu z hlediska
traveni volného Casu v soucCasnosti a minulosti smérem k ochuzeni, pfi¢emz bariérou
nemusi byt jenom omezeni sourozence s postizenim, ale i postoj zdravého sourozence,
ktery je Zivotem v takové rodin€ ptetizen. Pestrost dosavadniho trdveni volného casu

rodiny se témito fakty zna¢né omezila.

Otazka ¢. 7b: Pomahate (pomahal jste) rodi¢im pri péci o Vaseho sourozence

S postiZenim?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Zatazeni Pomoc rodi¢tim
zdravych pii péci - | Ano, pomdhal jsem jim s péci 0 bratra. (Libor)
sourozencll do | konstatovani
péce 0 Pomdham. (Radek)
sourozence
S postizenim Ano, pomahal a pomdaham. (Vaclav)

Ano, pomaham. (Adéla)

Ano. (Tadeas)

Ptirozené Ja jsem to nevnimal tak, jako Ze pomdham, ale
vnimani pomoci | bral jsem to prirozené. (Libor)

...ja myslim, Ze by to beze mé ¢i starsi sestry
neslo. ProtoZe by to mamka bez nas psychicky
ani fyzicky nezvladla. (Radek)
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Pomoc v oblasti | Ale spise v oblasti volného casu, ne v primé péci.
nepiimé péce (Adéla)

Ze je potieba vykonat urcité véci, aby se bratr
citil pohodiné. (Libor)

Pocity vycitek I kdyz si zpétné nejsem jist, zda dostatecne.
(Tadeas)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7b:

Vsech pét zdravych sourozenct se shodlo, ze svym rodiciim pfi péci o jejich sourozence
s postizenim pomadhalo, nebo jesté stale poméhaji. Z podkategorii je patrné, ze zalezi,
zda bydli zdravi sourozenci se svou primarni rodinou ¢&i nikoliv. Vytvofené
podkategorie ukazuji na rtizné dirazy respondentli, a sice se zaméfuji jednak na
pfirozenost vzajemné vypomoci Vzhledem Kk sourozenci s postizenim, vymezuji se proti
rodi¢ovské ptimé péci, ale podkategorie ,,pocity vycitek* upozoriiuje na moralni stranku
véci: nepomoci rodi¢im a tim padem se neomezit ve svém osobnim volném case muze
zdravy sourozenec pocitovat jako mordlni selhani. Takovy postoj mohou mit i star$i
sourozenci mladsSich sourozenct v rodiné s détmi bez postizeni, plati zde ale totéz, co
pro minulou otdzku, ze i1 nepiima pomoc je Casové ohrani¢ena na dobu détstvi.
Pfirozenost pomoci v roding je béZny moralni pozadavek. To, co v ptipad¢ postizenych
sourozencl méni situaci, je skutecnost, ze pomoc je vyzadovana kontinualnég, vlastné po
cely zivot... Problém PECE se zadina jevit vtomto stadiu vyzkumu jako moralni

problém respondentt.

Otazka ¢. 7c: Pokud ano, jakym zpiisobem a co vykonavite (nebo jste vykonaval?)

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Pecovatelska Pomdadhal jsem s béznymi vykony, které si

Funkce pomoci | forma pomoci je | bratrovo  postizeni  vyzadovalo.  Krmeni,

partnerska - | na sourozencich i | prebalovani, koupani. (Libor)

pecovatelska rodi¢ich

Prendavam Alenku rano z postele na vozik
a vecer z voziku na postel. Alenka je hodné tezka.
Pracujeme hodne se zvedakem. Ddavam ji na
zdachod. Alenka chce plno véci. Kdyz je doma
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tatka, hodneé tech veci déla on. (Radek)

Napriklad s prekladanim do postele a z postele.
Pomaham Lucce S jejimi zakladnimi
biologickymi potrebami nebo ji néco podavam
a podobné. (Vaclav)

Cvici s ni mamka a tatka. (Adéla)

. a byl jsem s nim doma, kdyz rodicem museli
odjet. (Tadeas)

Partnerska forma
pomoci

Nejvic pomaham v tom, zZe se s ni ucim nebo ji
beru ven, ale necvicim s ni. Driv jsme chodili
hodné na hriste. (Adéla)

Obcas jsem ho vyzvedaval ze skoly, dochazel
jsem s nim na zdjmové krouzky. (Tadeas)

Prvky Nepftijemné Kdyz je potreba, Alenku umyju, ale to délam
o ) povinnosti nerad. (Radek)
nepiirozenosti v
péci Zneuzivani
postizeni Napriklad néco podat nebo obcas zneuziva i toho,
kvyza(_iovam Ze nechce delat kol z matiky a Alenka zacne
pomoci
kricet a ja ji musim ten kol napsat. (Radek)
Pretézujici Kdyby byl u ndas doma externista, mysli si, Ze se
rodinna zatéz vSichni nenavidime a Ze se brzy povrazdime. ©
(Radek)
Prvky Ptirozené vniméni | Ale nijak mé to nepostihlo, vnimal jsem to tak, ze
9 . omoci Lo .
pfirozenosti v P se to md udelat. (Libor)
péci

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7c:

V souvislosti s presnéjsim popisem péce o sourozence s postizenim se v odpovédich

ukazala jako vyznamné&jSi kategorie ,,nepfirozené prvky v péci“, napf. jednomu
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Z respondentt jsou urcité vykony (myti jeho sestry) nepfijemné a uvedl, Ze tuto ¢innost
provadi nerad. I jini respondenti vykonavaji piimé pecovatelské cCinnosti, jedna
respondentka poméha pouze v partnerské pozici. Obvykle zdravi sourozenci pomahaji
se zajiStovanim zdakladnich zivotnich potieb jejich sourozencl s postizenim (myti,
krmeni, pomoc na toaletu), prekladani do postele, vyzvedavani ze $koly nebo jiné véci,
diky nimz se jejich sourozenec citi pohodlné. Opét se ukazalo, ze ve vztahu
k sourozenci s postizenim neni vyloucen ani vztah partnerské pomoci charakteristicky
pro zdravé sourozence. Z hlediska partnerské péce se respondenti vyjadfovali ke
spolecnému traveni volného casu v podobé zdjmovych krouzkii ¢i navstévy hiiste.
Vzhledem k naroénému vytizeni v téchto rodinach, uvedl jeden z respondenti, ze
v piipad¢, ze by rodinu navstivil externista, byl by pravdépodobné piekvapeny
z odlisného rezimu této domacnosti. Vidime, ze respondenti vedle vyétu praktickych
pomahajicich ¢innosti méli téZ potifebu upozornit na nepfirozenost situace, kterd mize

pfetizit vSechny zucastnéné.

Otazka €. 7d: Travite (travil jste) se svym sourozencem dohromady volny ¢as?

Bylo to z vasi strany dobrovolné, nebo nééim vynucené?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Charakter Traveni volného | Spolecné jsme casto travili cas na zahrade, vozil
volného  cCasu | Casu jsem bratra na specidalnim kole, jezdili jsme se
sourozencl koupat. Traveni naseho volného casu bylo

poetické. © (Libor)
Obcas spolecné hrajeme hry. (Radek)

Moc spolecného volného casu jsem netravil s ani
jednou z mych sester. (Vaclav)

...treba jdeme ven. (Adéla)

Sourozenec Ale doma jsem byval a dnes by mi to problém
S postizenim nedélalo, ale sama Lucka se mnou ten volny cas
odmita zdravého | travit nechce. (Vaclav)
sourozence
Povinnost ¢i | Vynuceni ze | Rodice po mé chteli, abych s Alenkou travil své
dobrovolnost strany volno. (Radek)
rodic¢li/negativni
prozitky ...ale kdyz mam néjaky program a nasi jedou
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pry¢ a ja musim hlidat, nastve mé to. (Adéla)

Dobrovolnost Bylo to naprosto dobrovolné. (Libor)
Vetsinou je to dobrovolné...(Adéla)

Ale nikdy jsem se do tohoto traveni volného casu
nepotreboval nutit, bylo to dobrovolné. (Tadeas)

Vynuceni ze |Vynucené to bylo spise ze strany Alenky. ©
strany sourozence | (Radek)

S postizenim Ano, travil. Vzhledem k jeho postizeni jsem s nim
logicky musel travit vice casu, protoze se zkratka
nemohl sebrat a vyrazit sam nékam S kamarddy.
(Tadeas)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7d:

Podle odpovédi na polozené otazky bylo zjisténo, ze respondenti jednak spole¢né
trdveny Cas se sourozenci s postizenim popisovali, jednak méli potfebu vyhranit se vici
pojmu ,,dobrovolnost“. Pfevazna vétSina zdravych sourozenct travila dobrovolné cas se
svym sourozencem s postizenim napiiklad na zahradé€, prochédzce, koupani nebo pfti
hrani her. Vynucenost spolecného traveni volného ¢asu méla riznou podobu. Jeden
z respondentti se odkazoval na charakter postizeni, protoze podle néco je logické, ze
jeho bratr diky svému postizeni nemohl travit tolik ¢asu s kamarady, a proto ho travil
vice se zdravym sourozencem. Jednoho respondenta nuti rodice, aby travil volny cas
S jeho sestrou, a zaroven si také jeho sestra s postizenim pifimo vynucuje spolecné
traveni volného Casu s nim. Respondenti se zde vyjadiuji i k vlastnim negativnim
emocim (vztek, naStvanost). Problém muze byt i na strané sourozence s postizenim:
ptestoze by jeden z respondentii byl ochotny travit v dnesni dob& volny cas se svou
sestrou, jeho sestra s nim v tomto Case byt nechce, coz bylo zminéno i v pfedchozich
otazkach a muze se to naptiklad tykat rozdilného v€ku, pohlavi ¢i z4jmi bud’to ze strany

zdravych sourozenctl, ale i ze strany sourozencu s postiZenim.
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Otazka ¢. 7e: Pocit’ujete jisté zavazKky vici Vasemu sourozenci?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Charakter Absolutni Zavazky budu pocitovat vidycky, ale bohuzel je
prozitka ve | pocitovani nedokazu splnit. (Libor)
vnimani zavazkl
zavazkl Urcite, pocituji. Je to ma sestra. (Radek)

Ano, jiste. (Vaclav)

Ano, pocituji. Zavazky asi ve smyslu, Ze mam
pocit, Ze ji chci po celém dni vzit ven, aby nebyla
porad zaviena doma napriklad u pocitace.
(Adéla)

Zcela nepochybne. (Tadeas)

Odkaz na Boha

Dostali jsme od Pdana Boha tuhle situaci, tak se
Sni musime néjak popasovat. Ale urcité si
nestezuji. Ja bych neménil. My nikdy nevime, jak
dlouho tady Alenka bude, vzhledem Kk jejimu
postizeni. (Radek)

Pozitivni
obohaceni

1 presto Ze, obcas nemuizu jit tieba s prateli ven,
hodné mi to dalo. Naucil jsem se sebekontrole,
byt skromnéjsi, nezalezi jen na mné. Svij cas

voees

vyuziji i tak, ze ho stravim s Alenkou. (Radek)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7e:

V této otdzce se nam dostalo od vSech respondentl suverénni odpovédi, kterd zasadné

vyjadiila, Ze slovo ZAVAZEK je dalsi slovo (v predchozi otazce &islo Sest to byl vyraz

PECE), které se vyznamné promitd v podvédomi zdravych sourozencti. KdyZ jsem tuto

otazku polozila, t¢mé&f u vSech respondentli nebylo znat zavahani odpovédi. Sviij vztah

k sourozenci vnimaji jako zavazek, jeden z nich jako zavazek vic¢i Bohu. Tento zavazek

muze zdravé sourozence zatéZzovat — vnimaji svoji neschopnost ho v budoucnosti

naplnit, ale souc¢asné i obohacovat.
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Otazka ¢. 7f: Myslite si, Ze je Vas zivot a Vas volny ¢as ovlivnén tim, Ze mate

V rodiné ¢lena se zdravotnim postiZzenim?

Kategorie

Podkategorie

Piimé vypovédi respondentii

Zcela  odlisny
zivot rodiny

Ovlivnény zivot a
volny Cas

Ano, urcité. (Libor)

Urcité to ovliviiuje muj osobni Zivot i miij volny
cas. (Radek)

Mozna ano, Kdyz jsme vsichni doma, tak
trosicku, ale obvykle se s rodici domluvim, kdyz
chci jit ven nebo travit cas podle sebe. (Vaclav)

Urcite. Nejvic to vidim na vztahu mamky a Misi,
protoze mamka si nemuze uzivat... (Adéla)

V soucasné dobé jiz prakticky nikoliv. (Tadeas)

,,Poznamenana
rodina“

Vyzaduje uplné jiné véci, md jiné potieby. Velmi
casto je i jistym zpiisobem omezena. (Libor)

Zasahlo to do vSech sfér. Poznamenalo to
vSechny oblasti Zivota nasi rodiny. (Radek)

Rodina, ktera pecuje o clena se zdravotnim
postizenim, je vzdy jina, odlisnad. (Libor)

Rodina
vefejnost

VErsus

...vZdycky se mé vsichni na Lucku ptali, ale ted’
mi to moc neprijde. (Vaclav)

Omezeni
rodinnych
ptislusniki/pocity
litosti

Protoze mamka si nemuze uzivat jako ty ostatni
mamky. Osobné je mi to hodné lito, jsem na
mamku hodné vazand. SnazZim se mamku obcas
nekam vzit. Vidim jista omezeni. (Adéla)

Emocionalni
doprovod
odlisnosti

Strach z
budoucnosti

Mamka mi Fika, Ze se zblazni, az ji odejdu na
vysokou Skolu. Kwiili tomu bych chtela jit na
vysokou Skolu tady do Ceskych Budéjovic.
Vidim, Ze kdybych odjela, tatka je cely den
v praci a mamka by byla pouze se sestrou doma
sama. (Adéla)

Negativni emoce
v rodiné

Osobné je mi to hodné lito, jsem na mamku
hodné vazana. Snazim se mamku obcas nékam
vzit. Mamka mi vika, Ze se zblazni, az ji odejdu
na vysokou skolu. (Adéla)
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Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7f:

Ctyfi z péti respondentt uvedli, Ze je jejich Zivot a volny &as né&jakym zptisobem
ovlivnén tim, Ze maji sourozence s postizenim, ale az na jednu byly odpovédi spise
odli$nosti jejich rodiny, ktera zasahuje do riznych sfér Zivota, do vztahu vefejnosti
a k vetejnosti a co se tyka mezilidskych vztahti uvnitt rodiny. Za dtlezitou povaZujeme
kategorii emocionalni doprovod odliSnosti, protoze ukazuje na dveé dulezité
podkategorie: strach z budoucnosti a negativni emoce Vrodiné (litost a soucit,

panika...).

Otazka ¢. 7g: Citite to jako ztratu, nebo jako obohaceni, nebo néjak jinak?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Neutralni Ani ztrdta ani | Asi ani jedno. Nemohu Fict, Ze mé to obohatilo.
odpoveéd’ obohaceni Zaroven nemohu rici, ze bych stradal. (Vaclav)

Obcas to prinasi i vyhody. Super se na to bali
Charakter Obcasné vyhody | holky. ©© (Radek)
obohaceni

Zivotni posun Obohaceni ve smyslu toho, Ze jsem se naucil
plno veci o sobe. (Radek)

Obohaceni do  zZivota ohledné vedomosti
a zkuSenosti a, kdo si to nezazil, nevi vibec
o cem to je. (Libor)

...ze jsem se naucil plno véci o sobé. (Radek)
Spise nékam posunulo. (Vaclav)

...a poznala jsem v sobé novou schopnost,
stranku, zZe zvlddnu travit  cas s lidmi

S postizenim. (Adéla)

Nicméné na druhou stranu mi to otevielo obzory.
(Tadeds)

Nové prilezitosti | ...diky tomu jsem se dostala i jako asistentka
k lidem s riiznym typem postizeni. (Adéla)
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Charakter ztraty

Negativni
vnimani

Mozna mi to vzalo to, Ze k plno vecem jsem se
stal lhostejny. (Radek)

Jisté Ze je to v mnohém negativni. (Tadeas)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 7g:

V reakci na tuto otdzku se respondenti zaméfili nejvice na oblasti ,,zivotniho posunu®,

ke kterému vzhledem k situaci ve své rodiné¢ dospéli. (Pouze jeden nevnimal ani

obohaceni, ani ztratu). Uvedli, ze se diky tomu naucili nové véci o sob¢, ze jim tento

fakt oteviel obzory, viibec u nich doslo K uré¢itému posunu nebo ze se diky tomu dostali

do kolektivu dalsich lidi se zdravotnim postizenim. Opét je vSak pfitomna i ,,negativni

kategorie® — negativni vnimani. Napiiklad, ze jsou k urcitym vécem v jejich Zivoté

lhostejni nebo vnimaji fakt, Ze maji v rodiné sourozence se zdravotnim postizenim

negativné. Pfi samotném rozhovoru byly odpovédi doprovazeny emocemi, ale

respondenti své emoce neverbalizovali.

Otazka ¢. 8.: Jaké si myslite, Ze to bude v budoucnosti?

Kategorie Podkategorie Piimé vypovédi respondenti
Charakter Oteviena O budoucnosti nedokazu hovorit, nevidim do
vnimani budoucnost budoucnosti. (Libor)
budoucnosti
zdravymi Po pravdé 7eceno, nevim. Otazku dalsiho
sourozenci postupu  budu pomdhat Fesit podle aktualni

situace. (Tadeas)

Ja si to uprimné v budoucnu nedokazu moc
predstavit. (Radek)

Urcite bych chtéla bydlet vbudoucnu sama
S partnerem, ale vim, Ze se mé bude neustdle
dotykat fakt, Ze se moji rodice staraji
0 Misu. (Adéla)
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Predstavy
sourozencu
S postizenim

Lucka ma nejaké predstavy o samostatném
bydleni, které podle mého nazoru nejsou
dosazitelné. (Vaclav)

Sestra bude pryc, ja budu pryc. Alenka nechce
travit cas s rodici, ona ho chce travit predevsim
se sourozenci ¢i kamarady. Asi si to vibec
nedokdzu predstavit. (Radek)

»N&jak™“ se to | Myslim si, Ze se to néjakym zpiisobem vyresi

vyresi a mé se to nebude tykat kazdodenné. (Vaclav)
Negativni Obavy Az doma jednou zustane Alenka pouze s rodici.
emoce Z budoucnosti Dost se toho obdavam. Myslim, Ze to v tu chvili

mamka nebude vitbec stihat. Bude to velmi tézké.

(Radek)

Nevim, co bude za dvacet let, jak se bude vyvijet
Alenky zdravotni stav. Ja se jen modlim za to, Ze
tady bude Alenka s ndmi jeste dlouho. VZdycky
se to nejak zvladne. Bojim se, aby to neznicilo tu
rodinu. (Radek)

Myslim si, Ze v budoucnu bude mamka hodné
znicend z toho, ze bude doma bez dvou déti. Do
budoucna jsme se doma nikdy nebavili o tom,
zda se budu v budoucnu nekdy o Alenku starat.
(Radek)

Skepse vuci
budoucnosti

K budoucnosti pristupuji skepticky. (Radek)

Postizeni  jako
narona  Zivotni
situace rodiny

Co si budeme povidat, je to narocné jak pro ty
rodice, tak pro ty zdravé sourozence. Obzvlast
pro ty rodice. Ja si mohu stézovat na to, kolik
toho musim doma délat, ale stejné obcas mohu

Jjit ven nebo jdu do Skoly. Ale rodice to nemohou
udelat. (Radek)

I nadale chci
pomahat

Protoze ja bych se vtéhle situaci od nich
nedokdzala odpojit a budu jim pomahat. (Adéla)

Interpretace ziskanych dat k otazce ¢. 8:

Budoucnost je témét pro vSechny respondenty jednou z véci, kterd je pro né nejasna,
necitelna ¢1 neptedvidatelna. Je velmi t€zké se nad touto otdzkou zamyslet, natoz presné

védét, co bude v budoucnosti s jejich sourozencem s postizenim. Néktefi z respondentt
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maji z budoucnosti strach. PfedevSim kvili tomu, Ze jejich rodiCe zlstanou sami
s ditétem s postiZzenim, a to si nedovedou piedstavit. Jedna respondentka uvedla, Ze chce
pfi péi o sourozence s postizenim svym rodi¢im 1 naddle pomahat. Je pro ni tézké
odpojit se v této situaci od jeji rodiny. Jiny respondent nechava tuto otazku volné
plynout a mysli si, Ze se situace ,,n&jak* vyfesi a on do péce nebude kazdodenné
zainteresovan. Umét si skutecné srovnat v hlave, jak bude vypadat budoucnost zdravych
sourozencl ve vztahu k sourozenciim s postizenim je velmi abstraktni véc vyvolavajici
Vv jejich hlavach moralni dilema. Na tomto misté je dilezité také to, co respondenti
neuvedli, napi. ze budou pravidelné¢ navstévovat sourozence s postizenim
V pecovatelském zatizeni nebo u rodici, jaké moznosti maji v nahrazeni rodicovskeé
péce vzhledem k svym budoucim rodinam apod. Budoucnost jako by pro né byla spise

»cernd dira®, za niz nehledi pfili§ konkrétné.

Vzhledem k nasi otazce, ktera se tyka kvality volného ¢asu zdravych sourozenct, se
Vtéto C¢asti vyzkumu zd4, Ze zdravi sourozenci zvazuji spiSe pracovni
a pecovatelskou stranku své budoucnosti vV ramci jejich budouci vlastni rodiny, kterd je
téZko srovnatelna s péc¢i o dospélého sourozence s postizenim. V minulosti mohli
,,obétovat™ svilj volny ¢as, v budoucnosti v§ak budou vazani ¢asem pracovnim a ¢asem

péce o vlastni dospivajici generaci.

v

V prubéhu kategorizace napii¢ odpovéd'mi respondentd jsme vytipovaly typy
vztahli mezi zkoumanymi zdravymi sourozenci vici jejich sourozencim s postizenim.

Charakterizujeme je nasledovné:
Respondent ¢. 1- Libor- ,,neni nic pFirozenéjsiho*

Z vypovédi tohoto respondenta je patrné, Ze vnima veSkerou pomoc pii péci
o svého bratra se zdravotnim postizenim zcela pfirozené. Nema pocit, ze by byl jeho
zivot zna¢né€ ovlivnén tim, Ze ma jeho bratr zdravotni postizeni. Vztahy mezi sourozenci

se jevi jako dobr¢.
Respondent ¢. 2. - Radek- ,,pietizeny pecovatel“

Po shrnuti odpovédi respondenta ¢. 2 mizeme nejspi§ fici, ze na tohoto zdravého
sourozence je pienaSena znacna ¢ast partnerské a predev§im pecovatelské péce. Snazi si
vySetfit volny Cas spiSe pro sebe a béhem ného si napiiklad odpocinout. Vztahy mezi

sourozenci se jevi jako dobré.
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Respondent ¢. 3. - Adéla- ,,sourozenec partner

Jedina Zena ze vSech respondentli ma se svou sestrou s postizenim nastaveny vyslovené
partnersky vztah. Rodi¢e na ni nepifenasi pecovatelskou funkci. | v budoucnosti chce

pomahat rodiciim s péci o jeji sestru. Vztahy mezi sourozenci se jevi jako dobré.
Respondent ¢. 4. — Vaclav- ,,nereflektujici pecovatel*

Odpoveédi tohoto respondenta nebyly piili§ oteviené budoucnosti a neobsahovaly jasna
pravidla ¢i predstavy. Situace s jeho sestrou se podle n¢ho ,,néjak* vytesi. Vztahy mezi

sourozenci se jevi jako neutralni.
Respondent ¢. 5. — Tadeas- ,,reflektujici pe¢ovatel*

Odpovédi respondenta byly zpfevazné vétSiny jednoznacné, velmi raciondlni

a promyslené do budoucnosti. Vztahy mezi sourozenci se jevi jako neutralni.
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6.7 Zavéry vyzkumného Setieni:

Zakladni vyzkumna otazka:

Jak ovliviiuje zapojeni zdravého sourozence do péce o sourozence s postiZenim

kvalitu traveni jeho volného ¢asu a kvalitu jeho Zivota jako celku?

Tato otazka byla v naSem vyzkumu rozdé€lena do 4 klicovych podotéazek:
Jak proziva zdravy sourozenec vztah ke svému sourozenci s postiZenim?
Chtéji rodice, aby jim pomahal? Pienaseji na ného povinnosti?

Jak to souvisi S védomim zatéZe, odpovédnosti, vlastnich prav apod. zdravého

sourozence?
Jak si zdravy sourozenec organizuje moznost travit volny ¢as podle sebe?

Z interpretaci ziskanych kategorii a podkategorii v kvalitativnim vyzkumu k nim

vyvozujeme tyto zavery:
Jak proziva zdravy sourozenec vztah ke svému sourozenci s postiZenim?

Po zanalyzovani odpovédi na otazky, které se tykaly predev§im vztahii mezi zdravym
sourozencem a sourozencem S postizenim, muzeme fFici, ze prozitky z hlediska
sourozeneckého vztahu zdravého sourozence jsou u nékterych z respondenti neutralni
nebo normalni, nijak se neliSici od zdravého sourozence nebo nevidi rozdil mezi
minulosti a soucasnosti. Jini respondenti ovSem uvedli, ze jejich vztah ma spisSe
pecovatelskou nebo partnerskou funkci. Témét vzdy se v tomto sourozeneckém vztahu
promitaji emoce, které se mohou projevit v podob& neutrlni, kladné ¢i mirné zaporné
podobé jak ze strany zdravého sourozence, tak i sourozence s postizenim. To, jakym
zpusobem si tito dva sourozenci at’ uz v soucasnosti ¢i minulosti rozumi, je ovlivnéno

napiiklad odlisnosti ve véku ¢i v pohlavi, ale i v zajmech jednotlivych sourozencti.

Odpovédi respondenti tedy nastolily dvoji moznosti vztahu se sourozencem
S postizenim, ze kterych pouze jedna popisuje vztah partnersky, druha popisuje vztah
pecovatelsky, ktery de facto neni sourozeneckym vztahem. V piipadé zdravych

sourozencl muze byt na ¢as vztah péce mezi vékove velmi vzdalenymi sourozenci, ten

78



se vSak vyrovnavd se zranim mladSiho sourozence. Pravé toto vyrovnavani
Z pecovatelského do partnerského vztahu vSak v nasem piipadé chybi. Otazka Cislo 7¢
byla otazka vracejici se ke vztahu zdravého sourozence k sourozenci s postizenim, a sice
patrala po pocitech ztraty ¢i obohaceni. VétSina odpovédi byla charakterizovana
kategorii ZIVOTNI POSUN, at’ uZ v sebepoznani, v novych zkuienostech, v ziskani
novych védomosti a zkuSenosti apod. Posun vSak me¢l i negativni konotace — napf.

zlhostejnéni.

Chtéji rodice, aby jim pomahal? Pienaseji na ného povinnosti?

Nase otazka se Umyslné neptala na pifimé Zadosti rodici o pomoc s péci
0 sourozence s postizenim, aby charakter otazky nebyl sugestivni. Proto jsme se ptali
spiSe otdzkou 7b, zda pomahaji zdravi sourozenci sourozencim s postizenim a jakym
zplisobem a co piesné vykonavaji. Z odpovédi vyplynulo, Ze je to piedeviim PECE,
kterou poskytuji svym sourozencim s postizenim. Respondenti nehovofili
o pozadavcich rodich. Potfeba péce vyplyva z fyzického postizeni sourozence.
Nepomoci rodicim a tim padem se neomezit ve svém osobnim volném cCase muze
zdravy sourozenec pocitovat jako moralni selhdni. Rozhovory zde ukazaly spiSe na
autonomii moréalnich rozhodnuti zdravych sourozencli neZ na heteronomni plnéni
pozadavki rodi¢i. Coz neznamena, Ze pééi o sourozence nemohou byt pietizeni (piibeh
Radka). RodiCovsky vztah prechazi na zdravé sourozence vu¢i sourozenclim
S postizenim prosté prostiednictvim charakteru péce, kterou poskytuji svému sourozenci
S postizenim. Vztahy mezi sourozenci v§ak nemusi byt nutné¢ omezeny na pecovatelsky
vztah analogicky s rodicovskym vztahem (piibéh Adély), mize mit prvky partnerského
sourozeneckého vztahu. V odpovédich jsme nenalezly zadné takové, které by se
odvolavaly na pozadavky péce ze strany rodict, daleko spiSe vnimaly nutnou péci jako

disledek zdravotniho stavu sourozence s postiZzenim.

Jak to souvisi s védomim zatéZe, odpovédnosti, vlastnich prav apod. zdravého

sourozence?

Védomi zatéze u zdravych sourozencl se objevilo jednak napii¢ odpovéd’'mi na otazky

¢islo 5 a 6 a vétsiny podotazek k otazce ¢. 7, specialné v odpovédich na otazky Cislo 7e
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a 7f. ZATEZ se projevila v reflexi negativnich emoci, které doprovazely vyvoj vztahu
k sourozenci s postizenim (od zji$téni, az po piedstavy o budoucnosti: plac, strach,
vztek, pocity nastvanosti, bezradnosti, strachu z budoucnosti, panickych emoci apod.).
U jednoho ptib¢hu se zatéz projevila jako urCujici charakteristika vztahu k sourozenci

s postizenim. Védomi zatéze ovliviiuje 1 atmosféru v celé roding.

Otéazka 7e se ptala na védomi zavazku (odpovédnosti) za sourozence s postizenim.
Slovo ZAVAZEK je pojem, ktery se vyznamné promita do podvédomi zdravych
sourozencl. Mlze byt vSak soucasti jejich védomi zatéze. Zavazek, odpoveédnost vici
sourozenci s postizenim se stava pro zdravé sourozence moralni vyzvou, mohou si vSak
soucasn¢ uvédomovat, Ze nejsou schopni mu dostat. Mozna, Ze prave to se promitlo do
odpovédi v otazee Cislo 8 tykajici se jejich predstav o budoucnosti, ktera je ,,nejasna,
necitelnd ¢i neptfedvidatelna®. Zdravi sourozenci neméli ve svych odpovédich jasnou
predstavu, jak svlij dobfe vnimany zévazek vici sourozenci s postizenim konkrétné
vV budoucnosti naplnit, aby soucasné dostali svym zavazkim vici svym budoucim

rodindm. Problém volného ¢asu zde zcela ustoupil do pozadi.

Jak si zdravy sourozenec organizuje moznost travit volny ¢as podle sebe?

Tuto otazku jsme zkoumali pomoci otazek Cislo 7 a vSech podotazek ¢islo 7. Ptali jsme
se postupné na volny cas traveny spolecné s rodinou, spolecné se sourozencem
S postizenim a na osobni volny Cas respondentll. Jedna otdzka sméfovala na pomoc pfi
péci o sourozence se zdravotnim postizenim, abychom vnimali spravné charakter

omezeni volného ¢asu respondentt, protoze jsme takové omezeni predpokladali.

V odpovédich na tvod k otazkam Cislo 7 (tykajici se ovlivnéni osobniho Zivota
zdravého sourozence postizenim jiného sourozence) vyplynula velkd shoda
respondentii, kterou lze vyjadiit pojmem PECE. Vsichni respondenti uvedli pééi
o sourozence jako okolnost, ktera jejich osobni zivot ovliviiuje. A to jednak neutralné
(péce se déli mezi piislusniky rodiny), jednak negativné (bere svobodu a ubird volny
¢as), pfiCemz postoj zdravého sourozence muze byt spiSe neutralni (...jako vyklidit

mycku), ale také jako pozitivni (nalezeni hlubsich hodnot).
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Z vypovedi pod otdzkou 7a vyplyva, ze je rozdil ve vniméni zdravych sourozenct
z hlediska traveni volného Gasu spole¢né s rodinou v souasnosti a minulosti: vede
smérem k ochuzeni, pfic¢em? BARIEROU nemusi byt jenom omezeni sourozence
s postizenim, ale i postoj zdravého sourozence, ktery je zivotem v takové rodiné

pretizen.

Ve vztahu Ktraveni volného ¢asu spole¢né se sourozencem s postiZzenim
respondenti feSili hlavné problém DOBROVOLNOSTI. SpiSe dospivali k pojmu
VYNUCENA DOBROVOLNOST. Pfi¢em? nutnost travit volny &as spolu se
sourozencem s postizenim nevnimali pouze jako odpovéd na pozadavek rodici, ale
spiSe jako pozadavek plynouci ze zdravotniho stavu sourozence. Vzhledem
k samotnému problému organizace vlastniho osobniho volného casu (otazka 7f) se
ukézalo, ze pro respondenty je zavaznéjsi otazka odlisnosti jejich rodiny zasahujici do
riznych sfér Zivota rodiny, vztahu vefejnosti a k vefejnosti a vztahti uvnitt rodiny.
Otazka organizace vlastniho volného ¢asu u zdravych sourozencli v odpovédich nehréla

zasadni roli.

Na zakladni vyzkumnou otazku Jak ovlivituje zapojeni zdravého sourozence do péce
o sourozence s postiZenim kvalitu traveni jeho volného ¢asu a kvalitu jeho Zivota

jako celku, dal nas vyzkum diferencovanou odpovéd’, kterou shrnujeme takto:

Zda se, ze existence sourozence s postizenim v rodin€ vyzaduje od zdravych sourozencti
péci, kterou zdravotni stav jejich sourozencu piedstavuje. To znamena postupny vznik
bariér mezi rodinou a vefejnym prostorem, které ochuzuji moZznosti traveni volného
¢asu takovych rodin. Spolecny volny ¢as se sourozenci neni volnym ¢asem v pravém
slova smyslu, ale stava se ,,vynucené dobrovolnym volnym ¢asem®. Jako nejzavazné&;jsi
se nam vsak jevi moralni postoje respondenti vyjadiené pojmem ,,védomi zavazku
péce* vuci sourozenci s postizenim. I pfes vSechna zminénd negativa se vétSina
respondentli shodla na tom, Ze tento fakt jim pifind$i ur€ity zivotni posun. Problém
volného c¢asu zdravych sourozenct, ktery jsme vyzkumem sledovali, se ukazuje na
pozadi moralni vyzvy, kterou pfedstavuje existence sourozence s postizenim v ¢eském
socidlnim systému, jako druhotny. Respondenti v nasem vyzkumu se daleko
diferencovanéji zabyvali vztahy Vrodiné, svymi moralnimi postoji a svou

schopnosti/neschopnosti zapojit se do spolecné péce rodiny o sourozence s postizenim.
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Lhostejnost socidlniho systému vic¢i t€émto rodindm, resp. vici zdravym sourozenciim se
V tomto vyzkumu projevila jako vyvazena moralnimi postoji jednotlivych ¢lent rodin,
zdravé sourozence nevyjimaje. Moralni dilema rodici — péce o dité s postizenim v jeho
budoucnosti, se stdvd moralnim dilematem 1 jejich déti zdravych: Jak dostat pocitu
odpovédnosti a souCasné si ponechat védomi perspektivy ve vlastnim zivoté. Otdzka
volného Casu se méni spiSe na otazku zvladnuti naro¢né zivotni situace protahované do

budoucnosti.

82



Byt zdravym sourozencem ditéte se zdravotnim postizenim ovlivni ¢lovéka uz od
prvniho momentu zivota. Témétf nic neni tak, jak tomu obvykle byva v ostatnich
rodindch. VétSinu Casu se rodina vénuje pravé sourozenci s postizenim, nebot’ tento
sourozenec vyzaduje mnohem vice pozornosti. A tak se obCas stava, ze se na zdravé
sourozence zapomind, i prestoze se rodi¢e velmi snazi. Vychova téchto dvou
sourozencu je diametraln¢ odlisnd. Zdravy sourozenec si musi zvykat na to, ze se za
jeho rodinou ostatni lidé otaceji, kamaradi se vyptavaji na sourozence s postizenim nebo
se jeho povinnosti netykaji pouze pomoci v domacnosti, ale piedev§im také pomoci
s jeho sourozencem. Tento ¢lovék pomaha svému sourozenci s postizenim napiiklad se
zajisténim zékladnich biologickych potfeb nebo vezme svého bratra ¢i sestru ven na
prochazku. Obecné muizeme fici, Ze zdravy sourozenec dosp&je mnohem rychleji nez
jeho vrstevnici. Casto na sebe bere onu znamou ochranitelskou roli. Zdravy sourozenec
musi hlidat svého sourozence s postizenim, byt ten rozumny, byt ten, co zvladne téméf

vSechno. Dotknou se ho totiz vSechny zivotni nastrahy, které osud této rodiné pfichystal.

Osobn¢ si myslim, ze si tyto rodiny a konkrétn¢ zdravi sourozenci zaslouZzi
mnohem vice pozornosti a podpory, nez té, které se jim dostava. Ale kde tuto podporu
vzit? Cela rodina je pod velkym fyzickym a pfedevs§im psychickym tlakem a zvladnout
tuto situaci vyzaduje velkou davku trpélivosti, protoze kazdy znas je Cloveék pouze
Zmasa, kosti a nervii. To vSechno jsou skute¢nosti, na které upozoriiuje (byt
sporadicky) odborna literatura. V této praci jsem chtéla dospét k diferencovanéjsi
podobé toho, jak toto vSechno vnimaji samotni zdravi sourozenci, jaké pocity, reflexe
a jednani u nich v hodnoceni vlastni kvality Zivota se sourozencem s postiZenim
pievladaji. Vzhledem k tématu jejich volného Casu se ukazalo, ze volny ¢as ma v jejich
zivoté zcela jiné misto nez u sourozencu pochdzejicich ze zdravych sourozeneckych

skupin. Pfedevsim to je totiZ otdzka jejich moralnich postoju.

Velkou moralni otazkou kazdého zdravého sourozence je otdzka budoucnosti. Ta
vice ¢i méné¢ vzdalena chvile, kdy se rodice nebudou moci starat o své dit€ s postizenim.
Na kazdé rodiné je, jakym zplsobem tento problém vytesi. Casto se oviem stavé, Ze
rodice jistym zpiisobem tlaci na zdravého sourozence a davaji mu do zivota ukol v té

podobé, Ze se musi vbudoucnosti o svou sestru ¢i bratra s postiZenim postarat.
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Nemyslim si, ze je spravné ocekavat od zdravych sourozenct, ze kompletné prevezmou
tuto obrovskou zodpovédnost za jejich sourozence s postiZzenim, protoze to prakticky ani

neni mozné.

Cilem diplomové prace bylo zjistit, zda néaroky rodici tykajicich se péce
0 sourozence s postizenim ovliviiuji kvalitu volného cCasu a predevsim osobni Zzivot
zdravého sourozence. Po zanalyzovani vypovédi respondent lze fici, Ze existence
sourozence s postizenim V rodiné vyzaduje od zdravych sourozenctu péci, ktera muze
rodiny. Spole¢n¢ straveny volny ¢as sourozencii byl vyhodnoceny spise jako ,,vynucené
dobrovolny volny ¢as.“ Obecné se vSak vyjadrili respondenti, ze pomoc pii péci o jejich

sourozence s postizenim vnimaji jako zivotni posun.

Diplomovou praci jsem zacala zpracovavat tak, Zze jsem zanalyzovala odbornou
literaturu, poté provedla kvalitativni vyzkum v podobé dotazovdni a techniky
polostrukturovaného rozhovoru. V kvalitativnim vyzkumu byly hledany rtizné kategorie
a podkategorie, které se tykaly Zivota zdravych sourozenct, jejich vztahli v rodiné a se
sourozenci s postizenim, traveni volného casu, vykont se kterymi pomahaji apod.
Nakonec bylo stanoveno pét riznych typt sourozencti, které charakterizovaly predevsim

vztahy mezi dvéma sourozenci.

Prace pro mé byla velkym pifinosem piedevS§im proto, Ze jsem se sezndmila
s dalsimi zdravymi sourozenci, ktefi se nachazeji ve stejné situaci a museji se vyporadat
se podobnymi problémy, jako ja. Bylo zvlastni a Gsmévné, Ze jsem se v jistych

vypovédich obc¢as poznavala.

84



Seznam pouzitych zdroju

BURKE, Peter. Brothers and sistersofdisabledchildren. London: Jessica Kingsley,
2004.

CAPEK, Jan a Markéta CAPKOVA. Pozitivni vychova sourozencii v rodiné. Praha:
Portal, 2010. Radci pro rodice a vychovatele. ISBN 978-80-7367-779-4.

GILLERNOVA, Ilona, Vladimir KEBZA a Milan RYMES. Psychologické aspekty
zmén v Ceské spolecnosti: Cloveék na prelomu tisicileti. Praha: Grada, 2011. Psyché

(Grada). ISBN 978-80-247-2798-1.

HOFBAUER, Btetislav. Déti, mladez a volny cas. Praha: Portal, 2004. ISBN 80-7178
-927-5.

JANDOUREK, Jan. Slovnik sociologickych pojmui. 610 hesel. Praha: Grada,
2012. ISBN 978-80-247-3679-2.

JANKOVSKY, Jiii. Etika pro pomdhajici profese. Praha: Triton, 2003. ISBN 80-7254-
329-6.

KAPLANEK, Michal. Cas volnosti - ¢as vychovy: pedagogické iivahy o volném case.
Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0450-3.

KOPECKA, Ilona. Psychologie: udcebnice pro obor socidlni cinnost. Praha:
GradaPublishing, 2015. ISBN 978-80-247-3877-2.

KOSIKOVA, Véra. Psychologie ve vzdélavini a jeji psychodidaktické aspekty. Praha:
Grada, 2011. Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-247-2433-1.

KOZAKOVA, Radka. Zdiklady obecné a vyvojové psychologie pro studenty

nelékarskych zdravotnickych oborii. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014.

ISBN 978-80-244-4259-4.

KUBICKOVA, Adéla. Respitni péce pro jedince pecujici o zdravotné postizeného
rodinného prislusnika. Ceské Budgjovice 2015. Bakalafska prace. Jihodeska univerzita
v Ceskych Budgjovicich. Zdravotné socialni fakulta. Katedra psychologie a specialni

pedagogiky. Vedouci bakalaiské prace V. Urbanova.

85



LEMAN, Kevin. Sourozenecké konstelace. Praha: Portal, 1997. Radci pro Zivot (Portal).
ISBN 80-7178-152-5.

LANGMEIER, Josef a Dana KREJCIROVA. Vyvojovd psychologie. 2.,aktualiz. vyd.
Praha: Grada,.Psyché (Grada). 2006. ISBN 978-80-247-2957-2.

MATEJCEK, Zdengk. O rodiné vlastni, neviastni a ndhradni. Praha: Portal, 1994.
Rédci pro rodi¢e a vychovatele. ISBN 80-85282-83-6.

MARADOVA, Eva, Jana MARHOUNOVA, Evzen REHULKA a Stanislav
STRELEC. Kapitoly z rodinné vychovy: pro stiedni skoly. Praha: Fortuna, 1992. ISBN
80-85298-84-8.

MATEJCEK, Zdenék. Rodice a déti. 1. Praha; Avicenum, 1986. ISBN 08-011-86.

MICHALIK, Jan. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. ISBN
978-80-7367-859-3.

NOVAK, Tomas. Sourozenecké vztahy. Praha: Grada, Pro rodi¢e. 2007. ISBN 978
-80-247-2075-3.

NOVOTNA, Eliska. Sociologie socidlnich skupin. Praha: Grada, Sociologie (Grada).
2010. ISBN 978-80-247-2957-2.

PAVKOVA, Jifina. Pedagogika volného casu. V Praze: Univerzita Karlova,
Pedagogicka fakulta, 2014. ISBN 978-80-7290-666-6.

PFEIFFER, Jan. Koordinovana rehabilitace. 1. vyd. Ceské Bud&jovice: Jihoeska
univerzita v Ceskych Bud¢jovicich, Zdravotné socialni fakulta, 2014. ISBN 978-80
-7394-461-2.

PIPEKOVA, Jarmila, Marie VITKOVA a Miroslava BARTONOVA. Od edukace
k socialni inkluzi osob se zdravotnim postizenim se zamérenim na mentalni postizeni:
From education to socialinclusion of people with health disabilities with focus on
intellectual disabilities. 2., upr. vyd. Brno: Masarykova univerzita, 2014. ISBN 978-80
-210-7689-1.

86



PREVENDAROVA, Jitka. Rodina s postihnutym dietatom. Nové Zamky: Psychoprof.
1998. ISBN 80-967148-9-9.

PROCHAZKA, Miroslav. Socidlni pedagogika. Praha: Grada, Pedagogika (Grada).
2012. ISBN 978-80-247-3470-5.

PRUDKY, Libor. Hodnoty a normy v ceské spolecnosti - stav a vyvoj v poslednich
letech: studijni text pro ucitele obcanské vychovy. Brno: Akademické nakladatelstvi

CERM, 2004. ISBN 80-7204-358-7.

REICHEL, lJiti. Kapitoly systematické sociologie. Praha: Grada, 2008. Sociologie
(Grada). ISBN 978-80-247-2594-9.

SMEKAL, Vladimir. Vztahy v rodiné jako faktor duchovniho riistu. Sbornik praci
filozofické fakulty brnénské univerzity. P, Rada psychologickd, Brno: Filozoficka
fakulta MU, 1996, ro¢. 1996, P 1, s. 9-13. ISSN 1211-3522.

SMITH, Jonathan A, OSBORN, M. Interpretative Phenomenological Analysis. In.
SMITH, J. A.Qualitative psychology: Apracticalguide to researchmethods.
ThousandOaks, Calif.: SAGE Publications, 2003. ISBN 07619723.

SKORUNKOVA, Radka. Zdklady vyvojové psychologie. Hradec Kralové: Gaudeamus,
2013. ISBN 978-80-7435-253-9.

SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. Praha: Portal, 2001. ISBN 80-717-8559-8.

Sance  détem  [online], [cit. 2016-12-06] Dostupné  na:  WWW:
http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/jak-se-vyrovnat-s-

postizenim-ditete--44.html

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, —atypicky

autismus, Aspergeriiv syndrom, dezintegracni porucha. Praha: Portal, 2006. ISBN 80
-7367-091-7.

THOROVA, Katetina. Vyvojovd psychologie: promény lidské psychiky od poceti po
smrt. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0714-6.

87



VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomahajici profese / Vyd. 3., rozs.
a preprac. Praha: Portal, 2004. ISBN 80-7178-802-3.

VAGNEROVA, Marie, Zuzana HADJ-MOUSSOVA a Stanislav STECH. Psychologie
handicapu. 2. vyd. Praha: Karolinum, 2000. ISBN 80-7184-929-4.

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomahajici profese: variabilita
a patologie lidské psychiky. Praha: Portal, 1999. ISBN 80-7178-214-9.

VAGNEROVA, Marie. Psychologie osobnosti. Praha: Karolinum, 2010. ISBN 978
-80-246-1832-6.

VAGNEROVA, Marie. Vyvojovd psychologie: détstvi a dospivani. Vyd. 2., dopl.
a preprac. Praha: Karolinum, 2012. ISBN 978-80-246-2153-1.

Zakon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni platném k 14. 3. 2006.

88



Piilohy

Seznam priloh:
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Priloha I.:

o r W N E

Kolik je vam let?

Zijete jesté doma se svymi rodiéi a sourozenci?

Jak stary je vas sourozenec s postizenim?

Jaké konkrétni postizeni ma vas sourozenec?

Muzete mi vypravét piibéh vasi rodiny?

Jak jste se o postizeni dozvéd¢el/a?

Jak se vyvijely vaSe vztahy diive?

Jaké vztahy mate spolu dnes?

Jakym zplisobem ovliviiuje (nebo ovliviioval, kdyz jste zili ve spolecné
domacnosti) Vas sourozenec Vas osobni zivot?

Travi (travila) spole¢né vase cela rodina sviyj volny Cas?

Pomahate (pomahal jste) rodi¢im pfi péci o vaseho sourozence s postizenim?
Pokud ano, jakym zptisobem a co vykonavéate (nebo jste vykonéval)?

Tréavite (travil jste) se svym sourozencem dohromady volny ¢as? Bylo to z vasi
strany dobrovolné, nebo né¢im vynucené?

Pocitujete jisté zavazky vli¢i vaSemu sourozenci?

Myslite si, Ze je vas Zivot a vas volny €as ovlivnén tim, Ze mate v rodin€ ¢lena se
zdravotnim postizenim?

Citite to jako ztratu, nebo jako obohaceni, nebo néjak jinak?

Jaké si myslite, Ze to bude v budoucnosti?
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Piiloha II.

Respondent ¢. 1

1. Je mi 35.

2. Ne, neziji uz 8 let. Jsem zenaty a mame dvé malé dcery.
3.Jemu 25 let.

4., Spastickou formu détské mozkové obrny.

5. Ja pochazim z uplné rodiny, mam bratra Vojtu, ktery je zdravotné postizeny a mladsi
sestru. Bratr momentéalné zije s maminkou a sestrou, které se o n¢ho staraji. Nas tata
pred dvéma lety zemfel. Matka pracuje na snizeny tuvazek, ja pracuji jako vojak
Z povolani, sestra studuje a pfi tom pracuje na poloviéni Gvazek. Bratr navstévuje

centrum dennich sluzeb.

e To, ze je muj bratr postizeny, jsem se dozvéd¢l od rodicu, ktefi se to dozveédeli
od Iékart, kdyz byl bratr maly. Maminka je zdravotni sestra a védéla, ze méla
tézky porod a diky zjiSténym obtizim védéla, co se ptihodilo. Vzpomindm si na
to, ze kdyZz byl miyj bratr maly, rodice ho nemohli viibec uspat, potad plakal,
prijimal dudlik pouze s medem. Vyvoj byl uplné odlisSny nez naptiklad
u jakéhokoliv zdravého batolete. Vzpominam si, kdy bratra do pilnoci choval
tatinek a po ptilnoci s nim chodila maminka.

e NaSe vztahy se vyvijely uplné¢ normalné, ja jsem svého bratra vnimal Uplné

stejné€ jako jakéhokoliv zdravého ¢lovéka. Nespatioval jsem v tom rozdil.

6. Rekl bych, Ze stejné jako pred 25 lety. Je to muij bratr. Jediny rozdil vnimam v péci

o n¢ho, uz to neni malé dit€, dnes je dospély a péce o n€ho je velmi odliSna.

7. Nemyslim si, Ze by mi ovliviioval miij osobni zivot. Nevadilo mi, v jaké dobé¢ jsem se
meél o svého sourozence starat. Pokud jsem mél domluveno néco ve svém osobnim
volnu, napiiklad schiizku s divkou, vzdycky jsem se s rodi¢i domluvil. Naopak jsem
citil, ze kdyz jsem byl se svym bratrem, utvarely se jiné hodnoty, protoze on jakoukoliv
jinou cCinnost, kterd se odliSovala od toho jeho stereotypu, vnimal mnohem hodnotnéji
nez zdravé dite.
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Jelikoz jsme meéli plno starosti, které se tykaly i jinych véci, krome péce
0 sourozence s postizenim, tak jsme volny cas spolecné travili, ale pomérné
V malém mnozstvi. Kviili tomu, ze byl od mala bratr na invalidnim voziku, bylo
obtizné navstévovat riznd mista. Spi§ jsme travili spoleéné volny cas spole¢né
doma, i sbabi¢kou a dédou. Napiiklad na zahradé ¢i spole¢nym ned¢lnim
obédem.

Ano, pomahal jsem jim spéCi o bratra. J4 jsem to nevnimal tak, jako ze
poméham, ale bral jsem to piirozend. Ze je potieba vykonat uréité véci, aby se
bratr citil pohodIn¢.

Pomaéhal jsem s béznymi vykony, které si bratrovo postizeni vyzadovalo.
Krmeni, ptebalovani, koupani. Ale nijak mé to nepostihlo, vnimal jsem to tak, ze
se to ma ud¢lat.

Bylo to naprosto dobrovolné. Spole¢né jsme Casto travili ¢as na zahrad¢, vozil
jsem bratra na specidlnim kole, jezdili jsme se koupat. Traveni naseho volného
¢asu bylo poetické. ©

Zavazky budu pocitovat vzdycky, ale bohuZzel je nedokazu splnit.

Ano, urcité. Rodina, kterd peCuje o ¢lena se zdravotnim postizenim, je vzdy jina,
odlisnd. Vyzaduje Uplné€ jiné véci, mé jiné potieby. Velmi Casto je i jistym
zptisobem omezena.

Obohaceni do Zivota ohledné védomosti a zkusSenosti a, kdo si to nezazil, nevi
viibec o ¢em to je.

O budoucnosti nedokazu hovofit, nevidim do budoucnosti.

Respondent ¢. 2

2. Ano, 7iji jesté¢ doma u rodicu.

3. M4 sestra se jmenuje Alenka, bude ji 12 let.

4. Spinalni muskularni atrofii 2. typu.
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5. Ziji v uplné roding. J4 jsem ve 4. roéniku gymnazia. Mam dvé dalsi sestry. Starsi
sestru, které¢ je 20 let, studuje vysokou Skolu v Praze a mladsi Anicku, kterd je
integrovana na zakladni Skole. Tatinek dfive pracoval mimo domov, nicméné po
narozeni Alenky a po zhorSeni jejiho zdravotniho stavu piiSla zména a on s praci
skoncil. Protoze mamka to sama nezvladala. Tata si ud¢lal kurz osobni asistence
a zustal s Alenkou doma. Tim padem jsme méli pouze jeden plat. Alenka v t€ dobé méla
vaznou operaci kvili vazné skolidze a tim padem potiebovala mit vedle sebe potad
nekoho. Byl doma pfiblizné 4 roky a byt 4 roky pouze s jednim piijmem bylo velmi
narocné a finanéné¢ té¢zké. Mamka pracuje na poloviéni uvazek v Narodni radé osob se

zdravotnim postizenim.

e Tusim, Ze to bylo, kdyZ mi bylo 7 let pfi pfilezitosti, kdy jsme doma néco
probirali. J& jsem to v pocatku vibec nedokazal pochopit, ze bude Alenka na
voziku, protoze ona chodila, ale jeji postizeni je degenerativni. Ona zacala
sldbnout, pouze se opirala o zed, ale ptiblizn¢ kolem dvou let se projevilo jeji
onemocnéni. J& jsem to jako dit€¢ moc nechépal, ja jsem si prosté¢ myslel, Ze je
Alenka holka a chodi pozdéji. © Ja jsem to viibec nebral vazné a neznal jsem do
té doby. Neprozival jsem to, nebrecel jsem kvuli tomu, protoze jsem byl maly.
Kdyby se to stalo dnes, tak by m¢ to zasdhlo mnohem silné¢ji. Ja jsem si nebyl
schopny uvédomit, o co to dité s postizenim piijde.

e Diive jsme méli super vztah, ale postupem casu, diky tomu, Ze jsem bracha
a mam dvée sestry, zacali jsme se od sebe postupné odtahovat. J4 jsem ten, ktery
ji uklada do postele a dava ji na zachod a starsi sestra je ta, co si s Alenkou

hraje.

6. Dnes uz to tak super neni. Mame mezi sebou velky vékovy rozdil. Je to zplisobené
tim, Ze si z Anicky mozn4 dé€lam v nevhodné chvili srandu a Alenka to nepochopi.
Obcas me 1 moje starsi sestra pied ni shodi, aby si ji ziskala na svou stranu. Star$i sestra
zase neudgla tolik té fyzické ¢innosti v péci o Alenku. Ob¢as mé obé vyZenou, ale zase
tam stejn€ za chvili musim pfijit a naptiklad dat Alence plinku nebo ji posadit do

zvedaku a nékam piemistit.

7. Asi ano, protoze ve vétSing piipadi nejsem doma sam, napiiklad se svou pritelkyni.
Tim myslim to, ze pokud chci né¢kam jit nebo byt se svou divkou, musim se podiidit
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tomu, jestli je n¢kdo, kdo by pohlidat Alenku. Obcas je otravné, kdyz mdm doma
pfitelkyni a musim si hrat s Alenkou. Kolikrdt mé to nebavi, byt doma a fikam si, ze

kluci kolem mé mohou jit kamkoliv a ja utiram zadek dvanactileté sestte.

e Diiv jsme travili hodné ¢asu spolecné. Pfedevsim cestovanim, ale diky Alenciné
zdravotnimu stavu uz to tolik nejde. Nemiizeme ji prenasSet a diky jeji skolioze je
prakticky nemozné s ni néjak vice manipulovat mimo znamé prostiedi. Dfive
jsme jezdili do Alp, na lod’, na riizné dovolené. Dnes uz spolecné tolik cas
dohromady netravime. Minimaln¢ ja ho s nimi tedy moc netravim. Pokud mohu,
jsem zavieny v pokoji, osobn¢ ten spolecny ¢as nevyhleddvam. Ne kviili tomu,
ze bych doma s nékym nevychazel, ale Cloveék si rdd uzije volnou chvilku.
Naptiklad kdyz si s Alenkou hraje moje starsi sestra.

e Pomaham, protoze ja myslim, Ze by to beze mé ¢i starsi sestry neslo. Protoze by
to mamka bez nas psychicky ani fyzicky nezvladla.

e Pifenddvam Alenku rdno z postele na vozik a vecer z voziku na postel. Alenka je
hodné tézka. Pracujeme hodné se zveddkem. Kdyby byl u nds doma externista,
mysli si, Ze se vSichni nenavidime a Ze se brzy povrazdime. © Kdyz je potieba,
Alenku umyju, ale to délam nerad. Davam ji na zachod. Alenka chce plno véci.
Naptiklad néco podat nebo obcas zneuziva i toho, Ze nechce d¢lat tkol z matiky
a Alenka zac¢ne kiicet a ja ji musim ten kol napsat. KdyZ je doma tatka, hodné
téch véci déla on.

e Rodic¢e po m¢ chtéli, abych s Alenkou travil své volno. Vynucené to bylo spise
ze strany Alenky. © Obcas spole¢né hrajeme hry.

e Urcitg, pocit'uji. Je to ma sestra. Dostali jsme od Pana Boha tuhle situaci, tak se
s ni musime né&jak popasovat. Ale urcité si nestézuji. J4 bych neménil. My nikdy
nevime, jak dlouho tady Alenka bude, vzhledem k jejimu postiZzeni. I ptesto Zze,
obfas nemiizu jit tieba s prateli ven, hodn¢ mi to dalo. Naucil jsem se
sebekontrole, byt skromnéjsi, nezélezi jen na mné. Svij ¢as vyuziji i tak, ze ho
stravim s Alenkou.

e Urcité to ovliviluje milj osobni Zivot 1 mj volny ¢as. Zasahlo to do vSech sfér.

Poznamenalo to v§echny oblasti Zivota nasi rodiny.
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e Urcité ne pouze jako ztratu. Obcas to piinasi i vyhody. Super se na to bali holky.
©O© Obohaceni ve smyslu toho, Ze jsem se naucil plno véci o sob&. Mozna mi to

vzalo to, ze k plno vécem jsem se stal lhostejny.

8. Ja si to uptfimné v budoucnu nedokézu moc predstavit. Az doma jednou zlstane
Alenka pouze srodi¢i. Dost se toho obavam. Myslim, ze to v tu chvili mamka
nebude viibec stihat. Bude to velmi t€zké. K budoucnosti piistupuji skepticky. Sestra
bude pry¢, ja budu pry¢. Alenka nechce travit Cas s rodi¢i, ona ho chce travit
predevsim se sourozenci ¢i kamarady. Asi si to viibec nedokdzu predstavit. Nevim,
co bude za dvacet let, jak se bude vyvijet Alenky zdravotni stav. J& se jen modlim za
to, ze tady bude Alenka s nami jesté dlouho. Vzdycky se to n¢jak zvladne. Bojim se,
aby to neznicilo tu rodinu. Co si budeme povidat, je to narocné jak pro ty rodice, tak
pro ty zdravé sourozence. Obzvlast pro ty rodice. Ja si mohu stézovat na to, kolik
toho musim doma délat, ale stejné obCas mohu jit ven nebo jdu do Skoly. Ale rodice
to nemohou ud¢lat. Myslim si, Ze v budoucnu bude mamka hodné znicena z toho, Ze
bude doma bez dvou déti. Do budoucna jsme se doma nikdy nebavili o tom, zda se

budu v budoucnu nékdy o Alenku starat.

Respondent ¢. 3

1.23

2. Ano, Ziji.

3. Lucce je 28.

4. Détska mozkova obrna

5. Ziji v uplné roding, kde Zije mamka, tatka, sestra Lucka, prostfedni sestra a ja. Lucka
studuje, druhd sestra pracuje, ja studuji. Oba rodi¢e pracuji na plny tvazek. Lucka je

ptes tyden v Praze. Na vikend jezdi domtl.

e Ja jsem to od détstvi vnimal pfirozen€ a normalné. AZ kdyz jsem mél rozum,
zacal jsem to vnimat.
e Diive dobie, normalné.

95



6. Dnes je to troSku komplikované. Lucka si spi§ rozumi se star$i sestrou. Spi§ mé od

sebe odstrkuje, je mezi nami vékovy rozdil a Lucku zajima tipln€ néco jiného nez mé.

7. Neovliviiuje ho nijak extrémné, zabira mi to obc¢as ¢as a vyzaduje to praci, ale bral

jsem to jako ostatni povinnosti v domacnosti.

e Ano, travili. Jezdili jsme na vylety a tfeba na zamky. Nevim, jestli oproti jinym
rodinam vice ¢i méng, ale travili jsme ho spolecné.

e Ano, pomahal a pomaham.

e Napriklad s pfeklddanim do postele a zpostele. Pomaham Lucce s jejimi
zakladnimi biologickymi potfebami nebo ji néco podavam a podobné.

e Moc spole¢ného volného ¢asu jsem netravil s ani jednou z mych sester. Ale
doma jsem byval a dnes by mi to problém nedé¢lalo, ale sama Lucka se mnou ten
volny ¢as travit nechce.

e Ano, jiste.

e Mozna ano, vzdycky se mé¢ vSichni na Lucku ptali, ale ted’ mi to moc nepfijde.
KdyzZ jsme vSichni doma, tak trosicku, ale obvykle se s rodi¢i domluvim, kdyz
chei jit ven nebo travit ¢as podle sebe.

e Asi ani jedno. Nemohu fict, ze mé¢ to obohatilo. SpiSe nékam posunulo. Zaroven

nemohu fici, Ze bych stradal.

8. Lucka mé né&jaké predstavy o samostatném bydleni, které podle mého ndzoru nejsou
dosazitelné. Myslim si, Ze se to néjakym zpisobem vyfesi a mé se to nebude tykat

kazdodenné.

Respondent ¢. 4.
1. Bude mi 19 let.
2. Ano, Ziji.

3. 11 let.

4. Spinalni muskularni atrofii.
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5. Zijeme v malém mésté s mamkou, tatkou a sestrou MiSou, kterd je integrovana na

zakladni skolu, ma svého osobniho asistenta. Tatka pracuje a mamka je s MiSou doma.

e Dozvédéla jsem se o tom, kdyz mi bylo asi 8 let, viibec jsem to nechéapala a asi
pfiblizné¢ béhem jednoho roku mi to vSechno zacalo dochazet a byla jsem z toho
hodné Spatna. Rodice breceli. Dozvédéli jsme se od Iékare, ktery mél obavy.
Nejprve vysly testy negativng, ale poté se ta diagnoza skute¢né potvrdila. Diive
jsem to tolik nevnimala, v podstaté¢ az dnes to zalindm vSechno vic chapat
a uvédomovat si to.

e M¢cly jsme vzdycky dobry vztah. Doucuji sestru do skoly a myslim si, Ze m¢ ma
Misa rada. Diiv jsme spolu chodily spolecné hodné ven, ale dnes na to kvuli

uceni neni tolik ¢asu.

6. Misa je trosku v puberté, a co se ty¢e vztahil, neni mezi nami asi zadna zména.

Snazim se ji zapojit do svych planid béhem vikendu.

7. Je pravda, ze kdyz chci jit naptiklad s mamkou nakupovat, nemé kdo pohlidat Misu.
To mé troSku Stve. MiSa mi ho ovliviiuje v tom, ze ji musim hlidat, kdyZ rodice nékam

jedou nebo jdou.

e Travime ho spole¢ng, ale pred tim, neZ se sestra narodila, navstévovali jsme vice
spolecenské akce. Dnes je to diky sestfin€ postiZeni bariéra. Jinak se snazime
o vikendu vsichni spolecné nékam vyjet. Ve vSednich dnech je to horsi, protoze
tatka jezdi domi az vecer a mamka nema fidi¢ak. Jezdime naptiklad na rtizné
akce- Lipno bez bariér, sraz rodin SMA.

e Ano, pomdham. Ale spiSe v oblasti volného Casu, ne v pfimé péci.

e Nejvic pomdham v tom, Ze se s ni u¢im nebo ji beru ven, ale necvi¢im s ni. Dfiv
jsme chodili hodné na hfiste.

e Cvili s ni mamka a tatka.

e VétSinou je to dobrovolné, ale kdyz mam néjaky program a nasi jedou pry¢€ a ja
musim hlidat, nastve m¢ to, ale vzdycky si se sestrou najdu spolecny program,
tieba jdeme ven.

e Ano, pocituji. Zavazky asi ve smyslu, ze mam pocit, Ze ji chci po celém dni vzit

ven, aby nebyla potad zaviend doma naptiklad u pocitace.
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e Urcité. Nejvic to vidim na vztahu mamky a MiSi. Protoze mamka si nemulze
uzivat jako ty ostatni mamky. Osobné¢ je mi to hodné¢ lito, jsem na mamku hodné
vazéana. Snazim se mamku obcas n€kam vzit. Vidim jistd omezeni. Mamka mi
tika, ze se zblazni, az ji odejdu na vysokou Skolu. Kvili tomu bych chtéla jit na
vysokou $kolu tady do Ceskych Budgjovic. Vidim, e kdybych odjela, tatka je
cely den v praci a mamka by byla pouze se sestrou doma sama.

e Ja to beru jako obohaceni. Protoze diky tomu jsem se dostala i jako asistentka
k lidem sriznym typem postizeni, a poznala jsem v sobé novou schopnost,

stranku, ze zvladnu travit ¢as s lidmi S postizenim.

8. Urcité bych chtéla bydlet v budoucnu sama s partnerem, ale vim, ze se mé bude
neustale dotykat fakt, ze se moji rodice staraji o MiSu. Protoze ja bych se v téhle situaci

od nich nedokéazala odpojit a budu jim pomahat.

Respondent ¢. 5

1.30

2. Ne.

3.26

4. DMO, tézka atetoza.

5. J4 ziji uz dva roky sdm. Doma bydli muj bratr s postizenim s rodi¢i a mladsi sestrou.

Ptes tyden navstévuje denni stacionar.

e Uz se, bohuzel, nepamatuji. O postiZeni jsem se dozvédé€l zhruba ve ctvrtém

roce svého Zivota, takze si se da fici, Ze ani zadné ,,ptedtim™ pro mne nebylo.

6. Zhruba takové, jaké mohou mit dva dospéli sourozenci se zna¢n¢ odliSnymi zajmy.

e Znacnou Cast volného Casu jsme diive travili pohromade¢.

e Ano. [ kdyz si zpétn€ nejsem jist, zda dostatecné.
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e Obcas jsem ho vyzvedaval ze Skoly, dochazel jsem s nim na zajmové krouzky
a byl jsem s nim doma, kdyz rodi¢em museli odjet.

e Ano, travil. Je otazkou, co si pfedstavujete pod pojmem ,,vynucené.“ Vzhledem
k jeho postizeni jsem s nim logicky musel travit vice Casu, protoze se zkratka
nemohl sebrat a vyrazit sam nékam s kamarady. V tomto ohledu jsme na sebe
byli vice odkédzani. Ale nikdy jsem se do tohoto traveni volného casu
nepotiteboval nutit, bylo to dobrovolné.

e Zcela nepochybné.

e V soucasné dob¢ jiz prakticky nikoliv.

e Jist¢ ze je to v mnohém negativni. Nicméné¢ na druhou stranu mi to otevielo

obzory.

8. Popravd¢ tfeceno, nevim. Otazku dal§iho postupu budu pomahat tesit podle aktualni

situace.
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Abstrakt

KUBICKOVA, Adéla. Volny c¢as zdravych sourozencii a jejich participace na Zivoté
rodiny s ¢lenem se zdravotnim postizenim. Ceské Bud&jovice 2017. Diplomova préce.
Jihodeska univerzita v Ceskych Budg&jovicich. Teologicka fakulta. Katedra pedagogiky.

Vedouci diplomové prace L. Muchova.

Klic¢ova slova: rodina, sourozenci, zdravotni postizeni, volny ¢as.

Diplomova prace se zabyva postavenim, volnym casem a zivotem zdravého
sourozence V roding, kterd pecuje o Clena se zdravotnim postizenim. Teoretickd ¢ast
diplomové prace se dé€li do ctyt kapitol, které se zabyvaji rodinou, rodinou s ¢lenem se
zdravotnim postizenim, zdravymi sourozenci, sourozeneckymi konstelacemi, definici
volného casu, jednotlivymi vyvojové psychologickymi charakteristikami zdravych
sourozencll a sourozenci se zdravotnim postizenim a samotnym rozdélenim
zdravotniho postizeni. Prakticka cast prace je postavena na kvalitativnim vyzkumu.
Diky polostrukturovanym rozhovoriim se pokousi diferencovat, jak kvalitu volného

Casu a predevsim vlastniho osobniho zivota vnimaji samotni zdravi sourozenci.
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Abstract

KUBICKOVA, Adéla. Leisure time of healthy siblings and their participation in the
family life with a disabled member. Ceské Bud&jovice 2017. Diploma thesis. Univesity
of South Bohemia in Ceské Bud&jovice. Faculty of Theology. Department of Education.

Thesis supervisor L. Muchova.
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This diploma thesis deals with the position, leisure time and life of a healthy sibling
in a family which takes care of a family member with disabilities. The theoretical part is
divided in four chapters, which are aimed at a family, a family with a disabled member,
healthy siblings, constellations between siblings, the definition of leisure time,
particular developmental psychological characteristics of healthy siblings and disabled
siblings and also the actual division of disability. The practical part is based on
qualitative research. Due to the semi-structured interviews it attempts to differentiate
how the quality of leisure time and especially their own personal life is perceived by

healthy siblings themselves.
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